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Riassunto. Larticolo indaga le pratiche comunicative di diagnosi oncologica attraverso I’a-
nalisi qualitativa del contenuto di 30 interviste semi-strutturate rivolte a pazienti oncolo-
gici reclutati nel day hospital di una citta del centro Italia. La ricerca mette in luce che il
77% degli intervistati & stato informato della diagnosi dal medico, il 13% ha ricevuto una
comunicazione mediata dai familiari e il 10% ha ricevuto I'informazione attraverso la let-
tura autonoma dei referti. Pratiche di comunicazione cauta ed evasiva da parte dei medici
trovano una certa corrispondenza nelle preferenze dei pazienti; il 27% ritiene infatti che
I'informazione vada data in modo personalizzato valutando caso per caso la possibilita di
informare il paziente in modo parziale o di rinviare la comunicazione. La comunicazione
della diagnosi oncologica, che in letteratura & descritta come un fenomeno dicotomico, &
qui rappresentata su un continuum temporale in cui I'effettuazione dei trattamenti segna
una linea di demarcazione importante tra una comunicazione cauta e una comunicazione
tardiva, che non mette il paziente in condizioni di decidere della sua salute.

1. INTRODUZIONE

Ogni giorno in Italia si scoprono mille nuovi casi di cancro. Le ci-
fre presentate (Busco et al., 2016) fotografano una malattia che ha un
impatto sociale importante, che colpisce un uomo su due e una donna
su tre. In tale cornice, la comunicazione della diagnosi di cancro & un
evento complesso e delicato che in letteratura rientra in un’ampia li-
nea di ricerca che studia la comunicazione delle bad news in medicina
(Baile, Buckman, Lenzi, Glober, Beale e Kudelka, 2000; Beach e Good
2004; Bousquet, Orri, Winterman, Brugiére, Verneuil e Revah-Levy,
2015; Bumb, Keefe, Miller e Overcash, 2017; Butow, Kazemi, Bee-
ney, Griffin, Dunn e Tattersall, 1996; Shaw, Dunn e Heinrich, 2012).
Questi studi hanno mostrato come tale comunicazione influisca sulla
soddisfazione del paziente rispetto alle cure, sulla comzpliance e sull’a-
dattamento alla malattia (Fallowfield e Jenkins, 1999). Nonostante gli
sviluppi fatti in termini di formazione medica (Baile e# a/., 2000; Fuji-
mori, Shirai, Asai, Kubota, Katsumata e Uchitomi, 2014) e I"aumento
della diffusione di protocolli comunicativi negli ospedali (Girgis e San-
son-Fisher, 1995; Seifart, Hofmann, Bar, Riera Knorrenschild, Seifart
e Rief, 2014), alcuni studi rilevano una certa insoddisfazione da parte
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dei pazienti rispetto ai modi con cui la diagnosi ¢ stata loro comunicata
(Brown, Parker, Furber e Thomas, 2011). Una crescente mole di studi
mostra come la comunicazione della diagnosi oncologica sia un evento
profondamente influenzato da fattori culturali e sociali e quindi legato
al contesto e in continua evoluzione (cfr. Abazari, Taleghani, Hematti
e Ehsani, 2016; Zahedi, 2011; Zucchermaglio e Alby, 2016, 2017). La
letteratura mostra inoltre una discrepanza fra le linee guida per comu-
nicare la diagnosi e I'esperienza di comunicazione di diagnosi cosi come
riportata dai pazienti (Butow et al., 1996; Brown et al., 2011).

Linee guida e protocolli comunicativi sono spesso basati sulla
opinione degli esperti (Abazari et al., 2016; Girgis, Sanson-Fisher e
Schofield, 1999; Seifart et al., 2014), mentre pochi studi hanno esplo-
rato come ¢& avvenuta la comunicazione della diagnosi oncologica
dal punto di vista dei pazienti (Brown ez al., 2011; Salander, 2002)
o hanno fatto riferimento alle esperienze dei pazienti come evidenza
empirica per definire le linee guida sulla comunicazione della diagnosi
(Girgis et al., 1999).

Nei paesi occidentali circa I'80-90% dei pazienti viene informato
della diagnosi oncologica, mentre in altri contesti culturali le percen-
tuali sono pit basse (tra lo 0 e il 50%; Gold, 2004; Zahedi, 2010). In
contrasto con la cultura individualistica occidentale che valorizza I’au-
tonomia del paziente, culture di paesi orientali quali la Cina, danno
maggiore enfasi al ruolo della famiglia e ad una presa di decisione
collettiva che influenza anche le pratiche comunicative della diagnosi
(Zahedi, 2010).

In questo scenario I'Ttalia, pur partendo tradizionalmente da un
diffuso atteggiamento paternalistico che preservava il paziente dall’es-
sere informato della diagnosi, ha fatto registrare cambiamenti in fa-
vore del truth-telling negli ultimi decenni (Costantini et al., 2015; Sur-
bone, Ritossa e Spagnolo, 2004), anche grazie alla legge del 2001 che
obbliga ad avere un consenso informato del paziente rispetto alle cure
e al codice di deontologia medica del 2006 che sottolinea la necessita
di informare il paziente e coinvolgerlo nella decisione sui trattamenti.

Mosconi e collaboratori (Mosconi, Meyerowitz, Liberati e Libe-
rati, 1991) riportano che solo il 47% dei pazienti oncologici italiani
coinvolti nello studio dichiara di aver ricevuto una comunicazione di
diagnosi oncologica (cfr. anche Marzano, 2009; Repetto, Piselli e Lo-
catelli, 2009). In uno studio italiano successivo, Bracci ez a4l (2008)
hanno evidenziato che 1'86% dei pazienti era correttamente informato
della diagnosi, mostrando quindi un cambiamento nelle pratiche co-
municative. Pitt recentemente, Costantini ef /. (2015) mostrano un
risultato simile con 1'87% dei pazienti italiani che risulta informato
della diagnosi. Questo studio mostra tuttavia che il 49% dei pazienti
con cancro metastatico riteneva di avere una malattia curabile, rile-
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vando che in caso di prognosi sfavorevole, la percentuale di pazienti
ben informati della situazione tende a scendere.

Altri studi mostrano inoltre I'influenza di vari fattori quali leta, il
genere e il livello di istruzione (Andruccioli e Raffaeli, 2005). In parti-
colare risulterebbe che pazienti anziani (Montrone, 2004) e di genere
maschile conoscano meno la propria diagnosi e prognosi (Chochi-
nov, 2000; Nord, 2003), mentre i pazienti consapevoli della propria
diagnosi risulterebbero costituiti soprattutto da persone piti giovani
(Montrone, 2004), con livelli educativi pit elevati (Iconomou, 2002) e
di genere femminile (Pronzato, 1994).

Un’analisi della letteratura (Alby e Eboli, 2016) mostra che anche i
familiari hanno un ruolo di mediazione importante rispetto alla comu-
nicazione della diagnosi di tumore. Il ruolo attivo dei familiari nella
comunicazione medico-paziente nelle visite oncologiche ¢ stato inol-
tre documentato da studi che hanno utilizzato 'approccio dell’analisi
della conversazione (cfr. ad esempio Beach, 2012; Fatigante, Alby,
Zucchermaglio e Baruzzo, 2016; Heritage e Maynard, 2006; Pilnick
e Dingwall, 2011; Sterponi, Zucchermaglio, Alby e Fatigante, 2017;
Zucchermaglio, Alby e Fatigante, 2016). Uno studio di Eggly (2006)
ha evidenziato che nell’86% dei casi i familiari erano presenti nelle vi-
site oncologiche e ponevano significativamente pitt domande rispetto
agli stessi pazienti, soprattutto se anziani.

2. METODO
2.1. Obiettivi

Lo studio descritto in questo articolo mira ad esplorare la comu-
nicazione della diagnosi oncologica dal punto di vista dei pazienti. In
particolare gli obiettivi sono di: @) analizzare le pratiche in uso nella
comunicazione della diagnosi di tumore; 5) esplorare le conoscenze
dei pazienti sulla propria diagnosi e le loro preferenze comunicative.

2.2. Metodo

La ricerca di impianto qualitativo si basa sull’'utilizzo di interviste
semi-strutturate somministrate a pazienti in cura presso il day hospital
oncologico di un ospedale di una grande citta del centro Italia. Questo
disegno di ricerca ¢ stato scelto per la possibilita di aver accesso al punto
di vista dei pazienti sulla comunicazione della diagnosi oncologica e per
avere «descrizioni dense» che tengano conto del contesto (Mays e Pope,
2000; Malterud, 2001; Zucchermaglio, Alby, Fatigante e Saglietti, 2013

205


albyf
Nota
Sterponi, Zucchermaglio,  Fatigante, Alby, 2019;  



albyf
Nota
Alby, Fatigante, 2014; Zucchermaglio, Alby, 2012; Alby, Zucchermaglio, 2009;


La ricerca & stata approvata dal Comitato Etico dell’ospedale e
ogni paziente ha inoltre firmato individualmente un consenso infor-
mato relativo alla partecipazione allo studio.

2.3. Reclutamento dei partecipanti

Sono stati reclutati i pazienti che si sono recati presso il day hospital
oncologico nel periodo che va da meta marzo a meta maggio del 2016
e che durante la visita oncologica hanno ricevuto una proposta di trat-
tamento a seguito di una recente diagnosi (prima diagnosi o progres-
sione di malattia). Tre oncologi hanno collaborato all’identificazione dei
pazienti che rientravano nei criteri individuati. I pazienti sono stati suc-
cessivamente contattati telefonicamente da una ricercatrice e informati
degli scopi e delle modalita di raccolta dati della ricerca.

E importante sottolineare che i pazienti intervistati arrivano in
questo ospedale avendo gia ricevuto la comunicazione della diagnosi
di tumore da altri medici (quali ginecologo, chirurgo, medico di base,
altri specialisti). Le visite oncologiche del day hospital sono infatti
dedicate all’individuazione di trattamenti medici appropriati, spesso
successivamente ad un intervento chirurgico. Gli eventi comunicativi
a cui i pazienti fanno riferimento nell’intervista riguardano quindi va-
rie tipologie di medici e vari ospedali, non solo quello in cui i dati
sono stati raccolti.

2.4. Lintervista

Sono state somministrate 30 interviste semi-strutturate a pazienti
oncologici a cui ¢ stato aggiunto un questionario per la raccolta di
dati medici e biografici.

Le domande dell’intervista esplorano le pratiche di comunicazione
di diagnosi di tumore e le preferenze comunicative degli intervistati.
Le domande organizzate per aree tematiche sono riportate nella ta-
bella 1. Lintervista veniva effettuata da una ricercatrice all’interno
di una stanza del day hospital, in occasione della successiva visita in
ospedale dei pazienti. Le interviste sono state audioregistrate e tra-
scritte verbatinm.

2.5. Procedure di analisi

E stata effettuata un’analisi qualitativa del contenuto volta a far
emergere nuovi significati dai dati e a cogliere la specificita e singo-
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TAB. 1. Domande tratte dalla traccia di intervista

Area Tematica Domande

Comunicazione della diagnosi 1. Come ha scoperto di avere il cancro?
2. Chi le ha comunicato la diagnosi?
3. Come ¢ avvenuta tale comunicazione?
4. Come valuta le modalita in cui ha ricevuto la dia-
gnosi?

Preferenze comunicative 5. Se dovesse dare un consiglio su come migliorare
le modalita di comunicazione della diagnosi, cosa
suggerirebbe?

6. Quanto ritiene importante essere bene informato
sulle caratteristiche del suo tumore?

larita della prospettiva degli intervistati (cfr. Graneheim e Lundman,
2004; Hsieh e Shannon, 2005; Kvale, 1996). A tale scopo ¢ stato re-
alizzato un processo induttivo di costruzione delle categorie di ana-
lisi (Hsieh e Shannon, 2005). In una prima fase due ricercatrici hanno
letto i trascritti identificando categorie di significato che utilizzassero
il pitt possibile le stesse parole degli intervistati. In una seconda fase
tali categorie sono state messe a confronto e raggruppate in catego-
rie pitt ampie che sono state utilizzate per effettuare una nuova co-
difica di tutti i trascritti. Le analisi effettuate in forma indipendente
dalle tue ricercatrici sono state messe a confronto e i casi dubbi sono
stati discussi fino al raggiungimento di un accordo. Il livello di «satu-
razione» dei dati ¢ stato oggetto di discussione e i dati raccolti sono
stati ritenuti sufficienti per una analisi qualitativa esplorativa. Nell’ar-
ticolo sono stati selezionati gli estratti che: 1) fossero rappresentativi
delle categorie identificate; 2) mostrassero la varieta delle pratiche
comunicative e dei modi con cui la comunicazione ¢ stata realizzata
all'interno delle categorie individuate.

3. RISULTATI

La ricerca ha coinvolto 30 pazienti oncologici (11 uomini e
19 donne) con un’eta media di 63 (eta min. 32, max. 81). Circa la
meta dei pazienti (14) erano in pensione e quasi tutti coniugati (24
pazienti). Le diagnosi pit frequenti sono di tumore al seno (12 pa-
zienti), al colon (7), tumori alle vie respiratorie e digerenti (7) e agli
organi riproduttivi (4). Al momento dell’intervista, dodici pazienti
non avevano ricevuto alcuna cura post operatoria, nove avevano una
cura farmacologica in corso e otto stavano per iniziare una cura. La
maggior parte dei pazienti di prima diagnosi (67%) aveva scoperto di
avere un tumore sulla base della presenza di sintomi e dei successivi
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accertamenti, mentre un solo paziente dichiara di aver scoperto il tu-
more mediante un esame di screening.

Lanalisi qualitativa del contenuto delle interviste ha identificato le
seguenti categorie: 1) chi ha comunicato la diagnosi; 2) quando viene
comunicata la diagnosi; 3) le scelte lessicali utilizzate dai medici per
comunicare con il paziente; 4) le preferenze comunicative dei pa-
zientl.

3.1. Chi comunica la diagnosi

La diagnosi di tumore & stata comunicata nel 77% dei casi da
medici. In particolare il 47% degli intervistati ha ricevuto la comu-
nicazione da medici specialisti come ad esempio: radiologi, medici di
base, senologi, oncologi. Tl 93,3% di questi pazienti si dichiara soddi-
sfatto delle modalita con il quale il medico ha comunicato loro la dia-
gnosi. Il restante dei partecipanti ha ricevuto una comunicazione me-
diata dai familiari (13%) o dalla lettura autonoma dei referti (10%),
come vediamo nell’estratto seguente:

Intervistatrice: «Chi I’ha informata del tumore?»

Intervistato: «Guarda sinceramente nessuno. Me le guardo prima io le tac
e le leggo io i referti prima che me lo dicono (ride). Quindi gia sapevo» (M.
59 anni).

Nella maggior parte dei casi, il familiare maggiormente coinvolto
nella comunicazione ¢ il figlio/a (10 figlie e 9 figli), come dimostra
anche dalla presenza di figli o figlie durante la visita e durante I'inter-
vista stessa. Non sono state rilevate differenze rispetto al genere dei
figli. Si nota invece un effetto dell’aggressivita del tumore in combi-
nazione con l'eta (come trovato anche in altri studi italiani, cfr. Mon-
trone, 2004; Tamburini, Gamba, Morasso, Selmi e Ventafridda, 1988):
nei casi di tumori aggressivi i pazienti anziani risultano ricevere la co-
municazione dai figli.

3.2. Quando viene comunicata la diagnosi

Nonostante la legge che richiede un consenso informato del pa-
ziente rispetto alle cure, il 13% degli intervistati dichiara di essere
stato informato della diagnosi successivamente ai trattamenti. In que-
sti casi le decisioni sono state prese dai figli, come racconta B. nell’e-
stratto che segue:

208



Intervistata: «Ha fatto tutto mia figlia, io non sapevo niente. Sapevo solo
che dovevo essere operata per delle aderenze. (...) Quando ho fatto la tac, lo
screening, mi hanno chiamato per fare degli accertamenti, perd gli esiti & an-
dato a prenderli mio figlio. A mia figlia ’hanno chiamata per dirle di cosa si
trattava, ma io non ero al corrente di nulla» (B. 76 anni).

Alcuni intervistati ritengono che la mancata informazione della dia-
gnosi abbia un intento protettivo:

Intervistata: «Allora se lui [il medico] direttamente mi avesse detto che
avevo sei mesi di vita, avrei reagito diversamente, sotto una macchina, un
treno. Invece detto ai miei parenti, sono stati loro che hanno nascosto la cosa
e io sono andata avanti cosi. Perd poi me ’hanno detto, a distanza di anni mi
hanno detto che ero molto grave ma io non I’ho mai saputo, perd se io I'a-
vessi saputo, avrei reagito diversamente con il carattere» (A. 53 anni).

Dalla ricostruzione dell’intervistata medici e familiari, nel coordi-
narsi nel «nascondere» la diagnosi e comunicarla solo a distanza di
anni, sembrerebbero preoccuparsi della sua possibile reazione alla no-
tizia, il cui impatto la paziente stessa immagina sarebbe stato trauma-
tico e pericoloso («sotto una macchina, un treno»).

Se A. sembra concordare o comunque comprendere la scelta fatta
dai suoi familiari («avrei reagito diversamente con il carattere»), altri
intervistati riportano rabbia e sorpresa quando vengono a sapere la
diagnosi solo dopo aver effettuato i trattamenti, come racconta L. che
descrive la comunicazione della diagnosi come una «scoperta» fatta
da sola dopo I'intervento chirurgico:

Intervistata: «Quando sono stata operata in testa, che ancora non si sapeva
di preciso quello che era, io non mi ero accorta di niente, cio¢ i miei parenti
sapevano tutto pill o0 meno, io ero andata li perché mio cognato mi aveva fatto
ricoverare perché da novembre stavo male (...). La prima volta il medico mi
aveva spiegato pitt o meno quello che si doveva fare, ma quest’ultima no, io
non sapevo niente, non sapevo nemmeno che mi dovessero operare in testa
(...) a me 1 medici non hanno detto niente e Ii che mi ha fatto rabbia, ’ho sco-
perto leggendo il foglio delle dimissioni e mi & preso un colpo» (L. 65 anni).

Va sottolineato che 1'87% dei pazienti riporta invece di essere stato
informato della diagnosi prima di fare un intervento chirurgico o un
trattamento medico. E comunque interessante notare che fra questi
un 17% ¢& stato informato successivamente rispetto alla famiglia. In
questi casi i familiari forniscono una comunicazione parziale in cui
vengono omessi alcuni aspetti (ad es. la gravita diagnosi) che vengono
comunicati gradualmente al paziente. Ne vediamo un esempio nell’e-
stratto che segue:
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Intervistata: «veramente mi hanno detto “non si preoccupi” perché sono
emotiva. Mi hanno detto dell’operazione da fare. Poi piano piano ho capito».

Intervistatrice: «Non glielo hanno detto subito?»

Intervistata: «No. Alla mia famiglia si, a me, me ’hanno detto dopo la
TAC. Mi hanno detto pero che era localizzato».

Tali dati mostrano come il posporre la comunicazione della dia-
gnosi possa declinarsi in una comunicazione graduale che da tempo
al paziente di prepararsi e di ricevere la notizia «a piccole dosi» (cosa
che avviene appunto nel 17% dei casi) arrivando comunque ad effet-
tuare il trattamento in modo informato, oppure piuttosto tradursi in
una comunicazione mancata (o «nascosta» come ¢& definita in alcune
interviste) in cui i pazienti affrontano la terapia senza essere informati
della diagnosi (13% dei casi).

3.3. Le scelte lessicali dei medici

La presenza di pratiche comunicative che utilizzano metafore ed
eufemismi ed evitano termini negativi nel comunicare la diagnosi on-
cologica ¢ stata rilevata maggiormente nei paesi non occidentali (Aba-
zari et al., 2016). Le linee guida sulla comunicazione delle bad news
dei paesi occidentali raccomandano invece una informazione chiara e
non ambigua (Brown, Lui, Robinson e Boyle, 2015). Dai risultati delle
interviste emerge una situazione in cui queste due tipologie di prati-
che comunicative sono entrambe presenti.

Alcuni intervistati hanno infatti descritto delle modalita di comu-
nicazione evasiva utilizzate dai medici caratterizzate dall’evitare la pa-
rola «tumore» o «cancro»:

Intervistata: «Veramente non mi hanno detto tumore, la parola tumore
non ¢ uscita (...) pitt che altro hanno parlato con mia figlia dicendo “biso-
gna intervenire subito” (...) hanno finito di parlare ed io ero gia sotto i ferri

(ride)» (G. 65 anni).

Intervistata: «Ci hanno detto che c’era questo polipo che era opportuno
togliere (...) non ci hanno specificato, ¢ stato meglio cosi (...) io dopo I'ope-
razione non ho pensato che fosse un tumore, polipo, polipo, poteva anche
essere uno semplice» (B. 70 anni).

Levitare la parola «tumore» tuttavia non & sempre stato apprezzato
dai pazienti, come racconta C.:

Intervistata: «Quello che non mi ¢ piaciuto & che comunque, forse nell’in-
tento di rendere meno amaro il boccone, sono stati usati termini impropri,
poi con me che sono un medico (...) ¢’¢ qualcosina, qualcosina non &, poi se
c’¢ questo qualcosina, chiamiamolo per nome» (C. 38 anni).
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Scelte lessicali che cercano di minimizzare il problema («qual-
cosina») vengono definite da C. «improprie», sottolineandone cosi
la natura poco adeguata rispetto alla situazione. Oltre alla posizione
espressa da C. favorevole ad una comunicazione chiara e non ambi-
gua, vanno comunque registrate le opinioni di due intervistate (7%)
che hanno giudicato negativamente e descritto come traumatica la co-
municazione esplicita di una prognosi particolarmente infausta, che
ha spinto le intervistate a cambiare medico.

Le testimonianze relative a comunicazioni evasive fanno tutte riferi-
mento a situazioni piuttosto gravi di stadiazione avanzata della malattia
(«mi hanno solo detto che bisognava intervenire subito» oppure «mi
hanno spiegato tutto dell’operazione ma non hanno specificato molto
di pit»). Questo dato suggerirebbe una certa influenza della gravita
della diagnosi nelle scelte lessicali dei medici (cfr. su questo Alby, Fa-
tigante e Zucchermaglio, 2017; Alby, Zucchermaglio e Fatigante, 2016).

3.4. Le preferenze comunicative dei pazient:

La presenza, pur limitata, di pratiche di comunicazione indiretta
della diagnosi, mediata da eufemismi, o di pratiche comunicative che
affidano ai familiari I'informazione del paziente trova un riscontro an-
che nelle preferenze comunicative dei pazienti.

E ad ogni modo da sottolineare che la maggioranza degli
intervistati (73%) preferisce una comunicazione diretta e chiara fra
medico e paziente, come E. racconta nell’estratto seguente:

Intervistata: «Penso sia una cosa importantissima, io ’ho ricercata tanto,
e ho visto che alcuni medici, mi hanno spiegato tutto, tutto cid che potevano
spiegare e con grande sincerita (...) questo perd mi ha tranquillizzato tantis-
simo, uno deve sapere che tumore ha» (E. 41 anni).

Tuttavia una non piccola percentuale del 27% ritiene che sia im-
portante decidere se comunicare o meno la diagnosi tenendo in con-
siderazione i casi specifici, come descritto negli estratti che seguono:

Intervistato: «lo penso che ¢ a seconda delle persone. Secondo me di-
pende da come le persone reagiscono. Forse una persona anziana sarebbe
meglio che tante cose non le sappia, questo ¢ un pensiero mio (...) poi una
persona giovane sa piu rispondere, sa prenderle diversamente. Se fosse stata
una cosa terminale, non so se fossi il medico se lo direi o meno» (G. 49
anni).

Intervistata: «E importantissimo per me che il medico informi e sappia
pure capire chi ha di fronte e con chi sta parlando. Cioé se una persona &
in grado di capire e anche di sopportare la gravita della notizia oppure se &
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una persona che non vuole sapere. Per cui ci vuole una sensibilita particolare
nella comunicazione» (E. 41 anni).

Alcuni pazienti ritengono che i medici debbano personalizzare la
comunicazione considerando l’eta, lo stato emotivo del paziente, ri-
spettando le sue preferenze che potrebbero includere il non voler
essere informato nei dettagli di una prognosi grave o il preferire che
siano i familiari a mediare la comunicazione con il medico.

4. CONCLUSIONI

Pochi studi hanno esplorato la comunicazione della diagnosi onco-
logica nel contesto italiano attraverso indagini qualitative che coglies-
sero il punto di vista del paziente. Seppur nei limiti di generalizzabi-
lita di uno studio esplorativo, questo articolo conferma la tendenza di
crescita del truth-telling gia rilevata da altre ricerche in contesti sani-
tari italiani, pur evidenziando la presenza di casi in cui il paziente non
¢ stato informato della diagnosi se non successivamente ai trattamenti.

I risultati evidenziano che la maggioranza degli intervistati ha rice-
vuto una comunicazione della diagnosi diretta e immediata, effettuata dal
medico. Una percentuale minoritaria ma consistente degli intervistati ha
invece ricevuto una comunicazione dilazionata nel tempo e mediata dai
familiari (in particolare i figli, data anche I'eta degli intervistati).

Un contributo di questo studio ¢ quello di aver evidenziato la di-
mensione temporale della comunicazione della diagnosi tumorale,
che in letteratura & piuttosto descritta come un fenomeno dicotomico
e che invece viene qui rappresentato su un continuum temporale in
cui Peffettuazione dei trattamenti segna una linea di demarcazione im-
portante tra una comunicazione cauta e una comunicazione tardiva,
che non mette il paziente in condizioni di decidere della sua salute.
Gli intervistati valutano positivamente la gradualita della comunica-
zione; tuttavia cambiano opinione se questa gradualita sconfina nella
mancata informazione al trattamento e nella impossibilita di dare un
consenso informato alle cure. T familiari, in particolare i figli, risultano
svolgere un ruolo delicato ed importante in questo processo: interven-
gono sia nel dosare le informazioni e distribuirle in varie momenti, sia
nel valutare le condizioni del paziente.

La criticita della gestione e valutazione di tale aspetto temporale
della comunicazione della diagnosi oncologica meriterebbe ulteriori
approfondimenti di ricerca nonché di essere oggetto di formazione
specifica ai medici.

Lo studio inoltre documenta che in alcuni casi, specie se gravi, la
terminologia utilizzata dai medici pud tendere a farsi vaga e ad evitare
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la parola «tumore», a cercare di minimizzare la gravita e i rischi della
malattia, risultando in una comunicazione piuttosto evasiva. Rispetto
a questi aspetti, la maggior parte dei pazienti dichiara di preferire una
comunicazione chiara e non illusoria, sebbene vada segnalato che una
non piccola percentuale sottolinei la necessita di una comunicazione
personalizzata, in cui si valutino caso per caso fattori clinici e preferenze
del paziente, e che in una piccola percentuale di casi di prognosi par-
ticolarmente infauste la comunicazione esplicita ¢ stata descritta come
un evento traumatico. Sebbene anche su questo punto siano necessari
ulteriori studi che coinvolgano un numero piti ampio di pazienti, questi
risultati preliminari sembrano complessivamente suggerire la necessita di
adottare pratiche comunicative che combinino la chiarezza informativa
con la gradualita e la cautela all'interno di un quadro di comunicazione
personalizzata che tenga conto di fattori quali I'eta, la gravita del tumore,
lo stato psicofisico del paziente e la presenza collaborativa dei familiari.
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Practices in use in the communication of cancer diagnosis: the patient’s point of view

Summary. The article investigates the communication practices of cancer diagnosis
through the qualitative content analysis of 30 semi-structured interviews with cancer
patients recruited in the day hospital of a city in central Italy. The research shows that
77% of the interviewees were informed of the diagnosis by the doctor, 13% received a
communication mediated by the family and 10% received the information through the
independent reading of the reports. Practices of cautious and evasive communication
by doctors find a certain correspondence in the patients’ preferences; 27 % believe that
information should be given in a personalized way evaluating case by case the possi-
bility of partially informing the patient or postponing the communication. The results
highlight the temporal dimension of the communication of the oncological diagno-
sis, which in literature is rather described as a dichotomous phenomenon and which
instead is characterized here as a temporal continuum in which the execution of the
treatments marks an important line of demarcation between a cautious communication
and a late communication, which does not put the patient in a position to decide about

her/his health.
Keywords: Oncology, doctor-patient communication, bad news, cancer diagnosis.
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