La comunicazione con il paziente oncologico

Buon giorno a tutti

Sono Bedana Claudia un T.S.R.M. che presta servizio presso l’Unità Operativa di RADIOTERAPIA dell’ospedale di Ivrea. 

Sono qui per raccontarvi la nostra realtà che è spesso sconosciuta alla maggior parte delle persone, un po’ per la confusione che si è soliti fare con altri trattamenti oncologici quali la chemioterapia e la scintigrafia, e anche per la posizione tipica di questo reparto che è dislocata quasi sempre in sotteranei a causa delle schermature necessarie alla protezione dalle radiazioni.

l nostro reparto è costituito da una sala d’attesa, un bancone di segreteria, due  bunker con i rispettivi acceleratori lineare, una tac simulatore, due studi medici, uno studio fisici ed una sala per l’elaborazione computerizzata dei piani di cura.

Dopo una consulenza medica, che prevede la presenza di più figure quali il Radioterapista, il Chirurgo e l’Oncologo, il paziente oncologico inizia  il suo iter

in RADIOTERAPIA. 

Diverse saranno le situazioni e il tipo di relazioni che si troverà ad affrontare.

Va sottolineato il fatto che a partire da questo momento il paziente si trova in una condizione psicologica sfavorevole, tutto attorno a lui sfuma, si trova solo, stressato dalle procedure diagnostiche, traumatizzato e spaventato dalla consapevolezza della sua malattia, totalmente disinformato su che cos’è la radioterapia e quali sono i suoi possibili effetti. Spesso infatti il paziente oncologico è convinto che la radioterapia sia sinonimo di inoperabilità ed incurabilità e che porti conseguenze drastiche quali ustioni, calvizie, incontinenza ecc.

 Proprio per questo motivo viene fornito al paziente  già durante la consulenza un libretto informativo che abbiamo realizzato in collaborazione tra medici, tecnici, infermieri ed amministrativi.

L’opuscolo fornisce informazioni su che cos’è la radioterapia, sulle figure professionali che incontrerà, su quali saranno le tappe del Percorso Radioterapico, sugli effetti collaterali generali e specifici di ogni sede trattata. 

Lo scopo che ci proponiamo di raggiungere con questo opuscolo informativo è quello di fornire ai nostri malati una guida esplicativa, una sorta di “istruzioni dell’uso” che possa  aiutarli passo dopo passo durante il trattamento radioterapico, un libretto che possa essere utile non solo al paziente ma anche ai familiari e a tutte le persone che lo affiancano e che ci affiancano lungo questo cammino. 

L’ultima parte del libretto si conclude con un piccolo glossario dei termini medici ed un questionario che ha come intento quello di migliorare le nostre prestazioni.

E’ da sottolineare il fatto che questo opuscolo non è stato costituito per evitare la comunicazione con il paziente ma in funzione di fornire uno strumento di informazione dal quale poter trarre spunti di discussione con il personale medico e tecnico della RADIOTERAPIA.

Il primo vero e proprio approccio con la radioterapia per il paziente oncologico è la Tac di centratura che viene eseguita dal T.S.R.M. con la supervisione del Medico Radioterapista. Durante questa fase l’interesse viene concentrato sia per il T.S.R.M. che per il Medico sul volume bersaglio da irradiare e su tutti gli aspetti tecnici, medici e fisici per poter eseguire un buon piano di cura, non dimenticando comunque l’aspetto umano del nostro lavoro cercando di accogliere al meglio il nostro paziente spiegandogli la funzione della Tac di centratura, dell’utilizzo in certi casi di mezzi di contenzione quali maschere, gusci, cuscini particolari e dell’assenza di dolore durante l’esame. Alla fine congediamo il nostro paziente sempre fornendogli qualche informazione su che cosa avverrà il primo giorno di trattamento, in modo che possa affrontarlo con serenità.

Anche se rassicurati dalle nostre informazioni, il giorno di inizio trattamento rimane comunque per il paziente oncologico un po’ traumatizzante , spesso viene ancora chiamato in Tac per un’ulteriore verifica con i laser di centratura, poi viene nuovamente lasciato, per un tempo relativamente lungo, in sala d’attesa prima di iniziare la terapia. 

Quando il paziente viene chiamato dai tecnici che lavorano nella sala di trattamento, viene da questi accolto nello spogliatoio dove gli si spiega di quali indumenti si deve privare e quale sarà il procedimento di chiamata per i giorni successivi, cioè per microfono.

Facciamo quindi accomodare il paziente nel bunker dell’acceleratore, viene fatto sdraiare sul lettino e cominciamo qui a spiegargli le procedure del trattamento, il fatto che la macchina gli girerà intorno senza mai toccarlo, il fatto che rimarrà solo nella sala per problemi protezionistici ma che è assolutamente controllato attraverso delle telecamere e dei microfoni.

Alla fine del primo trattamento, una volta effettuate tutte le verifiche necessarie, il paziente viene da noi tatuato in modo da poter individuare con più facilità il bersaglio nelle prossime sedute. 

Congediamo  quindi il nostro paziente dopo aver concordato con lui l’orario per i prossimi trattamenti, informandolo che in alcuni giorni nel mese la macchina si fermerà per i soliti controlli di qualità e le manutenzioni preventive e anche di possibili fermo macchina non previsti. Argomenti questi ultimi molto ostici per noi in quanto in una giornata lavorativa passiamo all’incirca 50 pazienti per ogni sala, persone che hanno svariati problemi, diverse esigenze, non contando poi i pazienti che devono essere trasportati con il servizio di Croce Rossa; quindi è quasi matematico che l’orario per noi disponibile non è mai quello che aggrada il nostro paziente, ma, di solito rivoluzionando la nostra lista pazienti e chiedendo un po’ di collaborazione riusciamo ad accontentare tutti , non magari dal primo giorno ma nel volgere di una settimana sicuramente.

Altro argomento per noi problematico da spiegare sono i fermi macchina non previsti, momenti in cui si tenta il tutto per tutto per ripartire prima con l’aiuto del Fisico Sanitario poi del tecnico specializzato della macchina al telefono. 

Spesso si riprendono i trattamenti, cercando di mettere a conoscenza del problema che abbiamo dovuto risolvere la sala d’attesa gremita di persone “impazienti” e quindi dando una ragione al forte ritardo creatosi.

A volte, purtroppo, la macchina non riparte quindi ci tocca andare in sala d’attesa con l’ingrato compito di mandare tutti a casa, quindi porre mano al telefono per cercare di avvisare al più presto i pazienti ancora a casa o già in viaggio.

Rare volte la macchina necessita, per problemi di tipo meccanico, vari giorni di manutenzione, in queste circostanze i nostri pazienti si sentono un po’ persi e spesso ci pongono domande sulla validità del loro trattamento; tentiamo sempre di confortarli cercando di dimostrare massima serietà spesso recuperando qualche seduta il sabato e la domenica, giorni in cui di norma la Radioterapia rimane chiusa.

La nostra realtà lavorativa è fatta comunque maggiormente di momenti di serenità e di grande appagamento in quanto per il paziente oncologico il nostro ruolo principale è l’esecuzione quotidiana del trattamento, si crea quindi un rapporto concreto fatto di conversazione amichevole, di aiuto fisico a movimenti disagevoli o dolorosi e anche di registrazione di eventi clinici, riferiti o osservati, dei quali spesso dobbiamo farci portavoce presso il medico.

Con l’obiettivo di migliorare, dove è possibile, il nostro rapporto con il paziente abbiamo deciso di proporre un ulteriore questionario ai nostri utenti che é stato accolto con molto piacere e ha fornito parecchio materiale interessante.

La realizzazione del questionario è stata condotta collegialmente con l’ausilio della psicologa Dott. Bardella.

La prima parte del questionario riguarda l’utilizzo del nostro libretto informativo, la seconda parte invece si riferisce a com’è stato vissuto l’aspetto comunicativo e relazionale con il T.S.R.M. durante l’iter radioterapico.

Il questionario era anonimo e dava la possibilità di dare risposte multiple su una scala da 1 a 5 e anche di poter dare delle risposte aperte.

Il campione di pazienti che è stato scelto era di tipo misto, in funzione da poter avere un punto di vista il più ampio possibile. 

Da parte di alcuni soggetti è stato richiesto il nostro aiuto in modo da rispondere al meglio alle nostre domande.

Da questa ricerca è emerso che il libretto informativo è stato considerato abbastanza necessario dal 5%dei nostri pazienti, molto dal 70%, moltissimo dal 25%.

Si è potuto constatare che la maggior parte dei nostri pazienti ha letto immediatamente il libretto e ha concentrato maggiormente la sua attenzione sulla parte riguardante gli effetti collaterali generali della radioterapia e anche su quelli più specifici riferiti al proprio caso.

Abbiamo riscontrato che alla domanda “con chi ha letto il nostro libretto?” il 55% ha risposto da solo, il 40%con il coniuge e il 5% con un figlio, è da notare quindi un minore interesse anche se lieve da parte del resto della famiglia sulla conoscenza della realtà radioterapica, ma soprattutto il dato del 55% sottolinea che da parte di molti pazienti c’è buona consapevolezza dell’importanza del processo terapeutico.

Acquisire informazioni tecniche e pratiche sulla radioterapia ha dato comunque esito positivo in quanto il paziente si è sentito abbastanza rassicurato e autonomo per il 30%, molto per il 40%, moltissimo per il 5%, un altro 5% si è sentito poco rassicurato  e autonomo e un 20% non ha risposto in merito.

Si è sentito invece molto aiutato per il 45%, moltissimo per il 10%, abbastanza per il 25%; un 20%, invece, non ha risposto.

Altra testimonianza della validità del nostro libretto è stata confermata dalla domanda “avrebbe gradito avere più informazioni di quelle ricevute?”: il 40% ha risposto per niente, il 25%poco, un 15% abbastanza, un altro 15% molto mentre un 5% moltissimo.

A chi gradiva avere più informazioni è stato chiesto su quale tipo di argomento,  tutti quanti sono stati concordi nel dire che avrebbero gradito più informazioni sugli effetti collaterali specifici del proprio caso; argomento sul quale non potremmo dare sicuramente più spiegazioni perché ogni paziente reagisce in maniera diversa alla radioterapia e quindi preferiamo approfondire questo tipo di argomento personalmente con il paziente se non addirittura con l’aiuto del medico radioterapista nei casi più complessi.

Questi dati confermano la nostra ipotesi per cui un’adeguata informazione non dovrebbe limitarsi ad una serie di contenuti ma ad una comunicazione personale all’interno di una relazione “terapeutica”.

Positiva è stata anche la risposta alla domanda se si fossero verificate situazioni non illustrate nel libretto; infatti il 75% ha risposto per niente, il 15% poche, un 5% molte mentre un altro 5% non ha dato nessuna risposta. 


Anche dal punto di vista della relazione e della comunicazione paziente-T.S.R.M: abbiamo raccolto dati di rilievo, la maggior parte dei pazienti ha vissuto con serenità sia il giorno della Tac di centratura che il giorno di inizio trattamento; il rapporto quotidiano con il T.S.R.M. ha fatto sentire i nostri pazienti molto sicuri per il 35%, moltissimo per il 25%, abbastanza per il 20%, mentre un altro 20% si è astenuto dal rispondere.

Si sono inoltre sentiti compresi molto per il 45%, moltissimo per il 20%, un 35% invece non ha risposto.

Non  si sono riscontrate assolutamente delle situazioni o delle forme di comunicazione particolarmente fastidiose per i nostri pazienti durante il trattamento quotidiano e siamo stati considerati da loro molto competenti per il 45%, moltissimo per il25%,  abbastanza per il 15%, mentre un 15% non ha risposto.

Ancora degno di considerazione è il fatto che siamo stati considerati un punto di riferimento molto per il 30%, moltissimo per un 20%, abbastanza per il 10%, un 30% non ha risposto.

Gli esiti del nostro questionario sono stati a nostro avviso abbastanza positivi e in futuro ci siamo promessi di continuare la nostra ricerca in modo anche più approfondita sugli aspetti psicologici e comunicativi del nostro rapporto con il paziente e perché no iniziare magari una ricerca puramente basata sugli aspetti emotivi e psicologici che riguardano la nostra vita lavorativa.

Un altro progetto che anche noi come i nostri colleghi infermieri vorremmo prendere in considerazione è quello di creare una piccola e “discreta” animazione in reparto che potrebbe sicuramente portare beneficio oltre che alla comunicazione paziente-personale del reparto e paziente-paziente anche a diminuire situazioni di nervosismo durante qualsiasi tipo di attesa che si possa verificare al nostro utente. Si pensava infatti di creare una bacheca dove i pazienti possono esporre i loro pensieri e una piccola mostra fotografica a tema dove possono partecipare attivamente. 

E’ attualmente in previsione di creare anche una piantina del nostro reparto con una grafica chiara e originale in modo che i pazienti si possano orientare meglio. 

Tutti obiettivi questi che permetteranno di vivere al meglio e in serenità l’iter radioterapico al paziente oncologico, ma anche che permetteranno di soddisfare la nostra voglia di progredire e quindi poter essere invogliati a fare al meglio il nostro lavoro.

