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“La malattia e il lato notturno della vita, una cittadinanza piu onerosa.
Tutti quelli che nascono hanno una doppia cittadinanza, nel regno della salute e in
guello della malattie. Preferiremmo tutti servirci soltanto del passaporto buono, ma

prima o poi ognuno viene costretto, almeno per un certo periodo, a riconoscersi

cittadino di quell’altro paese.”

- Susan Sontag -
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ABSTRACT

Nel mondo odierno, il miglioramento della qualita della vita complessiva e il continuo
progresso delle cure e assistenza sanitaria portano ad avere una speranza di vita della
popolazione sempre maggiore. Questo aumento si riflette pero in un consequenziale e
progressivo invecchiamento degli individui, dal quale ne pud conseguire un fenomeno
di traslazione verso una maggiore cronicita delle patologie.

Al fine di avere una sempre migliore comprensione dei bisogni dei pazienti e un
continuo progresso delle cure offerte, nel presente lavoro si € pertanto deciso di
affrontare il tema dellinsufficienza renale terminale e, piu precisamente, della
valutazione dei bisogni del paziente, ed eventuale caregiver, durante la fase di
apprendimento al processo di dialisi peritoneale CAPD, con il conseguente ruolo
fondamentale assunto dalla figura infermieristica.

Utilizzando la letteratura scientifica inerente le tematiche delle “malattie renali”, della
“gestione della terapia di dialisi peritoneale” e del “nursing nefrologico”, si & quindi
proceduto alla creazione di un quadro teorico attuale, il quale ha posto le basi per
'impostazione della ricerca qualitativa a valore aggiunto. L’obiettivo cardine di
quest'ultima &, appunto, la comprensione dei bisogni essenziali dei pazienti, ed
eventuali caregiver, da considerarsi nella fase di apprendimento a tale processo
dialitico, al fine di identificare possibili passi per un costante miglioramento
delladerenza alla terapia e qualita di vita dell'individuo.

Partendo dalla situazione attuale, si & proceduto a sottoporre 5 interviste semi
strutturate (3 pazienti e 2 caregiver), con I'obiettivo di analizzare nel dettaglio i pensieri
degli intervistati relativamente a 4 aree specifiche: la “qualita di vita e processo
d’adattamento”, gli “aspetti socio-relazionali”, le “emozioni in rapporto alla gestione
operativa del processo CAPD” e I"importanza del ruolo infermieristico”. | principali
risultati emersi evidenziano come la variabile cardine dei pensieri degli individui, con
una percentuale di citazione nelle interviste pari al 32.6%, risulta essere |”accettazione
della malattia”. A cascata, e grazie all'utilizzo di una matrice di co occorrenze, si evince
che quest’ultima & accompagnata frequentemente dal “ruolo infermiera” (18%), dalla
“comunicazione iniziale” (16%), dal “nuovo equilibrio” (15%) e dal “ruolo malato” (8%).
Interessante considerare che, nella misura del 16%, la variabile “cambiamento della
vita” (indipendente e personale del paziente) permette I'"accettazione della malattia”. In
questo senso, € inutile asserire che la figura infermieristica agisce indirettamente anche
su questa specifica variabile per il tramite di tutti i suoi comportamenti.

Al termine dell’esame dei risultati, sono state elaborate delle proposte di miglioramento,

le quali vanno a sostegno di 3 percorsi specifici di supporto: “lavoro infermieristico”,
“aspetti tecnico-scientifici” e “instradamento del paziente”.
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ABBREVIAZIONI E NOTE

APD Automatic Peritoneal Dialysis

CAPD Continuos Ambulatory Peritoneal Dialysis
CCPD Continuous Cyclic Peritoneale dialysis

DP Dialisi peritoneale

EHIS European Health Interwiew survey

EOC Ente Ospedaliero Cantonale

ET Educazione terapeutica

HD Emodialisi

KDQOL Kidney Disease Quality Of Life instrument
IPD Intermittent Peritoneale Dialysis

IT Information Tecnology

ITA Ipertensione arteriosa

VU Infezione delle vie urinarie

LCIP legge federale sulla cartella informatizzata del paziente
Obsan Osservatorio Svizzero della Salute

OMS Organizzazione Mondiale della Sanita

PA Pressione arteriosa

VGF Velocita del filtrato glomerulare

Con il termine “infermiera” si fa riferimento al personale infermieristico, senza alcuna

discriminazione di genere.
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INTRODUZIONE

Nel mondo odierno, il miglioramento della qualita della vita complessiva e il continuo
progresso delle cure e assistenza sanitaria portano ad avere una speranza di vita della
popolazione sempre maggiore. Questo aumento si riflette pero in un consequenziale e
progressivo invecchiamento degli individui, dal quale ne puo conseguire un fenomeno
di traslazione verso una maggiore cronicita delle patologie. Infatti, citando il rapporto
nazionale sulla salute 2015 dell’Obsan, “nei prossimi decenni il numero di malati cronici
e affetti da patologie multiple continuera a salire vertiginosamente”.

Come si pud ben notare dallimmagine sotto riportata, nellarco di un secolo la
popolazione Svizzera ha subito un forte invecchiamento (attualmente il 17,4% é over 65
anni e il 5% over 80 anni). D’altra parte anche I'aspettativa media di vita media si e
raddoppiata, passando in un secolo dai 46,2 agli 80,3 anni per gli uomini e dai 48,9 agli
84,7 per le donnel.
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Figura 2: Piramide dell'eta in Svizzera (fonte CPF, STATPOP e adattamento autrice)

Purtroppo, questeffetto di cronicizzazione delle patologie (esempio il diabete) puo
essere un presupposto importante al continuo accrescimento delle malattie renali
croniche. Quindi, una problematica questa di attualita e a cui si cerca di rispondere nei
migliore di modi, sviluppando e attuando cure efficaci ed efficienti.

Tempo fa l'unica terapia possibile per le malattie renali croniche era 'emodialisi, invece
oggi questa e affiancata dalla dialisi peritoneale, ovvero una tecnica che utilizza il
peritoneo per ricreare la funzione renale persa.

Quest'ultima assicura una sopravvivenza migliore per il paziente e vanta diversi
vantaggi, come ad esempio: puo essere svolta al proprio domicilio, alti benefici sulla
qualita di vita, maggiore mobilita e una riduzione significativa della dipendenza dalla

struttura ospedaliera/macchinari.

1Seifert, K. (2015). Invecchiare in Svizzera. Zurigo: Pro Senectute.
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Introdotto cio, il tema cardine di questo lavoro di tesi sara appunto la dialisi peritoneale
e lanalisi dei bisogni del paziente, ed eventuale caregiver?, durante la fase di
educazione terapeutica a tale processo dialitico e, il conseguente ruolo fondamentale
assunto dalla figura infermieristica.

Scopo e obiettivi

L’obiettivo cardine di questo lavoro di tesi si prefigge di capire quali siano i principali
bisogni del paziente, ed eventuale caregiver, che permettano di aderire il massimo
possibile al trattamento dialitico e acquisire una maggiore autonomia individuale,
garantendo una sempre migliore qualita di vita. Di conseguenza, verra valutato
guanto sia importante la presenza della figura infermieristica nel processo educativo
dei pazienti in dialisi peritoneale e, come gia citato, dell’eventuale caregiver. Nella
fase conclusiva del lavoro di tesi, e in base ai dati che si otterranno dalle interviste
mirate, verranno proposti eventuali piccoli miglioramenti nel merito (linee guida,
protocolli, ecc.).

Nello specifico, gli obiettivi sono:

- capire quali siano i bisogni principali del paziente, ed eventuale caregiver,
durante la fase di addestramento al processo dialitico CAPD;

- capire quali sono le preoccupazioni che potrebbero ulteriormente affliggere il
paziente ed eventuale caregiver, andando ad influire sullo stato d’animo di
quest’ultimi;

- capire se la soddisfazione/considerazione dei bisogni del paziente, da parte della
figura infermieristica, comporti una migliore aderenza al processo terapeutico;

- capire quale possa essere il ruolo fondamentale della figura infermieristica, in
funzione dei bisogni principali emersi dalla ricerca (sempre riferito alla specifica
fase di addestramento).

Domanda di ricerca

La domanda di ricerca che verra indagata, e servira a sviluppare questo elaborato,
consiste in: “Dialisi peritoneale ambulatoriale continua: valutazione dei bisogni del
paziente, ed eventuale caregiver, durante la fase di apprendimento a tale processo
dialitico e, il conseguente ruolo fondamentale assunto dalla figura infermieristica”.

Quest’ultima puo essere scomposta nelle sotto domande:

- Quali, e quanto importanti, sono i bisogni fondamentali del paziente e/o caregiver
nel processo d’addestramento alla dialisi peritoneale?

- Sulla base dei bisogni fondamentali emersi, quale ruolo riveste I'infermiere in tale
fase processuale e quanto e importante per il paziente e/o caregiver?

- Sono possibili piccoli correttivi a tale fase processuale, al fine di migliorare
'aderenza al trattamento e la qualita di vita della persona in cura? Se si, quali
potrebbero essere?

2|l termine “caregiver®, come utilizzato nella presente ricerca, indica “colui che si prende cura” e si riferisce a tutti i familiari che
assistono un loro congiunto ammalato e/o disabile.
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Quanto sopra servira da linea conduttrice durante tutta la stesura dello scritto di tesi,
al fine di raggiungere in modo efficace ed efficiente tutti gli obiettivi prefissati.

Metodologia e struttura

Per svolgere questo lavoro di tesi, inizialmente verra utilizzato del materiale
scientifico fornito dai docenti durante i semestri di studio e della letteratura specifica,
al fine da creare un quadro generale riguardante la malattia. In seguito, si svolgera
un’ulteriore ricerca qualitativa che permettera di capire i possibili bisogni dei pazienti,
le reali tecniche sanitarie e la loro applicabilita (dialisi peritoneale). Alcuni dati si
baseranno sulla letteratura presente mentre altri verranno raccolti per il tramite di
un’indagine sul campo, la quale sara effettuata mediante interviste semi-strutturate
Su temi concernenti quanto ricercato (analisi per case study).

Lo scopo delle interviste € quello di rilevare elementi inerenti le macro aree: i bisogni
dei pazienti/caregiver, la soddisfazione degli stessi, la qualita di vita e il ruolo del
personale infermieristico.

Quest’indagine vedra coinvolte 3 pazienti in dialisi peritoneale autogestita a domicilio
e 2 caregiver, della regione del Bellinzonese (TI), seguiti dal centro di dialisi
dellospedale San Giovanni di Bellinzona. La scelta dei soggetti non & stata fatta in
base a criteri specifici ma, bensi, dalla presenza e disponibilita delle stesse a
sottoporsi all’indagine.

Tesi di Bachelor in Cure infermieristiche SUPSI — Kelly Monteiro — 2017
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LE PATOLOGIE RENALI CRONICHE E L’ASSISTENZA
INFERMIERISTICA

La cronicita

Le principali definizioni di “malattia cronica” sono quelle fornite dall’Organizzazione
Mondiale della Sanita (OMS) e dallEuropean Health Interwiew survey (EHIS).

“‘La prima definisce le malattie croniche come quelle patologie non trasmissibili da
una persona all’altra che presentano le caratteristiche di lunga durata e
generalmente una lenta progressione.

Secondo la definizione dellEHIS, invece, le malattie croniche sono riconducibili a
patologie di lunga durata oppure a quei problemi di salute che durano o che si
prevede che durino per almeno sei mesi.”

Secondo il report* riguardante, tra le altre cose, anche la formazione continua di
operatori sanitari nel campo della prevenzione delle patologie croniche, circa I'80%
delle malattie trattate sono croniche (pratica assistenziale esterna all’ambiente
ospedaliero). Questo e dovuto in gran parte ad un insufficiente collaborazione da
parte dei pazienti stessi, che per mancanza di aiuto nel capire il proprio personale
stato di salute, o dalle scarse informazioni trasmesse loro, non assumono in modo
corretto il trattamento prescritto dai medici.

Le malattie croniche tendono ad essere maggiormente silenti e danno pochi segnali
di allarme rispetto a quelle acute, con delle cause che spesso non sono ben chiare e
vedono un’evoluzione incerta. La diagnosi di una patologia cronica porta I'individuo a
dover modificare il proprio stile di vita in funzione della malattia, siccome da essa non
si pud guarire ma solamente controllarne la sintomatologia (con I'obiettivo di
garantire la miglior qualita di vita possibile). Questo provoca uno shock emotivo
dovuto principalmente ai cambiamenti che [Iindividuo dovra attuare a livello
personale, famigliare, professionale ma anche economico. Per la persona € molto
difficile immaginare la propria situazione futura, costringendola quindi a vivere con
una sensazione di perdita della salute, della propria integrita e con la costante paura
per le complicanze che possono insorgere.

Le patologie renali croniche

Come gia riportato nell'introduzione, oggi giorno siamo sempre piu confrontati con la
cronicita delle malattie dovute, prevalentemente, al miglioramento della qualita della
vita complessiva e ad una speranza di vita sempre maggiore.

Relativamente alle patologie renali croniche, si pu0 evidenziare un continuo e
costante aumento delle persone soggette attraverso le statistiche Swisstransplant.
Nell’ultima statistica inerente le persone in lista d’attesa per il trapianto di rene,
datata 31 dicembre 2015, si contano 1062 individui, i quali rappresentano ben il 75%
di tutta la “popolazione” in attesa di un trapianto d’organo. Se si analizza invece
I'accrescimento in 9 anni di tali persone, registriamo un +50%.

% Davoli, M. (2014), Definizione di malattia cronica, sito Bollettino ADAPT, consultato il 03 ottobre 2016,da
http://www.bollettinoadapt.it/definizione-di-malattia-cronica/.

4 Antiserof, M. B., Costea, M., Felton, A. et al. (1998). Educazione terapeutica al paziente. Copenhagen: OMS. Disponibile da
http://www.assdiabre.it/files/Raccomandazione-OMS-su-Educazione-Terapeutica.pdf
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Mentre, i trapianti effettivi hanno avuto un incremento del 14.1%, passando da 282
(2011) a 322 (2015). Purtroppo, vanno anche considerate tutte quelle persone che
decedono, a causa di aggravamenti della malattia renale, nell’attesa di un trapianto.
Quest’ultime sono mediamente 23 all’anno

1. Patients inscrits sur la liste d’attente par organe (au 1° janvier)
2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015

Coeur 24 23 23 19 20 31 36 57 59 69
Poumons 18 25 38 46 52 59 49 61 60 54
Foie 85 109 116 108 107 109 125 122 140 162
Rein 533 617 681 758 809 806 837 905 996 1062
Pancréas 16 21 23 16 16 19 22 24 31 33
llots de Langerhans 23 25 23 21 21 30 29 27 28 32
Intestin gréle 0 0 0 0 1 1 3 2 2 2
Total 699 820 901 968 1026 1055 1101 1198 1316 1414

Figura 3: Pazienti iscritti alla lista d'attesa per organi®

Questo sta ad indicare quanto, al giorno d'oggi, sia importante e necessario
sviluppare trattamenti orientati alla cura delle patologie renali croniche, le quali
toccano la popolazione Svizzera nella maggior parte dei casi.

L’insufficienza renale consiste nella riduzione della capacita dei reni di espletare le
proprie funzioni, ovvero quelle escretoria ed endocrina. La stessa viene distinta in
acuta o cronica, a dipendenza della durata e dalla possibilitd di remissione.
L’insufficienza renale acuta si caratterizza per una diminuzione improvvisa della
filtrazione glomerulare con una conseguente sindrome uremica e, un aumento
iniziale della crea di almeno 44-48 umol/l in 24-48 ore. Le cause possono essere
dovute ad un problema funzionale, organico o di tipo ostruttivo.

Invece, le patologie renali croniche sono caratterizzate da una perdita permanente
della funzionalita renale, con un danno misurabile in “uguale o maggiore ai 3 mesi”.
La malattia renale cronica viene classificata in cinque stadi specifici®:

Funzione renale normale (VGF’ >90);

Nefropatia lieve (VGF tra 60-89);

Nefropatia moderata (VGF tra 30 e 59);

Nefropatia grave (VGF tra 15-29) ;

Insufficienza renale terminale/irreversibile (VGF >15), il trattamento consiste
nell'attuazione della dialisi o, se possibile, nel trapianto d’organo.

Purtroppo questa patologia viene maggiormente diagnostica quando ormai la
sintomatologia e presente, ovvero a partire dal 4° e/o 5° stadio (i primi 3 risultano
essere asintomatici).

arwnE

Come riportato in diversi studi scientifici, quest'ultime possono condurre a delle
conseguenze gravi, 0 meno gravi, a diverse componenti del corpo umano, come ad
esempio 'aumento del rischio di malattie cardiovascolari, 'anemia, la malnutrizione,
la debolezza muscolare, la riduzione della densita ossea e la riduzione della funzione

5 Swisstransplant (s.d.), Statistiche, sito Swisstransplant, consultato il 12 ottobre 2016, da
https://lwww.swisstransplant.org/fileadmin/user_upload/Infos_und_Material/Statistiken/Grafiken/S30_f.png.

6 Mazzacchi, M. (2015). Quanto I'emodialisi influisce sulle relazioni sociali e sulla vita quotidiana del paziente nefropatico del Canton
Ticino. (Tesi di Bachelor). SUPSI DEASS, Manno.

” Velocita di Filtrazione Glomulare
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psicosociale. Complessivamente, con I'aggravamento delle varie funzioni vitali vi e
una conseguente, e costante, riduzione della qualita di vita del paziente.

Per evidenziare maggiormente gli aspetti medici, di seguito verranno riportate, e
brevemente spiegate, le principali cause che portano ad una perdita progressiva
della funzione renale:

Glomerulopatie primitive;

— Glomerulopatie associate a malattia sistemica;

— Nefropatie ereditarie: malattia renale policistica, nefrite ereditaria: Sindrome di
Alport;

— lIpertensione arteriosa (ITA): “l'aumento protratto, a riposo, della PA sistolica (=
140 mmHg), della PA diastolica (290 mmHg) o di entrambe. Ipertensione senza
causa nota (primaria, in passato ipertensione essenziale) e piu diffusa.
Ipertensione da causa nota (ipertensione secondaria) di solito € causata da
un‘alterazione renale”. Come riportato da questo studio “Hypertension and
Kidney Disease™. Circa il 90% degli adulti con malattie renali croniche soffre di
ITA e, il 3% di tutte le cause dellITA sono dovute a malattie del parenchima
renale;

— Malattia renale macrovascolare: vasculopatie delle arterie e vene renali;

— Uropatia ostruttiva: “@ un ostacolo strutturale o funzionale del normale flusso
urinario che talvolta causa una disfunzione renale. La nefropatia ostruttiva é la
disfunzione renale derivante da ostruzione delle vie urinarie. Il meccanismo
prevede, tra i molti fattori, 'aumento della pressione intratubulare, ischemia
locale, e, spesso, IVU.”?

L’adattamento

L’'impatto con una malattia cronica crea delle reazioni emotive di perdita e lutto. Ogni
individuo si trova a doversi confrontare con tali emozioni in modo tale da poterle
metabolizzare ed ottenere un equilibrio emotivo personale. Inoltre, con l'avvento di
una patologia bisogha anche considerare possibili cambiamenti in relazione alla vita
socio-famigliare. Come citato da Trabucco “tale cambiamento infatti non condiziona
solo lo stile di vita del paziente, ma anche le relazioni familiari, sociali e lavorative,
causando anche una ristrutturazione riguardante il ruolo del paziente allinterno di
questi contesti™?, inoltre Strepparava evidenzia come “la malattia cronica, in maggior
modo in pazienti dializzati, porta a interazioni complicate nella loro vita, quali
problemi chiaramente oggettivabili e anche soggettivi, oltre che alla sofferenza legata
al trattamento e a cio che porta la malattia. Tutto cid va a ripercuotersi anche sulla
vita dei familiari piu vicini che devono adattarsi alle nuove condizioni di vita del
proprio caro malato e ai ritmi determinati dalla patologia e quindi dei conseguenti
trattamenti necessari.”!

8 Bakris G. L. (2016). Panoramica dell’ipertensione. Chicago: University of Chicago School of medicine. Disponibile da
http://www.msdmanuals.com/it-it/professionale/disturbi-dell-apparato-cardiovascolare/ipertensione/panoramica-dell-ipertensione
® Preminger G. M. P. (2016). Uropatia ostruttiva. Duke: University Medical Center Disponibile da http://www.msdmanuals.com/it-
it/professionale/disturbi-genitourinari/uropatia-ostruttiva/uropatia-ostruttiva

10 Trabucco, G., Magagnotti, M. G. (2005). Un modello “integrativo” di risposta assistenziale. Emodialisi e bisogni psicologici, 27-54.
Napoli: EdISES.
11 Strepparava, M.G. (2003). La qualita della vita del malato in dialisi. Giornale di Tecniche Nefrologiche e Dialitiche, 15, 11-17.
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Elisabeth Kibler Ross descrive, tramite la sua teoria della metabolizzazione (1970)%,
le 5 fasi emotive e gli atteggiamenti ai quali i pazienti vanno incontro dal momento
della comunicazione di una malattia cronica. Queste specifiche fasi consistono in:

lo shock iniziale;

la fase del rifiuto;

la rivolta;

la fase di negoziazione;

I'accettazione attiva in cui il paziente diviene consapevole e responsabile della
terapia e della propria salute.

Oltre alla teoria della metabolizzazione, €& utile comprendere il significato di
“adattamento”. Con questo specifico termine si fa riferimento allo "sforzo attraverso |l
quale un individuo, o un gruppo, stabilisce con il proprio ambiente naturale e/o
sociale una condizione di equilibrio o, per lo meno, di assenza di conflitto”3. Nei
pazienti affetti da insufficienza renale cronica, ed in trattamento dialitico, questo
comporta la necessita di modificare il proprio stile di vita, ovvero le abitudini
quotidiane, familiari, lavorative e sociali per far fronte ai vari cambiamenti e ritrovare
un nuovo e adeguato equilibrio psicosociale. Come citato da Devins et al, “questo
cambiamento di stile di vita della persona non ha come conseguenza una riduzione
diretta della sopravvivenza, ma un’alterazione della qualita e quindi una nuova
ricerca del proprio benessere in relazione alla patologia cronica”4.

Naturalmente, l'obiettivo ultimo & quello di ricostruire una nuova immagine di sé
integra, basata sull’accettazione attiva della malattia e, conseguentemente, una
nuova “propria identita”.

Sempre secondo questo studio, i paramenti che vengono utilizzati per valutare
I'efficacia dell’adattamento si basano soprattutto sul piano emotivo (presenza e
incidenza dell'ansieta e della depressione) e su quello del comportamento di malattia
(compliance), ovvero il grado di aderenza alle prescrizioni mediche e allo stile di vita
che prevede tale trattamento.

Una buona qualita di adattamento incide notevolmente sulla sopravvivenza dei
pazienti, sulla capacita di far fronte a problemi/situazioni stressanti (coping), sulle
relazioni affettive e sul vissuto della malattia. Tanto piu il paziente accetta tale terapia
tenendo conto dei limiti e delle regole che ne comporta, tanto piu riuscira ad essere
autonomo e, di conseguenza, l'insorgenza di minori complicanze. Contrariamente, la
negazione comporterebbe quadri clinici di disadattamento con la comparsa di disturbi
ansiosi e/o depressivi.

Proprio in questo frangente del processo terapeutico i curanti assumono un ruolo
fondamentale, in quanto il loro comportamento ha un’influenza diretta
sull’adattamento del paziente. Infatti, la letteratura specifica evidenzia come i
pazienti meno soddisfatti dei propri nefrologi hanno aspettative minime nei confronti
della dialisi, un piu basso livello di adattamento e di sopravvivenza”. Dunque é
fondamentale che il paziente stesso venga coinvolto attivamente, sin da subito, nella
gestione della propria malattia, orientandolo all’'ottenimento di risultati positivi sia sul
piano della compliance, sia su quello dell’adattamento personale. Questo prevede

arwnE

12 Kiibler-Ross E. (1970/2008). On Death and Dying. What the Dying Have to Teach Doctors, Nurses, Clergy and Their Own
Families (40 ed). New York: Taylor & Francis.

13 Boaretti, C., (2006). Rapporti tra adattamento, qualita di vita e supporto familiare, sociale nel paziente in trattamento dialitico.
Giornale Italiano di Nefrologia, 4(23), 415-423.

14 Devins, G.M., Mann, J., Mandin, H., et al. (1990). Psychosocial predictors of survival in end-stage renal disease, Journal of
Nervous Mental Disease, 178(2), 127-133.
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una corretta informazione sulla malattia ed il trattamento, un atteggiamento empatico
con l'assenza di giudizio, una buona gestione dell’errore identificando i fattori di
rischio e valorizzando I'esperienza del paziente, ed infine, la considerazione di tutte
le dimensioni (biologiche, psicologiche e sociali).

Inoltre, un altro importante elemento che “favorisce (o meno) il riadattamento alla
nuova e difficile situazione, é il contesto familiare e sociale, cioe gli scenari su cui il
malato si muove. Questi scenari possono renderci piu difficile lI'adattamento alla
nuova situazione di malattia cronica (ad esempio: pensiamo ad una donna operata di
mastectomia, la donna privata del seno; essa non sa se riprendera la sua vita di
moglie, questo dipendera in gran parte dal partner)”®.

Il riadattamento, percio, € alla base di una qualita di vita elevata, in linea con quanto
la “popolazione generalmente normale” si aspetta. E perd importante ritenere che
questo e strettamente influenzato da diversi fattori, i quali possono agire
positivamente o negativamente sulla percezione complessiva della qualita di vita e,
quindi, sul livello di raggiungimento del nuovo adattamento/equilibrio. L’'universita di
Santiago de Compostela, attraverso i ricercatori Varela, Vazquez et al, ha elaborato
un modello predittivo che analizza i fattori psicologici direttamente legati alla qualita
di vita dei pazienti in dialisi peritoneale!® (basato sulla logica “Kidney Disease Quality
of Life Instrument”). | risultati dello studio sono estremamente interessati, in quanto
evidenziano perfettamente quanto riportato nei paragrafi precedenti.
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Figura 4: Risultati KDQOL

Dal grafico sopra riportato si evince immediatamente come le macro componenti
della qualita di vita siano generalmente alterate nei pazienti in dialisi peritoneale,
rispetto alla “popolazione normale”. Questo livellamento verso il basso &€ dovuto
principalmente a tre fattori: livello dell’ansia, depressione e alessitimia. Lo stesso
studio pero evidenzia come lelevata “qualita delle relazioni sociali”, I'elevata
“soddisfazione del paziente” e l'elevato “incoraggiamento da parte del personale
curante” giochino un ruolo chiave nellagire positivamente sui fattori indicati,
ottenendo un rialzo della qualita di vita e, quindi, un nuovo adattamento/equilibrio.

15 Brunialti, C. M. (s.d.), La malattia cronica nella vita, sito dell’ Associazione Psicologi ltalia, consultato il 02 aprile 2017,da
https://lwww.psicologi-italia.it/disturbi-e-terapie/varie/articoli/la-malattia-cronica-nella-vita-della-persona.html.

8 varela, L., Vazquez, M. I. et al (2011). Psychological predictors for health-related quality of life in patients on peritoneal dialysis.
Santiago de Compostela: Ospedale universitario, dipartimento di nefrologia. Disponibile da http://www.revistanefrologia.com
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L’assistenza infermieristica o nursing nefrologico — educazione
terapeutica (E.T.)

L’educazione terapeutica, secondo I'Organizzazione Mondiale della Sanita, consiste
“nell’aiutare il paziente e la sua famiglia a comprendere la malattia ed il trattamento,
a collaborare alle cure, a farsi carico del proprio stato di salute ed a conservare e
migliorare la propria qualita di vita”.'’

Questa attuazione permette al paziente di essere maggiormente autonomo,
consentendo allo stesso di acquisire competenze idonee che permettono di ottenere
migliori risultati sul proprio stato di salute, in modo tale da ritardare le complicanze
dovute alla malattia e ridurre la dipendenza dal personale curante.

Si tratta quindi di un lavoro basato sulla condivisione costante tra medico e paziente,
dove quest’'ultimo viene integrato permanentemente nel processo di cura e consente
allindividuo di diventare il dottore di se stesso, evitando cosi di rimanere I'oggetto
passivo delle cure.

Questo evidenzia il cambiamento di concezione della salute, dove si passa da un
modello biomedico incentrato soprattutto sulla malattia e trattamento, ad uno olistico
(biologico-psicologico-sociale) in cui la malattia non é I'unico aspetto da considerare.
Questo permette di vedere la malattia come uno fra i molti aspetti essenziali da
tenere in considerazione, come ad esempio: le possibili preoccupazioni che possono
affliggere il paziente, le sue aspettative, il contesto sociale in cui vive, le condizioni
economiche/lavorative, ecc.

Quindi, come citato dalla professoressa M. Maffeis Bassi, le finalita specifiche
dell’educazione terapeutica sono:

- “migliorare la qualita di vita;

- valorizzare le risorse del paziente e il loro ruolo;

- aumento l'adesione al trattamento;

- ridurre il n° delle ospedalizzazioni;

- sviluppare un modello centrato sul pz (primary nursing);

- ottimizzare i tempi di gestione dell’assistenza;

- produrre un effetto terapeutico aggiuntivo.”8

Secondo diversi studi, I'attuazione di questa pratica “ha prodotto un significativo calo
dei ricoveri ospedalieri di pazienti colpiti, ad esempio, da asma bronchiale o coma
diabetici. Oltre ad avere diminuito i casi di amputazione degli arti inferiori, ha anche
assicurato una maggiore qualita di vita ritardando 'amputazione nel 75% dei casi”.*°
| tempi, naturalmente, variano da individuo a individuo siccome I'E.T. prevede un
programma personalizzato ed adattato alle caratteristiche del paziente in questione.

A livello di trattamento della malattia renale cronica attraverso la dialisi peritoneale,
I'inizio dell’educazione avviene gia quando la persona & seguita ambulatorialmente,
per poi continuare ed approfondirsi maggiormente dopo il posizionamento del
catetere nel peritoneo.

17 Antiserof, M. B., Costea, M., Felton, A. et al. (1998). Educazione terapeutica al paziente. Copenhagen: OMS. Disponibile da
http://www.assdiabre.it/files/Raccomandazione-OMS-su-Educazione-Terapeutica.pdf

18 Maffeis Bassi, M. (2015). Educazione Terapeutica (E.T.) del paziente. Corso universitario Alta intensita 4 - Educazione
terapeutica e cure domiciliari. Manno: SUPSI DEASS.

19 Antiserof, M. B., Costea, M., Felton, A. et al. (1998). Educazione terapeutica al paziente. Copenhagen: OMS. Disponibile da
http://www.assdiabre.it/files/Raccomandazione-OMS-su-Educazione-Terapeutica.pdf
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Quindi, l'infermiera assume un ruolo fondamentale in quanto diviene parte integrante
di tale processo. Difatti, quest'ultima “ha la responsabilita di attuare I'educazione
terapeutica e agisce in prima persona, € un soggetto attivo che opera con
autonomia, le strategie professionali orientate alla qualita, si basano su presupposti
quali: la soddisfazione del paziente, il controllo dei processi, l'utilizzo di appropriati
strumenti”?°,

Tutto cio dovra essere messo in atto sin dal primo colloquio con il paziente, facendo
molta attenzione a non dimenticare che si tratta di un’educazione globale, e dunque,
e importante che anche la famiglia venga integrata.

Entrambi gli stakeholder hanno bisogno di essere accompagnati in tale processo
poiché la dialisi peritoneale comporta una riorganizzazione complessiva della propria
vita, come gia citato. Infatti, € fondamentale che comprendano: cosa dovranno
affrontare nel futuro, quali sono gli strumenti necessari per la gestione della dialisi;
capire e definire l'allocazione degli spazi necessari per eseguire la terapia (a
domicilio), valutare il bisogno di un eventuale caregiver, ecc.

Tutto quanto indicato, quindi, obbliga l'infermiere a rinforzare la comunicazione,
potenziare I'ascolto attivo e motivare costantemente la persona in modo da portarla
ad aderire maggiormente alla terapia.

Secondo uno studio sulla materia, “si tratta di un percorso a carattere educativo,
informativo e non prescrittivo, che si propone di prendere in carico la persona
assistista dal momento della scelta del trattamento dialitico. L’educazione terapeutica
non € standardizzata, ma si adatta alle caratteristiche psicologiche, culturali ed
attitudinali della persona e della sua famiglia. Il successo della terapia dipende in
massima parte dal paziente e dal caregiver che devono avere la possibilita di
esequire il trattamento con la stessa attenzione, di seguire gli insegnamenti sui vari
aspetti sia tecnici che clinici e di preservare nel trattamento™?,

2 Gruppo infermieristico Toscano di Dialisi Peritoneale. (2013). Training e retraining del paziente e/o caregiver in trattamento
dialitico domiciliare. Disponibile da http://www.dialisiperitoneale.org/web/eventi/GDSDP/docs/infermieristica/training%20re-
training%20infermieristico.pdf

2L Gruppo infermieristico Toscano di Dialisi Peritoneale. (2013). Training e retraining del paziente e/o caregiver in trattamento
dialitico domiciliare. Disponibile da http://www.dialisiperitoneale.org/web/eventi/GDSDP/docs/infermieristica/training%20re-
training%20infermieristico.pdf
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EVOLUZIONE DELLE CURE PER INSUFFIENZE RANALI TERMINALI

Le cure attuali per l'insufficienza renale terminale, si basano principalmente su due
momenti terapeutici essenziali: 1l trattamento dialitico (possibilita di effettuare
'emodialisi (HD) o la dialisi peritoneale (DP)) oppure il trapianto renale. E importante
sottolineare che il trattamento dialitico non € in grado di sostituire la completa
funzionalita renale, ma permette di eliminare le tossine principali e ripristinare I'equilibrio
idro-elettrolitico e acido-base.

L’emodialisi € la tecnica che viene utilizzata maggiormente rispetto a quella peritoneale
(nonostante i costi sanitari piu elevati), in quanto comporta rischi minori per le infezioni
(nessun catetere permanente nelladdome). Nel 2004, questa metodologia dialitica
risultava essere il trattamento dominante nella maggior parte dei paesi, con '89% dei
pazienti dializzati. Secondo diverse statistiche, negli Stati Uniti questa pratica ha avuto
un incremento fino agli anni ’78, per poi stabilizzarsi e vedere una decrescita a partire
dal 1995, grazie allintroduzione di nuove tecniche, come: la dialisi peritoneale e il
trapianto renale.

Secondo uno studio di EBSCO, la “peritoneal dialysis is less expensive frequently than
HD but complications threaten cost benefits [...] compared patients who received HD,
patients receiving PD had significantly lower health care costs at 1 and 3 years, but that
patients who experienced complications had costs similiar to those receiving HD"?2.

Il paziente emodializzato deve recarsi con regolarita presso dei centri ospedalieri
specializzati ed effettuare delle sedute dialitiche dalla durata circa di 3-5 ore. Il numero
varia dalla tipologia del paziente.

In caso di dialisi a lungo termine € necessario un accesso vascolare di grosso calibro.
Tramite un intervento chirurgico, viene creata una fistola tra I'arteria radiale e la vena
cefalica per permettere la facilitazione durante la punzione e, conseguente, pratica
sanitaria (HD).

La seconda metodologia dialitica, ovvero la dialisi peritoneale, prevede I'utilizzo del
peritoneo come membrana semipermeabile. Tramite 'utilizzo di un apposito catetere,
precedentemente impiantato chirurgicamente nella cavita peritoneale, si ottengono
degli scambi con il liquido di dialisi e i capillari del peritoneo.

Esistono diverse metodiche di DP, quelle manuali e quelle automatizzate. La CAPD
(Continuous ambulatory Peritoneal Dialysis) come la DAPD (daily ambulatory
Peritoneal Dialysis) fanno parte delle tecniche manuali. Infatti, con questo termine si
intendono tutte quelle pratiche che richiedono la sostituzione del liquido dalle 3-5 volte
al giorno, ogni 4 ore circa, senza l'utilizzo di macchinari. Le metodiche automatizzate
per permettere lo scambio del liquido prevedono, invece, I'utilizzo di apparecchiature
specifiche. Quest’ultime si suddividono in:
- APD (Automatic Peritoneal Dialysis) :"La dialisi peritoneale intermittente con un
riciclatore automatico fa uso di un sistema automatico che fa circolare l'infusione
e rimuove il bagno di dialisi. Il cycler &€ generalmente programmato per entrare in
azione quando il paziente va a letto e il trattamento avviene mentre il paziente
dorme’?3,

2 Caple, C. (2016). Hemodialysis: Health Care Costs. Evidence-Based Care Sheet. Glendale: CIS EBSCO.
2 Mc Millan, J. (2016). Dialisi peritoneale. Manuale MSD. Disponibile da http://www.msdmanuals.com/it/professionale/disturbi-
genitourinari/terapia-sostitutiva-renale/dialisi-peritoneale
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- CCPD (Continuous Cyclic Peritoneale dialysis): “prevede una lunga permanenza
diurna (da 12 a 15 h) e 3-6 scambi notturni effettuati con un riciclatore
automatico. | pazienti hanno maggiore liberta durante il giorno, ma l'ingombrante
attrezzatura riduce le loro possibilita di movimento durante la notte. Alcuni
pazienti necessitano di una combinazione di CAPD e CCPD per ottenere
clearance adeguate™.

- IPD (Intermittent Peritoneale Dialysis): “pud essere eseguita tramite procedura
manuale, automatica o tramite entrambe. La dialisi peritoneale intermittente
manuale € la piu semplice, raggiunge la piu alta clearance dei soluti ed é
particolarmente utile nel trattamento dell'insufficienza renale acuta. Negli adulti,
2-3 L (nei bambini, 30—40 mL/kg) di bagno di dialisi, scaldato a 37 °C, vengono
infusi in 10-15 min, lasciati a dimora nella cavita peritoneale per 30—-40 min e
quindi drenati in circa 10—15 min. Possono essere necessari piu scambi in 12—-48
h™25,

La quantita di dialisi necessaria, varia da persone a persona. Vengono tenuti in
considerazione diversi fattori tra cui il peso, la funzionalita renale rimasta, stato di salute
in generale e i risultati di laboratorio.

Rispetto al’emodialisi, quest’'ultima metodologia dialitica offre numerosi vantaggi, tra cui
anche il costo del trattamento (livello economico). Secondo il sito web nephroaktuell.ch,
il costo annuale di un trattamento emodialitico &€ di circa CHF 80'000, mentre, quello
relativo alla dialisi peritoneale e della meta e si assesta a circa CHF 40’000-60'000.
Un'ulteriore vantaggio della metodologia peritoneale &, certamente, un aumento
dellindipendenza del paziente, anche se questo comporta una maggiore
responsabilitd/attenzione da parte dell’individuo stesso. Altri vantaggi possono essere:
restrizioni alimentari meno severe, una maggiore mobilita, un miglior controllo della
pressione e dell’anemia, preserva la funzione renale esistente e consente un sufficiente
controllo dell’'uremia.

Come ogni metodologia, anche la DP puo avere controindicazioni e risulta essere non

indicata nei seguenti casi:
“Assolute: la perdita della funzione peritoneale o la presenza di aderenze che
limitano il flusso del liquido di dialisi, recenti ferite addominali, fistole addominali,
difetti della parete addominale che impediscono una dialisi efficace o che
aumentano il rischio di infezioni (p.es., un'ernia inguinale o diaframmatica
irreparabile, una vescica ectopica), una condizione del paziente non trattabile
con la dialisi;

— Relative: infezione della parete addominale, episodi frequenti di diverticolite,
incapacita di tollerare grandi volumi del liquido di dialisi peritoneale, malattia
inflammatoria intestinale, colite ischemica, obesita patologica, perdite peritoneali,
denutrizione grave”?S.

2¢ Mc Millan, J. (2016). Dialisi peritoneale. Manuale MSD. Disponibile da http://www.msdmanuals.com/it/professionale/disturbi-
genitourinari/terapia-sostitutiva-renale/dialisi-peritoneale

25 Mc Millan, J. (2016). Dialisi peritoneale. Manuale MSD. Disponibile da http://www.msdmanuals.com/it/professionale/disturbi-
genitourinari/terapia-sostitutiva-renale/dialisi-peritoneale

% Mc Millan, J. (2016). Panoramica sulla terapia renale sostitutiva. Loma Linda: University Loma Linda. Disponibile da
http://www.msdmanuals.com/it/professionale/disturbi-genitourinari/terapia-sostitutiva-renale/panoramica-sulla-terapia-renale-
sostitutiva

Tesi di Bachelor in Cure infermieristiche SUPSI — Kelly Monteiro — 2017



Scuola universitaria professionale della Svizzera italiana 20/81

Le potenziali complicanze possono essere suddivise in infettive e non infettive. Per
qguanto riguarda quelle infettive, fanno parte le peritoniti e le infezioni del sito
d’'inserzione (catetere). Mentre le altre sono dovute principalmente a:
— “aggravamenti dovuti alla procedura e alla presenza del catetere peritoneale
(dislocazione, ostruzione, drenaggio difficoltoso, rottura del catetere);
— complicanze legate alla presenza e alla pressione del liquido in peritoneo
(dolore, edemi dei genitali, ernie);
— complicanze addominali (emoperitoneo, pneumoperitoneo, emorroidi, dolore
lombare, alterazioni della circolazione ematica degli arti inferiori);
— complicanze cardiovascolari (iper-ipotensione arteriosa, aritmie);
— complicanze polmonari (versamenti pleurici, idrotorace);
— perdita dellultrafiltrazione per cause meccaniche o legate alla modificazione
della permeabilita del peritoneo”?’.

Il trapianto renale, laddove & possibile, offre la possibilita per il paziente ricevente
affetto da insufficienza renale terminale, di smettere di effettuare terapie come
'emodialisi o la dialisi peritoneale, le quali sono comunque tecniche invasive. Questo
permetterebbe al ricevente di tornare a svolgere la propria vita come in precedenza.

Per effettuare tale pratica devono pero essere presi in considerazione alcuni fattori
come la compatibilita tra i gruppi sanguigni (donatore-ricevente), 'antigene HLA-Human
Leucocyte Antigen (si tratta della principale barriera immunologica, il suo
riconoscimento porta al rigetto dell’organo).

Secondo la Confederazione Svizzera, I'attribuzione degli organi alle persone iscritte alla
lista d’attesa avviene tramite dei criteri stabiliti per legge, e possono essere indentificati
come: I' urgenza, I'efficacia, il tempo d’attesa e le pari opportunita.

Inoltre, vi sono ulteriori aspetti fisiologici da considerare nel trapianto: non puo essere
effettuato in caso di pazienti con eta superiore ai 70 anni, pazienti con una severa
ipertensione e/o oliguria da insufficienza renale acuta?®.

27 Gozzini, S., Bernardi, M., Lotti, D. et al. (2010). Emodialisi e dialisi peritoneale. Milano: McGraw-Hill.
2 panovitch, G.M. (2005). Handbook of Kidney Transplantation (4 ed). Philadelphia: Lippincott Williams & Wilkins.
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DIALISI PERITONEALE CAPD

Definizione della cura e analisi preliminare del processo

Nel presente lavoro di tesi, come gia citato in precedenza, lattenzione sara
focalizzata sulla dialisi peritoneale CAPD e la relativa comprensione dei bisogni del
paziente, ed eventuale caregiver, durante la fase di apprendimento a tale processo
dialitico. Come anche, il conseguente ruolo fondamentale assunto dalla figura
infermieristica.

Questa metodologia dialitica rappresenta una possibile alternativa allemodialisi nel
trattamento dell’insufficienza renale cronica. “Dagli anni 2000 linteresse intorno a
guesto approccio € in crescita grazie allo sviluppo di apparecchiature sempre piu
‘maneggevoli’, ai risultati di numerosi studi che ne attestano i benefici clinici, psico-
sociali ed economici, ma anche ad un cambiamento culturale che vede il malato non
pil come soggetto passivo, ma come persona che partecipa attivamente al processo
di cura. E un paziente sempre pit informato, che acquista competenze che
riguardano la gestione della propria terapia, diventa quello che oggi definiamo
"paziente esperto”?°.
Durante la fase di apprendimento a tale metodica, il personale curante trasmette al
paziente tutte le informazioni sulla patologia, sulla terapia e sulle procedure per una
gestione autonoma del trattamento dialitico, in completa sicurezza, presso il proprio
domicilio.
In maniera piu specifica, la dialisi peritoneale € un procedimento volto alla
sostituzione della funzione renale con I'obiettivo di rimuovere le sostanze tossiche
presenti nel sangue. Per garantire quanto indicato viene utilizzato un catetere e del
liquido particolare, inserito nel peritoneo, il quale deve essere sostituito giornalmente
ad intervalli regolari. “Nella dialisi peritoneale CAPD la cavita peritoneale contiene
sempre la soluzione dialitica. Il paziente medesimo
rimuove e sostituisce ogni 4-5 ore i 2-3 litri di
soluzione dialitica™®. Questo particolare liquido
dialitico € composto da “D-Glucosio monoidrato (o
destrosio) ed elettroliti”®, i quali permettono di
sostituire le due azioni principali dei nostri reni:
- rimozione delle sostanze nocive e tossiche dal
sangue;
- rimozione dei liquidi in eccesso accumulati dal
Nnostro organismo.
Le tipologie di soluzioni dialitiche sono 3, ovvero
normotonica, intermedia e ipertonica, differenti fra
loro per la concentrazione di destrosio (glucosio) e S
presente. | differenti livelli di destrosio permettono rigyra 5: schema di dialisi peritoneale
un miglior controllo della rimozione dei liquidi dal

| LIQUIDO DI |
| DiALsI | \ |

2 Tavolaro, A. (2017), Emodialisi domiciliare e campo d’azione dell'infermiere, sito Nurse24, consultato il 02 maggio 2017, da
https://lwww.nurse24.it/specializzazioni/area-clinica/emodialisi-domiciliare-e-il-campo-d-azione-dell-infermiere.html.

30 Realini, M. (2013). Il paziente dializzato. Corso universitario Percorsi di lunga durata 2. Manno: SUPSI DEASS.

31 Stefoni, S., Zito, M. P. et al. (2013). Introduzione alla dialisi peritoneale. Bologna: Policlinico S. Orsola-Malpighi e Universita di
Bologna.

Tesi di Bachelor in Cure infermieristiche SUPSI — Kelly Monteiro — 2017



Scuola universitaria professionale della Svizzera italiana

22/81

sangue, infatti dove la presenza & maggiore, maggiore sara anche la rimozione32.
Interessante rilevare anche i principali rischi di questa terapia, citati nel “Nursing
Care Plant”33, al fine di avere un quadro complessivo completo.

Rischio Diagnosi Fattori di rischio Outcome desiderato
Rischio di volume del Volume del fluido Sostanza peritoneale Non vi & disidratazione.
fluido insufficiente insufficiente. ipertonica con eccessiva Regolazione del dosaggio del

rimozione del fluido.

fluido.

Rischio di volume del
fluido eccessivo

Volume del fluido
eccessivo.

Gradazione osmotica
insufficiente.
Ritenzione della sostanza.

Riportare ad un outflow
uguale/leggermente superiore
all'inflow.

Non sono presenti edemi o
ritenzione di liquidi.

Rischio di un quadro

Respirazione

Escursione diaframmatica

Il paziente mostra un quadro

respiratorio inefficiente inefficiente ristretta. respiratorio efficiente.
Infusione rapida di dialisi. Non sperimenta
Inflammazione (polmonite). dispnea/cianosi.

Rischio di infezioni Infezione. Contaminazione del catetere Interventi per prevenire/ridurre

durante inserimento.
Peritonite sterile (risposta alla
composizione del liquido
dialitico).

le infezioni.
Il paziente non sperimenta
sintomi di infezione.

Dolore acuto

Dolore acuto.

Posizionamento improprio del
catetere.

Irritazione/infezione all'interno
della cavita peritoneale.

Verbalizzazione di una
diminuzione del dolore.

Il paziente si mostra rilassato e
in grado di dormire.

Rischio di trauma

Trauma.

Catetere sito vicino
all'intestino/vescica con
possibilita di perforazione
durante l'inserimento o
manipolazione.

Tabella 1: Peritoneal dialysis nursing care (adattamento autrice)

Non arrecare alcun danno
allintestino/vescica.

Avendo ora un quadro generale della terapia, per poter comprendere al meglio cio
che il paziente & oggettivamente tenuto a svolgere nel processo di cura di sé stesso
(in dialisi peritoneale CAPD), di seguito verranno ricapitolate le principali fasi che lo

caratterizzano34:

Figura 6: Processo dettagliato dialisi peritoneale CAPD, sistema Baxter (adattamento autrice)

32 stefoni, S., Zito, M. P. et al. (2013). Introduzione alla dialisi peritoneale. Bologna: Policlinico S. Orsola-Malpighi e Universita di

Bologna.

3 Matt, V. (2013). 6 peritoneal dialysis nursing care plans. Journal of Nurseslabs. Disponibile da https://nurseslabs.com/6-
peritoneal-dialysis-nursing-care-plans/
34 Stefoni, S., Zito, M. P. et al. (2013). Introduzione alla dialisi peritoneale. Bologna: Policlinico S. Orsola-Malpighi e Universita di

Bologna.
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Ad inizio processo bisogna assicurarsi di pulire e disinfettare approfonditamente il
tavolo di lavoro, dove sara disposto il materiale di cura (1). In seguito avviene la
preparazione di tutto il necessario per svolgere il cambio liquido (2). Importante
controllare la sacca del liquido dialitico, verificandone I'integrita e la limpidezza della
sostanza (3). Dopo aver preparato e appeso la sacca, scoprire 'addome ed estrarre
il miniset®® (4). Indossare la mascherina (5) e disinfettare accuratamente le mani (6),
prima di procedere a togliere il tappo dal miniset (7). Collegare il miniset al flusso
della sacca (8-9) e procedere allo scarico del liquido peritoneale (10-11). Una volta
terminata la fase di scarico, procedere con il nuovo riempimento del peritoneo
facendo attenzione a riempire completamente la linea di carico (flushing) (12-15). Al
termine del riempimento, chiudere provvisoriamente il miniset (16), aprire il nuovo
tappo disinfettante del miniset (17) e chiudere definitivamente la via (18).

Vista la complessita e la cura del dettaglio relativi al processo sopra indicato, il
paziente deve prestare molta attenzione a rispettare le regole d’igiene durante il
cambio. In particolare, deve assicurarsi che I'ambiente in cui si trova sia chiuso e
pulito, tutte le persone presenti devono indossare una mascherina di protezione, non
permettere ai bambini e animali di entrare, lavarsi e disinfettarsi le mani prima di ogni
cambio. Inoltre, il catetere a dimora (chiamato anche exit site) deve essere
qguotidianamente controllato e lavato con acqua e sapone neutro.

Tutti questi accorgimenti permettono di prevenire I'insorgenza di alcune complicanze
tra cui, come detto in precedenza, la peritonite. Infatti, i tipici sintomi di tale infezioni
sono: dolore anomalo allo stomaco, liquido dializzato drenato torbido, febbre e
brividi. E importante intervenire subito qualora il paziente presenta tali disturbi
siccome l'infezione potrebbe causare una diminuzione dell’efficacia della membrana
peritoneale, ed in casi piu gravi, portare al cambiamento del trattamento e dover
passare all’emodialisi.

Corretta gestione della terapia e possibili bisogni del paziente

Come evidenziato nel capitolo precedente, la complessita e la cura dettagliata della

terapia a domicilio necessita di un controllo di determinati parametri che permettono

di individuare tempestivamente la comparsa di eventuali complicanze. Grazie a

guesto modo di agire il paziente puo individuare e segnalare eventuali problematiche

al personale curante, al fine di intervenire immediatamente e correttamente per
arginare complicazioni. Queste fattispecie®® che devono essere tenute in
considerazione sono:

- controllo del drenaggio (dati dello scambio di liquidi, colore della sostanza in
uscita, quantita in entrata ed in uscita (di regola la quantita in uscita deve essere
uguale o superiore alla quantita caricata));

- controllo del peso corporeo;

- controllo della pressione arteriosa,

- controllo del gonfiore della caviglie;

- problemi respiratori.

La persona in cura, qualora notasse un aumento del peso corporeo, un gonfiore delle

caviglie, un aumento della pressione arteriosa e/o una difficolta di respiro, € tenuta a

3 |l miniset & un connettore in plastica lungo circa 20 centimetri dotato di un sistema di apertura-chiusura e collegato al catetere
tramite un raccordo in titanio. Lo stesso € chiuso con un tappo medicato (minicap), il quale viene sostituito a ogni cambio di liquido.
% stefoni, S., Zito, M. P. et al. (2013). Introduzione alla dialisi peritoneale. Bologna: Policlinico S. Orsola-Malpighi e Universita di
Bologna.
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contattare immediatamente il personale curante per sottoporsi ad esami piu
approfonditi. In questo senso, il bisogno d’educazione alla terapia deve essere
soddisfatto nel migliore dei modi, al fine di tranquillizzare il paziente, renderlo
partecipe, sicuro di sé e pronto a riconoscere ogni possibile problematica medio-
grave. Inoltre, il personale curante deve informare sulle possibili problematiche®’
(meno gravi) a cui i pazienti potrebbero incorrere durante il processo di cura e come
poterli risolvere in maniera autonoma. Ad esempio:

- dolore addominale durante il carico o ad addome vuoto;

- colore rosato del liquido di scarico;

- difficolta di drenaggio del liquido;

- rottura o perdite dal raccordo del catetere.

Una volta intrapresa la dialisi, le condizioni generali migliorano e la propria vita puo

riiniziare. Proprio in questi frangenti “iniziali” bisognera lavorare molto sul favorire

I'accettazione della malattia e la ricerca di una nuova immagine di sé, con l'obiettivo

ultimo di trovare un nuovo e corretto equilibrio vitale. Come gia citato nel capitolo

specifico, 'adattamento € alla base di una qualita di vita elevata.

Per poter raggiungere guanto sopra potrebbe essere importante lavorare su dei

bisogni cardine della persona, i quali potrebbero supportare la convinzione della

stessa di ritenersi una persona pressoché “normale-sana”, in linea con quanto
pensato dalla popolazione non malata. Nel dettaglio, si potrebbe far leva su:

- il bisogno di aver un reinserimento adeguato nel mondo professionale;

- il bisogno di sentirsi accettata, supportata e parte fondamentale della propria
famiglia, senza alcuna vergogna;

- il bisogno di avere uno stile di vita non eccessivamente restrittivo, con la
possibilita di un’alimentazione apprezzata e I'opportunita di svolgere esercizio
fisico, qualora portatore di piacere;

- il bisogno di avere una regolare attivita sessuale con il proprio partner;

- il bisogno di godersi delle splendide vacanze, senza doverci rinunciare per la
terapia dialitica;

- ultimo, ma non per importanza, il bisogno di vivere la propria vita in linea con
guanto vissuto prima della malattia (con determinati limiti e correttivi dati dalla
patologia).

Tutti questi sono solo alcuni degli esempi di impulsi positivi che il paziente potrebbe

ricevere, sotto forma di debita informazione da parte del medico, per metabolizzare

ed accettare la malattia, al fine di ottenere quanto prima un nuovo equilibrio e

immagine di sé sano.

La cronicita e relativa convivenza con tale cura

Al di la dell’accettazione fine a sé stessa, il paziente (o la famiglia) sara comunque
obbligato a vivere in maniera condizionata per il resto dei suoi giorni. Data la
cronicita di questa patologia, la persona (o la famiglia) sara tenuta a rielaborare la
pianificazione della propria vita (piani giornalieri, attivita, ecc.) al fine di convivere al
meglio possibile con la terapia.

Nella letteratura, e in diversi progetti legati al servizio di dialisi peritoneale, una
miglior convivenza con la cura puo essere supportata dall'inserimento di un “paziente

87 stefoni, S., Zito, M. P. et al. (2013). Introduzione alla dialisi peritoneale. Bologna: Policlinico S. Orsola-Malpighi e Universita di
Bologna
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esperto” nella fase di educazione terapeutica. Citando lo studio a cura del Servizio di
Dialisi Peritoneale e Nefrologia dell’Ospedale Santa Chiara di Trento, “chi meglio di
un paziente puo essere di supporto e capire i vissuti emotivi e le difficolta di un altro
paziente nel convivere con la dialisi e con i cambiamenti di vita che comporta?
...Capisco come ti senti ... ti insegno a fare...”8. La valorizzazione di questa risorsa,
il “paziente esperto” per l'appunto, pud portare un valido e incisivo supporto
educativo e psicologico per tutti gli individui che si trovano ad affrontare la stessa
patologia. Pertanto, una strategia che vede vincitore sia il paziente esperto
(valorizzazione), sia il nuovo paziente (sentirsi veramente capiti ed avere un punto di
riferimento importante). Inoltre, un’ulteriore punto favorevole €& la creazione di un
network solido fra centro dialisi, pazienti esperti, pazienti generici e il territorio, il
quale funge da basamento importante per il costante miglioramento della qualita di
vita degli individui in terapia. Come citato da Aristotele gia molti anni orsono, “il totale
e maggiore della somma delle sue parti’®®, significa che le parti sono poste in
relazione reciproca, sono un sistema, una struttura, una organizzazione, un
organismo, una architettura™®,

L’utilita del pensiero sul “paziente esperto-network” € confermato dall’utilizzo degli
stessi in diversi centri dialisi (Ospedale San Bortolo di Vicenza, Policlinico Umberto |
di Roma, Ospedale San Giovanni di Bellinzona e molti altri), come anche dai pareri
dei pazienti che hanno vissuto questa esperienza nel loro processo di apprendimento
alla terapia. Ad esempio, Kamal & attivo come “paziente esperto” su un proprio blog
online ed evidenzia ai nuovi pazienti che affrontano la terapia come sia “possibile
vivere una vita piena anche se sottoposto a dialisi. La dialisi non dovrebbe
certamente essere una ragione per non fare piu le cose che si amano. Basta
assicurarsi di sottoporsi ad una dialisi ottimale per poter essere in grado di fare le
cose che si amano. lo nuoto ogni mattina, lavoro full time e viaggio spesso. Cerco di
assicurarmi che la dialisi rimanga una parte della mia vita e non diventi mai tutta la
mia vita™!.

Sulla stessa linea, il Policlinico Umberto | di Roma organizza annualmente la
giornata di re-training per i pazienti con la Dialisi Peritoneale, dove vengono
esplicitamente valorizzati “/ suggerimenti [...] e le testimonianze dei pazienti in
terapia e dei loro familiari™*2.

Per rimanere vicini al nostro territorio, anche presso il centro dialisi del’Ospedale
San Giovanni di Bellinzona viene attuata questa pratica. Citando un’osservazione
rilevata direttamente sul campo in fase di raccolta dati, “/...] essere curante di me
stesso mi ha reso piu forte e consapevole di come sono, mi sono accettato. Anzi,
partecipo all’addestramento delle nuove persone in questo processo, mi sento
importante e di valore perché li ho conviti che questa e la scelta migliore.”

3 Servizio di Dialisi Peritoneale e Nefrologia dell’Ospedale Santa Chiara di Trento. (2013). Il paziente esperto in dialisi peritoneale.
Trento: Azienda provinciale per i servizi sanitari. Disponibile da http://www.edtna-erca.it/pdf/llPazienteEsperto.pdf

3% Fagan, P. (2014), |l totale & sempre la somma delle sue parti - L’intero no, sito Pierluigi Fagan wordpress, consultato il 17
novembre 2016, da https://pierluigifagan.wordpress.com/2014/03/09/il-totale-e-sempre-la-somma-delle-sue-parti-lintero-no/.

40 Fagan, P. (2014), Il totale & sempre la somma delle sue parti - L’intero no, sito Pierluigi Fagan wordpress, consultato il 17
novembre 2016, da https://pierluigifagan.wordpress.com/2014/03/09/il-totale-e-sempre-la-somma-delle-sue-parti-lintero-no/

41 Rareconnect (s.d.), Mettere in contatto le persone affette da malattie rare - A Eurordis initiative, sito Rareconnect, consultato il 22
aprile 2017, da https://www.rareconnect.org/it/‘community/sind-emolitico-uremica-atipica/article/convivere-con-la-dialisi.

42 Associazione nazionale dialisi peritoneale ONLUS Enzo Siciliano (s.d.), Re-training Day per i pazienti con la Dialisi Peritoneale,
sito dell’ Associazione nazionale dialisi peritoneale ONLUS Enzo Siciliano, consultato il 19 aprile 2017, da
http://www.ladialisiperitoneale.it/re-training-day-per-i-pazienti-con-la-dialisi-peritoneale---cosa-si-deve-sapere-per-vivere-bene---le-
relazioni-dei-medici-le-testimonianze-dei-pazienti.html.

Tesi di Bachelor in Cure infermieristiche SUPSI — Kelly Monteiro — 2017



Scuola universitaria professionale della Svizzera italiana 26/81

ANALISI DEI RISULTATI EMERSI DALL’INDAGINE

Per comprendere al meglio le emozioni e i bisogni dei pazienti in dialisi peritoneale
CAPD, e relativi caregiver, si e deciso di realizzare un’indagine conoscitiva basata su
un’intervista qualitativa aperta (semi-struttura), con domande raggruppate nelle
seguenti 4 macro aree:

- comprensione della qualita di vita e del processo di adattamento;

- comprensione degli aspetti e relazioni socio-famigliari;

- comprensione delle emozioni in rapporto al processo operativo di dialisi

peritoneale;

- comprensione dell'importanza del ruolo infermieristico.
Inoltre, per approfondire maggiormente la prima macro area si € deciso di sondare
ulteriormente il processo di adattamento, laddove possibile, andando ad analizzare sia
il processo di adattamento individuale (paziente/caregiver), sia di coppia.

L’intervista qualitativa viene definita come “una conversazione provocata
dall'intervistatore, rivolta a soggetti scelti sulla base di un piano di rilevazione e in
numero consistente, avente finalita di tipo conoscitivo, guidata dall’intervistatore, sulla
base di uno schema flessibile e non standardizzato di interrogazione™3. Questo
strumento di raccolta dati € stato scelto per i diversi pregi che vanta®:

- permette di ottenere un’enorme ricchezza di informazioni (verbali/non verbali);

- permette un’interazione diretta, personalizzata e flessibile;

- permette di far emergere informazioni relative alla sfera intima dell'intervistato.

Come gia trattato nel sotto capitolo della metodologia, quest’intervista vedra coinvolte 3
pazienti in dialisi peritoneale autogestita a domicilio e 2 caregiver, della regione del
Bellinzonese (TI), seguiti dal centro di dialisi del’'ospedale San Giovanni di Bellinzona.
La scelta dei soggetti non €& stata fatta in base a criteri specifici ma, bensi, dalla
presenza e disponibilita delle stesse a sottoporsi all'indagine garantendone I'anonimato.
La composizione di dettaglio delle 5 persone intervistate & cosi suddivisa:

- 2 pazienti con rispettivi caregiver, i quali formano un nucleo famigliare;

- 1 paziente senza caregiver.
Purtroppo, il campione di rilevazione cosi piccolo va a limitare, in senso di estendibilita
dei risultati, le conclusioni che potevano essere tratte sullintera popolazione.
Nonostante cio, i rispondenti sono tra loro eterogenei e permettono, nel limite del
possibile, di avere delle evidenze empiriche importanti.

L’evidenziazione dei risultati si basera principalmente sull’analisi semantica delle
risposte ricevute nei vari ambiti d’indagine, articolata su una fitta rete di macro concetti
(interconnessi fra loro) ritenuti importanti ai fini dell’'ottenimento di un valore aggiunto.

43 Corbetta, P. (1999). Metodologia e tecnica della ricerca sociale. Bologna: Il Mulino.
44 Fideli, L., Morradi, A. (1996). Intervista. Enciclopedia delle Scienze Sociali Treccani, (5), 71-82. Roma: Istituto della Enciclopedia
Italiana
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Figura 7: Raggruppamento dei concetti nelle aree d'analisi

Mediante I'utilizzo di un programma d’analisi interviste, ovvero Atlas.ti, & stato possibile
costruire la fitta rete di connessioni fra le variabili sopra esposte. Un enorme vantaggio
intrinseco che porta questa rete (semantica) e, certamente, la rappresentazione dei
risultati in forma grafica intuitiva, al fine di aiutare a comprendere meglio ed esplorare
strutture concettuali complesse. Inoltre, grazie alla colorazione diversa per densita di
risposte nell’ambito (verde bassa, blu media e viola alta), & possibile evidenziare quali
variabili sono strettamente correlate fra loro e, quindi, desumere l'importanza che
rivestono in questo processo terapeutico (dialisi peritoneale).
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Figura 8: Rete semantica d'analisi delle interviste

Nella rete sopra rappresentata, costruita sugli obiettivi della ricerca condotta nel
presente lavoro, viene evidenziato come le singole variabili sono connesse fra di loro, al
fine di esplorare e comprendere aspetti ritenuti importanti. Immediatamente evincibile
che la variabile cardine, con una percentuale di citazione nelle interviste pari al 32.6%

(76/233 citazioni totali), risulta essere |

accettazione della malattia” (allegato 8).

Proprio grazie a questa metodologia, e considerando la variabile cardine come punto
centrale, e stato possibile evidenziare le altre variabili importanti e i nessi piu rilevanti:

“accettazione malattia®™-“ruolo infermiera”-“ruolo malato”. Nello specifico,
'accettazione della malattia da parte del paziente e strettamente influenzata
dalla figura infermieristica, la quale riesce ad agire positivamente sulla
percezione individuale di malato (modificandola in “persona sana con qualcosa in
piu”).

“accettazione malattia’—“ruolo infermiera®™-“nuovo equilibrio”. Nello specifico, la
figura infermieristica supporta e accompagna il paziente/caregiver verso un
nuovo equilibrio di vita (forzato dalla malattia e terapia), permettendo quindi
un’accettazione della patologia.

“accettazione malattia®™-“ruolo  infermiera’-“comunicazione iniziale”. Nello
specifico, 'accompagnamento continuo ed umano del personale infermieristico

Tesi di Bachelor in Cure infermieristiche SUPSI — Kelly Monteiro — 2017



Scuola universitaria professionale della Svizzera italiana 29/81

durante la fase di comunicazione iniziale della malattia/terapia, permette una

migliore accettazione della patologia.
Quanto appena citato € supportato dall’elevata densita di citazioni e collegamenti
relazionali nelle variabili in questione. In aggiunta, la matrice di co-occorrenze*
(allegato 8) evidenzia empiricamente queste relazioni, dove la variabile chiave
“accettazione malattia” & accompagnata frequentemente dalla variabile “ruolo
infermiera” per 13/72 volte (18%), “comunicazione iniziale” per 12/72 volte (16%),
“‘nuovo equilibrio” per 11/72 volte (15%) e “ruolo malato” per 6/72 volte (8%).
Interessante considerare che, nella misura del 16% (occorrenze 12/72), la variabile
‘cambiamento della vita” (indipendente e personale del paziente) permette
I”accettazione della malattia”. In questo senso, e inutile dire che la figura infermieristica
agisce indirettamente anche su questa specifica variabile per il tramite di tutti i suoi
comportamenti.

Qualita di vita e processo di adattamento del paziente e caregiver

Dalle interviste € emerso come il cambiamento della vita risulti essere strettamene
legato all’accettazione della malattia. Proprio in questo senso, I'accettazione della
cronicita della malattia puo essere costruita mediante le tecniche di coping, ovvero a
“processi cognitivi e comportamentali che gestiscono richieste esterne e/o interne
che superano le risorse della persona™®. Grazie ad un applicazione efficace di
questo processo, che dipende da fattori intrinseci (personalita, ecc.) ed estrinseci
(risorse sociali esterne, ecc.) del paziente, si riesce ad operare positivamente
sull’evitamento*’ e su fattori stressogeni dati dalla nuova realta di vita. Agendo
proprio su questa via, si favorisce I'ottenimento della “capacita di far fronte in
maniera efficace allo stress causato dalla cronicita, in modo da mantenere un buon
livello di salute e benessere™®. Pertanto, & importante che il paziente/caregiver
adottino delle attivitd di cambiamento intenzionali, con obiettivo la modifica di
atteggiamenti personali, volti a difendere la propria salute e migliorare la qualita di
vita. Come citato da Aboud, ed in linea con quanto appena riportato, € utile che
venga valorizzato “un processo che include dimensioni intellettive, psicologiche e
sociali relative alle attivita che accrescono le capacita delle persone, di prendere
decisioni informate che influenzano il loro benessere personale, familiare e della
comunita. Questo processo, basato su principi scientifici, facilita I'apprendimento e il
cambiamento del comportamento”™?.

Riguardo questa tematica risulta interessante il paragone fra i racconti dei pazienti
intervistati. Proprio a questo proposito, dall’intervista con il Signor F.G. (paziente) si
evince come “l'accettazione, comunque, € avvenuta per forza di cose, o cosi, o0 la
morte. Pertanto, ho dovuto convincermi che fosse la scelta giusta e migliore per me.
Grazie al mio carattere forte sono stato in grado di andare oltre, e come detto, ora
sto bene!”. Contrariamente a quanto affermato da F.G., il Signor J.P. (caregiver) non

4 per co-occorrenze si intendono le occorrenze semantiche di un termine insieme ad un altro, ovvero quanto frequentemente un
termine accompagna una parola chiave.

46 Dubow, E.F., Rubinlicht, M. (2011). Encyclopedia of Adolescence. Cambridge: Elsevier Accademic Press.

47 si intende in psicologia clinica una modalita di pensiero persistente e invalidante che non consente all'individuo di affrontare una
situazione. Disponibile da https://it.wikipedia.org/wiki/Evitamento

48 Blum, S., Brow, M., Silver, R.C. (2012). Coping. Encyclopedia of Human Behavior (2 ed). 596-601. Cambridge: Elsevier
Accademic Press.

4 Aboud, F.E. (1998). Health psychology in global perspective. s.I.: Thousand Oaks Sage Publications.
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avendo ancora accettato la malattia della propria moglie, racconta che per |l
momento cerca di convivere con questa nuova realta: “vivo, ma mi rendo conto che
c’é qualcosa in piu. Non la accetto perché sono costantemente preoccupato per lei.
Non riesco veramente a stare tranquillo e questo non mi fa stare bene”.

Un secondo tema interessante di questa macro area riguarda le limitazioni,
prevalentemente dovute all'impostazione di schemi ad orari precisi per svolgere lo
scambio del liquido dialitico, ma anche quelle a livello fisico. Questo trattamento
comporta spesso una stanchezza e fatica fisica, i quali comunque portano a un
ulteriore “freno” nella vita quotidiana. A tale proposito la Signora M.R. (paziente), cosi
come S.P. (paziente), hanno esposto che non riescono a svolgere tutte le attivta che
vorrebbero (lavoro, uscite, faccende domestiche) ma che con il tempo hanno
appreso come ascoltare il proprio corpo, alternando le varie attivita e momenti di
riposo durante tutto I'arco della giornata. Quanto appena indicato & supportato dallo
studio quantitativo redatto da S. K. Y. Chow e F. K. Y. Wong, dove viene evidenziato
come “le limitazioni poste sulle loro attivita fisiche servono a limitare le loro attivita
sociali, rendendoli cosi meno soddisfatti della loro vita™°.

Un ulteriore punto emerso in tutte le interviste € evidenziato dalla mancanza della
liberta, sia da parte dei pazienti, sia dei rispettivi caregiver, ma anche a livello di
coppia. Il Signor J.P. (caregiver) afferma che la mancanza principale, relativamente
alla vita precedente, e data proprio dalla liberta/spensieratezza, la quale va ad
influire in modo significativo sulla sua qualita di vita, infatti egli afferma: “prima
andavo all'orto senza pensare a nulla, invece ora non ci arrivo pit. Non penso di
avere del tempo per me, perché sono solo preoccupato e continuamente in stato di
paura per lei! lo tendo a controllarla molto e questo mi priva della mia mente e del
mio tempo, anche se lo faccio con amore”. Diversamente, il signor T.R. (caregiver)
racconta di avere trovato un giusto equilibrio dopo diversi anni di malattia: “esco, giro
con amici e allo stesso tempo curo mia moglie”. Nonostante cio, questa variabile é
comunque presente in tutti i racconti presi in considerazione ed essa viene
interpretata diversamente da ogni individuo. Ad esempio, per i pazienti in dialisi
peritoneale la mancanza di liberta, come gia citato, &€ data dallimpostazione di
momenti ed orari ben precisi dovuti allo scambio del liquido dialitico. Proprio in
guesto senso, la Signora M.R. (paziente) ha affrontato tale problema mettendo in
atto una serie di cambiamenti per quanto riguarda le proprie uscite (esce prima, torna
prima), mantenendo cosi il proprio bisogno di appartenenza sia a livello famigliare e
sociale. Nella stessa ottica, una rinuncia importante per la Signora S.P. (paziente) e
stata quella del lavoro. Infatti, durante l'intervista € emerso in maniera importante il
suo bisogno di sentirsi occupata e generare valore per la propria famiglia: “la mia vita
e cambiata. Non ho piu la liberta di prima. Non lavoro piu. Il fatto di non poter
lavorare mi pesa, anche il fatto di non poter contribuire finanziariamente alla famiglia
mi stressa. Il fastidio € quindi piu sul lato lavorativo”, Quanto appena sottolineato é
confermato dallo studio sulla “qualita di vita dei pazienti in dialisi peritoneale
ambulatoriale continua (CAPD)”, dove si mostra chiaramente come “i punti di
maggior insoddisfazione fra i 35 studiati sono: la disoccupazione (33° posto), Il
raggiungimento degli obiettivi (34° posto) e la capacita di viaggiare (35° posto)™:.

%0 Yee Chow, S. K., Wong, F. K. Y. (2010). Health-related quality of life in patients undergoing peritoneal dialysis: effects of a nurse-
led case management programme. Journal of advanced nursing, 1780-1792. s.l.: Blackwell Publishing.

51 Ching, C. SY., Pun, O., Wong, KS. et al. (2000). Quality of life of continuous ambulatory peritoneal dialysis (CAPD) patients. Hong
Kong Journal of Nephrology, 2(2), 98-103.
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Complessivamente, si puo pero affermare che per tutti i soggetti intervistati la qualita
di vita e migliorata una volta iniziata la terapia dialitica, rispetto a tempi precedenti
alla stessa.

Relativamente a questa macro area, pertanto, i principali bisogni che emergono sono
legati alla sicurezza fisica—psichica, allappartenenza e alla stima/liberta.
Globalmente, e importare ritenere e porre la corretta attenzione al fatto che la
persona sottoposta a dialisi CAPD viene “forzata” nel processo di adattamento,
ovvero e obbligata a prendere provvedimenti che possono essere funzionali o
disfunzionali per l'individuo stesso, altrimenti 'unico risultato possibile &€ la morte. In
tale processo possono quindi esserci differenze di percezione tra paziente e
caregiver, come detto in precedenza, il paziente deve procedere a “grandi passi” per
la salvaguardia della sua vita mentre il caregiver, per quanto vicino/prossimo allo
stesso, potrebbe continuare a rimuginare (essere resistente) nel merito del
trattamento, lasciando spazio a diverse forme di apprezzamento (ad esempio: me la
faccio andare bene o meno). Questa evidenza € emersa in particolar modo
dallintervista con il signor J.P (caregiver), il quale espone il proprio pensiero riguardo
al processo di adattamento. Infatti, egli riferisce di non aver ancora accettato la
malattia della propria moglie e si domanda quotidianamente come questo fatto sia
potuto accadere proprio alla sua famiglia.

Preso atto della situazione di vita specifica che viene a crearsi con la dialisi
peritoneale, possiamo certamente affermare che I'adattamento deve essere costruito
a posteriori, in quanto il paziente e caregiver si trovano immediatamente immersi in
una nuova condizione vitale e, pertanto, il ruolo dell’infermiera non sta nell’aiutare |l
paziente ad entrare nell'ottica di malato, ma bensi nel loro accompagnamento in un”
territorio attuale” ancora del tutto sconosciuto.

Aspetti e relazioni socio-famigliari

In alcuni casi questa malattia, e il relativo trattamento, possono comportare dei
cambiamenti a livello di relazioni socio-famigliari, oltre a quelli legati alla mera
gestione della propria vita quotidiana. Secondo Davison, “per i pazienti con
insufficienza renale cronica &€ estremamente importante, nel 79.3%, coinvolgere
attivamente la propria famiglia nelle decisioni mediche e possibile terapia™2.
Ovviamente non sempre le situazioni sono le medesime, dipende molto dall’equilibrio
che la persona toccata vuole costruire ed ottenere. Ad esempio, c’é€ chi non ha avuto
nessuna ripercussione sociale o familiare, anzi vede i momenti di socializzazione
come una risorsa per superare la cronicita della malattia. Infatti, nel caso del Signore
F.G. (paziente) si evince I'importanza di mantenere le stesse abitudini precedenti alla
malattia (nel limite del possibile), grazie alla frase di elevato significato: “é peggio
ritirarsi in sé stessi”.

Inoltre, vi sono casi in cui la famiglia risulta essere un’ulteriore risorsa per il paziente
in tutte le fasi del processo (nel momento della comunicazione della diagnosi, nella
fase di apprendimento, nella fase di adattamento e nel proseguo della terapia).
Questo fatto € emerso bene dall'intervista con la Signora S.P. (paziente) in cui
afferma: “so che comunque quando sono stanca c’e mio marito, le mie figlie che mi
aiutano e supportano per il tutto. Ci siamo avvicinati molto come famiglia”.

52 Davison S.N. (2010). End-of-Life Care Preferences and Needs: Perceptions of Patients with Chronic Kidney Disease. Canada:
University of Alberta, Department of Medicine.
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Come appena citato, i rapporti familiari e sociali hanno una valenza fondamentale
per un malato cronico, siccome permette loro di condividere le difficolta con le
persone vicine, soddisfacendo attivamente il bisogno d’appartenenza. A conferma di
cio, lo studio condotto da C. SY. Ching et al riporta come “la sottoscala relativa
all’'area famiglia ottiene il punteggio d’importanza piu alto (20.3/30) nella valutazione
della qualita di vita (QOL) dei pazienti in dialisi CAPD. All'interno della stessa, il
benessere della famiglia (22.2/30), la relazione con la sposa (21.7/30) e i figli
(21.1/30) rivestono i fattori di maggior impatto”3,

A questo proposito, nelle interviste svolte viene dimostrato quanto le loro vite sociali
siano ancora rimaste attive nonostante abbiano dovuto applicare dei cambiamenti
nella loro vita quotidiana. Il Signori F.G. (paziente) evidenzia come abbia scoperto di
dare piu valore alle persone importanti della sua vita, e che le abitudini relazionali
siano rimaste identiche. Il Signor T.R. (caregiver) spiega che nel proprio nucleo
famigliare collaborano tutti congiuntamente per il benessere comune, sia nella cura
della malattia, sia nella vita quotidiana. Infatti, egli afferma che non vi sono state delle
modifiche significative, nemmeno in relazione con il proprio figlio: “nel possibile
abbiamo mantenuto gli stessi rapporti”. Infine, anche il Signor J.P. (caregiver)
afferma che non e cambiato nulla, addirittura, in tale processo lui e la moglie si sono
avvicinati come non mai e hanno lavorato congiuntamente per mantenere le relazioni
sociali pressoché invariate: “penso che ci siamo riusciti, con limiti sulla liberta e
tempo, ma ci siamo riusciti”.

Di conseguenza, per quanto riguarda gli aspetti e le relazioni sociali, i pazienti
intervistati non hanno riferito particolari cambiamenti. Infatti, nonostante le difficolta
hanno continuato a coltivare e valorizzare i rapporti socio-famigliari con le persone
piu vicine a loro. In aggiunta, le coppie rappresentate affermano come questa
malattia li abbia maggiormente uniti e ravvicinati, S.P. (paziente) afferma “devo dire
guesto, nel peggio, ha fatto bene. Ha iniziato a lavorare in casa, € piu presente, Ci
aiutiamo molto. Viviamo bene, ritengo che stiamo davvero meglio di prima. Ci ha
davvero legati molto di piu”; M.P. (paziente) dichiara “diciamo € molto bravo e mi
sostiene molto in tutto questo. E sempre presente. Mi prepara tutto. Anche se &
giusto che abbia la sua liberta e andare dove vuole”; T.P. (caregiver) asserisce “per
me € rimasto come prima. Ci siamo uniti maggiormente, la malattia ci ha
riavvicinato”. Tutto questo rappresenta per i pazienti, ma anche per i rispettivi
caregiver, una risposta positiva orientata all'accettazione della malattia e al
soddisfacimento del bisogno di appartenenza, evitando cosi l'insorgenza di un
sentimento di diversita, di malattia e d’abbandono.

Di vitale importanza considerare che, alla sofferenza del paziente, si correla
perfettamente quella del caregiver (e naturalmente i famigliari piu stretti), infatti,
come citato da Trabucco ‘[...] tutto cio inevitabilmente si ripercuote sulla famiglia piu
stretta, in quanto questo processo, ovviamente in maniera differente, succede anche
in loro™*. Inoltre, a volte, pud succedere che le persone vicine, sia al paziente, sia al
caregiver, tendono ad allontanarsi perché non capiscono la reale gravita della
patologia e non sanno come approcciarsi al nuovo contesto di vita del paziente. Nel
complesso, quindi, le evidenze latenti dei timori (collegate fra loro) che emergono

%3 Ching, C. SY., Pun, O., Wong, KS. et al. (2000). Quality of life of continuous ambulatory peritoneal dialysis (CAPD) patients. Hong
Kong Journal of Nephrology, 2(2), 98-103.

% Trabucco, G., Magagnotti, M. G. (2005). Un modello “integrativo” di risposta assistenziale. Emodialisi e bisogni psicologici, 27-54.
Napoli: EdISES.
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dall’analisi della macro area relativa gli aspetti relazionali, e su cui € opportuno

chinarsi, sono:

- paura dell'isolamento sociale: per i pazienti, la routine della terapia dialitica puo
porre le basi ad un distaccamento dalla vita sociale, se non affrontato con
positivita e carattere. Un isolamento dato dall’auto emarginazione per restrizioni
dovute al trattamento stesso, alla conseguente stanchezza e a tutta una serie di
cambiamenti che inducono lo stesso a preferire una situazione di riservo/silenzio
sulla malattia rispetto alla propria cerchia sociale. Situazione simile, ma forse piu
accentuata, & legata al pensiero del caregiver. Quest'ultimo tende ad avere
comportamenti di totale dedizione al proprio caro, dati da un’alta preoccupazione
dovuta alla non conoscenza di come porre un aiuto concreto per diminuire il piu
possibile i disagi del paziente.

- sentirsi una preoccupazione per i famigliari e amici: spesso il paziente si trova a
provare dei sentimenti di “peso”’, altamente stressanti, dovuti alla
consapevolezza che la situazione creatosi comporta delle emozioni di
preoccupazione nelle persone che gli stanno accanto.

Le emozioni in rapporto al processo operativo CAPD

Dalle interviste effettuate ai tre pazienti, le emozioni in rapporto al
processo/strumento operativo CAPD sono positive. Emerge come tale
processo/strumento sia d’elevato aiuto per la loro vita, in quanto permette loro di
sentirsi molto meglio e limitare il tempo di terapia. Inoltre, con il passare del tempo
questo diventa un’abitudine/routine, quasi da sentirne la mancanza nel caso in cui
venga a saltare uno scambio dialitico (per motivi maggiori). Infatti, M.R. (paziente)
riferisce “mi aiuta, non ci riuscirei a staccarmi dal mio strumento (anche per urgenze
varie), mi accorgerei subito che mi manca”. Questa fattispecie € scientificamente
supportata da S. K. Y. Chow e F. K. Y. Wong, evidenziando come “la riduzione del
dolore tramite CAPD, che porta ad una minore interferenza con le normali attivita di
lavoro, risulta essere un fattore di miglioramento del benessere emotivo e nel
funzionamento sociale™®.

Il bisogno di informazione e quello di sicurezza (strettamente legati) rivestono un
ruolo importante nella gestione delle emozioni. Infatti, la signora S.P. (paziente)
afferma che, inizialmente, era molto spaventata/terrorizzata ad affrontare la terapia
dialitica in maniera autonoma, soprattutto durante la gestione del cambio del liquido
dialitico: “io quando I'ho visto per la prima volta mi sono molto spaventata [...] avevo
terrore che mi strappassi il catetere (anche per operazioni andate male). Poi con |l
tempo e le informazioni date dall'infermiera ho iniziato ad accettare”. Sulla stessa
linea anche M.P. (paziente), la quale dichiara “la paura di non riuscire. Un senso di
terrore e non vuoi sbagliare. Invece non si € rivelato cosi, grazie al supporto della
mia infermiera e di tutte le informazioni datomi”.

Paure queste che, come affermato dalle pazienti, sono svanite nel tempo grazie,
principalmente, a tutte le informazioni ricevute dall'infermiera, le quali 'hanno aiutata
ad affrontare ed accettare il tutto. Come rilevato da Berger nel 2004, “le sfide per le
infermiere nell'assistenza ai pazienti con dialisi peritoneale sono di esplorare le
preoccupazioni e di incoraggiarle a elaborare le loro preoccupazioni e cido che
vedono come i benefici del cambiamento. [...] il case manager collabora con i

% Yee Chow, S. K., Wong, F. K. Y. (2010). Health-related quality of life in patients undergoing peritoneal dialysis: effects of a nurse-
led case management programme. Journal of advanced nursing, 1780-1792. s.l.: Blackwell Publishing.
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pazienti su obiettivi reciprocamente concordati, portando cosi a comportamenti di
aderenza e, in ultima analisi, aumentando la qualita della vita dei pazienti”>®.
Un’ulteriore bisogno che emerge dall’intervista del signor F.G. (paziente) é legato alla
stima di sé stessi (autostima). Il fatto di affrontare una terapia in maniera autonoma,
quindi divenire il curante di sé stessi, non e evidente sia dal lato operativo, ma
soprattutto dal lato psicologico. Per poter affrontare al meglio questo processo, e di
conseguenza aderire il piu possibile al trattamento, € importante che il paziente si
senta “di valore”, ovvero che nascano dentro di sé due componenti principali®’:
il senso di fiducia, ossia I'efficacia che auto percepiamo verso noi stessi per le sfide
della vita e, I'altra, € la convinzione di meritare la felicita, detta rispetto di sé.

Quanto appena indicato € evidenziato in maniera esaustiva proprio nell'intervista
citata, difatti il signor F.G. (paziente) dice: “inizialmente e stata davvero dura. [...]
Essere curante di me stesso mi ha reso piu forte e consapevole di come sono, mi
sono accettato. Anzi, partecipo all’addestramento delle nuove persone in questo
processo, mi sento importante e di valore perché li ho conviti che questa e la scelta
migliore.” Il paziente dimostra di aver soddisfatto al meglio il proprio bisogno di
autostima, di essersi accettato e felice, tanto da mettersi in gioco per aiutare i nuovi
pazienti in questa terapia. Il concetto di autostima appena esplicitato € valorizzato
dallo studio di Moattari et al, dove si mette in risalto come I'empowerment individuale
“migliora la validita dell'auto-efficacia, la qualita della vita e i segni clinici nei pazienti
in dialisi. L'empowerment dei pazienti con dialisi deve essere considerata nei centri
dialitici per aiutare i pazienti a gestire i loro problemi di salute™8.

L’importanza del ruolo infermieristico

Dalle interviste effettuate emerge in modo importante il bisogno di informazione e di
sicurezza, sia da parte del paziente in dialisi peritoneale, sia dai rispettivi caregiver. Il
ruolo dell'infermiera, in tal caso, permette una maggiore accettazione della malattia
e, di conseguenza, una diminuzione di eventuali sentimenti di sfiducia e oppressione
(ansie, paure). Infatti, piu volte viene definita come un pilastro importante, se non
addirittura piu fondamentale del medico stesso. Citando alcune affermazioni degli
intervistati, il signor F.G. (paziente) racconta “io la vedo come un’accompagnatrice,
un’amica cara, un angelo custode. L’infermiera e stata bravissima, mi ha rassicurato
e mi ha accompagnato bene, in tutti i dettagli. Sia con supporto psicologico, che
fisico”, il signor J.P. (caregiver) riporta “é@ stata estremamente importante, se non
fondamentale. E stata pitl importante la figura infermieristica che il medico stesso!
Grazie a lei abbiamo capito molte cose, iniziato ad affrontare la vita nuova”, e
ancora, la signora M.P. (paziente) afferma “lei & unica e adorabile. Mi ha aiutato
tantissimo. Lei c’e sempre se hai bisogno. Veramente un supporto fondamentale per
tutto”, infine T.R. (caregiver) dichiara “é la base di tutto, dall'inizio e nel proseguo.
Senza di lei non so se fosse possibile tutto questo processo di cura. Fondamentale.”

Il rapporto con la figura infermieristica, definita fondamentale, diventa nel medio
termine una vera e propria relazione d’affetto e di fiducia, che tramuta l'infermiera in
una vera e propria amica di vita. Proprio in questo senso, il signor F.G. (paziente)

% Berger, B. (2004). Assessing and interviewing patients for meaningful behaviour change: Part 2. The Case Manager, 15(6), 58—

62.

57 Ave, G. (s.d.), Il bisogno di autostima, sito Avegiada, consultato il 29 giugno 2017, da http://avegiada.com/2016/01/15/il-bisogno-
di-autostimal/.

%8 Moattari, M. et al. (2012).The effect of empowerment on the self-efficacy, quality of life and clinical and laboratory indicators of
patients treated with hemodialysis: a randomized controlled trial. Health and Quality of Life Outcomes, 10, 115.
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riporta “ogni momento in cui li incontro sono sempre bei momenti, sono quasi piu
contenti loro di me nel vedermi. [...] Una piena dedizione al paziente”, la signora S.P.
(paziente) espone che sono “rapporti bellissimi, lei c’eé sempre. lo telefono solo a lei,
no al medico”, la signora M.R. (paziente) evidenzia come “lei € unica e adorabile. [...]
lo ricordo che subito mi ha colpito questa ragazza”, infine J.P. (caregiver) afferma “é
davvero unica, grazie a lei sono riuscito un poco a tirarmi fuori. [...] Per qualsiasi
cosa noi chiamiamo l'infermiera in prima battuta, non il medico. [...] Mi rendo conto
che il medico, addirittura, delega a lei molte cose”. Grazie a questo stretto legame
che nasce e cresce, il paziente riesce a soddisfare i propri bisogni di informazione,
sicurezza fisica/psicologica e d’accettazione del nuovo s€, per merito di un appoggio
ed aiuto costante che la figura infermieristica riesce a trasmettere nella veste di
“amica’.

Relativamente a quanto appena riportato, & pero utile rendere attenti su un aspetto
emerso da piu intervistati e che dovrebbe essere preso in considerazione, al fine di
evitare sentimenti di sfiducia/sentirsi un peso nei confronti dei medici e, conseguente,
ad una diminuzione delladerenza alla terapia. Infatti, diversi pazienti dichiarano
come ci sia un’elevata apprensione da parte dei medici, la quale porta (addirittura) a
sottacere eventuali malesseri che gli stessi pazienti ritengono non essere gravi,
citando il signor F.G. (paziente) “tendo a non dire troppo al Dottore perché si
preoccupa sempre per tutto, e non vorrei che si preoccupa”, la signora M.R.
(paziente) “[...] rispetto al medico, che ritengo bravo ma troppo apprensivo e quasi
troppo preoccupato (non e diretto, prende un po’ di tempo), l'infermiera invece & piu
diretta e cerca un supporto operativo immediato” e la signora S.P. (paziente)
“l'infermiera € fondamentale, secondo me e molto piu importante di quello del
medico. Secondo me nemmeno lui sa fare la dialisi peritoneale, quindi la figura
infermieristica e il pilastro fondamentale. Mi accorgo che i dottori sono bravi (si...),
ma senza una figura infermieristica che aiuta, informa e supporto il paziente, il tutto
non avrebbe modo di esistere per me!”

Ad ogni modo, e ri-sottolineando, la figura infermieristica & evidentemente il pilastro
portante di tutto il processo d’apprendimento (e non solo), permettendo ai pazienti di
trovare soddisfacimento ai bisogni essenziali d’informazione, sicurezza, supporto
operativo ed emotivo, e, infine ma non per importanza, d’accettazione del nuovo stile
di vita e riscoperta di un nuovo equilibrio.

Data l'analisi delle interviste appena esposta, nello specifico le evidenze latenti

emerse per il ruolo fondamentale dell’infermiera sono:

— informazione mirata sulla terapia: per alcuni individui possono gia essere chiare
le informazioni relative alla malattia e al processo terapeutico, per cui non é
importante sottolinearle ma, comunque, € necessario assicurarsi che il paziente
e il rispettivo caregiver abbiano compreso che si tratta di una cura volta a
sostenere il lavoro dei reni e non a sostituirli. Mentre, nel caso in cui le persone
coinvolte non sono ancora sufficientemente ragguagliate, I'infermiera avra il
compito di portare loro tutto il bagaglio di conoscenza e competenza necessaria
ad affrontare questa nuova realta. Secondo lo studio dell’Universita di Alberta,
tramite la ricercatrice Davison, viene proprio sottolineato come per “il 90.6% dei
pazienti con insufficienza renale cronica rileva estremamente importante essere
informati su tutti i dettagli della patologia e trattamento™?;

% Davison S.N. (2010). End-of-Life Care Preferences and Needs: Perceptions of Patients with Chronic Kidney Disease. Canada:
University of Alberta, Department of Medicine.
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comunicazione e sostegno: questo secondo aspetto si compone di azioni
concrete, e non solo d’informazione. Un esempio praticato & quello della
consegna di opuscoli informativi, di dettagli e azioni terapeutiche raccolte in un
diagramma di flusso, ecc. da leggere insieme ed approfondire (piuttosto che
analizzarlo da individualista);

pilastro vitale: per i pazienti e caregiver, in questa condizione di fragilita,
'infermiera risulta essere un pilastro indispensabile alla sopravvivenza. Questo
avviene grazie alla presenza costante della figura professionale, ma allo stesso
tempo “umanizzata”, con la quale si viene a creare una relazione di fiducia
ottenuta grazie al sostegno e alla partecipazione attiva, costanti. A conferma di
cio, sempre secondo Davison, poter discutere apertamente con l'infermiere di
tutte le variabili relative alla propria qualita di vita “risulta essere estremamente
importante per il 72.1% dei pazienti”®;

aiutare il paziente a raggiungere un nuovo equilibrio: nella persona sottoposta a
dialisi CAPD viene a crearsi una rottura nella propria vita e, per poter ricostruire
un nuovo equilibrio, si necessita di una nuova continuita fondata sulla presenza
della figura infermieristica, la quale € presente in qualsiasi momento dove il
paziente necessita d’aiuto (operativo, psicologico e umano). Questa pratica avra
luogo fino al punto in cui l'infermiera non risulta piu essere cosi decisiva per
individuo, siccome “crescera e maturera” in questa nuova realta fino al
raggiungimento della propria autonomia ed equilibrio. Infatti, ancora secondo
Davison, “i pazienti in dialisi (nel 51.4% dei casi) si relazionano al personale
infermieristico per un supporto sociale ed emotivo durante la propria malattia e
trattamento”.

A supporto dell’analisi appena esplicitata, gli studi condotti sul tema confermano il ruolo
infermieristico fondamentale per I'incoraggiamento e I'ottenimento di una qualita di vita
migliore. Proprio in tal senso, lo studio condotto da Susan Ka Yee Chow e Frances K.Y.
Wong sull'impatto dell’efficacia dell’infermiere nel miglioramento della qualita di vita dei
pazienti in dialisi peritoneale evidenzia chiaramente l'importanza della variabile
“‘incoraggiamento dello staff dialitico” sulla qualita di vita percepita dal paziente.
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Figura 9: Valutazione dell'importanza dell'incoraggiamento dato dallo staff infermieristico

% Davison S.N. (2010). End-of-Life Care Preferences and Needs: Perceptions of Patients with Chronic Kidney Disease. Canada:
University of Alberta, Department of Medicine.
&1 Davison S.N. (2010). End-of-Life Care Preferences and Needs: Perceptions of Patients with Chronic Kidney Disease. Canada:
University of Alberta, Department of Medicine.
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| risultati del presente studio “dimostrano effetti positivi, statisticamente significativi,
sulla qualita di vita, grazie allincoraggiamento personale e sulla funzione sociale del
paziente, data linterazione attiva fra staff infermieristico e paziente stesso”?. Nello
specifico, viene riportato come lincoraggiamento dell'infermiere riveste un’elevata
importanza per il paziente (grado di apprezzamento 75.3/100 rilevata al tempo 1
(momento della dimissione), 83.4/100 al tempo 2 (6 settimane dalla dimissione) e
84.9/100 al tempo 3 (12 settimane dalla dimissione)), al fine di ottenere un
miglioramento della propria qualita di vita. Inoltre, quanto appena messo in luce e
coerente con quanto scritto nel capitolo “L’adattamento”, a partire da pagina 13 del
presente documento.

62 Yee Chow, S. K., Wong, F. K. Y. (2010). Health-related quality of life in patients undergoing peritoneal dialysis: effects of a nurse-
led case management programme. Journal of advanced nursing, 1780-1792. s.l.: Blackwell Publishing.
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POSSIBILI CORRETTIVI ALLE ATTUALI METODICHE DI LAVORO

Grazie all’analisi delle interviste effettuata nel capitolo precedente, nel presente
verranno proposti dei possibili correttivi alle tecniche attuali e sviluppo di nuove
integrazioni, atti a portare un probabile miglioramento all’intero processo di cura di
dialisi peritoneale CAPD e, conseguentemente, al miglior soddisfacimento dei bisogni
dei pazienti.
Proprio in quest’ottica, i suggerimenti proposti di seguito sono legati a 3 percorsi
specifici di supporto, ovvero:
- lavoro infermieristico, dove si portano possibili miglioramenti negli aspetti
tecnico-relazionali del supporto all’adattamento;
- aspetti tecnico-scientifici, dove si propone l'inserimento di un esame preventivo
sulla tollerabilita del catetere peritoneale;
- instradamento del paziente, dove si presenta un sistema IT per una migliore
automazione della raccolta dati di dialisi, una volta istruito e rassicurato il
paziente dializzato.

Naturalmente queste rimangono delle proposte di sviluppo e, per l'implementazione
oggettiva, dovranno essere valutate attentamente dal personale di cura specifico.
Questo permettera di avere una transizione corretta dalla situazione corrente ad un
futuro migliore “desiderato”.

Supporto all’adattamento

Tramite le interviste effettuate &€ emerso come il ruolo dell'infermiera risulti essere
molto importante quale supporto al processo di apprendimento alla dialisi CAPD,
alladattamento alla nuova vita e alla ricerca del nuovo equilibrio. Infatti, alle
domande poste rispetto al ruolo dell’infermiera tutti i soggetti hanno evidenziato
I'elevato valore che ricopre tale funzione, in particolar modo il caregiver T.R. ha
sottolineato il concetto con una riflessione molto profonda: “E la base di tutto,
dallinizio e nel proseguo. Senza di lei non so se fosse possibile tutto questo
processo di cura”. Sulla stessa frequenza anche quanto riportato dalla paziente S.P.,
la quale definisce il ruolo dellinfermiera fondamentale e, in particolare, espone che
“senza una figura infermieristica che aiuta, informa e supporta il paziente, il tutto non
avrebbe modo di esistere per me”.

Come gia riportato nel capitolo relativo alla “qualita di vita e processo di adattamento
del paziente e caregiver” (pagina 31), e riproposto brevemente di seguito, la persona
sottoposta a dialisi CAPD viene “forzata” nel processo di adattamento, quindi
possono nascere differenze di percezione tra paziente e caregiver. Percio,
'adattamento deve essere costruito a posteriori, in quanto il paziente/caregiver si
trovano immediatamente immersi in una nuova condizione vitale e, pertanto, il ruolo
dellinfermiera non sta nell'aiutare il paziente ad entrare nell’'ottica di malato, ma
bensi nel loro accompagnamento in un” territorio attuale” ancora del tutto
sconosciuto.

Dunque, in aiuto alla grande quantita di lavoro svolto dagli infermieri attivi nei centri
dialisi, una possibile aggiunta di valore durante la fase di apprendimento potrebbe
essere quella di integrare la figura dello psicologo (su base volontaria). Questo
potrebbe favorire una maggiore, migliore e piu veloce accettazione della malattia
che, conseguentemente, si tramuterebbe in una migliore aderenza alla terapia.
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Inoltre, evidenzierebbe un maggiore sostegno al paziente/famigliari e permetterebbe,
quindi, la diminuzione di eventuali paure/ansie date dal nuovo orizzonte di vita che, in
ultima battuta, andrebbe a migliorare la qualita di vita.

Proprio in questo senso, e a supporto di quanto citato, lo studio® condotto dalla
ricercatrice Sara N. Davison riporta come il 55.3% dei pazienti affetti da malattie
renali croniche e in trattamento di cura, riferiscono di affidarsi alla figura dello
psicologo per il sostegno all’adattamento sociale ed emotivo, mettendo solo la
famiglia come risorsa piu valida con I'89%. L'infermiere & posizionato al terzo posto,
subito dopo la figura dello psicologo, con il 51.4%.

Esame preliminare sulla tollerabilita del catetere

Dalle interviste condotte durante il presente studio € emerso un fattore di criticita non
gestito (forse) con la dovuta attenzione, ovvero la tollerabilita del catetere da parte
del corpo del paziente. Si pensi che, da uno studio condotto da G.C. Cancarini et al,
“‘uno dei punti critici per il successo di un programma di DP e la cura del catetere
peritoneale [...], infatti circa il 20% dei pazienti in DP sono trasferiti
permanentemente alla HD per problemi connessi al catetere [...]’®*. Nel nostro caso
specifico, gli intervistati hanno messo 'accento su un test di tollerabilita del catetere
peritoneale prima dell'intervento chirurgico per il posizionamento dello stesso. Infatti,
la maggioranza dei pazienti ascoltati dice di aver subito almeno 2 interventi prima di
aver raggiunto la situazione auspicabile e corretta. Gli stessi autori citati in
precedenza affermano che “prima del posizionamento chirurgico € fondamentale un
accurato esame dell'addome per identificare cicatrici pregresse, eventuali infezioni
della parete, ernie inguinali o addominali"®® e, grazie a quanto emerso dall'indagine,
mi sento di aggiungere un test di tollerabilita del materiale di cui € composto |l
catetere. Questa specifica tipologia d’esame permette di valutare anticipatamente
delle allergie e/o intolleranze con il materiale di cui &€ composto il catetere,
adeguando il tutto in funzione del singolo individuo. Agendo in questo modo é
possibile:

- contenere i costi della salute, riducendo sin da subito gli interventi chirurgici per il
posizionamento e le spese che potrebbero crearsi per la cura di eventuali
complicanze;

- evitare di demotivare il paziente alla pratica di dialisi peritoneale;

- evitare lintaccamento dell’accettazione della malattia e relativo adattamento al
nuovo equilibrio personale;

- migliorare I'aderenza terapeutica del soggetto in cura; in quanto la riduzione del
numero di interventi rende l'individuo piu sicuro della terapia che sta per seguire
e lo motiva maggiormente

- migliorare la percezione (ma non solo) della qualita delle cure.

8 Davison S.N. (2010). End-of-Life Care Preferences and Needs: Perceptions of Patients with Chronic Kidney Disease. Canada:
University of Alberta, Department of Medicine.

64 Cancarini GC, Amici G, De Vecchi A, et al. (2003). Linee Guida per la dialisi peritoneale (DP). Giornale Italiano Nefrologia,
24(20), 109-128.

8 Cancarini GC, Amici G, De Vecchi A, et al. (2003). Linee Guida per la dialisi peritoneale (DP). Giornale Italiano Nefrologia,
24(20), 109-128.
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Nello specifico, 'esame che potrebbe essere utilizzato® e legato al metodo
terapeutico della medicina frequenziale, ovvero la terapia della biorisonanza. “Le
basi di questo metodo sono state poi sviluppate in Germania nel 1977 dal Dr. F.
Morrel e dall'lng. E. Rasche. Il Dr. Morrel mise a punto un apparecchio in grado di
captare le oscillazioni del livello di controllo bioenergetico dell'organismo e di
elaborare i segnali terapeutici individuali. Oggi moltissime malattie croniche sono
collegate, in modo sottile e nascosto, con delle intolleranze o allergie. Togliendo
queste cause, la malattia cronica diventa piu lieve [...]. Lo screening bionergetico e
stato progettato per riuscire a misurare contemporaneamente dodici differenti
parametri elettrici del corpo, che permettono di individuare intossicazioni da metalli
pesanti, sostanze chimiche, abuso di medicinali, pesticidi, virus, batteri o muffe.
Queste sostanze possono danneggiare o bloccare [l'equilibrio energetico di un
organismo, portando alla malattia del soggetto. Lo screening bioenergetico
rappresenta quindi un valido e veloce aiuto nella diagnosi che, in pochi minuti, & in
grado di tracciare una prima mappa di reattivita dell’'organismo, estrapolare tutti i
valori anomali e di correlarli al sistema o all'organo che li causa.”®’ 68

Come indicato dal soggetto intervistato, e dopo un contatto con lo studio medico
specifico, & stato possibile comprendere che la tecnica utilizzata (biorisonanza
tramite elettroagopuntura — metodo ideato e sviluppato dal Dr. Voll negli anni ’50) ha
permesso di risolvere la situazione critica emersa e portata avanti per 6 mesi.

Introduzione di un sistema IT user friendly

Un’ulteriore elemento a miglioramento del processo di instradamento del paziente é
legato all’automazione della raccolta dati di dialisi. Lo scopo principale dello sviluppo
di questo sistema IT e legato, pertanto, allo scambio di informazioni immediato fra
paziente e centro dialisi, permettendo un’individuazione precoce di eventuali
situazioni anormali nella salute dell’individuo. Gli obiettivi specifici ricercati sono
quindi il miglior soddisfacimento del bisogno di sicurezza della persona dializzata,
I'ottimizzazione del flusso informativo fra agenti coinvolti e la miglior aderenza alla
terapia, con conseguente miglioramento dello status di qualita di vita del paziente.
Questa proposta, da sottoporre al paziente con accurata istruzione, € supportata da
alcune esposizioni fatte dalle persone intervistate, ovvero S.P. (paziente) riferisce
“nel processo me la cavo bene, anche se inizialmente avevo paura a fare tutto. [...]
ho avuto la sacca dialitica con liquido rosso, quindi panico, ho preso il telefono e ho
chiamato lei (infermiera)”,mentre, il signor F.G. (paziente) riporta “lei € pienamente
disponibile, anche quando e in vacanza. Mi sento davvero sicuro di sapere questo”.
Inoltre, i signori M.P. (paziente) e T.R. (caregiver), i quali si sono gentilmente messi a
disposizione per il test del foglio informatizzato, riferiscono “troviamo il sistema molto
utile e pratico in un colpo d'occhio risaltano i semaforini rossi in caso di uscita sotto la
media, e pure ai controlli periodici presso l'ospedale, le infermiere ed i medici hanno

% Sperimentato positivamente in un soggetto intervistato, il quale mostrava significativi peggioramenti dopo I'inserimento del
catetere (due interventi chirurgici).

57 De Carlo, U. (s.d.), Biorisonanza, sito Studio del benessere, consultato il 04 giugno 2017, da
http://www.studiodelbenessere.com/What/Biorisonanza.

% Ortho-Bio-Med (s.d.), Medicina complementare e funzionale, sito Ortho-bio-med, consultato il 05 giugno 2017, da
http://www.orthobiomed.ch/.
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la situazione delle uscite, del peso, della pressione sanguinea e del polso tramite i
grafici e ci hanno piu volte fatto i complementi per questo sistema” (allegato 7).
Proprio in questottica, il continuo miglioramento delle strutture informatiche, e la
semplicita d’utilizzo delle stesse, pud aprire le porte all’introduzione di un sistema di
raccolta dati relativo all’attivita giornaliera di dialisi peritoneale CAPD. Inoltre, il trend
attuale sulle cartelle infermieristiche informatizzate, iniziato con il messaggio
parlamentare concernente la legge federale sulla cartella informatizzata del paziente
(LCIP) del 2013, € in forte espansione e potrebbe giocare a supporto di questa
transizione dal manuale al digitale (laddove possibile e attuabile con i pazienti
stessi). Diversi tools in questottica sono gia stati sviluppati, implementati e attivati
con grande successo (ad esempio, “Evita - cartella infermieristica informatizzata”,
oppure, “e-healthy” di Swica).
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Figura 10: Screenshot delle due applicazione attivate
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Attualmente, presso il servizio dialisi del’Ospedale San Giovanni di Bellinzona, viene
ancora adottato un sistema per la raccolta dati di tipo manuale, tramite la scrittura
delle principali variabili a mano (da parte del paziente). L’'utente, quindi, deve
raccogliere meticolosamente tutte le informazioni su di un foglio, riportando: data,
pressione arteriosa, peso, indicazione sul contenuto di destrosio nella sacca,
eventuali aggiunte alla sacca, ora dello scambio, quantita di liquido in entrata e in
uscita, saldo dello scambio e saldo giornaliero. Questi dati saranno poi portati al
personale di cura, per un’attenta analisi, in sede di controllo mensile.
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Aggiunte |Sacca % (Ora Entrata |Uscita Saldo Saldo 24H
Data
Kg
PA
Aggiunte |Sacca % |Ora Entrata |Uscita
Data
Kg
PA
Aggiunte |Sacca % |Ora Entrata |Uscita Saldo Saldo 24H
Data
Kg
PA
Figura 11: Format per la raccolta dati manuale (EOC, servizio dialisi Bellinzona)
Naturalmente, le informazioni raccolte rimangono “meri dati” nonostante

'informazione data ai pazienti nella fase di addestramento, quindi potrebbe essere
molto interessante lo sviluppo di un sistema IT (user friendly) che dia
immediatamente, all'inserimento delle variabili, alcune indicazioni importanti sullo
“stato di salute”. Cosi facendo, [lindividuo (e/o il caregiver) pud essere
immediatamente reso attento su parametri che non rispondono alla normalita
fisiologica, e attuare dei comportamenti correttivi volti alla risoluzione della
problematica in tempi molto ristretti.

Al fine di dare un valore aggiunto al presente lavoro ed un suggerimento di
miglioramento oggettivo, e stato ideato un prototipo di sistema informatizzato per la
raccolta dati in linea con quanto indicato nel paragrafo precedente (allegato 9).
Quest’ultimo & stato sottoposto ad una paziente partecipante all’analisi, al fine di
effettuare un test di gradimento e utilita. L'interesse & stato immediatamente elevato
e il feedback ricevuto altrettanto, con un interesse dimostrato anche dal personale
curante del’Ospedale San Giovanni (allegato 7).

Il sistema sviluppato prevede il riporto della scheda ufficiale EOC, fino ad ora
compilata a mano, in formato digitale. A questa scheda saranno legati dei segnalatori
visivi e dei grafici, i quali permettono all’utente di indentificare immediatamente lo
status della propria situazione e riflettere sull’eventuale da farsi.

Aggiunte |Sacca % |Ora Entrata [Uscita Saldo Saldo 24H
Data 01.01.17 1.60% 7.00 17600 17400(@ | 200
Kg 65.70 1.50% 11.00 17600 1'EUUI-:- 0
PA 139 1.60% 17.00 17600 1'5?[]'{:} -70)
83| extraneal 2200 1600 z100jl@ | -soole@ 370
Aggiunte |Sacca % |Ora Entrata |Uscita Saldo Sajdo 24H
Data 02.01.17 1.60% 7.00 17600 1450|@ 150§
Kg 65.80 1.50% 11.00 17600 1'EEUID -EUI
PA 127 1.60% 17.00 17600 1'1[][]'. EUUI
76 extraneal 22000 1600  2oo0oj@| -ool@| 230

Figura 12: Format per la raccolta dati digitale con segnali importanti (prototipo)
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Come si puo facilmente intuire dallimmagine sopra riportata, & stato aggiunto un
primo segnale grafico che evidenzia la valutazione degli scambi giornalieri
direttamente sulla scheda digitale. Come gia indicato nel lavoro di tesi, ricordiamo
che il flusso in uscita dovrebbe sempre essere maggiore del flusso in entrata, al fine
di garantire una normalita fisiologica del paziente. Proprio in quest'ottica, il sistema
calcola automaticamente il saldo degli scambi e quello giornaliero (evitando errori di
calcolazione), riportando un apprezzamento del flusso con dei colori: “verde” il saldo
€ buono, “giallo” il saldo € sufficiente e “rosso” il saldo € insufficiente.

A complemento del formulario digitalizzato, e in aggiunta a quello che poteva essere
evinto dal cartaceo, sono stati introdotti una serie di grafici elaborati
automaticamente sui dati inseriti dal paziente stesso. Quest’ultimi, implementati su
consiglio del personale curante®, riguardano:

- Saldo giornaliero degli scambi;

- Pressione arteriosa;

- Peso in chilogrammi;

- Livello di glucosio nel sangue (mmol/l, arrotondato al decimo).
Oltre allo standard indicato, vi e la possibilita di inserire grafici specifici sulla base
delle esigenze di cura del singolo utente (polso, ecc.).
Questa visualizzazione permette una lettura dei dati su periodo annuale, tracciando
anche delle linee di tendenza (ceteris paribus) e valutando a colpo d’occhio la propria
“situazione di salute”. Per aiutare maggiormente il paziente a leggere correttamente i
grafici, sono state elaborate delle bande di valori ottimali calcolate dal medico in base
al contesto specifico dello stesso’. Nel caso in cui le linee rientrano, o si scostano
leggermente dalla banda “verde”, significa che i valori fisiologici rientrano nella norma
e non dovrebbero destare preoccupazioni.

0 - -
Saldo giornaliero

A

il

R

1 a0

1400

Figura 13: Grafico del saldo giornaliero (prototipo)

% Valutato grazie alle indicazioni del servizio dialisi del’ORBV (EOC).
0 Elaborate dal personale curante sul contesto specifico della paziente “test”.
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Figura 14: Grafico della pressione arteriosa (prototipo)
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Figura 15: Grafico del peso in chilogrammi (prototipo)

Come gia preannunciato, il livello di gradimento di questo sistema €& stato molto
elevato sia da parte della paziente “test”, sia del personale curante. Grazie a questi
apprezzamenti, e in linea con le applicazioni sviluppate per le cartelle infermieristiche
informatizzate, si potrebbe pensare ad un ulteriore sviluppo del presente applicativo
(ora solo per Personal Computer) e portarlo su piattaforme per smartphone. Questo
aprirebbe le porte alla condivisione dei dati in tempo reale con il personale di cura
specifico, il quale avrebbe un supporto maggiore al controllo ed evidenzierebbe
immediatamente delle situazione possibilmente problematiche (senza attendere la
visita mensile). Infatti, secondo Langford, “la prevalenza del dolore non maligno e
spesso sottovalutata e rappresenta una vasta area di mancanza di necessita
medica”’*.

" Langford, R.M. (2008). Pain: nonmalignant disease for current opinion in supportive and palliative care. Current Opinion in
Supportive & Palliative Care, 2(2), 114-115.
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CONCLUSIONE

Nello svolgimento di questo lavoro di ricerca si € cercato di portare alla luce i principali
bisogni ed emozioni dei pazienti, ed eventuale caregiver, nella fase di apprendimento
del processo terapeutico di dialisi peritoneale CAPD, cercando di comprenderne
approfonditamente le preoccupazioni latenti e il livello di soddisfazione dei bisogni
stessi. Inoltre, si e studiato e compreso il ruolo fondamentale che la figura
infermieristica riveste per il paziente in tale processo di cura.

Dopo aver ricercato, esplorato ed evidenziato la letteratura scientifica presente per la
tematica, si e proceduto con uno studio qualitativo tramite 5 interviste semi strutturate a
pazienti e caregiver attualmente in terapia dialitica. Uno studio che, nonostante gli ottimi
risultati ottenuti, rimane comunque non rappresentativo della popolazione, in quanto
basato su di un campione a bassa numerosita.

Ad ogni modo, dando seguito ai validi risultati ottenuti nelle 4 aree d’analisi coivolte,
ovvero “qualita di vita e processo di adattamento del paziente e caregiver’, “aspetti
socio-relazionali”, “le emozioni in rapporto alla gestione operativa CAPD” e
“limportanza del ruolo infermieristico”, si sono poste le basi per una miglior
compresione dei fabbisogni degli individui coinvolti e proposti dei suggerimenti volti ad
un miglioramento continuo del processo di dialisi peritoneale CAPD. Una prima
proposta e orientata al lavoro infermieristico, la seconda agli aspetti tecnico-scientifici e,
l'ultima, basata su un miglior instradamento del paziente. Proprio in quest’ultima si
ideato un tool informatico, testato e approvato da un paziente in analisi, che potrebbe
migliorare la comprensione dei dati dialitici da parte dell'individuo stesso, e ottimizzare
lo scambio di informazione fra paziente-personale di cura.

In conclusione, si spera che questo lavoro possa fornire un valido supporto a tutti gli
operatori attivi nelle cure dialitiche, e a tutti coloro che, in una maniera o nell’altra, sono
e/o saranno coinvolti in questa tipologia di processo.

Ringrazio sentitamente tutte le persone che hanno partecipato alla ricerca e fornito dati
preziosi per una miglior compresione dell’attuale contesto ed evidenziato possibili
strade di miglioramente futuro. Inoltre, ringrazio il professore Vincenzo D’Angelo per il
supporto e I'accompagnamento professionale durante tutto il percorso di elebazione
della tesi.
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Allegato 1 - Schema riassuntivo d’intervista

Aree e traccia personale dell’escursus d’intervista aperta

DATI ANAGRAFICI

- Nome
- Eta
- Sesso

QdV E PROCESSO DI ADATTAMENTO PAZIENTE

- Come havissuto la comunicazione della malattia
o Come é entrata nel ruolo di persona “malata®? Quali emozioni sono scaturite?
(positivo o negativo/frustata)
- Il processo di adattamento
o La modalita e le informazioni di comunicazione iniziale che ruolo hanno avuto nel
suo processo di adattamento alla malattia? (vissuta positivamento o negativamente,
chiedere la differenza rispetto al pre e non dare accezzioni positive 0 negative)
o Come é cambiata la sua vita dopo la malattia e come ha vissuto questo
cambiamento iniziale?
o Quali limitazioni importanti le ha portato la malattia e come le ha affrontate? Quali
strategie ha messo in atto per trovare il suo benessere/equilibrio?
o Quando pensa di aver trovato il suo equilibrio di vita? Per quale motivo?
o Ha accettato la sua malattia? Riesce a conviverci?
- Come gestisce ora la sua vita quotidiana
o Che cosa le manca maggiormente della vita prima della malattia?
o A X anni di distanza dalla scoperta, si rietiene una persona “malata”, una persona
“sana con qualcosa in piu” o altro? Per quale motivo?

QdV E PROCESSO DI ADATTAMENTO CAREGIVER

- Come havissuto la comunicazione della malattia
o Come é entrata nel ruolo di caregiver del suo caro “malata”? Quali emozioni sono
scaturite? (positivo o negativo/frustata)
- Il processo di adattamento
o Lamodalita e le informazioni di comunicazione iniziale che ruolo hanno avuto nel
suo processo di adattamento alla malattia? (vissuta positivamento o negativamente,
chiedere la differenza rispetto al pre e non dare accezzioni positive 0 negative)
o Come é cambiata la sua vita dopo la malattia e come ha vissuto questo
cambiamento iniziale?
o Quali limitazioni importanti le ha portato la malattia e come le ha affrontate? Quali
strategie ha messo in atto per trovare il suo benessere/equilibrio?
o Quando pensa di aver trovato il suo equilibrio di vita? Per quale motivo?
o Ha accettato la malattia? Riesce a conviverci?
- Come gestisce orala sua vita quotidiana
o Che cosa le manca maggiormente della vita prima della malattia?

PROCESSO DI ADATTAMENTO COPPIA

- Il processo di adattamento
o Come é cambiata la vostra vita di coppia dopo la malattia e come avete vissuto
questo cambiamento iniziale?
o Quali limitazioni importanti vi ha portato la malattia e come le avete affrontate?
o Pensate di aver trovato il suo equilibrio di vita? Per quale motivo?
o Avete accettato la malattia? Riesciute a conviverci?
- Come gestisce ora la sua vita quotidiana
o Cosa vi manca maggiormente della vita prima della malattia?
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PROCESSO TECNICO DIALISI CAPD

- Come ¢ entrata nel ruolo di curante di se stessa? Quali emozioni le ha suscitato?
- Che relazione ha con la strumento/metodica dialitica? (da un lato per rimanere in vita,
oppure, dall’altro la tiene in prigione)

ASPETTI SOCIO-FAMIGLIARI

- Come la malattia ha modificato le sue relazioni socio-famigliari? Per quali motivi?

- Come la modifica delle relazioni socio-famigliari hanno influenzato il suo processo di
adattamento?

- Come i suoi famigliari piu stretti (marito, figli) sono stati integrati nel suo percorso di malattia?
Con quali risultati al benessere della sua persona?

RUOLO INFERMIERA

- Come ha vissuto la presenza del personale infermieristico durante la fase d’addestramento
CAPD? Quali emozioni ha provato verso queste persone?

- Come il ruolo dell'infermiere/a ha influenzato il suo processo di adattamento?

- Quali momenti ha conservato nel suo intimo, relativamente al personale infermieristico nella
fase di apprendimento?

- Come vive tutt'oggi la relazione fra lei e la sua infermiera di referenza nel centro dialisi?

- Come definirebbe personalmente il ruolo infermieristico nella fase d’apprendimento CAPD?
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Allegato 2 - Intervista — Paziente 1

54/81

DATI ANAGRAFICI

ANONIMO, EOC B’zona
1946
Tempo in dialisi peritoneale 12 mesi

QdV E PROCESSO DI ADATTAMENTO PAZIENTE

Come havissuto la comunicazione della malattia
Come ¢ entrata nel ruolo di persona “malata”? Quali emozioni sono scaturite?

Mi sono cadute le braccia, sono stato male, anche la possibilita di trapianto di rene & tardiva vista
I'eta. Purtroppo, io sono stato gia sottoposto al trapianto di fegato anni fa e le pastiglie contro il
rigetto mi hanno indebolito i reni, portandomi a dover iniziare un processo di dialisi. Ho iniziato a
stare male, mi € caduto il mondo addosso. Piano piano ho dovuto accettarla e questo mi ha
permesso di stare sempre meglio.

L’'accettazione, comunque, & avvenuta per forza di cose, o cosi, o la morte. Pertanto, ho dovuto
convincermi che fosse la scelta giusta e migliore per me. Grazie al mio carattere forte sono stato in
grado di andare oltre, e come detto, ora sto bene!

Il processo di adattamento
La modalita e le informazioni di comunicazione iniziale che ruolo hanno avuto nel suo processo di
adattamento alla malattia?

Grazie ai dottori, al team di cura e, specialmente, alla mia infermiera di referenza, sono riuscito ad
accettare meglio la malattia durante il periodo di apprendimento. Mi ha supportato emotivamente e
concretamente, dandomi tutte le informazioni necessarie e orientate alla mia piena conoscenza
della malattia e del trattamento di cura. Questo mi ha reso forte e pronto ad affrontare questo
percorso con uno spirito proattivo.

Come é cambiata la sua vita dopo la malattia e come ha vissuto questo cambiamento iniziale?

La vita &€ cambiata, certamente, ma grazie al mio carattere forte e proattivo sono stato in grado di
affrontare i cambiamenti. Inoltre, il peso della cura é relativamente basso anche perché sono in
pensione. La forza di carattere € la chiave per approcciare questo modifica e viverla al meglio.

Ora, la mia vita € pressoché come prima della dialisi, tranne per i momenti in cui devo procedere al
cambio del liquido (30 minuti, 4 volte al giorno).

Quali limitazioni importanti le ha portato la malattia e come le ha affrontate? Quali strategie ha messo
in atto per trovare il suo benessere/equilibrio?

Ci sono delle limitazioni, ma ho trovato il mio giusto equilibrio. Ad ogni modo, non posso piu fare
sforzi fisici, ma trovo comunque la mia liberta. Oramai, non posso piu andare a camminare, fare |l
giardino, ecc. che mi piacevano tanto, in quanto mi stanco facilmente. Ma ho superato queste
limitazioni, anzi vedo la vita con occhi diversi e ho trovato nuove liberta (amici, vita sociale).

Quando pensa di aver trovato il suo equilibrio di vita? Per quale motivo?

Si I'ho trovato perché ho imparato a non piangermi addosso ma ad affrontare la vita per come é.
Sono cambiamenti che accadono, non possiamo cambiarli, dobbiamo cambiare noi per allinearci
alla nuova situazione di vita. Ho reagito, affrontato le sfide e ora ho trovato il mio equilibrio e
benessere.

Mai arrendersi, lottare per la propria felicita.
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Ha accettato la sua malattia? Riesce a conviverci?
Ho dovuto accettarla. La mia vita I'ho fatta, me la sono goduta. Ora I'ho accettata e sono contento
per la dialisi peritoneale, mi ha fatto scoprire un nuovo stile di vita, diverso al precedente, ma molto
simile. Lo ritengo un ottimo strumento di cura, il quale preserva la qualita di vita del paziente.

Come gestisce ora la sua vita quotidiana

Che cosa le manca maggiormente della vita prima della malattia?
Mi manca fare passeggiate, il giardinaggio, perché ho paura di compromettere la mia situazione
attuale sforzando piu del dovuto. In dialisi mi stanco facilmente e non posso piu fare questi sforzi.
Ho cambiato queste attivita con l'attivita stessa della dialisi, che gestisco autonomamente, € un
passatempo (30 minuti, 4 volte al giorno) per me. Mi piace farlo, anche perché poi sono libero, mi
sento libero e posso fare tutte le cose di cui ho bisogno personalmente (vita sociale, spesa).
Il primo cambio lo faccio alle 5.00, ma non & un penso anzi & un’abitudine personale ereditata dal
lavoro che facevo.

A 1 anni di distanza dalla scoperta, si ritiene una persona “malata”, una persona “sana con qualcosa

in piu” o altro? Per quale motivo?

lo non mi ritengo malato. Inutile piangersi addosso. 10 sono una persona che vuole lottare e reagire,
pertanto mi ritengo come le altre persone, per nulla malato. La capacita di reagire alle difficolta é
importantissima, non prendersela é utile e la non preoccupazione dello stato di malato aiuta a
sentirsi normale e sano. A differenza di un mio coetaneo, io ho superato le sfide mentre lui noi no,
in quanto si preoccupa costantemente e non riesce ad accettarsi per come € attualmente. Vive
male, anzi non vive!

PROCESSO TECNICO DIALISI CAPD

Come ¢ entrata nel ruolo di curante di se stessa? Quali emozioni le ha suscitato?
Inizialmente e stata davvero dura. Essere abituati alla liberta, anche se ora si & comunque liberi,
non é facile. Ci si fa I'abitudine, bisogna accettarlo per vivere meglio in se stessi. Essere curante di
me stesso mi ha reso piu forte e consapevole di come sono, mi sono accettato.
Anzi, partecipo all’addestramento delle nuove persone in questo processo, mi sento importante e di
valore perché li ho conviti che questa € la scelta migliore.

Che relazione ha con la strumento/metodica dialitica?
lo lo vivo come un amico, non lo vivo come una prigione. E un aiuto alla mia vita, a stare meglio e
ad avere le abitudini simili al periodo precedente alla malattia. Mi piace, & diventato un passatempo
abitudinale, una routine che mi piace e mi permette di vivere come vorrei.

ASPETTI SOCIO-FAMIGLIARI

Come la malattia ha modificato le sue relazioni socio-famigliari? Per quali motivi?

Assolutamente no. Le abitudini relazionali sono rimaste uguali e, ancora oggi, sono tali. Quello che
€ importante fare & continuare ad approcciare la vita come si e fatto fino al momento della malattia,
€ peggio ritirarsi in se stessi. Anzi ho scoperto di avvicinarmi maggiormente e dar piu valore alle
persone importanti della mia vita.

Come la modifica delle relazioni socio-famigliari hanno influenzato il suo processo di adattamento?
Non si sono modificate. Loro sono stati integrati nel mio percorso, mi sono stati molto vicini e mi
hanno aiutato. Loro lo hanno vissuto in maniera normale perché io ero sereno con me stesso.

Come i suoi famigliari piu stretti (marito, figli) sono stati integrati nel suo percorso di malattia? Con
guali risultati al benessere della sua persona?

Anche loro sono stati integrati nel percorso. Mi sono stati molto vicini, mi hanno aiutato e mi hanno
sorretto psicologicamente nell’accettazione iniziale dei questo processo di cura. Loro lo hanno
vissuto in maniera normale, standomi vicino e naturalmente essendo preoccupanti per me.
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RUOLO INFERMIERA

Come ha vissuto la presenza del personale infermieristico durante la fase d’addestramento CAPD?
Quali emozioni ha provato verso gueste persone?

Inizialmente ero timoroso, avevo paura, scettico. Ma l'infermiera & stata brava, fin troppo brava.
Precisa e corretta nei miei confronti. Lei ci tiene molto alla mia cura e al farmi stare bene senza
incorrere in altre malattie. Addirittura il Dottore si preoccupa quasi piu che me, mi fa sentire bene,
ma a volte questa eccessiva preoccupazioni mi porta a omettere certi sintomi per non stressarlo. Si
preoccupano e io ci rido su. E quello il bello, la si accetta per come &, senza altri pensieri.

Come il ruolo dell'infermiere/a ha influenzato il suo processo di adattamento?

Ha influito davvero bene, essenziale. Mi ha insegnato bene e sono uscito dall’istruzione sicuro di
me e pronto per la nuova sfida. Mi ricordo che & stata qui la prima volta a casa, per controllo, ed era
tutto apposto. Mi sono sentito pronto, felice e perfettamente a mio agio. E stato uno spettacolo,
sono davvero contento.

Quali momenti ha conservato nel suo intimo, relativamente al personale infermieristico nella fase di
apprendimento?

A dire il vero non ci sono momenti particolari. Ogni momento in cui li incontro sono sempre bei
momenti, sono quasi piu contenti loro di me nel vedermi. Ora I'ospedale non & piu come andare al
cimitero, ma la mentalita & cambiata. E una parte integrante della mia vita attuale, la vivo come un
momento d’incontro e di scambio, come andare al bar.

Come vive tutt'oggi la relazione fra lei e la sua infermiera di referenza nel centro dialisi?

La vivo molto bene, la vedo almeno una volta al mese. Lei & pienamente disponibile, anche quando
e in vacanza. Mi sento davvero sicuro di sapere questo. L'infermiera si interessa costantemente,
levandomi pesi psicologici superflui. Una piena dedizione al paziente!

Tanti si lamentano, ma bisogna considerare che non ci sono solo io ma migliaia di persone che
hanno bisogno di assistenza. Bisogna accettare il contesto per vivere meglio, lamentarsi non serve
a nulla, bisogna agire e rendere la propria vita migliore.

Come definirebbe personalmente il ruolo infermieristico nella fase d’apprendimento CAPD?
lo la vedo come un’accompagnatrice, un’amica cara, un angelo custode. L'infermiera & stata
bravissima, mi ha rassicurato e mi ha accompagnato bene, in tutti i dettagli. Sia con supporto
psicologico, che fisico. Ci sono sempre e questo mi rende sicuro di me! Posso sempre contare su di
lei!

ALTRE OSSERVAZIONI EMERSE

Migliorabile? Non ci sono stati punti da migliorare. Cosi lo strumento & ok. Mi sono sempre sentito
accudito e tutti vicino a me. A me non & mai successo che mi abbiamo “dimenticato” e lasciato a me
stesso. Anche a livello istruzione tutto ok. Ti seguono davvero benissimo, fin troppo.

Tendo a non dire troppo al Dottore perché si preoccupa sempre per tutto, e non vorrei che si
preoccupa.
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Allegato 3 - Intervista — Paziente 2

DATI ANAGRAFICI

ANONIMO, EOC B’zona
1970
Tempo in dialisi peritoneale 8 mesi

QdV E PROCESSO DI ADATTAMENTO PAZIENTE

Come ha vissuto la comunicazione della malattia

Come ¢ entrata nel ruolo di persona “malata”? Quali emozioni sono scaturite?
lo non ci ho mai fatto caso prima d’allora. Non mi preoccupavo e stavo bene. Ho iniziato a
preoccuparmi quando hanno iniziato a farmi fare le analisi. Ero un po’ spaventata, ma sapevo che
prima o dopo avrei dovuto fare dialisi, quasi tutta la mia famiglia ci & caduta. L’ho accettata!

Il processo di adattamento
La modalita e le informazioni di comunicazione iniziale che ruolo hanno avuto nel suo processo di
adattamento alla malattia?
Quando mi hanno dato la pancia finta per capire, mi sono resa conta che c’era qualcosa che non
andava. Lui era spaventatissimo, molto piu di me.
Le informazioni sono state essenziali per procedere a capire, cosa fare, come fare. Quindi molto utili
per farmi accettare il fatto che fossi malata. E inutile prendersela, non cambia nulla. Bisogna lottare e
andare avanti.
Le informazioni sono state essenziali per accettare.

Come € cambiata la sua vita dopo la malattia e come ha vissuto questo cambiamento iniziale?
La mia vita € cambiata. Non ho piu la liberta di prima. Non lavoro piu. Il fatto di non poter lavorare mi
pesa, anche il fatto di non poter contribuire finanziariamente alla famiglia mi stressa. Il fastidio & quindi
piu sul lato lavorativo (cambiamento).

Quali limitazioni importanti le ha portato la malattia e come le ha affrontate? Quali strategie ha messo in
atto per trovare il suo benessere/equilibrio?
La vita € certamente limitata, ma & cosi. Ci sono limitazioni oggettive, specialmente nei tempi e in
senso di stanchezza. Perdo comunque esco, anche per poco e torno a casa. Quest’estate vado in
vacanza, mi spingo a fare una vita come prima perché & giusto cosi (anche se non & come dicono, che
forniscono tutto nel luogo di vacanza. Devo portarmi io la maggior parte delle cose [arrabbiata]).
So che comunque quando sono stanca ¢’€ mio marito, le mie figlie che mi aiutano e supportano per il
tutto. Ci siamo avvicinati molto come famiglia.

Quando pensa di aver trovato il suo equilibrio di vita? Per quale motivo?
Accettare la malattia penso che non accetterei mai. Convivo si, perché non riesco a schematizzare la
vita in tempi e ore legate alla dialisi. Ho capito che questa & I'unica strategia per star meglio me e far
star bene la mia famiglia, & giusto cosi.

Ha accettato la sua malattia? Riesce a conviverci?
Accettare la malattia penso che non accetterei mai, ci convivo! Mi hanno abbattuto molto le operazioni
del catetere, al dottore ho detto: accetto di fare la terza operazione per impianto catetere e basta!
Questo mi ha fatto passare la voglia di andare avanti con la peritoneale e non sapevo piu cosa fare.
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Come gestisce ora la sua vita quotidiana

Che cosa le manca maggiormente della vita prima della malattia?
Il lavoro mi manca troppo. |l fatto di essere di contributo alla mia famiglia, finanziariamente e di valore.
La mia liberta in termini sempre lavorativi. E stata dura abituarmi a stare a casa tutti i giorni.

A 8 mesi di distanza dalla scoperta, si ritiene una persona “malata”, una persona “sana con qualcosa in
iU” o altro? Per quale motivo?

Malata no. Mi sento una persona normale con qualcosa in piu. lo mi ritengo ancora autonoma, con la
voglia di vivere e affrontare il tutto ogni giorno. Quindi sono normale, sana ma con qualcosa in pit con
cui convivere. Cerco di andare avanti bene!

La dialisi la faccio fino a quando mi trapianteranno il rene, altrimenti dovessi farla a vita forse mi riterrei
malata e hon so se mai riuscivo a conviverci.

PROCESSO DI ADATTAMENTO COPPIA

Il processo di adattamento
Come e cambiata la vostra vita di coppia dopo la malattia e come avete vissuto questo cambiamento
iniziale?
Devo dire questo, nel peggio, ha fatto bene. Ha iniziato a lavorare in casa, € piu presente, ci aiutiamo
molto. Viviamo bene, ritengo che stiamo davvero meglio di prima. Ci ha davvero legati molto di pit! Nel
male, questo & davvero un bene. Per me & molto importante la sua presenza, so che € li e mi aiuta in
qualsiasi cosa di cui avro bisogno.
Anche se lui & pessimista e arrabbiato, io lo tiro su. E un aiuto a vicenda!

Quali limitazioni importanti vi ha portato la malattia e come le avete affrontate?

Piu che altro a livello finanziario. Non posso piu lavorare. Lui manda avanti la famiglia e questo mi
stressa e scoccia. Nonostante cio lottiamo e lottiamo. Le affrontiamo giorno per giorno, ripetendoci che
€ giusto cosi. Prima o dopo le cose miglioreranno, no?

Pensate di aver trovato il suo equilibrio di vita? Per quale motivo?

Si abbiamo trovato un nostro equilibrio (abbastanza) nonostante ci sia questa malattia. Si vive giorno
per giorno. Bisogna farlo per sopravvivere e quindi si fa! Abbiamo iniziato a conviverci. Pero gli orari di
scambio dialitico ci rendono le giornate piu schematiche e dobbiamo rinunciare a determinate cose,
guesto ci pesa. Non abbiamo la spensieratezza di prima. Perd abbiamo iniziato a lavorare in
quest’ottica e cerchiamo di non rinunciare a nulla. Andiamo e torniamo, amen.

Avete accettato la malattia? Riuscite a conviverci?
| No, ma ci conviviamo.

Come gestisce ora la sua vita quotidiana

Cosa vi manca maggiormente della vita prima della malattia?
Oramai non ¢ piu la vita “normale” di prima, molte limitazioni come gia detto. Pero € giusto cosi, devo
lottare e la speranza di tempi migliori. Ad ogni modo, ci manca la liberta di prima! Ribadisco che mi
manca il lavoro.

PROCESSO TECNICO DIALISI CAPD

Come e entrata nel ruolo di curante di se stessa? Quali emozioni le ha suscitato?
lo quando I'ho visto per la prima volta mi sono molto spaventata. Quando I'ho visto su di me, ero
terrorizzata. Poi I'ho accettato e ho continuato a lottare per star bene me e gli altri che mi stanno
accanto. Dovrd farlo per un po’, fino al trapianto, e quindi cerco di vivere nella miglior maniera.
Nel processo me la cavo bene, anche se inizialmente avevo paura a fare tutto: bagno, doccia,
asciugarmi. Avevo terrore che mi strappassi il catetere (anche per operazioni andate male). Poi con il
tempo e le informazioni date dall'infermiera ho iniziato ad accettare.
Naturalmente, ora testerd una nuova avventura in vacanza. Vediamo se riuscird ad accettare il tutto in
un posto fuori dal comune, dove sono abituata oggigiorno.
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Che relazione ha con la strumento/metodica dialitica? (da un lato per rimanere in vita, oppure, dall’altro la
tiene in prigione)

Una relazione buona. lo la vedo come una cosa che mi serve per tenermi in vita, serve a quello.
Positivamente. Non & una costrizione, anche perché mi fa stare bene. Sai, & diventata un’abitudine,
un automatismo, quasi uno stile di vita. Anche se ripeto, non so se la accetterei mai questa
malattia, pero ci convivo. Mi ruba la mia liberta ma serve per rimanere in vita e vicino ai miei cari.

ASPETTI SOCIO-FAMIGLIARI

Come la malattia ha modificato le sue relazioni socio-famigliari? Per quali motivi?
Le mie figlie hanno accettato, anche se mio marito ci convive solo. Ritengo che ci siamo molto piu
uniti. Sono tutti al mio fianco e io sono a fianco a loro. E bellissimo, prima non era cosi. C’e piu amore
in casa.

Come la modifica delle relazioni socio-famigliari hanno influenzato il suo processo di adattamento?
Esco con famigliari, la mia famiglia € molto pitu unita, ho la vita sociale di prima pill 0 meno. Questo mi
ha permesso di conviverci, naturalmente con i limiti del caso. Voglio il meglio per quelli che mi stanno
affianco.

Come i suoi famigliari piu stretti (marito, figli) sono stati integrati nel suo percorso di malattia? Con quali
risultati al benessere della sua persona?
Si sono stati integrati molto, siamo piu uniti. Il mio benessere & esploso in termini di felicita della
famiglia. Ora mi sento apprezzata, non che prima non fosse cosi, ma ora mi sento amata. C’€ una
meravigliosa atmosfera di amore attivo. Questo mi fa stare bene, ci fa stare bene!

RUOLO INFERMIERA

Come ha vissuto la presenza del personale infermieristico durante la fase d’addestramento CAPD? Quali
emozioni ha provato verso queste persone?

La sua presenza I'ho vissuta molto bene. Lei € brava, ti spiega, ti parla, la maniera di fare di
tranquillizza. Non potrei trovare nulla di meglio. Mi fa una forza di andare avanti, di sostegno. E
bravissimal

Come il ruolo dell’'infermiere/a ha influenzato il suo processo di adattamento?
Una figura unica, se non ci fosse lei, io non sarei qui. Mi ha spiegato, informato. Mi ha aiutato in
maniera fondamentale ad accettare questo. Davvero unica!

Quali momenti ha conservato nel suo intimo, relativamente al personale infermieristico nella fase di
apprendimento?

La prima volta che ho fatto il lavaggio. Lei € arrivata dopo l'intervento, mi ha curato, mi ha spiegato, mi
ha supportato. Ho visto per la prima volta il catetere in me e lei era li pronta a supportarmi!

Come vive tutt'oggi la relazione fra lei e la sua infermiera di referenza nel centro dialisi?
Rapporti bellissimi, lei c’é sempre. lo telefono solo a lei, no al medico. Se caso sara lei a contattare il
medico. Ad esempio, 'altra settimana ho avuto la sacca dialitica con liquido rosso, quindi panico, ho
preso il telefono e ho chiamato lei. Mi ha subito rassicurata!

Come definirebbe personalmente il ruolo infermieristico nella fase d’apprendimento CAPD?

E fondamentale, secondo me & molto pit importante di quello del medico. Secondo me nemmeno lui
sa fare la dialisi peritoneale, quindi la figura infermieristica ¢ il pilastro fondamentale.

Mi accorgo che i dottori sono bravi (si...), ma senza una figura infermieristica che aiuta, informa e
supporto il paziente, il tutto non avrebbe modo di esistere per me!

ALTRE OSSERVAZIONI EMERSE

Mi hanno chiamato per parlare ad un congresso EOC per parlare della malattia e accettazione personale.
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Allegato 4 - Intervista — Caregiver paziente 2

DATI ANAGRAFICI

ANONIMO, EOC B’zona
1973
Caregiver

QdV E PROCESSO DI ADATTAMENTO CAREGIVER

Come ha vissuto la comunicazione della malattia
Come € entrata nel ruolo di caregiver del suo caro “malata”? Quali emozioni sono scaturite?

E stato brutto, & stata una bella botta. lo sono arrabbiato, molto arrabbiato. Non & sicuramente facile
affrontare la comunicazione della malattia, € molto spaventoso. Ti cambia tutta la vita, tutte le mie
abitudini. Ero abituato a mia moglie che faceva tutto in casa, e ora mi sono trovato a doverla supportare
ed aiutare. Inizio ad accompagnarla, a lavorare in casa. Comungue, io vivo in maniera molto positiva
guesti aiuti, perché so che sta bene e voglio che stia bene!

Il processo di adattamento
La modalita e le informazioni di comunicazione iniziale che ruolo hanno avuto nel suo processo di
adattamento alla malattia?

Non ci hanno informato molto prima della fase di delle analisi definitive, anche se sapevo che prima o
dopo ci fosse stata la dialisi. Con le informazioni datomi in seguito, ho iniziato a rendermi conto che c’é
gualcosa che non andava. Queste mi hanno dato una bastonata, la quale mi & servita per capire che
era il momento della dialisi e quindi dovevo iniziare a fare qualcosa. Ho iniziato a rendermi conto che
dovevo adattarmi al cambiamento di vita. Ero spaventato!

Come & cambiata la sua vita dopo la malattia e come ha vissuto questo cambiamento iniziale?

Mi trovo confrontato con la realta, e la speranza comincia a cedere nella mia persona. Sono davvero
giu per questa malattia. All'inizio ho avuto paura e ho iniziato a preoccuparmi. Penso sempre al peggio
e mi rendo conto che sono negativo. Dopo le due operazioni sul catetere che non sono andate bene,
ha aggravato la mia paura perché mi rendevo conto che qualcosa non andava. Questo mi ha portato
ad avere piu preoccupazioni e a pensare davvero al peggio.

Semplicemente, anche in presenza di dolori di mia moglie, io mi preoccupo altamente. La vivo male
perché non so cosa succeda, non € il mio corpo, mi sento quasi impotente. Per fortuna, lei & forte e mi
da la forza anche a me.

Quali limitazioni importanti le ha portato la malattia e come le ha affrontate? Quali strategie ha messo in
atto per trovare il suo benessere/equilibrio?

Ho dovuto iniziare ad affrontare la realta di coppia, non potevo piu gestire la mia vita autonomamente
come ho fatto (lei per lei, me per me). Ho iniziato a lavorare in casa, cio che prima non facevo. Devo
essere molto pill presente, vicino, pronto ad aiutare e prima, invece, lei per la sua strada e io per la
mia. A livello lavorativo non é cambiato nulla, a livello personale invece si. Cerco di non pensarci,
anche se risulto sempre preoccupato, mi tartassa dentro questi pensieri brutti. lo non dovrei prendermi
carico di tutte le preoccupazioni inesistenti in mia moglie, e quindi sul lavoro cerco di non pensarci.
Nella vita affianco a lei, invece, tendo a preoccuparmi per il minimo.

Quando pensa di aver trovato il suo equilibrio di vita? Per quale motivo?

No, perché non riesco ad accettarla. E ancora presto, devo meditare su me e capire come fare ad
accettarla [scosso] [lacrimante]
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Ha accettato la malattia? Riesce a conviverci?

No, in questo momento per nulla. Convivo, ma non sono ancora riuscito ad accettare che mia moglie
sta male. Perché a noi? Si stava cosi bene prima. Vivo, ma mi rendo conto che c’é€ qualcosa in piu.
Non la accetto perché sono costantemente preoccupato per lei. Non riesco veramente a stare tranquillo
e questo non mi fa stare bene. Ho una paura immensa di perderla, forse me ne rendo conto solo ora
dopo che lei si € ammalata.

Come gestisce ora la sua vita quotidiana
Che cosa le manca maggiormente della vita prima della malattia?

Piu 0 meno e rimasta uguale. Mi manca pero il fatto di non pensare a nulla, alla mia liberta. La mia
spensieratezza mi manca molto, la testa libera non ce I'ho piu e il pensiero della malattia mia assilla.
[scosso] Prima andavo all’orto senza pensare a nulla, invece ora non ci arrivo piu. Non penso di avere
del tempo per me, perché sono solo preoccupato e continuamente in stato di paura per lei!

lo tendo a controllarla molto e questo mi priva della mia mente e del mio tempo, anche se lo faccio con
amore. [scosso]

PROCESSO DI ADATTAMENTO COPPIA

Il processo di adattamento
Come e cambiata la vostra vita di coppia dopo la malattia e come avete vissuto questo cambiamento
iniziale?

Un poco cambiata certamente. Anche se la ritengo migliorata. Abbiamo iniziato a comunicare e la mia
presenza € molto piu alta. Prima era una vita “separata”, ora invece una vita di coppia. Prima non mi
accorgevo del valore che lei ricopriva in me, invece ora ho capito quanto amore provo. Questa malattia,
nonostante tutto, ci ha ravvicinato e riacceso un amore in “passivo”.

Quali limitazioni importanti vi ha portato la malattia e come le avete affrontate?

Piu che altro a livello finanziario. Lei non pud piu lavorare e quindi mi trovo a mandare avanti la famiglia
da solo e questo mi sovraccarica. Magari non ce la faccio? Che facciamo? Abbiamo due figlie e la
preoccupazione famigliare-finanziaria & un aspetto in pit da considerare, oltre alla malattia. Questo ci
crea stress e “complicazioni” a livello psicologico. Nonostante cid lottiamo e lottiamo. Le affrontiamo
giorno per giorno, ripetendoci che & giusto cosi. Prima o dopo le cose miglioreranno, no?

Pensate di aver trovato il suo equilibrio di vita? Per quale motivo?

Si abbiamo trovato un nostro equilibrio (abbastanza) nonostante ci sia questa malattia. Si vive giorno
per giorno. Bisogna farlo per sopravvivere e quindi si fa! Abbiamo iniziato a conviverci, nonostante io
non I'abbia ancora accettato. Inoltre, gli orari di scambio dialitico ci rendono le giornate piu schematiche
e dobbiamo rinunciare a determinate cose, questo mi pesa. Non abbiamo la spensieratezza di prima.
Perd abbiamo iniziato a lavorare in quest’ottica e cerchiamo di non rinunciare a nulla. Andiamo e
torniamo, amen.

Avete accettato la malattia? Riuscite a conviverci?

| No, ma ci proverd [visibilmente triste e commosso]

Come gestisce ora la sua vita quotidiana
Cosa vi manca maggiormente della vita prima della malattia?

Oramai non & piu la vita “normale” di prima, molte limitazioni come gia detto. Imparero a conviverci
sempre meglio, anche se lei ha gia imparato a farlo. Pero & giusto cosi, devo lottare e la speranza di
tempi migliori & presente e cerco di servirmene per migliorarmi sempre piu.

lo penso che fino che non ci sei dentro personalmente, non riesci a capire e affrontare il tutto.

Ad ogni modo, ci manca la liberta di prima!
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ASPETTI SOCIO-FAMIGLIARI

Come la malattia ha modificato le sue relazioni socio-famigliari? Per quali motivi?

No non & cambiato molto, anzi ci ha riavvicinati molto. Anche le bimbe hanno accettato il tutto, meglio
di noi. Questo mi fa molto piacere, addirittura hanno dato un nome a ogni strumento. Si vede
comunque che si preoccupano, pero vogliono che la mamma stia bene. Siamo, forse, tornati una vera
famiglia unita.

Anche con gli amici e parenti abbiamo cercato di lottare e mantenere il tutto pressoché come prima.
Penso che ci siamo riusciti, con limiti sulla liberta e tempo.

Come la modifica delle relazioni socio-famigliari hanno influenzato il suo processo di adattamento?

Le figlie aiutano/accettano la malattia e, quind,i mi portano ad accettare il tutto per loro, per noi. Siamo
diventati una famiglia unita e questo aiuta molto in questo periodo.

Come i suoi famigliari piu stretti (marito, figli) sono stati integrati nel suo percorso di malattia? Con quali
risultati al benessere della sua persona?

| Figli aiutano, io aiuto, abbiamo dato dei nomi agli strumenti. Affrontiamo la malattia tutti assieme.

RUOLO INFERMIERA

Come ha vissuto la presenza del personale infermieristico durante la fase d’addestramento CAPD? Quali
emozioni ha provato verso queste persone?

Mi ha rassicurato molto. E stato davvero importante e spiega molto bene, mi fa capire e accettare
meglio il tutto. Ci supporta molto bene, molto brava. La trovo fondamentale!

Come il ruolo dell'infermiere/a ha influenzato il suo processo di adattamento?

E stata estremamente importante, se non fondamentale. E stata piti importante la figura infermieristica
che il medico stesso! Grazie a lei abbiamo capito molte cose, iniziato ad affrontare la vita nuova. E
sempre presente e posso dire solo grazie. L’'informazione & essenziale per aiutarci.

Mi rendo conto che il medico, addirittura, delega a lei molte cose.

Quali momenti ha conservato nel suo intimo, relativamente al personale infermieristico nella fase di
apprendimento?

Quando siamo andati da lei la prima volta. Lei ci ha accompagnato nella comunicazione stressante
della malattia. E capace a tirarmi su, quando sono spaventato e triste, lei mi tira su con facilita e mi fa
capire che cosa e giusto. E davvero unica, grazie a lei sono riuscito un poco a tirarmi fuori.

Come vive tutt'oggi la relazione fra lei e la sua infermiera di referenza nel centro dialisi?

Si, con molto piacere. Parliamo spesso ai momenti d’incontro mensili. Inoltre, lei & capace a parlare di
tutto e non solo di malattia/cura.

Come definirebbe personalmente il ruolo infermieristico nella fase d’apprendimento CAPD?

E un pilastro fondamentale. Senza infermiera tutto era molto piti complicato e difficile da accettare (fare
la dialisi peritoneale). Ci ha informati benissimo e istruito nel miglior modo. Grazie a cid sono in grado
di comprende il giusto e sbagliato. E estremamente disponibile in ogni giorno e ora. Con lei & anche pil
facile parlare, anche come supporto alla vita.

Per qualsiasi cosa noi chiamiamo l'infermiera in prima battuta, non il medico!

ALTRE OSSERVAZIONI EMERSE

Paura per operazioni al catetere.
Vedere tutto il materiale in casa, mi abbatte.
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Allegato 5 - Intervista — Paziente 3

DATI ANAGRAFICI

ANONIMO, EOC B’zona
1955
Tempo in dialisi peritoneale 36 mesi

QdV E PROCESSO DI ADATTAMENTO PAZIENTE

Come ha vissuto la comunicazione della malattia

Come ¢ entrata nel ruolo di persona “malata”? Quali emozioni sono scaturite?
lo ero gia preparata. Perd non I'ho presa troppo bene anche se sapevo che andava a finire cosi.
Con calma I'ho accettato, anche se un po’ arrabbiata e forse triste. Per0¢ il fatto di gia sapere
gualcosa prima, mi ha aiutato ad accettarlo prima.

Il processo di adattamento

La modalita e le informazioni di comunicazione iniziale che ruolo hanno avuto nel suo processo di
adattamento alla malattia?

Le informazioni datomi non mi hanno cambiato nulla, visto che avevo gia altre malattie prima.
Quindi mi sono rassegnato alla malattia, visto il tumore al seno e al sangue. Mi sono adattata
subito, perché mi aiuta la dialisi a tutto.

Come € cambiata la sua vita dopo la malattia e come ha vissuto questo cambiamento iniziale?
La liberta. Non possono sgarrare dagli orari, anche se ora ho capito come viverla bene. Un ostacoli
per la liberta ma pero sto bene! Me la gestisco bene.

Quali limitazioni importanti le ha portato la malattia e come le ha affrontate? Quali strategie ha messo
in atto per trovare il suo benessere/equilibrio?
Sono pil stanca, non riesco a fare tutto quello che vorrei (lavoro, vita, uscite). Non ho messo in atto
strategie particolare, ho solo capito quando posso fare di piu e quando non posso. Quindi ho capito
come ascoltare il mio corpo e adattarmi a tutto il contesto attuale.

Quando pensa di aver trovato il suo equilibrio di vita? Per quale motivo?
[risata] L’ho trovato quasi subito. E cosi o nulla, quindi mi devo adattare a tutto per stare bene |l
prima possibile.

Ha accettato la sua malattia? Riesce a conviverci?
| Si, completamente. lo vado, giro, torno. Mi godo la vita nel migliore modo possibile. Ci convivo.

Come gestisce ora la sua vita quotidiana
Che cosa le manca maggiormente della vita prima della malattia?
| La liberta di poter uscire e stare fuori con amici, ma devo tornare a fare gli scambi dialitici. |

A 3 anni di distanza dalla scoperta, si ritiene una persona “malata”, una persona “sana con qualcosa
in piu” o altro? Per quale motivo?
Mi ritengo sana, con qualcosina tanto in pit. Perché sono ottimista, molto ottimista. Questo mi aiuta
tantissimo e sara sempre cosi. Lo spirito aiuta il corpo a stare meglio.
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PROCESSO DI ADATTAMENTO COPPIA

Il processo di adattamento

Come € cambiata la vostra vita di coppia dopo la malattia e come avete vissuto questo cambiamento

iniziale?
Non & cambiato nulla. Lui € rimasto uguale, &€ molto apprensivo, positivo. Diciamo & molto bravo e
mi sostiene molto in tutto questo. E sempre sempre sempre presente. Mi prepara tutto. Anche se &
giusto che abbia la sua liberta e andare dove vuole.

Quali limitazioni importanti vi ha portato la malattia e come le avete affrontate?
No non ce ne sono state, se non la limitazione in termini di liberta che ho affrontato adottando dei
cambiamenti nelle uscite (esco prima e torno prima).

Pensate di aver trovato il suo equilibrio di vita? Per quale motivo?
Si, molto piu in fretta io. Lui € un po’ pessimista e pauroso. Quando ha visto che le cose andavano
bene, ha iniziato ad accettarlo e quindi lo ha aiutato. Sono io che aiutavo lui ad accettarlo. Bisogna
solo supportarli e poi accettano anche loro. Non capiscono oramai, se non hanno la malattia.

Avete accettato la malattia? Riuscite a conviverci?
| Abbiamo accettato e conviviamo serenamente con la malattia. Non ci pesa, anzil

Come gestisce ora la sua vita quotidiana
Cosa vi manca maggiormente della vita prima della malattia?
| La liberta in termini di tempo, voglia di fare qguando vogliamo. Senza condizionamenti.

PROCESSO TECNICO DIALISI CAPD

Come é entrata nel ruolo di curante di se stessa? Quali emozioni le ha suscitato?
La paura di non riuscire. Un effetto di terrore e non vuoi sbagliare. Invece non si é rivelato cosi.
Abituandosi, ci si arriva a fare tutto. Piano piano, con pazienza e tempo, grazie al supporto della
mia infermiera e di tutte le informazioni datomi.

Che relazione ha con la strumento/metodica dialitica? (da un lato per rimanere in vita, oppure,
dall’altro la tiene in prigione)

Mi aiuta a stare bene, non & per nulla una sofferenza. Mi aiuta veramente a star bene. Mi & gia
capitato di ritardare lo scambio e sento che devo procedere per stare meglio. Mi aiuta, non ci
riuscirei a staccarmi dal mio strumento (anche per urgenze varie), mi accorgerei subito che mi
manca. Da quando ho iniziato sto molto meglio e questo & davvero bello.

ASPETTI SOCIO-FAMIGLIARI

Come la malattia ha modificato le sue relazioni socio-famigliari? Per quali motivi?

Non sono cambiate nulla, anche se vedo che le persone forse tendono ad essere piu apprensive.
Si legano molto di piu e forse si preoccupano per me. Questo mi disturba, perché non vorrei
sentirmele dire. lo sto bene cosi, e non vorrei che tutti mi chiedono se sto bene. Vorrei della
tranquillita da questo punto di vista.

Come la modifica delle relazioni socio-famigliari hanno influenzato il suo processo di adattamento?

Il marito mi supporta in tutto, prepara, mi aiuta. Tutti noi stiamo bene, con il tempo, ci aiuta ad
accettare il tutto. Anche il fatto che 'ospedale abbia integrato il caregiver nel processo, ha aiutato al
mio benessere. Questo e un bene. lo ho solo tenuto nascosto alcune cose a mia mamma per
proteggerla e non farla star male, non voglio che stia male!

Come i suoi famigliari piu stretti (marito, figli) sono stati integrati nel suo percorso di malattia? Con
guali risultati al benessere della sua persona?
Molto bene davvero, come detto prima.
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RUOLO INFERMIERA

Come ha vissuto la presenza del personale infermieristico durante la fase d’addestramento CAPD?
Quali emozioni ha provato verso gueste persone?

Benissimo, lei & unica e adorabile. Mi ha aiutato tantissimo. Lei c’@ sempre se hai bisogno.
Veramente un supporto fondamentale per tutto. Grazie davvero a lei per tutto!

Come il ruolo dell'infermiere/a ha influenzato il suo processo di adattamento?

Molto bene, perché mi ha aiutato ad accettare il tutto con serenita. Mi ha dato fiducia, sicurezza e
mi ha fatto capire che € la cosa migliore e giusta per me e i miei cari.

Quali momenti ha conservato nel suo intimo, relativamente al personale infermieristico nella fase di
apprendimento?

lo ricordo che subito mi ha colpito questa ragazza. E molto competente e ti trasmette subito
sicurezza. Mi fido davvero di lei, e questo € importantissimo! Lei & sempre presente, mi passava a
trovare sempre anche quando il suo turno di lavoro era terminato.

Come vive tutt'oggi la relazione fra lei e la sua infermiera di referenza nel centro dialisi?

Molto bene, & quasi come un’amica. Quando vado a fare i controlli € sempre lei che viene e mi
supporta tutte le volte.

Come definirebbe personalmente il ruolo infermieristico nella fase d’apprendimento CAPD?

Molto di aiuto, se c’é qualsiasi cosa lei &€ presente. Ad ogni modo se non c’e lei, ci sono altri
infermieri che aiutano. Rispetto al medico, che ritengo bravo ma troppo apprensivo e quasi troppo
preoccupato (non ¢ diretto, prende un po’ di tempo), I'infermiera invece €& piu diretta e cerca un
supporto operativo immediato.

ALTRE OSSERVAZIONI EMERSE

Non mi € mancato nulla in tutto il processo. Forse il fatto del ricovero di 15 giorni per 'apprendimento
sarebbe da togliere. Un peso immenso (riduzione adattamento)
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Allegato 6 - Intervista — Caregiver paziente 3

DATI ANAGRAFICI

ANONIMO, EOC B’zona
1954
Caregiver

QdV E PROCESSO DI ADATTAMENTO CAREGIVER

Come ha vissuto la comunicazione della malattia

Come € entrata nel ruolo di caregiver del suo caro “malata”? Quali emozioni sono scaturite?
Era tutto gia pronto, in quanto era gia previsto. L’emozione & di dispiacimento e i pensieri sono
sempre piu brutti di quello che in realta si & dimostrato. Diciamo che comunque era prevedibile e il
tempo precedente alla notizia ufficiale & servito a prepararmi.

Il processo di adattamento

La modalita e le informazioni di comunicazione iniziale che ruolo hanno avuto nel suo processo di
adattamento alla malattia?

Le informazioni sono state essenziali. Mi ricordo che il primo sacchetto I'ho sbagliato ma poi ho
capito. E diventata una routine. lo 'ho accompagnata sempre e ho appreso assieme a lei, in ogni
momento e occasione.

Come € cambiata la sua vita dopo la malattia e come ha vissuto questo cambiamento iniziale?

Ci siamo adattati. Il cambiamento principale € legato alla liberta e mantenere gli orari di dialisi. lo la
vivo comungue bene perché nella mia vita sono riuscito a trovare il giusto equilibrio. Esco, giro con
amici e allo stesso tempo curo mia moglie.

Quali limitazioni importanti le ha portato la malattia e come le ha affrontate? Quali strategie ha messo
in atto per trovare il suo benessere/equilibrio?
Diventa una routine, abitudine. Alcune cose non si possono piu fare, ma comunque abbiamo
trovato il giusto equilibrio ora. Abbiamo affrontato tutto mettendo in atto e accettando i cambiamenti
imposti da questa terapia, perché é questa che ci permette di vivere come prima.

Quando pensa di aver trovato il suo equilibrio di vita? Per quale motivo?
lo ora ho accettato e convivo serenamente con la malattia. Comunque solo dopo alcuni anni di
malattia ho accettato veramente la malattia!

Ha accettato la malattia? Riesce a conviverci?
| 1o ora ho accettato e convivo serenamente con la malattia. Non mi pesa, anzi!

Come gestisce ora la sua vita quotidiana

Che cosa le manca maggiormente della vita prima della malattia?
La liberta di fare quello che vogliamo assieme. Ora non si pu0 piu. Ci sono orari e limitazioni per le
uscite di coppia, perché io se voglio vado ancora da qualche parte.

PROCESSO DI ADATTAMENTO COPPIA

Il processo di adattamento

Come €& cambiata la vostra vita di coppia dopo la malattia e come avete vissuto questo cambiamento
iniziale?

| Per me & rimasto come prima. Ci siamo uniti maggiormente, la malattia ci ha riavvicinato.
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Quali limitazioni importanti vi ha portato la malattia e come le avete affrontate?
Le uscite di coppia, le limitazioni in termini di tempo per la vita di coppia. Vi sono determinate
variabili che bisogna considerare. Ci si abitua e si va avanti con nuovi equilibri.

Pensate di aver trovato il suo equilibrio di vita? Per quale motivo?
Si pienamente. Dopo gli anni, abbiamo trovato un giusto equilibrio che ci permette di vivere bene
singolarmente e di coppia. lo la supporto anche nella dialisi, porto su e giu le scatole, preparo la
sala, aiuto lei nello svuotamento. Mi piace, mi trovo bene a supportala cosi! lo e lei sempre assieme
nella malattia e nella vita quotidiana. Sono sereno ora che abbiamo accettato veramente la
malattia.

Avete accettato la malattia? Riuscite a conviverci?
| Abbiamo accettato e conviviamo serenamente con la malattia. Non ci pesa, anzil

Come gestisce ora la sua vita quotidiana
Cosa vi manca maggiormente della vita prima della malattia?
| La liberta in termini di tempo, voglia di fare quando vogliamo. Senza condizionamenti

ASPETTI SOCIO-FAMIGLIARI

Come la malattia ha modificato le sue relazioni socio-famigliari? Per quali motivi?
No assolutamente, siamo circondati da persone che ci supportano. Anche con il figlio non é
cambiato pressoché nulla. Nel possibile abbiamo mantenuto gli stessi rapporti.

Come la modifica delle relazioni socio-famigliari hanno influenzato il suo processo di adattamento?
| 1l supporto del figlio ha aiutato. Tutti noi stiamo bene, con il tempo, ci aiuta ad accettare il tutto. |

Come i suoi famigliari piu stretti (marito, figli) sono stati integrati nel suo percorso di malattia? Con
guali risultati al benessere della sua persona?

Collaboriamo tutti per il benessere comune, sia nella cura della malattia, sia nella vita quotidiana. E
bello, ci si sente come primal!

RUOLO INFERMIERA

Come ha vissuto la presenza del personale infermieristico durante la fase d’addestramento CAPD?
Quali emozioni ha provato verso queste persone?
Molto positivo, grazie a lei abbiamo appreso molto e correttamente. E stato un aiuto fondamentale.
Ti da la sicurezza per affrontare il tutto. Lei & sempre stata disponibile in ogni orario e luogo. E un
sostegno unico e prezioso.

Come il ruolo dell'infermiere/a ha influenzato il suo processo di adattamento?
La prima volta. Mi é rimasta in testa la pancia artificiale. Uno shock affrontato assieme a lei, anche
se la tensione era alta all'inizio. La sua presenza & fondamentale!

Quali momenti ha conservato nel suo intimo, relativamente al personale infermieristico nella fase di
apprendimento?

Molto positivo. E la base di tutto, dall’inizio e nel proseguo. Senza di lei non so se fosse possibile
tutto questo processo di cura. Fondamentale.

Come vive tutt'oggi la relazione fra lei e la sua infermiera di referenza nel centro dialisi?
Si, lei @ sempre i e pronta a rispondere alle nostre esigenze. Tutte le persone del centro dialisi
sono pronte a supportarci. Sono tutti veramente bravi e vogliono aiutare laddove c’é bisogno.

Come definirebbe personalmente il ruolo infermieristico nella fase d’apprendimento CAPD?
Fondamentale. Prezioso e indispensabile a tutto quanto, non solo alla malattia.
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ALTRE OSSERVAZIONI EMERSE

Migliorabile? Quello che si fa penso sia giusto cosi. Sono pienamente soddisfatto
del’accompagnamento. L’unica cosa, eviterei il ricovero di quindici giorni per 'apprendimento. Ecco
guesto sarebbe da togliere perché il ricovero sarebbe inutile visto gli scambi e il resto del tempo non si
fa nulla (forse un peso e questo riduce la voglia)
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Allegato 7 - Mail di feedback sul sistema IT

Da: %
Inviato: giovedi, 6. luglic 2017 11:41

A: L]

Oggetto: dialisi

Cara Kelly,

grazie per la proposta di utilizzo del sistema formatizzato di raccolta dati di dialisi.

Eceo il mostro feedback sul sistema:

troviama il sistema molto utile e pratico in un colpo d'occhio risaltano i semaforini rossi in caso di uscita sotto la
media, e pure ai controlli periodici presso 'ospedale, le infermiere ed | medici hanno la situazione delle uscite, del
peso, della pressione sanguinia e del polso tramite | grafici e ¢ hanno pid volte fatto | complementi per questo

sistema.

Infatti ogni mese mando al reparto dialisi, all'infermiera che ci segue, il rapporto mensile che lei ha gia elaborato in
una cartella per inserire questi dati.

un caro saluto

T e ) S
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Allegato 8 - Output d’analisi
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Ruolo infermiera

Qualita di vita e processo adattamento
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Tabella di co-occorrenze

Accettazione malattia

Accettazione malattia
Cambiamento della vita
Comportamenti individua ERREE

Comunicazione iniziale

Differenze stile vita
Integrazione famigliari pro
Limitazioni perscnali
Migliorabile?

Madifica relazione socio-f B

Muove equilibrio 11 -0.14

Rucle di curante di me ste FERRUUE
Ruclo infermiera 13 -0.14
Fuolo malato 6 -0.08
Strumento di cura 4 -0.05

Visione personale malato « ERREL
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Allegato 9 - Screenshots del prototipo di sistema IT

A B C D E F G H |
1 Aggiunte [Sacca % |Ora Entrata |Uscita Saldo Saldo 24H
2 |Data 01.01.16 1.50% 7.00 1600 1900)/@  -300
3 Kg 65.70 1.50% 11.00 1600 1'630|@ -30
4 |PA 139 1.50% 17.00 1600 1670|@ -0
5 83| extraneal 22.00 1600 2100/@  -500|@ 900
6 Aggiunte [Sacca % |Ora Entrata |Uscita Saldo Saldo 24H
7 |Data 02.01.16 1.50% 7.00 1600 1800)/@  -200
g |Kg 65.80 1.50% 11.00 1600 1620|@ -21)
g |PA 127 1.50% 17.00 1'600 1840/@  -240
10 76| extraneal 2200 1600 2140(@  -540(@  -1°000
11 Aggiunte [Sacca % |Ora Entrata |Uscita Saldo Saldo 24H
12 |Data 03.01.16 1.50% 7.00 1600 1790/@ 190
13 [Kg 65.70 1.50% 11.00 1600 1670)@ -0
14 |PA 126 1.50% 17.00 1600 1'690|@ -90
15 80| extraneal 22.00 1600 2170/@  -570|@ 920
16 Aggiunte [Sacca % |Ora Entrata |Uscita Saldo Saldo 24H
17 |Data 04.01.16 1.50% 7.00 1600 1800/@ 200
18 65.80 1.50% 11.00 1600 1650|@ -&0
19 [PA 138 1.50% 17.00 1600 1'660|@ -6
20 84| extraneal 22.00 1600 2150/@  -550|@ -860
21 Aggiunte [Sacca % |Ora Entrata |Uscita Saldo Saldo 24H
22 |Data 05.01.16 1.50% 7.00 1600 1750/@ 150
23 |Kg 65.80 1.50% 11.00 1600 1810/@  -210
24 |PA 124 1.50% 17.00 1600 160010 0
25 70| extraneal 22.00 1600 2150(@  -550|@ 910
25 Aggiunte [Sacca % |Ora Entrata |Uscita Saldo Saldo 24H
27 |Data 06.01.16 1.50% 7.00 1600 1790/@ 190
28 |Kg 65.80 1.50% 11.00 1600 1710/@ 110
29 |PA 134 1.50% 17.00 1600 17700/@  -100
30 83| extraneal 22.00 1600 2200/@ -600(@ -1°000
31 Aggiunte [Sacca % |Ora Entrata |Uscita Saldo Saldo 24H
32 |Data 07.01.16 1.50% 7.00 1700 1850)/@  -150
33 [Kg 65.80 1.50% 11.00 1600 1670|@ -0
34 (PA 142 1.50% 17.00 1600 1710/@ 110
35 79| extraneal 22.00 1600 2200/@  -600|@ 930
36 Aggiunte [Sacca % |Ora Entrata |Uscita Saldo Saldo 24H
37 |Data 08.01.16 1.50% 7.00 1600 17700/@ 100
38 [Kg 65.80 1.50% 11.00 1600 1650)@ -50)
20 |Pa 197 1_EM%, 1700 1"RNN 174Nl 140
Gennaio Febbraio Marzo Aprile Maggio Giugno Luglio

[ PR
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A E C D E F GH I J K L M M o
1
2 PA . Media PA | Media PA Media Media
: DATA KG Max | i Saldo 24H| Polso Media KG [ 7, - PolsO | 1o 24H glicemia
4 01.01.16 65.70 139 83 -900
5 020116 55.80 127 75 1000 65.41 | 131.44 | 80.03 93.00 | -953.26 8.58
6 03.01.16 65.70 126 80 -920
7 04.01.16 65.80 138 84 -860
8 05.01.16 65.80 124 70 -910
1| -
z 06.01.16 55.80 124 83 1000 6586 | 13265 | 80.23 | #DIV/O! | -939.03
10| 07.01.16 65.80 142 79 -930 .
Febb 1| -
11 080116 65.80 127 74 890 ebbraio 6524 | 13039 | 79.18 | #DIV/O! | -955.00
12| 09.01.16 65.80 146 82 -880
M 1| -
13 100116 §5.80 129 80 930 arzo 6554 | 13177 | 7910 | #DIV/O! | -958.39
14| 11.01.16 65.90 126 75 -990 '
Aprile 1| -
15 120116 55.00 127 77 940 pril 6516 | 12997 | 81.33 | #DIV/O! | -948.33
16| 13.01.16 65.90 138 84 -810 .
M [
71 140116 55.90 125 78 2140 aggio 6525 | 13452 | 8216 | #DIV/OI | -943 87
18| 15.01.16 65.60 127 ) -830 .
G !
19 16.0116 6570 127 Y 940 iugno 6539 | 12821 77.54 93.00 | -973.91
20 17.01.16 65.90 130 82 -800 .
Lugl | | | | |
21 180116 65.90 134 79 910 uglio #DIV/0! | #DIV/O! | #DIV/O! | #DIV/O! | #DIV/O!
22| 19.01.16 65.90 131 76 -1010
1 | | | | |
25| 20,0116 56.00 140 78 980 Agosto | #DIV/D! | #DIVIO! | #DIV/OV | #DIV/D! | #DIVIO!
24| 21.01.16 66.00 131 79 -980
Settemb | | | | |
25 220116 66.00 136 a2 1000 #DIV/0! | #DIV/O! | #DIV/O! | #DIV/O! | #DIV/0!
26| 23.01.16 66.00 122 83 -1010
Ottoby | | | | |
7 240116 56.00 122 80 900 obre | £#DIV/0! | #DIVIO! | #DIV/O! | #DIVIOT | #DIVIO!
28| 25.01.16 66.00 130 86 -1090
N b | | | | |
20 2601 18 56.00 120 Y 980 ovembre | #DIV/0! | #DIV/0! | #DIV/O! | #DIV/O! | #DIVIO!
30| 27.01.16 65.90 126 82 -980 .
] b | | | | |
51 28.01.16 §5.90 128 a2 900 icembre | £#DIV/0! | #DIV/O! | #DIV/O! | #DIVIOT | #DIVIO!
32| 290118 65.90 149 85 -1030
33| 30.01.16 65.70 136 83 -810
34| 31.01.16 65.80 125 82 -870
35| 01.0216 65.80 139 82 -1150
36| 020216 6500 138 82 -840
37| 03.02.16 65.00 126 80 -910
38| 04.02.16 64.90 129 83 -790
20/ NAN? 1A AE.NN 19A 75 RET
i Febbraio Marzo Aprile Maggio Giugno Luglio Agosto Settembre Ottobre Navembre Dicembre Riassunto d:
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Allegato 10 - Scheda di tesi

Scheda tesi di Bachelor in Cure infermieristiche
Kelly Monteiro

Titolo provvisorio

“Dialisi peritoneale ambulatoriale continua: valutazione dei bisogni del paziente, ed eventuale caregiver,
durante la fase di addestramento a tale processo dialitico e, il conseguente ruolo fondamentale assunto
dalla figura infermieristica.”

Focalizzazione del tema

L’insufficienza renale consiste nella riduzione della capacita dei reni di espletare le proprie funzioni,
ovvero quelle escretoria ed endocrina. La stessa viene distinta in acuta o cronica, a dipendenza della
durata e dalla possibilita di remissione. L’insufficienza renale acuta si caratterizza per una diminuzione
improvvisa della filtrazione glomerulare con una conseguente sindrome uremica e, un aumento iniziale
della crea di almeno 44-48 umol/l in 24-48 ore. Invece, le patologie renali croniche sono caratterizzate da
una perdita permanente della funzionalita renale, con un danno misurabile in: uguale o maggiore ai 3
mesi. Come riportato in diversi studi scientifici, quest’ultime possono portare a delle conseguenze, gravi
0 meno gravi, a diverse componenti del corpo umano, come, per esempio, un aumento del rischio di
malattie cardiovascolari, anemia, malnutrizione, debolezza muscolare, riduzione della densita ossea e ad
una riduzione della funzione psicosociale. Complessivamente, con 'aggravamento delle varie funzioni
vitali vi € una conseguente, e costante, riduzione della qualita di vita del paziente.

Nell'ultimo decennio, le persone obbligate a sottoporsi alle cure per insufficienze renali hanno avuto un
forte incremento. Secondo i dati 2015 di Swiss Transplant, negli ultimi 5 anni le persone in attesa di un
trapianto renale hanno avuto un aumento del 23.2%, passando da 1185 (2011) a 1461 unita (2015).
Mentre, i trapianti effettivi hanno avuto un incremento del 14.1%, passando da 282 (2011) a 322 (2015).
Purtroppo, vanno anche considerate tutte quelle persone che decedono, a causa di aggravamenti della
malattia renale, nell'attesa di un trapianto. Quest'ultime sono mediamente 23 all’anno.

Segno, questo, che una problematica sanitaria odierna € certamente il continuo sviluppo di cure
specifiche ottimali, al fine di migliorare la qualita di vita dei pazienti in cura. In tal senso, durante gli ultimi
anni si sono concretizzate ed implementate varie metodologie di dialisi peritoneale. Vi sono
principalmente due metodiche:

Metodiche manuali: tutte le tecniche che non richiedono I'utilizzo di apparecchiature. Si suddividono in
CAPD (dialisi peritoneale ambulatoriale continua) e DAPD (dialisi peritoneale ambulatoriale diurna).
Metodiche automatizzate (APD): metodiche che permettono gli scambi del liquido con l'ausilio di
apparecchiature (cycler). Quest'ultime si suddividono in dialisi peritoneale ciclica continua (CCPD), dialisi
peritoneale intermittente notturna (NIPD), dialisi peritoneale intermittente (IPD), dialisi peritoneale TIDAL
TPD e, dialisi CCPD con due o piu soste diurne.

Quella definita e trattata dal presente lavoro di ricerca si focalizza sulla metodologia di dialisi peritoneale
CAPD (“Continuous Ambulant Peritonal Dialysis”). Quest’ultima risulta essere la piu utilizzata, in quanto
molto meno invasiva e con l'obiettivo di preservare uno stile di vita quotidiano “normale”, rispetto alla
classica emodialisi e alle altre metodiche di dialisi peritoneale. Quanto citato & confermato dallo studio
condotto dall’American Nephrology Nurse’s Association, nel quale emerge che “i risultati suggeriscono
un beneficio per i pazienti in dialisi peritoneale per quanto riguarda la qualita della vita e auto-efficacia,
poiché questo gruppo di pazienti ha ottenuto uno score piu alto rispetto agli altri gruppi di studio”.

Il processo di cura della CAPD si compone, principalmente, in 3 fasi: la fase pre-dialisi, la fase di
addestramento ed, infine, la fase di follow-up. In ognuna delle fasi evidenziate & di fondamentale
importanza la presenza della figura infermieristica, in quanto una corretta informazione ed educazione
del paziente porta ad ottenere risultati ottimali, con una maggiore aderenza terapeutica e una riduzione
dei rischi di malattia (ad esempio, infezione del peritoneo con conseguente peritonite).

L’introduzione e I'attuazione di questa tecnica di cura dialitica ha certamente delle importanti
ripercussioni sulla qualita di vita del paziente, infatti, specialmente all'inizio del processo, viene richiesta
una grande capacita d’attenzione e apertura al cambiamento.

Difatti, I'individuo che approccia la CAPD, si trovera nella situazione di dover attuare diversi cambiamenti
nella gestione della propria quotidianita, come: un’organizzazione oculata del tempo (rispettare i 3
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momenti dedicati alla cura), I'attenzione ad un’alimentazione adeguata, il controllo/igiene dello spazio
abitativo adibito a luogo di cura, ecc.

Ma come € definita la qualita di vita? Secondo 'OMS, questa viene indicata come “la percezione
soggettiva che un individuo ha della propria posizione nella vita, nel contesto di una cultura e di un
insieme di valori nei quali egli vive, anche in relazione ai prori obiettivi, aspettative e preoccupazioni”.
Secondo lo studio “Living with chronic renal falure patients’ experiences of their phsycal and functional
capacity” queste patologie possono collocare i pazienti in una spirale negativa, nella quale le capacita
funzionali, come quelle fisiche e psichiche, diminuiscono. Il compito dell’infermiere, in queste situazioni, &
proprio quello di intervenire a supporto della persona e mostrarsi disponibile ad un ascolto attivo, con
conseguente aiuto mirato. Infatti, come riportato dal testo scientifico “La qualita della vita in una
poplazione di pazienti in trattamento emodialitico”, si & riscontrato come il 15,4% dei pazienti dializzati
necesiterbbero di una maggiore attenzione da parte del personale infermieristico. Un rapporto cordiale e
costruttivo tra paziente/caregiver e curante, permetterebbe di creare una relazione di fiducia in cui la
persona possa sentirsi libera di esprimere i propri disagi.

Motivazione personale
La motivazione che mi ha portata a decidere di sviluppare questa tematica € dovuta alla presenza in
famiglia di un caso inerente la CAPD e, il fatto di avere lavorato a stretto contatto con alcuni pazienti
durante il mio stage nel reparto di medicina.
Mi sono chiesta piu volte quanto fosse importante la presenza della figura professionale dell'infermiera
durante tutto l'iter diagnostico e, soprattutto, durante la fase di addestramento della CAPD.
Leggendo diversi articoli sono venuta a conoscenza che, secondo i risultati ottenuti da studi qualitativi
specifici, “i pazienti considerano l'infermiere quale figura professionale centrale nel processo
d’apprendimento della procedura di dialisi peritoneale. Questo dato € confermato dall’analisi dei nostri
questionari. L'85,7% dei pazienti ritiene che la figura di riferimento per la loro educazione alla CAPD sia
stata quella dell'infermiere”. Quanto citato, quindi, conferma che una corretta gestione del flusso
informativo fra infermiere e paziente porti all’'ottenimento di risultati migliori €, una maggiore aderenza al
trattamento da parte dell'individuo stesso. Pertanto si pud definire, anche se ancora in maniera
sommativa, che l'infermiere ha un ruolo centrale ed elevata importanza nel processo di cura della CAPD.
Infatti, secondo il mio punto di vista, I'infermiera dovrebbe essere in grado di:

— creare un mabiente efficace per 'apprendimento

— presentare gli aspetti fondamentali della dialisi peritoneale

— informare/ preparare il paziente sulle metodiche che dovra eseguire in autonommia

— sostenere e incoraggiare il pazientedrante tutto il processo di dialisi

— mantenere un controllo continuo durante tutta la fase di addestramento al fine di assicurarsi che il

paziente abbia integrato le informazioni

Obiettivo principale

L’obiettivo cardine di questo lavoro di tesi si prefigge di capire quali siano i principali bisogni del paziente,
ed eventuale caregiver, i quali permettano di aderire il massimo possibile al trattamento dialitico e
acquisire una maggiore autonomia individuale, garantendo, quindi, una sempre migliore qualita di vita. Di
conseguenza, verra valutato quanto sia importante la presenza della figura infermieristica nel processo
educativo dei pazienti in dialisi peritoneale e, delleventuale caregiver.

Inoltre, in base ai dati che si otterranno dalle interviste mirate (o case study), si potranno proporre
eventuali piccoli accorgimenti nel merito (linee guida, protocolli).

Nello specifico, gli obiettivi sono:

— capire quali siano i bisogni principali del paziente, ed eventuale caregiver, durante la fase di
addestramento al processo dialitico CAPD;

— capire quali sono le preoccupazioni che potrebbero ulteriormente affliggere il paziente ed
eventuale caregiver, andando ad influire sullo stato d’animo di questultimi;

— capire se la soddisfazione/considerazione dei bisogni del paziente, da parte della figura
infermieristica, comporti una migliore aderenza al processo terapeutico;

— capire quale possa essere il ruolo fondamentale della figura infermieristica, in funzione dei
bisogni principali emersi dalla ricerca.
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Domanda di ricerca
La domanda di ricerca che verra indagata, e servira a sviluppare questo elaborato, consiste in: “Dialisi
peritoneale ambulatoriale continua: valutazione dei bisogni del paziente, ed eventuale caregiver, durante
la fase di addestramento a tale processo dialitico e, il conseguente ruolo fondamentale assunto dalla
figura infermieristica”.
Quest'ultima pud essere scomposta nelle sotto domande:
— Quali, e quanto importanti, sono i bisogni fondamentali del paziente e/o caregiver nel processo
d’addestramento alla dialisi peritoneale?
— Sulla base dei bisogni fondamentali emersi, quale ruolo riveste I'infermiere in tale fase
processuale e quanto € importante per il paziente e/o caregiver?
— Sono possibili piccoli correttivi a tale fase processuale, al fine di migliorare I'aderenza al
trattamento e la qualita di vita della persona in cura? Se si, quali potrebbero essere?

Questa domanda mi sara d’aiuto durante tutta la stesura dello scritto di tesi, al fine di non perdere di vista
quanto ricercato ed evitare di divagare durante la ricerca, raggiungendo quindi tutti gli obiettivi prefissati.

Metodologia provvisoria

L’analisi sul campo (stesura interviste, somministrazione e rielaborazione dati) si prevede sara condotta
da settembre 2016 a febbraio 2017.

Quest’indagine coinvolgera 2 pazienti in dialisi peritoneale autogestita a domicilio e 2 caregiver, della
regione del bellinzonese (TI), seguiti dal centro di dialisi del’'ospedale San Giovanni di Bellinzona. La
scelta dei soggetti non é stata fatta in base a criteri specifici ma, bensi, dalla presenza e disponibilita
delle stesse a sottoporsi alla rilevazione (il tutto garantendo loro I'anonimato e la privacy).

La metodologia si basa su una prima ricerca qualitativa e di letteratura specifica presente, al fine di
capire i possibili bisogni, le reali tecniche sanitarie e la loro applicabilita (dialisi peritoneale). In seguito, lo
strumento utilizzato per I'indagine sul campo sara rappresentato da interviste semi-strutturate (n 4) sui
temi concernenti la tesi, i quali andranno poi a comporre una sorta d’analisi per case study.

Lo scopo delle interviste sara quello di rilevare dati inerenti le macro aree: i bisogni, la soddisfazione
degli stessi, la qualita di vita e il ruolo del personale infermieristico.

Tutto questo lavoro sara svolto partecipando ad incontri regolari con il Direttore di Tesi, al fine di poter
proseguire la mia ricerca con maggiore sicurezza ed ottenere dei feedback costanti riguardo
all’elaborato.

Pianificazione e tempistica provvisoria
Nel rispetto delle scadenze prestabilite dal Dipartimento Economia Aziendale, Sociale e Sanita (DEASS),
indicativamente seguiremo la seguente tempistica:

— Entro 30 Giugno 2016: stesura + invio scheda di progetto al direttore di tesi

— Luglio 2016 — Agosto 2016: Ricerca, lettura e studio di materiale inerente al tema da trattare nel
Lavoro di Tesi (letteratura scientifica, libri di testo, film, epidemiologia e statistiche, questionari
convalidati preesistenti, ...)

— Entro il 16 Settembre 2016: Eventuali modifiche della scheda di progetto, deposito in segreteria
della scheda di progetto, firmata dal Direttore di Tesi, ricerca, lettura e studio di altro materiale,
continuativi nel tempo

— Entro fine Settembre - Novembre 2016: Stesura delle interviste da somministrare, confronto ed
eventuale modifica delle interviste con il Direttore di Tesi, ricerca, lettura e studio di altro
materiale, continuativi nel tempo

— Dicembre 2016 - Febbraio 2017: Somministrazione delle interviste appena possibile (raccolta dei
dati), sviluppo del Lavoro di Tesi, con inizio dell’analisi delle interviste, mantenere i contatti con il
Direttore di Tesi

— Data ancora da stabilire: Certificazione del modulo “Metodologia della Ricerca e Gestione dei
Progetti 2, tramite lo svolgimento di tre incontri di accompagnamento pedagogico con il Direttore
di Tesi (da stabilire in itinere in base alle necessita), nei quali & possibile attestare un
avanzamento di lavoro.

— Febbraio — Giugno 2017: Sviluppo e stesura del Lavoro di Tesi, analisi dettagliata dei dati raccolti
con le interviste, mantenere i contatti con il Direttore di Tesi

— Luglio 2017: Revisione del Lavoro di Tesi

— Entro 31 Luglio 2017: Stampa e rilegatura del Lavoro di Tesi, consegna del Lavoro di Bachelor
per la sessione ordinaria.
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Struttura provvisoria

Introduzione

Le maggiori patologie renali dei nostri tempi

Evoluzione delle cure per insufficienze renali terminali

Dialisi peritoneale CAPD: metodologia ed impatti sulla vita quotidiana del paziente
Processo CAPD: bisogni del paziente ed eventuale caregiver e, ruolo dellinfermiera nella fase di
addestramento

Analisi dei dati raccolti e mappatura di quanto emerso

Possibili correttivi alle attuali metodoche di lavoro

Conclusioni
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