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Riassunto
Durante il percorso diagnostico terapeutico, la maggior parte dei pazienti desidera ottenere informazioni soddisfacenti riguardo alla malattia.
Presso l’Hospice di Savignano sul Rubicone è stato effettuato uno studio descrittivo-osservazionale per valutare la qualità della comunicazione
attraverso la rilevazione della consapevolezza del malato in merito al proprio stato di salute. Lo psicologo ha utilizzato un breve questionario
semistrutturato con risposte aperte per i pazienti, e due domande con risposta dicotomica (sì/no) per il familiare, il medico e l’infermiere. Per lo
studio sono stati arruolati 46 pazienti, ricoverati consecutivamente. I risultati ottenuti evidenziano che le figure coinvolte nello studio (medico,
infermiere, familiare) percepiscono nel paziente una maggiore consapevolezza rispetto alla diagnosi in accordo con quanto rilevato dall’intervista
con i pazienti, mentre la consapevolezza di prognosi risulta abbastanza inespressa ed emerge al proposito una discordanza importante rispetto
alla percezione dei familiari e dei caregivers.
Parole chiave: consapevolezza; diagnosi; prognosi; informazione al malato.

Summary
During the course of progressive uncurable illness, most patients wish to be satisfactorily informed about their diagnosis and prognosis.
A descriptive, observational study was performed at the Hospice of Savignano-Rubicone to evaluate the quality of the communication
between the patient and his relatives and between the patient and the caregivers. A semi-structured brief questionnaire interview
was used to establish patients’ understanding of his or her disease in terms of diagnosis and prognosis. A dichotomous-answer
(yes/no) simple two-question questionnaire was used instead to assess family members and caregivers knowledge about patient’s
insight, 46 patients participated in the study.
The results showed that while a significant agreement existed between staff and family perception of patient’s information about
diagnosis, practically no concordance could be demonstrated between patients, family and staff about prognostic information.
Key words: awareness; diagnosis; prognosis; patients information.
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INTRODUZIONE

Durante il percorso oncologico che si snoda in momenti

di diagnosi e terapia e valutazioni prognostiche, la mag-

gior parte dei pazienti desidera ottenere informazioni

soddisfacenti riguardo alla malattia. Nell’immaginario

collettivo, la diagnosi di malattia oncologica contiene

automaticamente la prognosi(1-4).

In ambito oncologico, la comunicazione chiara e diretta

tra personale sanitario e pazienti è considerata come un

importante elemento di cura(5). Lo scambio di informa-

zioni continuo e corretto aiuta a ridurre il distress psico-

logico del paziente e può favorire una migliore com-

pliance e aderenza ai  trattamenti. Le implicazioni psico-

logiche sottostanti alla diagnosi di tumore rendono par-

ticolarmente difficile mantenere una comunicazione rea-

listica e vera fra medico e paziente. Il rischio può essere

quello di realizzare una catena di false comunicazioni

(quindi di false speranze) che impediscono al medico di

stabilire con il paziente un rapporto empatico, punto di

forza della loro relazione(6-10). 

Nell’intento di migliorare la comunicazione tra paziente,

familiare, medico e infermiere, è stato disegnato uno stu-

dio per valutare il grado di efficacia della comunicazio-

ne nel percorso di malattia, attraverso la rilevazione del

pensiero del paziente riguardo il suo stato di malattia,

correlato con quello delle varie figure che lo assistono. 

MATERIALI E METODI

Presso l’Hospice di Savignano sul Rubicone è stato con-

dotto uno studio descrittivo-osservazionale per valutare in

modo indiretto la qualità della comunicazione relativa al

percorso della malattia tra paziente e le figure che ruota-

no intorno a costui: familiare e operatori sanitari.  

Sono stati arruolati in modo consecutivo tutti i pazienti

ricoverati dal 2 maggio al 20 agosto 2003, che presenta-

vano una patologia neoplastica in fase avanzata, non in

stato soporoso, con un’aspettativa di vita presumibilmen-

te inferiore a tre mesi e superiore a una settimana, e con

presenza del familiare o altra figura di riferimento. 

Lo studio prevedeva due fasi distinte:

• intervista/colloquio semistrutturata, effettuata dallo psi-

cologo dell’hospice al paziente, per valutarne la consa-

pevolezza riguardo alla diagnosi e alla prognosi;

• intervista al familiare di riferimento e agli operatori

sanitari con risposta chiusa dicotomica (sì/no), sulla per-

cezione che costoro avevano della consapevolezza del

paziente.

L’intervista semistrutturata prevedeva domande aperte,

accettando in questo modo il limite sulla oggettività del

dato dovuto all’interpretazione delle risposte ricevute,

scelta dovuta alla difficoltà di sottoporre domande dirette

al paziente.

Per indagare la consapevolezza sulla diagnosi, le domande

rivolte al paziente erano le seguenti:

1) Come mai è stato ricoverato in hospice?

3) Che tipo di trattamenti ha eseguito in precedenza?

2) Lei sa cosa è un hospice?

Per indagare la consapevolezza sulla prognosi, le domande

poste al paziente erano: 

1) Quali sono i progetti che si propone appena tornerà al

suo domicilio? 

2) Quali sono i suoi desideri per il futuro?

Per indagare l’opinione che avevano il familiare, il medico

e l’infermiere sulla consapevolezza del paziente, è stata

posta la seguente domanda: 

1) Secondo lei, il paziente/parente è consapevole della

diagnosi? E della prognosi?

Valutazione statistica

Tutte le variabili riguardanti le caratteristiche demografi-

che sono descritte in termini di numerosità e media se

continue, di frequenze assolute e relative se categoriche. È

stato calcolato l’indice di concordanza (K) di Cohen e il

relativo errore standard come misura dell’accordo tra la

consapevolezza di diagnosi e prognosi del paziente e i

familiari, i medici e gli infermieri. 

Per il calcolo delle correlazioni tra la consapevolezza rile-

vata sui i pazienti e quella secondo i familiari, i medici e

gli infermieri è stato utilizzato il test non parametrico di

correlazione di Spearman. Si considera statisticamente

significativo un valore con p<0,05.

Per correlazione si intende la misura della corrisponden-

za o coincidenza tra la percezione della consapevolezza

sulla diagnosi e sulla prognosi del paziente, da parte delle

diverse figure.  
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RISULTATI

Lo studio ha preso in esame 46 pazienti, di cui 22 maschi

e 24  femmine con un’età media pari a 67 anni (range 22-

95). Le patologie più rappresentate erano: tumore polmo-

nare in 11 (24%) pazienti, tumore colon in 4 (9%) pazien-

ti, tumore pancreas in 4 (9%) pazienti, tumore mammella

in 4 (9%) pazienti. 

La valutazione sulla consapevolezza dei pazienti in rela-

zione al proprio stato di malattia (rilevata attraverso la

somministrazione dell’intervista a domande aperte) ha

dato il seguente risultato: 30 (65,2%) pazienti intervistati

erano consapevoli della propria diagnosi e 22 (47,8%)

pazienti erano consapevoli della propria prognosi.

Il parere sulla consapevolezza del paziente espresso dalle

varie figure professionali coinvolte nello studio è stato:

• 27 (58,7%) familiari riferiscono che il proprio congiun-

to è a conoscenza della diagnosi, mentre 17 (37,0%)

della prognosi;

• 30 (65,2%) medici riferiscono che il paziente è a

conoscenza della diagnosi, mentre 17 (37,0%) della

prognosi;

• 28 (60,9%) infermieri riferiscono che il paziente è a

conoscenza della diagnosi,  mentre 11 (23,9%) della

prognosi.

La concordanza tra parere del familiare di riferimento,

medici e infermieri e paziente con i relativi indici di Cohen

sono rappresentati nella tabella 1.

Per quanto riguarda la diagnosi, la consapevolezza del

paziente correla con il parere del familiare nel 64,6% dei

casi (p<0,01), con il parere del medico nel 62,3% dei casi

(p<0,01), con il parere dell’infermiere nel 64,6% dei casi

(p<0,01).

Per quanto riguarda la prognosi, la consapevolezza del

paziente correla con il parere del familiare nel 36,7% dei

casi (p=0,015), con il parere del medico nel 36,7% dei casi

(p=0,015), con il parere dell’infermiere nel 46,6% dei casi

(p=0,02).

Il parere del medico e dell’infermiere correlano nell’80,2%

dei casi (p<0,01) per quanto riguarda la consapevolezza di

diagnosi e nel 29,6% dei casi (p=0,51) per quanto riguar-

da la consapevolezza di prognosi.

DISCUSSIONE

Dal confronto tra le correlazioni e la statistica K di

Cohen inerenti la percezione sulla consapevolezza del

paziente circa la diagnosi e la percezione della consape-

volezza del paziente circa la prognosi, emerge che la

concordanza è più alta nel caso della percezione della

diagnosi. Il coefficiente di Cohen infatti dimostra che

per valori che vanno da 0,61 a 0,80, come nel caso della

valutazione della diagnosi, la concordanza è sostanziale,

mentre per valori tra 0,21 e 0,40 come nel caso della

percezione dei familiari dell’informazione prognostica

del paziente e quella che lo psicologo ha dedotto
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Tabella 1. Concordanza tra parere del familiare, dei caregivers e dei pazienti

Paziente

Consapevolezza della diagnosi Cons. Non Cons.

Parere del familiare Cons. 25 2
K di Choen = 0,679 (+/- 0,110) Non cons. 5 14

Parere del medico Cons. 26 4
K di Choen = 0,617 (+/- 0,122) Non cons. 4 12

Parere dell’infermiere Cons. 25 3
K di Choen = 0,628 (+/- 0,119) Non cons. 5 13

Consapevolezza della prognosi Cons. Non Cons.

Parere del familiare Cons. 12 5
K di Cohen = 0,340 (+/- 0,136) Non cons. 10 19

Parere del medico Cons. 12 5
K di Cohen = 0,340 (+/- 0,136) Non cons. 10 19

Parere dell’infermiere Cons. 10 1
K di Cohen = 0,422 (+/- 0,118) Non cons. 12 23
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dall’intervista con il paziente, si può parlare al massimo

di debole concordanza(11).

Nello specifico caso del confronto tra medico e infer-

miere, si passa da una situazione di completo accordo

per quanto riguarda la percezione della diagnosi a una

situazione di minore accordo  per quanto riguarda inve-

ce la percezione della prognosi (80,2% - 29,6%). 

I dati emersi confermano(1,2,5) come il livello della comu-

nicazione legato alla consapevolezza della diagnosi

dichiarata dai pazienti (30/46 dichiarano di essere con-

sapevoli) debba ancora migliorare. Ancora più difficile

risulta poi la corretta comunicazione della prognosi tra

gli operatori sanitari e i pazienti oncologici ricoverati in

hospice. 

Questo potrebbe essere dovuto a un atteggiamento eva-

sivo e difensivo legato all’idea della morte, in conse-

guenza del quale  spesso sia il paziente sia gli operatori,

pur essendo coscienti della criticità della situazione clini-

ca, tendono a mascherare pensieri ed emozioni. 

Resta comunque il fatto che a causa dell’esiguità del

campione preso in esame, per andare a indagare in

maniera più esaustiva l’argomento, sarà necessario svi-

luppare le osservazioni deducibili dalla nostra esperienza

in studi su una popolazione più numerosa e con metodi-

che più complesse di rilevazione delle variabili che con-

corrono a determinare la consapevolezza e la comunica-

zione in ambito prognostico.
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