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Riassunto

Dall'andlisi della letteratura e dai dati raccolti tra gli infermieri di tre hospice piemontesi, e stata rilevata una carenza di informazioni tra
i pazienti appena accolti in hospice su prognosi e caratteristiche delle cure palliative.

L'obiettivo di questo lavoro & di conoscere il coinvolgimento del paziente e del caregiver rispetto alla scelta di un percorso assistenziale
con caratteristiche palliative nonché l'informazione del paziente accolto in hospice su diagnosi, prognosi e strategia assistenziale.

Sono stati intervistati |8 pazienti e 29 caregiver.

I 60% dei pazienti conosce la diagnosi mentre solo il 3,5% conosce la prognosi e le cure pdlliative. Tra i caregiver, invece, la conoscenza
e elevata (93,2% diagnosi, 48,8% cure pdlliative). | pazienti e i caregiver sono soddisfatti delle informazioni ricevute. Le attese dei caregiver
dall’hospice sono solitamente adeguate (82,7%), mentre lo sono solo per il 10,3% dei pazient.

Si evidenzia quindi la necessita di creare per i pazienti accolti in hospice un percorso di accompagnamento che, oltre alla eventuale
comunicazione di diagnosi e prognosi e condivisione della strategia assistenziale, possa sostenere psicologicamente i diversi stati d'animo
dei pazienti. In questo percorso gli infermieri, a stretto contatto con i pazienti, possono svolgere un ruolo centrale.

Parole chiave: hospice, comunicazione, infermieri.

Summary

From the analysis of the literature and the data collected from nurses of three hospices in Piemonte, we noticed lack of information
of newly admitted patients on their prognosis and on the characteristics of palliative care.

The aim of this work is to their know of the patients” and their caregiver's involvement in the choice of palliative care and the
information received on diagnosis, prognosis and caring strategies.

Eighteen patients and 29 caregivers were interviewed. Patients are informed on their diagnosis (60%), but only 3.5% on their prognosis
and on the meaning of palliative care (3.5%). The level of information of caregiver is higher on both patient's diagnosis and palliative
care (93.2%, 48.8%). The level of satisfaction of patients and caregivers for the information received is high. The expectations of
caregivers are reasonable (82.7%), while the large majority of patients have unrealistic expectations. Patient should be accompanied
along an adaptation process that not only encompasses the information on diagnosis and prognosis but includes also sharing the caring
strategies, tailored according emotional reactions of the patients and needs. Nurses could play a pivotal role because of the time they
spend with the patient and the opportunities to start a relationship.

Key words: hospice, communication, nurse.
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INTRODUZIONE

Pit di un secolo fa Lev Tolstoj scriveva: “Il maggior tor-

mento per Ivan IIic era la menzogna che lo voleva mala-
to ma non moribondo”". Questa frase trasmette la sen-
sazione che il malato, in fase terminale, sia sottoposto a
una continua negazione delle sue reali condizioni; a un
silenzio che lo pone in una condizione di ignoranza e che
ne pregiudica I’autonomia decisionale.

La situazione sembra non essere cambiata molto a distan-
za di anni, per la popolazione generale® e per i pazienti.
Nel 1994 Pronzato et al.”, intervistando 100 pazienti
oncologici in fase avanzata di malattia, evidenziavano che
solo 38 erano consapevoli della diagnosi, nessuno della
prognosi e solo il 5% della natura palliativa delle cure; i
pazienti erano pero soddisfatti delle informazioni ricevu-
te. Anche lo studio osservazionale dellIGEO (Italian
Group for Evaluation of Outcomes in Oncology)® con-
dotto nel 1999 su 6.098 pazienti in tutta Italia con pato-
logia tumorale disseminata, riportava che meno della
meta (46%) riteneva di avere una malattia grave. La con-
sapevolezza della gravita appariva legata in gran parte a
fattori culturali. In Paesi latini quali il Portogallo® la situa-
zione non & molto diversa: nel 2005 su 47 pazienti in cure
palliative il 72% conosceva la diagnosi ma solo 8 cono-
scevano gli obiettivi delle cure palliative.

Eppure i pazienti vogliono avere maggiori informazioni:
su 126 pazienti con cancro metastatizzato il 98% si
attendeva che il medico permettesse loro di porre
domande, mentre, in realta, il medico usava eufemismi®.
La maggioranza dei pazienti ¢ informata sulla cura ma
non sempre sulla prognosi e sulle diverse alternative di
trattamento”. In uno studio nel Regno Unito su 2.331
pazienti oncologici I’87% preferiva ricevere la pit ampia
informazione possibile senza differenze significative tra il
gruppo in cure palliative e il gruppo in terapia attiva®.
Latteggiamento e il comportamento degli operatori sani-
tari non € sempre coerente con queste aspettative: il 45%
di 675 medici ospedalieri e di distretto della provincia di
Udine si dichiara a favore dell’informazione completa al
paziente ma, in realta, solo il 25% applica questa convin-
zione nella pratica quotidiana®. In parte questo deriva
dalla cultura: esistono, infatti, differenze sostanziali tra
Paesi di lingua latina e anglosassone: i medici canadesi
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ritenevano che il 60% dei loro pazienti volessero essere
informati, a differenza dei medici sudamericani (18%) ed
europel (26%)".

Per avere il polso di cosa accade in hospice (struttura che
accoglie pazienti con aspettativa di vita non superiore a 4
mesi""), a 29 infermieri e operatori sanitari di 3 hospice
piemontesi € stato somministrato, all’inizio dell’estate
2006, un breve questionario che esplorava la percezione
generale degli operatori sulle conoscenze dei pazienti
rispetto a diagnosi, prognosi e cure palliative (dati non
pubblicati): il 58,6% degli operatori riteneva che il
paziente conoscesse bene la propria diagnosi, ma non la
prognosi (65,5%) né le cure palliative (86,2%).

Anche a partire da questi dati, si & cercato di esplorare
conoscenze e aspettative del paziente e del caregiver sul
ricovero in hospice e sul percorso assistenziale nonché

I'informazione del paziente su diagnosi e prognosi.

MATERIALI E METODI

Contesto: Tre dei quattro hospice della Regione Piemonte

per un totale di 32 posti letto (Torino, Lanzo e Biella).

Popolazione: Tutti i malati accolti nei tre hospice nei due
mesi di indagine e i loro caregiver. Data la costanza del
numero di ricoveri in hospice e la mancanza di variazioni
stagionali, i dati sono stati raccolti sui pazienti ricoverati
in un periodo di osservazione di due mesi (circa il 15% dei
ricoveri annuali). Il campione osservato ¢ ampio per una
ricerca qualitativa, questa strategia di ricerca & orientata
alla descrizione di modalita diffuse piuttosto che di espe-

rienze singole a carattere aneddotico.

Modalita di raccolta dati

Per ogni paziente accolto in hospice ¢ stata compilata una
scheda con informazioni rilevate dalla cartella clinica: eta,
sesso, stato anagrafico, presenza di figli, malattia, presen-
za di metastasi e data di esordio della malattia e delle
metastasi.

Allaccoglienza in hospice i pazienti, se coscienti, e gli
eventuali caregiver sono stati informati dal responsabile
medico o infermieristico che sarebbero stati contattati per
una intervista. Le interviste sono state effettuate tra il
secondo e il sesto giorno dal ricovero e, dove possibile,

sono stati intervistati sia il paziente che il caregiver; se il
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paziente non era in condizione di essere intervistato, ¢
stato intervistato solo il caregiver. Al momento dell’inter-
vista € stato spiegato I’obiettivo dello studio ed é stato
assicurato I’anonimato nel trattamento dei dati.

Sono state costruite due tracce di intervista semi-struttu-
rata per il paziente e per il caregiver (Figura 1). Le intervi-
ste avevano domande aperte. Sono state utilizzate doman-
de neutre, chiare per I'intervistato. Le interviste iniziavano
con domande alle quali I'intervistato potesse rispondere

facilmente.

Figura |. Lo schema delle interviste

INTERVISTA AL PAZIENTE

Come si trova in questa struttura?

Chi gliene ha parlato?

Cosa Le hanno spiegato?

Come ¢ arrivato alla decisione di farsi ricoverare qui?

Le informazioni ricevute sulla malattia finora sono state chiare?
Qual ¢ la Sua malattia?

Le informazioni ricevute sulla cura finora sono state chiare?
| medici con chi comunicavano preferibilmente?

Ha cercato informazioni da altre fonti?

Quale persona Le € piu vicina durante la malattia?

Cosa si aspetta da questo ricovero?

Preferirebbe essere curato in altri posti?

INTERVISTA AL CAREGIVER

In che rapporti di parentela o di amicizia & con il paziente?
Chi Le ha parlato di questa struttura?

Puo raccontarmi cosa Le hanno spiegato?

Puo raccontarmi cosa € stato spiegato al paziente?

Come siete arrivati alla decisione del ricovero?

Il paziente conosce la sua diagnosi?

E la non curabilita della malattia?

Le informazioni ricevute sulla malattia finora sono state chiare?
Qual € la malattia del paziente?

Le informazioni ricevute sulla cura finora sono state chiare?
Ha cercato informazioni da aftre fonti?

| medici con chi comunicavano preferibilmente?

Pensa che sia corretto comunicare al paziente la sua diagnosi e
le altre informazioni sulla malattia e sulla cura?

Cosa si aspetta, per la persona che assiste, da questo ricovero?
Cosa si aspetta la persona che assiste da questo ricovero?

Il paziente vorrebbe essere seguito in un altro posto?

Le interviste hanno esplorato le seguenti aree:

® [’accesso in hospice

¢ la soddisfazione rispetto all’informazione

® la conoscenza di diagnosi, prognosi e cure palliative
® le attese rispetto al ricovero in hospice.

Le interviste sono state effettuate da AM o da infermieri

degli hospice formati. E stato scelto un luogo tranquillo,
paziente e caregiver sono stati intervistati separatamente.
Ogni intervista € durata fra dieci e venti minuti.

Le interviste sono state registrate e trascritte integralmen-
te, comprese le pause e le reazioni emotive (ad esempio il
pianto), le divagazioni e le risposte non pertinenti.

Si € scelto di creare uno strumento di rilevazione ad hoc
dopo un’attenta revisione della bibliografia, nella quale
non ¢ stato individuato uno strumento che consentisse
’esplorazione delle aree oggetto di interesse da parte
degli Autori.

Analisi di contenuto

Il testo dell’intervista & stato trascritto e categorizzato in
unita di analisi (frasi o affermazioni che esprimono un con-
cetto). Le unita di analisi sono state raggruppate in cate-
gorie di contenuto in base alle domande formulate!”. Tale
metodologia ha consentito di elaborare le percentuali
riportate nelle tabelle. Al contempo, ¢ stata effettuata una
registrazione fedele delle frasi, emblematiche delle diverse
situazioni raccolte. Queste frasi hanno consentito di espli-
citare, al di 1a della percentuale, il “sentire” dei pazienti e
di costruirne i diversi profili. Dall’analisi sono state esclu-
se le frasi incomplete, quelle di cui non era immediata-
mente chiaro il significato, le divagazioni, le risposte non
pertinenti; inoltre non si ¢ tenuto conto dei silenzi e delle

pause. analisi di contenuto € stata eseguita da AM.

Privacy e consenso

Lautorizzazione allo studio ¢ stata richiesta ai responsabi-
li delle strutture sanitarie cui appartengono gli hospice. Ai
pazienti e ai caregiver € stato chiesto il consenso verbale
all’intervista. La privacy € stata garantita codificando le
interviste con codici numerici, il cui rapporto con il

paziente era conosciuto solo dall’intervistatore.

RISULTATI

Nel periodo considerato sono stati ricoverati 67 pazien-

ti. Sono stati intervistati 18 pazienti (26,9% dei ricove-
rati) e 29 caregiver (50,8%); 10 pazienti non avevano un
caregiver di riferimento. E stato possibile intervistare
entrambi in 7 casi. I dati riportati riguardano 40 sogget-

ti (33 pazienti o caregiver e 7 coppie paziente-caregiver).
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Nei risultati viene sempre evidenziato quando il dato &
stato rilevato direttamente dal paziente, solo dal caregi-
ver o da entrambi.

I motivi per cui non ¢ stato possibile intervistare i pazien-

ti e i caregiver sono riportati nella Tabella 1.

p1 CURE PALLIATIVE

Solo in due casi non ¢ stata data nessuna informazione,
in un caso paziente e parente conoscevano gia la struttu-

ra e in otto casi i caregiver hanno dichiarato che il

Tabella I. Cause che hanno impedito l'intervista.

Motivi per i pazienti Motivi per i caregiver

Decesso nei primi giorni | 10 | Decesso nei primi giorni 10

di ricovero di ricovero

Confusione/sopore 28 | Assenza/presenza sporadica | 25
del caregiver

Difficotta nella 7 | Rifiuto/scarsa disponibilita 2

comunicazione

Altri motivi* [0 | Altri motivi* I

Totale intervistati 18 | Totale intervistati 29

* Altri motivi: (non parla l'italiano, rifiuto del paziente,

del caregiver;, paziente sofferente, caregiver molto giovane).

I dati sui pazienti intervistati sono riportati nella Tabella 2.
Le caratteristiche riportate sono confrontabili con quelle
della popolazione dei pazienti accolti in hospice nei due
mesi di osservazione.

I pazienti sono in prevalenza anziani, con una eta supe-
riore a 70 anni (67,5%). Buona parte di loro ha una fami-
glia e il 75% ha figli, anche se non sempre presenti.

Piu della meta dei pazienti convive con la malattia da pit
di due anni. Il 70% ha metastasi, per il 75% presenti da

meno di un anno.

L’accesso in hospice

La principale fonte di informazione sull’hospice ¢ il
medico ospedaliero (44% dei pazienti e 48% dei caregi-
ver) seguito da conoscenti o parenti (27,8% dei pazienti
e 20,8% dei parenti). Il medico di medicina generale ha
informato 1 paziente e tre parenti, il medico di cure pal-
liative informa prevalentemente i parenti (4).

Le motivazioni al ricovero fornite al paziente e al caregi-
ver sono riportate rispettivamente nelle Tabelle 3 e 4.
La motivazione piu frequente data al paziente per giustifi-
care il ricovero in hospice € la buona qualita dell’assisten-
za che avrebbe ricevuto (buona assistenza, il clima fami-
liare, la comodita di accesso) (5 pazienti e 7 caregiver):
“Mi hanno fatto vedere i servizi, che ¢ funzionale, tutto
quello che ¢ bello insomma. Di cure perd non ne hanno
parlato perché nessuno ne sa, perod qui sto bene” (Pz 5).
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Tabella 2. Caratteristiche dei pazienti intervistati.
Pazienti (40)
PROVENIENZA N. %
Ospedale 20 50
Assistenza domiciliare/ 5 375
Cure palliative
RSA 5 125
ETA N. %
<60 8 200
61-70 5 125
71-80 18 45,0
>80 9 22,5
MASCHI 21 52,5
Stato civile
Coniugati 19 475
Vedovi 12 30,0
Non coniugati 7 175
Separati/divorziati 2 5,0
CON FIGLI 30 75,0
Sede carcinoma primitivo
Digerente 7 17,5
Polmone 9 22,5
Urinario 7 17,5
Utero 6 150
Mammella 4 10,0
Testa/collo 2 50
Altro 5 125
ANNI DALLESORDIO
<| anno |3 324
[-2 anni 4l 10,0
>2 anni 23 57,6
Presenza di metastasi 28 70,0
Esordio delle metastasi
<l anno 21 750
>| anno 7 25,0
Tabella 3. Motivazioni date al paziente per il ricovero.
Riferito Riferito
dal paziente | dal caregiver
N. % N. %
i termini per |
iaéﬁwtzat?)spedam:raa > 278
Nessuna spiegazione 3 16,7 i 379
Riabilitazione/convalescenza 2 |12 4 13,8
Accertamenti/trattamenti 2 11,0 | 34
Terapia per il dolore 3 104
Migliore accessibilita alla struttura 55
Il caregiver non sa 3 104
TOTALE 18 [1000 29 11000
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paziente non sarebbe stato comunque in grado di capire.
Vengono date anche spiegazioni di tipo organizzativo
(5 pazienti), spesso la scadenza dei termini per la degen-
za; “Non potevano piu tenermi e mi hanno detto che qui
e il nonplusultra.”(Pz 18); “Ero lungodegente, ero un
peso allora mi hanno fatto la proposta...”(Pz 28); o che
I’hospice ¢ piu vicino e facilmente collegato.

Solo 1 paziente e 3 caregiver riferiscono che il paziente ha
avuto informazioni sulla tipologia di cura (cura del dolo-
re); gli altri riferiscono svariate motivazioni, ad esempio
approfondimenti diagnostici, “A me interessava sapere da

”»

dove viene questo male...” (Pz 16), convalescenza.

Tabella 4. Motivazioni date al caregiver per il ricovero.
N. %

Buona qualita dell'assistenza 12 Al A
Terapia per il dolore 9 31,1
Posto per chi non puo guarire/malati terminali 5 17,0
Posto per la riabilitazione | 35
Nessuna spiegazione 2 7,0
TOTALE 29 1000

Diversa invece 'informazione data ai caregiver, a 14 (48%)
viene detto, in modi diversi, che ’hospice € un luogo in cui
si palliano i sintomi (in particolare il dolore): “Ci hanno
detto che avrebbero fatto delle cure non curative, che
fanno stare il paziente nel miglior modo possibile.” (Cg
23), e in cui vengono accolti i pazienti terminali (5 caregi-
ver), anche se in un caso la comunicazione é stata data con
un’accezione negativa: “La dottoressa mi ha detto: Se la
portate li la portate per morire, chiaro e tondo, questo ¢
evidente ma come si poteva fare in casa?”; “Del tipo di
cure che si fanno non ci ha detto niente, io penso per alle-
viare il dolore ma, questo ce I’ba detto la dottoressa del-
Phospice che e venuta a casa, quell’altra non sapeva nean-
che lei, non era tanto convinta di farla venire qua” (Cg 34).
Gli altri caregiver (4) che hanno parlato di “posto per
malati terminali” hanno dato un’accezione positiva: “Le
cure sono sempre pist 0 meno palliative perché purtroppo
mia moglie ¢ in fase definitiva, diciamo, non parla piu,
non mangia piu, l'assistenza & buona” (Cg 8).

Dodici caregiver segnalano la qualita dell’assistenza: “Mi
ha spiegato come viene trattato il malato, il tipo di assi-
stenza, come sono disposte le camere”; “Non c’e lo stress
ospedaliero”; “E come un albergo”; “E come stare a

casa”; “E bello, viene curato bene”. Ma non sempre la
comunicazione € stata data o compresa correttamente:
“Mi hanno detto che ¢ una buona cosa per riabilitarlo,
non per farlo camminare, che pero avrebbero potuto aiu-
tarlo moltissimo per le gambe” (Cg 37).

L’informazione sulla malattia e la cura

I 10 pazienti senza caregiver riferiscono di avere avuto un
rapporto esclusivo con il medico. Nove caregiver e 1
paziente raccontano che la comunicazione avveniva con
entrambi. Negli altri casi la comunicazione viene data pre-
valentemente al caregiver. Nei casi dove & stato possibile
intervistare entrambi, le risposte non coincidevano in un
solo caso (il caregiver era una badante).

La maggioranza dei pazienti (12) e dei caregiver (19) sono
soddisfatti delle informazioni ricevute sulla malattia; 3
pazienti e 1 caregiver non sanno esprimere un giudizio.
Piu basso, invece, il livello di soddisfazione per le infor-
mazioni sulla cura (soddisfatti 10 pazienti e 20 caregiver;
3 pazienti e 1 caregiver non hanno chiesto informazioni o
non sanno esprimere un parere).

I motivi di insoddisfazione per i pazienti sono le informa-
zioni incomplete: “Mi hanno spiegato tutto sulla diagnosi
ma nulla sulla prognosi” (Pz 35); “Anche se non mi hanno
operato perché non potevano curarmi?” (Pz 18); la diffi-
colta a comprendere il linguaggio medico: “Usano parole
difficili per me che ho fatto la IV elementare, ma e colpa
mia” (Pz 28).

Anche per i caregiver il linguaggio difficile ¢ un elemen-
to di insoddisfazione, come Paver ricevuto informazioni
discordanti. Due caregiver, invece, hanno segnalato
come disturbante Peccessiva durezza nella comunicazio-
ne, un parente ha riferito che c’¢ stato disaccordo tra la
famiglia e i curanti nel comunicare la verita al paziente:
“Noi negavamo e loro facevano di tutto per fare capire
troppo” (Cg 11).

La maggioranza dei pazienti (12) e dei caregiver (15)
non chiede altre informazioni oltre a quelle gia ricevute
dai medici curanti. La principale fonte di altre informa-
zioni sono stati altri medici (4 pazienti e 1 caregiver) e i
centri oncologici di riferimento (1 paziente e 4 caregi-
ver), molto minore tra i pazienti (1) la ricerca autonoma

di informazioni tramite Internet. La ricerca di altre

Numero 2 estate 2007 - www.sicp.it

25



26

Articoli

LA RiviSTA ITALIANA

p1 CURE PALLIATIVE

informazioni non ¢ associata al livello di soddisfazione
sulle informazioni: tra coloro che hanno ricercato infor-
mazioni, infatti, solo un caregiver si ¢ dichiarato insod-

disfatto delle informazioni ricevute in precedenza.

La conoscenza della diagnosi

La conoscenza della diagnosi & stata indagata sia nei
pazienti che nei caregiver, mentre quella della prognosi
solo fra i caregiver. Ai caregiver ¢ stato chiesto di raccon-
tare quali fossero, secondo loro, le conoscenze del pazien-
te rispetto alla “non guaribilita della sua malattia”.

Pit del 40% dei pazienti conosce la propria diagnosi
(Tabella 5) e ne parla con termini corretti, dimostrando di
avere chiara la propria malattia: “Cancro, anzi cancri” (Pz
21). Tutti gli altri pazienti con conoscenza completa
hanno nominato esattamente il tumore che li affligge
senza ulteriori commenti (leucemia, cancro ovario, cancro
al polmone, carcinoma al retto). Tre pazienti hanno par-
lato della propria patologia descrivendola in termini
vaghi: “Polipi tumorosi” (Pz 36), “Ho il seno malato” (Pz
17), “Mi hanno trovato delle particelle e sono andata in
depressione” (Pz 28).

Tabella 5. Conoscenza della diagnosi nei pazienti.

Riferito
dal caregiver

Riferito
dal paziente

N. % N. %
Completa 8 44 4 |12 414

Completa, utilizza termini

o 3 16,6

approssimativi

Completa sul tumore, ma non | 35
sa delle metastasi '
Completa, ma ha rimosso 6 20,6
Riferisce aftra malattia 5 278 9 31,0
Piange/non vuole parlarne 2 12

Dubbia | 35
TOTALE 8 | 1000 | 29 | 1000

Cinque pazienti sono all’oscuro della propria diagnosi e
riferiscono altre malattie, ad esempio: “Ho dei condilomi
infettivi” (Pz 18); “Sono qui per la circolazione, ho gia
avuto cinque bypass, vede la gamba?” (Pz15); “Sono disi-
dratato perché non bevo” (Pz 3).

Anche 9 caregiver riferiscono che il proprio parente non
conosce la diagnosi: pensa di avere un ictus o il diabete.
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Sei caregiver riferiscono che la diagnosi € stata comunica-
ta, ma il paziente si comporta come se non la conoscesse:
“Noi siamo stati espliciti perché vorremmo condividere le
scelte, i medici hanno sempre parlato con lei usando ter-
mini difficili di cui lei non ha chiesto spiegazioni. La
mamma giustifica i suoi malanni con altre situazioni.” (Cg
29). “Che devo dirle? Lo sa e non lo vuole accettare per-
ché mi dice - Domani quando viene il dottore gli devo
dire che cosa ho, ma la prima visita che le hanno fatto
glielo hanno detto specifico” (Cg 40); “Gli sono state
spiegate le cose a pin riprese perod ha sempre fatto finta
di non saperlo” (Cg 19).

E pero possibile che questi risultati dipendano anche dalla
volonta di non nominare il problema: ad esempio, in un
caso dopo un’intervista tranquilla e distesa, alla domanda
sulla diagnosi la paziente non ha risposto e ha pianto (Pz
1). Un altro paziente invece ha risposto: “Lo so, ma non
ho voglia di dirla” (Pz 4).

[ caregiver, invece, sono molto piu informati: 27 hanno
piena coscienza della malattia, 1 caregiver da una defini-
zione approssimativa: “Qualcosa dell’endometrio, non so
dirlo bene” (Cg 31) e, infine, c’¢ I’eccezione della figlia di
una paziente molto protettiva, che non conosceva la

malattia di sua madre.

Conoscenza della prognosi

La conoscenza del paziente rispetto alla propria prognosi
¢ stata indagata ponendo la domanda al caregiver.
Secondo i caregiver, 10 pazienti (25%) non sono al cor-
rente della prognosi, vuoi perché non conoscono nean-
che la diagnosi (8 pazienti), vuoi perché sono stati pro-
spettati loro percorsi di cura o riabilitazione. Cinque
caregiver raccontano che il loro congiunto, pur cono-
scendo la diagnosi, spera comunque di guarire: “Glielo
hanno detto, lui all’inizio si e disperato poi ha deciso di
lottare” (Cg 25); 7, pur sapendo di avere una malattia da
cui non guariranno (non necessariamente un cancro), si
aspettano una convivenza con la malattia: “Lui ha le
idee ben chiare che molti con la sua malattia vivono,
quindi spera” (Cg 7).

Per 4 caregiver il loro congiunto non ¢ in grado di capi-
re. Solo un caregiver ci ha detto di sua moglie: “Si, lei sa
che morira” (Cg 8).
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Le attese dal ricovero in hospice

Lultima area indagata é stata quella delle attese dal rico-
vero in hospice (Tabella 6), questa domanda é stata
posta sia ai pazienti che ai caregiver, chiedendo, pero, a
questi ultimi di descrivere sia le proprie attese sia quelle
del paziente. Piut della meta dei pazienti (12) ha attese di
miglioramento. Questo si esplicita in gran parte con la
volonta di riacquisire autonomia. Una idea ricorrente &
stata “Tornare a camminare” (Pz 11); “Non ho nessuna
pretesa, vorrei solo rimettere i piedi a terra” (Pz 18);
“Tornare come ero due mesi fa” (Pz 28).

Solo 2 pazienti hanno riferito la speranza di guarire. Uno
di questi pazienti ha posto quasi una sfida nei confronti
della guarigione: “Guardi, io ho pensato tanto: qui o gua-
risco o crepo” (Pz 7).

Un paziente ha espresso la sua speranza di acquisire mag-
giore conoscenza della malattia: “Che si sappia bene qual
¢ la causa di questi dolori che mi impediscono di stare in
piedi” (Pz 16). Solo un paziente ha espresso chiaramente
I’idea sull’avvicinarsi della sua morte: “Mi aspetterei di
guarire, ma so che ¢ impossibile, quindi morire senza sof-
frire” (Pz 21). Una malata ha detto di non avere attese, ma
di sentirsi aiutata (Pz 17).

Nove caregiver affermano che i pazienti vogliono soprat-
tutto tornare a casa; secondo 5 caregiver il loro congiun-
to vuole guarire mentre altri 5 caregiver non sanno cosa si
aspetti il loro parente. Dove € stato possibile intervistare
la coppia paziente - caregiver, il caregiver aveva colto le
attese del proprio caro, anche se espresse in termini diver-

si. “Mi aspetto proprio di poter camminare, di poter fare

Tabella 6. Le attese del paziente dal ricovero in hospice.

Riferito Riferito

dal paziente | dal caregiver

N. % N. %
Migliorare 12 66,8 4 138
Guarire 2 12 5 17,3
Tornare a casa 9 31,0
Approfondimenti diagnostici | 55
Una buona assistenza | 55 2 6.8
Non avere dolore | 55 2 6.8
Morire senza soffrire | 55 | 35
Convalescenza/fisioterapia I 35
Non ¢ chiaro 5 17,3
TOTALE 18 1000 | 29 [ 1000

due passi, solo camminare, fare due passi® (Pz 30);
“Ripagarmi, perché negli ultimi due mesi ho fatto tutto io,
cucinare, lavare per terra” (Cg 30).

Undici caregiver si aspettano che il loro caro non soffra:
“Che muoia sereno senza soffrire, in ospedale non si cura-
no i sintomi, qui si” (Cg 14); per altri 4 che venga assisti-
to bene o che riceva una buona assistenza, in un ambien-
te “domestico” (6 caregiver). Cinque caregiver si aspetta-
no un trattamento rispettoso del paziente: “serenita” (3
caregiver), non accanimento: “Venga accompagnato nelle
scelte che la natura fara per lui”(Cg 10) (2 caregiver). Due
caregiver (6,8%) si aspettano di ricevere un aiuto nell’as-
sistenza. Una moglie mostra di avere colto lo spirito del-
I’hospice: “Guardi, mio marito non dormiva di notte, sta-
notte ha dormito tutta la notte. Gli ho chiesto - Cosa ti ha
fatto dormire? - Mi sembra di essere a casa - E questo é
gia un risultato” (Cg 7).

Solo 3 caregiver hanno attese/speranze non realistiche. Un
figlio ha risposto: “Che viva il pitt a lungo possibile”, due
parenti hanno risposto: “Un miracolo”. Un momento
molto intenso € avvenuto quando un marito, alla doman-

da sulle attese, ha semplicemente pianto.

Alcuni profili di pazienti

Ci sono pazienti completamente consapevoli, pazienti
che paiono non consapevoli e pazienti che pare abbiano
rimosso tutte le informazioni ricevute. Alcuni pazienti
preferiscono avere un controllo completo sul proprio per-
corso. Emblematico di questo atteggiamento ¢ stato il
paziente 21, che riferisce di aver scelto I’hospice per
“non essere maltrattato in ospedale” e, pur riconoscen-
do che la moglie & la persona piu vicina, vuole che i
medici parlino con lui “perché non ho mai voluto che
mia moglie mettesse il naso” e si aspetterebbe “di guari-
re, ma so che ¢ impossibile, quindi morire senza soffri-
re”. Questo paziente, di 73 anni, ha le idee chiarissime
sia sulla sua diagnosi (K colon) sia sulla sua prognosi; si
¢ organizzato autonomamente per il ricovero all’hospice
e non ha coinvolto i suoi parenti.

Esattamente all’opposto, un paziente di 86 anni affetto da
cancro al polmone, vedovo e con figli, che non vuole sape-
re (Pz 3). Ci racconta che non gli hanno spiegato niente e
che: “L’ha detto il dottore dell’ospedale a mio figlio”,
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rispetto alla sua malattia spiega: “Mi hanno detto che sono
disidratato perché non bevo” e che i medici in ospedale
“parlavano pin con mio figlio perché tanto sapevano che
io sentivo poco”. Non ha cercato altre informazioni e si

aspetta di “Andare via di qua e camminare di pin”.

DISCUSSIONE

La persona accolta in hospice & spesso anziana, ha avuto

un lungo periodo di malattia e nell’ultimo anno & peg-
giorata; gli & stato spiegato che nell’hospice sara assistito
bene, senza entrare nel merito dello spirito palliativo
delle cure.

1l paziente, anche se a volte non ne parla neppure con i suoi
familiari, sa che non guarira, ma vorrebbe almeno stare un
po’ meglio, camminare, alzarsi, magari tornare a casa.

I pazienti sono informati sulla diagnosi. In piu della meta
delle situazioni sembra che sulla comunicazione della
diagnosi vi sia un accordo preventivo fra curanti e fami-
liari, come gia era stato indicato in altri studi® ', Se il
paziente desidera essere informato sulla propria situazio-
ne, cio avviene.

Sia i pazienti che i parenti sono soddisfatti delle informa-
zioni ricevute soprattutto sulla malattia; infatti pochi cer-
cano altre fonti di informazione. Linsoddisfazione &
determinata dalle modalita di informazione: si percepisce
un’eccessiva durezza della comunicazione, in particolare
per il tipo di linguaggio utilizzato.

Mentre le aspettative dei caregiver sono in linea con lo
spirito delle cure palliative (togliere la sofferenza, dare
serenita, accompagnare), le attese dei pazienti, in buona
parte, trasmettono la sensazione che essi non sappiano di
trovarsi in hospice. I pazienti si dichiarano comunque
soddisfatti delle informazioni ricevute. Evidentemente, la
soddisfazione non riguarda solo la completezza della
informazione ma anche il rapporto di fiducia creatosi tra
malato e curante: i pazienti, infatti, danno grande rilievo
alla capacita del medico di comunicare e alla relazione
tra medico e paziente!,

Il periodo di ricovero in hospice, oltre che porsi obietti-
vo di ridurre la sofferenza, puo essere vissuto come un
accompagnamento alla presa di coscienza della prognosi
e delle potenzialita residue. Tutti gli operatori dell’hospi-

ce devono costruire un percorso che non puo che pren-
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dere corpo dalle informazioni e dalle attese manifestate
dalla persona ricoverata.

Suddividere i pazienti tra informati e non informati
sarebbe comodo, ma sicuramente inesatto. Gattellari et
al."9 descrivono cinque modelli di comunicazione tra
medico e paziente: paternalistico, paternalismo raziona-
le, centrato sulla famiglia, decisione informata, decisione
condivisa. La decisione condivisa sarebbe sicuramente
’opzione auspicabile, perché consente al paziente di
mantenere la sua autonomia.

Non tutti i pazienti intendono pero essere parte attiva del
processo decisionale e preferiscono delegare ai curanti e
alla famiglia la gestione della propria malattia®'”. Un
ruolo attivo nel decision-making puo richiedere un’ener-
gia fisica e mentale che il paziente non puo affrontare!™.
O, forse, c’¢ un limite alla somma di negative e pessimi-
stiche notizie che una persona puo assorbire prima che la
sua capacita di coping sia seriamente compromessa. Non
bisogna dimenticare che le preferenze dei pazienti posso-
no variare nel tempo"* ",

Se la comunicazione di diagnosi e prognosi ¢ compito del

20 tutti gli operatori dell’hospice interagiscono

medico'
con gli ospiti, in particolare gli infermieri e gli OSS. La
comunicazione della diagnosi non si esaurisce, infatti,
con il singolo momento di comunicazione tra il medico e
il paziente, ma accompagna il rapporto del paziente con
’organizzazione sanitaria che I’ha preso in carico.
Parlando della comunicazione della diagnosi, infatti, i
pazienti parlano dell’intero rapporto con I’équipe®’, la
soddisfazione dei pazienti rispetto alla comunicazione
della diagnosi tiene in considerazione il contesto e il sup-
porto ricevuto'?.

Gli ospiti degli hospice possono trovarsi nelle diverse fasi
descritte dalla dottoressa Kubler-Ross®: rifiuto, collera,
compromesso, accettazione. Qualsiasi sia la fase, ¢ fon-
damentale mantenere una forma di speranza. Pazienti e
caregiver collegano la speranza con la guarigione®. Gli
operatori sanitari possono agire sulla speranza di cura,
la speranza palliativa e il passaggio da una speranza
allaltra®. Ogni paziente accolto in hospice ¢ portatore
di questi stati d’animo e pone gli operatori nella neces-
sitd di compiere un importante lavoro di indagine e

conoscenza, soprattutto quando i pazienti entrano in
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hospice con false aspettative e un livello di conoscenza
insufficiente.

Gia oggi gli infermieri e gli OSS degli hospice nei quali &
stato effettuato lo studio si sono rivelati ottimi osservato-
ri; infatti, le percezioni segnalate sulla conoscenza di dia-
gnosi, prognosi e cure palliative sono state confermate dai
dati dello studio. Questo appare un indicatore del buon
livello formativo e relazionale dello staff assistenziale.

Lo studio presenta alcuni limiti quali un campione ridot-
to, il fatto che siano stati intervistati molti caregiver e
relativamente pochi pazienti. Uindagine, seppure non
facile né da un punto di vista emotivo né organizzativo,
ha fornito informazioni che, seppure intuite, restavano
nel limbo delle sensazioni. E stato difficile individuare lo
strumento piu idoneo per I'indagine, poiché il timore di
disturbare I’equilibrio emotivo dei pazienti ha creato non
pochi dubbi.

In realta, malati e parenti sono stati disponibili e ospita-
li, sono stati vissuti momenti di notevole intensita emoti-
va e di arricchimento personale e professionale. Questa
percezione era gia stata descritta dalla Kubler-Ross®,
che aveva annotato che i malati accoglievano con piace-
re la possibilita di parlare con qualcuno che si interessas-
se a loro, al di 1a di una conversazione superficiale, a un
visitatore che si interessasse di loro come esseri umani,
che si interessasse delle loro speranze e frustrazioni.

Lo spazio dedicato alle interviste ¢ stato vissuto dagli
intervistatori come un momento privilegiato di rapporto
con i malati e i caregiver, poiché ha dato modo agli ope-
ratori di acquisire nuove chiavi di lettura della situazio-
ne delle diverse persone. Fra le proposte dell’indagine vi
¢ sicuramente quella di creare altri spazi nei quali gli
operatori possano confrontarsi con il paziente sulle pro-

prie esperienze, dubbi ed aspettative.
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