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Riassunto. Introduzione. La malattia in fase avanzata
comporta uno stato di allerta e incertezza che coinvolge
i pazienti e i loro familiari. Nel prendersi cura del pro-
prio caro, i familiari sono esposti a una serie di fattori
stressanti, che favoriscono I'insorgenza di disturbi fisici ed
emotivi e una diminuzione della qualita di vita. Obiettivi.
Descrivere il profilo dei familiari dell'Hospice di Bolzano,
individuare quali disturbi fisici ed emotivi si manifestano
durante il periodo di assistenza e definire la percezione
del sostegno ricevuto da parte dell’équipe. Materiali e
metodi. Da gennaio 2015 a dicembre 2019, ai familiari
di riferimento dei pazienti assistititi per almeno 24 ore e
deceduti presso |'Hospice di Bolzano e stato inviato per
posta un questionario un mese dopo il decesso. | dati
sono stati analizzati tramite I'uso di statistiche descrit-
tive e inferenziali. Risultati. | familiari sono prevalente-
mente donne, hanno un’eta media di 58,9 £12,63 anni.
| coniugi anziani forniscono assistenza per un tempo piu
protratto. Le donne riportano livelli piu elevati di ansia
(p=0,003), tristezza (p<0,001) e impotenza (p=0,024).
| coniugi riportano maggiori livelli di preoccupazione
(p<0,001), mentre i figli lamentano piu frequentemente
la mancanza di tempo libero. | caregiver con eta <40 anni
dimostrano una maggiore fragilita emotiva, quelli =70 an-
ni una maggiore fragilita fisica. Si evidenzia un alto grado
di soddisfazione in merito all'assistenza e all’'informazio-
ne fornite dall’équipe. Conclusioni. Lo studio delinea i
profili di rischio dei familiari. Risulta necessario lo sviluppo
di competenze comunicative avanzate e I'utilizzo di stru-
menti di assessment adeguati a prevenire I'insorgenza di
lutto patologico.

Parole chiave: familiare caregiver, bisogni, carico assisten-
ziale, hospice.

The family caregiver who provides care to a patient with
advanced illness in a hospice setting. An exploratory study.

Abstract. Introduction. Advanced illness leads to a state
of uncertainty, which impacts patients as well as their fam-
ilies. While caring for their loved one, family members are
exposed to several emotional stresses, which can promote
the onset of physical and emotional disorders. Some care-
giver characteristics, such as genre, age and spousal rela-
tionship, seem to influence the severity of the caregiver
burden. At the same time, some intrinsic and extrinsic risk
factors seem to negatively affect caregivers' health status
and quality of life. Objectives. To describe the profile of
the family caregiver in the Palliative Care Unit within the
Hospice of Bolzano, to identify the physical disorders and
psychological and emotional reactions that occur while
caring for their loved one and to define how they feel sup-
ported by the palliative care team. Materials and meth-
ods. From January 2015 to December 2019, the family
caregivers of patients, who were admitted at least 24 hours
and died in the Bolzano Hospice, received a questionnaire
by mail one month after death. Consent was obtained
during the hospice stay. Data was analysed using descrip-
tive and inferential statistics. Results. The family mem-
bers predominantly involved in care are women, wives or
daughters, and have an average age of 58.9 +£12.63 years.
Elderly spouses care for their loved one for a longer time.
The female gender reported higher levels of emotional dis-
orders, such as anxiety (p=0.003), sadness (p<0.001) and
helplessness (p=0.024). Patients’ spouses reported higher
levels of worry (p<0.001), while children complained more
frequently about lack of free time. Caregivers aged <40
years show greater emotional fragility, while caregivers
aged =70 years show greater physical fragility. There is a
high degree of satisfaction with the end-of-life care and
information provided by the palliative care team. Conclu-
sions. Support should be provided to meet the caregivers’
physical and psychological health before death of a loved
one to avoid pathological bereavement. The palliative care
team plays a vital role in fostering coping strategies in fam-
ily caregivers. Therefore, it is necessary that the palliative
care team develop advanced communication skills in man-
aging bereavement and use family assessment tools which
will help to identify early problems, in order to identify and
meet caregivers’ needs.

Key words: family caregiver, needs, burden of care, hos-
pice.
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Introduzione

La malattia in fase avanzata comporta uno stato di
allerta e incertezza che coinvolge tutta la persona,
la sua identita, il suo ruolo sociale, il mondo affetti-
vo e la progettualita. Non colpisce solamente il sin-
golo individuo, ma interessa tutte le persone vicine
al paziente!, sia da un punto di vista fisico, affettivo,
psicologico che economico®?. Essa puo comportare,
quindi, stravolgimenti nelle dinamiche familiari. La
perdita di autonomia, la sensazione di precarieta per
il futuro, il cambio dei ruoli familiari, le difficolta eco-
nomiche e le fragilita relazionali all'interno del nu-
cleo familiare sono i principali cambiamenti provo-
cati dalla malattia grave'. Il paziente e i familiari sono
accomunati da una repentina perdita di progettualita
e da un riadattamento costante alle circostanze clini-
che? 1l familiare rappresenta l'altro protagonista del-
la malattia e, come tale, deve essere necessariamente
coinvolto nell'unita di cura.

In Italia, gran parte dell’assistenza viene fornita da
uno o pitt membri del nucleo familiare®. I familiari, nel
ruolo di caregiver, sono chiamati a rispondere a diver-
si bisogni del paziente e costituiscono una risorsa im-
portante sia per la persona malata che per I'équipe di
cure palliative. Parallelamente, sono essi stessi sogget-
ti a rischio, poiché sono esposti ad un peggioramento
della qualita di vita e dello stato di salute®.

In cure palliative si evidenzia un aumento dell’in-
tensita del burden dei caregiver, contestualmente ad
un peggioramento dello stato clinico del paziente, un
aumento delle complessita della gestione dei sintomi
e delle decisioni in merito alle cure del fine vita, di
fronte ai quali i familiari non sempre sono preparati®®.
L'intenso stress fisico ed emozionale puo comportare
delle ripercussioni fisiche, psicologiche e sociali%. I fa-
miliari riportano in modo frequente molteplici distur-
bi fisici, tra cui fatigue, calo ponderale, mal di schiena,
cefalea, ridotto appetito e insonnia. Inoltre, il distress
psicologico si manifesta nel 40% dei casi con sindromi
depressive®. Il genere femminile, 'eta e I'essere il co-
niuge della persona malata rappresentano alcuni dei
fattori predisponenti lo sviluppo di maggiori disturbi
per il caregiver’. Inoltre, le esperienze vissute nel pe-
riodo precedente la morte influenzano le reazioni al
lutto in diversi modi®. La gravita dei sintomi del pa-
ziente, il luogo del decesso, il tipo e l'intensita delle
emozioni sono correlati ad una peggiore elaborazio-
ne del lutto. Nonostante la crescente letteratura che
analizza le associazioni del carico percepito con le ca-
ratteristiche sociodemografiche del familiare*?, pochi
studi indagano post mortem il percepito dei familiari
rispetto alla fase di fine vita del proprio congiunto. L'o-
biettivo di questo studio e quello di descrivere il pro-
filo dei familiari, di individuare quali disturbi emotivi
e fisici si verificano durante il periodo di assistenza e

di definire la percezione del familiare rispetto all’as-
sistenza erogata dall’équipe. Tutto cio per focalizzare
interventi volti ad accompagnare il processo di adat-
tamento e le strategie di resilienza dei familiari per la
prevenzione del lutto patologico.

Materiali e metodi
CAMPIONE

Da gennaio 2015 a dicembre 2019 & stato condotto uno
studio esplorativo, che ha coinvolto i familiari dei pa-
zienti assistiti e deceduti presso I'Hospice di Bolzano.
Sono stati inclusi tutti i familiari di riferimento dei pa-
zienti ricoverati per almeno 24h e deceduti in Hospice.

STRUMENTO DI RACCOLTA DATI

Il questionario é stato strutturato sulla base di un’ac-
curata revisione della letteratura. E costituito da 28
item a risposta singola o multipla, tra cui cinque item
con scala Likert a quattro punti da “per nulla” a “mol-
to” Il questionario € composto da tre sezioni distinte.
Nella prima parte si chiedono alcuni dati del percorso
di malattia del paziente, dati demografici dei familiari
e relativi all'assistenza da loro fornita. Nella seconda
parte siraccolgono le problematiche del familiare de-
terminate dal carico assistenziale e la percezione del
sostegno ricevuto da parte dell’équipe. Nell'ultima
parte viene raccolto il grado di soddisfazione del fa-
miliare rispetto al sostegno ricevuto nel momento del
decesso e sirileva il bisogno di affrontare un percorso
di elaborazione del lutto.

PROCEDURA

11 consenso del familiare alla partecipazione allo stu-
dio e stato ottenuto durante il ricovero in Hospice. Il
questionario, in lingua italiana e tedesca, & stato in-
viato per posta al familiare di riferimento un mese do-
po il decesso del paziente unitamente ad una busta
affrancata per la restituzione dello stesso, al fine di
garantire 'anonimato.

ANALISI DEI DATI

Il presente articolo riporta i risultati relativi alle pri-
me due sezioni del questionario. Con riferimento a
ciascuna variabile analizzata nell’ambito dello studio
sono state calcolate le distribuzioni assolute e percen-
tuali, nel totale e secondo variabili d'interesse (eta e
genere del rispondente, relazione con la persona ma-
lata, impegno dedicato all’assistenza). Lassociazione



- Copyright - Il Pensiero Scientifico Editore downloaded by ESTER POMAROLLI IP 37.159.5.69 Tue, 11 Apr 2023, 16:34:28

E. Pomarolli et al.: Il familiare che assiste il proprio caro nella fase avanzata di malattia in hospice. Studio esplorativo

tra le caratteristiche dei rispondenti e le altre varia-
bili categoriali e stata analizzata attraverso il test X2
di Pearson. Nel caso di variabili quantitative, 'analisi
delle differenze nei punteggi degli item e delle loro
aggregazioni tra due o piu gruppi di rispondenti defi-
niti secondo specifiche caratteristiche e stata eseguita
mediante I'applicazione di test non parametrici (test
U di Mann-Whitney e test di Kruskal-Wallis), previa
verifica della normalita delle distribuzioni delle va-
riabili in esame. La correlazione tra variabili e stata
esaminata con il coefficiente di correlazione Rho di
Spearman. E stato considerato statisticamente signifi-
cativo un valore di p inferiore a 0,05 (test a due code).
Tutte le analisi sono state effettuate utilizzando il sof-
tware statistico IBM SPSS (Vers. 18.0).

Risultati
LE CARATTERISTICHE DEI FAMILIARI

Nel periodo d’indagine sono stati somministrati 806
questionari e ne sono stati compilati 536 (66,5%) con
tassi di risposta differenti tra gli item.

Dai dati raccolti & stato possibile tracciare una pa-
noramica delle caratteristiche dei caregiver e di quel-
le dei pazienti. Il profilo del familiare emerso dall’in-
dagine mostra una prevalenza del genere femminile
(69,3%), della parentela di primo grado (88,1%) e con
un’eta media di 58,9 +12,63 anni (tabella 1).

L'85,4% dei figli ha un’eta <60 anni, mentre il
75,3% dei mariti e mogli ha un’eta > 60 anni (p<0,001).

Tabella 1. Caratteristiche dei familiari.

N %
Genere
Maschio 163 30,7
Femmina 368 69,3
Grado di parentela
Marito/moglie 231 43,3
Figlio/a 239 44,8
Altro* 64 11,9
Eta in classi
<40 anni 37 7,0
41-50 anni 94 17,8
51-59 anni 155 29,3
60-69 anni 123 23,2
>70 anni 120 22,7

*Altro: genitore, fratello o sorella, cugino/a, nipote, cognato/a.

La differenziazione coniuge/figlio e collegata all’eta
della persona malata: il 69,1% dei coniugi assiste il
proprio caro con un’eta inferiore a 75 anni, mentre il
75,3% dei figli assiste chi ha un’eta >75anni (p<0,001).

LE CARATTERISTICHE DEI PAZIENTI

I pazienti si suddividono in modo uniforme per
genere e presentano un’eta media di 72,7 £12,61 anni
(tabella 2). Si e registrata una degenza media di 12,1
+ 10,85 giorni. I ricoveri con durata inferiore a 7 giorni
sono il 37,8% e quelli oltre i 30 giorni sono il 5,6%.

L'ASSISTENZA FORNITA DAI FAMILIARI
I dati raccolti in merito all’assistenza fornita dal fami-
liare in hospice sono sintetizzati nella tabella 3.

A questo proposito, si sono registrate modalita di
assistenza significativamente diverse differenziando i

Tabella 2. Caratteristiche dei pazienti.

N %

Genere

Maschio 267 50,2
Femmina 265 49,8
Eta in classi

<50 anni 26 4,9
50-64 anni 88 16,8
65-74 anni 144 27,4
75-84 anni 189 36,0
>85 anni 78 14,9

Tabella 3. Familiari e tempo dedicato allassistenza.

N %
Durata dell’assistenza
Meno di un mese 103 19,6
1-6 mesi 152 28,9
7-12 mesi 62 11,8
Pit di un anno 209 39,7

Tempo di assistenza nelle 2 settimane
precedenti il decesso
<12h al giorno 325 62,2

>12h al giorno 197 37,8
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familiari per eta e grado di parentela. Si evidenzia un
incremento del tempo di assistenza fornita dai coniu-
girispetto ai figli e dai caregiver pit1 anziani rispetto ai
giovani, soprattutto per coloro che offrono assisten-
za per oltre un anno (p=0,016). Inoltre, il 55,7% dei
coniugi offre assistenza per oltre 12 ore al giorno, in
misura maggiore rispetto ai figli (23,1%, p<0,001).
Nelle due settimane precedenti il decesso 1'81%
dei familiari riferisce di essere stato aiutato nell’assi-
stenza dagli altri componenti della famiglia o cono-
scenti, il 6,9% e ricorso al sostegno di una badante,
mentre il 12,2% dei rispondenti riferisce di essere 'u-
nica persona di riferimento per il paziente. Il familiare
ha ridotto in maniera significativa il tempo da dedi-
care a sé (65%), alla famiglia (52,6%), alle relazioni
sociali (49,3%) e al lavoro (39,9%). E emersa inoltre la
tendenza dei figli rispetto ai coniugi a manifestare pitt
frequentemente la riduzione del tempo per la fami-
glia (78,0% vs 46,6%, p<0,001), per il lavoro (61,5% vs
41,8%, p=0,001), per le relazioni sociali (75,8% vs 53%,
p<0,001), e per sé (75,0% vs 55,0%, p<0,001).

DISTURBI PERCEPITI DAI FAMILIARI

1155,4% dei rispondenti ha riferito sia disturbi fisici che
emotivi, mentre il 31,1% unicamente sintomi emotivi e
il 7,7% solamente disturbi fisici. Rispetto alla frequen-
za dei sintomi fisici quelli maggiormente riportati so-
no disturbi del sonno (38,9%), debolezza e stanchezza
(34,4%), seguiti da perdita di peso (24,8%) e dolori fi-
sici (12,6%). Considerando invece i disturbi emotivi, i
familiari riportano preoccupazione (60,7%), tristezza
(55,3%), ansia (34,6%), impotenza (34,4%), disperazio-
ne (16,4%), rabbia (14,9%) e irritabilita (12,2%).
Dall’analisi per genere emerge che le donne ma-
nifestano pill frequentemente tutti i sintomi riportati
(tabella 4). Nello specifico tristezza e voglia di pian-
gere (p <0,001), ansia (p=0,003) impotenza (p=0,024),
debolezza e stanchezza (p=0,020). Rispetto al grado
di parentela, i coniugi manifestano maggiore preoc-
cupazione rispetto ai figli (p<0,001) e si rileva inoltre,
una tendenza superiore a perdere peso (tabella 5). Al
contrario, i figli percepiscono il senso d'impotenza in
modo pil frequente rispetto ai coniugi. E emersa inol-
tre, la tendenza dei caregiver pil1 giovani (<40 anni)
a manifestare con maggiore frequenza alcuni sinto-
mi emotivi come l'irritabilita (p=0,045) e 'impotenza
(p=0,034), mentre nei familiari pitt anziani (>70 anni)
si manifestano maggiormente dolori fisici (tabella 6).

LE PREOCCUPAZIONI DEI FAMILIARI
11 presente studio ha evidenziato, in un numero consi-

stente di caregiver, il manifestarsi di una serie di preoc-
cupazioni o paure di fronte a situazioni reali o poten-

Tabella 4. Disturbi dei familiari e genere.

Genere (N, %)

Maschio ~ Femmina p
Disturbi fisici
Dolore 19 (11,7) 46 (12,5) 0,784
Debolezza e stan- 43 (26,4) 135 (36,7) 0,020
chezza
Disturbo del sonno 52 (31,9) 149 (40,5) 0,060
Perdita di peso 31 (19) 97 (26,4) 0,068
Disturbi emotivi
Ansia 39(23,9 137 (37,2) 0,003
Preoccupazione 94 (57,7) 215 (58,4) 0,871
Tristezza, voglia di 62 (38) 222 (60,3) <0,001
piangere
Irritabilita 17 (10,4) 45 (12,2) 0,552
Impotenza 43 (26,4) 134 (36,4) 0,024
Rabbia 21(12,9) 55(14,9 0,531
Disperazione 20(12,3) 64 (17,4) 0,136

ziali. In particolare, la preoccupazione piu frequente-
mente riportata e di non riuscire ad assistere alle sof-
ferenze fisiche della persona malata (50,7%), seguita
dall’affrontare una comunicazione diretta riguardo a
diagnosi, prognosi o morte (39,7%). Non vi sono diffe-
renze statisticamente significative in merito alla tipolo-
gia e alla frequenza delle preoccupazioni espresse dai
coniugi o dai figli/e, ma esse si differenziano in base
all’'eta del caregiver. Il disagio legato al dialogo viene
percepito maggiormente dai familiari con eta <40 anni
rispetto alle altre classi d’eta (p=0,013). I timori relativi
all'incapacita di assistere risultano invece ugualmente
distribuiti in tutte le fasce d’eta.

IL SOVRACCARICO DEI FAMILIARI

11 31,7% dei caregiver dichiara di sentirsi a rischio di
esaurire le proprie energie, che si manifesta con un
aumento significativo della debolezza e stanchez-
za (p<0,001), del disturbo del sonno (p<0,001), della
perdita di appetito e/o di peso (p=0,003), dell'ansia
(p<0,001), della preoccupazione (p=0,018), dell’irrita-
bilita (p<0,001), dell'impotenza (p=0,004), della dispe-
razione (p<0,001). Si dichiarano, inoltre, maggiormente
preoccupati per l'assistenza (p<0,001), per la comuni-
cazione diretta con il paziente (p=0,002) e impauriti
per lamorte del proprio caro (p=0,006). Vi &, infine, una
correlazione tra l'esaurimento delle energie e il pro-
lungarsi della durata dell’assistenza fornita (p<0,001).
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Tabella 5. Disturbi dei familiari e grado di parentela.

Grado di parentela (N, %)

Marito Figlio/a Altro p
Moglie
Disturbi fisici
Dolore 35(15,2) 25 (10,5) 5(7,8) 0,156
Debolezza e stanchezza 73 (31,6) 86 (36) 19 (29,7) 0,484
Disturbo del sonno 90 (39) 93 (38,9) 18 (28,1) 0,246
Perdita di peso 66 (28,6) 52 (21,8) 10 (15,6) 0,056
Disturbi emotivi
Ansia 87 (37,7) 73 (30,5) 17 (26,6) 0,128
Preoccupazione 157 (68) 130 (54,4) 25 (39,1) <0,001
Tristezza, voglia di piangere 125 (54,1) 131 (54,8) 29 (45,3) 0,383
Irritabilita 21(9,1) 36 (15,1) 6 (9,4) 0,109
Impotenza 67 (29) 91 (38,1) 20 (31,3) 0,106
Rabbia 36 (15,6) 35 (14,6) 6 (9,4) 0,453
Disperazione 39 (16,9) 36 (15,1) 10 (15,6) 0,863

Tabella 6. Disturbi dei familiari e classi d'eta.

Classi d'eta (N, %)

<40 41-50 51-59 60-69 =70 p
anni anni anni anni anni
Disturbi fisici
Dolore 2 (5,4) 16 (17) 16 (10,3) 9(7,3) 22 (18,3) 0,026
Debolezza e stanchezza 13 (35,1) 36 (38,3) 49 (31,6) 38 (30,9) 41 (34,2) 0,797
Disturbo del sonno 11 (29,7) 33 (35,1) 61 (39,4) 46 (37,4) 49 (40,8) 0,745
Perdita di peso 11 (29,7) 29 (30,9) 29 (18,7) 21(17,1) 36 (30) 0,025
Disturbi emotivi
Ansia 14 (37,8) 33 (35,1) 43 (27,7) 44 (35,8) 43 (35,8) 0,508
Preoccupazione 21 (56,8) 49 (52,1) 88 (56,8) 74 (60,2) 76 (63,3) 0,544
Tristezza, voglia di piangere 20 (54,1) 60 (63,8) 85 (54,8) 65 (52,8) 54 (45) 0,105
Irritabilita 8(21,6) 16 (17) 20(12,9) 9(7,3) 10 (8,3) 0,045
Impotenza 16 (43,2) 38 (40,4) 55 (35,5) 41 (33,3) 27 (22,5) 0,034
Rabbia 6 (16,2) 19 (20,2) 24 (15,5) 13 (10,6) 15 (12,5) 0,332
Disperazione 10 (27) 14 (14,9) 21(13,5) 21(17,1) 18 (15) 0,362
SUPPORTO DA PARTE DELL'EQUIPE I colloqui d’aiuto e/o di sostegno sono stati molto utili
per il 63,8% dei caregiver e abbastanza utili per il 25,4%. I
L'80,8% dei familiari si dichiara molto soddisfatto del- figli si sentono piti informati rispetto ai coniugi (p=0,04)
le cure e dell'assistenza dell'équipe interprofessionale e si registra un maggior grado d’informazione tra i ca-

(medici, infermieri, operatori sociosanitari e psicologa). regiver giovani (<40 anni) rispetto a quelli pit anziani.
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Rispetto al luogo del decesso del paziente, I'89,36%
dei familiari afferma che era il luogo desiderato dal
familiare stesso e il 42,47% afferma che si trattava di
una scelta condivisa con il paziente e la famiglia.

Discussione

I risultati di questo studio hanno delineato il profilo dei
familiari caregiver dei pazienti in fase avanzata di ma-
lattia presso 'Hospice di Bolzano. Tale profilo e confor-
me a quanto affermato da precedenti studi. Le donne
rappresentano le principali risorse nell’assistenza del
proprio caro, hanno un’eta media di 60 anni, sono mo-
gli o figlie del paziente assistito®*!4. Anche il profilo
del paziente risulta analogo a quanto emerge dalle
indagini precedentemente svolte**%!°. Limpegno in
termini di tempo da parte del caregiver nell’assistere la
persona malata & uno degli aspetti pil critici. Il carico
assistenziale aumenta in relazione alla durata dell’as-
sistenza'l. La maggior parte dei rispondenti del nostro
campione dedica alla cura della persona malata fino a
12 ore al giorno, come riportato anche nello studio di
Capovilla et al.’?, al contrario di quanto risulta da al-
tre indagini italiane, che evidenziano una prevalenza
di assistenza continuativa del familiare®'*!!, Inoltre, la
maggior parte dei rispondenti afferma di essere coa-
diuvato da conoscenti e familiari nell’assistenza al pro-
prio caro. Differentemente da quanto riportato da una
recente revisione della letteratura di Morgan et al.’s, si
e riscontrato che non vi € una diversita di genere nella
durata dell’assistenza fornita. Si conferma invece una
maggiore tendenza ad occuparsi del malato da parte
dei caregiver pili anziani®. Emerge la difficolta dei fa-
miliari, soprattutto per i caregiver giovani, di riuscire
ad avere tempo adeguato al proprio lavoro, per la pro-
pria famiglia, per gli amici e per la cura di sé*!'. Dif-
ferenziando per genere, le donne riportano con mag-
giore frequenza la riduzione del tempo per la famiglia,
per la frequentazione di amici e per sé. Si suppone che
cio sia correlato a una maggiore frequenza di donne
lavoratrici e madri, che devono quindi suddividere il
proprio tempo tra molteplici attivita.

La fase avanzata di malattia del congiunto rappre-
senta per il caregiver un momento di stress fisico ed
emozionale cosl intenso da avere ripercussioni sulla
sua salute e qualita di vita®’. I risultati di questo stu-
dio confermano questa condizione di difficolta ed
evidenziano i profili di caregiver a rischio verso cui
indirizzare tempestivamente interventi di sostegno,
che si differenziano a seconda del genere, dell’eta e
del grado di parentela dei familiari. Un numero rile-
vante dei caregiver riporta sintomi sia fisici sia emo-
tivi. Questo rispecchia la natura dell’assistenza al
proprio caro, composta sia da attivita pratiche che da
sostegno emotivo alla persona malata. I sintomi fisi-
ci piu frequenti sono disturbi del sonno, debolezza e

stanchezza, perdita di peso o inappetenza e dolori fi-
sici**!!. L'esperienza multidimensionale del carico di
cura puo differire tra genere maschile e femminile®*4.
Irisultati del presente studio confermano un aumen-
to del carico psicologico e maggiori preoccupazioni
per le donne rispetto agli uomini. Sia in letteratura
che dai risultati emersi dallo studio condotto, si evi-
denzia un’aumentata fragilita fisica nei caregiver an-
ziani e una piti evidente criticita emotiva nei familiari
giovani (<40anni)®®.

La fase avanzata della malattia € un periodo molto
stressante in cui ansia, paura e angoscia compongo-
no una triade presente in quasi tutti i caregiver, che
puo favorire I'insorgenza della sindrome di burnout.
Dall’analisi del nostro campione si evince che I'inson-
nia colpisce in maniera rilevante tutti i familiari. L'in-
sonnia e sicuramente una diretta conseguenza dello
stress. Inoltre, essa puo comportare I'instaurarsi di
una sindrome depressiva’.

Questa situazione conferma quindi 'importanza
di coinvolgere i familiari nell'unita di cura da parte
dell’équipe multiprofessionale di cure palliative. Stu-
diando la vita quotidiana dei caregiver, Adelman et
al.’® hanno espresso preoccupazione per gli atteggia-
menti passivi dei caregiver verso la gestione della cura
di sé e la loro disponibilita a trascurare i loro sintomi
fisici, suggerendo che cio influisce sulla loro qualita
di vita. Pertanto, gli operatori sanitari dovrebbero va-
lutare periodicamente il disagio fisico dei caregiver e
i comportamenti relativi alla salute per contribuire a
garantire la loro qualita di vita.

Complessivamente, la maggioranza dei familiari si
definisce molto soddisfatto dell’assistenza ricevuta in
Hospice*'2 Inoltre, il livello informativo percepito dai
familiari, che spesso rimane un bisogno insoddisfatto
nelle cure palliative!’, e risultato elevato. Va sottoline-
ata una ridotta comprensione delle informazioni tra i
caregiver anziani, che evidenzia la necessita di attua-
re i colloqui adattando il linguaggio all'interlocutore
e diaccertare il livello di comprensione raggiunto tra-
mite il metodo teach back.

Questo studio presenta alcuni limiti. L'invio del
questionario post mortem potrebbe favorire il verifi-
carsi di recall bias, in quanto si determina un cambia-
mento del vissuto del caregiver rispetto al momento
di compilazione del questionario e una difficolta del
familiare nel ripercorrere il percorso di fine vita del
proprio caro. Quanto riportato dai rispondenti del
nostro campione risulta in linea con quanto emer-
ge da studi attuati prima del decesso del paziente e
durante I'assistenza di fine vita. Si osserva solamente
una ridotta frequenza dell’ansia a posteriori rispetto
alla rilevazione durante le cure di fine vita. Tuttavia,
il familiare non avendo pitl un legame con il conte-
sto assistenziale, si puo essere sentito piu libero di
esprimere il proprio percepito e il proprio giudizio in
merito alle prestazioni assistenziali ricevute. Alcuni
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dati non sono stati intenzionalmente raccolti, come
ad esempio il livello d’istruzione, i valori culturali e
spirituali e i sistemi familiari, per non compromettere
l'adesione al questionario qualora venisse percepito
troppo intrusivo nella sfera personale. Da un recente
studio emerge, ad esempio, come la spiritualita in-
cida positivamente sul familiare, comportando una
diminuzione dei disturbi emotivi'®.

Lanalisi dei dati svolta e precedente alla pande-
mia da Covid-19, che con sé ha portato profondi mu-
tamenti nell'organizzazione assistenziale in hospice
determinando una limitazione delle visite dei fami-
liari!. Per tale ragione e dirilevante importanza effet-
tuare ulteriori studi che approfondiscano le ripercus-
sioni di questi cambiamenti sulla presa in carico del
caregiver e sul suo vissuto.

Infine, vi € la necessita di approfondire con ulte-
riori studi l'attuazione di interventi assistenziali evi-
dence based eiloro effetti sul carico fisico ed emotivo
dei familiari.

Conclusioni

La letteratura evidenzia come l'onere del caregiver
possa determinare molteplici bisogni e fragilita fisiche
ed emotive, soprattutto nell'accompagnamento di fine
vita di un proprio familiare. I risultati di questo studio
evidenziano i profili dei caregiver maggiormente a ri-
schio di sviluppo di sovraccarico e di lutto patologico.

Nel percorso di malattia, il paziente e il familiare
vivono un proprio processo di adattamento influen-
zato da molteplici elementi, quali la traiettoria di
malattia, la severita dei sintomi, la storia di sviluppo
familiare e il carico dell’assistenza.

Léquipe di cure palliative propone, quindi, un
percorso per favorire la resilienza del caregiver, at-
tuando interventi volti a evitare il lutto patologico®.

La resilienza & un processo multidimensionale di
adattamento positivo a fronte di un’avversita, di un
trauma, o altre fonti di stress massivo (American Psy-
chological Association, 2013). Lobiettivo con i fami-
liari & quello di aiutarli a trasformare un’esperienza
dolorosa in apprendimento, inteso come la capacita
di acquisire delle competenze utili al miglioramento
della loro qualita di vita dopo la perdita del proprio
caro, cosi che la sofferenza incontrata possa generare
una maturazione all'interno della propria persona'®.

Per raggiungere questo e fondamentale il lavoro
d’équipe. Affinché ciascun professionista possa da-
re il proprio contributo, € necessaria l'acquisizione
di competenze relazionali avanzate. Gli strumenti a
disposizione per favorire lo sviluppo della resilienza
nei familiari sono: 'assessment mirato della fami-
glia, l'intervista narrativa, I'utilizzo di un’agenda del
paziente e la valutazione cognitiva tramite la tecnica
ABCDE (Adpversity, Beliefs, Consequences, Discussion,

Effects)®. In questo modo si puo dare una direzione
ai familiari e favorire in loro le abilita necessarie per
cambiare prospettiva, agendo sui punti di forza.

Conflitto di interessi: gli autori dichiarano I'assenza di conflitto di
interessi.
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