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Greetings from Doris Grinspun
Executive Director
Registered Nurses Association of Ontario

It is with great excitement that the Reglstered Murses Association ol Ontario (RNAG)
disseminates this nursing best practice guideline to vou. Evidence-based practice supports
the excellence in service that nurses are committed to deliver in our day-to-day practice.

We offer our endless thanks to the manv institutions and individuals that are making
RNADS vision [or Nursing Best Practice Guidelines (NEPGs! a reallty. The Omtario Ministry
of Health and Long-Term Care recognized RNAQ'S ability 1o lead this project and is providing multi-year
lunding. Tazim Virani --NEPG project director-- with her fearless determination and skills, is moving the

project forward faster and stronger than ever imagined. The nursing community, with its commitment and
passion lor excellence in nursing care, is providing the knowledge and countless hours essential w the creation
and evaluation of each guideline. Emplovers have responded enthusiastically o the request for proposals
(RET), and are opening their arganizations to pilot test the NEPGs.

Now comes the true test in this phenomenal journev: will murses utilize the guidelines in their dav-to-day practice?

successful uptake of these NEPGs requires a concerted effort of four groups: nurses themselves, other
health-care colleagues, nurse educators in academic and practice settings, and emplovers. After lodging
these guidelines into their minds and hearts, knowledgeable and skillful nurses and nursing students need
healthy and supportive work environments to help bring these guidelines to life.

We ask that vou share this NBPG, and others, with members of the interdisciplinary team. There is much to
learn from oneanother. Together, we can ensure that Ontarians receive the best possible care every time they
come in contact with us. Let's make them the real winners of this important effort!

BNAC will continue o work hard at developing and evaluating future guidelines. We wish you the

best for asuccesstul implementation!

Doris Grinspun, BN, M5cN, PhD icandidate)

Executive Director
Registered Murses Association of Ontario



Supporto e Rinforzo alle famiglie durante gli evemqtsicosociali
stressanti (Life Events) attesi & inattesi

Come usare questo documento

Queste linee guida di miglior pratica infermiegstsono un documento completo che
fornisce le risorse necessarie per supportaredacprinfermieristica basata sulle evidenze. Tale
documento deve essere sottoposto a revisione écaopin funzione delle specifiche esigenze
dell'organizzazione o del contesto/ambiente di ipaatcosi come dei bisogni e dei desideri
dell'assistito. Le linee guida non dovrebbero esseterpretate alla lettera, come se si seguisae un
sorta di ricettario da cucina, ma usate quale stnimutile ai fini del processo decisionale per
personalizzare I'assistenza del paziente, e alpesivalutare se in loco sussistono appropriate
strutture e supporti allo scopo di erogare la rarghissistenza possibile.

Gli infermieri, gli altri professionisti della saki e i responsabili amministrativi incaricati di
proporre e agevolare i cambiamenti nella praticayeranno questo documento valido per lo
sviluppo di politiche, procedure, protocolli, pragimi formativi, nonché strumenti per la
valutazione e la documentazione. Si raccomanddaecimee guida di miglior pratica infermieristica
siano consultate come strumento di risorse. Géirinferi che prestano assistenza diretta ai pazienti
trarranno beneficio dalla rassegna delle racconmodia dalle evidenze a supporto delle
raccomandazioni, e dai processi impiegati per ppidue le linee guida. Tuttavia e altamente
raccomandato che i contesti/ambienti di praticatamaqueste linee guida in modo che risultino di
facile uso per I'attivita quotidiana.

Le organizzazioni che desiderano utilizzare ledigaida possono decidere di farlo in diversi modi:

= Valutare le attuali pratiche infermieristiche ediatenziali tramite le raccomandazioni contenute
nelle linee guida.

= |dentificare le raccomandazioni volte a indirizzeresigenze individuate oppure a colmare le
lacune nei servizi.

= Sviluppare in modo sistematico un programma petempntare le raccomandazioni utilizzando
gli strumenti e le risorse associate al documento

L'implementazione delle risorse saranno rese diggilotiramite il sito Web di RNAO per aiutare
individui ed organizzazioni a migliorare le lineeida. RNAO e interessata a sapere come avete
implementato questa linea guida. Siete pregatoniattarci per condividere la vostra storia.
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Disclaimer

Queste linee guida di miglior pratica sono riferdgelo alla pratica infermieristica e non sono
predisposte per entrare nell’efficienza della cbitita fiscale. Queste linee guida non sono oblige

per gli infermieri ed il loro uso dovrebbe essdesdibile per conformarsi ai desideri degli assjsti
delle loro famiglie e delle situazioni locali. Eseen costituiscono un dovere o I'esenzione da un
dovere. Sebbene sia stato fatto ogni sforzo pécuaase I'accuratezza dei contenuti al momentoadell
pubblicazione, nessuno degli autori né la RNAO dagaranzie sull’accuratezza delle informazioni in
essa contenute né accettano alcuna responsatsifiito a perdita, danno, infortuni o esborsi dariv
da qualsiasi errore 0 omissione nei contenuti dstulavoro.

Copyright

Fatta eccezione per alcune parti per le quali @&fzaproibizione o la limitazione di copia, il resdi
questo documento pud essere riprodotto e pubblicatmgni modalita, anche elettronica per scopi
formativi o non commerciali, senza richiedere ihsenso o il permesso della “Registered Nurses
Association of Ontario”, garantendo che sia ed@linente dichiarata la seguente fonte:

Registered Nurses Association of Ontario (202)porting and Strengthening Families
Through Expected and Unexpected Life Evérasonto, Canada: Registered Nurses Association of
Ontario.
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Sommario delle raccomandazioni

Il Gruppo di Consenso RNAO (2000) per questa ligaada di migliore pratica infermieristica ha
formulato una struttura basata sul processo délleal guida di migliore pratica. La struttura é
denominatéFlower (Em)power’ed e descritta nella figura 1:

Questa struttura rappresenta un metodo completyenpe delle migliori pratiche in questa area. Nel
nucleo del fiore troviamo laurse-family partnership(partnership infermiere-famiglia).

Senza un rapporto genuino, i quattro petali dalefioon possono sbocciare e sono un limite per la
famiglia quando attraversa gli eventi psicosocsifessanti “life events” attesi ed inattesi. | dqumat
petali sono:

= Valutare i bisogni della famiglia;

= Sostenere un ambiente premuroso;
Identificare le risorse ed i supporti; e
= Educare e fornire informazioni.

Sostenere un ambiente che cura rappresenta diffemmponenti intercorrelate alla promozione della
salute della famiglia. I gambo del fiomboleggia le attivita di advocacy e i cambiamelsila
politica necessari per assicurare che le attimtariieristiche che sostengono e rinforzano le ggimi
possano svilupparsi e fiorire. Le foglie del fiergision, valori e principi - sono la fonte di @iorido
modello di sostegno e di rinforzo delle famigliee tadici del fiorerappresentano come questo modello
di best practice € collegato nei seguenti cinqusoas: responsabilita, risorse, rispetto, risultati
riconoscimento. Il Fiore del Sostegno e il Rinfoetle Famiglie fiorisce nelle situazioni in cuiviene

fornito il supporto per 'implementazione della bpsactice.

Vedere I'Appendice D per la busta perforatache contiene la cartdel Strengthening and Supporting

Families Flower (Em)power. La scheda visualizzioile del’empowerment da un lato, e le domande
chiave che gli infermieri possono considerare qoaimdplementano nella loro pratica I'approccio
centrato sulla famiglia.
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Le seguenti raccomandazioni si sviluppano sullatstra“Flower (Em)power”(Fig. I)

Raccomandazione 1

Sviluppare un genuino rapporto con famiglie

= Riconoscendo come essenziale la valutazione faanégtiella situazione;

= Riconoscendo e rispettando il ruolo importanteadgmiglia nelle situazioni sanitarie;
= Determinando il grado di partecipazione voluto a#&imiglia;

= Negoziando i ruoli sia dell'infermiere che dellarfiglia all'interno della partnership

Raccomandazione 2

Valutare gli individui nel contesto famigliare (cenoro la definiscono) per identificare se I'agsiza
richiesta all'infermiere € per rinforzare e sosteria famiglia. Una valutazione della famiglia debbe
includere linformazione nelle seguenti aree, etemporaneamente, essere adattata per richiamare
I'unicita di ciascuna famiglia:

= Struttura della famiglia;

= Dati ambientali;

* Forza della famiglia;

= Supporti della famiglia

Raccomandazione 3

Identificare le risorse ed i supporti per aiutaddmiglie che riferiscono eventi personali, sizsitche
inattesi. Le risorse dovrebbero essere identifialiaterno delle seguenti tre categorie

= Intrafamigliari;

= Interfamigliari;

= Extrafamigliari.

Raccomandazione 4

Istruire e fornire informazioni a infermieri, fantig, politici e pubblico per aiutare le famigliegastire
gli eventi psicosociali stressanti (“life eventstjesi o inattesi.

Raccomandazione 5

Sostenere un ambiente che si prende cura il pdstavdro e portaad una pratica centrata sulla

famiglia:

= Assicurando che lo staff infermieristico sia orantverso la cura centrata sulla famiglia, compresa
la valutazione della famiglia

= Assicurando che gli infermieri abbiano la consapezza e I'abilita ad accedere efficacemente alle
risorse

= Offrendo occasioni continue di sviluppo professlenper lo staff infermieristico, compresa la
conoscenza e l'abilita per quanto riguarda la cergrata sulla famiglia

Raccomandazione 6

Sostenere I'implementazione della pratica censiata famiglia nel posto di lavoro:
= Assicurando appropriati livelli dello staff, dessegnazioni e della categoria del personale;



= Implementando le pratiche e le politiche centratiagamiglia;
= Creando e mantenendo ambienti di lavoro tendgmtbauovere la partecipazione della famiglia;
= Sviluppando per i dipendenti programmi di assiserize promuovano la salute della famiglia

Raccomandazione 7

Farsi sostenitori dei cambiamenti nella politicélplica:

= Facendo pressione per una discussione pubblicassiditenza fornita dai famigliari e per lo
sviluppo di una posizione pubblica rispetto al lliwvali assistenza che é ragionevole attendersi dai
caregivers famigliari, ed a che punto il pubblia@prevedere che il sistema sanitario provveda a
fornire la cura;

= Facendo pressione per una formazione del pubhbtjoardante il valore e la legittimita del ruolo di
caregivers famigliari;

= Facendo pressione per una gamma completa di adeglafficaci programmi drespite care
(assistenza di sostituzione) che faciliti i caregsvfamigliari;

= Facendo pressione per la consistente istituzionendondo, per la disponibilita e I'erogazione di
programmi direspite cardn Ontario;

= Facendo pressione per costituire un fondo per ggtti di ricerca che esaminino la famiglia come
destinatari di cura, di assistenza e di cura dilzaia, famiglia come caregiver, e premendo per
I'applicazione delle lezioni imparate da quest&rda nella politica pubblica e nello sviluppo di
programmi;

= Facendo pressione per dei meccanismi all'interne derganizzazioni affinché le famiglie
dialoghino tra loro in un forum aperto

Raccomandazione 8

La linea guida di best practice infermieristica pgsere effettuata con successo soltanto se ci sono

adeguate infrastrutture, risorse, supporti orgatizzed amministrativi, cosi come adatte faciliten.

Le organizzazioni possono desiderare di svilupparprogramma per lI'implementazione che includa:

= Una valutazione della preparazione organizzatigalle barriere alla formazione;

= Partecipazione di tutti i membri (se in funzioneagipoggio diretta o indiretta) a contribuire al
processo di implementazione;

= Dedicare un individuo qualificato a fornire il supf® necessario per la formazione e
'implementazione del processo;

= Occasioni continue di discussione e formazioneipérrzare I'importanza della best practice;

= Occasioni per la riflessione sulle esperienze pais@d organizzative vissute nellimplementare la
linea guida.

A questo proposito, RNAO (attraverso un panel dermieri, di ricercatori e di coordinatori) ha

sviluppato il ‘Toolkit: Implementation of Clinical Practice Guid®s”, basato sulle evidenze

disponibili, prospettive teoriche e consenso. IblKit & raccomandato per guidare l'implementazione

della linea guida di best practice infermieristitsdla RNAO suSupporting and Strengthening Families

Through Expected and Unexpected Life EvéBtgporto e Rinforzo alle famiglie durante gli event

psicosociali stressanti (Life Events) attesi & taat.



Responsabilita per lo sviluppo della linea guida

La Registered Nurses Association of Ontario (RNAO)Xon un fondo delDntario Ministry of
Health and Long-Term Careha intrapreso un progetto pluriennale di sviluppéermieristico,
implementazione, valutazione e diffusione pilotdladdinea guida di best practice. “Supporto e
Rinforzo alle famiglie durante gli eventi psicoscistressanti (“life events”) attesi o inattese ,una
delle sette (7) linee guide di best practice inferistica che é stata sviluppata nel secondo delo
progetto. Questa linea guida e stata sviluppatandgruppo di infermieri riuniti dalla RNAO che hann
condotto un lavoro indipendente da ogni pregiud@ziafluenza deMinistry of Health and Long-Term
Care.

Obiettivi e Scopi

Porre il focus sulla famiglia@ una componente integrale della pratica infeiistiea. Il panel di
sviluppo della linea guida riconosce che la maggiarte degli infermieri hanno gia conoscenze
rilevanti e abilita di cura per le famiglie. Tuttayquesta linea guida é stata sviluppata per povere

e facilitare la formazione continua, la riflessioméa riaffermazione dell'importanza di occuparsiied
famiglie. L'ulteriore intenzione della linea guida di costruire, migliorare ed approfondire le
conoscenze e le abilita degli infermieri rivoltaaoddisfazione delle esigenze delle famiglie.

Questa linea guida di best practice e rivolta agérmieri che lavorano in tutti i settori dellansi.
L'obiettivo generale della linea guida e di aiutgteinfermieri nella promozione della salute della
famiglia attraverso gli interventi ed i supportirddi durante gli eventi psicosociali stressantifélL
Events) attesi & inattesi. | “life events” previgtossono includere la nascita, la scuola, I'adeleszt,
l'invecchiamento e la morte, mentre i “life evenigattesi possono includere il trauma/incidenti, la
malattia cronica, sviluppo ritardato ed inabilita linea guida inoltre include le raccomandazioai p
mettere in collegamento gli infermieri con le fali@gallo scopo di potere aiutare le famiglie dugant
guesti eventi. Infine, questa linea guida inclueledccomandazioni per gli infermieri ed altri pratis

di assistenza sanitaria perché sostengano i carabtanel sistema sanitario.

La linea guida di best practice infermieristicadiizza le sue raccomandazioni su:

Raccomandazioni per la Pratdieette alle infermiere e alla pratica infermitida.
Le raccomandazioni per la Formaziatirette alle competenze richieste per la pratica.

Raccomandazioni per I'Organizzazione e la Poldigate al setting di pratica e al'ambiente
per facilitare la pratica degli infermieri.

Questa linea guida contiene le raccomandazionitygr gli infermieri. E riconosciuto che la cura

efficace dell'utente/paziente dipende da un appooatterdisciplinare coordinato che incorpora la
comunicazione continua fra i professionisti sanied i pazienti/utenti, nella consapevolezza delle
preferenze personali e dei bisogni unici di ogricsfico paziente/utente.



Processo di sviluppo della linea guida

RNAO ha convocato un gruppo di infermieri con esyera nell’assistenza famigliare provenienti da

settori della pratica, della ricerca, della poétie dal’ambito accademico. Il panel ha intrapreso

seguenti passaggi per sviluppare questa linea glilost practice infermieristica:

= Ha definito gli scopi della linea guida;

= Ha condotto una vasta ricerca di letteratura;

= Ha articolato i valori che sono il fondamento davdro con le famiglie (questo lavoro é stato
sostenuto dalla letteratura);

= Ha rivisto gli articoli comprensivi della ricercdelle pubblicazioni teoriche e di altri documenti d
discussione. E’ stata identificata I'evidenza pgyortare i valori e sono state raggruppate lenazio
specifiche di pertinenza infermieristica;

= Ha identificato i temi derivati dalla letteraturbecconducono allo sviluppo delle raccomandazioni
in tre aree chiave.

Una bozza iniziale della linea guida di miglioreatoza infermieristica su “Supporto e Rinforzo alle

famiglie durante gli eventi psicosociali stressghife Events) attesi & inattesi.tli RNAO é stata

revisionata dagli stakeholders rappresentativisowo stati incorporati i loro feedback. Gli staddelers

che hanno revisionato questa linea guida hannausocli pazienti, le loro famiglie, gli staff

infermieristici, i vari gruppi e le organizzaziotwnvenzionali; i ringraziamenti a loro rivolti sonella

prima parte di questo documento. Questa linea gaidadata ulteriormente rifinita dopo la fase di

implementazione pilota di otto mesi in alcuni sgjtdi pratica selezionati in Ontario. | settingtmia

per le linee guida di best practice infermieristila RNAO sono identificati con un processo di

“adesione volontaria,. La linea guida & stata wtenente rifinita prendendo in considerazione i

feedback ed i risultati della valutazione forn#il tlogo pilota.

Definizione dei Termini

Consenso:Un processo per prendere decisioni politiche, nometodo scientifico per creare nuova
conoscenza. Al massimo lo sviluppo del consenagrig il miglior uso delle informazioni disponibili
sia che si tratti di dati scientifici che della gagza collettiva dei partecipafBlack ed altri, 1999)

Cura interdisciplinare: Un processo in cui i professionisti sanitari rasentano I'esperienza
tratta dalle varie discipline sanitarie che papeanop al sostegno dei pazienti e delle loro famigbé
processo di cura.

Eventi psicosociali stressanti attesiEventi psicosociali stressanti che & probabileadzadano.
Questi possono includere, ma non in senso limatie condizione di genitore, il pensionamento, la
nascita e la morte

Eventi psicosociali stressanti inattesiEventi psicosociali stressanti che non si pensa ch
possano accadere. Questi possono includere, maimaenso limitativo, le malattie croniche,
I'ospedalizzazione, il trauma fisico e/o mentaleyto cio che porta verso una struttura assisamz
lungo termine.

Evidenza: “Un'osservazione, un fatto o un corpo organizzitmformazioni offerte a supporto o a
giustificazione di inferenze o di credenze nellmaktrazione di un qualche ragionamento o asserzione
in questione (Madjar & Walton, 2001, p.28)



Famiglia: Quella che le persone definiscono come famigliandmbri della famiglia possono
includere, ma non senso limitativo, genitori, bambfratelli, vicini e la gente significativa nella
Comunita.

Gruppi 0 organizzazioni convenzionali:ll supporto e le risorse forniti da un’organizzas di
professionisti(Skemp Kelley, Pringle Specht e Maas, 2000gruppi o le organizzazioni convenzionali
possono includere gli infermieri, i collaboratoardestici, le strutture di assistenza a lungo-teesmnmi
gruppi direspite cargassistenza di sostituzione) o di sostegno.

Linea Guida di Pratica Clinica o la Linea Guida di Migliore Pratica: “Dichiarazioni
sistematicamente sviluppate per aiutare il pazienteprofessionista a prendere le decisioni scllea
adatta per specifiche circostanze cliniche (diipagt (Field & Lohr, 1990, p. 8)Le linea guida di pratica
clinica o la linea guida di best practice sono ugilate usando i risultati della migliore ricerca
disponibile e, dove la ricerca presenta delle laguprocessi di consenso.

Meta-analisi: L'uso dei metodi statistici per riassumere i tisildi studi indipendenti, che pud
fornire stime piu precise degli effetti dell’assista sanitaria di quelli derivati dai singoli stugtlusi
in una revisiongClarke e Oxman, 1999).

Raccomandazioni per I'organizzazione e la politicaaffermazioni delle condizioni richieste
da un setting di pratica, che permette un’implemaone di successo della linea guida di best mecti
Le condizioni per il successo in gran parte riamiraelle responsabilita dell'organizzazione, arsme
possono avere implicazioni per la politica a livg#stionali o sociali piu ampi.

Raccomandazioni per la formazione: Dichiarazioni dei requisiti educativi e degli
approcci/strategie educative utili all'introduzigrimplementazione e sostenibilita della linea guida
best practice.

Raccomandazioni per la Pratica: Affermazioni di best practice dirette alla praticki
professionisti sanitari, idealmente basate sulllexza.

Revisione sistematicaApplicazione di un rigoroso approccio scientifigta preparazione di un
articolo di revisione(National Health and Medical Research Centre, 1988 revisioni sistematiche
permettono di stabilire dove gli effetti dell’agsisza sanitaria sono coerenti, dove i risultatiadel
ricerca possono essere applicati nel’ambito daetipolazione, dei contesti, e delle differenziazidei
trattamento (es., il dosaggio); e dove gli effgttissono variare significativamente. L'uso di una
metodologia esplicita e sistematica limita | biasrdri sistematici) e riduce gli effetti legati ehso,
fornendo cosi risultati piu affidabili su cui trarconclusioni e prendere decisiq@ilarke & Oxman,
1999.

Risorse Extrafamigliari: Risorse che esistono o si realizzano al di fuetiadfamiglia, come il
governo o la comunita.

Risorse Interfamigliari: Risorse che esistono o che si producono attraversmnvolgimento di
diverse famiglie.

Risorse Intrafamigliari : Quelle risorse che esistono o che si producdfintatno della famiglia

Setting Comunitario: Il setting di cura si trova in una struttura pubblterritoriale o al domicilio
del cliente. | servizi sono forniti o dagli Inferemni di Assistenza territoriale (Sanita pubblicaglayli
Infermieri di Assistenza domiciliare. Gli esempi detting di Comunita sono I'hospice, l'unita diga
pubblica, la scuola, la chiesa, o il tempio.



Setting di Acute Care: Un'istituzione che fornisce servizi ai pazientnagecessita in fase acuta
(fisiche e psicologiche). La riabilitazione e lar@palliativa possono essere una parte del Sediing
Acute Care.

Sostituzione: Programmato, temporaneo sollievo del caregivenamio attuato con la disponibilita
di assistenza sostituti&ottlieb & Johnson, 2000).

Stakeholder: Individuo, gruppo, e/o organizzazione investitiudi interesse nelle decisioni e nelle
azioni delle organizzazioni che puo tentare diuefizargBaker et al., 1999)Gli Stakeholders includono
tutti gli individui o i gruppi che saranno, dirattante o indirettamente, influenzati dal cambiamento
dalla soluzione del problema; possono essere dirshv provenienza e suddividersi in oppositori,
sostenitori e neutra{Ontario Public Health Association, 1996)

Strutture di assistenza a lungo termineSetting residenziale che fornisce servizi di 4spiza
a lungo termine che comprendono la presenza delicoediegli infermieri, del riabilitatore,
dell’'accompagnatore, I'attivita ed il sostegno atei vitto e alloggio(Health Services Restructuring
Commission, 1997)

Supporto informale: Il supporto e le risorse forniti da persone assecton la persona che riceve
la cura. Le persone che forniscono il supportormfide possono includere, ma non limitatamente, la
famiglia, gli amici, i membri di una chiesa o diausinagoga, i vicini.

Background

La famiglia svolge un ruolo integrale nella pronty® e nel mantenimento della salute dei membri
della famiglia, come pure nel fornire supportodised emotivo. Questa linea guida di migliore peati
infermieristica & stata sviluppata per aumentaredasapevolezza degli infermieri del ruolo e dei
bisogni della famiglia e per facilitare lo svilupgella partnership con la famiglia e il team diaur

Fin dagli esordi della loro professione, gli infeenn hanno identificato in modo costante I'impo#an
della famiglia in relazione alla salut@halman Boyd, 1996)Porre I'attenzione sulla famiglia € una
componente integrale della pratica infermieristipaiché i comportamenti di malattia e di salute si
imparano all'interno del contesto famigliare. Lenfglie sono influenzate quando uno o piu membri ha
avuto esperienza di problemi di salute. La famiglian fattore significativo nella salute e nel s=gze
degli individui e la promozione, il mantenimento iédipristino delle famiglie sono importanti ped |
sopravvivenza della societidlarmon Hanson & Thalman Boyd, 1996)

Il concetto di famiglia e carico di valori ed e o nel tempo in risposta ai cambiamenti avvenuti
all'interno di ideologie, valori e tendenze sociptedominanti(Fast & Keating, 2000; Wass, 200Q)e
definizioni della famiglia tendono ad essere détscsecondo criteri strutturali (a che cosa asslayig
criteri funzionali (che cosa fglFast & Keating, 2000)Un esempio di definizione strutturale é:

Coppia sposata (con o senza figli non sposati diaudi entrambi i coniugi), coppia di conviventofc
o senza figli non sposati di uno o di entrambimggenti), 0 un genitore solo con qualsiasi statiles,
coabitante con almeno un figlio non sposato (dtettis Canada, 1994).

Una definizione funzionale della famiglia formulatal Vanier Institute of the Familg la seguente:

La famiglia &€ definita come qualunque combinaziaielue o piu persone vincolate nel tempo da
legami di mutuo consenso, da nascite, e/o adoaiffidi/e che insieme, assumono la responsabilita pe
il mantenimento e la cura dei membri del grugiptituto Vanier della Famiglia, 1994)



Durante le tre decadi scorse ci sono stati sigatiic cambiamenti nell'ambito della famiglia: farhey
pit piccole, aumento di diversi e piu complessip@fi famigliari (Fast & Keating, 2000)Gli individui
costruiscono la loro propria definizione di famégtispetto a come la definisce il ricercatore poilitico
(Fast & Keating, 2000)Di conseguenza, per lo scopo di questa lineaagladfamiglia € definita come:

Unicamente e chiunque l'individuo identifichi cofaeiglia.

Le famiglie possiedono della forza, ma richiedomosupporto quando attraversankfe eventsattesi

ed inattesi. Durante il ciclo della vita, i cambmm attesi sono sperimentati da tutte le famiglie
(Rankin, 1989) | cambiamenti inerenti allo sviluppo di una fafi@gquali la transizione alla condizione
di genitore, al diventare genitori anziani, allagpiene ed alla morte, avvengono in fasi durantpukdi

si verificano degli squilibri che richiedono degliggiustamenti(Kelly Martell, 1996) Un ruolo
importante degli infermieri & di assistere le falimigd i loro membri che avanzano verso la comgtess
delle prove connesse allo sviluppo dell'individude#ia famiglia durante la durata della iziedman,
1992; Miller, Hornbrook, Archbold & Stewart, 1996).

Quando si verificano gli eventi psicosociali stezgsinattesi e un membro della famiglia ha bisodno
assistenza a casa o in ospedale, la famiglia spetamun complesso numero di richie@teDonald, di
Stetz & Compton, 1996)_e recenti tendenze del sistema sanitario hannmeatato la necessita di essere
consapevoli dell'importanza della famiglia quandmisce assistenza. La ristrutturazione dei sistemi
sanitari ed i tagli del budget alle organizzazisamitarie hanno provocato l'aspettativa che le daeni
aiutino nel fornire assistenza quando un proprionbre & ospedalizzat@arshall, 1994) L’aumento
della percentuale di persone anziane con disalgliidalattie croniche di vario genere, ed i prodress
tecnologici fanno si che siano effettuati a dormacguei trattamenti medici che una volta venivaaibi f
soltanto in ospedale, oltre a cio & fortemente ¢atalta natura dell’assistenza domiciligveard-Griffin

& McKeever, 2000) Queste tendenze hanno provocato un maggior dcalte famiglie e loro sfera
amicale per soddisfare le esigenze del loro congitfragile”, malato o disabil¢Fast & Keating, 2000)

Le donne formano la maggior parte del personalasdistenza in ambito domestico, insieme ad
infermieri domiciliari, terapisti epersonale di supporto(Martin Matthews, 1992). Le donne,
prevalentemente mogli e figlie, forniscono inolaemaggiorparte di assistenza ai membri pit anziani
della famiglia (Aronson, 1991; Canadian Study ofalte e di Aging, 1994). Il significato di questa
persistente rappresentazione delle donne che fmmisassistenza a domicilio, sia in forma retréuit
che non retribuita, € che il passaggio dell’erogagidi prestazioni sanitarie dall’ambito istituzae a
quello domestico tende ad interessare le donneonpdlt degli uomini (Gregor, 1999; McKeever,
1994).



Interpretazione delle Evidenze:

L’evidence-based practice e stata definita conusdl’coscienzioso, esplicito e giudizioso della iorgl
evidenza corrente nel prendere le decisioni cacaura dei pazientiSackett, Rosenberg, Gray, Haynes &
Richardson, 1996, p.71Per assicurare che nello sviluppo delle lineel@wiiniche sia usata la migliore
evidenza disponibile, € necessario valutare criterate i metodi di identificazione e d’interpretamo
dell’'evidenza rilevantgCluzeau, Littlejohns, Grimshaw, Feder & Moran, 9p9Generalmente, il “gold
standard, € dato da evidenze derivate da proveoraizdate e controllate (RCT), anche prese
isolatamente, ma preferibilmente comprese in umsioae sistematica 0 meta-analiSiveeney, 1998)
Nel considerare I'evidenza, tuttavia, Berg (199Weate gli infermieri di non negare gli aspetti men
quantificabili del lavoro infermieristico.

Nella realizzare questa linea guida, il panel dugpo ha disegnato le evidenze da una varietamti f
(come discusso nel capitolo "Background”). L'evidare stata basata non solo su RCTs, ma anche su
un certo numero di fonti qualitative, compresiglidi che hanno fornito descrizioni approfonditdede
percezioni che infermieri e famiglie hanno avutspetto alle loro interazioni con gli altri e delle
informazioni sulla rilevanza e sulla necessita dieggrventi infermieristici che coinvolgono le fagtie

nella cura. Il consenso di esperti inoltre e statiizzato in questa linea guida quando non era
disponibile nessuna altra conoscenza, scientificéentormalizzata. In questo modo € stato possibile
intercettare diversi modelli di sapere: empiriticie personali ed esteti¢Carper, 1978)

Vision, Valori e Principi

Il panel di sviluppo e stato guidato “dalle 5 R,rggomuovere la salute neghventi psicosociali
stressanti attesi ed inattesi:

Rispetto:Alta considerazione per I'unicita delle famiglie.
RiconoscimentoRiconoscimento continuo del valore del ruolo dédlmiglie e degli infermieri.

Risorse Consapevolezza della necessita di accedere alliedicsupporto per alleviare le difficolta e/o
recuperare le forze.

ResponsabilitéResponsabilita da parte delle famiglie e degtiinfieri.
Risultati: Necessita di monitorare i risultati e valutar@iatiche infermieristiche.

Il panel ha poi sviluppato la seguente visioneipgostegno ed il rinforzo delle famiglie, ritenendhe

“in un mondo perfetta,:

= Le famiglie sarebbero sostenute nella continuitéuda in modo accogliente, costante, efficace ed in
tempo reale.

= Sarebbero riconosciute le necessita e la forzee dalniglie e sarebbe previsto il bisogno di
supporto.

= Le famiglie avrebbero accesso ad informazioni ceteped in tempo reale.

= Le famiglie potrebbero scegliere da una gamma cetami servizi di assistenza e di sostegno che
sarebbero costantemente erogati, in Ontario, inonfiledsibile, accessibile e cultura-sensibile.

= Le famiglie sarebbero sostenute completamente adgtimieri e da altri providers di cura perché ci
sarebbe la disponibilita delle risorse per fath& questo avvenga.

= Le famiglie direbbero che, durante I'esperienzeaculia, le loro esigenze sono state considerate,
sostenute e rinforzate.



Infine, il panel ha sviluppato i seguekfalori e Principi per il sostegno ed il rinforzo delle famiglie:

= Crediamo che per gli infermieri sia importante noscere i loro propri assunti e valori rispette all
famiglie ed alle convinzioni culturali ed adeguiticconseguenza la loro cura.

= Crediamo che le famiglie e le relazioni famigliai@no uniche e diverse e che possano modificarsi
nel tempo.

= Crediamo che alle famiglie dovrebbero essere fertitte le informazioni sufficienti per prendere
decisioni consapevoli.

= Crediamo che le famiglie abbiano conoscenze edak#perte che le aiutano a determinare i loro
bisogni e a rispondere agli eventi psicosociaésganti attesi ed inattesi.

= Crediamo che la partnership con le famiglie sidupgata sulla fiducia, sull'onesta e sulla
collaborazione reciproche. Suggeriamo, tuttavia, lelfamiglie dovrebbero partecipare alla cura fin
guando lo desiderano o per quanto sono capaci.

= Crediamo che l'uso di partnership come mezzo pramdir sostegno e di rinforzo delle famiglie
aumenti la probabilita che le infermiere seguiranmo approccio all'assistenza centrato sulla
famiglia.

= Crediamo che le famiglie debbano essere sostepileeloro scelte.

= Capiamo che i membri della famiglia ed il paziemgessano avere bisogni differenti, che
confliggono.

= Crediamo che gli infermieri debbano supportardtleagioni famigliari in accordo coih College of
Nurses of Ontario’'s Ethical Framework for Registefdurses and Registered Practical Nurses
(College of Nurses of Ontario, 1999)

Raccomandazioni per la Pratica
A. Partnership tra infermiere-famiglia

Lo sviluppo della partnership infermiere-famigliacéntrale per il rinforzo ed il sostegno alle faleig
(Skemp Kelley ed altri., 2000; Ward-Griffin & McKeer, 2000) La partnership comincia a svilupparsi al
primo contatto con la famiglia ed evolve man mahe, mel tempo, cambia la relazione tra infermiere-
famiglia e le persone che vi partecipgRdedemann, Montgomery, Maiberger & Smith, 1998skins Noll

ed altri., 1996; Magliano ed altri., 1998a; Magbaed altri., 1998b; Ward-Griffin & McKeever, 200%/ard-
Griffin, 2001).

Per sviluppare una partnership genuina fra l'inferene la famiglia deve esserci rispetto, fiducia,
comunicazione positiva ed aperta, ascolto e scamauiproco(Friedemann ed altri., 1997; Magliano ed
altri., 1998a; McDonald ed altri., 1996)

Una partnership implica che sia l'infermiere ché&laiglia contribuiscano alla cura del paziefwéard-
Griffin & McKeever, 2000; Ward-Griffin, 2001)Come dichiarato dai membri della famigli@ara aspetto
che i professionisti che sostengono la mia famigéagano alla mia tavola come uguali; ugualmente
stimati... ed ugualmente responsahiiisher, 1995, p.4).

Raccomandazione 1

Sviluppare un genuino rapporto con le famiglie:

= Riconoscendo come essenziale la valutazione dalEzgne da parte della famiglia;
= Riconoscendo e rispettando I'importante ruolo digtaiglia nelle situazioni sanitarie;
= Determinando il grado di coinvolgimento desiderdatia famiglia; e

= Negoziando i ruoli sia dell'infermiere che dellanfglia nella partnership

Discussione delle Evidenze



Anche se la letteratura sostiene fortemente l'itapaa di riconoscere la conoscenza specifica, dasat
sull’esperienza, della famiglia ed il suo desidediofungere da partner nell’assistenza al proprio
congiunto, poca attenzione € stata data alla wlazifra i caregivers formali (professionisti) ed
informali (famiglia). Di conseguenza, le famigliegé infermieri hanno necessita di discutere leolor
reciproche preoccupazioni circa l'adeguatezza dedlerse per fornire l'assistenz@Vard-Griffin e
McKeever, 2000; Ward-Griffin, 2001)Friedman (1992) e Hertzberg e Ekman (1996) ammetihe
qguando i famigliari trasferiscono ad altri la resgabilita della cura fisica di un membro della fgimai,
guesto non allevia necessariamente il loro senstiffdiolta e un modo per ridurre questo disagidi &

coinvolgere la famiglia maggiormente nella curaiproprio caro.

Friedman (1992), McDonald et al. (1996) confermahe le famiglie sono sia una risorsa che un
contenitore del servizio infermieristico, poichértpano nella relazione la conoscenza, le abilita e
I'esperienza. Gli infermieri dovrebbero incoraggide famiglie a condividere la loro esperienza
(McCubbin e McCubbin, 1993Questo € essenziale per incorporare, nel progeadirura, le credenze
culturali e le preoccupazioni condivise dai mendalia famiglia(Davidhizar e Giger, 1998) riconoscere

le infinite varieta o la mancanza di stereotipi@é&miglie dei vari gruppi etnigWright e Leahey, 1994)

In piu, & importante capire che le differenze didemze e di valori, di cui la famiglia & portatrice
possono influire sulla partnership infermiere-faliaig

Hupcey (1999) ammonisce che le famiglie dovreblserapre avere il modo di scegliere il loro livello
di partecipazione alla partnership e le famiglie clgelgono di fornire I'assistenza dovrebbero esser
riconosciute come partner attiyBriedemann ed altri, 1997; Hertzberg e Ekman, 1908 maggior parte
delle famiglie cercano piu cooperazione da parte piefessionisti (Friedemann ed altri, 1997
desiderano partecipare alle discussioni del t@éacbonald ed altri, 1996@d alla risoluzione di problemi
(Grant, 1999).Skemp Kelley ed altri (2000) citano la necessitaidtare la famiglia a trovare ruoli di
caregivers significativi e soddisfacenti.

B. Valutare il bisogno

Le valutazioni della famiglia sono critiche neléwtificare come la famiglia e stata influenzataldeal
eventatteso o inatteso. Una valutazione della famiglian'esplorazione tra infermiere e famiglia per
conquistare una comprensione profonda del puntasth della famiglia rispetto all'evento, della sua
forza e della necessita di avere un supp@eabel, Fothergill-Bourbonnais, e Dunning, 200Questa
prospettiva fornisce una comprensione di come &itgudi salute della famiglia si intrecci con ke
dei suoi membri(Lapp, Diemert, e Enestvedt, 1993Jramite una valutazione completa, l'infermiere
svolge un ruolo chiave nell'aiutare le famiglie adhttarsi agli eventi psicosociali stressanti ages
inattesi. Sulla base dei risultati della letterafurosi come del parere di esperti, il panel duppo
della linea guida formula la seguente raccomandazio

Raccomandazione 2

Valutare gli individui nel contesto della famigligome la definiscono) per identificare se I'assiziee
richiesta all'infermiere per rinforzare e sostenaréamiglia. Una valutazione della famiglia dovioeb
includere le informazioni nelle seguenti aree, donstesso tempo essere conformata per indicare,
tramite I'esame, l'unicita di ogni famiglia:

= Struttura della famiglia;

= Dati ambientali

= Forza della famiglia;

= Supporti della famiglia



Discussione delle evidenze

La letteratura conferma che il processo di valat@ei &€ una componente critica nell’esplorazione
generale della salute dell'individuo e della famiglLe componenti chiave di una struttura di
valutazione e di intervento dell’assistenza infamstica famigliare includono I'ascoltare la fangl
intrecciando un dialogo partecipativo fra l'infeemd@ ed i membri della famiglia, riconoscendo i nibde
ed identificando, in modo collaborativo, le aziedii cambiamenti positiyNeabel ed altri, 2000Questi
dati sono ottenibili nel tempo, con domande direitenembri, con osservazioni e con l'uso, da parte
dell'infermiere, di conoscenze e professionalita.

by

Nel valutare una famiglia, € importante ricordacke ogni famiglia € unica e che il processo di
valutazione € un percorso di raccolta dati in cardievoluzione poiché i bisogni della stessa camobia
Le caratteristiche della famiglia, le esperienzecpdenti, il livello di sviluppo e le risorse pemnab
sono interattive con l'ambiente e influenzerannanddo in cui le famiglie gestiscono gli eventi
psicosociali stressanti (life events) attesi edt@sh (Stover, Vaughan-Cole, O' Neill Conger, Abegglen, e
McCoy, 1998).

Le famiglie possono essere valutate utilizzandaamp, tecniche e modelli divergHarmon Hanson,
1996).Alcuni esempivedere Appendice A3ono ilFriedman Family Assessment ModEtiedman, 1992),

il Calgary Family Assessment Model (Wright & Lealy994), e il McGill Model/Developmental Health
Model (Feeley & Gottlieb, 1998)ll panel di sviluppo della linea guida ammonisbe aessun modello di
valutazione potra dare indicazioni per tutti i lgjsbdell'infermiere e della famiglia in ogni situaze.
Tuttavia, sulla base di un confronto di modelliteusienti di valutazione della famiglia, € chiarcech
una sua valutazione dovrebbe esplorare e richiateaaeee chiave della struttura della stessa, aei d
ambientali, delle forze messe in atto e del sugpodhiesto.(Feeley e Gottlieb, 1998; Friedman, 1992;
Laitinen, 1993; Lynn McHale e Smith, 1993; McCubkiMcCubbin, 1993; Skemp Kelley ed altri, 2000; War
Griffin e McKeever, 2000; Wright & Leahey, 1994).

La struttura della famiglia include le informaziorsiu: composizione del nucleo famigliare,
cultura/origine etnica, credo religioso, condizioeeonomica, stile di vita, comportamenti sanitari,
grado di sviluppo, struttura del potere e del rualinterno della famiglia, come la famiglia conioa

e come puo essere contattata. | dati ambientdlores il tipo e le caratteristiche della casa cdene
caratteristiche della comunita quale I'accessasdiistenza sanitaria, alla ricreazione, alla scedlai
rischi ambientali. La forza della famiglia identidi i suoi valori e credenze sulla salute. Altreéoche
dovrebbero essere valutate sono i valori fondartietédla famiglia, i meccanismi di risposta e le
strategie di problem solving, le risorse e le cépat supporti della famiglia rappresentano urea#trea
che dovrebbe essere valutata.

| supporti della famiglia esaminano i tipi di sagte famigliari richiesti durante gli eventi psicosai
stressanti attesi o inattesi. | problemi che dobvesb essere valutati includendo la valutaziondateori
stressanti da parte della famiglia, delle preoczigoa, della vulnerabilita, dei bisogni informatigidel
grado della coinvolgimento che la famiglia desidengere nel fornire assistenza e nei processi
decisionali. (L’Appendice B include le domande esalive in ciascuna di queste aree).

Wright e Leahey (1999) identificano che il motiviol gomune offerto dagli infermieri per non valutare
abitualmente e coinvolgere le famiglie nella loratica € che “non hanno tempo,. Essi propongono che
un'intervista di 15 minuti alla famiglia possa essdtile, efficace, informativa, e perfino terapeatper

i membri della famiglia. Le componenti chiave diiotervista alla famiglia di 15 minuti includono le
discussioni e le domande terapeutiche, identifioancbmponenti del nucleo famigliare, le forze dell
famiglia e quelle individuali.

Per recuperare i dati sulla famiglia, Wright e Leyak1999) suggeriscono che l'infermiere ha bisatjno
cercare attivamente le opportunita di stimolarenatonalmente delle discussioni con i membri della



famiglia. Cio pud essere realizzato invitando leniffia ad accompagnare il paziente all'unita, alla
clinica o all'ospedale. La famiglia puo essereusaldi routine nelle procedure di ammissione. Digran
l'orientamento del paziente, la famiglia pu0 essendgtata routinariamente a fare domande e
partecipare.

Per sapere di piu circa il nucleo e la strutturaifgiare, gli infermieri possono fare domande ®ifi’ e
sull’attuale stato di salute dei membri che comporogla famiglia. Una volta che queste informazioni
sono state raccolte, l'infermiere puo valutarenfermazioni esterne alla struttura famigliare faden
domande come “chi, al di fuori dalla vostra cercfaimigliare, rappresenta per voi una risorsa 0 uno
stress importante?, (Wright e Leahey, 1999). Pdutaee come, nel passato, il cliente e la famiglia
hanno gestito i problemi di salute, gli infermipdassono chiedere alla famiglia di descrivere |éualmi

in ambito domestico. Infine, gli infermieri dovredyo consultare le famiglie ed i clienti circa ledo
idee e preoccupazioni rispetto ai trattamenti &ddimissiongWright e Leahey, 1999).

Nell'intervista di 15 minuti, Wright e Leahey (199@lentificano le domande che richiamano temi
importanti come la condivisione delle informaziold, aspettative e le sfide degli eventi psicosocial
stressanti e le preoccupazioni/problematiche pg3ganti che devono essere valutate. Laforet-Fiiesse
Ford-Gilboe (1996) inoltre identificano cinque pleibi ampi che possono essere esplorati con le
famiglie per aiutare gli infermieri ad identificalemodo migliore per sostenere le stesse. (Esatnpi
gueste domande possono essere trovati nelll Appejic

C. Fornire Informazioni, Accedere alle Risorse e Stenere la Famiglia

Il panel di sviluppo della linea guida crede chéalmiglie svolgano un ruolo cruciale nella quadlla
cura. Se si forniscono supporti e consigli, siizzal il miglioramento della qualita di vita sia piér
paziente che le loro famiglie. Come professionistéiducia, I'infermiere € in una posizione unicaxr p
guidare la famiglia ad accedere ai supporti ridghthgrante il continuum di cura.

Raccomandazione 3

Identificare le risorse ed i supporti per aiutaddmiglie rispetto agli eventi psicosociali staads se
guesti sono attesi o inattesi. Le risorse dovreblessere identificate all'interno delle seguerdi tr
categorie:

= |ntrafamigliare;

= |nterfamigliare;

= Extrafamigliare

Discussione delle evidenze

La letteratura ha notato che le famiglie che acoedale risorse guadagneranno un senso di controllo
(gli aiuti alleviano la difficolta e lo sforzo delaregiver) e ridurra i problemi di salute mentads. (
depressione) spesso associati ai caregivers fami@@burgeois, Schulz e Burgio, 1996; Gottlieb e Joims
2000; Ostwald, Hepburn, Caron, Bums & Mantell, IJ9%iconoscendo ed identificando queste risorse che
possono essere classificate come intrafamiglisterfamigliari e extrafamigliari, gli infermieri ggono
guidare le famiglie ad accedere a questi mezzpnoscendo che questi possono richiedere un
approccio multi-focale che comprenda tutte e trarée (Bourgeois ed altri, 1996).

Intrafamigliare: Gli infermieri possono sostenere le famiglie né&omoscere la loro forza e
nell’investire su questa; nei momenti di stressidgmiglia fa fronte in un unico modo. Durante la
valutazione, dovrebbero essere identificati i maistai reattivi individuali:



= Spiritualita es. preghiera, religione form@tawkins, 1996; Magliano ed altri, 1998a);

= Counseling individualéBourgeois ed altri, 1996);

= Forza culturaléFast e Keating, 2000

= Implementazione di strategie di auto-cura, es. ikrid personale, accettazione di aiuto,
riconoscimento del bisogno di riposo e di ricarscali energie. (McDonald ed altri, 1996).

Interfamigliare: E importante aiutare i pazienti e le loro famigiie accedere a servizi di gruppi di

sostegndBourgeois ed altri, 1996; Hawkins, 1996; McDonattlaltri, 1996; Wysocki ed altri, 199@)di reti

informali. Alcune risorse che le famiglie possommsiderare sono:

= Gruppi di sostegno specifici per i bisogni dellanfglia: es. Gruppo di sostegno Alzheimer
(Bourgeois ed altri, 1996);

= Newletters: esBone Marrow Transplant NewsletteNotiziario del Trapianto di Midollo Osseo-
(McDonald ed altri, 1996);

= Organizzazione di programmi educativi per le famigtelativi alladdestramento di abilita
specifiche(Bourgeois ed altri, 1996; McDonald ed altri, 1998ysocki ed altri, 1997)¢

= Amici o famiglie che prestano aiuto rispetto a: gmo della casa, necessita alimentari, trasporto e
compagnigDokken e Sydnor-Greenberg, 1998).

Extrafamigliare: Gli infermieri possono fungere da difensori, canadiori e facilitatori dell'accesso alla

cura e fornire informazioni su:

= Risorse e programmi della comunita es. assisteoraicdiare erespite care(Bourgeois ed altri,
1996; Dokken e Sydnor-Greenberg, 1998; Gottliebhmdon, 2000; Hawkins, 1996; Laitinen, 1993).

= Guide alle risorse della comunita: es. Carta derideerritoriali; e

= Programmi educativi e di addestramento delle ab{litawkins, 1996, Magliano ed altri, 1998a,
McDonald ed altri, 1996).

D. Formazione per gli infermieri, la famiglia, i pdlitici e il pubblico

La formazione continua péutte le parti coinvolte (infermiere, famiglia, politiel pubblico) € la chiave
per il sostegno alle famiglie.

Per gliinfermieri, questa formazione € una componente essenzialeapée il loro ruolo nel fare
fronte e facilitare la famiglia. La formazione atgbbe gli infermieri a riconoscere i propri pretyai
(per esempio culturali, spirituali), a riconoscésespecificita del ruolo della famiglia nella vitkel
paziente/utente, e a valutare la sua capacitésgdomidere con strumenti di valutazione pertinerdi. L
formazione nella pratica infermieristica e un'asgeta che dura tutta la vita. (Vedere le
Raccomandazioni per la Formazione per una disaussgulle competenze richieste dalla pratica
infermieristica, nella cura centrata sulla famiglia

La formazione per Iéamiglie ed i clientisupporta la loro capacita di risposta fornendorimfazioni
malattia-specifiche, informazioni relative allo Isygpo di abilita e di risposte adeguate, ed infaziori

sul come muoversi nel sistema sanitario. Fornirm&zione e informazioni € un passaggio importante
nel coinvolgimento della famiglia nella cura deidanembri, poiché non sempre lo € quanto desidera.
(Laitinen, 1993).

Infine, la formazione per politici ed il pubblicoé essenziali nella famiglia che fa frontdita events
attesi ed inattesi; gli infermieri devono istruineolitici ed il pubblico sui problemi che influisao sulla
cura (vedere le Raccomandazioni per I'Organizzaztia Politica).

Raccomandazione 4

Formare e fornire le informazioni agli infermieaije famiglie, ai politici ed al pubblico per aimale
famiglie a controllare gli eventi psicosociali Ssanti attesi o inattesi



Discussione delle evidenze

La letteratura indica che alcuni setting pratianrsapportano la nozione che le famiglie e gli inferi
richiedono della formazione per intensificare lagapevolezza della necessita che venga coinvolta la
famiglia (Friedemann ed altri, 1997gnche se, attraverso la ricerca, € ampiamentescino che gli
infermieri coinvolti in aree specialistiche hanriedgno di aumentare le attivita educat{Beomberg &
Higginson, 1996; Kovach & Meyer-Arnold, 1996; Wehi)inslow & Carter, 1999)Dal momento che la
relazione tra operatori sanitari e le famiglie enbaata nel tempo, gli infermieri hanno la necesdita
essere preparati ad adattare la cura ai bisogte thhiglie ed al loro stile preferito di interanie
Dixon (1996) concorda sul fatto che la formazioaeilitera questo adattamento.

La formazione riguardante il ruolo delle famigliel rfornire assistenza & un'altra importante area di
supporto. Dal momento che continuano ad essereeimgitate delle Riforme di Assistenza Sanitaria,
questo produce un grande impatto sulla famigliacuAké famiglie desiderano piu controllo e
partecipazione nella cura del loro famigliare, memitre ritengono che le istituzioni debbano assem
maggiori responsabilita nei problemi assistenzi8lkemp Kelley ed altri2000) esaminano una
partnership negoziata nei problemi di assistenn#éasa. Sono stati ricercati i programmi di sosteg
che comprendono delle componenti educative e leaamni sono che i supporti devono essere resi
disponibili per le famiglie in una fase preco@g¢agliano ed altri., 1998a)Le famiglie devono essere
consapevoli delle opzioni possibili e delle aspettadel sistema sanitari@®okken & Sydnor-Greenberg
1998; Mayer ed altri, 1990; McDonald ed altri., 629 programmi di formazione malattia-specifici come
per es. la gestione del comportamento delle person@&lemenza per i caregivers, possono diminuire il
peso della cura degli steq8uckwalter ed altri, 1999)e necessaria la valutazione dei programmi di
formazione per stimare la loro efficacia e validBauman, Drotar, Leventhal, Perrin & Pless, 1997g&s

& Thompson, 2000).

Cambiare la politica della visita ai degenti nefigtuzioni che ne limitano I'accesso, avra un ittgpa
positivo sulle famiglie che fronteggiandife events(Giganti, 1998).Sono essenziali ulteriori ricerche
per guidare le decisioni riguardanti le politiché e problemi dei finanziamenti per supportare i
caregivergFast e Keating, 2000).

Raccomandazioni per la Formazione

La cura centrata sulla famiglia dovrebbe essergpcesa e posta in luce a tutti i livelli della foroane

infermieristica. L'esame della definizione dellaracwcentrata sulla famiglia di Dunst, Trivette e

Deal(1994) rivela un certo numero di credenze affatgza un approccio partecipativo e altamente

responsivo a lavorare con le famiglie. Grande enfagebbe essere data a:

= Creazione di opportunita perché le famiglie diveafpiu competenti ed indipendenti;

= Rinforzo alle famiglie che poggi sulle loro forzeigorse naturali piuttosto che sostituire la logte
sociale di sostegno con un servizio professionadpérto,,; e

= Aumento dell'acquisizione, da parte della famigfiiain’ampia varieta di competenze e di risorse.

Porre il focus sulla famiglia (non sul pazienta)lla capacita della famiglia (non sui deficit) digu
promozione dei comportamenti che facilitano la ctas(non sul trattamento dei problemi) contrasta
con un piu tradizionale approccio all'assistenzé&rimieristica. Concettualizzare il rapporto fra
infermiere e famiglia come una condivisione recgaradella responsabilitd e della soluzione dei
problemi, richiede un cambiamento sostanziale detidalita con cui i professionisti interagisconm co
le famiglie. | programmi formativi professionali pebbero, in parte, aiutare questo cambiamento e
I'espansione dei ruoli che l'infermiere gioca raeldro con le famiglie.



Un orientamento rivolto alla cura centrata sullanifglia dovrebbe includere la valutazione della
famiglia (dati ambientali, struttura, identifican® della forza, supporti e bisogni, stadio delldugppo

e storia della famiglia) e la vision, i valori egrincipi del sostegno e del rinforzo delle farmeglin piu,

e importante assicurare che lo staff infermiergstidbbia la consapevolezza e la capacita di accedere
realmente alle risorse (intrafamigliari, interfatrag e extrafamigliari), le informazioni e l'attl&a
ricerca sulla cura centrata sulla famiglia.

Offrendo le occasioni di sviluppo professionalepiganizzazioni permettono agli infermieri di:

= Aumentare la conoscenza e le abilita sulla curdratnsulla famiglia (per es. comunicazione
efficace e abilita a gestire conflitti, negoziaZjadvocacy, ecc.).

= Accedere a una varieta di attivita di sviluppo pesionale (per es. workshop e corsi interni o
esterni), con una programmazione flessibile, ilbdmso spese o il pagamento delle attivita di
sviluppo professionali ecc.

Raccomandazione 5

Sostenere un ambiente che abbia cura del posévalid, tendente alla pratica centrata sulla famigli

= Assicurando che lo staff infermieristico sia orggotalla cura centrata sulla famiglia, compresa la
valutazione della famiglia;

= Assicurando che gli infermieri abbiano la consapezaa e la capacita di accedere efficacemente
alle risorse;

= Offrendo occasioni continue per lo sviluppo profesale dello staff infermieristico, comprendendo
la conoscenza e I'abilita riguardanti la cura catatisulla famiglia

Raccomandazioni per I'Organizzazione & la Politica

Promuovere un ambiente assistenziale

Molte delle raccomandazioni contenute in questaaliguida sono sostenute da politiche che curano e
supportano il posto di lavoro/ambiente. Se i sgttomatici non sono favorevoli al sostegno ed al
rinforzo delle famiglie, sara difficile per gli iefmieri mettere in atto la gamma di attivita di tbes
practice suggerite in questo documento. Il panedvduppo della linea guida ritiene con forza che i
setting pratico ha delle responsabilita verso lesqea che riceve la cura, la sua famiglia e verso i
dipendenti. Questo comporta di generare, promuogesdstenere quei setting di pratica che sono
ambienti attenti all’assistenza, centrati sullaoddfia del sostegno e del rinforzo alle famiglie. |
dipendenti in tutti i settori devono svilupparerogrammi di assistenza che promuovono la saluta del
famiglia.

Raccomandazione 6

Sostenere I'implementazione della pratica censiata famiglia nel posto di lavoro:

= Assicurando livelli appropriati dello staff, le agmazioni e le categorie del personale richjeste

= Implementando le pratiche e le politiche centratiagamiglia;

= Creando e mantenendo ambienti fisici di lavoro égtida promuovere la partecipazione della
famiglia;

= Programmando un programma di assistenza dei dip&rahee promuovano la salute della famiglia

Discussione delle Evidenze



La letteratura supporta il concetto di assicuraperopriati livelli dello staff (es. posizioni a tempo

indeterminato con orario completo e part-time)ffstaisto, modelli di erogazione dell’assistenza e
risorse che promuovono la continuita e la coeraeacaregiver per permettere agli infermieri di
sostenere le famigligirk, 1998; Ward-Griffin & McKeever, 2000)L'allocazione di uno staff adeguato e
appropriato e I'erogazione di un modello assiste@rzche faciliti la coerenza e la continuita diacur
potrebbe fornire un tempo sufficiente per signii@ occasioni di interazione tra infermieri,
paziente/cliente ed i membri della famiglia, chemartano e rinforzano la famiglia attraverso
I'esperienza di assistenza.

Le pratiche e le politiche centrate sulle famigl{es. politiche di visite aperte, compresi I'oraiiio
numero dei membri della famiglia e la flessibilitépetto a chi & considerato famiglia) promuovono e
mantengono la partecipazione della famiglia e deignte alla progettazione, alla presa di decistoni
alla prestazione assistenziale, come un’attivité cll'organizzazioné-riedemann et al., 1997; Giganti,
1998; Powers, Goldstein, Plank, Thomas & Conkrigh00) | valori centrati sulla famiglia, sono integrati
nella mission, nella vision e nei valori dei segndi pratica, e lo staff infermieristico, attraser
l'orientamento, I'esperienza e l'assimilazione fipota questi valori nella propria pratica.

by

L'assistenza centrata sulla famiglia inoltre & srppa dalla creazione e mantenimento
dell’lambiente fisico di lavoro(per esempio una piacevole atmosfera domestica stdinza di
degenza e nella sala d’attesa), che puo accoglimembri della famigliaGiganti, 1998; Hertzberg &
Ekman, 1996).

| programmi di assistenza dei dipendenti (es. tay@mmazione flessibile, i periodi di riposo, iugpo
di sostegno e il day care in loco) sono supporfipgementari alla pratica centrata sulla famiglia
(Hawkins, 1996).

Advocacy

Molte delle raccomandazioni offerte in questa lirgada dipendono dalla disponibilitd di fondi
adeguati per I'Assistenza Sanitaria in Ontario,i cosne dall’'appropriata allocazione di fondi datpar
delle organizzazioni sanitarie. Se non e dispoaibil sufficiente finanziamento pubblico, gli infeenn
non avranno né il tempo né la capacita di effetdargamma di attivita di best practice suggerite i
questa linea guid#&er assicurare un adeguato sostegno alla pratiteatesulla famiglia, gli infermieri
devono farsi sostenitori dei cambiamenti di pdditpubblica. L'advocacy, o I'atto di promozione dau
particolare politica o presa di posizione, € unmatsgia per il cambiamento ben conoscilfntre
'advocacy € stata storicamente pensata come uro@pp politico e fuori dal normale ventaglio di
attivitd dei professionisti sanitarsempre piu le associazioni professionali, le omgadioni che
forniscono assistenza sanitaria ed i politici riegrono che i professionisti sanitari in particoléean
generale tutti i cittadini) devono farsi sostenitdei cambiamenti che ritengono necessari nell'sambi
della sanita dell'Ontario.

Negli decenni scorsi le Riforme Sanitarie in Canadano spostato il peso della responsabilita del
caregiver dagli ospedali e dalle istituzioni, ini darniscono la cura i caregivers istituzionali, al
domicilio ed alla comunita, luoghi cui si pensa chiano le famiglie a fornire I'assistenzBast e
Keating, 2000).Questi cambiamenti, risultato di uno spostameigoificativo della direzione politica,
hanno avuto un impatto profondo sugli utenti digué eta e sulle loro famiglie. Gli infermieri, roe
caregivers di pazienti e della sua famiglia, sarftuenzati profondamente da questi cambiamenti. Le
quote di lavoro pesante, gli ambienti di lavore@ssianti e le risorse limitate inevitabilmente iigtono
sulla vita degli infermieri e dei loro pazienti.



Il panel di sviluppo della linea guida sostiengdarente la raccomandazione che gli infermieri devon
assumere un ruolo attivo nel patrocinare i cambmmdi politica sanitaria e di finanziamento
dell’assistenza sanitaria che assicurino adeguaterse ed appropriati livelli di personale
infermieristico nel continuum di cura in tutto I'@mio.

Gli infermieri devono cogliere ogni opportunita peresentare i loro punti di vista sulla politica
sanitaria a tutti gli organismi preposti: ammirastri, politici, associazioni di provider e rappFatanti
sindacali.

Raccomandazione 7

Patrocinare i cambiamenti nella politica pubblica:

= Facendo pressione per la discussione pubblicaassittenza famigliare e per lo sviluppo di una
presa di posizione pubblica sul livello di assigterthe € ragionevole attendersi dai caregivers
famigliari e a che punto il pubblico possa aspsittahe il sistema sanitario si faccia avanti per
fornire l'assistenza;

= Facendo pressione per una formazione pubblicaaater e la legittimita del ruolo dei caregivers
famigliari;

= Facendo pressione per una gamma completa di progrageguati ed efficaci diespite care
(assistenza di sostituzione) che facilitano il garer famigliare;

= Facendo pressione per una coerenza nei finanzigmmesita disponibilita e nell’erogazione di
programmi di assistenza di sostituzione in Ontario;

= Facendo pressione per finanziare i progetti drceehe esaminino la famiglia come destinatario di
cura, assistenzarespite care famiglia come caregiver, e l'applicazione dedieioni imparate da
guesta ricerca alla politica pubblica ed allo gwia di programmi;

= Facendo pressione per dei meccanismi all'internibe derganizzazioni affinché le famiglie
dialoghino con gli altri in un forum aperto.

Discussione delle Evidenze

Lewis (1999) propone di sostenere gli infermien: pe

= Una discussione pubblica sull'assistenza famigliare

= Lo sviluppo di una presa di posizione pubblica sialg livello di assistenza sia ragionevole
attendersi dai caregivers famigliari; e

= La conferma di quando il pubblico possa aspettals® il sistema sanitario inizi a fornire
I'assistenza.

La letteratura inoltre sostiene il ruolo degli infeeri come sostenitori di:

= Formazione pubblica sul valore e la legittimita deblo dei caregivers famigliari (CareWatch
Phoneline, 1999; Laitinen, 1993);

= Una gamma completa di programmi adeguati ed effalia@ssistenza di sostituzione che facilitino i
caregivers famigliar{Beisecker, Wright, Chrisman, & Ashworth,1996; Conmibyi Care Access Centre,
1999; Hoskins Noll et al., 1996; Laitinen, 1993);

= Coerenza nei finanziamenti, disponibilita ed erégaa di programmi di assistenza di sostituzione
nella comunita in OntarigBeisecker et al., 1996; Bourgeois et al., 1996;e@atch Phoneline, 1999;
Hanson, Tetley & Clarke, 1999,

= Costituzione di un fondo per progetti di ricerc& @saminano I'assistenza della famiglia eelpite
care, e l'applicazione alla politica pubblica ed aliolgppo del programma della lezione imparata
da questa ricercérast & Keating, 2000; Lewis, 1998).

Raccomandazione 8



Le linee guida di best practice infermieristica $m® essere implementate con successo soltanto se ¢

sono pianificazione, risorse, supporto organizpagiel amministrativo adeguati e facilitazioni adaitte

organizzazioni possono desiderare di svilupparpragramma d’'implementazione che includa:

= Una valutazione della preparazione organizzatiglalle barriere formative

= Partecipazione di tutti i membri (in una funzione sipporto sia diretto che indiretto) che
contribuiranno al processo di implementazione;

= Predisposizione di un individuo qualificato dedecathe fornisca il supporto necessario per la
formazione e il processo di implementazione;

= Opportunita continue di discussione e formazioneipéorzare I'importanza della best practice.

= Opportunita di riflessione sull’esperienza persenatl organizzativa nellimplementare le linee
guida.

A questo proposito, RNAO (attraverso un gruppo rmferimieri, ricercatori e amministratori) ha
sviluppato il “Toolkit: Implementation of Clinical Practice Guidénes” basato sulle evidenze
disponibili, punti di vista teorici e consenso (eesl I'Appendice C). Il Toolkit € raccomandato per
guidare I'implementazione della linea guida di h@sttice infermieristica della RNAO $Sostegno e
Rinforzo alle famiglie durante gli eventi psicosdicstressanti attesi ed inattesi

Valutazione & Monitoraggio

Le organizzazioni che implementano le raccomandazth questa linea guida di best practice
infermieristica sono raccomandate di consideramecdimplementazione ed il suo impatto saranno
monitorati e valutati. La seguente tabella, basatana struttura descritta nel Toolkinplementation

of Clinical Practice Guideline002), illustra alcuni indicatori per il monit@gio e la valutazione.

Obiettivi

Struttura

Valutare i supporti
disponibili
nell’organizzazione
che permettono agli
infermieri di praticare
I'assistenza centrata
sulla famiglia con i
propri utenti.

Processi

= Valutazione i
cambiamenti nella
pratica che portano
verso una partnership
infermiere-famiglia.

Risultati

= Valutare I'impatto
dellimplementazione
delle raccomandazion|i

Organizzazione/
Unita

Revisione delle
raccomandazioni dell
linea guida da parte ¢
comitati organizzativi
responsabili delle
politiche/procedure.
Mission organizzativa
che supporti
I'assistenza centrata
sulla famiglia e la
partnership
infermiere/famiglia.

= Modificazione delle
politiche e procedure
coerenti con i valori
dell’assistenza centrat
sulla famiglia.

= Aumento della pratica
di assistenza centrata
sulla famiglia.

= Soddisfazione dello
staff.

Provider

Impegno ad assicura

= Riconoscimento auto-

= | o staff infermieristica




la continuita
dell'assistenza
centrata sulla famiglia
Percentuale di
infermieri che
assistono alle sessiol
formative
(orientamento,
opportunita di
sviluppo
professionale)
sull’assistenza centra
sulla famiglia.
Percentuale di non-
infermieri che
assistono alle sessiof|
formative
(orientamento,
opportunita di
sviluppo
professionale)
sull’assistenza centra
sulla famiglia.

valutato dell'infermiere

sull'importanza di:

= Assistenza centrata
sulla famiglia.

= Partnership
infermiere-famiglia.

= Documentazione
della comprensione
della famiglia di una
situazione piuttosto
che il giudizio
dell’infermiere del
paziente.

= Percentuale di auto-

segnalazione degli

infermieri:

= Valutazione adeguat
del desiderio di una
famiglia ad essere urf
partner attivo
nell’assistenza ad ur
proprio membro.

= Sviluppo ed adeguat
documentazione di u
piano di assistenza
centrata sulla
famiglia.

= Condivisione delle
preoccupazioni della
famiglia congli altri
membri del team
sanitario.

= Percentuale di

e non riferisce un
coinvolgimento attivo
nel processo di
implementazione

assistiti/famiglie con
valutazione della
famiglia registrata in
cartella.

Utenti

= Miglioramento della
soddisfazione di
utente/famiglia

= Le famiglie riferiscono
di essere incluse nel
piano di cura come
partner a pieno titolo,
sentono di essere

ascoltate.
Costi finanziari Risorse finanziarie |= Costi per la = Ampia utilizzazione
adeguate allo staff pg formazione ed altri delle risorse.

fornire I'assistenza
centrata sulla famiglia
Costi del turnover

infermieristico

interventi.




La linea guida revisionata sara sottoposta a dissénazione in base alle strutture ed ai

processi stabiliti

Processo di revisione /aggiornamento della lineadpu
Il Registered Nurses’ Association of Ontapi@pone di aggiornare le linee guida di miglior
pratica secondo le seguenti modalita:

1.

Dopo la disseminazione, tutte le linee guida dilioigpratica infermieristica saranno sottoposte a
revisione da un gruppo di specialisti nell'areairderesse Review Teajna distanza di tre anni
dall’'ultima revisione.

Durante il periodo di tre anni che intercorre daladuppo delle linee guida alla relativa revisipiie

gruppo del Nursing Best Practice Guidelines Programel’RNAO effettuera un regolare

monitoraggio delle nuove revisioni sistematiche tanalisi etrials controllati randomizzati nel
settore.

In base ai risultati del monitoraggio, il gruppcanicato del progetto potrebbe raccomandare di

anticipare l'attuazione della revisione. Un’appiiafa consultazione con il gruppo dei membri del

comitato originale e ad altri specialisti del settaiutera a stabilire se le linee guida devoneress
revisionate prima del periodo prestabilito di tnmia

Tre mesi prima della scadenza del periodo pbdgb, il personale incaricato del progetto

intraprendera la pianificazione del processo disieme mediante:

a. convocare gli specialisti del settore per paptae al Gruppo di Revisione. Il Gruppo di
Revisione sara formato dai membri dal comitatoioéilg cosi come da altri specialisti
raccomandati

b. comporre feedbackicevuti, le problematiche riscontrate durantéake di disseminazione,
altre annotazioni ed esperienze maturalle sedi di implementazione

c. elencare le nuove linee guida di pratica climiehsettore, le revisioni sistematiche, le

metanalisi, le revisioni tecnicheaeiterca dirials controllati randomizzati

d. sviluppare un dettagliato piano di lavoro, indus calendario con le scadenze da rispettare

(date degli obiettivi e di consegna)

guida cosi revisionate saranno disseminasecondo i processi e le strutture prestabiliti.




Riferimenti

Aronson, J. (1991). Dutiful daughters and undemamdiothers. Constraining images of giving and reagi
care in middle and later life. In C. Baines, P. ii3a& S. Neysmith (Eds.\WWomen’s caring: Feminist
perspectives on social welfaf@p. 138-168). Toronto, ON: McClelland & Stewart.

Baker, D., Ogden, S., Prapaipanich, W., Keith, C. Beattie, L. C., & Nickleson, L. (1999). Hospital
consolidation: Applying takeholder analysis to negrlife-cycle.Journal of Advanced Nursing, @), 11-20.
Bauman, L. J., Drotar, D., Leventhal, J. M., Perin C., & Pless, I. B. (1997). A review of psychoisl
interventions for children with chronic health cdmmhs. Pediatrics, 10(2 Part 1), 244-251.

Beisecker, A. E., Wright, L. J., Chrisman, S. K.,A&hworth, J. (1996). Family caregiver perceptiofs
benefits and barriers to he use of adult day aareflividuals with Alzheimer’s diseasBesearch on Aging,
18(4), 430-450.

Berg, M. (1997). Problems and promises of the mat&ocial Science and Medicine,(8% 1081-1088.
Black, N., Murphy, M., Lamping, D., McKee, M., Sardon, C., Askham, J., & Marteau, T. (1999).
Consensus development methods: Review of bestigeaat creating clinical guidelinesournal of Health
Services Research and Policy4¥ 236-248.

Bourgeois, M. S., Schulz, R., & Burgio, L. (1996)terventions for caregivers of patients with Alicher’s
disease: A review and analysis of content, pro@ss.outcomednternational Journal of Aging and Human
Development, 43), 35-92.

Briggs, M. & Thompson, C. (2000). Support for caref people with Alzheimer's type dementithe
Cochrane Library1(1), 1- 14.

Bromberg, H. M. & Higginson, I. (1996). Bereaveméuitow-up: What do palliative support teams aclyal
do?Journal of Palliative Care, 12), 12-17.

Buckwalter, K. C., Gerdner, L., Kohout, F., Hall, B., Kelly, A., Richards, B. et al. (1999). A nimg
intervention to decrease epression in family caragi of persons with dementiArchives of Psychiatric
Nursing, 132), 80-88.

Canadian Study of Health and Aging (1994). Pattésnsaring for people with dementi@anadian Journal
of Aging, 184), 70-487.

CareWatch Phoneline (1998ehind Closed Doors: Home Care Stories from the @anity. Community
Care Access Centre Toronto [On-line]. Availatiiggp://www.torontoccac.com/caregiver.pdf.

Carper, B. (1978). Fundamental patterns of knowingursing.Advances in Nursing Scienc€l), 13-23.
Clarke, M. & Oxman, A. D. (1999). Cochrane Reviewdtandbook 4.0 (Version 4.0) [Computer software].
Oxford, England: The Cochrane Collaboration.

Cluzeau, F., Littlejohns, P., Grimshaw, J., Fe@er,& Moran, S. (1999). Development and applicatidra
generic methodology to access the quality of diihguidelinesinternational Journal for Quality in Health
Care, 111), 21-28.

College of Nurses of Ontario (199%tandard for the therapeutic nurse-client relatioipsfor registered
nurses and registered practical nurses in Ontafioronto, ON: College of Nurses of Ontario.

Community Care Access Centre (1999)istaining caregivers - a position paper of therdaaf directors of
the Toronto Community Care Access

Centre[On-line]. Available:http://www.torontoccac.

com/caregiver.pdf.

Davidhizar, R. & Giger, J. (1998 anadian transcultural care: Assessment and intetiea. St. Louis:
Mosby.

Dixon, D. M. (1996). Unifying concepts in parenexXperiences with health care providesurnal of Family
Nursing, 42), 111.

Dokken, D. & Sydnor-Greenberg, N. (1998). Helpimgnflies mobilize their personal resourcBediatric
Nursing, 241), 66-69.

Dunst, C. J., Trivette, C. M. & Deal, A. G. (Ed€1994).Supporting and Strengthening Families: Volume 1,
Methods, strategies and practic&ookline Books: Cambridge, Massachusetts.

Fast, J. E. & Keating, N. C. (2000yamily caregiving and consequences for carers: Trowa policy
research agenda. - CPRN discussion pafdtawa, Ontario: Canadian Policy Research Netwdrks,



Feeley, N. & Gottlieb, L. N. (1998). Classificatiggstems for health concerns, nursing strategies chent
outcomes: Nursing practice with families who havehédd with a chronic illnessCanadian Journal of
Nursing Research, 80), 45-59.

Field, M. J. & Lohr, K. N. (1990).Guidelines for clinical practice: Directions for aew program
Washington, DC: Institute of Medicine, National Aleany Press.

Fisher, K. L. (1995). Equally responsible partngrshRehabilitation and Community Care Management,
12(4), 2-4.

Friedemann, M. L., Montgomery, R. J., Maiberger, &.Smith, A. A. (1997). Family involvement in the
nursing home: Family-oriented practices and stafilia relationshipsResearch in Nursing & Health, @),
527-537.

Friedman, M. M. (1992). Family development thednyM. M. Friedman (Ed.)Family Nursing: Theory and
practice.(pp. 81-112). Norwalk, CT: Appletone and Lange.

Giganti, A. W. (1998). Families in pediatric crilccare: The best optioRediatric Nursing, 2@3), 261-265.
Gottlieb, B. H. & Johnson, J. (2000). Respite pangs for caregivers of persons with dementia: Aaevi
with practice implicationsAging & Mental Health, @), 119-129.

Grant, J.S. (1999). Social problem-solving partnigswith family caregiverdRehabilitation Nursing24(6),
254-60.

Gregor, F. (1999). From women to women: Nursesrinél caregivers and the gender dimensions oflhealt
care reform in Canadilealth and Social Care in the Communit{)5 30-36.

Hanson, E. J., Tetley, J., & Clarke, A. (1999). Bties care for frail older people and their familgrers:
Concept analysis and user focus group findings @la-European nursing research projdournal of
Advanced Nursing, 36), 1396-1407.

Harmon Hanson, S. M. (1996). Family assessmeniraadsention. In S.M. Harmon Hanson & S. Thalman
Boyd (Eds.)Family health care nursind,47-172.

Harmon Hanson, S. M. & Thalman Boyd, S. (1996). lanursing: An overview. In S.M. Harmon Hanson,
& S. Thalman Boyd (EdsBamily health care nursin{pp.5-37). Philadelphia: F. A. Davis.

Hawkins, B. (1996). Daughters and caregiving - rigkicare of our ownAmerican Association of
Occupational Health Nurses, 48), 433-437.

Health Services Restructuring Commission (19%®&building Ontario’s Health System: Interim plargnin
guidelines and implementation strategies. A disonspaper.Toronto, ON: Health Services Restructuring
Commission.

Hertzberg, A. & Ekman, S. L. (1996). How the relat of elderly patients in institutional care péreehe
staff. Scandinavian Journal of Caring Sciencesg4)0205-211.

Hoskins Noll, C., Baker, S., Sherman, D., Bohlander Bookbinder, M., Maislin, G., et al. (1996pc&l
support and patterns of adjustment to breast caAiodnternational Journal, 1(@), 99-123.

Hupcey, J. E. (1999). Looking out for the patientl murselves - the process of family integratioio ithe
ICU. Journal of Clinical Nursing, ), 253-262.

Kelly Martel, L. (1996). Family nursing with chilélaring families. In S. M. Harmon Hanson & S. Thaima
Boyd (Eds.)Family health care nursinfpp. 215-236).

Kirk, S. (1998). Families’ experiences of caringhaime for a technology-dependent child: A reviewthaf
literature.Child: Care, Health and Development,(2% 101-114.

Kovach, C. R. & Meyer-Arnold, E. A. (1996). Copimgth conflicting agendas: The bathing experience of
cognitively impaired older adult§chool Inquiry for Nursing Practice, (1), 23-36.

Laforet-Fliesser, Y. & Ford-Gilboe, M. (1996). Learg to nurse families using the developmental theal
model: Educational strategies for undergraduatestis.Journal of Family Nursing, (@), 383-399.

Laitinen, P. (1993). Participation of caregiverselderly-patient hospital care: Informal caregiegproach.
Journal of Advanced Nursing, (89, 1480-1487.

Lapp, C. A., Diemert, C. A., & Enestvedt, R. (199Bamily based practice: Discussion of a tool nreggi
assessment with intervention. In G. D. Wegner & RAlexander (Eds.Readings in family nursingpp.280-
290. Philadelphia, PA: J. B. Lippincott.

Lewis, S. (Speaker) (1999)Informal caregivers and public policy: Reconcilindiverse interests
Toronto, ON: Canadian Association of Retired Pesdgational Forum on Home Care



Lynn McHale, D. J. & Smith, A. (1993). Comprehemsiassessment of families of the critically ill. D.
Wegner & R. J. Alexander (EdsBeadings in family nursingpp. 309-328).

Madjar, 1. & Walton, J.A. (2001). What is problencadbout evidence? In J. M. Morse, J. M. SwansoA. &
J. Kuzel (Eds.)The Nature of Qualitative Eviden(ep. 28-45). Thousand Oaks: Sage.

Magliano, L., Fadden, G., Economou, M., Xavier, Meld, T., Guarneri, M. et al. (1998a). Social
and clinical factors influencing the choice of aupstrategies in relatives of patients with
schizophrenia: Results of the BIOMED | stu®ncial Psychiatry Epidemiology(3), 413-419.

Magliano, L., Fadden, G., Madianos, M., Almeida@&das, J. M., Held, T., Guarneri, M. et al. (1998b
Burden on the families of patients with schizoplhaemesults of the BIOMED | studySocial Psychiatry
Epidemiology, 3@!}), 405-412.

Marshall, V. (1994). A critique of Canadian aginglehealth policy. In C.B. Danielson, B. Hamel- Ris&

P. Winstead-Fry (Eds.Aging: Canadian PerspectiveBeterborough, ON: Broadview Press.

Martin Matthews, A. (1992)-inal report - Homemakers services to the eldePisovider characteristics and
client benefit Guelph, ON: University of Guelph.

Mayer, J. B., Kapust, L. R., Mulcahey, A. L., Helth L., Heinlein, A.N., Seltzer, M.M., et al.
(1990). Empowering families of the chronically &l:partnership experience in the hospital setfogial
Work Health Carel4(4), 73-90.

McCubbin, A. & McCubbin, H. (1993). Families copimgth illness: The Resiliency Model of family stees
adjustment, and adaptation. In C. B. Danielsori&mel-Bissell, & P. Winstead-Fry (EdsBamilies health
and iliness: Perspectives on coping and interveni®i. Louis: Mosby YearBook.

McDonald, J. C., Stetz, K. M., & Compton, K. (199Bducational interventions for family caregiversidg
marrow transplantatio®ncology Nursing Forum, 28), 1432-1439.

McKeever, P. (1994). Between women: Nurses andyantdaregivers. Canadian Journal of
Nursing Research, 24), 15-21.

Miller, L. L., Hornbrook, M. C., Archbold, P. G., &tewart, B. J. (1996). Development of use and
cost measures in nursing interventions for famigegivers and frail elderly patienRResearch in Nursing &
Health, 194), 273-285.

National Health and Medical Research Centre (19898)guide to the development, implementation and
evaluation of clinical practice guidelineOnline]. Available:

http://www.dcita.gov.au/infoaccess/ infoaccessnéetindex.html

Neabel, B., Fothergill-Bourbonnais, F., & Dunning(2000). Family assessment tools: A review of the
literature from 1978-199'Heart & Lung: The Journal of Acute and Critical @ar293), 196-209.

Ontario Public Health Association (OPHA) (19980eking a difference! A workshop on the basics ditpo
change Toronto, ON: Government of Ontario.

Ostwald, S. K., Hepburn, K. W., Caron, W., Burns, & Mantell, R. (1999). Reducing caregiver burdan:
randomized psychoeducational intervention for dasrg of persons with dementidhe Gerontologist,
39(3), 299-309.

Powers, P. H., Goldstein, C., Plank, G., Thomas&KConkright, L. (2000). The value of patient-dfadhily-
centred careAmerican Journal of Nursing, 1(&), 84-8.

Rankin, S. (1989). Family transitions: Expected andxpected. In C. L. Gillis, B. L. Highlry, B. NRoberts,

& |. M. Martinson (Eds.)Towards a science of family nursirgon Mills, ON: Addison Wesley.

Sackett, D. L., Rosenberg, W. M. C., Gray, J. A, Naynes, R. B., & Richardson, W. S. (1996).
Evidence based medicine: What it is and what itt:idtis about integrating individual clinical expése
and the best external evidenBeitish Medical Journal, 31¢7023), 71-72.

Skemp Kelley, L., Pringle Specht, J. K., & Maas, IM.(2000). Family involvement in care for
individuals with dementia protocalournal of Gerontological Nursing(8), 13-21.

Statistics Canada (1994)lealth status of Canadians: Report of the 1991 @dn®ocial Surve)On-line].
Available: http://www.statcan.ca/english/IPS/Data/11-612- MBEI008.htm

Stover, L. J., Vaughan-Cole, B., O’Neill Conger, 8begglen, J. C., & McCoy, M. (1998). Interviewitige
family unit. In B. Vaughan-Cole, M. Johnson, J.Malone, & B. L. Walker (Eds.}amily Nursing Practice
(pp. 61-87).Toronto, Canada: W.B. Saunders.



- Sweeney, K. G. (1998). The information paradoxMnEvans & K. Sweeney (Eds.Jhe human side of
medicine(pp. 17-25). London: The Royal College of Generalchtioners.

- Thalman Boyd, S. (1996). Theoretical and reseasahdations of family nursing. In S. M. Harmon Hamso
& S. Thalman Boyd (Eds.)Family health care nursing(pp. 41-56). Philadelphia: F.A. Davis. Vanier
Institute of the Family (1994Rrofiling Canada’s familiesOttawa, ON: Vanier Institute of the Family.

- Ward-Griffin, C. (2001). Negotiating care of frailders: Relationships between community nursedamdy
caregiversCanadian Journal of Nursing Research(233 63-81.

- Ward-Griffin, C. & McKeever, P. (2000). Relationphi between nurse and family caregivers: Partners in
care?Advances in Nursing Science (2R 89-103.

- Wass, A. (2000)Promoting health: The primary health care approa¢@ ed.) Toronto, ON: Harcourt
Saunders.

- Wehtje-Winslow, B. & Carter, P. (1999). Patterndofden in wives who care for husbands with deraenti
Nursing Clinics of North America, &), 275-287.

- Wright, L. M. & Leahey, M. (1999). Maximizing timejinimizing suffering: The 15-minute (or less)
family interview.Journal of Family Nursing, 8), 259-274.

- Wright, L. & Leahy, M. (1994)Nurses and families: A guide to family assessmedtatervention(2nd ed.)
Philadelphia: F.A. Davis Company.

- Woysocki, T., Harris, M. A., Greco, P., Harvey, L.,\cDonnell, K., Elder Danda, C.L. et al. (1993hcial
validity of support group and behavior therapyimemtions for families of adolescents with insulin-
dependent diabetes mellitugurnal of Pediatric Psychology, &), 635-649.

Bibliografia

- Bailey, D. A. & Mion, L. C. (1997). Improving caregrs’ satisfaction with information received
during hospitalizationJournal of Nursing Administration, 2¥), 21-27.

- Blanchard, C. G., Toseland, R. W., & McCallion, (F996). The effects on a problem-solving
intervention with spouses of cancer patiedtsirnal of Psychosocial Oncology, (24, 2-21.

- Bloch, S., Szmukler, G. I., Herrman, H., Coluss,88Benson, A. (1995). Counselling caregivers ddtiges
with schizophrenia: Themes, interventions, and asvEamily Process, 34), 413-425.

- British Columbia Seniors’ Advisory Council (199Building partnerships: Support for informal caregig -
position papefOn-line]. Available:http://www.hlth.gov.bc.ca/seniors/SAC/docs/careghtenl

- Casey, A. (1995). Partnership nursing: Influencesrnvolvement of informal carerdournal of Advanced
Nursing, 226), 1058-1062.

- Chang, B. L. (1999). Cognitive-behavioral intenientfor homebound caregivers of persons with
dementiaNursing Research, 48), 173-182.

- Clarke, E. J., Preston, M., Bengtson, V. L., & Raks. (1999). Types of conflicts and tensions leemvolder
parents and adult childrefhe Gerontologist, 38), 261-270.

- Comana, T. M., Brown, M. V., & Tomas, D. J. (1998he effect of reminiscence therapy on family
coping.Journal of Family Nursing, @), 182-197.

- Compton, K., McDonald, C. J., & Stetz, M. K. (1998)nderstanding the caring relationship during marr
transplantation: Family caregivers and healthcapéepsionalsOncology Nursing Forum, 28), 1428-1432.

- Diemer, G. A. (1997). Expectant fathers: Influen€eperinatal education on stress, coping and spousa
relations.Research in Nursing & Health, @0, 281-293.

- Falk-Rafael, A. (2000). Evidence-based practices gbod, the bad, the ugRRegistered Nurse, {8, 5-6, 9.

- Farhood, L. F. (1999). Testing a model of familess and coping based on war and non-war stressors,
family resources and coping among Lebanese famfliehives of Psychiatric Nursing, (@, 192-203.

- Federal/Provincial/Territorial Committee (SeniofE999).Innovations in best-practice models of continuing
care for seniorsOttawa, ON: Minister of Public Works and Goverming8ervices Canada.

- Gerdner, A. L., Halll R. G., & Buckwalter, C. K.946). Caregiver training for people with
Alzheimer’s based on a stress threshold mdWEAGE: Journal of Nursing Scholarship, 3, 241-246.

- Gross, M. L. (1999). Ethics education and physicramality. Social Science and Medicine, (838 329-342.



Hansell, S. P., Hughes, B. C., Caliandro, G., RuBsdudin, C. W., Hartman, B., et al (1998). Hfiiect on

a social support boosting intervention on strespimg and social support in caregivers of childnéti HIV /
AIDS. Nursing Research, 42), 79-86.

Hawley, D. R. & Dehaan, L. (1996). Toward a defornitof family resilience: Integrating life-span and
family perspectivesFamily Process, 38), 283-298. Health Canada (2008).guide to end-of-life care for
seniors Ottawa, ON: Health Canada.

Hernandez, N. & Kolb, S. (1998). Effects of relamaton anxiety in primary caregivers of chronically
ill children. Pediatric Nursing, 241), 51-56.

Horn, D. J., Feldman, M. H., & Ploof, L. D. (199Farent and professional perceptions about stress an
coping strategies during a child’s lengthy hospitation Pittsburgh: The Haworth Press, Inc.

Howe, A. L., Scholfield, H., & Herrman, H. (1990Qaregiving : A common or uncommon
experienceBocial Science and Medicine,(#p 1017-1029.

Hull, M. M. (1992). Coping strategies of family egivers in hospice homeca@ncology Nursing Forum,
19(8), 1179-1187.

Jocelyn, L. J., Beattie, D., Bow, J., & Kneisz(1R98). Treatment of children with autism: A randoeal
controlled trial to evaluate a caregiverbased u@stion program in community day-care centdmurnal of
Developmental and Behavioral Pediatrics(3)9 326-334.

Krause, N. (1998). Early parental loss, recentdifents, and changes in health among older adoltsnal of
Aging and Health, 1@), 395-421.

Labonte, R. (1998)ealth promotion and empowerment: Practice framéwororonto, ON: University of
Toronto, Centre of Health Promotion.

Lamb, J. M., Puskar, K. R., Sereika, S. M., & Coatp M. (1998). School-based intervention to pramot
coping in rural teend.he American Journal of Maternal Child Nursing(23 187-194.

Leith, B. A. (1999). Patients’ and family membepgrceptions of transfer from intensive cafleart & Lung,
28(3), 210-218.

Low, J., Payne, S., & Roderick, P. (1999). The iotjdi stroke on informal carers: A literature revieSocial
Science and Medicine, @), 711-725.

Magyary, D. & Brandt, P. (1996). A school-based-s&nagement program for youth with chronic health
conditions and their parentSanadian Journal of Nursing Research(£857-77.

Mazurek, B. M. & Gillis Alpert, L. J. (1996). Enheing coping outcomes of mothers and young children
following marital separation: A pilot studyournal of Family Nursing, (3), 266.

Mead, P. (2000). Clinical guidelines: Promotingnidal effectiveness or a professional minefield@rnal of
Advanced Nursing, $1), 110-116.

Mittelman, M. S., Ferris, S. H., Shulman, E., Sbeirg, G., & Levin, B. (1996). A family interventida
delay nursing home placement of patients with Alrieg’s diseaseThe Journal of the American Medical
Association, 27@1), 1725-1731.

Molassiotis, A., Akker, D. V., & Boughton, B. J. KL997). Perceived social support, family environtrend
psychosocial recovery in bone marrow transplang{iemm survivorsSocial Science and Medicine,(8%
317-325.

Murphy, S. A., Johnson, C., Cain, K. C., & Das Gup. (1985). Broad spectrum group treatment foe pis
bereaved by the violent deaths of their 12-to-28~@d children: A randomized controlled tridbeath
Studies, 2@), 209-235.

Ogden Burke, S., Kauffmann, E., Costello, E., Wiski., & Harrison, B. M. (1998). Stressors in fagsl
with a child with a chronic condition: An analysi§ qualitative studies and a framewo@anadian Journal
of Nursing Research, 80), 71-95.

Ong, L. M. L., DeHaes, J. C. J. M., Hoos, A. M.L&mmes, F. B. (1994). Doctor-patient communicatidn:
review of the literatureSocial Science and Medicine, (4], 903-918.

Ontario Coalition of Senior Citizens’ Organizatio(998).A snapshot of caregiving in Ontar{®ep. No.
Final Report).

Pomeroy, E. C., Rubin, A., & Walker, R. J. (1996\.psychoeducational group intervention for
family members of persons with HIV/AID&amily Process, 3299), 312.



Popay, J. & Williams, G. (1998). Qualitative res#mand evidence-based healthcad®ournal of
Royal Society of Medicine, @b), 32-37.

Roberts, J., Browne, G., Milne, C., Spooner, LinGaA., Drummond-Young, M., et al. (1998). Problem
solving counseling for caregivers of the cognitvighpaired: Effective for whom®Rlursing Research, 48),
162-172.

Robertson, J. (1998). Stress point interventiongfrents of children in hospital with chronic ciiumhs
reduced stress and improved child and family fuumitig- CommentaryEvidence-Based Nursing(3), 79.
Robinson, S. M., Mackenzie Ross, S., Hweson, CLG. Egleston, C. V., & Prevost, A. T.
(1998). Psychological effect of withessed resusoitaon bereaved relative¥he Lancet, 3582128), 614-
617.

Schut, H. A. W., Stroebe, M. S., Bout, V D. J., &ifser, D. J. (1997). Intervention for the bereave@dnder
differences in the efficacy of two counselling pramgmes British Journal of Clinical Psychology, 88t 1),
63-72.

Steffen, A. M., Tebb, S., & McGillick, J. (1999).0m to cope: Documenting the changing informatioadse
of Alzheimer’s caregiverdAmerican Journal of Alzheimer’s Disease(3}4 262-269.

Toseland, R. W., Blanchard, C. G., & McCallion,(F994). A problem solving intervention for caregivef
cancer patientsSocial Science and Medicine,(4]) 517-528.

Woods, N. & Catanzaro, M. (198 ursing research: Theory and practic8t. Louis: The C.V. Mosby
Company.



Appendice A

Modelli e Strumenti per la Valutazione dei compandella famiglia

Friedman Family Calgary Family Resslency Mode McGill Model Family

Assessment assessment of Family Stress, (Feeley & Gottlieb Involvement in

(Friedman, 1992)  Model Adjustment & |1998; Conference Care (Skemp
(Wright & Leahy, Adaptation Procedings  from Kelley, L., Pringle

& Professional Specht, JK., &

Approach tc Maas, M.L., 2000)
Nursing  Practice

The McGill
Model (1985).

(McCubbin
McCubbin, 1993)

= |dentificazione = Stadio dellc = Fase di= La famiglia = Dati
dei dati. sviluppo e storii aggiustamento  come identificativi.

= Stadio dellc della famiglia = Fase d sottosistema. Persona co
sviluppo e storii = Strutturale. adattamento. = Salute com malattia di
della famiglia. = Evolutivo. focus de Alzheimer.

= Dati ambientali. = Funzionale. lavoro. Membri  dela

= Struttura  delle = Apprendimento  famiglia.
famiglia. come process = Provider

= Funzioni delle attraverso cL convenzionale
famiglia. sono acquisiti di cura

= Capacita d comportamenti
risposta  dell sanitari.
famiglia.

Appendice B

Domande campione per le aree chiave della valutaziella famiglia

Struttura famigliare

Identificazione dei dat{(Nome, eta, indirizzo - Chi & la persona primas@n cui mettersi in
contatto? La famiglia ha difficolta di trasporto?).

ComposiziongUnita della famiglia - Puo dirmi i componenti efamiglia? C'é qualcun altro che,
anche se non € un parente, lei ritiene esseraltasuglia? Quanto sentite vicina la famiglia?).

Cultura/origine etnicgConoscenze ed abitudini della famiglia - Potrediteni il background
culturale della famiglia? L'origine etnica influente credenze sulla salute della famiglia? Ci sono
abitudini etniche da cui la famiglia puo attingezfm o che possono aiutare I'assistenza?).

Identificazione spiritualgValori caratteristici di una persona che possen@mo rappresentare
un’affiliazione religiosa - Le vostre credenze gpali sono una risorsa per i membri della famiglia
C’e qualcuno che puo essere contattato per ailstdagniglia con i suoi bisogni spirituali?).

Condizione economicgreddito della famiglia - Chi & il sostegno delaniglia? La famiglia & in
grado di fronteggiare i bisogni attuali e futuridegXipo di lavoro svolge?).



Stile di vitae comportamenti salutgNutrizione, droghe, alcool, fumo, attivita ed ajtr

Stadio dello svilupp@Attuale stadio di sviluppo della famiglia e stodello stesso [per esempio
nascite, pensioni, genitori anziani, morti], miseraro cui la famiglia soddisfa le prove inerento a
sviluppo adeguate alla sua fase di sviluppo).

Potere e struttura del ruofChi prende che decisioni? | membri della famigkmo soddisfatti del
modo con cui sono prese le decisioni e di chi o @e posizione e ruolo agisce pienamente ciascuno
dei membri della famiglia? Ci sono conflitti di 108 Come sono suddivise le mansioni della
famiglia?).

Comunicazion€La capacita della famiglia di interagire con ialtrmembri della famiglia sono in
grado di comunicare apertamente I'uno con l'altio@onflitto & apertamente espresso e discusso? |
membri della famiglia si rispettano reciprocamepte?

Dati ambientali

Caratteristiche domesticlipescrivere le caratteristiche della casa - Pisrikere la sua casa? E’
di proprieta o in affitto? Considera il suo ambedbmestico sufficiente per i suoi bisogni?).

Caratteristiche della Comunif@escrivere i vicini/la comunita, es. rurale oamb, scuole, attivita
ricreative, accesso alla sanita, tasso di crimieehi ambientali, ecc.?).

Forza della famiglia

Modelli di salute(Credenze, valori e comportamenti della famiglguardanti la salute - Come
valuta la famiglia il proprio stato di salute atefa Che problema attuale di salute la famiglia ha
identificato?)

Valori (Idee fondamentali, opinioni e presupposti dedlaifylia — Quali valori/credenze della famiglia
I’'hanno fin qui aiutata ad adattarsi con 0 senzasss0?)

Meccanismi di rispostad una situazione difficil¢Capacita di adattarsi allo stress e di
mantenere benessere emotivo e stabilita dei progmbri - Come la famiglia ha fatto fronte alle cris
passate? Che cosa ha aiutato in maggior/minima&?p&uali forze ha la famiglia per rispondere in
modo adeguato? | membri della famiglia differiscam& modo con cui fronteggiano le situazioni
difficili?)

Soluzione dei problem(Capacita della famiglia di organizzare i possilfdttori stressanti,

trattandone le componenti e identificando le linkeondotta per risolverli efficacemente - Come la
famiglia ha risolto i problemi nel passato? Chemss ha usato?)

Risorse e capacita della famigl{Risorse che la famiglia usa per facilitare I'adatento ai
possibili fattori stressanti — Quali sono le rigonstra, inter e extra famigliari che la famiglia sisando
e su cui richiede delle informazioni?).



Segreti della famiglia

Valutazione dei fattori stressanti (stressor) daepdella famigligQual & la stima della forza
e della durata dei possibili fattori stressantigfatalla famiglia?).

Preoccupazioni maggiof@uali sono le preoccupazioni principali della fglia?).

Adapted from: Feeley & Gottlieb, 1998; Friedman929Laitinen, 1993; Lynn McHale & Smith, 1993; Mdghin &
McCubbin, 1993; Skemp Kelley et al., 2000; Wardf3ri& McKeever, 2000; Wright & Leahey, 1994.

Esempi delle domande generali per guidare la valuone e l'intervista

con la famiglia:

1. Con chi della vostra famiglia e dei vostri amicisiierate o no condividere le informazioni?
(Identifica le alleanze, le risorse e le relazioonflittuali).

2. Come possiamo essere piu utili a voi ed ai vostmi@liari o amici durante l'ospedalizzazione?
(Chiarisce le aspettative, 'aumento di collabovag)).

3. Che cosa vi e stato piu/meno utile in passato derbospedalizzazione o le visite domiciliari?
(Identifica le forze passate, e i problemi peranéttali momenti ed i successi per ripeterli)

4. Quale € ora la sfida piu grande per la vostra faaildIndica le attuali/potenziali sofferenze, oliu
e le credenza).

5. Di che cosa avete bisogno per preparare meglioevei membri della vostra famiglia alla
dimissione? (Assistere con una precoce pianificezaella dimissione).

6. Chi credete che attualmente stia soffrendo di pilanvostra famiglia? (Identifica il membro della
famiglia che richiede il supporto e l'interventoggaore).

7. A gquale domanda maggiormente desiderate una resp@Esamina il problema o la preoccupazione
piu pressante).

8. Come sono stato piu utile a voi in questa riunicoa la famiglia? Come potrei migliorare?
(Dimostra compiacenza a imparare dalle famigliawiare in collaborazione) (Adattato da Wright
& da Leahey, 1999).

Laforet-Fliesser & Ford-Gilboe (1996) identificacimque domande che possono essere esplorate con le
famiglie per aiutare gli infermieri quando effettiwauna valutazione della famiglia:

Su cosa sta lavorando o come si sta comportarfdmiglia?

Come sta andando la famiglia riguardo a cio?

Che cosa la famiglia vuole o in quale direzioneatarando?

Quali risorse sta usando la famiglia e quali aiserse potrebbero essere mobilitate?

Quali aspetti di un piu vasto contesto di vita fglare possono spiegare I'attuale comportamento o
situazione di salute della famiglia?

Al



Appendice C

ToolKit: Implementazione delle Linee Guida di Pra# Clinica

Le linee guida di best practice possono essereemmgmhtate con successo soltanto se ci sono:
progettazione, risorse, supporti organizzativi edrnistrativi adeguati e facilitazioni appropriate.
questo proposito, RNAO, attraverso un gruppo dérimieri, ricercatori e emministratori ha sviluppato
un “ToolKit: Implementation of Clinical Practice @elines, basato sulle evidenze disponibili, sulle
prospettive teoriche e sul consenso. Il Toolkitagcomandato per guidare l'implementazione di
gualsiasi linea guida di pratica clinica in un‘argaazione sanitaria.

Il “Toolkit” fornisce passo a passo le indicazioad individui e gruppi coinvolti nel pianificare,
coordinare e facilitare I'implementazione dellaebn guida. Nello specifico, il Toolkit indirizza i
seguenti punti chiave:

Identificazione di una ben sviluppata linea guidprdtica clinica basata sull’evidenza.
Identificazione, valutazione ed ingaggio di stakdbrs

Valutazione della preparazione ambientale per fenmgentazione della linea guida.
Identificazione e pianificazione delle strategiendplementazione basate sull’evidenza.
Pianificare ed implementare la valutazione

Identificazione e garanzia delle risorse richigsel'implementazione.

oghkwbhE

Implementare le linee guida nella pratica che, fuectesso, producano dei cambiamenti della pratica

un positivo impatto clinico € un'impresa compledsdroolkit” € una risorsa chiave per gestire qgiges
processo.

Il “Toolkit” € disponibile presso la Registered Nas Association of Ontario. E’
reperibile in numero ridotto di copie a pagamenéo pn uso personale, ed e inoltre
disponibile gratuitamente sul sito RNAO. Per maggitformazioni, visitare il website
RNAO www.rnao.org

Appendice D

Carta del (Em)Power del fiore (The Flower (Em)PoRecket Card)

Le due carte sotto riportate possono essere rimagsedotte/laminate; esse mostrano, da un lato, i
fiore dellempowerment e, dall'altro, le domandeiaste che gli infermieri possono prendere in
considerazione quando implementano/incorporananetio pratica un approccio di cura incentrato
sulla famiglia.
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Supplemento Integrativo

Questo supplemento alla linea guida di best pmadtdermieristica “Supporto e Rinforzo alle
famiglie durante gli eventi psicosociali stressdfiiie events”) attesi o inattesi, € il risultath una
revisione triennale programmata della linea guitianateriale supplementare e stato fornito nel
tentativo di fornire al lettore la ricerca attuger sostenere la pratica infermieristica. Similreent
alla pubblicazione originale della linea guida, sfeedocumento necessita di essere revisionato e
applicato, sulla base dei bisogni specifici def@nizzazione e del setting/ambiente pratico, come
pure dei bisogni e dei desideri dell’assistito kadamiglia.

Questo supplemento dovrebbe essere usato assiantieed guida come uno strumento per aiutare
a prendere decisioni nella cura individualizzatasiccome per assicurare che strutture e supporti
adeguati siano in loco per fornire la cura migliaée famiglie. L'infermiere famigliare € una
specialita complessa dell’assistenza infermieastiR®ichiede che [l'infermiere, non solo curi
I'individuo all'interno del gruppo famigliare (faglia come contesto), ma che sia anche l'infermiere
della famiglia come l'unita di cura (famiglia cordénte). Riferirsi alla figura 1. Inoltre il terme



“famiglia come partner” ha teso a porre il focus smembri della famiglia che assistono altri
membri — se agiscono o si sentono come partneurdi € discutibile.(Ward-Griffin & McKeever,
2000). Il concetto di “cura incentrata sulla farnagjinecessita di essere esaminato ulteriormente per
andare oltre il modello di caregiver della famighigper assumere ueanpowering partnershipon

la famiglia. Lo scopo di questo approccio alla jpainfermieristica famigliare & di promuovere la

salute della famiglia.
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Processo di revisione

La Registered Nurses’ Association of Ontario (RNAO)si €
impegnata per assicurare che questa linea guiddasata sulle
migliore evidenze disponibili. Per soddisfare gaestpegno, € stato
stabilito, per ciascuna linea guida, un monitoraggiun processo di
revisione ogni tre anni.

I membri del panel di revisione (esperti proveniieiat diversi setting
di pratica) hanno avuto il mandato di rivedere iaed guida
concentrandosi sulle raccomandazioni e sugli saoginali della
linea guida.

Il panel di revisione per la linea guida “SuppodoRinforzo alle
famiglie durante gli eventi psicosociali stressdfitie events”) attesi
o inattesi & formato dal gruppo di membri originaippresentanti
delle organizzazioni che hanno avuto esperiendammglementare la
linea guida ed altri esperti segnalati.

Il panel di revisione ha riflettuto sulla struttutal “Flower
(Em)power” (potere del fiore) e sulle componentlaleslazione
infermiere-famiglia; sulle attivita di advocacy elitica; fiore
fondando sulla vision, su valori e su principi igpetto,
riconoscimento, risorse, responsabilita e risultaistruttura & stata
usata per organizzare le discussioni di rassegnsivae al fine di
assicurare la coerenza dell’approccio con la longda originale.
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Definizioni: La seguente definizione & aggiunta a quelle rijperhella sezione “Definizioni dei
Termini, della linea guida.

Empowering Partnership

Una partnership empowering fra un'infermiere e faraiglia € un rapporto di collaborazione
costruito sul rispetto e sulla fiducia recipro@nte pure sulla condivisione di conoscenza, alsfita
esperienza. Infine, le famiglie e gli infermierintmo la capacita di crescere ed imparare insieme
come partner nella promozione della salute dettadha.

Sommario delle evidenze

Il seguente contenuto riflette I'evidenza revisianahe sostiene le *
raccomandazioni originali, e/o fornisce le evideqes le revisioni.
attraverso il processo di revisione, nessuna raandarione e state Non cambiato
aggiunta o cancellata, comunque & stato ripetutceunto numero di  + Informazioni aggiuntive
raccomandazioni per rispecchiare la huova conoscenz

Cambiato

Raccomandazione 1

Sviluppare una partnership empowering con le famigéando le seguenti modalita:

= Riconoscendo come essenziale la valutazione dal@zgne famigliare;

= Riconoscendo e rispettando il ruolo importante didtaiglia nelle situazioni di assisten
sanitaria,;

= Determinando il grado desiderato di partecipazibeia famiglia; e

= Negoziando i ruoli sia dell'infermiere che dellanfglia all'interno della partnership.

La formulazione di questa raccomandazione é statdifitata per rispecchiare il concetto
“una partnership empowering, che comprenda il ctingarecedente di “partnership genuit
— che conosce realmente la famiglia e supportaui €d ora, della persona. lldvelopmenta
Model of Health and Nursing (DMHNModello di Sviluppo dell’Assistenza Infermierish)
sostiene il concetto di partnership empowering, €onodello che enfatizza la salute come
processo e le capacita che tutte le tdimihanno, compreso il loro potenziale di cresel
cambiamento. La salute é vista come un processalsagodellato dal contesto sociale di \
della famiglia, che comprende le realta politichesagiali che possono limitare le sce
riguardanti la alute della famiglia e dell'individuo. L'infermier visto come partner n
processo di sviluppo della salute della famiglieor(FGilboe, 2002). Una partnersh
empowering e vista come una relazione collaboratdsiruita sul rispetto e fiducia reciprg
come pure sulla condivisione della conoscenzag @ddilita e dell'esperienza.

Centrale per una partnership empowering € la nagiazie dei ruoli e 'apprezzamento di {
di conoscenze e di autorita che entrambi, inferin@damiglie, portano al rggorto. Essere i
grado di capire la differenza tra gli approcci ‘@@t con, e “potere dall’alto, in una relazio
aiutera gli infermieri a sviluppare maggiori stigiee empowering di negoziazione con
famiglie. Esplorando i fattori intrinseci che mdaelo i differenti tipi di rapporti famigliar
revisionando le strategie empowering di negoziazi@n la riflessione sulle specific
esperienze con le famiglie aiuteranno gli inferméesviluppare relazioni positivi abbastar
flessibili da promuovere @ condivisione genuina sia dell’autorita che deltempetenzi
(Ward-Griffin ed altri., 2003).




Raccomandazione 2

Valutare la famiglia nel contesto degli eventi pdentificare se € richiesta Il'assistel
dell'infermiere per rinforzare e sostenere laifdia. Una valutazione della famiglia dovrek
includere le informazioni nelle seguenti aree,aatemporaneamente dovrebbe essere ad
all'unicita di ogni famiglia esaminando:

= La percezione degli eventi da parte della famiglia;

= La struttura della famiglia;

= Le condizioni ambientali; e

= Le forze della famiglia.

La formulazione della raccomandazione e stata noad#f per renderla piu aderente
concetto di valutare la famiglia nel contesto dslle percezioni dell'evento e come unit
cura (famiglia come cliente).

Ward-Griffin ed altri (2005) hanno intrapreso degli studescrittivi che esplorano
prospettive degli individui che assistono un memdetla famiglia con malattia mentale, @
particolare attenzione alle prospettive famigliddl'esperienza relativa all'alloggio, a
qualita dei supporti e dei servizi convenzionalicdra, inoltre per identificare le potenzi
soluzioni alle difficolta incontrate dalle famiglié ricercatori hanno trovato che que
famiglie erano parte dirupercorso chiuso di cura, poiché offrivano il sopp ai loro membr,
con malattia mentale per promuovere la loro indiesmza, ma allo stesso tempo tendeva
proteggerli dalla realta del sistema. Risorse @astpinadeguati ed inappropriati hanno spi
le famiglie in una particolare situazione di cavegy che ha compromesso la loro salut
quella del loro famigliare.

Le revisioni all'Appendice che supportano questxaomandazione sono incluse in qud
supplemento.

Letteratura Aggiuntiva

Allen & Warner, 2002; Astedt-Kurki et al., 2002; IBad-Reisch & Letner, 2003; Callahan, 20
Ford-Gilboe, 2002; Gill, 2001; Holden et al., 2002ng et al., 2003; Hopia et al., 2005; Knaf
Deatrick, 2003; Kristjanson, 2004; Mok et al., 208Rarpe et al., 2005; Ward-Griffin et al., 2005

Raccomandazione 3

Identificare le risorse ed i supporti per aiutazefdmiglie a rievocare gli eventi psicosoc
stressanti (Life events), attesi o inattesi. Lemds dovrebbero essere identificate all'inte
delle seguenti tre categorie:
= |ntrafamigliare;

= |nterfamigliare;

= Extrafamigliare.

Sharpe ed altri. (2005) hanno esplorato il bisogman realizzato, della disponibilita
supporto delle persone con cancro avanzato, de baregivers famigliari e deloro
professionisti sanitari. | risultati di questo studndicano che gli individui con canc
avanzato hanno teso a sottovalutare il livellougiporto che hanno ricevuto o di cui avev;
bisogno. | professionisti sanitari hanno identificgiu elevati livelli di bisogno di quel
segnalati dai caregivers famigliari e dall'individuma anche loro hanno sottovalutatc
necessita di sostegno delle persone e della longfi@. Fornire alle famiglie sia 'opportuni
di identificare i bisogni, sia 'aesso alle risorse per indirizzare tali bisogniaayn impattc
positivo sulle forze della famiglia.




Gli studi etnografici intrapresi da Gill (2001) mamtrovato che gli infermieri hanno sosten
le madri nell’allattamento al seno fornendo lorfioimazioni e supporto interpersonale.

Le madri che allattavano al seno hanno accertatoréanecessita di sostegno sotto form
informazioni, incoraggiamento e supporto interppate. La conclusione di questo studi
stato che gli infermieri hanno un effetto positsudle madri che allattamento al seno (e g
famiglie), ma le risorse ed il supporto offerto desssere quello che le madri (famig
desiderano.

I membri della famiglia forniscono il supporto abprio congiunto malato ed hanno bisog
di supporto dai professionisti sanitari. | membri defamiglia che non hanno avt
soddisfatto il proprio bisogno di supporto sono mém grado di mantenere il loro rug
supportivo e fanno piu facilmente esperienza dibj@mi di salute mentale e fisi
(Kristjanson, 2004). Le risorse e i supporti ideo#fi per sostenere la famiglia, in U
revisione da Kristjanson (2004), includono: dardorimazioni e assistenza pratica (
requisiti di cura fisica, facilitare il supporto etivo, la comunicazione &assistenza alls
famiglie con difficolta di cura di tipo finanziaridQueste aree chiave di sostegno hanr
necessita di intersecarsi con le categorie deberse intrafamigliari, interfamigliari
extrafamigliari.

L'Appendice revisionata sostieneeasgta raccomandazione in relazione alla valutaziwsile
risorse intra, inter e extrafamigliare.

Letteratura Aggiuntiva

Ford-Gilboe, 2002; Gill, 2001; Holden et al., 2002ng et al., 2003; Hopia et al., 2005; Knaf
Deatrick, 2003; Kristjanson, 2004; Kuuppelom&kip20Petrie, Logan & DeGrasse, 2001; Scott €
2003; Sharpe et al., 2005; Taainila, Syrjala, Kaldo & Jarvelin, 2002; Thyen, Sperner, Morfig
Meyer & Ravens-Sieberer, 2003

Raccomandazione 4
Formare gli infermieri, le famiglie, i politici ed pubblico per rispondere agli eve
psicosociali stressanti (Life events) attesi otewstin ambito famigliare.

La formulazione di questa raccomandazione e statdifitata per riflettere l'inclusione |
infermieri, famiglie, politici e pubblico nello sg®io di informazioni e di formazione.

Il patnership-approccio alla cura ha il potenzidierealizzare un’assistenza efficace &
qualita. Empowering e ottimizzazione del potenziateano esistente (fornendo nuovi mod
risposte aglieventi personali previsti o inattesi) possono esseéficaci a livello personale ¢
organizzativo. Fornire conoscenza e strutture @mmettono, a tutti coloro che sono coinv
nell’assistenza, di rispondere ai bisogni dellaifdian, da potere alla stessa e permettg
trasferimento di autoritd. Le organizzazioni edistesni con culture che favoriscono U
patnership di cura empowering sono in grado di wkeaee il professionista nella relazig
con il paziente e decentrare l'organizzazione ikaziene a coloro che sono coinvg
nel'assistenza. (McWilliam ed altri, 2003). .
Letteratura Aggiuntiva

Allen & Warner, 2002; Gill, 2001; Holden et al., @) Hong et al., 2003; Hopia et al., 20
Kristjanson, 2004; McWilliam et al., 2003; Mok dt 2002; Petrie et al., 2001; Taainila et al., 2(
Thyen et al., 2003




Raccomandazione 5

Sostenere un ambiente che assiste nel posto dioldgadente a una pratica centrata <

famiglia:

= Accertarsi che lo staff infermieristico sia orieiotaverso i vabri e la valutaziong
dell’assistenza centrata sulla famiglia;

= Accertarsi che gli infermieri abbiano la conoscenzbilitd e la capacita di giudizio p
implementare un’assistenza centrata sulla famiglia;

= Provvedere occasioni continue di sviluppo profess® per lo staff infermieristico.

La formulazione di questa raccomandazione € statdifivata per rispecchiare ed aument
il focus sullo sviluppo di abilita e I'applicazioa#la pratica incentrata sulla famiglia.

La capacita di facilitazioa deve essere inclusa come outcome in un orientanadla cure
centrata sulla famiglia (vedi Linea guida).

Gill (2001) e FordSilboe (2002) hanno identificato che gli individuie famiglie si aspettar,
l'incoraggiamento e il sostegno da parte deglirmferi rispetto alla risposta agli eve
psicosociali stressanti (life events).

Le famiglie, nel lavoro di assistenza, fanno caucse stessi e cosi imparano dai “life eve
personali che incontrano. Tuttavia, gli infermidacilitano questo appreimento quand;
I'assistenza € stata cercata per supportare gitisfella famiglia nel gestire una situazidg
particolare (Ford-Gilboe, 2002).

Lo sviluppo di abilitd che sostiene I'emergenzauda relationship centrata sulla cur:
essenziale, come laterazioni tra le persone sono il fondamento diiagtivita terapeutice
Questa relationship esiste a molti livelli, compispselli fra i pazienti, le loro famiglie, lo sta
di tutte le discipline e la comunita in senso am@uieste relazioni sono thezzo per un
scambio di informazioni, sensazioni e preoccupazioecessario per una comprensi
migliore dei “life events” personali (Nolan ed alt004).

Letteratura Aggiuntiva
Bruce et al., 2002; Ford-Gilboe, 2002; Gill, 206thlden et al., 2002; Hong et al., 2003; Hopia gt &
2005; Knafl & Deatrick, 2003, Kristjanson, 2004; |bie, Davies, Brown, Keady & Nolan, 2004

Raccomandazione 6

Sostenere l'implementazione nel posto di lavordadalatica interdisciplinare centrata st
famiglia:

= Assicurare le risorse adatte (es., tempo, organico)

= Sviluppare ed implementare le pratiche e le pbigicentrate sulla famiglia;

= Creare e mantenere gli ambienti che conduconaatkcentrata sulla famiglia; e

= Sviluppare programmi che promuovono l'equilibria ¥ita/lavoro per i dipendenti.

~

La formulazione di questa raccomandazione é statdifitata per riflettere la nuoy
conoscenza per quanto riguarda I'esecuzione daltecg centrata sulla famiglia.

La pratica centrata sulla famiglia rielie risorse di tempo e di organico. KristjansorQ4z
descrive l'importanza di assegnare del tempo pgedmbio di informazioni con l'assistito €
famiglie. | professionisti sanitari possono liméde informazioni condivise con i pazienti €
famiglie a causa dei loro programmi di lavoro. Quandmsdividono le informazioni, ques
spesso avviene nei corridoi, al telefono o neghzspubblici con privacy limitata. NG




predisponendo di tempo e di spazio per le discossion la famiglia e non calividendo le
informazioni, i posti di lavoro fanno passare il gs&ggio che questo scambio noi
importante.

| risultati di uno studio narrativo femminista (Vda@riffin ed altri., 2006) suggeriscono ch
professionisti sanitari donne, che assumono lparesabilita di fornire assistenza famiglic
negoziano continuamente i limiti fra il loro lavodo cura professionale e personale. Anch
usano una varieta di strategie per gestire le efthi di assistenza loro rivolte, molte do
hanno vissuto una certa confusione dei limiti psefenali/personali, con conseguente sen;s
isolamento, tensione ed estremo esaurimento fisiosentale. Questi risultati suggerisce
che le donne che sono caregivers come secondoolaspecialmente quelle con limite
tempo, di finanze, o di altri supporti tangibilpgsono fare esperienza di effetti negativi g
loro salute. Avere dei programmi disponibili petipendenti, che promuovono I'equilibrio
vita/lavoro si & dimostrato essere un impegno tatenallapratica interdisciplinare centrg
sullafamighia. .
Letteratura Aggiuntiva

Bruce et al., 2002; Gill, 2001; Hong et al., 20Bi8pia et al., 2005; Knafl & Deatrick, 2003;
Kristjanson, 2004; Legrow & Rossen, 2005; Mok et2002; Ward-Griffin, C., Brown, J. B.,
Vandervoort, A., McNair, S., & Dashnay, I., 2006

Raccomandazione 7

Patrocinare i cambiamenti nella politica pubblica:

= Fare pressione per una discussione pubblica segiwang famigliare e per lo sviluppo
una posizione pubblica su qualevdlilo di assistenza € ragionevole aspettarsi ¢
famiglie;

= Fare pressione per una formazione pubblica cirealdre e la legittimita del ruolo d
caregivers famigliari e le modalita con cui i disiemembri della famiglie rispondono
life events

= Fare pressione per una gamma completa di progradeguati ed efficaci per i memi
della famiglia che sono coinvolti nell’assistenza @ altri eventi nell’ambito dell
famiglia;

= Fare pressione per la costituzione di un fonddjdponibilita e I'erogzione di programn
di assistenza di sostituzione e di altri sostg@gnile famiglie in Ontario;

= Fare pressione per un fondo per progetti di ricerba esaminino la famiglia cor
fornitore e destinatario di cura, e I'applicaziodiequanto appreso dpiesta ricerca, nell
sviluppo di programmi e di politica pubblica; e

= Fare pressione per creare, all'interno delle ormgamioni, dei meccanismi affinché
famiglie dialoghino tra loro in un forum aperto.

La formulazione di questa raccomandazione ¢ staidifitata per rispecchiare 'esigenzg
attivita di advocacy al di la del focus sul carégidcaregiver famigliare.

Nel loro studio sulle prospettive delle persone sheccupano di un membro della famig
con malattia mentale, Ward-Griffin ed altri. (200banno accertato la necessita per
infermiere di costruire una collaborazione di fidue rispetto con le famiglie e di mettere
atto una forma di advocacy per promuovere dei camenti di politica e di servizio in vg
settori di governo locale, municipale e feder@lesono delle opportunita per gli infermieri
rinforzare e sostenere le famiglie nell'informaaepblitica, per esempio, durante il process
riforma della legge di salute mentale. Fare pressger politiche pubbliche che supportat




fattori determinanti di salute piu ampi, quale tassibilitd all'abitazione, attraverso
organizzazioni di sostegno alla famiglia, provificganazionali, che sono ulteriori occasion
advocacy.

L'applicazione di quanto appresalld ricerca, in ambito di politica pubblica e dogrammi,
e critica. Il processo di disseminazione e di zdéizione della ricerca € complesso, ing
esso e determinato da numerose variabili d'intéovexiative alle innovazioni (evidenze de
ricerca), all'organizzazione, all'ambiente edraliViduo (Dobbins ed altri., 2002).

Letteratura Aggiuntiva

Dobbins, Ciliska, Cockerill, Barnsley & DiCenso,() Ford-Gilboe, 2002; Gill, 2001; Holden et al
2002; Hong et al., 2003; Hopia et al., 2005; K&abeatrick, 2003; Kristjanson, 2004; Ward-Griffin
et al., 2005.

Raccomandazione 8 v

La linea guida di best practice infermieristica @ssere implementata con successo sol|

se ci sono progettazione, risorse, infrastruttugamizzative ed ammigirative adeguate, cc

come appropriate agevolazioni. Le organizzaziosspao voler sviluppare un programma

l'implementazione che include:

= Una valutazione di prontezza organizzativa e delgiere alla formazione;

= La partecipazione di tutti i nmebri (in una funzione di appoggio diretta o indiagtche
contribuiranno al processo di implementazione;

= Attribuzione di un individuo qualificato dedicatbes fornisca il supporto necessario pe
processo di implementazione e di formazione;

= Occasionicontinue di discussione e di formazione per rirdogzl'importanza della be
practice; e

= Opportunita di riflettere sull’esperienza personaled organizzativa vissu

___hellimplementare la linea guida.

Letteratura Aggiuntiva

Dobbins, Davies, Danseco, Edwards & Virani, 200kaiam, Harrison, Brouwers, Davies, & Du

2002

Strategie d’'implementazione

La Registered Nurses’ Association of Ontabil panel della linea guida hanno compilato usia |

delle strategie d’'implementazione per aiutare lganizzazioni o le discipline sanitarie interessate

ad implementare questa linea guida. Segue un samdiajueste strategie:

= Fornire il supporto organizzativo, come avere laitgire in loco per facilitare le pratiche
centrate sulla famiglia. Per esempio, avere unadiia e una vision organizzativa che riflette il
valore della best practice attraverso le politiehke procedure. Sviluppare nuovi strumenti di
valutazione e di documentazione (Davies & Edwa2@84).

= Identificare e sostenere gli esempi designati dit Ipeactice in ogni unita per promuovere e
sostenere l'implementazione. Celebrare gli aspletéerminanti ed i successi, riconoscendo |l
lavoro ben fatto (Davies & Edwards, 2004).

= Stabilire un processo per facilitare che vengaivaitt una relationship positiva tra famiglia/
infermiere. Questo processo puo includere tempds@se adeguati, documentazione delle
transazioni di assistenza alla famiglia, e di assma centrata sulla famiglia come componente



delle revisioni di prestazioni del personale. Questtodi possono contribuire a sostenere un
metodo centrato sulla famiglia per un approccioséssziale e raggiungere un rapporto fra le
famiglie e gli infermieri (Ward-Griffin ed altri2003).

= Le organizzazioni che implementano questa linedagdbvrebbero adottare una gamma di self-
learning, group-learning, attivita di mentore eatggie di rinforzo a posteriori, sviluppare la
conoscenza e la riservatezza degli infermieri wehife I'assistenza centrata sulla famiglia.
L’attivita di mentore dei leaders dello staff inf@eristico puo contribuire a promuovere le
pratiche centrate sulla famiglia (Ward-Griffin ditig 2003).

Lacune ed Implicazioni della Ricerca

Al fine di aiutare gli infermieri nel provvedereaksistenza centrata sulla famiglia, una ricerca

supplementare avvantaggerebbe la pratica nelleeségree:

= Come determinare il grado desiderato di coinvolgitnelella famiglia nella cura;

= Strategie per fornire agli infermieri le abilitachieste per negoziare i ruoli all'interno della
partnership;

= Componenti chiave di una valutazione completa "e\edinto,,;

= Necessita di supporto dei bambini quando un menabldto della loro famiglia € il centro
“dell'evento,,;

= Strategie efficaci che gli infermieri usano nekfteire le conoscenze che hanno significato per
la famiglia; e

= Requisiti per specifici tipi di supporto, di potitie pubbliche ecc. relativi a determinati eventi
personali.

Appendici

Il processo di rivisitazione/revisione non ha atater la necessita di Appendici supplementari;
tuttavia revisioni significative sono state fatttAppendice B, che é stata sostituito con la sagrie
revisione soddisfacente.

Appendice B (modificato):
Nel condurre la valutazione della famiglia, l'infeere assume una partnership con la famiglia per
valutare la sua percezione tié@ eventse la sua capacita di indirizzarli.

Esempio di Domande per le Aree Chiave della Valatezdella Famiglia

PERCEZIONI DEGLI EVENTI DA PARTE DELLA FAMIGLIA

= Valutazione dell'evento da parte della famiglia Qual € la percezione dell'evento della famiglia?

E atteso o inatteso? Qual & la valutazione defhagiéa della forza e della durata dell'evento?
= Preoccupazioni maggiori:Quali sono le preoccupazioni principali della fahai@

STRUTTURA DELLA FAMIGLIA

= |dentificazione dei dati Nomi, etd, indirizzi. Chi & la persona principalen cui mettersi in
contatto? La famiglia ha difficolta di trasporto?

= Composizione:Insieme famigliare - Potreste dirmi chi c’'e ndlaniglia? C’'e qualcuno che nor
un parente, ma che sentite come un famigliare? Quarvicina la famiglia? Chi vive con vai?
Avete degli animali domestici? C’e niente altro ¢logliate aggiungere?

= Cultura/origine etnica: Conoscenza ed abitudini della famiglia - Potrgstéarmi del backgroun

culturale della famiglia? L'origine etnica influenke credenze della famiglia sulla salute? Ci sono




delle abitudini etniche che, alla famiglia, possapportare forza o necessita di assistenza?

Identificazione religiosa Valori caratteristici di una persona che puo cmmavere un‘affiliaziong

religiosa — La vostra credenza religiosa € unarsés@er i membri della famiglia? Chi si p
contattare per aiutare la famiglia con i suoi brsapirituali?

Identificazione sessualeL'orientamento sessuale con cui un membro della fansgdiantifica o &
identificato —Alcune persone che stanno affrontando un'esperisimile a quella della vost
famiglia sono preoccupate per le loro abilita sakseiper i loro partner sessuali. Puo essere
discutere tutte le domande o le preoccupazionpoiete avere.

Condizione economica:Reddito della famiglia - Chi & (sono) che mantidaefamiglia? Lg
famiglia € in grado di fare fronte ai bisogni attweafuturi? Che tipo di lavoro svolgono i mem
della famiglia?

Stili di vita e comportamenti sanitari: Nutrizione, droghe ed alcool, fumo, attivita e@lt

Stadio dello sviluppo:I'attuale stadio di sviluppo della famiglia e séodello stesso [per esemp
nascite, pensionamento, genitori anziani, morgieso fin dove la famiglia soddisfa i compiti
sviluppo adeguati per il suo stadio di sviluppo.

Strutture di potere e di ruolo: Chi prende le decisioni? | membri della famiglens soddisfatt

delle decisioni prese e di chi lo fa? Quale posiei@ ruolo occupa ciascuno dei membri d
famiglia? Ci sono conflitti di ruolo? Come sonoiderle mansioni della famiglia?
Comunicazione:Capacita della famiglia di interagire con gli gltche lingua parlate a casa o cd
membri della vostra famiglia? | membri della famagbossono comunicare apertamente tra lor
conflitto e espresso e discusso apertamente? | mdella famiglia si rispettano?
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CONDIZIONI AMBIENTALI

Caratteristiche abitative: Tipi di caratteristiche della casa - Potete desce la vostra casa? E’
proprieta o in affitto? Considerate la vostra cagéiciente per i vostri bisogni?

Caratteristiche della Comunita: Descrivete il vostro quartiere/comunita, per esempurale d
urbano, le scuole, i divertimenti, 'accesso aBiagenza sanitaria, il tasso di crimine, i ris
ambientali, ecc.

di

chi

FORZE DELLA FAMIGLIA

Modelli di salute: Credenze sanitarie, valori e comportamenti ddlaiglia — Come valuta
famiglia il proprio stato di salute attuale? Québ#tuale problema di salute della famiglia?
Valori: Idee fondamentali, opinioni e assunzioni dellaitdia — Quali valori/credenze la famig|
possiede che I'ha assistita nell’adattarsi connz@&successo?

Meccanismi di risposta Capacita di adattarsi agli eventi psicosociaiéstanti e di mantenere
benessere e la stabilith emotiva dei relativi mémb€ome ha risposto la famiglia agli eve
personali passati? Che cosa ha aiutato in modo ioragg minore? Che forza la famiglia ha
dare supporto alla sua risposta? | membri dellagiandifferiscono nelle loro modo di risponders
Problem solving: Capacita della famiglia di organizzare lifie eventin componenti gestibili e ¢
identificare le linee di condotta per risolverldiedcemente. Qme la famiglia ha risolto i probler
nel passato? Che risorse ha usato?

Risorse e supporti della famiglia:Risorse che la famiglia usa per aiutare nell'agsitailife events

a

il
nti
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)

- Che risorse o0 supporti interni (inter e intra)estierni (extra) la vostra famiglia sta usando?

Gli esempi generali delle domande per guidareshinista e la valutazione della famiglia (vedi linea
guida ) rimangono identiche.
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