—(Studi e Ricerche> 143

La consapevolezza nella diagnosi e nella prognosi nella
persona con malattia a prognosi infausta:la percezione
negli atteggiamenti di un gruppo di medici e infermieri

Awareness of diagnosis and prognosis in patients with unfavorable prognosis: perception of the
attitudes of a group of doctors and nurses
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RIASSUNTO

La comunicazione della diagnosi o dell’eventuale progressione della malattia e la consapevolezza della diagnosi e
della prognosi assume un ruolo centrale nella relazione col paziente oncologico .

Fino ad alcuni decenni fa era pratica comune non rivelare la diagnosi di cancro; oggi, in conseguenza dei profondi
cambiamenti socioculturali, delle aumentate conoscenze e percezione dei propri diritti da parte dell’ assistito e
delle implicazioni etiche e medico-legali viene evidenziata 'importanza della comunicazione sia della diagnosi che
della prognosi infausta. Nella pratica clinica quotidiana la percezione pit frequente ¢ che la persona non abbia
una reale consapevolezza riguardo alla diagnosi e alla prognosi della propria malattia e sembra sia difficile per il
personale sanitario fornire un’ adeguata informazione e a comunicare in modo veritiero ,nonostante gli obblighi
deontologici ,la dichiarata centralita e autodeterminazione della persona nel percorso di cura e nella scelta delle
cure stesse.

Obiettivi: Il presente articolo vuole descrivere le opinioni e gli atteggiamenti di un gruppo di medici e infermieri
in merito alla comunicazione della diagnosi e della prognosi di una malattia infausta e sulle loro percezioni rispetto
alla consapevolezza della persona assistita.

Disegno: studio osservazionale descrittivo

Partecipanti : 153 medici e infermieri

Risultati : Sia medici che infermieri (87,4% vs 90,9%) ritengono opportuno che al paziente sia comunicata la
diagnosi di tumore, ma solo il 54,0% dei medici e il 63,6% degli infermieri lo ritiene opportuno per una prognosi
infausta.Fra chi negli ultimi 6 mesi, ha comunicato la diagnost ai pazienti oncologici da lui seguiti, solo il 43,8%
(7) ritiene che nel paziente sia presente la consapevolezza della propria diagnosi. I risultati confermano in parte i
dati emersi in letteratura e in particolare: sia medici che infermieri ritengono pilt opportuno comunicare una
diagnosi di malattia oncologica che non una prognosi infausta , una reale e veritiera comunicazione si realizza in
percentuale minore rispetto a quanto dichiarato, alla comunicazione non sempre corrisponde una reale consapevo-
lezza da parte dell’assistito.

Parole chiave: comunicazione, consapevolezza di malattia, ,diagnosi, prognosi,infermiere, medic

ABSTRACT

In oncological patients , communication of the diagnosis of the disease or its regression and the patient's awareness
of both diagnosis and prognosis, plays a central role. Up to a few decades ago , it was common practice not to
reveal the diagnosis of cancer. Nowadays, the situation has changed owing to radgical socio-cultural changes. However,
in daily practice, the most frequent impression is that the patient does not entirely realize the implications of
diagnosis and prognosis and health workers find it difficult to inform patients clearly and honestly so that they
can decide which cures to accept or decline.

An observational study was performed on a group of 153 doctors and nurses to identify their opinions and atti-
tudes regarding how to inform cancer patients, in terms of diagnosis and prognosis, and how they perceived the
level of awareness in such patients.

The results of the study partly confirmed published data , in that both doctors and nurses thought it best to inform
the patient of the oncological pathology, keeping back the unfavorable prognosis and that the percentage of patients
really made aware of these implications was Fower than officially declared.

Key words: communication, awareness of the illness, diagnosis, prognosis, nurse, phisician
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tano ed organizzano i comportamenti ¢ i modi di
pensare e sentire. Affrontare il tema della comunica-
zione , e quindi il complesso dibattito intorno al "se",
al "come" e al "quando" informare il paziente, non puo’
prescindere dall’ attuale contesto sociale e culturale ,
che non ¢ in grado di contenere ed elaborare i senti-
menti suscitati dal morire . (Kiibler-Ross 1974, Meer-
wein 1981,Smith 1982, Morasso 1998)

Nella moderna cultura occidentale, con il venir
meno di un linguaggio, di uno spazio culturale, di una
dimensione psichica e rituale in cui inscrivere la morte
e il morire, questi eventi naturali sono stati negati,
rimossi dalla coscienza individuale e collettiva (Kiibler-
Ross 1969, Ziegler 1975, Aries 1975, Elias 1982, Di
Mola 1988, De Hannezel 1995, Carotenuto 1997).

La morte ed il morire sono diventati un tabii:
"la morte ¢ divenuta l'innominabile. Ormai tutto
avviene come se né io, né tu, né quelli che mi sono
cari, fossimo pitt mortali" (Aries 1975). La morte, o
meglio la sua rappresentazione, perdendo di senso non
trova pitt uno spazio mentale che la possa contenere,
un sentimento che la possa sentire e "soffrire", un
linguaggio, un dialetto, un sistema di segni che la possa
"dire": "oggi si muore cosi; non perché non si sappia,
ma perché non si sa parlare. (Di Mola 1988).

Malattia e morte, in modo particolare quando si
tratta di una malattia oncologica, sono tagliati fuori
dalla cultura della comunicazione. Anche in quei Paesi
dove il paziente viene informato circa la diagnosi e la
prognosi, la comunicazione, con il progredire della
malattia, si fa piti rarefatta, pilt ambigua, pill evasiva,
piu’ veloce all'interno di un pit generale isolamento
della persona.

La comunicazione ¢ qualcosa di pitt di una semplice
trasmissione di informazioni ma implica lo sforzo di
coniugare informazione e veritd, richiede fiducia reci-
proca, cura, interesse, conoscenza del paziente. (Annun-
ziata 2002 ) “La consapevolezza ¢ un processo dina-
mico che si modifica nel corso della malattia ed ¢
influenzato sia dalla quantita e qualita dell’'informa-
zione, sia dal significato che il paziente attribuisce a
questa informazione. In questo processo il paziente
integra aspetti cognitivi ed emotivi 7 (Morasso e al.
1997, Alberisio & Viterbori 2002 ).

Il percorso che il paziente intraprende per arrivare
alla comprensione e all’ accettazione ¢ lungo e
complesso, dipende dalla qualita delle informazioni che
riceve, dalle interazioni con gli operatori sanitari
(Daugherty & Hlubocky 2008), e dalle sue caratteri-
stiche individuali (Alberisio & Viterbori 2002; Serpen-
tini 2006). Nell’ ambito del processo di accettazione e
di adattamento alla malattia la comunicazione delle
informazioni relative alla malattia e al trattamento
permette alla persona di mantenere un senso di
controllo, far fronte alla situazione di incertezza deter-

minata dalla condizione di malattia , di chiarire dubbi
e paure, di identificare , anche in termini esistenziali
,il significato della propria esperienza di malattia e di
mettere in atto adattamenti pratici ed emotivi alla
malattia. (Innes & Payne 2009). La consapevolezza di
soffrire di una malattia grave o a prognosi infausta, atti-
verebbe nel tempo una serie di caratteristiche reazioni
emotive funzionali al processo di adattamento e di
accettazione della malattia. Le decisioni terapeutiche
possono di conseguenza essere discusse con il paziente
ed essere prese col suo pieno consenso e consapevolezza
(Andruccioli & Raffaelli 2005).

Avere informazioni pit chiare ¢ uno dei bisogni
principali del paziente (Caruso e al. 2000) ed ¢ indi-
cata come essenziale per i pazienti e gli operatori (Parker
e al. 2007). Le informazioni sulla diagnosi sembrano
costituire un beneficio nello stabilire relazioni e comu-
nicazioni soddisfacenti fra i pazienti, i familiari e lo
staff (Centeno Cortes & Nunez Olarte1994); la consa-
pevolezza della diagnosi nel cancro sembra correlata a
un miglior controllo dei sintomi e alla soddisfazione
del paziente per le cure (Bozcuk e al. 2002).

Nella revisione di Innes & Paine(2009) tutti gli studi
concordano che i pazienti con tumore avanzato desi-
derano un certo livello di indicazioni prognostiche
anche se molti pazienti non riescono poi a raggiungere
una realistica comprensione della loro prognosi (
Gordon & Daugherty 2003, Hagerty et al. 2004 ) . La
consapevolezza della prognosi permette un maggiore
controllo (Johnston & Abraham 2000, Butow et
al.2002, Kirk et al.2004, Gaston & Mitchell 2005),
aiuta pazienti e medici a gestire meglio il processo del
morire , facilita la pianificazione del futuro ( Clayton
et al.2005a , Johnston & Abraham 20008 ), riduce I’
ansia (Gaston &  Mitchell 2005), sviluppa una
maggiore fiducia , migliora le strategie di coping
(Butow et al.2002) ¢ aumenta la soddisfazione per le
cure (Gaston & Mitchell 2005) . La conoscenza della
prognosi ¢ significativamente associata con la scelta di
cure appropriate ( Weeks et al.1998, Wolfe et al . 2000,
Lundquist e al 2011) e a un minor distress emotivo
(Chochinov et al 2000, Daugherty & Hlubocky 2008).

L assenza di informazioni pud avere conseguenze
negative sulla persona, quali insoddisfacente gestione
della fase avanzata di malattia, ricoveri non necessari
(Seale et al. 1997,Aabom et al. 2005) maggiore morta-
lita ospedaliera, mancato o ritardato avvio delle cure
palliative , cattivo controllo dei sintomi, minore piani-
ficazione delle cure di fine vita e conseguentemente una
riduzione delle scelte del paziente (Hak 2000, Aabom
et al. 2005) maggiore stress, frustrazione e incertezza
tra i pazienti (Gaston, & Mitchell 2005) e senso di
abbandono ma non ci sono indicazioni su quali sono
le informazioni insufficienti e quali quelle utili
(Johnston & Abraham 2000, Butow et al.2002, Hagerty
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et al.2004, Clayton et al.2005a, Barnett 2006 ).
Inoltre non fornire indicazioni prognostiche a persone
con malattia terminale ¢ inaccettabile dal punto di vista
etico ( Annas 1994, Bok 1995, Hagerty et al. 2005a,
Daugherty & Hlubocky 2008).

Diversi studi hanno dimostrato che i pazienti con
cancro desiderano informazioni oneste circa la loro
malattia e la prognosi, ma non vogliono che i medici
portino via loro la loro speranza. .( Herth 1990,
Rustoen 1995, Ptacek & Eberhardt 1996, Wenrich, ]
et al. 2001, Duggleby& Wright 2004, Duggleby &
Berry 2005). La speranza ¢ identificata dai pazienti
come un elemento essenziale nell” ambio della comu-
nicazione della prognosi. (Johnston & Abraham 2000,
Butow et al. 2002, Kirk et al.2004, Hagerty et al.
2005a, Hagerty, et al. 2005b) e i medici spesso ripor-
tano che mantenere la speranza ¢ il maggior ostacolo
alla comunicazione della prognosi o alla discussione
sulle cure di fine vita con i pazienti.

L incapacita di fornire informazioni veritiere e
precise, mantenendo le speranze dei pazienti puo avere
come risultato I" adozione di approcci che inducono
medici e infermieri a evitare di parlare della prognosi
o delle cure di fine vita (Back et al.2003, Evans et
al.2006, Innes & Payne 2009).

Fino ad alcuni decenni fa era pratica comune non
rivelare la diagnosi di cancro.Il profondi cambiamenti
a livello socio-culturale, le implicazioni etiche e medico-
legali e soprattutto il miglioramento delle cure hanno
gradualmente spinto ad una maggiore apertura, fino
alla situazione attuale nella quale si ¢ passati , almeno
come dichiarazione d’ intenti, a una maggiore infor-
mazione all’ assistito sulla diagnosi e sulle conseguenti
implicazioni prognostiche ( Datanalysis 2003).

I cambiamenti almeno su un piano etico-giuridico,
sono avvenuti all'interno di un pitt ampio disegno
intorno al concetto di consenso informato nella rela-
zione medico-paziente. introdotti sulla base di un paral-
lelo cambiamento giuridico-legislativo: "il quadro
normativo del consenso informato ¢ il frutto della
combinazione di leggi specifiche, pronunce giudiziarie
su casi specifici, elaborazioni teoriche e, in alcuni casi,
di norme deontologiche" (Santosuosso,1996).

La comunicazione della diagnosi e della prognosi ,
fondamentalmente un atto medico, ¢ sentito ed ¢ in
molti paesi (Haegerty 2005a) un obbligo giuridico,
deontologico ed etico, ma prima di tutto ¢ un atto di
rispetto verso la persona, che gli restituisce la liberta
sottrattagli dalla malattia e gli permette di prepararsi
alla morte, concludere affari, e dire addio ai cari.

La prognosi non ¢ la mera rivelazione di dati stati-
stici sulla spettanza di vita , ma
momento chiave nella relazione medico-paziente,
...presuppone il raggiungimento di una profonda cono-
scenza tra i due interlocutori, di una confidenza ed inti-

. rappresenta il

mita reciproche, che solo una relazione terapeutica ¢
in grado di produrre” (Annunziata, 2002).La relazione
tra sanitario e assistito assume i tratti di un’unione di
persone
altri e in se stessi, creando la dignita e la liberta dell’es-
sere riconosciute come misura’ ( Jaspers K. 1932) .
Linformazione medica rientra nell’ ambito delle
questioni etiche che si fondano sul rispetto di valori e
principi che rappresentano le fondamenta del compor-
tamento umano e professionale. A livello internazio-
nale si riconoscono oggi il principio di beneficenza
(beneficence), di prevenzione dell’effetto nocivo (non-
maleficence), di autonomia (autonomy) e giustizia
(justice). Lautonomia, intesa come |” autodetermina-
zione della persona nelle scelte riguardo alla sua salute
¢ ' elemento centrale su cui si inserisce e si sviluppa il

. essere uomo insieme con gli altri, negli

concetto dell” informazione.

Liberta e autonomia fanno parte dei diritti fonda-
mentali della persona e sono tutelati da norme giuri-
diche e deontologiche; il professionista sanitario nella
sua attivitd dovra tener conto della volonta dell’ assi-
stito e rispettarne la dignita di persona. Nella liberta
della persona ¢ compresa anche la gestione del proprio
corpo e della salute (Costituzione italiana )

L autonomia della persona si esprime nel consenso
informato che presuppone un’adeguata informazione
e costituisce legittimazione e fondamento del tratta-
mento sanitario. (Convenzione di Oviedo, Codice di
deontologia medica 2006, Codice Deontologico dell’
infermiere 2009) Senza tale consenso 'intervento del
medico diviene illecito, anche quando ¢ intrapreso
nell'interesse del paziente. Il consenso libero e infor-
mato della persona nella relazione professionista sani-
tario -paziente viene considerato, non soltanto sotto il
profilo della liceita del trattamento, ma come un vero
e proprio diritto fondamentale del cittadino europeo,
relativo al diritto all’integrita della persona. (Conven-
zione di Oviedo) (Codice di Deontologia Medica
20006), (Codice Deontologico dell' infermiere 2009) .

11 fine vita richiama inoltre, nel momento in cui la
guarigione non ¢ possibile, il concetto di qualita di vita
concetto multidimensionale ,strettamente correlato con
la salute e che include non solo le aree dello stato funzio-
nale ma anche quelle del benessere psico-sociale, della
percezione della salute, dei sintomi correlati con la
malattia , degli effetti del trattamento: la percezione
della persona rispetto alla propria vita in senso fisico,
psichico, relazionale, socio-economico, spirituale, reli-
gioso e valoriale. La valutazione della qualita di vita ¢
essenzialmente soggettiva e la persona rappresenta la
fonte principale di informazioni.

Nonostante I’ evoluzione normativa e gli obblighi
deontologici per il professionista sanitario di fornire
un’ adeguata informazione sulla diagnosi e sul piano
diagnostico-terapeutico e assistenziale sembra ancora
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difficile per il personale sanitario informare e comu-
nicare in modo veritiero con la persona assistita
(Donadio 2000, Parker e al.2007, Hancock e al. 2007,
Daugherty & Hlubocky 2008) e, anche se ¢ ricono-
sciuto il bisogno di informazione dei pazienti, I’ impor-
tanza di rispondere a tale bisogno e I'importanza della
consapevolezza nel paziente oncologico, nella pratica
clinica effettivamente non sempre questo avviene
(Chochinov e al. 2000, Grassi e al. 2000, Bozcuk e al.
2002, Iconomou e al. 2002, Ritorto e al. 2002, Nord
e al. 2003, Atesci e al.2004, Andruccioli & Raffaelli
2005, Montesi e al. 20005, Peretti-Watel et al. 2005.
Andruccioli e al. 2007, Montesi e al. 2007, Daugherty
& Hlubocky 2008, Corli ¢ al.2009 ) e l'atteggiamento
ancora diffuso da parte degli operatori ¢ di nascondere
la verita al paziente (Centeno Cortes & Nunez Olarte
1994, Caruso e al. 2000, Hancock e al. 2007, Innes
& Payne, 2009).

La consapevolezza della diagnosi risulta sia presente
in meno del 50% dei pazienti e per la prognosi sembra
ancora pilt bassa. ( Montesi A. 2005, Andruccioli &
Raffaelli 2005, Hagerty e al. 2004, Costantini et
al.2006, Andruccioli e al. 2007, Montesi e al. 2007,
Monti e al.2009, Bovera & Torta 2010, Reinke et
al.2010, Giardini e al. 2011).

Alcuni dei motivi di questi comportamenti inclu-
dono: mancanza di formazione in materia di comuni-
cazione, la mancanza di tempo da dedicare ai bisogni
emotive del paziente ,la paura di un impatto negativo
sul paziente, e l'incertezza sulla prognosi stessa
(Hancock et al. 2007,Innes & Payne 2009).

OBIETTIVI

Riprendendo le tematiche sviluppate in precedenti
studi ¢ stata svolta un’indagine con la finalita di descri-
vere le opinioni e gli atteggiamenti di un gruppo di
medici e infermieri relativi alla comunicazione di
diagnosi e prognosi infauste ,la loro percezione rispetto
alla consapevolezza del paziente e la corrispondenza
nella pratica clinica quotidiana fra opinioni e compor-
tamenti professionali.

MATERIALI E METODI

L indagine ,di tipo descrittivo osservazionale, ha
coinvolto medici e infermieri partecipanti a un
convegno sulle cure e le decisioni di fine vita e sul dibat-
tito fra accanimento terapeutico e autodeterminazione
della persona, tenutosi nell’” aprile del 2008; ¢ stato
scelto volontariamente un campione di convenienza di
professionisti interessati e motivati rispetto all’ argo-
mento e presumibilmente coinvolti dalla tematica in

oggetto rispetto alla popolazione sanitaria generale e
con un’ ipotesi di atteggiamenti differenti rispetto a
quelli descritti in letteratura.

E’ stato somministrato un questionario articolato
in tre parti - caratteristiche della popolazione, opinioni
e atteggiamenti relativi alla comunicazione della
diagnosi e alla comunicazione della prognosi, costituito
da 24 items, di cui 20 comuni a medici e infermieri
; le domande erano chiuse e a risposta multipla. Il
questionario ¢ stato somministrato per verificarne la
comprensione a un piccolo gruppo di professionisti,
prima di realizzare I’ indagine stessa e non sono state
necessarie modifiche.

I dati sono stati analizzati con epiinfo 3.5.1 e sono
state analizzate le frequenze per le variabili qualitative
e le medie per quelle quantitative.

RISULTATTI

Sono stati distribuiti 116 questionari ai medici e
77 agli infermieri con una risposta complessiva del
79,2%., e rispettivamente del 75% (87) e 85,7% (66).

L etd media degli infermieri ¢ di anni 40,006,
Dev.stand. 8,29, (range di eta da 27 a 61 anni) e di
anni 48,59, dev.stand. 9,34 per i medici( range di eta
fra 26 e 78) ; |’ anzianita media di servizio & di anni
16,75 ,(DS  9,42) per gli infermieri e di anni 20,77
(DS 10,40) per i medici. Di genere femminile '83,30%
(55) (I.C.72,1% -91,4%) degli infermieri vs il 43,70%
(33) (I.C. 33,1% 54,7% ) dei medici.

Le caratteristiche rispecchiano quelle della popola-
zione generale. I1 50% (33) degli infermieri (I.C.37,4%-
62,6%) e il 40,2%(35) (I.C.25,6% -46,6%) dei medici
lavorano nell” area ospedaliera, il 42,5% (37) 32,0%-
53,6%sono medici di medicina generale e il 24,2%
14,5% -36,4%degli infermieri(16) lavora sul territorio.

Comunicazione della diagnosi

Sia medici che infermieri,71,3% (I.C. 60,6% -
80,5%) vs 77,3%(1.C. 65,3% -86,7%) ritengono
opportuno la comunicazione della diagnosi di tumore
al paziente per motivi etici e relazionale(figura 1), I
82,8% (I.C.73,2% -90,0%.) dei medici e I’ 80,3% (I.C.
68,7% -89,1%) degli infermieri ritengono che I'infor-
mazione diagnostica veritiera possa essere utile a favo-
rire la compliance dei pazienti alle terapie mentre per I
82,8% (I.C. 73,2% -90,0%) vs I’ 89,4% (1.C. 79,4%
-95,6%) sia utile a favorire la scelta delle cure da parte
del paziente.

1146% (1.C. 35,2% -57,0%) dei medici utilizza nella
comunicazione della diagnosi il termine neoplasia, il 16,1
% (I.C. 9,1% -25,5%) il termine tumore o cancro, il
26,4% (1.C. 17,6%- 37,0%) altri termini generici.
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Figura 1 La comunicazione della diagnosi

Il 18,4% (I.C. 10,9%-28,1%) dei medici dichiara
di aver comunicato a pitt del 75% dei suoi pazienti
oncologici in modo veritiero e completo la diagnosi
infausta, il 26,4 % (I.C. 17,6% -37,0%) a meno del
25 %, mentre il 28,7% dichiara di non aver avuto
pazienti oncologici.

Il1 18,4 % (I.C. 10,9% -28,1%) dei medici vs il
13,6% (I.C. 6,4% -24,3%) degli infermieri ritiene che
pitt del 75% dei suoi assistiti voglia essere messo a
conoscenza della propria diagnosi ma solo I’ 11,5 %
(I.C. 5,7%- 20,1%) dei medici ritiene che pit del
75% dei pazienti seguiti negli ultimi 6 mesi siano consa-
pevoli della propria diagnosi; il 32% dei medici e 28,8
% degli infermieri non segue pazienti oncologici.

I178,8%( I.C. 67,0% -87,9% )degli infermieri ,
probabilmente per la maggiore continuitd di
presenza , dichiara di relazionarsi pitt agevolmente
con un paziente oncologico consapevole della propria
diagnosi.

Comunicazione della prognosi

Il 34,5 % (I.C. 24,6%- 45,4%) dei medici vs il
50,0 % (I.C. 37,4%- 62,6%) degli infermieri ritiene

opportuno sia comunicata una prognosi infausta per
motivi etici (figura 2) .

Il paziente dovrebbe essere messo a conoscenza della
prognosi per favorire la compliance alle cure per il
58,6% (I.C. 47,6% 69,1%) dei medici vs il 63,6 %
(I.C. 50,9% 75,1%) degli infermieri e per favorire la
scelta delle cure .per il 67,8% (I.C. 56,9% 77,4%)
dei medici eil 77,3 %(1.C. 65,3% 86,7%) degli infer-
mieri.

Nel comunicare una prognosi infausta solo il 36,8%(
I.C. 26,7% 47,8%) dei medici utilizza la parola
morte/inguaribile/incurabile.

11 42,5% (1.C. 32,0% 53,6%) dei medici dichiara
di aver comunicato negli ultimi 6 mesi la prognosi
infausta in modo veritiero e completo a meno del 25%
dei suoi pazienti e il 3,4% (I.C. 3,3% 15,9%) a piu
del 75% dei suoi pazienti.

L 11,5% (I.C. 5,7% 20,1%)dei medici vs il 12,1
% (I.C. 5,4% 22,5%) degli infermieri ritiene che pitt
del 75% dei suoi pazienti vuole essere messo a cono-
scenza della propria prognosi ma solo il 4, 6 % (I.C.
1,3% 11,4%)dei medici ritiene che pitt del 75 % dei
suoi pazienti ne sia consapevole

1165,2 % (I.C. 52,4% 76,5%) degli infermieri trova

INFERMIERI

i 5i Etici

“ Non so
W No

“ Non risponde

u si giuridico-medico

MEDICI

S Etici

& Si giuridico-medico
“ Non so

ENo

 Non risponde

Figura 2 La comunicazione della prognosi
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mediamente pili agevole relazionarsi con un paziente
oncologico consapevole della propria prognosi.

DISCUSSIONE

L 87,4% (76) dei medici e il 90,9% (60) degli infer-
mieri ritengono opportuno la comunicazione di una
diagnosi infausta , dati simili all’ 81% dei medici dello
studio di Ritorto e al.(2002) .ma solo il 54,0 % dei
medici e il 63,6% degli infermieri per una prognosi
infausta; i dati sembrano confermare che vi sia una
maggiore propensione a comunicare la diagnosi
infausta rispetto alla prognosi (Datanalysis 2003,
Montesi e al.2007, Daugherty & Hlubocky 2008) .

Gordon e Daugherty (2003) hanno rilevato che i
medici preferiscono utilizzare metafore e termini non
espliciti giustificando quest’ approccio per ridurre possi-
bili interpretazioni sbagliate , atteggiamento utilizzato

da pit della metd dei medici intervistati. Anche lo
studio di Ritorto (2002) riporta queste ambiguita di
termini.

Non tutti i medici che ritengono opportuna la
comunicazione di una diagnosi infausta applicano
questo principio nella loro pratica clinica : meno del
20% dei medici dichiara di aver comunicato ai suoi
pazienti una diagnosi infausta e il 3,4% la prognosi
.Mentre chi non lo riteneva opportuno in genere si ¢
mantenuto coerente alla sua affermazione.

Solo il 5,1% dei medici che ritengono I'informa-
zione prognostica veritiera utile a favorire la scelta delle
cure da parte dei pazienti , ha comunicato la prognosi
infausta a pitt del 75 % dei pazienti.

I risultati dimostrano che ancora ¢ presente , come
negli studi precedenti una discrepanza fra i principi
dichiarati e i comportamenti realizzati nella comunica-
zione col paziente.

Fra chi negli ultimi 6 mesi, ha comunicato la

Items Opinioni/atteggiamenti % %
si 77.8 64.9
Ritiene opportuno che sia comunicata la diagnosi di tumore ai - -
S oL . & a giudizio del medico 11.1 21.6
pazienti oncologici?
no 4.4 2.7
L’informazione diagnostica veritiera e utile a favorire la compliance si 55.6 75.7
dei pazienti alle terapie? no 4.4 13.5
A quanti pazienti ha comunicato la diagnosi > 75% 8.9 29.7
uanti pazienti oncologici ritiene che siano consapevole della sua
OB [ 2 p > 75% 4.4 18.9
diagnosi in modo completo?
In generale ritiene opportuno che sia comunicata una prognosi Si 37.8 29.7
infausta a pazienti oncologici? a giudizio del medico 22.2 16.2
L ) B Meno del 25% 35.6 51.4
A quanti pazienti ha comunicato la prognosi infausta
Pit del 75% 0 5.4
Tabella 1 opinioni e atteggiamenti fra medici osp e MMG
risposta ospedale territorio
Items
Opinioni/atteggiamenti % %
I'informazione diagnostica & utile a favorire la compliance dei pazienti st 72.7 87.5
alle terapie? no 12.1 0
Quanti pazienti oncologici ritiene che sia consapevole della sua dia- < 25% 152 37.5
gnosi in modo completo? Piu del75% 0 6.3
Si 54.5 375
ritiene opportuno che sia comunicata una prognosi infausta? Non lo sa &Ll 25
no 18.2 12.5
Quanti pazienti oncologici ritiene che siano consapevole della sua pro- 26 -e50% 18.2 63
gnosi in modo completo? > 75% 0 6.3
consapevole 54.5 75
Ir.1 quale condizio.n.e si relazione pil agevolmente col paziente oncolo- inconsapevole 21.2 6.3
gico con prognosi infausta?
No lo sa 21.2 12.5

Tabella 2 opinioni e atteggiamenti fra infermieri di diversa area lavorativa
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diagnosi in modo veritiero e completo a pit del 75%
dei pazienti oncologici da lui seguiti, solo il 43,8% (7)
ritiene che i pazienti abbiano la consapevolezza della
propria diagnosi.

Rispetto alla consapevolezza della prognosi tutti i
medici che hanno comunicato una prognosi infausta
a pitt del 75% dei propri assistiti ritenevano che i
pazienti volevano esserne messi a conoscenza ma solo
per il 5,4% di loro quei pazienti ne sono consapevoli .

Si conferma nei dati raccolti una discrepanza tra cio
che il professionista percepisce di aver comunicato e la
reale consapevolezza del paziente , presente in altri studi
(Mackillop et al. 1988, Chochinov et al.2000, Friedri-
chsen et al.2002, Fried et al.2003, Caruso et al.2000,
Bovero & Torta 2010) anche se in questa indagine &
raccolta dalla percezione del professionista e che
potrebbe esprimere una inadeguata corrispondenza fra
quello che i medici ritengono giusto comunicare, quello
che comunicano realmente e quello che viene compreso
realmente dal paziente. La comunicazione pud essere
ulteriormente complicata per i medici di medicina gene-
rale che si trovano di fronte un paziente seguito da
altri medici e che ha informazioni parziali.

Sono presenti delle differenze fra i medici ospeda-
lieri e i MMG descritte nella tabella 1; quelle fra

gli infermieri che lavorano in ospedale e quelli sul
territorio ,comprendente tutte le strutture del sociale,
la domiciliare e le cure palliative sono descritte nella
tabella 2. Sono probabilmente spiegabili nel diverso
approccio al paziente e alla sua esperienza di malattia.

Sono presenti delle differenze tra le opinioni e le
percezioni dei medici e quelle degli infermieri:

Fra gli infermieri ¢ maggiormente frequente: la
percezione che i pazienti vogliono essere a conoscenza
della diagnosi e che sono consapevoli della prognosi ,
I" opportunita di comunicare la diagnosi e la prognosi
per motivi etici e relazionali e per favorire la scelta delle
cure . Meno rappresentata rispetto ai medici ¢ la perce-
zione della consapevolezza della diagnosi da parte del
paziente e della volonta del paziente di essere informato
sulla prognosi infausta .

L’ 84,3% degli infermieri che ritengono sia oppor-
tuno comunicare la diagnosi di tumore ai pazienti onco-
logici per motivi etici o relazionali si relaziona piu
agevolmente con un paziente oncologico consapevole
della diagnosi .

Fra il 50% degli infermieri che ritiene sia oppor-
tuno comunicare una prognosi infausta il 78,8%
dichiara di relazionarsi meglio con il paziente consape-
vole della propria prognosi; fra chi non lo ritiene oppor-
tuno ((18,2%) il 50% si relaziona meglio con il
paziente consapevole ,il 25% con un paziente non
consapevole.

Le differenze rilevate nelle percezioni e sull’ oppor-
tunita della comunicazione potrebbero trovare ragione

nel focus della professione infermieristica ,il caring
inteso come un ben definito approccio terapeutico che
include I'offerta del sostegno emotivo e di speranza per
i pazienti e i loro familiari , lo sviluppo di relazioni
di fiducia con i pazienti e le loro famiglie e la risposta
ai problemi correlati con I’ esperienza di malattia e alla
qualita di vita per tutelare e promuovere I’ autonomia
della persona nella gestione del suo stato di salute .Per
I’ infermiere il “processo assistenziale parte dall’ incontro
tra due persone , ognuno delle quali in possesso di
alcuni elementi del processo stesso e che permette di
determinare la natura delle cure da fornire e i mezzi
con cui realizzarle” (Colliere,1982). Inoltre I infermie-
ristica esprime nella sua attivita il concetto dell” advo-
cacy (ANA 2003),che indica nell’ ambito della rela-
zione assistito-infermiere | atteggiamento e " impegno
dell’ infermiere per garantire al proprio assistito le infor-
mazioni e le condizioni che gli consentono di assu-
mere in piena consapevolezza e liberta le decisioni che
riguardano il suo piano di cure e che considera per
prima cosa i valori umani fondamentali del paziente e
agisce di conseguenza per per proteggerne la dignita,
le scelte ,la privacy.(Fry S.T. & Johnstone M].2004)

[ risultati confermano in parte i dati emersi in lette-
ratura e in particolare: sia medici che infermieri riten-
gono pill opportuno comunicare una diagnosi di
malattia oncologica che non una prognosi infausta ,
una reale e veritiera comunicazione si realizza in percen-
tuale minore rispetto a quanto dichiarato, alla comu-
nicazione non sempre corrisponde una reale consape-
volezza da parte dell’assistito. Suggeriscono che non
sempre vi ¢ corrispondenza fra i principi dichiarati e la
reale comunicazione professionista sanitario/persona
assistita , e sono probabilmente presenti difficoltd anche
nelle modalita della comunicazione , per cui a fronte
dell'informazione fornita rimane nel professionista la
percezione che non ci sia una reale consapevolezza della
malattia nella persona.

CONCLUSIONI

I professionisti sanitari devono lavorare dal punto
di vista del paziente. Preferenze ed esigenze della persona
sono da considerare il punto di partenza per le cure ,
che richiede di fornire al paziente le conoscenze utili
per prendere decisioni importanti e un approccio indi-
vidualizzato per determinare le esigenze di informa-
zione dei pazienti (Curtis et al.2008, Innes & Payne
2009,Parker et al.2009).

I professionisti sanitari devono diventare capaci di
ascoltare e di comunicare realmente con il paziente
perché il percorso diagnostico sia realmente
condiviso,ma la comunicazione per essere efficace deve
essere adeguatamente preparata (Bellani, 2002).
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La comunicazione della diagnosi e della prognosi ¢
un ambito di competenza medica, ma diventa fonda-
mentale per gli infermieri conoscere il livello di consa-
pevolezza del paziente; grazie a cid ¢ possibile capire
quale tipo di relazione ¢ piti idonea e ottimale da instau-
rare con |” assistito, quali bisogni emergono e acquisi-
scono priorita rispetto alla sua prognosi ,e si puo realiz-
zare la reale presa in carico della persona e la persona-
lizzazione di tutto il processo assistenziale ,nella condi-
visione dell” esperienza di malattia che la persona vive,
e sostenere il processo di adattamento della persona alla
malattia stessa. Gli infermieri affrontano delle sfide nel
sostenere 1 pazienti e i loro familiari e i loro bisogni
informativi se medici non hanno comunicato in modo
veritiero informazioni circa la malattia, le condizioni e
la prognosi e individuano la negoziazione di queste
situazioni come un aspetto impegnativo del proprio
lavoro. (Reinke e al.,2010)

L’ omissione di informazioni da parte dei medici
indipendentemente dalle ragioni pud portare gli infer-
mieri in situazioni di conflitto fra il non voler oltrepas-
sare i confini professionali, nel fornire informazioni ,o
di contraddire il medico, e aver bisogno di rispondere
alle legittime richieste correlate alle cure, dei pazienti.
(Hancock 2007, Innes & Paine2009)

E’ importante quindi che la comunicazione al
paziente diventi un processo condiviso fra medico e
infermiere: il contenuto della comunicazione ¢ sicura-
mente medico, ma il come, la sua comprensione e riela-
borazione sono sostenute dall’infermiere e vanno a inci-
dere sulle modalita di soddisfazione dei bisogni del
paziente stesso o addirittura causano risposte alterate
su cui I infermiere interviene.. Confrontarsi prima e
condividere tempi, contenuti, modalita relazionali,
bisogni del paziente ed eventuali difficolta dell’'opera-
tore, sempre nel rispetto delle specifiche competenze,
renderebbe piu facile ed efficace la comunicazione
,probabilmente la stessa presa in carico diventerebbe
realmente integrata e soprattutto permetterebbe di
prendersi cura dell’ assistito e di tutelarne I" autonomia
nelle sue scelte di salute.

IMPLICAZIONI PER LA PRATICA

La comprensione da parte della persona e la conse-
guente scelta dei processi di cura fa parte di un processo
di elaborazione, cognitiva ed affettiva, che richiede da
parte dei professionisti sanitari competenze e adeguate
capacitd comunicative (Burns et al.2007) su cui proba-
bilmente ¢ necessario sviluppare adeguati percorsi
formativi e di sostegno. (Back e al.2007), che possono
essere pilt efficaci se sviluppati in gruppi interdiscipli-
nari.

Una migliore comunicazione tra i team interdisci-

plinare pud migliorare I’ approccio alla comunicazione
con il paziente (Hagerty e al. 2005b, Kirk et al.2005).
La collaborazione tra i diversi approcci interdisciplinari
permette di sostenere le esigenze dei pazienti e dei fami-
liari alla fine della vita e di fornire le informazioni neces-
sarie per lo sviluppo di interventi per migliorare le cure
di fine vita. (Innes & Payne 2009).

Sicuramente sono da sviluppare ulteriori ambiti
di ricerca sui fattori facilitanti e/o ostacolanti la comu-
nicazione della diagnosi e prognosi, che, come evidenzia
I’ indagine, pur con i limiti legati alle caratteristiche e
alla numerosita del campione, ancora ¢ difficile e non
sempre efficace.

CONEFLITTO DI INTERESSI
Non sono presenti conflitti di interesse

Ti proteggerd dalle paure delle ipocondrie, dai turba-
menti che da oggi incontrerai per la tua via. dalle ingiu-
stizie e dagli inganni del tuo tempo, dai fallimenti che
per tua natura normalmente attirerai.

Ti sollevero dai dolori e dai tuoi sbalzi d'umore, dalle
ossessioni delle tue manie.

Ti portero soprattutto il silenzio e la pazienza.
Percorreremo assieme le vie che portano all'essenza. .....
Tessero i tuoi capelli come trame di un canto.

Conosco le leggi del mondo, e te ne fard dono.

Superero le correnti gravitazionali, lo spazio e la luce
per non farti invecchiare.

Ti salverd da ogni malinconia, perché sei un essere
speciale ed io avro cura di te...

io s, che avro cura di te (La cura,F Battiato)
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