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PREMESSA

La ricerca che abbiamo effettuato si pone I'obbiettivo di esplorare I'influenza di una
giusta e obbiettiva informazione fornita dall’équipe medico-infermieristica sulle procedure
terapeutiche e sull’aspettativa di vita al paziente durante il suo percorso clinico.

La maggioranza della documentazione che abbiamo trovato proviene dagli Stati Uniti,
infatti in Italia solamente negli ultimi anni I'informazione sanitaria ha assunto un ruolo
maggiore nel processo terapeutico.

Sino alla fine degli anni ottanta le decisioni terapeutiche venivano PRESE dal medico
('infermiere, infatti, si limitava ad un ruolo puramente assistenziale) fornendo al paziente
scarse notizie e, sopprattutto, non veniva presa in considerazione la partecipazione del
paziente al processo clinico. In tal modo si veniva a trovare come OGGETTO del processo
terapeutico e non SOGGETTO. Questo non avveniva in America, 0 comunque nei paesi
anglosassoni, dove il paziente partecipava attivamente alle decisioni terapeutiche riguardo
la sua patologia, in quanto la linea di comportamento adottata da medici e infermieri era
quella di fornire le maggiori informazioni possibili per permettere al paziente di poter
scegliere, naturalmente supportato dal personale dell’équipe, I'approccio terapeutico
migliore per la sua patologia.

OBIETTIVO

In base alle evoluzioni dell'ultimo decennio in fatto di informazione sanitaria, ci
siamo poste l'obiettivo di evidenziare se tale informazione sanitaria condiziona gli esiti del
percorso clinico in ambito onco-ematologico.

METODO
La ricerca € stata effettuata attraverso internet analizzando le principali banche dati

bio-mediche, le riviste specialistiche ed alcuni conosciuti portali di ricerca. Nel corso della
ricerca abbiamo utilizzato alcune parole chiave, sia singolarmente che attraverso le loro



combinazioni: nursing, information, cancer, nurse, patients, communication,
haematologic.
La priorita delle consultazioni e stata la seguente:
- MEDLINE http://www.ncbi.nIm.nih.gov/entrez/query.fcqi
- COCHRANE LIBRARY http://www.update-software.com/clibhome/clib.htm
- NCG http://www.guideline.gov/index.asp
- RIVISTE BIOMEDICHE http://aib.it/aib/commiss/cnur/peb/peb.htm3

Gli abstract che sono stati presi in considerazione sono quelli che rappresentano i
contenuti dell’articolo in modo esaustivo e che riportano le conclusioni a cui sono giunti gli
autori. La scelta degli articoli & stata effettuata in base alla pertinenza degli argomenti, alla
datazione di pubblicazione (sono stati considerati articoli dal 1995 al 2001) e al tipo di
documento (linee guida, revisioni sistematiche, studi randomizzati e controllati, studi di
coorte).

Durante la nostra ricerca abbiamo escluso gli articoli in lingua diversa dall'inglese o
italiano e gli abstract privi di riferimenti bibliografici.

DISCUSSIONE

Negli articoli e revisioni sistematiche che abbiamo analizzato, il fattore piu evidente
e il seguente: - maggiore é l'informazione fornita al paziente riguardo alla sua patologia,
sia dal medico che dall'infermiere, maggiore & la partecipazione dello stesso e minore &
’ANSIA I'evoluzione della malattia. Questa situazione era molto evidente in Italia sino a
poco tempo fa, quando un paziente a cui veniva diagnosticata una malattia emato-
oncologica si trovava catapultato in un universo di ansia e preoccupazione, in quanto
erano molto limitate le informazioni che gli venivano fornite e non poteva partecipare
attivamente al processo clinico, visto che non gli venivano fornite altre possibili alternative.
Oggi la situazione &€ molto cambiata, sopprattutto con I'avvento di internet in quanto
qualsiasi persona pud collegarsi alla rete e, semplicemente digitando la parola cancro,
ottenere infinite informazioni. Anche in questo caso la maggioranza della documentazione
e in lingua inglese, in quanto gia da molti anni il personale medico e infermieristico
anglosassone viene formato in questa direzione.
Negli articoli che abbiamo analizzato & evidente anche il passo successivo che & stato
compiuto, sempre nei paesi anglosassoni, infatti, assodato che una GIUSTA informazione
al paziente onco-ematologico contribuisce al processo di guarigione, 0 comunque
all'accettazione dello sviluppo della patologia, il personale medico e infermieristico si €
posto il problema di quale sia il metodo migliore per fornire queste informazioni. Sono stati
compiuti numerosi studi, anche trial e studi multicentrici, su come fornire informazioni: uno
studio multicentrico compiuto nel 2001 in 34 ospedali inglesi, realizzato attraverso la
compilazione da parte dei pazienti di un questionario, ha evidenziato che il 98% dei
pazienti preferisce sapere se la malattia che lo ha colpito € cancro; lo vuole saper
direttamente dal medico in un colloquio; chiede specificatamente il nome della malattia e i
possibili trattamenti, mentre solo 1,9% non desidera sapere la diagnosi(6).
Abbiamo individuato due articoli che testano I'efficacia del videotape che viene presentato
nel colloquio inziale. Nello primo, uno studio clinico randomizzato in doppio cieco
olandese, il 96% del gruppo sperimentale e il 98% del gruppo di controllo ha valutato
positivamente il video e le aspettative sono state confermate. Infatti i pazienti non
necessitavano di maggiori informazioni (p <0.01), rispetto ai pazienti che non avevano
visto il videotape (10). Nel secondo studio, inglese, € stata invece valutata I'efficacia del
video attraverso un questionario finale ed anche in questo caso il 98% dei pazienti ha
ritenuto di aiuto il video; mentre il 21% lo riteneva non chiaro e di scarsa efficacia (6).
Uno studio canadese comparativo descrittivo, ha preso in considerazione due gruppi di



pazienti: il primo a cui le informazioni venivano date singolarmente da un infermiere in un
colloquio privato e un secondo gruppo in cui oltre al colloquio veniva fornito un video a
domicilio. Al termine di questo studio i gruppi sono stati sondati con un questionario di
gradimento da cui € risultato che il livello di informazione € comparabile e soddisfacente,
ma i pazienti preferiscono le informazioni date in un colloquio privato (7).

Inoltre, abbiamo trovato due revisioni sistematiche della Cochrane Library, la prima che
riguarda la comunicazione nei bambini e adolescenti colpiti da cancro, in cui si evidenzia
che anche a questi pazienti cosi particolari € necessario dare informazioni, sebbene sia
necessario usare precauzioni nelluso del linguaggio, vista I'eta; bisogna considerare |l
soggetto nellambito familiare e coinvolgere i genitori INSIEME al paziente stesso, quando
I'eta lo permette, nel processo clinico. E' rilevato come fondamentale il rapporto infermiere
—paziente-famiglia (1). La seconda revisione, analizzando gli articoli presenti su medline,
cinahl, cancrlit, embase e altre riviste mediche, evidenzia la difficolta dei pazienti a
ricordare le informazioni date durante il primo colloquio con il medico. Viene quindi testata
I'efficacia di una registrazione del colloquio o di un riassunto scritto, ovviamente ogni
paziente ha una propria preferenza, ma tra I'83% ed il 96% dei pazienti che hanno
ricevuto registrazione e riassunto del colloquio, affermano di averli trovati di aiuto per
ricordare le informazioni date e/o per informare i famigliari e gli amici riguardo la malattia e
le procedure terapeutiche (2).

Oltre a tutti questi studi che prendono in considerazione come deve essere fornita
I'informazione (registrazioni, videotape, riassunti,colloqui privati, deplian informativi, ecc.),
abbiamo trovato anche numerosissimi siti internet realizzati in gran parte da case
farmaceutiche (che presentano i loro prodotti anticancro); da ospedali (sopprattutto quelli
americani che forniscono informazioni sulle strutture, sulle modalita d'accesso e sul
personale); da associazioni private; da associazioni di pazienti o anche di singoli pazienti
(che raccontano la loro esperienza di malattia e ospedalizzazione) e siti quali Cancernet
dove si possono trovare tutte informazioni necessarie a una persona che scopre di avere
una patologia onco-ematologica.

CONCLUSIONI

Leggendo tutta questa documentazione siamo arrivate alla conclusione che una
sempre maggiore informazione riduce I'ansia e la paura del paziente e, quindi, lo porta a
partecipare attivamente al percorso terapeutico e a prendere le "giuste" decisioni.

Il ruolo del medico e dell’infermiere in questo processo € quindi fondamentale, infatti non
bisogno piu limitarsi a presentare un piano terapeutico o una procedura infermieristica, ma
€ necessario svolgere anche il compito di educatore e sostenere il paziente in ogni fase
della malattia per aumentare sia la sua soddisfazione, ma anche quella del personale che
si sentira cosi motivato e partecipe.

In America il ruolo dellinfermiere in questa fase iniziale del percorso clinico €
fondamentale, infatti il paziente effettua sempre un colloquio con il personale
infermieristico, oltre che medico. In ltalia, cid avviene ancora molto raramente, anche se
ultimamente ci si sta indirizzando verso questo tipo di approccio, che porta I'infermiere non
piu’ ad essere un esecutore di procedure ma ad essere partecipe di un processo
educativo e formativo del paziente.

Segnaliamo con orgoglio che prima dellingresso in reparto BCM dove vengono effettuati i
trapianti di midollo osseo allogenico il paziente viene preparato al ricovero, con un
colloquio preliminare, da | medico responsabile dei trapianti e dalla caposala o da un
infermiere e nelle altre due sezioni di degenza sono presenti opuscoli informativi dettagliati
con le regole dell'unita’ operativa e tutte le informazioni necessarie durante il ricovero;
ovviamente il personale resta a disposizione per qualunque chiarimento.
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