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Le parole per dirlo: la comunicazione al paziente, ai familiari
e al caregiver

Mario Felici,! Salvatore Lenti,' Laura Occhini,? Antonio Pulera!

'U.0. Geriatria, Ospedale San Donato, Arezzo; *Dipartimento di Scienze della Formazione, scienze umane e della comunicazione
interculturale, Universita degli Studi di Siena, Italia

RIASSUNTO

La comunicazione di una cattiva notizia ¢ qualcosa che, nella pratica medica, si verifica ogni giorno e rappresenta uno dei
compiti piu scoraggianti affrontati in medicina. Spesso, 1 medici si trovano a comunicare “bad news” a pazienti conosciuti solo
poche ore prima, senza un’adeguata programmazione dell’incontro e privi di formazione specifica. Solo il 40% dei medici di-
chiara di possedere una formazione appropriata per fornire in modo efficace una cattiva notizia senza, tuttavia, aver mai ricevuto,
da parte dei pazienti, feedback sulla loro reale competenza. La comunicazione di una prognosi infausta richiede da parte del
medico delle “advanced communication skills” che vanno oltre le parole o le procedure specifiche in quanto presuppongono la
capacita di essere medico insieme al paziente in un contesto clinico “person oriented” ed una consapevole gestione delle proprie

emozioni e di quelle del paziente e dei familiari.

Introduzione

Anche se la comunicazione di una cattiva notizia
¢ qualcosa che si verifica ogni giorno nella pratica me-
dica, la maggior parte dei medici non ha mai ricevuto
una formazione specifica nel loro percorso universi-
tario o nella formazione permanente post-laurea. Un
vuoto formativo che puo essere colmato solo nel mo-
mento in cui il problema viene affrontato in maniera
“complessa” e attraverso una contaminazione positiva
fra diverse conoscenze disciplinari. L’incrocio dei sa-
peri inteso come advanced communication skills, ¢
quello che piu di altri puo rappresentare una buona
pratica comunicativa ¢ operativa nella gestione delle
cattive notizie.

La bad news (la cattiva notizia) ¢ I’informazione
attraverso la quale il paziente, il caregiver, i familiari
del paziente, vengono a conoscenza di uno stato clinico
che impone un cambiamento negativo e un abbassa-
mento della qualita della vita di tutte le persone coin-
volte nel percorso di malattia. La cattiva notizia
produce, nel breve termine, uno stravolgimento dei
progetti di vita e I’alterazione, nel lungo periodo, dello

Corrispondente: Mario Felici, U.O.C. Geriatria, Ospedale San
Donato, via Pietro Nenni 22, Arezzo, Italia.
E-mail: mariofelici@me.com

Articolo pubblicato secondo la Creative Commons Attribution
NonCommercial 4.0 License (CC BY-NC 4.0).
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stato emotivo e cognitivo del paziente fino al probabile
manifestarsi di sintomi depressivi o ansiosi. Ovvia-
mente il livello di gravita della reazione e il suo pro-
trarsi nel tempo ¢ influenzato da una grande variabilita
di fattori tra i quali la severita della prognosi, 1’esi-
stenza (o assenza) di una rete sociale e familiare sup-
portiva, I’ingravescenza della patologia che impone
cambiamenti sostanziali nelle abitudini e nella qualita
della vita del paziente e - in ultimo - le caratteristiche
individuali (psicologiche e sociali) del paziente che
vanno a caratterizzare la tipologia e la qualita della rea-
zione emotiva e cognitiva alla cattiva notizia.!

Se ¢ vero che la comunicazione di bad news, in me-
dicina, ¢ tradizionalmente legata a informazioni ine-
renti la diagnosi di una malattia oncologica a prognosi
infausta in realta, la definizione di “cattiva notizia”,
viene applicata anche all’ambito della gestione della
cronicita avanzata come ¢ il caso delle malattie neuro-
degenerative (Parkinson, demenza, sclerosi multipla)
o degli esiti cronicizzati di malattie cardiovascolari. La
gestione delle cattive notizie si dovrebbe prevedere
anche nei casi di recidiva, nei casi di interventi chirur-
gici falliti o quando le strategie cliniche sono orientate
alla sospensione dei trattamenti diagnostici-terapeutici
a cui segue la cura palliativa (indipendentemente dalla
patologia che ha condotto lo stato del paziente alla sua
fase terminale).?* Quello che sappiamo per certo € che,
qualunque sia il motivo che sta alla base della bad
news, questa risulta essere fonte di stress sia per il pa-
ziente che per i suoi familiari ma anche, e soprattutto,
per il medico che la deve comunicare.

Ma ¢ la conversazione di fine vita che rappresenta
il core della relazione medico-paziente-famiglia. Al-
I’interno di questa conversazione, il medico deve for-
nire efficacemente, al paziente e alla famiglia,

[page 49]



informazioni utili e non fraintendibili sulla diagnosi e
sulla prognosi, sulla pianificazione di una corretta stra-
tegia terapeutica secondo i principi della desistenza te-
rapeutica, sulle volonta anticipate ¢ sull’attivazione
dei servizi necessari per garantire i bisogni assisten-
ziali. Attraverso le conversazioni di fine vita il pa-
ziente e la famiglia potranno evitare 1’elaborazione di
un lutto patologico e potranno definire meglio il luogo
del fine vita e il momento piu “giusto” dell’inizio della
sedazione.

Naturalmente la qualita di queste conversazioni ¢
strettamente collegata alle competenze comunicative
interpersonali del medico, all’utilizzo del metodo cli-
nico patient centered care e alla necessita di focaliz-
zare la conversazione sulla qualita della vita, sulla
dignita del vivere e del morire.* Le argomentazioni
che supportano le scelte compiute dal medico e nego-
ziate con il paziente e la famiglia nelle situazioni di
fine vita si basano sui principi etici maggiormente ri-
conosciuti a livello internazionale e precisamente sui
principi di autonomia, beneficenza, non maleficenza
e giustizia.®

- Il principio dell’autonomia: il rispetto per 1’auto-
nomia inizia con il riconoscimento della legittimita e
della capacita di una persona di fare scelte personali.

- I principi di beneficenza e non maleficenza: du-
plice obbligo del medico, da un lato di cercare di mas-
simizzare il beneficio potenziale, dall’altro di limitare
il piu possibile ogni danno che puo sorgere dall’inter-
vento medico.

- Il principio della proporzionalita del trattamento:
il prolungamento della vita non puo essere di per s¢ il
solo scopo della pratica medica, che dovrebbe cercare
nella misura del possibile di alleviare la sofferenza.®’

- Il principio dell’interruzione del trattamento inu-
tile e sproporzionato: nell’ambito delle situazioni di
fine vita, la finalita del trattamento e delle cure &, so-
prattutto, quella di migliorare la qualita della vita del
paziente. Tutto cido che non migliora la qualita della
vita dovra essere interrotto.®’

- Il principio di giustizia ed equita del trattamento:
¢ il diritto di ogni individuo di ottenere, effettiva-
mente, la cura disponibile. Questo principio implica
che le risorse disponibili dovrebbero essere distribuite
piu equamente possibile nell’ambito di una medicina
sostenibile a risorse limitate.>*

Key messages

- 1l concetto clinico di bad news non si limita solo al
campo oncologico ma coinvolge anche la cronicita
con le patologie neurodegenerative e cardiovascolari.

- A fronte dell’insufficiente formazione alla comuni-
cazione delle bad news in ambito medico, il miglior
approccio comunicativo passa attraverso la conta-
minazione di saperi che favorisce e agevola I’acqui-
sizione di competenze comunicative efficaci.

[page 50]
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- La conversazione di fine vita, nel pieno rispetto dei
principi bioetici comunemente condivisi dalla co-
munita medico/psicologica, rappresenta la modalita
piu appropriata e strutturata per offrire al paziente a
alla famiglia una continuita di cura adeguata ai bi-
sogni complessi del fine vita.

Forme comunicative e procedure esistenti

La comunicazione di una cattiva notizia in medi-
cina viene considerata da sempre un compito estrema-
mente difficile.’ E, a tutti gli effetti, una forma di
intervento che richiede, da parte del medico, I’acqui-
sizione delle cosiddette advanced communication
skills. Queste vanno oltre le parole o le procedure spe-
cifiche, in quanto presuppongono la capacita di essere
medico insieme al paziente in un contesto clinico pa-
tient oriented ed una consapevole gestione delle pro-
prie emozioni ¢ di quelle del paziente e dei familiari.

La paura di essere incolpato, la paura personale
della morte e della sofferenza spinge il medico ad es-
sere molto spesso emotivamente disimpegnato'® ma,
una cattiva comunicazione, pud deteriorare la rela-
zione medico/paziente a lungo termine!! cosi come un
eccesso di empatia ed un forte coinvolgimento emo-
zionale ostacola la raccolta di informazioni utili per il
contesto socioassistenziale.'?

Nella pratica clinica, le bad news possono essere
comunicate con tre modalita diverse:'3
- la modalita disease oriented (blunt and insensitive)

si basa sull’idea che ricevere cattive notizie ¢ un’e-
sperienza negativa e dolorosa per il paziente e il me-
dico, evitando qualsiasi coinvolgimento emotivo,
fornisce informazioni secondo la propria agenda. Le
notizie sono limitate alla malattia di organo e non si
invita il paziente ad esprimere il suo illness. Questo
stile comunicativo ¢ quello tipico del piu generale
metodo clinico “disease oriented” e 1’obiettivo del
medico ¢ quello di neutralizzare I’emotivita. La co-
municazione punta a fornire solo istruzioni opera-
tive lasciando la cura dell’illness e del sickness ad
altre figure professionali (psicologi, counselor).

Es: «La tac ha evidenziato una cisti al rene, é ne-
cessario l’intervento chirurgico che potrebbe essere
fatto martedi prossimo».

- Inun secondo modello, /‘emotion centered, (definito
anche kind and sad - gentile e triste) il medico insi-
ste sulla tristezza del messaggio ¢ dimostra un ec-
cesso di empatia. Evita di dare false speranze ¢ cerca
di condividere la negativita della notizia. Questo
stile comunicativo compassionevole per alcuni
aspetti si rifa ai principi della medicina narrativa.

Es: «Sono qui con voi a vivere questo momento
particolare della vostra vita, anch’io provo disagio e
tristezza. Se vi fa piacere posso rimanere con voi

anche un’oray.
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- Nel modello patient centered (definito comprensivo
e positivo) il medico trasmette le informazioni ri-
spettando le caratteristiche ¢ le esigenze del pa-
ziente, si assicura della comprensione delle
informazioni fornite e condivide il suo illness.'*
Questo stile comunicativo richiama la comunica-
zione del metodo clinico patient centered perché
esprime collaborazione e condivisione dei bisogni,
rassicura il paziente e il caregiver e va a costruire
una relazione positiva con il paziente attraverso il
suo illness ¢ il suo vissuto di malattia. Questo stile
di comunicazione viene percepito dal paziente piu
accogliente e solidale, non intimidatorio, misurato
nei contenuti e nella tempistica in base alle esigenze
personali.

Es: «Vogliamo parlare delle prossime fasi tratta-
mento? Siamo in grado di trattare questo tipo di can-
cro e le possibilita di guarigione sono buone.
Condivido con voi le vostre idee, le vostre preoccupa-
zioni e le vostre attese» (Tabella 1).

In sintesi, la comunicazione di cattive notizie se-
condo il modello patient centered ¢ da preferire rispetto
a quella disease centered ed emotional centered. La co-
municazione patient centered, ad esempio quella auspi-
cata dal modello “Calgary Cambridge™:'* offre migliori
risultati sul piano cognitivo (mantenimento della spe-
ranza, adeguatezza delle informazioni, disponibilita del
medico, relazione medico paziente fondata sulla condi-
visione dell’illness) sul piano valutativo della visita me-
dica (maggiore soddisfazione percepita) e sul piano
emotivo (minor tensione, rabbia e depressione, minor
sconforto e controllo dell’umore negativo).

Partendo da queste premesse negli ultimi anni sono
stati proposti diversi protocolli specificatamente
orientati alla comunicazione di cattive notizie
(Spikes,'® il Breaks,!” il Comfort'® e la Calgary-
Cambridge Framework for Breaking Bad News)."”
Tutte le procedure concordano sui tre punti ritenuti
indispensabili dalle linee guida:*

- il primo riguarda la preparazione e la programma-
zione dell’incontro con il paziente e i familiari, cer-
cando di capire da subito il grado di conoscenza del

Tabella 1. Modelli di comunicazione delle bad news.

Le parole per dirlo

paziente rispetto la sua malattia e la quantita e qua-
lita delle informazioni che desidera ricevere;

- il secondo riguarda 1’aderenza dell’informazione
alla corretta diagnosi formulata con linguaggio ap-
propriato e con tempi programmati;

- il terzo una risposta empatica alle emozioni del pa-
ziente. Naturalmente tutte le procedure riaffermano
il valore dell’impatto non verbale come elemento
qualificante la relazione medico paziente.?!

Il medico potra utilizzare la procedura che ritiene
piu vicina alle sue competenze, ma resta fermo il fatto
che, prima di tutto, ogni medico dovra sapere essere
medico insieme al paziente in un contesto clinico per-
son oriented ed avere una consapevole gestione delle
proprie emozioni e di quelle del paziente e dei familiari.

Key messages

- Esistono tre modelli di comunicazione delle bad
news: stile patient centered, stile disease centered e
stile emotional centered.

- La comunicazione secondo il modello patient cen-
tered garantisce: sul piano cognitivo migliore ade-
guatezza delle informazioni e mantenimento della
speranza; sul piano valutativo una maggiore soddi-
sfazione della visita medica percepita dal paziente;
sul piano emozionale minor tensione, rabbia e de-
pressione da parte del paziente.

- Indipendentemente dalla procedura utilizzata il me-
dico deve avere una consapevole gestione delle pro-
prie emozioni e di quelle del paziente e dei familiari.

Una proposta...

L’effetto della cattiva notizia sul paziente ¢, chia-
ramente, un motivo di scompenso psicologico di no-
tevole impatto emotivo. Anche i familiari, spesso,
sviluppano uno stato di esaurimento psicofisico me-
glio conosciuto come caregiver burden®* con un im-
portante effetto secondario sulla compliance familiare
verso il trattamento e la cura. La bad news coinvolge,
infatti, anche il sickness del paziente, ossia la dimen-

Stile comunicativo del medico

Patient centered

11 paziente percepisce una comunicazione piu accogliente, solidale, non dominante. Riceve adeguate informazioni,

non affrettate nel tempo e mantiene appropriate speranze. Il paziente si sente piu soddisfatto, si sente meno negativo

nonostante le cattive notizie.

Disease centered

11 paziente si sente piu teso, nervoso, arrabbiato. E meno soddisfatto perché non ¢ riuscito a condividere le proprie

emozioni con il medico. Sul mantenimento della speranza della guarigione tuttavia non vi sono differenze con il me-
todo patient centered perché ci si affida molto alla competenza professionale del medico e questo valore ¢ indipen-

dente dallo stile comunicativo.

Emotional centered

Viene percepito dal paziente come il meno adatto perché aumenta le emozioni negative come 1’ansia, la depressione

e la solitudine. Trasmette poche speranze e pur condividendo le emozioni con il medico, il grado di soddisfazione da
parte del paziente ¢ sovrapponibile a quello del disease centered e comunque inferiore a quello patient centered.
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sione sociale della malattia, il modo in cui la malattia
e il malato vengono percepiti dalla rete sociale e, so-
prattutto, il modo in cui la patologia modifica gli as-
setti relazionali dell’ambiente in cui il paziente ¢
inserito.”* Componente fondamentale in questo conte-
sto, ¢ la capacita del medico di rendere la propria co-
municazione piu efficace possibile facendo fronte alla
sua emotivita negativa e agli effetti di questa nella re-
lazione con pazienti, caregiver e familiari.

Alcune interessanti ricerche'®?>2¢ hanno eviden-
ziato che i livelli di stress rilevati nel medico e nel pa-
ziente durante la comunicazione di cattive notizie
seguono andamenti diversi: nel paziente il livello di
stress sale bruscamente al momento della comunica-
zione della diagnosi, raggiunge il suo punto piu ele-
vato alla fine del colloquio e tende a rimanere stabile
anche nei giorni successivi. L’alterazione dello stato
emotivo del paziente (che va da reazioni disforiche ad
accessi di rabbia e di negazione) puo dare origine ad
alcuni problemi nell’efficace ricezione del messaggio
clinico (che puo essere frainteso, distorto o - addirit-
tura - ignorato).

Nel medico, invece, il maggior livello di stress ¢ per-
cepito all’inizio del colloquio in cui viene restituita la
diagnosi negativa al paziente e inizia gradualmente ad
aumentare con I’avvicinarsi del momento dell’incontro;
scende progressivamente fino a scomparire poco tempo
dopo la fine del colloquio. Il professionista non adegua-
tamente formato, ¢ non consapevole delle proprie rea-
zioni emotive a questa forma di stress, andrebbe ad
iniziare una relazione fornendo segnali verbali e non-
verbali di tensione e di ansia che - specularmente - in-
nalzano anche il livello di ansia del paziente. La tensione
affettiva che si crea durante la restituzione della diagnosi
puo essere causa di vari problemi:

- il medico nel corso del colloquio ¢ portato a tergi-
versare tanto piu ¢ con tanta piu frequenza laddove
sia coinvolta una malattia dalla traiettoria morbosa
incerta o scarsa (prognostic paralysis - eclissi della
prognosi);?® evitare ’eclissi della prognosi signi-
fica non solo saper comunicare cattive notizie ma
anche saper proporre e implementare una strategia
assistenziale orientata all’illness del paziente e al
senso di efficacia del caregiver;”
il medico si distacca emotivamente dalla relazione te-
rapeutica restringendo la conversazione su tecnicismi,
formule linguistiche generalizzate e modelli comuni-
cativi standardizzati;*® questa forma di comunica-
zione tecnicistica (che potremmo comodamente
definire “difensiva”) induce a facili fraintendimenti,
all’acquisizione da parte del paziente di convinzioni
errate o parziali delle proprie condizioni e a incom-
prensioni circa le indicazioni cliniche che possono in-
ficiare la compliance terapeutica e, di conseguenza,
I’aderenza del paziente alla cura.

Da qui, la necessita di ribadire la delicatezza e 1’at-
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tenzione che dovrebbero essere riservate al setting ¢
alla forma comunicativa piu appropriata. Non man-
cano in questo senso modelli di intervento e procedure
standardizzate ma, nonostante cio, nella pratica clinica
quotidiana si continuano ad osservare forme comuni-
cative inadeguate (tanto frustranti per il medico quanto
ansiogene per il paziente).’!

Per garantire un’efficacia comunicativa standar-
dizzata ¢ necessaria, da parte del medico, I’acquisi-
zione della consapevolezza (mindfulness) e lo
sviluppo di specifiche competenze comunicative (ad-
vanced communication skills). Per quanto riguarda la
consapevolezza ¢ fondamentale che il medico impari
a conoscere il proprio soggettivo stile comunicativo di
fronte ai pazienti e di fronte alla comunicazione di una
bad new; di pari passo ¢ fondamentale che acquisisca
la consapevolezza che lo stile comunicativo indivi-
duale ¢ - per ’appunto - “individuale” e diventa effi-
cace ed adeguato solo nel momento in cui &
padroneggiato e consapevolmente utilizzato®? in un
contesto clinico patient oriented.*'>

Per quanto riguarda il processo formativo, questo
dovrebbe essere fortemente indirizzato alla compren-
sione dell’illness del paziente e dei familiari. Nella
Figura 1 viene presentata una sintesi delle competenze
fondamentali che possono essere acquisite attraverso
specifici training formativi. La comunicazione della
bad news, infatti, implica che il medico sappia cosa
dire rispettando i tempi dettati dall’illness del paziente,
le sue capacita di comprensione della diagnosi (uso di
un linguaggio adeguato al paziente che si ha di fronte)
e le sue esigenze di conoscenza (non tutti vogliono sa-
pere tutto ¢ non nei dettagli).

Ma - altrettanto importante - ¢ il come dire rispetto

BAD NEWS
procedure comunicative
in medicina

Tempo, forma
contenuto

cosa comprende il paziente
cosa resta dellacomunicazione
come reagisce il paziente

Fetici, Lenti, Occhin, Pulerd, 2017

Figura 1. La comunicazione delle bad news.
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Le parole per dirlo

alle aspettative che ha il paziente ¢ alle sue attese di gua-
rigione o di recupero. E tutto questo sarebbe completa-
mente inutile se il medico non si preoccupasse di
raccogliere dallo stesso paziente e dai suoi caregiver un
feedback che permetta di comprendere cosa ¢ rimasto
al paziente delle informazioni trasmesse, come queste
sono state elaborate e soprattutto come, I’interazione fra
questi elementi, possa favorire o inibire I’aderenza del
paziente al trattamento o alla sua interruzione.

Sul piano formativo dobbiamo ricordare come
I’insegnamento e I’apprendimento della comunica-
zione delle cattive notizie sia mirata ad una migliore
competenza clinica in generale (Advanced Communi-
cation Skills) e dovra prevedere diverse strategie di-
dattiche (lezioni interattive, discussioni di piccoli
gruppi, giochi di ruolo con video registrazioni, attivita
pratiche cliniche). Il medico potra utilizzare la proce-
dura che ritiene piu vicina alle sue competenze ma
resta fermo il fatto che, prima di tutto, ogni medico
dovra sapere essere medico insieme al paziente in un
contesto clinico patient oriented ed avere una consa-
pevole gestione delle proprie emozioni e di quelle del
paziente e dei familiari.

Key messages

- Il medico, indipendentemente dalla procedura co-
municativa, deve essere consapevole del proprio
stile comunicativo e dei meccanismi emotivi che lo
facilitano o lo ostacolano.

- L’acquisizione di advanced communication skills at-
traverso specifici corsi di formazione rappresenta
comunque la base conoscitiva per una adeguata co-
municazione al paziente, ai familiari e ai caregiver.

- La verifica del raggiungimento degli obiettivi con-
divisi con il paziente nei vari momenti relazionali &
una condizione obbligatoria per confermare 1’effi-
cacia clinico-terapeutica del processo comunicativo.
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