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ABSTRACT

Introduzione L’aumento dell’incidenza delle patologie oncologiche e il
miglioramento dei tassi di sopravvivenza hanno determinato una crescente
complessita dei bisogni assistenziali delle persone con diagnosi di cancro
lungo I’intero continuum della malattia. In questo contesto, la disponibilita di
strumenti strutturati per la raccolta sistematica dei dati infermieristici
rappresenta un elemento chiave per garantire un’assistenza coordinata,
centrata sulla persona e orientata agli outcome. Il nursing minimum data set
(NMDS) costituisce un approccio utile per rendere visibili e confrontabili i
contributi dell’assistenza infermieristica, tuttavia in ambito oncologico
risultano ancora limitate esperienze di sviluppo di dataset specifici e

condivisi.

Obiettivo L’obiettivo del presente progetto di dottorato ¢ stato sviluppare un
nursing minimum data set specifico per il paziente oncologico, integrando il
punto di vista delle persone con diagnosi di cancro, degli infermieri e le

evidenze disponibili in letteratura internazionale.

Metodi Il progetto si ¢ articolato in due fasi integrando un approccio top down
e uno bottom up. L’approccio top dow ha previsto la conduzione di una
scoping review al fine di identificare 1 bisogni, 1 sintomi e le problematiche
maggiormente riportate dalle persone con diagnosi di cancro. L’approccio
bottom up ¢ stato realizzato con uno studio Delphi, coinvolgendo pazienti e
infermieri, per valutare la rilevanza degli item emersi e costruire un consenso
condiviso. I risultati delle due fasi sono stati integrati per definire la struttura

finale del dataset.

Risultati Il nursing minimum data set sviluppato comprende item relativi a
sintomi e problematiche cliniche, bisogni educativi e di self-care, bisogni
psicologici, nutrizione, disturbi del sonno e funzionamento sociale. Gli item
sono stati organizzati secondo un approccio funzionale e orientato all’utilizzo
sia da parte degli infermieri sia delle persone con diagnosi di cancro, con una
distinzione tra item core da valutare sistematicamente e item modulabili in

base al contesto e alla fase di malattia.



Conclusioni 11 NMDS proposto rappresenta un primo passo Vverso una
documentazione infermieristica oncologica piu strutturata e centrata sulla
persona. Lo sviluppo e la futura validazione del dataset potranno contribuire
a rendere visibili, misurabili e confrontabili 1 contributi dell’assistenza
infermieristica agli outcome delle persone con diagnosi di cancro,

supportando la pratica clinica, la ricerca e la pianificazione dei servizi.



1. Introduzione

I dati sulle nuove diagnosi e sui tassi di soprvavvicenza ci dicono che se da
un lato le nuove diagnosi dal 1995 ad oggi sono in continua crescita, dall’altro
abbiamo un aumento dei tassi di sopravvivenza per tutte le patologine

oncologiche e quindi un aumento degli anni vissuti in assenza di malattia®.

Questo determina che il contesto assistenziale in primis e il contesto sociale,
poi, devono essere pronti a rispondere ai nuovi bisogni che le persone
potranno avere perché un’assistenza oncologica di elevata qualita dipende
non solo dai progressi nella diagnostica e nelle terapie, ma anche dalla
capacita dei sistemi sanitari di erogare cure coordinate, centrate sulla persona
e in grado di rispondere ai bisogni in evoluzione dei pazienti lungo I’intero
continuum della malattia oncologica. The Lancet Oncology nel 2020 ha
pubblicato due paper interamente dedicati al ruolo dell’infermieristica in
ambito oncologico evidenziando come gli infermieri svolgano un ruolo
cruciale nel garantire continuita, sicurezza e qualita dell’assistenza, dalla

diagnosi alla sopravvivenza e fino alle cure di fine vita®®.

Il contributo dell’infermieristica alla cura delle persone con diagnosi di
cancro non ¢ solo attraverso 1’erogazione di assistenza diretta ma anche
attraverso la ricerca infermieristica e lo sviluppo di strumenti di raccolta di
dati che contribuiscano a studiare i problemi e 1 bisogni delle persone affette
da patologia oncologica nella vita reale e non solo nei momenti di trattamento

attivo o durante il ricovero ospedaliero che sono tempi sempre piu ristretti.

Gli infermieri quotidianamento gestiscono € si trovano a maneggiare

tantisisme informazioni dei pazienti. La registrazione dei dati non solo

! Manzano A, Svedman C, Hofmarcher T, Wilking N. Comparator Report on Cancer in
Europe 2025 - Disease Burden, Costs and Access to Medicines and Molecular Diagnostics.
IHE REPORT 2025:2. IHE: Lund, Sweden.

2 Young AM, Charalambous A, Owen RI, Njodzeka B, Oldenmenger WH, Alqudimat MR,
So WKW. Essential oncology nursing care along the cancer continuum. Lancet Oncol.
2020;21(12):e555-63. doi:10.1016/S1470-2045(20)30612-4.

3 Challinor JM, Alqudimat MR, Teixeira TOA, Oldenmenger WH. Oncology nursing
workforce: challenges, solutions, and future strategies. Lancet Oncol. 2020;21(12):e564—74.
doi:10.1016/S1470-2045(20)30605-7.



permette il passaggio delle informazioni sullo stato di salute del paziente tra
gli infermieri e le altre figure professionali che ruotano attorno all’assistito
ma consente anche di avere una grande quantita di informazioni categorizzate
che possono essere utilizzate con diversi fini quali valutare le cure erogate
dagli infermieri e la loro qualita, confrontare gli outcome dei pazienti in base

ai trattamenti ricevuti € non da ultimo pianificare 1’assistenza.

Un approccio per la raccolta dei dati e la pianificazione assistenziale ¢ quello
di strutturare la documentazione sulla base di un nursing minimum data set
definito dalle ricercatrice americana Werley (1991)* come una serie minima
di informazioni, con definizioni e categorie uniformi, raccolte attraverso un
linguaggio sistematico riguardanti 1’ambito specifico infermieristico. Le
autrici, sempre nello stesso lavoro, identificano anche quali debbano essere
gli elementi infermieristici fondamentali presenti alla progettazione di un
NMDS: la diagnosi infermieristica, I’intervento infermieristico, 1’outcome
assistenziale e la misurazione dell’intensita delle cure erogate includendo 1
dati rappresentanti le ore di assistenza e le variabili legate alle competenze

dello staff infermieristico presente.

Strutturare la documentazione sulla base di un nursing minimum data set
presenta diversi vantaggi soprattutto se usato a livello nazionale o
internazionale perché permette di paragonare 1 risultati raggiunti da diverse
equipe assistenziali, costruire grafici di tendenza dei principali problemi dei
pazienti attraverso i dati infermieristici registrati e fare un’analisi dei costi
derivanti dall’assistenza. Inoltre, lo sviluppo delle traiettorie dei pazienti
consente di orientare la pratica infermieristica verso la creazione di percorsi
clinici specifici per patologia, sesso ed eta®. Per raggiungere tale obiettivo, &

fondamentale adottare approcci metodologici che includano il

4 Werley, H. H., Devine, E. C., Zorn, C. R., Ryan, P., & Westra, B. L. (1991). The Nursing
Minimum Data Set: abstraction tool for standardized, comparable, essential data. American
journal of public health, 81(4), 421-426. https://doi.org/10.2105/ajph.81.4.421

5 Keim-Malpass, J., & Kausch, S. L. (2023). Data Science and Precision Oncology Nursing:
Creating an Analytic Ecosystem to Support Personalized Supportive Care across the
Trajectory of Illness. Seminars in oncology nursing, 39(3), 151432.
https://doi.org/10.1016/j.soncn.2023.151432



coinvolgimento attivo degli esperti e dei portatori di interesse, attraverso

metodologie come interviste, survey e, in particolare, la metodologia Delphi®.

In letteratura esistono diverse esperienze di sviluppo di un nursing minimum
data set per la presa in carico del paziente®%!° Queste esperienze si
caratterizzano per essere dataset strutturati per la presa in carico dei pazienti,

non sono specifici per tipologia di paziente o per setting assistenziale.

In ambito oncologico italiano un’esperienza di nursing minimun data set per
la presa in carico del paziente oncologico ¢ rappresentato dalla pubblicazione
di Milani (2013)} che individua un pacchetto di dati assistenziali che
denomina Oncology Nursing Minimum Data Set (ONMDS), sempre nello
stesso anno una pubblicazione di Palese (2013)*? affronta il tema del NMDS
in ambito oncologico focalizzandosi sui pazienti oncologici ambulatoriali.

Dalla sua pubblicazione emergono quali sono gli item piu frequentemente

® Svensson-Ranallo, P. A., Adam, T. J., & Sainfort, F. (2011). A framework and standardized
methodology for developing minimum clinical datasets. AMIA Joint Summits on
Translational Science proceedings. AMIA Joint Summits on Translational Science, 2011, 54—
58.

" Sermeus, W., Delesie, L., Van den Heede, K., Diya, L., & Lesaffre, E. (2008). Measuring
the intensity of nursing care: making use of the Belgian Nursing Minimum Data
Set. International journal of nursing studies, 45(7), 1011-1021.
https://doi.org/10.1016/j.ijnurstu.2007.05.006

8 Ranegger, R., Hackl, W. O., & Ammenwerth, E. (2014). A proposal for an Austrian Nursing
Minimum Data Set (NMDS): a Delphi study. Applied clinical informatics, 5(2), 538-547.
https://doi.org/10.4338/ACI-2014-04-RA-0027

® Morris R, Matthews A, Scott A., Validity, reliability and utility of the Irish Nursing
Minimum Data Set for General Nursing in investigating the effectiveness of nursing
interventions in a general nursing setting: A repeated measures design. Int J Nurs Stud.
2014;51:562-71.

10 Goossen, W. T.F., Epping, P. JM.M., Van Den Heuvel, W. J.A., Feuth, T., Frederiks, C.
M.A., Hasman, A. Development of the Nursing Minimum Data Set for the Netherlands
(NMDSN): Identification of categories and items, Journal of Advanced Nursing, 2000, 31,
536-547

1 Milani A., Mauri, S., Gandini, S., Magon, G., Oncology Nursing Minimum Data Set
(ONMDS): Can we hypothesize a set of prevalent Nursing Sensitive Outcomes (NSO) in
cancer patients? Ecancermedicalscience 2013, 7:345

12 Palese, A., Zanini, A., Carlevaris, E., Morandin, A., Carpanelli, 1., & Dante, A. (2013).
Hidden outpatient oncology clinical nursing minimum data set: findings from an Italian
multi-method study. European journal of oncology nursing : the official journal of European
Oncology Nursing Society, 17(4), 423—428. https://doi.org/10.1016/j.ejon.2012.11.006



documentati dagli infermieri italiani che lei identifica con un NMDS
sommerso che potrebbe essere il punto di partenza per lo sviluppo di un

NMDS nazionale.

In ambito oncologico internazionale la spinta a muoversi nell’ottica dei
nursing minimum data set ¢ data proprio dalle pubblicazioni di Dowling
(2023)1 e Drury (2023)* che individuano le priorita di ricerca e le
problematiche aperte degli infermieri in ambito oncologico. Dowling'®
individua come priorita di ricerca la necessita di sviluppare una medicina
predittiva che sappia individuare i sintomi e i problemi di un cluster di
popolazione partendo dalla loro esperienza cosi che la ricerca si possa
concentrare sui problemi individuali di ciascuno. Quindi, diventa nodo
centrale per la ricerca infermieristica sviluppare dei dataset che sappiano
raccogliere tutte le informazioni in merito ai sintomi vissuti e provati dai
pazienti in modo sistematico. A supporto di questo, Drury. nella sua
pubblicazione sottolinea ancora di piu I’importanza di avere questa tipologia
di strumento per misurare gli outcome degli interventi infermieristici per
garantire non solo un’assistenza che sia guidata da interventi di qualita ma
anche per poter applicare degli interventi infermieristici efficaci che

producano validi risultati.

La possibilita di utilizzare il NMDS non solo nei contesti clinici formali, ma
anche nei "real world" settings, attraverso un linguaggio condiviso tra
operatori sanitari e pazienti, contribuira a raccogliere una quantita maggiore

e piu rappresentativa di dati. Cio0 ¢ particolarmente utile in ambito oncologico,

13 Dowling, M., Efstathiou, N., Drury, A., Semple, C., Fernandez-Ortega, P., Brochstedt
Dieperink, K., Pape, E., Kotronoulas, G., Miguel, S., Colomer-Lahiguera, S., & Baggivan,
G. (2023). Cancer nursing research priorities: A rapid review. European journal of oncology
nursing: the official journal of European Oncology Nursing Society, 63, 102272.
https://doi.org/10.1016/j.ejon.2023.102272

4 Drury, A., Sulosaari, V., Sharp, L., Ullgren, H., de Munter, J., & Oldenmenger, W. (2023).
The future of cancer nursing in Europe: Addressing professional issues in education,
research, policy and practice. European journal of oncology nursing: the official journal of
European Oncology Nursing Society, 63, 102271.
https://doi.org/10.1016/j.ejon.2023.102271



dove le informazioni raccolte durante il trattamento attivo, ma anche nel
follow-up e nella sopravvivenza, sono fondamentali per un'assistenza

personalizzata e di qualita'®?’.

1.10biettivo

L'obiettivo del progetto di dottorato ¢ analizzare i problemi e i bisogni piu
rilevanti delle persone con diagnosi oncologica, considerando sia la
prospettiva dei pazienti che degli infermieri, al fine di sviluppare un Nursing
Minimum Data Set (NMDS) specifico per la gestione del paziente oncologico

lungo I'intero continuum di cura.

2. Materiali e Metodi

Per raggiungere 1’obiettivo del progetto ¢ stato sviluppato un disegno di
ricerca che integra un approccio top down, ricercando 1 dati presenti in
letteratura, e uno bottom up, coinvolgendo pazienti oncologici e infermieri
che sono 1 diretti interessati e principali utilizzatori di un nursing minimum
data set. L’integrazione di un approccio top down con uno botttom up ha
permesso di allineare le evidenze scientifiche con le priorita dei pazienti e le

prospettive degli infermieri.

16 Caminiti, C., Bryce, J., Riva, S., Ng, D., Diodati, F., Iezzi, E., Sparavigna, L., Novello, S.,
Porta, C., Del Mastro, L., Procopio, G., Cinieri, S., Falzetta, A., Calabro, F., Lorusso, V.,
Cogoni, A. A., Tortora, G., Maruzzo, M., Passalacqua, R., Cognetti, F., ... Mitchell, S. A.
(2023). Cultural adaptation of the Italian version of the Patient-Reported Outcomes Common
Terminology Criteria for Adverse Event (PRO-CTCAE®). Tumori, 109(3), 324-334.
https://doi.org/10.1177/03008916221099558

7 Minasian, L. M., O'Mara, A., & Mitchell, S. A. (2022). Clinician and Patient Reporting of
Symptomatic Adverse Events in Cancer Clinical Trials: Using CTCAE and PRO-
CTCAE® to Provide Two Distinct and Complementary Perspectives. Patient related
outcome measures, 13, 249-258. https://doi.org/10.2147/PROM.S256567

10



2.1 Approccio top down — scoping review

L’approccio top down ha previsto la progettazione e la realizzazione di un
scoping review che ¢ stata guidata dalla seguente domanda di ricerca: Quali
sono i principali bisogni o outcome dei pazienti oncologici valutati dagli

infermieri o descritti dai pazienti oncologici?

L’obiettivo primario della revisione ¢ quelli di indentificare i principali
outcome e/0 bisogni dei pazienti oncologici; come obiettivi secondari, invece,
la revisione ha voluto valutare come gli outcome dei pazienti oncologici
variano lungo il decorso della malattia e provare ad ipotizzare delle traiettorie

sulla base della patologia oncologica.

La scoping review ¢ stata condotta secondo le linee guida del Joanna Briggs

Institute (JBI)®8, il framework di Arksey & O'Malley (2005)!° e il successivo

aggiornamento di Levac (2010)%.

Per garantire trasparenza e rigore metodologico, il protocollo della scoping

review ¢ stato sviluppato seguendo le linee guida PRISMA-ScR 20182,
Nel mese di marzo 2025 sono stati interrogati i seguenti database:
e Medline

e (Cinahl

18 Peters, M. D. J., Marnie, C., Tricco, A. C., Pollock, D., Munn, Z., Alexander, L.,
Mclnerney, P., Godfrey, C. M., & Khalil, H. (2020). Updated methodological guidance for
the conduct of scoping reviews.JBI evidence synthesis, 18(10), 2119-2126.
https://doi.org/10.11124/JBIES-20-00167

19 Arksey, H., & O’Malley, L. (2005). Scoping studies: towards a methodological framework.
International ~ Journal ~ of  Social  Research = Methodology,  8(1), 19-32.
https://doi.org/10.1080/1364557032000119616

2 Levac, D., Colquhoun, H., & O'Brien, K. K. (2010). Scoping studies: advancing the
methodology. Implementation science : IS, 5, 69. https://doi.org/10.1186/1748-5908-5-69

ATricco, A. C., Lillie, E., Zarin, W., O'Brien, K. K., Colquhoun, H., Levac, D., Moher, D.,
Peters, M. D. J., Horsley, T., Weeks, L., Hempel, S., Akl, E. A., Chang, C., McGowan, J.,
Stewart, L., Hartling, L., Aldcroft, A., Wilson, M. G., Garritty, C., Lewin, S., ... Straus, S. E.
(2018). PRISMA Extension for Scoping Reviews (PRISMA-ScR): Checklist and
Explanation. Annals of internal medicine, 169(7), 467-473. https://doi.org/10.7326/M18-
0850
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e  Web of Science
e Psyclnfo
e Embase

Per raggiungere 1’obiettivo ¢ stata seguito il framework Popolazione (P),
Esposizione (E), Outcome (O). La popolazione di interesse ¢ rappresentata
dai pazienti oncologici adulti che hanno valutato i propri bisogni e/0 sono
trattati e valutati da infermieri in contesti ospedalieri, ambulatoriali o di
assistenza domiciliare, indipendentemente dalla fase di malattia.
L’esposizione ¢ rappresentata da una valutazione dei bisogni e degli outcome
dei pazienti oncologici. L’outcome ¢ rappresentato dai bisogni e dagli

outcome piu rappresentativi dei pazienti oncologici

La Tabella 1 riassume I’individuazione delle parole chiave per ogni elemento

del framework.

Tabella 1 Individuazione delle parole chiave sulla base del framework PEO

Concept Search strategy

Population Cancer patient (Tumor OR Neoplasm OR Tumors OR
INeoplasia OR Neoplasias OR Cancer OR|]
Cancers OR Malignant Neoplasm OR|
Malignancy OR Malignancies OR Malignant
INeoplasms OR Malignant)

[Exposure Nursing care (nursing OR hospital nursing staff OR home
) care services)
Caring
Outcome Patient Outcome (patient outcome assessment OR outcome

. assessment OR needs assessment)
Patient needs

Patient Reported Outcome

Patient Reported
Experience

Nursing Sensitive]
Outcome

12



Le parole chiave utilizzate sono: (Tumor OR Neoplasm OR Tumors OR

Neoplasia OR Neoplasias OR Cancer OR Cancers OR Malignant Neoplasm

OR Malignancy OR Malignancies OR Malignant Neoplasms OR Malignant)

AND (nursing OR hospital nursing staff OR home care services) AND

(patient outcome assessment OR outcome assessment OR needs assessment)

declinate sulla base della sintassi di ogni database.

Le Tabelle 2, 3, 4, 5, 6 descrivono la strategia di ricerca adottata per ogni

database.

Tabella 2 Research startegy Medline via Pubmed

OR Tumor* OR Neoplasia* OR
Cancer*OR "Malignant Neoplasm*"
OR OR

Malignant) AND("Nursing"[Mesh] OR

Malignanc*

Nurs* OR "Nursing Staff,
Hospital"[Mesh] OR "Hospital
Nursing Staff' OR "Home Care
Services"[Mesh] OR "Home care
Service" OR "Domiciliary
Care")AND("Patient Outcome
Assessment"[Mesh] OR  "Patient*
outcome* Assessment*" OR "Needs
Assessment"[Mesh] OR  "Need*

Assessment*" OR "Need* Assessment,
Healthcare" OR "Educational Need*
Assessment" OR "Patient Reported
Measures"[Mesh] OR
OR

Outcome
"Patient® Reported Measure*"
"Outcome Assessment” OR "Nursing

Sensitive Outcome"))

OR
"neoplasm*"[All  Fields]
OR "tumor*"[All Fields]
OR "neoplasia*"[All
Fields] OR "cancer*or"[All
Fields]) AND "malignant
Fields])

Terms]

neoplasm*"[All
OR
Fields] OR ("malign"[All
Fields] OR
Fields]

"malignanc*"[All

"malignance"[All
OR "malignances"[All
Fields] OR "malignant"[All
Fields] OR
"malignants"[All  Fields]
OR
Fields] OR "malignity"[All
Fields] OR

"malignities"[All

"malignization"[All Fields]
OR
Fields] OR "maligns"[All

"malignized"[All

Search | Query Search Details Results
number
13 (("Neoplasms"[Mesh] OR Neoplasm* | ((("Neoplasms"[MeSH 2,313

13



Search | Query Search Details Results
number
Fields] OR
"Neoplasms"[MeSH
Terms] OR

"Neoplasms"[All  Fields]
OR "malignancies"[All
Fields] OR
"malignancy"[All Fields]))
AND  ("Nursing"[MeSH
Terms] OR "nurs*"[All
Fields] OR "nursing staff,
hospital'[MeSH  Terms]
OR "Hospital Nursing
Staff'[All  Fields] OR
"Home Care
Services"[MeSH  Terms]
OR "Home care
Service"[All Fields] OR
"Domiciliary Care"[All
Fields]) AND ("Patient
Outcome
Assessment"[MeSH
Terms] OR  "patient*®
outcome*
assessment*"[All  Fields]
OR "Needs
Assessment"[MeSH
Terms] OR "need*
assessment*"[All  Fields]
OR '"need* assessment
healthcare"[All Fields] OR
"educational need*
assessment"[All  Fields]
OR "Patient Reported
Outcome
Measures"[MeSH Terms]
OR '"patient* reported

14



Search | Query Search Details Results
number
measure*"[All Fields] OR
"Outcome Assessment"[All
Fields] OR  "Nursing
Sensitive ~ Outcome"[All
Fields])

12 ("Patient Outcome Assessment"[Mesh] | "Patient Outcome | 159,248
OR "Patient* outcome* Assessment*" | Assessment"[MeSH
OR "Needs Assessment"[Mesh] OR |Terms] OR  "patient*
"Need* Assessment*" OR "Need* | outcome*

Assessment, Healthcare" OR | assessment*"[All  Fields]
"Educational Need* Assessment" OR | OR "Needs
"Patient Reported Outcome | Assessment"[MeSH
Measures"[Mesh] OR  "Patient* | Terms] OR "need*
Reported Measure*" OR "Outcome | assessment*"[All  Fields]
Assessment" OR "Nursing Sensitive | OR  "need* assessment
Outcome") healthcare"[All Fields] OR
"educational need*
assessment"[All  Fields]
OR "Patient Reported
Outcome
Measures"[MeSH Terms]
OR  '"patient* reported
measure*"[All Fields] OR
"Outcome Assessment"[All
Fields] OR  "Nursing
Sensitive ~ Outcome"[All
Fields]

11 "Patient Reported Outcome | "Patient Reported Outcome | 18,687
Measures"[Mesh] OR  "Patient* | Measures"[MeSH Terms]
Reported Measure*" OR  '"patient* reported

measure*"[All Fields]

10 "Needs  Assessment"[Mesh] OR | "Needs 40,578
"Need* Assessment*" OR "Need* | Assessment"[MeSH

Terms] OR "need*

15



Search | Query Search Details Results
number
Assessment, Healthcare" OR | assessment*"[All  Fields]
"Educational Need* Assessment" OR '"need* assessment
healthcare"[All Fields] OR
"educational need*
assessment"[All Fields]
9 "Patient Outcome Assessment"[Mesh] | "Patient Outcome | 28,262
OR "Patient* outcome* Assessment*" | Assessment"[MeSH
Terms] OR  "patient*®
outcome*
assessment*"[All Fields]
8 ("Neoplasms"[Mesh] OR Neoplasm* | ((("Neoplasms"[MeSH 4,02

OR Tumor* OR Neoplasia* OR
Cancer*OR "Malignant Neoplasm*"
OR Malignanc* Malignant) AND
("Nursing"[Mesh] OR Nurs* OR
"Nursing Staff, Hospital"[Mesh] OR
"Hospital Nursing Staff" OR "Home
Care Services"[Mesh] OR "Home care

Service" OR "Domiciliary Care")

OR
"neoplasm*"[All  Fields]
OR "tumor*"[All Fields]
OR "neoplasia*"[All
Fields] OR "cancer*or"[All
Fields]) AND "malignant
Fields])

Terms]

neoplasm*"[All
OR
Fields] AND ("malign"[All
Fields] OR
Fields]

("malignanc*"[All

"malignance"[All
OR "malignances"[All
Fields] OR "malignant"[All
Fields] OR
"malignants"[All  Fields]
OR
Fields] OR "malignity"[All
Fields] OR

"malignities"[All

"malignization"[All Fields]
OR
Fields] OR "maligns"[All

"malignized"[All

Fields] OR
"Neoplasms"[MeSH
Terms] OR
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Search | Query Search Details Results
number
"Neoplasms"[All ~ Fields]
OR "malignancies"[All
Fields] OR
"malignancy"[All
Fields]))) AND
("Nursing"[MeSH Terms]
OR "nurs*"[All Fields] OR
"nursing staff,
hospital'[MeSH  Terms]
OR "Hospital Nursing
Staff'[All  Fields] OR
"Home Care
Services"[MeSH  Terms]
OR "Home care
Service"[All Fields] OR
"Domiciliary Care"[All
Fields])
6 "Neoplasms"[Mesh] OR Neoplasm* | (("Neoplasms"[MeSH 364,811

OR Tumor* OR Neoplasia* OR
Cancer*OR "Malignant Neoplasm*"
OR Malignanc* Malignant

Terms] OR
"neoplasm*"[All  Fields]
OR "tumor*"[All Fields]
OR "neoplasia*"[All
Fields] OR "cancer*or"[All
Fields]) AND "malignant
neoplasm*"[All  Fields])
OR ("malignanc*"[All
Fields] AND ("malign"[All
Fields] OR
"malignance"[All  Fields]
OR "malignances"[All
Fields] OR "malignant"[All

Fields] OR
"malignants"[All  Fields]
OR "malignities"[All

Fields] OR "malignity"[All
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Search | Query Search Details Results

number
Fields] OR
"malignization"[All Fields]
OR "malignized"[All
Fields] OR "maligns"[All
Fields] OR
"Neoplasms"[MeSH
Terms] OR
"Neoplasms"[All  Fields]
OR "malignancies"[All
Fields] OR
"malignancy"[All Fields]))

5 ("Nursing"[Mesh] OR Nurs*) OR | "Nursing"[MeSH Terms] | 1,260,884
("Nursing Staff, Hospital"[Mesh] OR | OR "nurs*"[All Fields] OR
"Hospital Nursing Staff") OR ("Home | "nursing staff,

Care Services"[Mesh] OR "Home care | hospital'[MeSH  Terms]

Service" OR "Domiciliary Care") OR "Hospital Nursing
Staff'[All  Fields] OR
"Home Care
Services"[MeSH  Terms]
OR "Home care
Service"[All Fields] OR
"Domiciliary Care"[All
Fields]

4 "Nursing"[Mesh] OR Nurs* "Nursing"[MeSH  Terms] | 1,235,776

OR "nurs*"[All Fields]

3 ("Nursing Staff, Hospital"[Mesh] OR | "nursing staff, | 102,289
"Hospital Nursing Staff") OR ("Home | hospital"[MeSH  Terms]

Care Services"[Mesh] OR "Home care | OR  "Hospital ~ Nursing
Service" OR "Domiciliary Care") Staff'[All  Fields] OR
"Home Care

Services"[MeSH  Terms]
OR
Service"[All Fields] OR

"Home care
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Search | Query Search Details Results
number
"Domiciliary Care"[All
Fields]
2 "Home Care Services"[Mesh] OR |"Home Care | 52,909
"Home care Service" OR "Domiciliary | Services"[MeSH  Terms]
Care" OR "Home care
Service"[All Fields] OR
"Domiciliary Care"[All
Fields]
1 "Nursing Staff, Hospital"[Mesh] OR | "nursing staff, | 49,565

"Hospital Nursing Staft"

hospital'[MeSH  Terms]
OR "Hospital Nursing
Staff"[All Fields]
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Tabella 3 Research strategy Embase

OR 'patient™® outcome*
assessment*':ti,ab  OR  'needs
assessment':ti,ab OR 'need*
assessment*":ti,ab  OR  'need*
assessment, healthcare":tiab OR
‘educational need*
assessment'itiab ~ OR  'patient
reported outcome measures':ti,ab

OR 'patient™ reported

No. | Query Results Date
#4 ('neoplasm':ti,ab OR | 663 17-mar-25
neoplasm*:ti,ab OR tumor*:ti,ab
OR neoplasia*:ti,ab OR
cancer*:tiab ~ OR  'malignant
neoplasm™*":ti,ab OR
malignanc*:ti,ab OR
malignant:ti,ab) AND
('nursing':ti,ab OR nurs*:tiab OR
'nursing staff, hospitaltiab OR
'hospital nursing staff:tiab OR
'home care service':tiab OR
'domiciliary  care":ti,ab) AND
('patient outcome assessment':ti,ab
OR 'patient™ outcome*
assessment*":ti,ab  OR  'needs
assessment:tiab  OR  'need*
assessment*':ti,ab  OR  'need*
assessment, healthcare':ti,ab OR
‘educational need*
assessment’itiab  OR  'patient
reported outcome measures':ti,ab
OR 'patient™ reported
measure*';ti,ab OR  'outcome
assessment':itiab  OR  'nursing
sensitive outcome':ti,ab)
#3 'patient outcome assessment':ti,ab | 39019 17-mar-25
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No. | Query Results Date
measure*'iti,ab OR  'outcome
assessment'itiab  OR  'nursing
sensitive outcome':ti,ab
#2 '‘nursing”:ti,ab OR nurs*:ti,ab OR | 680527 17-mar-25
'‘nursing staff, hospital':itiab OR
'hospital nursing staff':tiab OR
'home care service':tiab OR
'domiciliary care':ti,ab
#1 'neoplasm':ti,ab OR | 5432047 17-mar-25
neoplasm*:ti,ab OR tumor*:ti,ab
OR neoplasia*:ti,ab OR
cancer*:tiab ~ OR  'malignant
neoplasm*':ti,ab OR
malignanc*:ti,ab OR
malignant:ti,ab
Tabella 4 Research strategy Web of Science
# Search Query Database | Results | Date Run
1 TS=("Neoplasm*" OR of | 4789072 | Mon  Mar
"Tumor*" OR "Neoplasia*" 17 2025
OR "Cancer™*" OR 07:44:15
"Malignant Neoplasm*" OR | Collection GMT+0100
"Malignanc*" OR (Ora
"Malignant") standard
dell’Europa
centrale)
2 TS=("Nurs*" OR "Nursing of | 444217 |Mon Mar
Staff, Hospital" OR "Hospital 17 2025
Nursing Staff" OR "Home 07:44:40
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# Search Query Database | Results | Date Run
Care Service" OR | Core GMT+0100
"Domiciliary Care") Collection (Ora
standard
dell’Europa
centrale)
3 TS=("Patient Outcome | Web  of | 41011 Mon Mar
Assessment" OR '"Patient™ | Science 17 2025
Outcome* Assessment*" OR | Core 07:44:58
"Needs Assessment” OR | Collection GMT+0100
"Need* Assessment*" OR (Ora
"Need* Assessment, standard
Healthcare" OR "Educational dell’Europa
Need*  Assessment” OR centrale)
"Patient Reported Outcome
Measures"” OR  "Patient*
Reported Measure*" OR
"Outcome Assessment” OR
"Nursing Sensitive
Outcome")
4 #1 AND #2 AND #3 Web  of | 401 Mon Mar
Science 17 2025
Core 07:45:07
Collection GMT+0100
(Ora
standard
dell’Europa
centrale)
Tabella 5 Reaserch strategy Cinahl
Search Query Results
MH "Neoplasms" OR neoplasm* OR | 1170 papers

tumor* OR neoplasia* OR cancer* OR

"malignant neoplasm*" OR malignanc* OR

malignant)
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Search Query

Results

AND

(MH "Nursing" OR nurs* OR MH "Nursing
Staff, Hospital" OR "hospital nursing staff"
OR MH "Home Care Services" OR "home
care service" OR "domiciliary care")

AND

(MH "Patient Outcome Assessment” OR
"patient* outcome* assessment*" OR MH
"Needs  Assessment" OR "need*
assessment**  OR "need* assessment,
healthcare® OR  "educational need*
assessment” OR MH "Patient Reported
Outcome Measures" OR "patient* reported
measure*" OR "outcome assessment” OR

"nursing sensitive outcome™)

Tabella 6 Research strategy Psycinfo

Search Query

results

(SU "Neoplasms" OR neoplasm* OR
tumor* OR neoplasia* OR cancer* OR
"malignant neoplasm*" OR malignanc* OR
malignant)

AND

(SU "Nursing" OR nurs* OR SU "Nursing
Staff" OR "hospital nursing staff" OR SU
"Home Care" OR "home care service" OR
"domiciliary care™)

AND

(SU "Patient Outcome Assessment” OR
"patient* outcome* assessment*" OR SU
"Needs Assessment” OR "need*
assessment*"  OR  "need* assessment,
healthcare® OR  "educational = need*

assessment” OR SU "Patient Reported

709 papers
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Search Query results

Outcome Measures” OR "patient* reported
measure*" OR "outcome assessment” OR

""nursing sensitive outcome")

I processo di screening e di estrazione dei dati dagli articoli inclusi ¢ stato

condotto da sei ricercatori. Il processo di screening ha previsto:

e individuazione ed eliminazione dei doppioni, le estrazioni degli
articoli dalle banche dati sono state caricate sul software online
Rayyan??. L’eliminazione dei doppioni ¢ stata eseguita da un solo

ricercatore del gruppo di screening;

e screening per titolo e abstract che ¢ stato condotto in cieco. I
ricercatori divisi in tre gruppi hanno eseguito lo screening. Eventuali
dubbi o conflitti sono stati risolti da un ricercatore di uno degli altri
due gruppi. I tre gruppi erano omogenei per esperienza nella

conduzione di una revisione della letteratura;

e screening dei full-text che ¢ stato condotto da tutti e sei i ricercatori,
ad ognuno ¢ stato assegnato un numero di articoli in modo casuale
sulla base del totale degli articoli inclusi. Eventuali dubbi sono stati

discussi con gli altri ricercatori;

e estrazioni dei dati che ¢ stata condotta da tutti i ricercatori. Gli articoli
inclusi sono stati suddivisi tra i ricercatori in modo casuale e ognuno
ha eseguito 1’estrazione dei dati sulla base della matrice di estrazione
dei dati concordata. In questa fase ¢ stato necessario escludere altri

articoli da una lettura ancora piu approfondita non rispettavano i

22 Quzzani, M., Hammady, H., Fedorowicz, Z., & Elmagarmid, A. (2016). Rayyan-a web and
mobile app for systematic reviews. Systematic reviews, 5(1), 210.
https://doi.org/10.1186/s13643-016-0384-4
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criteri di inclusione previsti dallo studio. Eventuali dubbi sono stati

discussi con gli altri ricercatori.

Sono stati inclusi gli studi primari sia quantitativi sia qualitativi che fossero

focalizzati sui domini dello studio scritti in lingua italiana o in lingua inglese,

senza limitazioni temporali. Sono stati esclusi le revisioni di letteratura,

editorial, discussion paper, commentary e gli studi di validazione di nuovi

strumenti che riportavano solo dati psicometrici dello strumento. La Tabella

7 riporta i criteri di inclusione ed esclusione in modo sintetico.

Tabella 7 Criteri di inclusione ed esclusione

Criteri di inclusione

Criteri di esclusione

Studi che rispettano il PEO

Studi che non rispettavano i domini di

interesse

Studi (RCT, studi

epidemiologici, studi caso-controllo, studi

quantitativi

di coorte, studi descrittivi, studi retrospettivi
e prospettici)

Studi qualitativi (studi qualitativi descrittivi,
studi fenomenologici)

Mixed-method

Revisioni  di  letteratura, editorial,

discussion paper, commentary e studi di
validazione di nuovi strumenti che
riportavano solo dati psicometrici dello

strumento

Studi in lingua inglese e in lingua italiana

La sintesi dei dati ha previsto la costruzione di una matrice di estrazione con

le seguenti voci:

e Autore
e Anno
e Stato
e Design

e Obiettivo

e Domanda di ricerca

e Sede del tumore

e Popolazione coinvolta
e Setting dello studio
e [Eta del campione

e Trattamenti eseguiti (es.

intervento chirurgico,
chemioterapia,

radioterapia,
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immunoterapia, trattamenti e Outcome/bisogni valutati

palliattivi, ecc..)

Inoltre, ogni articolo ¢ stato categorizzato sulla base di una matrice strutturata
sulla base della pubblicazione di Given (2005)?® che classifica i nursing
sensitive outcome sulla base della tipologia (Sintomi, Funzione fisica,
Funzione di ruolo, Conoscenze, Salute emotiva, Qualita della vita, Self-care,
Costi) e della fase di malattia (Diagnosi precoce e screening, Trattamento
iniziale, Assistenza continuativa, Mantenimento, Follow-up, Recidiva o
progressione di malattia, Cure palliative e fine vita) nella quale I’outcome ¢
stata studiato. Ogni articolo poteva avere piu categorie sulla base dell’oggetto

di studio.

La tabella finale di estrazione dei dati ¢, quindi costituita dalle seguenti voci:

e Autore e [Eta del campione
e Anno e Trattamenti eseguiti (es.
intervento chirurgico,
e Stato
chemioterapia,
e Design radioterapia,

e  Obiettivo immunoterapia, trattamenti

palliativi, ecc..)

e Domanda di ricerca

e Outcome/bisogni valutati
e Sede del tumore

e Continuum Care
e Popolazione coinvolta

e Qutcome category
e Setting dello studio

2.2 Approccio bottom up — studio Delphi
L’obiettivo primario dell’approccio bottom up ¢ stato di raccogliere il grado

di consenso dei pazienti oncologici prima e degli infermieri poi rispetto ad

2 Given, B. A., & Sherwood, P. R. (2005). Nursing sensitive patient outcomes--a white
paper. Oncology nursing forum, 32(4), 773—784. https://doi.org/10.1188/05.0ONF.773-784
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una serie di problemi assistenziali che andranno a costruire nursing minimum
data set come strumento per la presa in carico del paziente oncologico.
L’obiettivo secondario ¢ stato di analizzare i1 bisogni dei pazienti oncologici
stratificandoli sulla base della diagnosi, dello stato di malattia per determinare
una traiettoria dei bisogni dei pazienti ed identificare eventuali relazioni tra i
bisogni dei pazienti oncologici, diagnosi, stato di malattia e trattamento e le

caratteristiche sociodemografiche delle persone coinvolte.

Per raggiungere gli obiettivi ¢ stata condotta una ricerca quantitativa, non
sperimentale, di tipo descrittivo condotto con la metodologia dello studio
Delphi. La metodologia Delphi permette attraverso un processo strutturato di
domande di raccogliere informazioni e in particolare di raccogliere il
consenso di esperti o stakeholder rispetto a una tematica precisa. Utilizzando
questionari online permette di raggiungere persone anche molto distanti tra
loro, garantisce I’anonimato dei partecipanti e tutto questo permette che i
risultati non siano influenzati da pochi esperti?*. In letteratura la metodologia
¢ stata applicata in diversi ambiti, in ambito sanitario uno degli utilizzi piu
frequente & per lo sviluppo di panel di indicatori di qualita clinici®® o per

126

identificare quali outcome misurare per esempio nei clinical trial=®. Per queste

motivazioni la metodologia Delphi ¢ sembrata idonea per il raggiungimento
degli obiettivi sopra dichiarati. Lo studio Delphi ¢ stato condotto sulla base

di altri esempi in letteratura®’ 28,

24 Boulkedid, R., Abdoul, H., Loustau, M., Sibony, O., & Alberti, C. (2011). Using and
reporting the Delphi method for selecting healthcare quality indicators: a systematic
review. PloS one, 6(6), €20476. https://doi.org/10.1371/journal.pone.0020476

% Tbidem

2 Sinha, 1. P., Smyth, R. L., & Williamson, P. R. (2011). Using the Delphi technique to
determine which outcomes to measure in clinical trials: recommendations for the future based
on a systematic review of existing studies. PLoS medicine, 8(1), 1000393.
https://doi.org/10.1371/journal.pmed. 1000393

2" Tbidem
28 Beiderbeck, D., Frevel, N., von der Gracht, H. A., Schmidt, S. L., & Schweitzer, V. M.
(2021). Preparing, conducting, and analyzing Delphi surveys: Cross-disciplinary practices,

new directions, and advancements. MethodsX, &, 101401.
https://doi.org/10.1016/j.mex.2021.101401
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La scelta dei problemi assistenziali da inserire nello studio ¢ stata guidata
dallo studio di Milani?® che identifica una data set assistenziale per la presa
incarico del paziente oncologico. L’elenco degli item presenti nello studio €

stato poi integrato con altri derivanti da altre pubblicazioni.
Lo studio si compone di due fasi:

e Fase 1 — guidata dalla domanda: qual ¢ il grado di consenso dei
pazienti oncologici rispetto ai problemi assistenziali da includere in

un NMDS oncologico?

e Fase 2 — guidata dalla domanda: qual ¢ il grado di consenso degli
infermieri che lavorano in ambito oncologico rispetto ai problemi

assistenziali da includere in un NMDS oncologico?

Lo studio ¢ stato approvato dal Comitato Etico per la Ricerca di Ateneo

dell’Universita di Genova con parere N.2024/71 del 17/07/2024.

2.2.1 Fase 1

Per la scelta del panel di esperti sono stati preso a riferimento i seguenti
aspetti®®: 1) dimensione del campione; 2) livello di expertise; 3) livello di
eterogeneita; 4) livello di interesse; 5) coinvolgimento degli esperti.
L’obiettivo ¢ stato di includere un numero di persone che permetta di
suddividere 1 risultati sulla base di cinque sottocategorie individuate con le
fasi della malattia (diagnosi, trattamento, follow-up, recidiva o progressione

di malattia, cure palliative e di fine vita). Beriderback nella sua

2 Milani A., Mauri, S., Gandini, S., Magon, G., Oncology Nursing Minimum Data Set
(ONMDS): Can we hypothesize a set of prevalent Nursing Sensitive Outcomes (NSO) in
cancer patients? Ecancermedicalscience 2013, 7:345

30 Beiderbeck, D., Frevel, N., von der Gracht, H. A., Schmidt, S. L., & Schweitzer, V. M.
(2021). Preparing, conducting, and analyzing Delphi surveys: Cross-disciplinary practices,
new directions, and advancements. MethodsX, 8, 101401.
https://doi.org/10.1016/j.mex.2021.101401
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pubblicazione®! afferma che per poter differenziare in sottocategorie il
numero di persone coinvolte deve essere circa 20 persone per sottocategoria
ne consegue che I’obiettivo dello studio deve essere di includere almeno 100

persone.

Per la fase uno, il panel di esperti ¢ costituito da pazienti oncologici adulti di
entrambi 1 sessi con qualsiasi diagnosi di tumore senza distinzione rispetto
allo stadio della malattia, alla fase della malattia e al trattamento ricevuto in
corso. Saranno esclusi dal campionamento tutti i pazienti che non possono
esprimere un consenso alla partecipazione allo studio o in presenza di malattia
psichiatrica. La scelta delle persona con diagnosi di malattia oncologica come
popolazione di esperti deriva dalla necessita sempre maggiore di coinvolgere
1 pazienti nei percorsi di cura partendo dalla consapevolezza che i pazienti
sono esperti della malattia oncologica perché sperimentano su di sé i sintomi
dei trattamenti e della malattia, le emozioni derivanti dalla diagnosi e dal
percorso di cura sia nel conteso ospedaliero sia in ambito domiciliare e si

trovano a gestire quotidianamente sintomi che prima non conoscevano.

Prima dell’inizio dello studio ¢ stato condotto uno studio pre test nel quale un
numero ristretto di persone affette da patologia oncologia hanno valutato la
struttura del questionario e le domande cosi che eventuali criticita siano

emerse prima dell’inizio dello studio e attuare le correzioni necessarie.

Sono stati condotti due round. Il primo round ¢ guidato da due criteri, uno
collegato ai partecipanti quindi il raggiungimento del target della popolazione
che deve essere incluso (n=100) e un altro collegato al tempo, lo studio ¢ stato
aperto per un massimo di 8 settimane. Il secondo round ha previsto il
coinvolgimento solo delle persone che hanno partecipato al primo; anche per

il secondo round il criterio temporale ¢ stabilito a 8 settimane.

Il questionario ¢ stato sviluppato online su https://sondaggi.unige.it/

sull’applicativo LimeSurvey - The Online Survey Tool - Free & Open Source.

31 Ibidem
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Round 1

I pazienti sono stati invitati a partecipare allo studio con un campionamento
di convenienza attraverso 1’organizzazione di incontri con i1 pazienti, la
condivisione nei canali social di IEO del link per la partecipazione allo studio
e la diffusione di volantini e brochure con un QRcode con il quale i pazienti

hanno partecipato allo studio.
I dati sono stati raccolti dall’ultima settimana di settembre per otto settimane

Round 2.

Figura 1 Locandina di invito a partecipare allo studio

per I'identificazione
di esiti infermieristici
in oncologia (NCDP)

o
N Istituto Eus

Progetto

v
Vv

IEO

Istituto Eu

L
‘Qual & lo scopo dello studio?

Lo zcopo dello studic & detsrminare
quali sono le problematiche pidn fre-
quentl dei pazienti oncologici per poi
strutturare una decumentazions infer-
mieristica che parta propric dall'espe-
rienza vissuta dei pazienti

-
Quale sara il suo impegno?
Cosa dowa Fare?

La sua partecipazione prevede la comoi-
lazione di due questionart: il prime rac-
coglie informazioni sociodemografiche,
il seconde chiede il suc grade di conzen-
50 rizpstto ad alcuni problemi & sintomi

Lo studic si compone di due fasi e dan-
do il consense alla partecipazione alla
fase 1 dello studic autorizza ad ezssre
ricontattato/a anche per la fase 2 che
5i terra circa 3 mesi depe la concluziens.
della fass 1

L}
Come pud partecipare?

Inguadrando il @R Code put leggere lin-
formativa completa, szprimers il consen-
50 & rispondsre &l qusstionario

Quali dati raccoglie

il questionario?

Il prime guestionario soclodemoagrafico
raccoglie alcune informazioni rispetto
alla sua diagnosi e alle cure ricevute.

Il secendo guestionario chiede la sua
esperlenza rizpetto ai problemi infer-
mieristici che costituiscono la documen-
tazione degli infermieri in un ospedale
encologico. Per ogni problema dovrs
esprime sulla base diuna scala dala 4
guanto ¢ d'accordo © meno sulla pre-
senza dello stesso nells documentazio-
ne degli infermieri.

-
Che cosa accadra ai risultati
della ricerca?

Dopo ogni faze dello studie, ricevera un
report con i dati rizuitanti | dati raccol-
ti saranno utilizzati per sviluppare uno
strumente di lavore per gli infermieri
che |avorano in ambito oncologico che
favorisca |a presa in carice dei pazienti.

Incltre, con i dati sociodemografici rac-
colti saranno eseguite delle analis per
sviluppare  dei  percorsi sssistenzial
strutturati sulls problematichs che vo
avete valutato come piG importanti.

| risultati zaranne anche condivizi con la
comunita sclentifica attraverso conve-
oni e pubblicazioni.

Andrea Moro
andrea. moro@isoit
andrea moro@adu.unige it
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Per la seconda fase, invece, il link ¢ stato inviato via email a tutti i pazienti
che hanno espresso il consenso e hanno partecipato alla prima fase dello
studio. Il link per la raccolta dati ¢ stato attivo dal 03/03/2025 per otto

settimane.

Figura 2 Post pubblicati sui social

& io?
Progetto per lidentificazione di esiti rlalbezoe s sk

infermieristici in oncologia (NCDP)
Determinare le problematiche pil frequenti
Partecipando allo studio contribuirs alla dei pazienti oncologici per strutturare una
realizzazione e alla validazione di una documentazione infermieristica che parta

documentazione assistenziale realizzata dall’esperienza vissuta dei pazienti.

partendo dall'esperienza del paziente stesso.

g 828

Universita | pissaL DipaRTIMENTO 1IEO o IEO Universita | DISSAL DIPARTIMENTO IEQ : o IEQ
di Genova | DI SCIENZE DELLA SALUTE : " Islituto Europeo di Genova | DI SCIENZE DELLA SALUTE : B Istituto Europeo
30 di Oncologia 30 di Oncolagia

Quale sar3 il suo impegno? Cosa
dovra fare?

Quali dati raccoglie il questionario?

Il primo questionario sociodemografico raccoglie alcune
informazioni rispetto alla sua diagnosi e alle cure
ricevute. Il secondo questionario chiede la sua
esperienza rispetto ai problemi infermieristici che
costituiscono la documentazione degli infermieri in un

Dovra compilare due questionari, il primo raccoglie
informazioni sociodemografiche, il secondo chiede
di espirimere il suo grado di consenso rispetto ad
aclune problematiche. Lo studio si compone di due

fasi, dando il consenso alla partecipazione alla fase ospedale oncologico. Per ogni problema dovra

1 dello srudio autorizza a essere ricontattato/a esprimere quanto & d’accordo sulla presenza dello

anche per la fase 2 che si terrd circa 3 mesi dopo ot Stesso nella documentazione degli infermieri.

/ la conclusione della fase 1. -
4

Universita | DISSAL DIPARTIMENTO IEQ @0 Universita | DISSAL DIPARTIMENTO IEQ :@@!©
i Genova | DI SCIENZE DELLA SALUTE N isituto Europeo di Genova | DI SCIENZE DELLA SALUTE A Isiuta Furopeo
30 di Oncologia 30 di Oncologia

Che cosa accadra ai risutlati dells ricerca?

Dopo ogni fase dello studio, ricevera un report con i
risultati. | dati raccolti saranno utilizzati per
sviluppare uno strumento di lavoro per gli infermieri
che favorisca la presa in carico dei pazienti

oncologici. Inoltre, saranno esequite delle analisi per

sviluppare percorsi assistenziali strutturati sulle
problematiche da voi segnalate. | risultati saranno
anche condivisi con la comunita scientifica
attraverso convegni e pubblicazioni.

Universita | DISSAL DIPARTIMENTO IEQ :é'C
di Genova | DI SCIENZE DELLA SALUTE ‘30 fstitto Europeo
i Oncologia
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Fonte dei dati
Per la raccolta dei dati sono stati utilizzati i seguenti strumenti

1. Questionario sociodemografico e sullo stato di malattia- 11
questionario ¢ preceduto dall’informativa sullo studio e dalla

richiesta di consenso alla partecipazione.

2. Questionario Delphi sugli outcome dei pazienti oncologici — Il
questionario ha chiesto ai pazienti di esprimere la propria
esperienza rispetto ai  problemi che costituiscono la
documentazione degli infermieri in un ospedale oncologico. Per
ogni problema la persona dichiarera sulla base di una scala Likert
da 1 a 4 quanto ¢ d’accordo o meno sulla presenza dello stesso

nella documentazione degli infermieri

Questionario Sociodemografico paziente oncologico

Genere: . Lazio
. femmina . Liguria
. maschio . Lombardia
. non voglio dichiararlo . Marche
. Molise
Eta (in anni) . Piemonte
Regione di residenza . Puglia
. Abruzzo . Sardegna
. Basilicata . Sicilia
. Calabria . Toscana
. Campania . Umbria
. Emilia Romagna . Val d'Aosta
. Friuli Venezia Giulia . Veneto
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. Provincia autonoma di Trento . Dottorato di ricerca

. Provincia autonoma di Bolzano
Sede del tumore
Stato civile .
. Celibe/nubile
. Sposata/o — Unita/o civilmente Fase della malattia:
. Vedova/o . Diagnosi
. Preferisco non rispondere . Trattamento
. Follow-up
Situazione lavorativa . Recidiva o progressione di
. malattia
. Dipendete
. Cure palliative e di fine vita
. Studente
o Tempo trascorso dalla diagnosi:
. Non impiegato
) o . da 0 a 3 mesi
. Libero professionista
. . da 3 mesi a 6 mesi
. Pensionato
] ] ] . da 6 mesi ad 1 anno
. Non in cerca di occupazione
) . da 1 anno a 5 anni
. Disoccupato
. da 5 anni a 10 anni
. Altro
. > 10 anni

. . . Ad oggi per il trattamento della neoplasia
Titolo di studio
ha ricevuto (possibile segnare pit di una

. Nessun titolo di studio opzione):

. Scuola elementare . Trattamento chirurgico

. Scuola media inferiore . Trattamento chemioterapico
. Scuola media superiore . Immunoterapia

. Laurea / Laurea Magistrale o . Trattamento radioterapico

titoli equipollenti
. Terapia ormonale

Studio Delphi
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Le verra chiesto di dire la sua esperienza rispetto ai problemi che
costituiscono la documentazione degli infermieri in un ospedale oncologico.
Per ogni problema deve dichiarare sulla base di una scala da 1 a 4 quanto ¢
d’accordo o meno sulla presenza dello stesso nella documentazione degli

infermieri.

1 per niente d’accordo, 2 abbastanza d’accordo, 3 d’accordo, 4 molto d’accordo

. Dolore . Disturbi della sfera sessuale

. Insonnia . Sensazione di fame d’aria
) . (dispnea)

. Difficolta a prendere e/o a

mantenere il sonno . Tosse

. Ipersonnia . Espettorazione di secrezioni con
) o la tosse

. Ridotta salivazione nella bocca

) . Polmonite - I’infermiere
. Infiammazione della muscosa

interviene per ridurre il rischio € monitora
della bocca

I’insorgenza di segni e sintomi

. Difficolta nella deglutizione
. Ulcere della cute
. Perdita di appetito o
. Ustioni
. Nausea ) )
. Sviluppo di una complicanza nel
. Vomito sito di una feria chirurgica
. Diarrea . Gonfiore causato dall’accumulo
.. di liquidi in aree del corpo
. Stitichezza q P
. . Disidratazione
. Gonfiore addominale
. . . Reazioni allergiche
. Incontinenza alle feci &
) . . Trombosi  venosa  profonda
. Incontinenza alle urine
(TVP) — Tlinfermiere interviene per
* Incapacita a svuotare ridurre il rischio e monitora 1’insorgenza
completamente la vescica di segni e sintomi
. Infezione delle vie urinarie — . Monitoraggio del rischio di
infermiere interviene per ridurre il sanguinamento post intervento chirurgico
rischio e monitora I’insorgenza di segni e
. Rischio cadute — I’infermiere

sintomi
interviene per ridurre il rischio
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. Brivido . Fuoriuscita del farmaco

somministrato  nel tessuto  attorno

. Distress
all’agocannula
. Valutazione delle attivita di vita
. . o . Flebiti
quotidiana come fare il bagno, vestirsi,
spostarsi, I’utilizzo del bagno, . Ematomi
alimentazione ed incontinenza o
. Arrossamento che si sviluppa
. Valutazione delle attivita di vita dove ¢ posizionato 1’ago dove si
quotidiana come usare il telefono, fare la somministra il farmaco
spesa, preparare il cibo, fare il bucato e .
. Reazione avversa durante la

occuparsi della casa o ] . ]
somministrazione e [’infusione del

. Educazione trattamento farmaco
. Educazione presidi . Infezione associate al catetere
) . venoso centrale (es. PICC, port, ecc..) —
. Educazione nutrizione
I’infermiere interviene per ridurre il
. Educazione tecniche riabilitative rischio € monitora ’insorgenza di segni e
. . sintomi diminuzione del peso corporeo
. Educazione sulla gestione dolore
) . Monitoraggio dei valori della
. Astenia (spossatezza)
glicemia
. Odore corporeo

Variabili studiate

Ai fini dello studio sono descritte e misurate le caratteristiche
sociodemografiche dei pazienti quali: genere, eta, regione di residenza, stato
civile, situazione lavorativa, titolo di studio. Inoltre saranno raccolti dati in
merito alla malattia oncologia, in particolare sede del tumore, fase della

malattia, tempo trascorso dalla diagnosi, trattamento eseguito.

Analisi statistica ed elaborazione dei dati

I dati verranno analizzati con analisi di tipo quantitativo frequenze assolute e
percentuali (n, %), medie e deviazioni standard (m, SD) mediana, I’indice di

I- CVI e la varianza dell’indice
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L’analisi dei dati ¢ stata eseguita utilizzando il software JASP and Microsoft

Excel.

2.2.2 Fase 2

Per la seconda fare, il panel di esperti ¢ costituito dagli infermieri di entrambi
1 sessi che lavorano nei reparti di oncologia, ematoncologia, trapianto di
midollo, day hospital oncologico e altri setting specifici per i pazienti
oncologici negli ospedali plurispecialistici o in ospedali oncologici

monospecialistici.

Il questionario ¢ stato sviluppato online su https://sondaggi.unige.it/

sull’applicativo LimeSurvey - The Online Survey Tool - Free & Open Source.
Round 1
Gli infermieri sono stati reclutati con un campionamento di convenienza:
e reclutamento diretto dal vivo attraverso 1’organizzazione di incontri;
¢ reclutamento attraverso i canali social con la condivisione del link;

e invio del link all’ Associazione Italiana Infermieri di Area Oncologica

(AITAO) per la condivisione a tutti gli iscritti.
I dati sono stati raccolti dall’11/04/2025 per otto settimane
Round 2.

I1link per partecipare allo studio € stato inviato a tutti gli infermieri cha hanno
espresso 1l consenso allo studio e hanno partecipato al primo round. La
raccolta dati ¢ stata attiva per due settimane dal 28/08/2025 al 31/10/2025. ¢

stato mandato un promemoria a quattro settimane dell’inizio della survey.
Fonte dei dati
Per la raccolta dei dati sono stati utilizzati 1 seguenti strumenti:

e Questionario sociodemografico realizzato ad hoc
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e Questionario Delphi sugli outcome dei pazienti oncologici — Il
questionario chiedera agli infermieri di esprimere il proprio consenso
rispetto ai problemi/outcome dei pazienti oncologici per 1’inserimento
degli stessi in un nursing minimum data set per la presa in carico dei
pazienti oncologici. Per ogni problema la persona dichiarera sulla base
di una scala Likert da 1 a 4 quanto ¢ d’accordo o meno sulla presenza

dello stesso nel NMDS.

Questionario Sociodemografico infermieri

Lavori in ambito oncologico: . ospedale oncologico
. monospecialistico
. si
. reparto di oncologia in ospedale
. no
polispecialistico
. assistenza territoriale
Genere:
. femmina
In quale area assistenziale:
. maschio o
. area chirurgica
. non voglio dichiararlo ' ‘
. area medica (oncologia,
ematoncologia, trapianto)
Eta (in anni) . area intensiva
. cure palliative, hospice
Titolo di studio . ricerca clinica, trial clinici
. Diploma di laurea o altri titoli
equipollenti .
Da quanto tempo lavori:
. Laurea
. da 0 a 3 mesi
. Laurea Magistrale
. da 3 mesi a 6 mesi
. Dottorato di ricerca )
. da 6 mesi ad 1 anno
. da 1 anno a 5 anni
Dove lavori:
. da 5 anni a 10 anni
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> 10 anni

Da quanto tempo lavori in ambito

oncologico:

da 0 a 3 mesi

Variabili studiate

Studio Delphi

infermieri.

Dolore

Insonnia

Difficolta a prendere e/o a
mantenere il sonno

Ipersonnia

Ridotta salivazione nella bocca
Infiammazione della muscosa
della bocca

Difficolta nella deglutizione
Perdita di appetito

Nausea

Vomito

Diarrea

Stitichezza

Gonfiore addominale

Incontinenza alle feci

da 3 mesi a 6 mesi

da 6 mesi ad 1 anno

da 1 anno a 5 anni

da 5 anni a 10 anni

> 10 anni

fini della ricerca verranno descritte e misurate le caratteristiche
sociodemografiche degli infermieri quali: genere, eta, area assistenziale in cui

esercita, titolo di studio, anni di lavoro in abito oncologico.

Le verra chiesto di dire la sua esperienza rispetto ai problemi che
costituiscono la documentazione degli infermieri in un ospedale oncologico.
Per ogni problema deve dichiarare sulla base di una scala da 1 a 4 quanto ¢

d’accordo o meno sulla presenza dello stesso nella documentazione degli

1 per niente d’accordo, 2 abbastanza d’accordo, 3 d’accordo, 4 molto d’accordo

Incontinenza alle urine
Incapacita a svuotare
completamente la vescica
Infezione delle vie urinarie —
I’infermiere  interviene  per
ridurre il rischio e monitora
I’insorgenza di segni e sintomi
Disturbi della sfera sessuale
Sensazione di fame d’aria
(dispnea)

Tosse

Espettorazione di secrezioni con
la tosse

Polmonite - I’infermiere

interviene per ridurre il rischio e
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monitora 1’insorgenza di segni e
sintomi

Ulcere della cute

Ustioni

Sviluppo di una complicanza nel
sito di una feria chirurgica
Gonfiore causato dall’accumulo
di liquidi in aree del corpo
Disidratazione

Reazioni allergiche

Trombosi  venosa  profonda
(TVP) — ’infermiere interviene
per ridurre il rischio e monitora
I’insorgenza di segni e sintomi
Monitoraggio del rischio di
sanguinamento post intervento
chirurgico

Rischio cadute — [D’infermiere
interviene per ridurre il rischio
Brivido

Distress

Valutazione delle attivita di vita
quotidiana come fare il bagno,
vestirsi, spostarsi, 1’utilizzo del
bagno, alimentazione ed
incontinenza

Valutazione delle attivita di vita
quotidiana come usare il

telefono, fare la spesa, preparare

il cibo, fare il bucato e occuparsi
della casa

Educazione trattamento
Educazione presidi

Educazione nutrizione
Educazione tecniche riabilitative
Educazione sulla gestione dolore
Astenia (spossatezza)

Odore corporeo

Fuoriuscita del farmaco
somministrato  nel  tessuto
attorno all’agocannula

Flebiti

Ematomi

Arrossamento che si sviluppa
dove ¢ posizionato 1’ago dove si
somministra il farmaco
Reazione avversa durante la
somministrazione e 1’infusione
del farmaco

Infezione associate al catetere
venoso centrale (es. PICC, port,
ecc..) — l’'infermiere interviene
per ridurre il rischio e monitora
I’insorgenza di segni e sintomi
diminuzione del peso corporeo
Monitoraggio dei valori della

glicemia
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3. Risultati

3.1 Studio Delphi
3.1.1 Fase 1

Hanno espresso il consenso allo studio 49 persone ma solo 31 persone hanno

risposto a tutto il questionario, 25 donne e 6 uomini.

L’eta media delle donne ¢ 54,8 anni (min 31 aa; max 78 aa), I’eta media degli
uomini ¢ 61,67 anni (min 40 aa; max 77 aa). La diagnosi piu rappresentativa
(18 persone) ¢ quella di cancro alla mammella, segue la diagnosi di leucemia

(3 persone) e di cancro al polmone (2 persone)

Le due fasi di malattia maggiormente rappresentate sono follow-up (17

persone) e trattamento (12 persone).

Per quanto riguarda il tempo trascorso dalla diagnosi 24 persone (77%) si
trovano tra 0 mesi a 5 anni dalla diagnosi, la Tabella 8 riassume la

distribuzione nel dettaglio.

Tabella 8 Distribuzione dei partecipanti sulla base del tempo trascorso dalla diagnosi

Tempo trascorso | n

dalla diagnosi
da 0 a3 mesi 7
da 3 mesi a 6 mesi 2

da 6 mesi ad 1 anno 5

da 1 anno ab anni 10
da 5 anni a 10 anni 4
> 10 anni 3

Per quanto riguarda il trattamento la Tabella 9 presenta la distribuzione in
termini assoluti e percentuale dei trattamenti che le persone hanno eseguito. I
pazienti pero potevano segnare tutte le tipologie di trattamenti alle quali, al
momento della partecipazione allo studio, si erano sottoposti. Valutando tutte
le combinazioni possibili (Tabella 10) emerge che quelle piu frequenti sono

chemioterapia + chirurgia (6 persone), solo chemioterapia (4 persone).
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Tabella 9 Frequenze per ciascun tipo di trattamento

Tipo di trattamento Pazienti (Si)

Percentuale (%)

Trattamento
. : 24 77,42%

chemioterapico
Trattamento chirurgico | 22 70,97%
Trattamento

. . 13 41,94%
radioterapico
Immunoterapia 10 32,26%
Terapia ormonale 7 22,58%

Tabella 10 Distribuzione trattamenti eseguiti

Trattamento n
Chirurgia + chemioterapia 6
(19%)
Solo chemioterapia 4
(13%)
Chemioterapia + immunoterapia | 3
(10%)
Solo chirurgia 3
(10%)
Chirurgia + chemioterapia + |3
immunoterapia + radioterapia (10%)
Chirurgia + chemioterapia + |3
immunoterapia + radioterapia + | (10%)
terapia ormonale
Chirurgia + terapia ormonale 2
(6%)
Chirurgia + chemioterapia + |2
radioterapia (6%)
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Trattamento n

Chemioterapia + radioterapia 1
(3%)

Chemioterapia + immunoterapia | 1

+ radioterapia (3%)

Chirurgia + radioterapia 1
(3%)

Chirurgia + radioterapia + terapia | 1
ormonale (3%)

Chirurgia + chemioterapia + |1

radioterapia + terapia ormonale (3%)

Step 1 round 2

49 persone, cio¢ tutte quelle che avevano espresso il consenso allo studio,
hanno ricevuto il link per partecipare al secondo round. Nelle 8 settimane di
apertura della survey ¢ stato inviato un remainder via email a 4 settimane dal

primo invio. 19 persone hanno partecipato al secondo round.

La tabella 11 presenta 1’'Item-level Content Validity Index per ogni singolo
round e la media complessiva dei due round. Il cut off considerato essendo
piu di 8 partecipanti € pari 0,78. Al termine del primo round gli item che
hanno superato la soglia sono Pain management education, Monitoring blood
glucose levels, Treatment education, Risk of falls, Assessment of activities of
daily living. Al secondo round 1 pazienti hanno espresso livelli di consenso
diversi rispetto al primo round. Gli item che hanno superato la soglia sono
Pain management education, Monitoring blood glucose levels, Treatment
education, Monitoring blood glucose levels, Treatment education and

Infection associated with the central venous catheter.

Gli item Pain, Equipment education, Rehabilitative techniques education,
Asthenia, Nutrition education hanno totalizzato un indice di consenso appena

sotto al valore di soglia ma costante tra il primo e il secondo round.
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Tabella 11 Evoluzione livello di consenso degli item Round 1 vs Round 2

Item I_CVI 1|1 C | Medi |Vari | Stabilita
round Vi2|a anza
rou | I_CV
nd |1
Dolore 0,77 0,75 | 0,76 | 0,000 | Molto
15 stabile
Insonnia 0,74 0,55 | 0,65 | 0,009 | Instabile
21
Difficolta a prendere | 0,71 0,45 | 0,58 | 0,016 | Instabile
e/o  mantenere il 86
sonno
Ipersonnia 0,71 0,40 | 0,55 | 0,023 | Instabile
98
Secchezza delle fauci | 0,58 0,60 | 0,59 | 0,000 | Molto
09 stabile
Mucosite orale 0,61 0,70 | 0,66 | 0,001 | Moderata
90 mente
stabile
Disfagia 0,55 0,50 | 0,52 | 0,000 | Molto
59 stabile
Anoressia 0,68 0,45 | 0,56 | 0,012 | Instabile
93
Nausea 0,65 0,65 | 0,65 0,000 | Molto
01 stabile
Vomito 0,65 0,55 | 0,60 | 0,002 | Moderata
26 mente
stabile
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Item I_CVI 111 _C | Medi | Vari | Stabilita
round Vi2|a anza
rou | 1I_CV
nd |1
Diarrea 0,58 0,65 | 0,62 | 0,001 | Moderata
20 mente
stabile
Stipsi 0,65 0,60 [ 0,62 | 0,000 | Molto
51 stabile
Distensione 0,55 0,55 | 0,55 | 0,000 | Molto
addominale 00 stabile
Incontinenza alle feci | 0,45 0,50 | 0,48 | 0,000 | Molto
59 stabile
Incontinenza alle | 0,45 0,50 | 0,48 | 0,000 | Molto
urine 59 stabile
Ritenzione urinaria 0,45 0,50 | 0,48 0,000 | Molto
59 stabile
Infezione delle vie | 0,52 0,60 | 0,56 | 0,001 | Moderata
urinarie 76 mente
stabile
Disturbi della sfera | 0,39 0,55 | 0,47 | 0,006 | Instabile
sessuale 63
Dispnea 0,48 0,55 | 0,52 | 0,001 | Moderata
09 mente
stabile
Tosse 0,52 0,45 | 0,48 | 0,001 | Moderata
09 mente
stabile
Stasi delle secrezioni, | 0,48 0,45 | 0,45 0,000 | Instabile
tosse produttiva 47
Polmonite 0,65 0,60 | 0,62 | 0,000 | Molto
51 stabile
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Item I_CVI 111 _C | Medi | Vari | Stabilita
round Vi2|a anza
rou | 1I_CV
nd |1
Ulcere della cute 0,61 0,65 | 0,63 | 0,000 | Molto
34 stabile
Ustioni 0,48 0,50 [ 0,49 | 0,000 | Molto
07 stabile
Complicanza  della | 0,58 0,65 | 0,62 | 0,001 | Moderata
ferita chirurgica 20 mente
stabile
Edema 0,58 0,50 | 0,54 | 0,001 | Moderata
63 mente
stabile
Disidratazione 0,58 0,55 | 0,57 | 0,000 | Molto
23 stabile
Reazione allergica 0,55 0,55 [ 0,55 | 0,000 | Molto
00 stabile
Trombosi venosa | 0,55 0,60 | 0,57 | 0,000 | Molto
profonda (TVP) 67 stabile
Emorragia 0,68 0,60 | 0,64 | 0,001 | Moderata
postoperatoria 50 mente
stabile
Rischio cadute 0,90 0,70 | 0,80 | 0,010 | Instabile
33
Brivido 0,68 0,50 | 0,59 | 0,007 | Instabile
87
Distress 0,65 0,65 | 0,65 0,000 | Molto
01 stabile
Activities Daily | 0,87 0,65 | 0,76 | 0,012 | Instabile
Living 21
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Item I_CVI 111 _C | Medi | Vari | Stabilita
round Vi2|a anza
rou | 1I_CV
nd |1
Instrumental 0,68 0,55 | 0,61 | 0,004 | Moderata
Activities Daily 06 mente
Living stabile
Educazione rispetto | 0,81 0,80 [ 0,80 | 0,000 | Molto
al trattamento 01 stabile
Educazione 0,74 0,75 | 0,75 | 0,000 | Molto
all'utilizzo dei 02 stabile
presidi]
Educazione alla | 0,74 0,70 | 0,72 | 0,000 | Molto
nutrizione 44 stabile
Educazione alle | 0,77 0,70 | 0,74 | 0,001 | Moderata
tecniche riabilitative 38 mente
stabile
Educazione sulla | 0,81 0,85 | 0,83 | 0,000 | Molto
gestione del dolore 47 stabile
Astenia 0,71 0,75 | 0,73 | 0,000 | Molto
41 stabile
Odore corporeo 0,58 0,50 | 0,54 | 0,001 | Moderata
63 mente
stabile
Stravaso 0,71 0,55 | 0,63 | 0,006 | Instabile
37
Flebite 0,68 0,55 | 0,61 | 0,004 | Moderata
06 mente
stabile
Ematomi 0,52 0,60 | 0,56 | 0,001 | Moderata
76 mente
stabile
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Item I_CVI 111 _C | Medi | Vari | Stabilita
round Vi2|a anza
rou | 1I_CV
nd |1
Reazione punto di | 0,65 0,60 | 0,62 | 0,000 | Molto
inserzione 51 stabile
Reazione infusionale | 0,58 0,70 | 0,64 | 0,003 | Moderata
56 mente
stabile
Infezione correlata al | 0,74 0,80 | 0,77 | 0,000 | Molto
catetere Venoso 84 stabile
centrale
Intolleranza glucidica | 0,84 0,80 | 0,82 | 0,000 | Molto
37 stabile

Approfondendo 1’analisi diventa necessario valutare il comportamento che ¢

stato mantenuto da ciascun item per valutare quali item potranno essere

inclusi in un nursing minimum data set. Per I’analisi si € deciso di raggruppare

gli item sulla base della stabilita e dei valori I.CVT ottenuti.

Il primo gruppo ¢ costituito dagli item Molto stabili con punteggio medio al

di sopra del cut off di 0,78:

e Educazione sulla gestione

del dolore

e Intolleranza glucidica

Educazione

trattamento

rispetto  al

Il secondo gruppo ¢ costituito da item Molto stabili ma con punteggio

inferiore a 0,70:
e Nausea

e Distress

Stipsi

Ulcere della cute
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e Polmonite

e Reazione punto di

inserzione
e Secchezza delle fauci

e Trombosi venosa profonda

(TVP)

e Disidratazione

Distensione addominale
Reazione allergica
Disfagia

Ustioni

Incontinenza alle feci
Incontinenza alle urine

Ritenzione urinaria

I1 terzo gruppo ¢ costituito dagli item che hanno avuto un comportamento

Molto stabile ma valori di I-CVI compresi fra 0,78 ¢ 0,70:

e Infezione correlata al

catetere venoso centrale

e Dolore

Educazione all'utilizzo dei

presidi

Astenia

Educazione alla nutrizione

Il quarto gruppo sarebbe costituito dagli item che hanno avuto un

comportamento Moderatamente stabile e valori di I-CVI superiori a 0,78 ma

nessuno degli item ha superato il valore soglia.

I1 quinto gruppo ¢ costituito da item Moderatamente stabili ma con punteggio

inferiore a 0,70:
e Mucosite orale
e Reazione infusionale

e Emorragia postoperatoria

Diarrea

Complicanza della ferita

chirurgica
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Instrumental Activities

Daily Living
Flebite
Vomito

Infezione delle vie urinarie

Ematomi
Edema

Odore corporeo
Dispnea

Tosse

I1 sesto gruppo ¢ costituito dagli item che hanno avuto un comportamento

Molto stabile ma valori di I-CVI compresi fra 0,78 ¢ 0,70:

Educazione alle tecniche

riabilitative

I1 settimo gruppo ¢ costituito dagli item che hanno avuto un comportamento

Instabile ma valori di I-CVI superiori a 0,78

Rischio Cadute

L’ottavo gruppo ¢ costituito da item Instabili ma con punteggio inferiore a

0,70:

Insonnia
Stravaso
Brivido

Difficolta a prendere e/o

mantenere il sonno

Anoressia
Ipersonnia

Disturbi della sfera

sessuale

Stasi delle secrezioni, tosse

produttiva
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Il nono gruppo ¢ costituito dagli item che hanno avuto un comportamento

Instabile ma valori di I-CVI compresi fra 0,78 e 0,70:

e Activities Daily Living
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3.1.2 Fase 2

Il secondo step dello studio Delphi ha previsto il coinvolgimento degli
infermieri che quotidianamente assistono nei diversi setting assistenziali i
pazienti oncologici. Il campionamento ¢ stato un campionamento di
convenienza con la diffusione del link per partecipare allo studio attraverso
email e condivisione attraverso i canali social quali LinkedIln, WhatsApp,
inoltre ¢ stata coinvolta 1’Associazione Italiana degli Infermieri di Area
Oncologica (AIAAO) che ha diffuso il link dello studio a tutti gli scritti
condividendolo via email e pubblicandolo nei canali social dell’associazione:

Facebook e LinkedIn.
Sono stati condotti due round come per i pazienti.

Al primo round dello studio hanno partecipato 110 infermieri dei quali il 77%
di sesso femminile (Tabella 12). L’eta media dei partecipanti ¢ di 41,10. L’eta
minima del campione ¢ di 23 anni mentre le eta massima ¢ di 63 (Tabella 13).
L’eta tra la popolazione maschile e la popolazione femminile non presenta
differenze statisticamente significative p=0,102 (Tabella 14). Il campione ¢
stato raggruppato per classi di eta per una visione piu rapida della
distribuzione dei partecipanti, le classi sono state costruite sulla base dei

valori descritti nella Tabella 15.

Tabella 12 Distribuzione del campione sulla base del genere

Genere n
Femmina 85 (77%)
Maschio 25 (23%)
Totale complessivo 110
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Tabella 13 Analisi del campione sulla base dell’eta

Eta

Media 41,10
ds 10,94
Shapiro-Wilk 0.952
P-value of Shapiro-Wilk <.001
Moda 37
Mediana 40
Minimo 23
Massimo 63

Tabella 14 Independent Sample T-Test - eta versus genere

Student's t-test t df p

Eta (in anni) -1.650 108 0.102

Il raggruppamento in classi, riassunto dalla Tabella 4, mostra che la maggior

parte dei partecipanti ha un’eta compresa tra 23 e 34 anni.

Tabella 15 Distribuzione classi di eta

Classi di eta n

54+ 19 (17,27%)
34-43 32 (29,09%)
44-53 25 (22,73%)
23-33 34 (30,91%)
Totale 110
complessivo

I1 67,28% del campione ¢ in possesso di una laurea e per il 52,73% si tratta
della laurea triennali, il 14,55% ¢ in possesso di una laurea specialistica o

magistrale. I dati completi sono sintetizzati dalla Tabella 16.
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Tabella 16 Distribuzione titoli di studio

Titolo di studio n

Master 10 (9,09%)
Diploma di laurea o altri titoli | 26 (23,64%)
equipollenti

Laurea Specialistica/Magistrale 16 (14,55%)
Laurea Triennale 58 (52,73%)
Totale complessivo 110

I 54,55% dei partecipanti lavora in un ospedale monospecialistico
oncologico, solo un partecipante lavora in un contesto di assistenza
territoriale (Tabella 17). L’attivita quotidiana degli infermieri che hanno
partecipato si concentra nei reparti di area medica e chirurgica (75,46%), otto
infermieri assistono quotidianamente i pazienti arruolati nei trial clinici
(7,27%) gli altri si dividono tra i contesti di terapia intensiva e blocco

operatorio, cure palliative e contesti ambulatoriali generici (Tabella 18).

Tabella 17 Distribuzione titoli di studio

Contesto assistenziale Conteggio di ID
risposta

Assistenza territoriale 1 (0,91%)

Ospedale oncologico monospecialistico 60 (54,55%)

Reparto  oncologico in  un  ospedale | 49 (44,55%)
polispecialistico

Totale complessivo 110

Tabella 18 Distribuzione aree assistenziali di esercizio

In quale area assistenziale eserciti n

Area ambulatoriale 7 (6,36%)
Area chirurgica 26 (23,64%)
Area intensiva 3(2,73%)
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In quale area assistenziale eserciti

n

Area medica (oncologia, ematoncologia, trapianto, day

hospital oncologico)

57 (51,82%)

Blocco operatorio, radiologia, endoscopia 6 (5,45%)
Cure palliative, Hospice 3(2,73%)
Ricerca clinica, trial 8 (7,27%)
Totale complessivo 110

11 50% dei partecipanti esercita la professione (Tabella 19) e lavora in ambito

oncologico (Tabella 20) da almeno 10 anni e di quest’ultimi il 29,09 % lavora

in ambito oncologico da piu di 20 anni. Non c’¢ nessuna differenza

statisticamente significativa tra il genere e gli anni di servizio (p=0,631) e il

genere gli anni di servizio in ambito oncologico (p=0,846).

Tabella 19 Distribuzione anni di servizio

Anni di servizio | n
dalannoab5anni | 15 (13,64%)
da 10 anni a 20 | 26 (23,64%)
anni
da 5 anni a 10 | 22 (20,00%)
anni
da6mesialanno | 5 (4,55%)
da meno di 6 mesi | 2 (1,82%)
da piu di 20 anni | 40 (26,36%)
Totale 110

complessivo

Tabella 20 Chi-Squared test - Genere vs Anni di servizio

Value df

X2 3.450 5

0.631
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Value df p

N 110

Tabella 21 Distribuzione anni di servizio in ambito oncologico

Ani di servizio in ambito oncologico n

da 1 anno a5 anni 24 (21,82%)
da 10 anni a 20 anni 23 (20,91%)
da 5 anni a 10 anni 23 (20,91%)
da 6 mesi a 1 anno 7 (6,36%)
da meno di 6 mesi 1 (0,91%)
da piu di 20 anni 32 (29,09%)
Totale complessivo 110

Tabella 22 Chi-Squared test- Genere vs anni di servizio in ambito oncologico

Value df p
X2 2.019 5 0.846
N 110

Dall’analisi del primo round ¢ emerso che 29 item hanno superato il cutoff di
0,78 previsto per I’'I-CVI. La Tabella 12 mostra in ordine decrescente il livello
di consenso raggiunto da ogni item. Gli item che hanno totalizzato un I-CVI
al di sopra del 0,90 sono nausea, dolore, astenia, vomito, diarrea, stipsi,
mucosite, self care trattamento, selfcare nutrizione, selfcare gestione del
dolore. Gli item che mostrano i piu bassi livello di consenso (I-CVI < 0,70)
sono complicazione del sito chirurgico, intolleranza glucidica, brividi,

emorragia post operatoria, odore corporeo, ipersonnia € ustioni.
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Tabella 23 Valori I-CVI divisi per item

Item I-CVI
Nausea 0,97
Pain 0,96
Asthenia (weakness) 0,95
Vomiting 0,95
Diarrhea 0,95
Constipation 0,95
Inflammation of the mucosa of the mouth 0,92
Treatment education 0,92
Nutrition education 0,91
Pain management education 0,90
Equipment education 0,89
Dyspnea 0,88
Infection asociated with the central venous catheter | 0,87
Insomnia 0,85
Reduced salivation in the mouth 0,85
Loss of appetite 0,85
Rehabilitative techniques education 0,85
Swelling caused by the accumulation of fluids in b

ody areas 0,84
Distress 0,83
Phlebitis 0,82
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Item I-CVI
Difficulty in swallowing 0,81
Cough 0,81
Skin ulcers 0,80
Dehydration 0,80
Leakage of administered medication into the tissue
around the needle cannula 0,80
Difficulty falling and/or staying asleep 0,79
Redness developing where the needle administerin

g the drug is positioned 0,79
Adverse reaction during drug administration and in
fusion 0,79

Assessment of activities of daily living such as bath

ing, dressing, moving, using the bathroom, eating,

and incontinence 0,78
Sexual disorders 0,77
Risk of falls - the nurse intervenes to reduce the ris

k 0,77
Expectoration of secretions with cough 0,76
Allergic reactions 0,76
Deep vein thrombosis (DVT) - the nurse intervenes

to reduce the risk and monitors the onset of signs a

nd symptoms 0,76
Abdominal swelling 0,75
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Item I-CVI

Pneumonia - the nurse intervenes to reduce the risk

and monitors the onset of signs and symptoms 0,75

Inability to completely empty the bladder 0,74

Assessment of daily living activities such as using t
he phone, grocery shopping, preparing food, doing
laundry, and taking care of the house 0,74

Urinary incontinence 0,73

Urinary tract infection - the nurse intervenes to red

uce the risk and monitors the onset of signs and sy

mptoms 0,73
Hematomas 0,73
Fecal incontinence 0,70

Development of a complication at the site of a surgi

cal wound 0,66
Monitoring blood glucose levels 0,66
Chills 0,65
Monitoring the risk of bleeding post-surgery 0,61
Body odor 0,55
Hypersomnia 0,52
Burns 0,45

Inoltre, gli infermieri hanno segnalato la necessita di integrare i 49 item
proposti con altri bisogni e/o problemi rilevati per pazienti oncologici sulla
base della loro esperienza. I problemi e i bisogni scritti sono stati analizzati e

raggruppati nei seguenti item:
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e Rischio suicidario;

e Problemi finanziari;

e Jsolamento sociale;

e Tutela del ruolo sociale e lavorativo;
e Conflitto decisionale;

e Sofferenza spirituale e morale

Cura dell'immagine corporea.

Questi item sono stati aggiunti al secondo round del Delphi cosi che potessero
essere valutati dagli infermieri per un eventuale inserimento in nursing

minimum data set.

Il secondo round ¢ stato condotto con le stesse modalita descritte in
precedenza. Il link ¢ stato inviato a tutti gli infermieri che hanno espresso e
hanno partecipato al primo round dello studio. La survey ¢ stata condotta per
otto settimane ed ¢ stato inviato un remainder a tutte le persone che ancora

non avevano partecipato a quattro settimane dal primo invio.
Quarantatré infermieri hanno partecipato al secondo round.

Dalla survey del secondo round ¢ emerso che 35 su 49 item hanno superato il
cutoff di 0,78. La Tabella 13 riporta i valori per singolo item. Gli item che
hanno superato il punteggio di 0,90 Nausea, Vomito, Dolore, Disfagia,
Distress, Diarrea, Dispnea, Educazione all'utilizzo dei presidi, Reazione
allergica, Educazione alla nutrizione, Educazione sulla gestione del dolore,
Mucosite orale, Stipsi, Educazione al trattamento, Stravaso, Flebite, Reazione
infusionale e Infezione correlata al catetere venoso centrale. Gli item Nausea
e Vomito hanno ricevuto un grado di consenso assoluto con punteggi di I-CVI

paria 1.
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Gli item che non hanno superato il valore soglia e presentano valori al di sotto

di 0,70 sono Incontinenza alle feci, Incontinenza alle urine, Brivido,

Instrumental Activities Daily Living, Difficolta a prendere e/o mantenere il

sonno, Distensione addominale, Ipersonnia, Ustioni, Odore corporeo.

Rispetto al primo round possiamo notare come alcuni item si confermano con

livelli di consenso molto bassi, altri invece hanno subito una variazione del

loro grado di consenso.

Solo due degli item, Isolamento sociale e Cura dell’immagine corporea

aggiunti dopo il primo round hanno superato il punteggio di 0,78, tutti gli altri

hanno riscontrato punteggi di I- CVI inferiori.

Tabella 24 Risultati secondo round in ordine decrescente di I-CVI

Item I CVI 2
round
[Nausea] 1,00
[Vomito] 1,00
[Dolore] 0,98
[Disfagia] 0,98
[Distress] 0,98
[Diarrea] 0,95
[Dispnea] 0,95
[Educazione all'utilizzo dei presidi] 0,95
[Reazione allergica] 0,93
[Educazione alla nutrizione] 0,93
[Educazione sulla gestione del dolore] 0,93
[Mucosite orale] 0,91
[Stipsi] 0,91
[Educazione rispetto al trattamento] 0,91
[Stravaso] 0,91
[Flebite] 0,91
[Reazione infusionale] 0,91
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Item I CVI 2
round
[Infezione correlata al catetere venoso centrale (es. PICC, | 0,91
port, ecc..)]
[Edema] 0,88
[Rischio cadute] 0,88
[Educazione alle tecniche riabilitative] 0,88
[Secchezza delle fauci] 0,86
[Ulcere della cute] 0,86
[Astenia] 0,86
[Complicanza della ferita chirurgica] 0,84
[Disidratazione] 0,84
[Anoressia] 0,81
[Tosse] 0,81
Stasi delle secrezioni, tosse produttiva] 0,81
[Trombosi venosa profonda (TVP)] 0,81
[Ematomi] 0,79
[Reazione punto di inserzione 0,79
[Intolleranza glucidica] 0,79
[Insonnia] 0,77
Emoraggia postoperatoria 0,77
Ritenzione urinaria 0,74
[Disturbi della sfera sessuale 0,72
Activities Daily Living 0,72
Infezione delle vie urinarie 0,70
Polmonite 0,70
[Incontinenza alle feci] 0,67
[Incontinenza alle urine] 0,67
Brivido] 0,67
[Instrumental Activities Daily Living] 0,67
[Difficolta a prendere e/o mantenere il sonno] 0,65
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Item I CVI 2
round

Distensione addominale] 0,65

[Ipersonnia] 0,58

[Ustioni 0,56

[Odore corporeo] 0,49

La tabella 14 riporta tutti i 49 item con il confronto dei valori di I-CVI

raggiunti ad ogni round, il calcolo della varianza e sulla base dei valori

ottenuti dalla varianza, ogni item ¢ stato definito Molto stabile (varianza

<0,001), Moderatamente Stabile (varianza <=0,005) e Instabile (varianza

>0,005).

Tabella 25 Evoluzione livello di consenso degli item Round 1 vs Round 2

Item I CVI |1 CVI 2| Medi |Varia | Stabilita
1 round | round a nza
|_CV
|
[Dolore] 0,96 0,98 0,97 {0,000 | Molto
stabile
[Insonnia] 0,85 0,77 0,81 |0,002 | Moderata
mente
stabile
[Difficolta a|0,79 0,65 0,72 {0,005 | Moderata
prendere e/o mente
mantenere il sonno] stabile
[Ipersonnia] 0,52 0,58 0,55 (0,001 | Molto
stabile
[Secchezza delle | 0,85 0,86 0,85 |[0,000 | Molto
fauci] stabile
[Mucosite orale] 0,92 0,91 0,91 |0,000 | Molto
stabile
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Item I_ CVI |1_CVI 2| Medi | Varia | Stabilita
1 round | round a nza
I CV
I
[Disfagia] 0,81 0,98 0,89 | 0,007 | Instabile
[Anoressia] 0,85 0,81 0,83 | 0,000 | Molto
stabile
[Nausea] 0,97 1,00 0,99 |0,000 | Molto
stabile
[Vomito] 0,95 1,00 0,97 |0,001 | Molto
stabile
[Diarrea] 0,95 0,95 0,95 |0,000 | Molto
stabile
[Stipsi] 0,95 0,91 0,93 | 0,000 | Molto
stabile
Distensione 0,75 0,65 0,70 | 0,003 | Moderata
addominale] mente
stabile
[Incontinenza alle | 0,70 0,67 0,69 |0,000 | Molto
feci] stabile
[Incontinenza alle | 0,73 0,67 0,70 | 0,001 | Molto
urine] stabile
[Ritenzione 0,74 0,74 0,74 | 0,000 | Molto
urinaria] stabile
[Infezione delle vie | 0,73 0,70 0,71 | 0,000 | Molto
urinarie] stabile
[Disturbi della sfera | 0,77 0,72 0,75 (0,001 | Molto
sessuale] stabile
[Dispnea] 0,88 0,95 0,92 |0,001 | Moderata
mente
stabile
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Item I_ CVI |1_CVI 2| Medi | Varia | Stabilita
1 round | round a nza
I CV
I

[Tosse] 0,81 0,81 0,81 | 0,000 | Molto
stabile

Stasi delle | 0,76 0,81 0,79 |0,001 | Molto

secrezioni, tosse stabile

produttiva]

[Polmonite ] 0,75 0,70 0,72 {0,001 | Molto
stabile

[Ulcere della cute] | 0,80 0,86 0,83 |0,001 | Molto
stabile

[Ustioni] 0,45 0,56 0,50 | 0,003 | Moderata
mente
stabile

[Complicanza della | 0,66 0,84 0,75 | 0,008 | Instabile

ferita chirurgica]

[Edema] 0,84 0,88 0,86 | 0,001 | Molto
stabile

[Disidratazione] 0,80 0,84 0,82 | 0,000 | Molto
stabile

[Reazione allergica] | 0,76 0,93 0,85 | 0,007 | Instabile

[Trombosi venosa | 0,76 0,81 0,79 {0,001 | Molto

profonda (TVP)] stabile

Emoraggia 0,61 0,77 0,69 | 0,006 | Instabile

postoperatoria]

[Rischio cadute] 0,77 0,88 0,83 |0,003 | Moderata
mente
stabile

Brivido] 0,65 0,67 0,66 | 0,000 | Molto
stabile
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Item I_ CVI |1_CVI 2| Medi | Varia | Stabilita
1 round | round a nza
I CV
I
[Distress] 0,83 0,98 0,90 | 0,006 | Instabile
[Activities  Daily | 0,78 0,72 0,75 {0,001 | Molto
Living] stabile
[Instrumental 0,74 0,67 0,71 |0,001 | Molto
Activities Daily stabile
Living]
[Educazione rispetto | 0,92 0,91 0,91 | 0,000 | Molto
al trattamento] stabile
[Educazione 0,89 0,95 0,92 {0,001 | Molto
all'utilizzo dei stabile
presidi]
[Educazione alla | 0,91 0,93 0,92 {0,000 | Molto
nutrizione] stabile
[Educazione alle | 0,85 0,88 0,86 | 0,000 | Molto
tecniche stabile
riabilitative]
[Educazione  sulla | 0,90 0,93 0,92 {0,000 | Molto
gestione del dolore] stabile
[Astenia ] 0,95 0,86 0,91 |0,002 | Moderata
mente
stabile
[Odore corporeo] 0,55 0,49 0,52 {0,001 | Molto
stabile
[Stravaso] 0,80 0,91 0,85 |0,003 | Moderata
mente
stabile
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glucidica]

Item I_ CVI |1_CVI 2| Medi | Varia | Stabilita
1 round | round a nza
I CV
I
[Flebite] 0,82 0,91 0,86 | 0,002 | Moderata
mente
stabile
[Ematomi] 0,73 0,79 0,76 | 0,001 | Moderata
mente
stabile
[Reazione punto di| 0,79 0,79 0,79 | 0,000 | Molto
inserzione ] stabile
[Reazione 0,79 0,91 0,85 | 0,003 | Moderata
infusionale] mente
stabile
[Infezione correlata | 0,87 0,91 0,89 | 0,000 | Molto
al catetere venoso stabile
centrale
[Intolleranza 0,66 0,79 0,45 | 0,000 | Instabile

Approfondendo ’analisi diventa necessario valutare il comportamento che ¢

stato mantenuto dai ciascun item per valutare quali item potranno essere

inclusi in un nursing minimum data set. Per [’analisi si € deciso di raggruppare

gli item sulla base della stabilita e dei valori I.CVI ottenuti.

Il primo gruppo ¢ costituito dagli item Molto stabili con punteggio medio al

di sopra del cut off di 0,78:

e Nausea

e Vomito

e Dolore

e Diarrea

e Stipsi
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e Educazione all'utilizzo dei e FEdema

presidi )
e Secchezza delle fauci

e FEducazione alla nutrizione
e Ulcere della cute

e Educazione sulla gestione

del dolore

e Anoressia

e Disidratazione
e Mucosite orale

e Tosse
e [Educazione rispetto al
trattamento e Reazione punto di
inserzione
e Infezione correlata al
catetere venoso centrale e Stasi delle secrezioni, tosse
produttiva
e FEducazione alle tecniche
riabilitative e Trombosi venosa profonda
(TVP)

Il secondo gruppo ¢ costituito da item Molto stabili ma con punteggio

inferiore a 0,70:
e Incontinenza alle feci e Ipersonnia

e Brivido e Odore corporeo

I terzo gruppo ¢ costituito dagli item che hanno avuto un comportamento

Molto stabile ma valori di I-CVI compresi fra 0,78 e 0,70:

e Activities Daily Living e Infezione delle vie urinarie

e Disturbi della sfera e Instrumental Activities
sessuale Daily Living

e Ritenzione urinaria e Incontinenza alle urine

e Polmonite
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Il quarto gruppo ¢ costituito dagli item che hanno avuto un comportamento

Moderatamente stabile ma valori di I-CVI superiori a 0,78

e Dispnea e Reazione infusionale
e Astenia e Rischio cadute
e Flebite e Insonnia

e Stravaso

I1 quinto gruppo ¢ costituito da item Moderatamente stabili ma con punteggio

inferiore a 0,70:

e Ustioni

I sesto gruppo ¢ costituito dagli item che hanno avuto un comportamento

Molto stabile ma valori di I-CVI compresi fra 0,78 e 0,70:
e Ematomi e Distensione addominale

e Difficolta a prendere e/o

mantenere il sonno

I1 settimo gruppo ¢ costituito dagli item che hanno avuto un comportamento

Instabile ma valori di I-CVI superiori a 0,78
e Distress e Reazione allergica

e Disfagia
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L’ottavo gruppo ¢ costituito da item Instabili ma con punteggio inferiore a

0,70:

e Emorragia postoperatoria e Intolleranza glucidica

Il nono gruppo ¢ costituito dagli item che hanno avuto un comportamento

Instabile ma valori di I-CVI compresi fra 0,78 ¢ 0,70:
e Complicanza della ferita chirurgica

Gli item aggiunti sulla base dei risultati del primo round hanno raggiunto i
livelli di I-CVI descritti nella tabella 15. Solo gli item Isolamento sociale e
Cura dell'immagine corporea hanno superato il cutoff di 0,78, tutti gli altri si

sono posizionano al di sotto del valore soglia.

Tabella 26 Valore I-CVI item aggiunti

Item |_CVI
[Rischio suicidario] 0,72
[Problemi finanziari] 0,49
[Isolamento sociale] 0,81
[Tutela del ruolo sociale e lavorativo] 0,77
Conflitto decisionale] 0,70
[Sofferenza spirituale e morale] 0,74
[Cura dell'immagine corporea] 0,86
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3.1.3 Confronto pazienti vs infermieri
I1 passaggio successivo dell’analisi prevede il confronto tra i risulti emersi

dallo studio Delphi condotto sui pazienti e da quelli emersi dagli infermieri.

Per valutare il comportamento degli item tra i due step che hanno costituito
lo studio ¢ stata calcolata la varianza dei valori medi di I-CVI emersi dai
pazienti e dagli infermieri. In generale, i pazienti e gli infermieri hanno
espresso livelli di consenso molto differenti per gli item che potrebbero
costituire un NMDS ma sono molto concordi sugli item che non devono

essere inclusi.

Infatti, gli item Ipersonnia, Odore corporeo e Ustioni hanno avuto lo stesso
comportamento ¢ hanno totalizzato livelli di consenso molto bassi sia tra i
pazienti sia tra gli infermieri. Dal lato opposto solo sull’item Rischio Cadute
sia gli infermieri sia i pazienti sono concordi con un punteggio medio
superiore al cut off di 0,78, rispettivamente pari a 0,80 per gli infermieri e
0,81 per i pazienti. Inoltre infermieri e pazienti concordano sull’item ADL
anche se di poco non supera il cutoff (Pazienti=I-CVI 0,75, Infermieri=I-
ICV0,76) sull’item Emorragia post operatoria (Pazienti=I-CVI 0,69;
Infermeri=I-ICV0,64). Tutti gli altri item presentano un andamento che si
muove dal Moderatamente stabile all’Instabile con un valore di consenso
sempre piu sbilanciato verso gli infermieri. La tabella 17 riassume questi

andamenti per ogni singolo item.

Tabella 27 Grado di consenso pazienti vs infermieri

Item Media Media Medi | Var | Stabilita
I CVI p |LCVLinf |a ian
azienti ermieri total |za
e
[Educazione sulla | 0,83 0,92 0,87 | 0,0 | Moderata
gestione del dolore] 02 | mente
stabile
[Dolore] 0,76 0,97 0,87 | 0,0 | Instabile
11
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Item Media Media Medi | Var | Stabilita
I CVI p | LCVLiInf |a ian
azienti ermieri total | za
e
[Educazione rispetto | 0,80 0,91 0,86 | 0,0 | Moderata
al trattamento] 03 | mente
stabile
[Educazione 0,75 0,92 0,83 | 0,0 | Instabile
all'utilizzo dei 08
presidi]
[Infezione correlata | 0,77 0,89 0,83 | 0,0 | Moderata
al catetere venoso 04 | mente
centrale stabile
[Educazione  alla| 0,72 0,92 0,82 | 0,0 | Instabile
nutrizione] 10
[Astenia ] 0,73 0,91 0,82 | 0,0 | Instabile
08
[Nausea] 0,65 0,99 0,82 | 0,0 | Instabile
29
[Rischio cadute] 0,80 0,83 0,81 | 0,0 | Molto
00 | stabile
[Educazione  alle | 0,74 0,86 0,80 | 0,0 | Moderata
tecniche 04 | mente
riabilitative] stabile
[Vomito] 0,60 0,97 0,79 | 0,0 | Instabile
35
[Mucosite orale] 0,66 0,91 0,78 | 0,0 | Instabile
16
[Diarrea] 0,62 0,95 0,78 | 0,0 | Instabile
28
[Distress] 0,65 0,90 0,77 | 0,0 | Instabile
16
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Item Media Media Medi | Var | Stabilita
I CVI p | LCVLiInf |a ian
azienti ermieri total | za

e

[Stipsi] 0,62 0,93 0,77 | 0,0 | Instabile
23

[Activities  Daily | 0,76 0,75 0,76 | 0,0 | Molto

Living] 00 | stabile

[Reazione 0,64 0,85 0,74 | 0,0 | Instabile
infusionale] 11

[Stravaso] 0,63 0,85 0,74 | 0,0 | Instabile
13

[Flebite] 0,61 0,86 0,74 | 0,0 | Instabile
15

[Ulcere della cute] | 0,63 0,83 0,73 | 0,0 | Instabile
10

Insonnia] 0,65 0,81 0,73 | 0,0 | Instabile
07

Secchezza delle | 0,59 0,85 0,72 | 0,0 | Instabile
fauci] 17

Dispnea] 0,52 0,92 0,72 | 0,0 | Instabile
40

Disfagia] 0,52 0,89 0,71 | 0,0 | Instabile
34

Reazione punto di | 0,62 0,79 0,71 | 0,0 | Instabile
inserzione 07

Edema 0,54 0,86 0,70 | 0,0 | Instabile
26

Reazione allergica | 0,55 0,85 0,70 | 0,0 | Instabile
22

Anoressia 0,56 0,83 0,70 | 0,0 | Instabile
18
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Item Media Media Medi | Var | Stabilita
I CVI p | LCVLiInf |a ian
azienti ermieri total | za
e
Disidratazione 0,57 0,82 0,69 |0,0 | Instabile
16
Complicanza della | 0,62 0,75 0,68 | 0,0 | Moderata
ferita chirurgica 05 | mente
stabile
Trombosi  venosa | 0,57 0,79 0,68 | 0,0 | Instabile
profonda (TVP) 12
Polmonite 0,62 0,72 0,67 | 0,0 | Moderata
02 | mente
stabile
Emoraggia 0,64 0,69 0,66 | 0,0 | Molto
postoperatoria 01 | stabile
Instrumental 0,61 0,71 0,66 | 0,0 | Moderata
Activities Daily 02 | mente
Living stabile
Ematomi 0,56 0,76 0,66 | 0,0 | Instabile
10
Difficolta a prendere | 0,58 0,72 0,65 | 0,0 | Moderata
e/o  mantenere il 05 | mente
sonno stabile
Tosse 0,48 0,81 0,65 | 0,0 | Instabile
27
Infezione delle vie | 0,56 0,71 0,64 | 0,0 | Instabile
urinarie 06
Intolleranza 0,82 0,45 0,63 | 0,0 | Instabile
glucidica 34
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Item Media Media Medi | Var | Stabilita
I CVI p | LCVLiInf |a ian
azienti ermieri total | za
e
Brivido 0,59 0,66 0,63 | 0,0 | Moderata
01 | mente
stabile
Distensione 0,55 0,70 0,63 | 0,0 | Instabile
addominale 06
Stasi delle | 0,45 0,79 0,62 | 0,0 | Instabile
secrezioni, tosse 29
produttiva
Ritenzione urinaria | 0,48 0,74 0,61 | 0,0 | Instabile
17
Disturbi della sfera | 0,47 0,75 0,61 | 0,0 | Instabile
sessuale 19
Incontinenza  alle | 0,48 0,70 0,59 |0,0 | Instabile
urine 13
Incontinenza  alle | 0,48 0,69 0,58 | 0,0 | Instabile
feci 11
Ipersonnia 0,55 0,55 0,55 | 0,0 | Molto
00 | stabile
Odore corporeo 0,54 0,52 0,53 | 0,0 | Molto
00 | stabile
Ustioni 0,49 0,50 0,50 |0,0 | Molto
00 | stabile

Ne consegue che I’ipotesi finale di un Nursing minimum Data set potrebbe

essere costituita dai seguenti item:

Item con I-CVI superiore a 0,78

1.

Educazione sulla gestione

del dolore
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2. Dolore

3. Educazione rispetto al

trattamento

4. Educazione all'utilizzo dei

presidi

5. Infezione correlata al

catetere venoso centrale
6. Educazione alla nutrizione
7. Astenia
8. Nausea
9. Rischio cadute

10. Educazione alle tecniche

riabilitative
11. Vomito
12. Mucosite orale
13. Diarrea

Item con I-CVI compresi tra 0,78 e

0,60
14. Distress
15. Stipsi
16. Activities Daily Living
17. Reazione infusionale
18. Stravaso
19. Flebite

20. Ulcere della cute

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

Insonnia
Secchezza delle fauci
Dispnea
Disfagia

Reazione punto di

inserzione

Edema

Reazione allergica
Anoressia
Disidratazione

Complicanza della ferita

chirurgica

[Trombosi venosa

profonda (TVP)
Polmonite
Emoraggia postoperatoria

Instrumental Activities

Daily Living
Ematomi

Difficolta a prendere e/o

mantenere il sonno

Tosse

Infezione delle vie urinarie
Intolleranza glucidica

Brivido
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41. Distensione addominale 43. Ritenzione urinaria

42. Stasi delle secrezioni, tosse 44. Disturbi della sfera

produttiva sessuale

Per la rilevanza dei problemi segnalati al primo round dagli infermieri e per
il livello di consenso raggiunto al secondo round del Delphi gli item
Isolamento sociale (I-CVI >0,78) e Cura dell’immagine (I-CVI > 0,78)
potrebbero essere inclusi nell’ipotesi di un nursing minimum data set

specifico per il paziente oncologico.

Gli item, Incontinenza alle urine, Incontinenza alle feci, Ipersonnia, Odore

corporeo, Ustioni, sulla base dei risultati non saranno inclusi nel data set

3.2 Scoping review

Dall’interrogazione delle banche dati sono stati estratti 5721 articoli.
Successivamente all’eliminazione degli articoli doppi, il numero totale degli
articoli coinvolti nello screening ¢ stato di 3969. Lo screening per titolo e
abstract ha portato all’esclusione di 3113 articoli e I’inclusione di 859 articoli.
Lo screening dei full-text si € concluso con 1’esclusione di 569 articoli. Le
motivazioni dell’esclusione e in generale tutto il processo di valutazione e
screening degli articoli ¢ riassunto dal PRISMA flow diagram (Figura 4). Il
numero totale degli articoli inclusi ¢ stato di 290. Nell’Allegato 1 sono
elencati tutti gli articoli inclusi in ordine alfabetico. Di tutti questi si ¢
proceduto all’estrazione dei dati significativi sulla base delle variabili

descritte nel capitolo metodi

La maggior parte degli studi si concentra nell’area anglofona con Stati Uniti
e Canada, Inghilterra e Australia. La figura 3 mostra la distribuzione
geografica degli studi ed evidenzia quali sono le aree geografiche che di piu

nel corso degli anni hanno lavorato sul tema oggetto di studio
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Figura 3 Distribuzione geografica deglle pubblicazioni incluse
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Figura 4 PRISMA 2020 flow diagram for new systematic reviews which included searches of
databases, registers and other sources

Identification of studies via databases and registers
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(n =3113)

Reports not retrieved
(n=0)

Reports excluded:
Design (n = 197)
Exposure (n = 37)
Language (n = 6)
Population (n = 57)
Topic (n = 269)

)
[ =
.02
§ Records identified from*:
?.é Databases (n = 5721)
)
S
P \ 4
Records screened
(n =3969)
\ 4
Reports sought for retrieval
g’ (n=0)
c
@
5
) \4
Reports assessed for eligibility
(n =859)
N—/
v
o L . .
i Studies included in review
3 (n =290)
o
ic

*Consider, if feasible to do so, reporting the number of records identified from each
database or register searched (rather than the total number across all databases/registers).
**|f automation tools were used, indicate how many records were excluded by a human and

how many were excluded by automation tools.

Source: Page MJ, et al. BMJ 2021;372:n71. doi: 10.1136/bmj.n71.

This work is licensed under CC BY 4.0. To view a copy of this license, visit

https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/
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Tutti gli articoli inclusi si concentrano in un lasso temporale di circa 30 anni
dal 1995 al 2025. La figura 3 mostra la distribuzione degli articoli nel tempo
evidenziando un trend di aumentato interesse verso 1’argomento. Nello
specifico si pud notare un primo incremento nel numero di pubblicazioni
negli anni‘10 del 2000, una fase di plateau negli anni successivi con piccole
variazioni e poi un nuovo aumento degli studi e delle pubblicazioni a partire
dal 2020. I1 2025 presenta solo sei pubblicazioni dal momento che la revisione

si ferma agli studi pubblicati entro il primo trimestre del 2025.

Figura 5 Distribuzione temporale degli articoli
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I 70% delle pubblicazioni sono studi | Design

osservazionali (n=203), seguiti dagli studi | Observational study | 203

qualitativi che rappresentano il 16% (n=47) e | Qualitative study 47

gli studi Mixed-method che sono il 7% del | Mixed-method 20

totale. Gli studi sperimentali sono il 6,5% di | RCT/NRCT 17

tutto il campione, di questi 17 sono Quasi-experimental | 2

RCT/NRCT e 2 sono studi quasi-esperimentali. [ Not Specified 1

Successivamente, sono stati valutati 1 trend Totale complessivo | 290

delle metodologie utilizzate dai ricercatori nel
corso del tempo. Il grafico presenta chiaramente come gli studi osservazionali
sono la metodologia piu utilizzata nel tempo per indagare i1 bisogni dei
pazienti oncologici. Gli studi con approccio qualitativo sono stati utilizzati

con un andamento costante nel tempo e con un aumento a partire dal 2018.
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Inoltre, interessante da sottolineare ¢ 1’aumento nell’utilizzo della
metodologia mixed-method e degli studi RCT/nRCT negli ultimi 5 anni che
evidenziano come la complessita della tematica necessiti di disegni di studio

che studino il fenomeno integrando dati quantitativi e qualitativi.

Figura 6 Distribuzione temporale dei disgnegni di studio
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Successivamente, si ¢ valutata la distribuzione degli studi sulla base della sede
del tumore e dell’anno di pubblicazione dell’articolo. Gli anni sono stati
raggruppati in classi di cinque anni ciascuna per un totale di 6 classi dal 1995
al 2025. Gli articoli invece sono stati raggruppati sulla base del distretto
anatomico coinvolto dal tumore o sulla base della tipologia di tumore. Se
nell’articolo il campione oggetto di studio coinvolgeva piu di una diagnosi ¢
stato inserito nella categoria “Various types of cancer”, se invece gli autori
non avevano specificato la tipologia di tumore o la sede coinvolta 1’articolo ¢

stato inserito nella categoria “Not specified”.

Il risultato dell’analisi, riassunto nella Tabella 28 dalla categoria piu
rappresentata a quella meno rappresentata, mostra che la maggiorparte degli
studi, il 32% (n=92), non si concentrano su un tumore specifico ma hanno
studiato 1 bisogni e gli outcome dei pazienti oncologici trasversalmente su una
popolazione con diverse diagnosi di cancro. Solo 10 studi (3,45%) non hanno
specificato nella descrizione del campione la tipologia di tumore o la sede

coinvolta. Valutando, invece, gli studi mirati su una popolazione nello
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specifico possiamo notare che la diagnosi di tumore alla mammella (n=55,
18,96%) e la diagnosi di tumore ginecologico (n=21, 7,24%) sono quelle piu
rappresentate nel campione preso in esame. Seguono con un numero uguale
di studi, la diagnosi di tumore al polmone e la diagnosi di tumore nel distretto
testa-collo (n=20, 6,89%). Al contrario, le diagnosi meno rappresentate sono
quelle di sarcoma, mesotelioma, tumori neuroendocrini e tumore osseo che
rispettivamente sono rappresentati da un solo studio per ciascuna diagnosi.
Sia gli studi specifici per diagnosi, sia gli studi che coinvolgono un campione
piu ampio hanno un andamento incrementale nel numero di pubblicazioni dal

1995 ad oggi.

Tabella 28 Distribuzione temporale degli studi sulla base della tipologia di cancro studiato

Sede del | 1995 | 2000 | 2005 | 2010 | 2015 | 2020 | Totale
tumore - - - - - - complessiv
1999 | 2004 | 2009 | 2014 | 2019 | 2025 | o

Various types | 3 3 9 16 24 37 92

of cancer
Breast Cancer | 2 3 8 12 13 17 55
Gynecological | 0 1 1 3 5 11 21
cancers
Head and | 0 0 2 4 4 10 20
neck cancers
Lung cancer |0 2 0 4 5 9 20

Prostate 0 2 0 1 4 8 15
Cancer
Upper 0 0 1 4 10 15

gastrointestin
al cancer
Haematologic | 0 0 0 2 3 9 14

al cancer
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Lower 0 0 5 4 5 14
gastrointestin

al cancer

Not specified 2 2 3 1 1 10
Brain cancer 0 1 1 1 2 5
Melanoma 0 0 2 2 1 5
Bone cancer 0 0 0 0 1 1
Neuroendocri 0 0 0 0 1 1
ne Tumors

Pleural 0 0 0 0 1 1
Mesothelioma

Sarcoma 0 0 0 0 1 1
Totale 13 24 53 70 124 | 290
complessivo
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Figura 7 Rappresentazione grafica distribuzione temporale delle diagnosi oggette di studio
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In linea con la tipologia delle diagnosi piu rappresentate, dalla revisione

emerge che il 67,58% degli studi coinvolge un campione di entrambi i sessi,

il 26% degli studi (n=76) sono mirati sui bisogni e gli outcome della
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popolazione femminile con diagnosi di tumore e solo il 6,20% (n=18) degli

studi ha una popolazione maschile come oggetto di studio.

Tabella 29 Popolazione studiata dagli articoli inclusi

Genere della popolazione

n

Both

196 (67,58%)

Women

76 (26,20%)

Men

18 (6,20%)

Totale complessivo

290

Da tutti gli articoli ¢ stato estratto il setting nel quale gli studi sono stati

condotti. Dalla classificazione ¢ emerso che il 64,83%degli articoli sono stati

condotti arruolando persone in contesti ospedalieri (=188 di cui “inpatient”

n=107 e “outpatient” n=81), durante i trattamenti attivi, il 23,10% degli studi

ha incluso persone non piu in trattamento, valutando i bisogni e gli outcome

nei contesti di vita quotidiana (“life” n=67). Solo 7 articoli hanno valutato i

bisogni delle persone in un contesto di assistenza domiciliare (“homecare”

n=7). I restanti studi o non hanno specificato il setting (“not specified” n=11)

oppure sono stati condotti includendo persone provenienti da diversi setting.

Tabella 30 Setting di studio

Setting n
Inpatient 107
Outpatient 81
Life 67
Various setting 17
Not specified 11
Homecare 7
Totale complessivo 290

La Tabella 31 riporta 1 principali trattamenti e combinazioni di trattamenti

eseguiti dalla popolazione degli studi inclusi. Il 30% (n=87) degli studi non
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specifica un trattamento o una combinazione di trattamenti nello specifico. I
trattamenti o le combinazioni di trattamenti piu rappresentate sono:
“Chemotherapy, Radiotherapy, Surgical treatment” (n=47; 16,21%),
“Surgical treatment” (n=39, 13,45%), “Chemotherapy” (n=32, 11,03%). In
termini assoluti sulla base del totale degli articoli inclusi possiamo affermare
che il 46,90% della popolazione inclusa negli studi ha ricevuto almeno un
trattamento chemioterapico, il 41,72% un trattamento chirurgico e il 36,21%

un trattamento radioterapico.

Tabella 31 Trattementi esequiti dalle popolazioni studiate nei paper inclusi

Etichette di riga n n%
Not specified 87 30,00%
Chemotherapy, 47 16,21%
Radiotherapy, Surgical

treatment

Surgical treatment 39 13,45%
Chemotherapy 32 11,03%
Chemotherapy, Radiotherapy | 18 6,21%
Chemotherapy, = Hormonal | 10 3,45%
therapy, Radiotherapy,

Surgical treatment

Palliative care 8 2,76%
Chemotherapy, 7 2,41%
Immunotherapy,

Radiotherapy, Surgical

treatment

Chemotherapy, Surgical | 6 2,07%
treatment

Radiotherapy 6 2,07%
Radiotherapy, Surgical | 4 1,38%
treatment
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Etichette di riga

n%o

Chemotherapy,

Immunotherapy

0,69%

Chemotherapy, Palliative

care, Surgical treatment

0,69%

Hematopoietic cell

transplantation

0,69%

Immunotherapy

0,69%

Chemotherapy, =~ Hormonal

therapy, Radiotherapy

0,69%

CAR T-cell therapy

0,34%

Chemotherapy,
Hemotargeted therapy,
Hormonal therapy, Oral
targeted therapy,
Radiotherapy

0,34%

Chemotherapy, =~ Hormonal
therapy, Palliative care,
Radiotherapy, Surgical

treatment

0,34%

Chemotherapy, ~ Hormonal
therapy, radioterapy,
Surgical treatment

0,34%

Chemotherapy,
Immunotherapy,

Radiotherapy

0,34%

Chemotherapy,
Immunotherapy, Surgical

treatment

0,34%

Chemotherapy, Palliative
care, Radiotherapy, Surgical

treatment

0,34%
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Etichette di riga n n%
Chemotherapy, 1 0,34%
Radiotherapy, = Supportive

care

Chemotherapy, 1 0,34%
Radiotherapy, systemic

therapy

Exercise rehabilitation 1 0,34%
Hormonal therapy 1 0,34%
Hormonal therapy, | 1 0,34%
Radiotherapy, Surgical

treatment

Active surveillance, | 1 0,34%
Chemotherapy, Hormal

treatment, Palliative care,

Radiotherapy, Surgical

treatment

Biologic therapy, | 1 0,34%
Chemotherapy, = Hormonal

therapy, Radiotherapy

Biological therapy, | 1 0,34%
Immunotherapy

Hormonal therapy, | 1 0,34%
Radiotherapy

Totale complessivo 290 100,00%

87



Tabella 32 Totale assoluto trattamenti eseguiti

Voce trattamento Frequenza | % su tutte le righe
Chemotherapy 136 46,90%
Surgical treatment 121 41,72%
Radiotherapy 105 36,21%
Not specified 87 30,00%
Hormonal therapy 19 6,55%
Immunotherapy 14 4,83%
Palliative care 13 4,48%
Hematopoietic cell transplantation 2 0,69%
Active surveillance 1 0,34%
Biologic therapy 1 0,34%
Biological therapy 1 0,34%
CAR T-cell therapy 1 0,34%
Exercise rehabilitation 1 0,34%
Hemotargeted therapy 1 0,34%
Hormal treatment 1 0,34%
Oral targeted therapy 1 0,34%
Supportive care 1 0,34%

Successivamente per rispondere al primo obiettivo della revisione, 1’analisi
ha cercato di individuare sulla base dei problemi e outcome studiati nei diversi
studi un elenco con gli item maggiormente rappresentati. L’analisi orientata
ad una analisi tematica dei termini e delle frasi che descrivevano i problemi
delle persone con diagnosi di cancro. L analisi € stata condotta con il supporto
dell’ Al Copilot di Microsoft compresa nell’account accademico per garantire
una protezione dei dati. Il contributo portato dall’Al ¢ stato quello di aiutare
nella gestione dei dati soprattutto nella codifica di quei problemi descritti
attraversi perifrasi o frasi piu ampie. I passaggi che hanno portato all’elenco

finale possono essere riassunti nelle seguenti tappe:
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e un’iniziale richiesta generica di conteggio dei termini presenti nella
colonna “type of outcome” della tabella di estrazione dei dati in

termini assoluti, per ottenere un conteggio delle parole piu frequenti;

e successivamente ¢ stata fatta un’analisi dei risulti e sono stati
individuati termini singoli univoci, bigrammi, trigrammi e frasi che

descrivevano un concetto specifico,

e sulla base dell’analisi precedente sinonimi, concetti simili e termini

doppi sono stati uniti cosi da uniformare I’analisi.

L’elenco finale ¢ costituto da 30 item descritti di seguito. Fatigue, dolore e
ansia sono 1 primi tre problemi maggiormente descritti dagli studi.
Nell’elenco si alternano problemi fisici, psicologici, bisogni informativi e
problemi riguardanti la sfera personale. Le due aree maggiormente
rappresentate sono i problemi che possono essere inquadrati come problemi
correlabili alla sfera psicologia e 1 problemi correlabili al distretto

gastrointestinale.

Trenta problemi maggiormente emersi dalla revisione:

1. Fatigue — 70 11. Diarrhoea — 18

2. Pain-—59 12. Dyspnea — 16

3. Anxiety —40 13. Vomiting — 15

4. Depression — 37 14. Appetite loss — 13

5. Information needs — 35 15. Self-care — 12

6. Nausea — 32 16. Drowsiness — 11

7. Quality of life — 26 17. Distress — 10

8. Psychological needs — 26 18. Sexuality — 10

9. Constipation — 25 19. Cough -9

10. Insomnia — 24 20. Uncertainty  about the
future — 9
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21. Lack of energy — 8 27. Social functioning — 6

22. Dry mouth — 8 28. Nutrition — 6
23. Supportive care needs — 7 29. Indigestion — 5
24. Sadness — 7 30. Anger — 5

25. Fear of recurrence — 7

26. Body image — 6

Inoltre, per rispondere al secondo obiettivo dello studio, tutti gli articoli sono
stati categorizzati come descritto nel capitolo metodi. Quindi tutti gli studi
sono stati posizionati su un asse del tempo che si muove dalla diagnosi di
cancro, attraversa le diverse fasi del trattamento, il follow-up, la ripresa della
malattia e si conclude con le cure palliative e la condizione di terminalita e
sono stati categorizzati sulla base della tipologia del problema e/o outcome
studiato. Siccome uno studio poteva includere una popolazione in fasi diverse
della malattia e poteva studiare piu di una tipologia di outcome, per 1’analisi
il dataset ¢ stato modificato creando una riga per fase della malattia e una riga
per ogni outcome studiato. Il risultato dell’analisi mostra quali categorie di
outcome sono state maggiormente studiate e in quale fase della malattia.
Continuum care e Follow-up sono le due fasi di malattia maggiormente
studiate con un importante distacco rispetto alle altre fasi di malattia. Al
contrario, il momento del paziente oncologico meno oggetto di studio €
Recurrence or Progressive Disease. Per quanto riguarda invece le categorie di
sintomi, le tre categorie piu rappresentate sono Symptoms, Knowledge e
Emotional Health che sono state studiate in tutte le fasi di malattia ma
raggiugono il loro apice durante il trattamento attivo (continuum care) e
durante il follow-up. La fase della malattia Palliative and end life care ¢ il
terzo momento piu studiato dei pazienti oncologici ed in particolare sono
studiati gli outcome riconducibili alle categorie Symptoms, Emotional health

e Physical function.
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Tabella 33 Distribuzione degli articoli sulla base di "continnum care" e "outcome category" (Given,
2005)

Outcome category

Physic Sel |C

Sy |al Role |Kno |Emoti |Quali |- |o |Totale
Continuum |mpt |Functi [Func |wle |onal |ty Of|Car|st | comple
care oms | on tion |dge |Health |Life |e |s |ssivo
Early
Detection

7 |6 4 13 |9 3 3 |0 |45
And
Diagnosis
Initial

15 |6 5 19 |14 11 3 (3|76
Treatment
Continuing 1

58 |39 33 61 |68 40 12 325
Care 4

Maintenance |9 10 6 10 |11 10 2 3 |61

Follow-Up 48 |27 21 47 |51 42 3 |7 |247

Recurrence
Or
Progressive

Disease

Palliative and

End-Of-Life |17 |15 9 10 |19 12 3 14|89

Care
Totale 3

' 162 | 108 80 163 | 175 123 |27 871
complessivo 2
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Come ultima analisi per cercare di avere una visione piu completa dei bisogni
dei pazienti con diagnosi di cancro, si ¢ cercato di posizionare i 30 problemi
emersi sulla linea del tempo per vedere se tutti i problemi sono stati valutati
almeno una volta in ogni fase di malattia, e se ci sono problemi che sono
presenti sempre nelle diverse fasi ed altri che sono solo caratteristici di un
momento specifico. Il risultato dell’analisi mostra che fatigue, dolore e ansia
sono una costante del paziente oncologico in tutte le fasi della malattia dalla
diagnosi fino al momento del fine vita, insieme anche a depressione al
bisogno di avere informazioni ed essere informati. Gli altri outcome, invece,
non sono presenti in tutte le fasi ma sono specifiche di un determinato
momento. Se, inoltre, guardiamo la tabella considerando le fasi della malattia
possiamo vedere che durante la fase di cure attive (continuum care) e durante
il follow-up tutti i pazienti con diagnosi di cancro presentano tutti i trenta
problemi descritti ad eccezione dell’outcome diarrea che non ¢ un problema
riscontrato tra le persone in fase di follow-up. La tabella riassume
graficamente la distribuzione dei 30 outcome lungo il percorso di cura delle

persone con diagnosi di cancro.

Distribuzione dei trenta piu frequenti item rispetto al continuum care

Tabella 34 Distribuzione dei trenta pit frequenti item rispetto al continuum care

Early Recurre |Palliati
detecti nce or|ve and
on and | Initial progress | end-
Continuu | diagno |treatm |Continu | Maintena | Follo |ive of-life
m of Care |sis ent ing care | nce w-up |disease |care
Fatigue
Pain
Anxiety
Depressio
n
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Dyspnea

Vomiting

Appetite
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Self-care

Drowsine

SS

Distress

Sexuality

Cough
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y  about
the future
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Lack of

energy

Supportiv
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needs
Sadness

Fear of

recurrence

Body

image

Social

functionin

g

Nutrition

Indigestio

n

Anger

3.3 Integrazione dei risultati e proposta di un dataset

L’obiettivo del progetto ¢ stato di provare a realizzare un dataset italiano
specifico per il paziente oncologico partendo da un primo lavoro gia
pubblicando in letteratura da Milani et al. (2013), integrando la consultazione
diretta delle persone che vivono quotidianamente con i problemi conseguenti
a un cancro e gli infermieri che quotidianamente assistono queste persone e

quanto gia presente in letteratura cosi da avere una lettura piu completa e
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approfondita dell’argomento. La tabella mostra i risultati derivanti dai due

approcci

Tabella 35 Confronto risultati emersi dalla scoping review e dallo studio Delphi
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Da una iniziale analisi possiamo notare che ci sono problemi che coincidono

in entrambe le colonne e sono:

Diarrea
Dispnea
Distress
Dolore
Fatigue
Insonnia
Nausea
Secchezza delle fauci
Sessualita
Stipsi
Tosse

Vomito
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Altri problemi possono essere raggruppati per vicinanza di concetto o di

situazione:

bisogni informativi genericamente raggruppati nella revisione e

declinati in aree diverse nei risultati dello studio Delphi:
o Educazione sulla gestione del dolore
o Educazione rispetto al trattamento
o Educazione all'utilizzo dei presidi
o Educazione alla nutrizione

o Educazione alle tecniche riabilitative

In aggiunta, potremmo considerare affine a questa categoria anche 1’outcome

Self-care che € sicuramente favorito da una valutazione delle abilita dei

pazienti e dai successivi interventi educativi adottati dagli infermieri per

rispondere per favorire il self-care della persona;

bisogni psicologici, ampiamenti descritti in letteratura e in modo
dettagliato facendo emergere i diversi stati d’animo della persona
durante le diverse fasi della malattia, nel dataset dello studio Delphi ¢
solo presente la valutazione del distress. Dalla revisione di letteratura
¢ emerso come la persona con diagnosi di cancro affronti Ansia,
Depressione, Incertezza sul futuro, problemi riguardanti 1’immagine

corporea, Paura di una ricorrenza, Rabbia e Tristezza;

bisogni di supporto e funzionamento sociale emersi in letteratura sono

due problematiche che nel dataset risultate dallo studio Delphi non
sono valutate se non per quanto riguarda la valutazione delle ADL e
IADL. Potrebbe essere opportuno anche sulla base dei dati piu ampi
emersi dalla revisione integrare una valutazione anche dell’impatto
economico della diagnosi di cancro e delle cure necessarie sulla

persona;
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nutrizione e bisogni correlati, dalla revisione € emerso come in

generale la nutrizione sia un problema per le persone dal momento
della diagnosi, durante i trattamenti e nel periodo di follow-up. Nel
dataset risultante dallo studio Delphi non ¢ presente un item specifico
per la nutrizione ma sono stati considerati item che possono avere un
impatto sulla nutrizione delle persone come: Disidratazione, Disfagia
e Intolleranza glucidica. In aggiunta, come gia descritto tra i bisogni
educativi, ¢ presente 1’item Educazione alla nutrizione. Altri due
problemi fortemente legati alla nutrizione ¢ la Perdita di appetito che
accompagna la persona per tutto il periodo dal trattamento attivo fino

al momento di cure palliative e fine vita e Anoressia;

disturbi legati al sonno, dalla letteratura emerge come in generale

sonnolenza e insonnia siano i principali problemi correlati al sonno.
Insonnia ¢ stato gia citato perché emerso dalla revisione e presente nel
dataset. Dallo studio Delphi oltre a Insonnia ¢ stato considerato
importante anche una valutazione piu generica del sonno classificato

in Difficolta a prendere e/o a mantenere il sonno

problematiche cliniche, una discrepanza tra i risultati emersi dalla
letteratura e 1 risultati dello studio Delphi riguarda 1’inclusione nel
dataset di item con un importante valore clinico come: Brivido,
Ritenzione urinaria, Complicanza della ferita chirurgica, Edema,
Mucosite orale, Polmonite, Reazione allergica, Ematomi, Emorragia
postoperatoria, Flebite, Infezione correlata al catetere venoso centrale,
Infezione delle vie urinarie, Reazione infusionale, Reazione punto di
inserzione, Rischio cadute, Stasi delle secrezioni, Stravaso, Trombosi
venosa profonda (TVP), Ulcere della cute. L’assenza di queste
problematiche tra le piu frequenti sulla base della letteratura ¢
collegato alla domanda di ricerca che ¢ stata mirata a capire quali sono
gli outcome e/o 1 bisogni e qual ¢ I’esperienza del paziente oncologico

valutati dai pazienti oncologici stessi. Nel dataset finale questi item
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saranno considerati sulla base del livello di consenso raggiunto nello

studio Delphi.

Integrando quindi i risultati e le riflessioni che ne sono conseguite, gli item

sono stati inclusi seguendo i1 seguenti passaggi e avendo come guida il fatto

che il dataset deve garantire il continuum delle cure:

1. item che coincidono tra studio Delphi e revisione della letteratura:

2. item che hanno superato la soglia di cut off prevista per il [-CVI

3. item che sono rilevanti sulla base della frequenza con la quale si

presentano lungo il percorso del paziente e che hanno raggiuto una

soglia di 0,60 di I-CVI.

La proposta finale raggrupata in macrocategorie ¢ la seguente:

Macrocategoria item
Item da valutare su tutti le persone 1. Diarrea
con diagnosi di cancro in tutte le 5 Dispnea
fasi di malattia
3. Distress
4. Dolore
5. Fatigue
6. Insonnia
7. Nausea
8. Secchezza delle fauci
9. Sessualita
10.  Stipsi
11. Tosse
12.  Vomito
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Macrocategoria item
Bisogni educativi/Self.-care 13.  Educazione sulla gestione
del dolore
14.  Educazione rispetto al
trattamento
15. Educazione all'utilizzo dei
presidi
16. Educazione alla nutrizione
17. Educazione alle tecniche
riabilitative
Bisogni psicologici 18.  Ansia
19.  Depressione
20. Incertezza sul futuro
21. Immagine corporea
22. Paura di una ricorrenza
Disturbi del sonno 23.  Difficolta a prendere e/o
mantenere il sonno
Problematiche cliniche 24. Infezione correlata  al
catetere venoso centrale
25. Rischio cadute
26. Mucosite orale
27. Reazione infusionale
28. Stravaso
29. Flebite
30. Ulcere della cute
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Macrocategoria item
31.  Reazione punto di
inserzione
32. Edema
33.  Reazione allergica
34.  Complicanza della ferita
chirurgica
35.  Trombosi venosa profonda
(TVP)
36. Polmonite
37.  Emorragia postoperatoria
38. Ematomi
30. Infezione delle vie urinarie
40. Brivido
41.  Distensione addominale
42.  Stasi delle secrezioni
43. Ritenzione urinaria
Nutrizione 44.  Mucosite orale
45.  Disfagia
46.  Perdita di appetito
47. Disidratazione
48. Intolleranza glucidica
Bisogni di supporto e 49. ADL
funzionamento sociale 50, IADL
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Macrocategoria item

51.  Supporto familiare

52. Condizione economica

4. Discussione

Il presente progetto di tesi ha avuto 1’obiettivo di sviluppare un Nursing
Minimum Data Set (NMDS) per la persona adulta con diagnosi di cancro,
integrando tre prospettive complementari: 1’evidenza scientifica disponibile
in letteratura internazionale, I’esperienza diretta delle persone con diagnosi di
cancro e il punto di vista degli infermieri che operano nel contesto italiano.
Tale approccio integrato ha cercato di superare una visione esclusivamente
professionale o esclusivamente teorica della costruzione di un dataset,
ponendo al centro I’esperienza di cura e 1 bisogni assistenziali lungo 1’intero

percorso oncologico.

Il risultato finale ¢ rappresentato da un dataset strutturato che include sia item
specifici per il contesto oncologico sia item piu generici, gia presenti in altri
NMDS sviluppati per la presa in carico di pazienti in contesti assistenziali
generalistici®?®33* Questa coesistenza suggerisce come il NMDS proposto
sia, da un lato, coerente con i dataset infermieristici gia esistenti e, dall’altro,
in grado di cogliere la complessita e la specificita dell’assistenza oncologica,
caratterizzata da bisogni clinici, educativi, psicologici e sociali che si

modificano nel tempo.

%2 Goossen, W. T., Epping, P. J., Van den Heuvel, W. I, Feuth, T., Frederiks, C. M., & Hasman,
A. (2000). Development of the Nursing Minimum Data Set for the Netherlands (NMDSN):
identification of categories and items. Journal of advanced nursing, 31(3), 536-547.
https://doi.org/10.1046/j.1365-2648.2000.01308.x

33 Morris, R., Matthews, A., & Scott, A. P. (2014). Validity, reliability and utility of the Irish
Nursing Minimum Data Set for General Nursing in investigating the effectiveness of nursing
interventions in a general nursing setting: A repeated measures design. International journal
of nursing studies, 51(4), 562—571. https://doi.org/10.1016/].ijnurstu.2013.07.011

34 Ranegger, R., Hackl, W. O., & Ammenwerth, E. (2015). Development of the Austrian

Nursing Minimum Data Set (NMDS-AT): the third Delphi Round, a quantitative online
survey. Studies in health technology and informatics, 212, 73-80.
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Nel confrontare il dataset sviluppato con la letteratura internazionale, emerge
come molti degli item individuati — quali dolore, fatigue, nausea, insonnia,
distress e limitazioni funzionali — siano comunemente riportati come esiti
sensibili all’assistenza infermieristica anche in altri contesti clinici. Tuttavia,
il NMDS proposto include anche elementi fortemente -caratterizzanti
I’esperienza oncologica, quali la mucosite orale, le reazioni correlate ai
trattamenti infusionale, la paura di recidiva e le problematiche legate
all’immagine corporea. Cio rafforza I’idea che, pur condividendo una base
comune con altri dataset, I’assistenza oncologica richieda strumenti di
rilevazione dedicati, capaci di intercettare bisogni che emergono in modo

specifico nel corso della malattia e dei trattamenti.

Un elemento distintivo del presente lavoro ¢ rappresentato dal suo
allineamento teorico con il framework delle Fundamentals of Care (FoC)3°,
In primo luogo, la centralita della persona ¢ garantita dalla partecipazione
diretta dei pazienti allo studio Delphi, che ha permesso di includere nel
dataset aspetti ritenuti rilevanti da chi vive quotidianamente 1’esperienza della
malattia oncologica. In secondo luogo, considerando la struttura del
framework, 11 NMDS risponde in modo coerente al secondo anello, dedicato
all’integrazione delle cure, includendo dimensioni cliniche, educative,
psicologiche e sociali dell’assistenza. In questo senso, il dataset non si

configura esclusivamente come uno strumento di misurazione, ma anche

come una possibile guida per orientare 1’assistenza infermieristica. Tale

% Kitson A. L. (2018). The Fundamentals of Care Framework as a Point-of-Care Nursing
Theory. Nursing research, 67(2), 99—107. https://doi.org/10.1097/NNR.0000000000000271

3% Bagnasco, A., Lusignani, M., Pagnucci, N., Sallai, T., Catania, G., Napolitano, F., Dal
Molin, A., Mazzoleni, B., Cosmai, S., Cattani, D., Mansi, L., Montani, D., Zavaglio, A.,
Sanvito, P., Cartabia, C., Consolo, L., Giuseppe, L., Zanini, M., & Sasso, L. (2025). Italian
Version of the Fundamentals of Care Framework and the Fundamentals of Care Practice
Process: A Comprehensive Validation Study. Journal of advanced nursing,
10.1111/jan.70099. Advance online publication. https://doi.org/10.1111/jan.70099
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interpretazione risponde sia a quanto evidenziato da Palese®’, che individuano
nello sviluppo di un NMDS uno strumento promettente per la misurazione
delle Fundamentals of Care, sia a quanto riportato da Muntlin Athlin *8, che
sottolinea I’assenza, in letteratura, di NMDS esplicitamente orientati a questo
framework, sia a quanto dichiarato nell’ultimo statement dell’International

Learning Collaborative®

La struttura del dataset riflette una scelta organizzativa e funzionale piuttosto
che una classificazione basata su organi o apparati. Questa decisione ¢ stata
guidata dalla volonta di rendere il NMDS potenzialmente utilizzabile non solo
dagli infermieri, ma anche dalle persone con diagnosi di cancro per il
monitoraggio nel tempo dei propri bisogni e delle proprie problematiche. Per
questo motivo, il dataset ¢ organizzato in una prima macrocategoria di item
“core”, da valutare sistematicamente in tutte le persone con diagnosi di cancro
e in tutte le fasi di malattia, seguita da domini specifici relativi ai bisogni
educativi e di self-care, ai bisogni psicologici, ai problemi clinici, alla
nutrizione, al funzionamento e supporto sociale e ai disturbi del sonno. Questa
struttura modulare consente di adattare 1’utilizzo del dataset al contesto
assistenziale, alla fase del percorso di cura e al soggetto che lo utilizza,

preservandone al contempo la natura di “minimum” data set.

Un aspetto che merita una riflessione approfondita riguarda la presenza
dell’item relativo alla sessualita all’interno degli item core. La letteratura
internazionale evidenzia come i disturbi della sessualita siano frequenti e
rilevanti in tutte le fasi della malattia oncologica, in particolare nel periodo di

follow-up e di continuita delle cure e un approccio patient-centered care

37 Palese, A., Danielis, M., Mansutti, I., Caruzzo, D., Mattiussi, E., Morandini, M., Moreale,
R., Venturini, M., Fabris, S., Achil, I., & Longhini, J. (2020). Fundamentals of care: revisione
narrativa della letteratura. L’ Infermiere, 57(6), e109—116

3 Muntlin Athlin A. (2018). Methods, metrics and research gaps around minimum data sets
for nursing practice and fundamental care: A scoping literature review. Journal of clinical
nursing, 27(11-12), 2230-2247. https://doi.org/10.1111/jocn.14155

% Kitson, A., Carr, D., Feo, R., Conroy, T., & Jeffs, L. (2025). The ILC Maine statement:

Time for the fundamental care [r]evolution. Journal of advanced nursing, 81(1), 523-536.
https://doi.org/10.1111/jan. 16108
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oriented deve prendere in considerazione anche la valutazione dei bisogni
sessuali. Tuttavia, i risultati dello studio Delphi condotto nel contesto italiano
mostrano punteggi medi piu bassi sia da parte dei pazienti sia degli infermieri.
Inserire 1’item nel dataset serve proprio come monito per gli infermieri, che
non sono sempre propensi a parlare di sessualita con i pazienti*® per mancanza
di formazione a riguardo, per valori personali ma anche per la mancaza di una
struttura organizzativa che supporti gli infemrieri nella presa in carico del

bisogno dopo averlo vautato®.

Un ulteriore elemento di discussione riguarda la composizione del campione
dei pazienti coinvolti nello studio Delphi, costituito prevalentemente da
donne con diagnosi di tumore alla mammella. Sebbene questo aspetto possa
rappresentare un limite in termini di generalizzabilita dei risultati, esso riflette
un andamento ampiamente documentato in letteratura, oltre a essere coerente
con il fatto che il tumore alla mammella rappresenta la diagnosi oncologica
piu frequente a livello mondiale*”. Come emerso anche dalla revisione della
letteratura condotta nel presente studio, gli studi che includono
esclusivamente campioni di popolazione femminile rappresentano il 26,20%
del totale, a fronte di una percentuale di studi con campioni unicamente
maschili pari al 6,20% (Tabella 29). Questi dati evidenziano 1’esistenza di
un’area che necessita sicuramente di ulteriori approfondimenti, in particolare
per quanto riguarda la valutazione dei bisogni e degli outcome degli uomini
con diagnosi di cancro. Tale lacuna appare particolarmente rilevante alla luce
dei dati sull’incidenza prospettica dei principali tumori maschili, come il

carcinoma della prostata e il tumore del testicolo, che richiedono lo sviluppo

40 Saunamiki, N., & Engstrom, M. (2014). Registered nurses' reflections on discussing
sexuality with patients: responsibilities, doubts and fears. Journal of clinical nursing, 23(3-
4), 531-540. https://doi.org/10.1111/jocn.12155

41 Neenan, C., & Chatzi, A. V. (2025). Quality of Nursing Care: Addressing Sexuality as Part
of Prostate Cancer Management, an Umbrella Review. Journal of advanced nursing, 81(8),
4485-4499. https://doi.org/10.1111/jan.16703

42 Arnold, M., Morgan, E., Rumgay, H., Mafra, A., Singh, D., Laversanne, M., Vignat, J.,
Gralow, J. R., Cardoso, F., Siesling, S., & Soerjomataram, I. (2022). Current and future
burden of breast cancer: Global statistics for 2020 and 2040. Breast (Edinburgh,
Scotland), 66, 15-23. https://doi.org/10.1016/j.breast.2022.08.010
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di percorsi assistenziali maggiormente allineati ai bisogni specifici di questa

popolazione®.

I bisogni psicologici emergono come una dimensione centrale e trasversale
lungo I’intero percorso oncologico. Ansia, depressione, incertezza sul futuro,
paura di recidiva e problematiche legate all’immagine corporea rappresentano
aspetti che possono manifestarsi con intensitd e modalita differenti nelle
diverse fasi della malattia. La loro inclusione come macrocategoria dedicata
nel NMDS sottolinea il ruolo dell’infermiere nel riconoscere precocemente
segnali di disagio psicologico* e nell’attivare interventi appropriati®®, sia
autonomamente sia attraverso 1’invio a professionisti specialisti, come lo
psicologo. La misurazione sistematica di questi aspetti puo inoltre favorire
una maggiore consapevolezza da parte delle persone con diagnosi di cancro,

facilitando I’accesso tempestivo a forme di supporto mirate.

Analogamente, il dominio relativo al funzionamento sociale e al supporto
evidenzia I’importanza di considerare la persona con diagnosi di cancro nella
sua dimensione sociale e relazionale. La capacita di mantenere ruoli sociali,
lavorativi e familiari, cosi come la disponibilita di supporto da parte della rete
familiare, rappresentano elementi fondamentali per il benessere e
I’adattamento alla malattia. In questo ambito, emerge anche il tema delle
difficolta economiche, spesso associate all’aumento dei costi legati alle cure
e, in alcuni casi, alla riduzione delle entrate economiche che pud portare

anche ad un ritardo nell’esecuzioni di visite ed esami*®. Sebbene la

4 Zhang, Y., Wang, P., Jia, Z., Zheng, Z., Wang, J., & Liang, H. (2025). Global burden and
risk factors of male cancers from 1990 to 2021, with forecasts to 2040. Scientific
reports, 15(1), 5123. https://doi.org/10.1038/s41598-025-88392-8

4 Fitch, M. 1., Nicoll, 1., & Burlein-Hall, S. (2024). Screening for Psychosocial Distress: A
Brief Review with Implications for Oncology Nursing. Healthcare (Basel,
Switzerland), 12(21), 2167. https://doi.org/10.3390/healthcare12212167

4 Shi, J., & Zhu, L. (2025). Addressing Mental Health Needs in Patients With Cancer: A
Recent Systematic Review and Meta-Analysis of the Effectiveness of Nurse-Led
Interventions. Journal of nursing care quality, 40(4), 318-325.
https://doi.org/10.1097/NCQ.0000000000000859

4 Vancoppenolle, J., Franzen, N., Azarang, L., Juslin, T., Krini, M., Lubbers, T., Mattson, J.,

Mayeur, D., Menezes, R., Schmitt, J., Scotte, F., Seoane Lopez, O., Skaali, T., Ubels, J.,
Schlander, M., Retel, V., van Harten, W. H., & OECI Working Group Health Economics
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misurazione di tali bisogni rappresenti una sfida, la loro inclusione nel NMDS
pud consentire di intercettare precocemente situazioni di fragilita e di
orientare le persone verso risorse e supporti disponibili, anche attraverso

interventi educativi mirati.

Infine, la presenza di una macrocategoria dedicata alle problematiche cliniche
riflette il contributo specifico dello studio Delphi condotto con gli infermieri.
Tali item, meno rappresentati nella scoping review in quanto focalizzata
sull’esperienza riportata dai pazienti, assumono particolare rilevanza nei
contesti di presa in carico diretta, quali I’assistenza ospedaliera, domiciliare e
territoriale. Al contrario, possono risultare meno centrali quando il dataset
viene utilizzato per il monitoraggio longitudinale dei bisogni percepiti dal
paziente. Questo aspetto conferma ulteriormente la natura flessibile e
modulare del NMDS proposto, che puod essere adattato in base al contesto
assistenziale, alla fase del percorso di cura e agli obiettivi di utilizzo
raccogliendo dati e informazioni che potrebbero contribuire a rispondere alle
priorita di ricerca individuate per il prossimo trienno dall’Oncology Nursing

Society*’ (Rosenzweing et al., 2024).

5. Limiti dello studio

Il presente studio presenta alcuni limiti che devono essere considerati

nell’interpretazione dei risultati.

In primo luogo, la composizione del campione dei pazienti coinvolti nello
studio Delphi, sia in termini di numerosita sia di genere, come discusso nel
capitolo precedente, rappresenta un potenziale limite. Tale sbilanciamento

potrebbe aver influenzato la rilevanza attribuita ad alcuni item, limitando la

(2025). Financial toxicity and socioeconomic impact of cancer in Europe. ESMO
open, 10(6), 105293. https://doi.org/10.1016/j.esmoop.2025.10529

47 Rosenzweig, M., Belcher, S. M., Braithwaite, L. E., Cuaron, L., Fischer-Cartlidge, E.,
Lally, R. M., Linder, L. A., Meyeraan, T., Ogunkunle, R., Springer, N. G., Song, L.,
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piena rappresentazione dei bisogni specifici di popolazioni meno

rappresentate.

Un ulteriore limite riguarda il contesto culturale in cui ¢ stato condotto lo
studio. Il Delphi ¢ stato realizzato nel contesto italiano e hanno partecipato
esclusivamente persone di nazionalita italiana. Questo aspetto potrebbe aver
influito sulla valutazione di alcuni item, in particolare quelli relativi alla sfera
psicologica, sessuale ed economica, che sono fortemente influenzati da fattori
culturali. Pertanto, 1’applicabilita del dataset in altri contesti potrebbe

richiedere ulteriori processi di adattamento e validazione culturale.

Dal punto di vista metodologico, la metodologia Delphi consente di
raccogliere il consenso tra esperti e portatori di interesse, ma non permette di
misurare la frequenza reale, la gravita o I’impatto clinico dei problemi
identificati. Il consenso espresso riflette la percezione di rilevanza degli item,
ma non pud essere interpretato come una misura diretta degli outcome

assistenziali.

Un ulteriore limite del progetto ¢ legato alle caratteristiche della scoping
review condotta. Per sua natura, la scoping review ha un obiettivo esplorativo
e non prevede una valutazione critica della qualita metodologica degli studi
inclusi, né una ponderazione dei risultati in base al rischio di bias. Di
conseguenza, gli item emersi riflettono principalmente le aree maggiormente
investigate in letteratura, piuttosto che una misura della loro rilevanza clinica
o assistenziale. Inoltre, I’eterogeneita degli studi inclusi, per disegno,
popolazione e fase del percorso oncologico, potrebbe aver influenzato la
distribuzione degli item identificati, favorendo I’emersione di bisogni
frequentemente studiati, come i sintomi, e sottorappresentando problematiche
cliniche o organizzative meno frequentemente riportate dal punto di vista del
paziente. Questo aspetto appare particolarmente evidente per quanto riguarda
gli item di natura clinica, che risultano meno rappresentati nella revisione
della letteratura ma emergono come rilevanti nello studio Delphi,
confermando la necessita di integrare il punto di vista dei pazienti con quello

degli infermieri per una presa in carico piu completa e contestualizzata.
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Infine, il nursing minimum data set proposto non ¢ stato ancora sottoposto a
una validazione clinica nella pratica assistenziale. Non sono state valutate la
fattibilita, 1’affidabilita, la sensibilita al cambiamento né I’impatto sul carico
documentale degli infermieri. Studi futuri saranno necessari per testarne
I’utilizzo nei diversi setting di cura e lungo le differenti fasi del percorso

oncologico.

6. Conclusioni

| progetto di dottorato ha consentito di indagare un ambito di particolare
rilevanza per I’infermieristica oncologica, in linea con le priorita di ricerca
individuate dalle principali societa scientifiche di settore. In particolare, il
lavoro si ¢ focalizzato sullo sviluppo di un nursing minimum data set (NMDS)
specifico per il paziente oncologico, con 1’obiettivo di supportare una presa
in carico sistematica, strutturata e centrata sulla persona lungo I’intero

continuum della malattia.

I1 NMDS risultante dal progetto include item clinici, educativi, psicologici e
relativi alla sfera sociale, riflettendo la complessita dei bisogni delle persone
con diagnosi di cancro. L’integrazione dei risultati dello studio Delphi e della
scoping review ha permesso di ottenere una visione pitl completa e articolata,
contribuendo alla costruzione di un dataset coerente sia con le aspettative
delle persone e degli infermieri coinvolti, sia con quanto riportato dalla

letteratura internazionale.

La creazione del dataset rappresenta un punto di partenza per futuri sviluppi
di ricerca. In primo luogo, sara necessario definire le modalita di misurazione
degli item inclusi, individuando scale validate a livello internazionale o
linguaggi standardizzati adeguati al contesto oncologico. Successivamente,
una volta definite le modalita di misurazione degli outcome, il dataset dovra
essere testato nella pratica clinica con pazienti e infermieri, al fine di valutarne

la fattibilita, I’utilizzabilita e 1’efficacia.
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Tali studi futuri dovranno inoltre includere popolazioni che, come emerso
dalla scoping review, risultano attualmente meno rappresentate nella
letteratura, quali gli uomini e le persone con diagnosi di tumori meno
frequenti, come i tumori del sistema nervoso centrale, dell’apparato osseo e i
sarcomi. Questo permettera di rafforzare ulteriormente la validita e
I’applicabilita del NMDS, favorendo lo sviluppo di percorsi assistenziali
sempre piu equi, personalizzati e basati sui reali bisogni delle persone con

diagnosi di cancro.

In questo senso, lo sviluppo e la validazione di un nursing minimum data set
specifico per 1’oncologia rappresentano un passaggio chiave per rendere
visibili, misurabili e confrontabili i contributi dell’assistenza infermieristica

agli outcome delle persone con diagnosi di cancro.
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