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Le esperienze vissute dai familiari delle persone
ricoverate in terapia intensiva: uno studio
fenomenologico

Relatives’ experiences in the infensive care unit:
a phenomenological study
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' Infermiere Terapia Intensiva Ospedale di Rimini, AUSL della Romagna

RIASSUNTO

‘ ’ Introduzione: Il ricovero in Terapia Intensiva ha effetti significativi sui familiari delle persone ricoverate, da un punto di vista bio - psico
- sociale, con ricadute anche rilevanti sulla propria vita.

Obiettivo: L'obiettivo dello studio  valutare I'impatto del ricovero in Terapia Intensiva sulla qualit - di vita dei famigliari delle persone ricoverate.

Materiali e metodi: stato condotto uno studio qualitativo fenomenologico; sono stati arruolati per lo studio 100 famigliari di pazienti ricoverati

in Terapia Infensiva nel periodo da maggio 2019 a novembre 2019 che sono stati sottoposti ad un'intervista strutturata.

Risultati: Sono stati coinvolti 100 famigliari, fra questi 73 donne e 27 uomini. L'et  media delle persone coinvolte  stata di 51,50 anni con una

mediana di50, e l'intervista  stata svoltain media dopo 6,3 giomi dal ricovero. risultati mostrano che il 36% degliintervistatinon ha pi tempo da

dedicare a se stesso, agli altri famigliari e alla vita sociale. Il 71% delle persone riferisce di sentirsi teso, sovraccaricato e desidererebbe fuggire dal-

la situazione. Per quanto riguarda le abitudini quotidiane, circa il 60% riferisce di sentirsi stanco; il 40% circa riferisce di avere difficolt  a dormire,

e circa il 15% di dover ricorrere a farmaci per poter dormire. Per quanto riguarda I'alimentazione, pi del 35% riferisce di non avere pi abitudini

alimentari regolar, e sul versante lavorativo, il 31% degli intervistati riferisce di non riuscire a lavorare come di consueto, e il 14% ha dichiarato di

aver dovuto lasciare, anche solo temporaneamente, il lavoro.

Discussione/Conclusioni: | risultati mettono in luce come il ricovero in Terapia Intensiva di un proprio caro abbia effetti anche sulla vita del fo-

miliare e abbia conseguenze significative. Per questo, I'assistenza dovrebbe prevedere il coinvolgimento globale di tutta la famiglia, attraverso

I'accoglimento dei famigliari e caregiver.

Parole chiave: "Terapia Intensiva”, “famigliari’, “caregiver”, "vissuto”.

;_:?' "‘; ABSTRACT

ﬁ;} Introduction: Hospitalization in the Intensive Care Unit (ICU) has significant effects on family members with important repercussions
on their lives.

Objective: The objective of the study is o assess the impact of ICU admissions on the quality of life of families of hospitalized patients.

Method: This is qualitative study that used a phenomenological approach. A structured interview was conducted on 100 family members of

patients admitted in the period between May 2019 and November 2019,

Results: 100 family members were involved, 73 women (73%) and 27 men (27%). The average age of the people interviewed was 51.50 and the

median 50. The interview was conducted on average 6.3 days after hospitalization. The results show that 36% of interviewees have no longer

time for themselves or other family members, and no social life. 71% of people report feeling tense, overloaded and would like to escape from

this situation. Daily activities were also impacted, in fact about 60% reported feeling tired, 40% report having difficulty sleeping, and around 15%

having to take sleeping medication. In addition, people’s diet and work schedules were also influenced. More than 35% report that they have no

longer regular eating habits. 31% cannot work as usual, and 14% said they had fo leave work, even if only temporarily.

Discussion: The results highlight that patients” admission to ICU significantly effects family members life. For this reason, it is vital that a family-cen-

tered care approach is utilized.

Key words: “Intensive care unit”, “relatives”, “caregiver”, “experiences”.
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INTRODUZIONE

Il icovero in Terapia Intensiva ha un im-
patto rilevante non solamente sulla persona
ricoverata, ma anche sui familiari e sui care-
giverll,

| familiari dei pazienti nell'unit  di Terapia
Intensiva (ICU) vanno incontro a vere e pro-
prie crisi psicologiche, a stress e depressione
a sequito dell’ammissione dei loro parenti
in questa unit  operativa, poich di solito
un evento imprevisto e destinato a persone
in uno stato clinico critico con alto rischio di
mortalit 34567,

Lo studio di Davidson et al® dichiara che
essere il famigliare di una persona ricoverata
in terapia Intensiva  un evento stressante per
la propria vita, € pu portare a negazione,
a reazioni incontrollate o addirittura a crisi di
panico.

| famigliari delle persone ricoverate in
Terapia Intensiva hanno allfi livelli di stress”, e
hanno la necessit  di essere costantemente
rassicurati e di ricevere continuamente infor-
mozioni[Q,lO,H,WZWS]l

Lo studio  stato realizzato presso I'U.O. di
Anestesia - Rianimazione dell' Ospedale Infer-
mi di Rimini, AUSL della Romagna.

La Rianimazione di Rimini una Struttura
dotata di 15 posti letto ad alta intensit — assi-
stenziale e con dotazioni di elevato livello tec-
nologico. Il Reparto  strutturato come “open
space” per 12 dei 15 posti letto, mentre 3 letti
sono in box separati. Il rapporto infermiere -
pazienti  1:2.

In Rianimozione vengono ricoverati po-
zienti critici (Simplified Acute Physiology Score
- SAPS medio 40. https://www.mdcalc.com/
simplified-acute-physiology-score-saps-ii ), sia
medici che chirurgici, sia adulti e che pedia-
trici (6-7%).

L'accesso dei familiari  regolamentato
con |'obiettivo di consentire il maggior con-
tatto possibile con i pazienti, preservando la
privacy in relazione alle necessit  assistenziali
e tenendo conto della struttura open space.
L'accesso dei familiari dei minori e quello dei
pazienti con particolari esigenze (portatori di
handicap, pazienti terminaliecc.) garantito
nell'arco delle 24 ore.,

[ familiari icevono quotidianamente infor-
mazioni sullo stato di salute dei loro congiunti
nel corso di un incontro in orario program-
mato e le informazioni vengono fomite da
un medico dedicato a questa attivit , che
svolge questo compito ogni giomo in modo
tale da garantire la continuit - dell'informazio-
ne limitando le possibilit  di incomprensioni e
disquidi.

OBIETTIVO

Lo studio ha lo scopo di valutare se i sen-
fimenti descritti dalla letteratura internaziona-
le sono analoghi a quelli espressi dai familiari
delle persone ricoverate presso la Terapia In-
tensiva di Rimini, e se a seguito del ricovero, i
familiari hanno dovuto modificare e riorganiz-
zare i tempi di lavoro, le loro abitudini perso-
nali, alimentari e il riposo/sonno.

Lo studio si prefigge anche di valutare
I'impatto del ricovero in Terapia Intensiva sulla
qualit della vita dei famigliari delle persone
ricoverate, descrivendone sentimenti, sensa-
zioni e qualit  di vita.

MATERIALI E METODI
stato effettuata una ricerca qualitativa
fenomenologica, autforizzata dal Comitato

etico AUSL ROMAGNA in data 30/04/2019 (N.

determinazione 1423), presso la Terapia In-

tensiva dell’AUSL della Romagna, Ospedale

Infermi di Rimini.

Per lo studio sono stati arruolati con cam-
pionamento di convenienza 100 famigliari di
pazienti ammessi nel periodo da maggio 2019
anovembre 2019, che sono stati sottoposti ad
un‘intervista strutturata.,

Le persone arruolate avevano le seguenti
caratteristiche:

+ ricovero da almeno 96 ore;

+ esclusivamente parenti di 1° grado (co-
niuge, genitori, figl, fratelli). Solo nel caso
in cui questi non fossero presenti, si - pro-
ceduto a coinvolgere familiari di 2° grado;

« et >18anni
Sono stati esclusi:

+ coloro che non hanno dato il consenso;

* iminorenni;

+ i famigliari di pazienti con una durata del
ricovero < 96 ore;

+ i familiari di pazienti gi degenti presso
strutture di ricovero per lungodegenti o
anziani;

+ familiari che non hanno partecipato con
assiduit  alle visite in corso di ricovero in
Rianimazione;

+ presenza di significative barriere linguisti-
che.

Lo studio ha previsto I'esecuzione di in-
ferviste strutturate, seguendo una serie di
domande predefinite rivolte ai familiari delle
persone ricoverate in terapia intensiva.

L'intervista si  svolta in luogo isolato, e
I'infermiere responsabile dello studio ha dap-
prima fornito una spiegazione orale e scritta,
e in sequito effettuato I'intervista dopo aver
ottenuto il consenso informato scritto dal par-
tecipante.

Tutte le inferviste sono state effettua-
te dopo almeno 96 ore dall'ammissione del
paziente in Terapia Intensiva, tempo ritenuto
necessario per il famigliare per rendersi conto
dell'ambiente, e per poter manifestare le sue
reali sensazioni.

Poich non  presente, in letteratura,
un questionario validato che valuti gli effetti
del ricovero in Terapia intensiva sui famiglia-
fi,  stata rielaborata una serie di domande,
partendo dalla “scala di sovraccarico del
caregiver Zarit"“l (validata e studiata sui
caregiver di persone con sclerosi multipla),
dalla scala “Careviger Burden Inventory” (¥
(validata e studiata sui caregiver di persone
con Alzheimer), dalla scala “Caregiver Re-
action Assessment Instrument” e dallo studio
di Van Horn et al. “The effect of critical care
hospitalization on family members; Stress and
responses”('4l,

RISULTATI

L'intervista  stata effettuata a 100 fami-
gliari, con campionamento di convenienza,
che hanno espressamente fornito il consenso
allo studio. In totale sono stati intervistati 27
uomini (27%) e 73 donne (73%). Per quanto
riguarda il grado di parentela, il 44% delle per-
sone erano figli, I'11% fratelli, il 36% coniugi, il
6% genitori, il 3% nipoti e 1'% genero/nuora.
L'et media delle persone coinvolte  stata di
51,50 anni, e la mediana 50. La durata media
delricovero almomento dell'intervista  stata
di 6,3 giorni.

Sono stati analizzati tre aspetti principali:
I'organizzazione della vita personale e la ca-
pacit di mantenere delle relazioni (Tabella
1); le abitudini di vita, le abitudini alimenta-
fi, il sonno/riposo, il lavoro e lo stato di salute
(Tabella 2) ed infine lo stato psichico e la ne-
cessit  di un eventuale supporto psicologico
(Tabella 3).

Per quanto riguarda I'aspetto relativo
all’organizzazione della vita personale e del-
la capacit  di mantenere delle relazioni, le
risposte delle persone intervistate mostrano
che il ricovero di un proprio famigliare in Te-
rapia Intensiva ha conseguenze significative
sulla propria vita personale e sociale (Tabella
1). In particolare, il 56% delle persone riferisce
dinonavere pi tempo da dedicare a se stes-
s0, e il 67% riferisce che la situazione influisce
negativamente nei rapporti con amici e fa-
migliari.

II'64% dichiara di non riuscire ad avere
una vita privata, e il 70% dichiara che la pro-
pria vita sociale ne ha risentito. La quasi totali-
t delcampione (87%) nega che la situazione
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abbia acuito i problemi col coniuge.

Per quanto riguarda le abitudini di vita del
famigliare a seguito del ricovero del proprio
caro (Tabella 2), sono stati indagati aspetti
come le abitudini alimentari, il iposo/sonno e

la capacit di mantenere ritmi adeguati, I'at-
tivit lavorativa ed infine lo stato di salute, in
particolare la stanchezza e la fragilit .

Per quanto riguarda lo stato di salute, pi
dello met  degli intervistati riferisce di sentirsi

Tabella 1. Organizzazione della vita personale e relazioni

NO RARAMENTE SPESSO Si
Sente che il tempo dedicato a lui/lei non le 56% 8% 6% 30%
consente pi di averne da dedicare ase
stesso?
Crede che I'attuale situazione influisca in 67% 5% 9% 19%
maniera negativa nei suoi rapporti con gli
amici e con gli altri familiari?
Crede che occuparsi di lui/lei le impedisca di | 64% 6% 6% 24%
avere una vita privata?
Crede che la situazione attuale abbia acuito |  87% 3% 2% 8%
i problemi con il suo Compagno/coniuge?
Crede che il prendersi cura del suo familiare 70% 7% 4% 19%
abbia influito negativamente sulle sue
relazioni sociali? Ovvero, la sua vita sociale
ne ha risentito?
Riesce a passare del tempo con la sua 13% 12% 4% 71%
famiglia?

Tabella 2. Salute, abitudini alimentari, sonno/riposo e lavoro

NO RARAMENTE SPESSO si
Si sente fisicamente stanco? 24% 10% 12% 54%
Il fatto di dover assistere il suo famigliare, I'ha 74% 7% 4% 15%
resa pi fragile di salute?
Crede che il prendersi cura del suo familiare 65% 4% 6% 25%
abbia influito negativamente sulla sua
salute? Ovvero, la sua salute ne ha risentito?
Riesce a dormire a sufficienza? 20% 24% 11% 45%
Ha bisogno di farmaci per dormire? 83% 4% 2% 11%
Mantiene abitudini alimentari adeguate? 27% 10% 12% 51%
Sul lavoro rende come di consueto? 33% 11% 3% 28%

Tabella 3. Psiche e supporto psicologico

NO RARAMENTE SPESSO si
In generale, si sente eccessivamente 44% 9% 14% 33%
sovraccaricato per quanto riguardail
prendersi cura del suo familiare?
Si sente teso, dovendo prendersi cura di lui/ 21% 8% 19% 52%
lei e avendo anche altre responsabilit nello
stesso tempo?
Pensa di avere perso il controllo della propria 66% 12% 8% 14%
vita da quando insorta la malattia del suo
familiare?
Desidererebbe poter fuggire da questa 48% 5% 4% 43%
situazione?
Avrebbe bisogno di qualcuno che la 56% 6% 3% 35%
supportasse dal punto di vista psicologico ed
emotivo?

fisicamente stanco, e il 25% circa riferisce di
aver avuto ricadute sullo stato di salute.

Circa la met  del campione riferisce di
riuscire a dormire, mentre il 20% dichiara di
non dormire a sufficienza, e il 24% di dormire
raramente a sufficienza. L'11% degli intervi-
stati dichiara di dover prendere farmaci per
dormire.

Circa la met  del campione dichiara di
riuscire a mantenere abitudini alimentari ade-
guate, mentre il 27% dichiara di non riuscire
ad alimentarsi adeguatamente o di riuscirci
raramente (10%).

Per quanto riguarda il lavoro, il 28% degli
intervistati dichiara diriuscire a lavorare come
di consueto, mentre il 33% riferisce di non riu-
scirci, o di riuscirci raramente (11%).

Alla domanda "Sul lavoro rende come di
consueto” delle restanti persone non incluse
nella tabella, I'11% ha dichiarato di non la-
vorare o di essere in pensione, mentre il 14%
ha dichiarato di aver lasciato il lavoro o preso
un periodo di aspettativa per poter assistere il
proprio famigliare.

Infine,  stato analizzato I'impatto dell’e-
vento ricovero sulla psiche della persona che
ha un famigliare ricoverato in Terapia Intensi-
va, in particolare il sovraccarico emotivo, la
tensione, la perdita di controllo e I'eventuale
necessit di avere un supporto psicologico
(tabella 3).

Circa un terzo degli intervistati (33%) si
sente sovraccaricato dalla presa in carico
del proprio famigliare; il 52% riferisce di sentirsi
teso, e il 43% desidererebbe fuggire dalla si-
tuazione.

II'35% circa del campione dichiara di
aver bisogno di un supporto psicologico ed
emotivo e alla domanda “avrebbe bisogno
di qualcuno che la supportasse dal punto di
vista psicologico ed emotivo?” il 3% delle per-
sone ha dichiarato che al momento dell'in-
tervista non sentiva I'esigenza di un supporto
psicologico, ma nel periodo successivo pro-
babimente s.

DISCUSSIONE

| risultati mostrano sentimenti e ripercus-
sioni sulla vita personale analoghi a quelli
descritti dalla letteratura internazionale. Nello
studio di Urizzi et al? emerge la difficolt  di
mantenere delle relazioni sociali, € vengono
riferiti sentimenti come paura, angoscia e di-
sorientamento legato al momento che si sta
vivendo.

Nello studio di Johansson et al.l¥ gli intervi-
stati dichiarano di aver perso il controllo della
loro vita privata, e di provare sentimenti di in-
certezza e abbandono.

Anche lo studio di Sevinc et al.¥ mette in
luce il disagio degli intervistati che sentono di
non poter pi- soddisfare i propri bisogni.

Lo studio di McKiernan et al.¥! mette inve-
ce in evidenza i cambiamenti delle abitudini
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quotidiane dei famigliari e I'incapacit  di po-
ter condurre una vita normale e viene anche
messo in evidenza il bisogno espresso dei fa-
migliari di avere un supporto psicologico.

La revisione della letteratura di Verhae-
ghe et al.’l descrive I'incapacit  di mantene-
re delle relazioni, e come sentimenti vengono
manifestatila perdita di controllo e la fragilit .
Gliintervistatiinoltre esprimono il bisogno diun
supporto sociale.

Infine, per quanto riguarda le abitudini di
vita, lo studio di Altheim et al.'¥ che ha arruo-
lato 281 famigliari, ha messo in luce che il 71%
degli infervistati aveva difficolt a domire, il
55% non riusciva a mantenere abitudini ali-
mentari regolari, e il 60% si sentiva stanco.

Nello studio condotto nella Terapia Inten-
siva di Rimini, circa un terzo degli intervistati
dichiara dinon averpi tempo da dedicare a
se stesso, agli altri famigliari e alla vita sociale.

Pi della met delle persone riferisce di
sentirsi teso, sovraccaricato e desidererebbe
fuggire dalla situazione.

Per quanto riguarda le abitudini quotidia-
ne, circa il 60% riferisce di sentirsi stanco; il 40%
circa riferisce di avere difficolt a dormire, e
circa il 15% dichiara di dover ricorrere a far-
maci per poter dormire.

Per quanto riguarda I'alimentazione, pi
del 35% riferisce dinon avere pi- abitudini ali-
mentari regolari.

Le ricadute maggiori si hanno sul versante
lavorativo, dove il 31% degliintervistatiriferisce
dinon riuscire a lavorare come di consueto, e
il 14% ha dichiarato di aver dovuto lasciare,
anche solo temporaneamente, il lavoro.

Gli studi di Urizzi et al. e di McKiernan et
al.?9, inoltre, oltre a riportare le ricadute psi-
co - fisiche sulla vita degli intervistati, hanno
raccolto osservazioni, sentimenti ed impressio-
ni dei famigliari, che nonostante I'impatto psi-
co - fisico dell’evento ricovero sulle loro vite,
esprimono la volont  di voler vivere appieno
la situazione.

Di seguito si riportano alcune delle affer-
mazioni emerse durante le interviste effettua-
te nello studio riguardo alle esperienze signifi-
cative dei familiari:

“Nonostante i sacrifici, non ho mai rim-
pianto, nemmeno una volta, il fatto di dover-
mi dedicare completamente ed esclusiva-
mente a mio padre”.

O ancora “mi sento inadeguata nel gesti-
re la malattia di mia madre, sia a livello emo-
tivo che pratico. Avrei bisogno di qualcuno
che mi spiegasse meglio cosa devo aspettar-
mi, quando e cosa devo fare”.

“Sono stranito;  come se fossi alla fine-
stra, guardassi fuori e vivessi unarealt  diversa
da questa”.

E ancora “Mi sento perso, un pesce fuor
d’acqua. Mi sento spaesato e disperato”.

Ed infine “Le cose hanno acquisito un al-
tro valore da quando mia moglie  ricovera-

ta. Quando tomer a casa, lei avr  ancora
pi valore di prima”.

CONCLUSIONI

Il nostro studio, nonostante evidenzi limiti
correlati al campione poco numeroso e all’u-
nico centro per la raccolta dati, contribuisce
al dibattito sull'impatto rilevante che ha il ri-
covero in Terapia Intensiva sui famigliari delle
persone ricoverate.,

Questo fa comprendere innanzitutto
come "l'evento ricovero” abbia ricadute non
solo sulla persona ricoverata, ma anche su
tutto il contomo famigliare.

In secondo luogo, i risultati dimostrano
come l'assistenza debba prevedere il coin-
volgimento globale di tutta la famiglia.

L'umanizzazione delle cure, che preve-
de di rendere il ricovero in Terapia Intensiva
meno traumatico e doloroso, deve infafti
comprendere anche I'accoglimento dei fa-
migliari e caregiver, che spesso sono coloro
che risentono maggiormente delle conse-
guenze del ricovero.

| risultati suggeriscono quindi una mag-
giore presa in carico del malato e del fami-
gliare, per poter migliorare la comunicazione,
I'esperienza in Terapia Intensiva, gli esiti sulla
persona ricoverata, ma anche I'esperienza di
ricovero vissuta da famigliari e caregiver.
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