(-3}
L=
o
wv
wv
(-3
(Pl
o
S
o

GYNECO AOGOI / NUMERO 1 - 2008

Umanizzazione delle cure di Giulio Maria Corbelli

Il cancro,
tra farmaci e anima

La lotta ai tumori si combatte su due fronti. Da un lato,

gli ultimi ritrovati della scienza che forniscono grandi speranze
ma lasciano dubbi sulla loro gestione finanziaria. Dall'altro,
I'umanizzazione del rapporto tra medico e paziente,

vero nucleo centrale del percorso terapeutico

= I’oncologia il settore della
E medicina dal quale si sono
sviluppate, in larga misura,
le prime e piti importanti rifles-
sioni sulla sofferenza nella malat-
tia, sul dolore e sulla qualita del-
la vita in tutte le sue fasi, fino al-
I’accompagnamento alla morte.
Riflessioni che permettono oggi
di parlare di “umanizzazione” del
percorso terapeutico del pazien-
te oncologico. In altre parole le
terapie, per quanto innovative o
addirittura rivouzionarie, non ba-
stano piu: bisogna ascoltare il pa-
ziente, comprendere i suoi biso-
gni e sforzarsi di offrirgli quanto
di piu vicino alle sue esigenze. Su
questi due binari della innovazio-
ne terapeutica e dell'umanizza-
zione delle cure si muove ormai
da anni la lotta ai tumori, come
¢ stato confermato anche al IX
Congresso nazionale di oncolo-
gia medica organizzato dall’Aiom
(Associazione italiana di oncolo-
gia medica) che ha raccolto a Pa-
lermo, dal 12 al 15 ottobre scor-
si, piu di 2.500 delegati prove-
nienti da tutta Italia.

Come gestire

i “nuovi farmaci”
Un’occasione per fare il punto
anche sui nuovi farmaci oncolo-
gici, al centro di qualche polemi-
ca dopo la presentazione dei ri-
sultati di un sondaggio, realizza-
to tra quasi 1.000 oncologi: se-
condo lo studio, sono molti gli
specialisti preoccupati dell’in-
fluenza che le ristrettezze di bud-
get possono avere nell’impiego
di molecole cosi costose. “Dal
sondaggio emerge I’approvazio-
ne per quanto sta facendo il mi-
nistero — spiega Francesco Boc-
cardo, neo presidente Aiom — il
70% di noi é convinto che il re-
gistro dei nuovi farmaci oncolo-
gici dell’Agenzia del farmaco,
I’Aifa, serva ad aumentare I’ap-
propriatezza diminuendo i costi.
Gli oncologi pensano anche pe-

ro, quasi all’'unanimita, che gli at-
tuali sistemi di rimborso dei far-

maci, i famosi Drg, vadano cam-
biati e 6 specialisti su 10, che nel
2004 erano 5 su 10, sono del pa-
rere che per migliorare I'accesso
alle nuove terapie occorra scor-
porare i farmaci anti-tumore dai
Drg”. Un’ipotesi che il ministro
della Salute, intervenuta a Paler-
mo, ha invitato a mettere da par-
te: “La soluzione non € nello
scorporo dal Drg delle terapie
farmacologiche, perché si torne-
rebbe al vecchio sistema di finan-
ziamento per singolo fattore di
costo (beni e servizi, personale,
ecc.) che ha dato pessimi risulta-
ti non solo nel nostro Paese ma
anche in ambito internazionale.
La strada che stiamo invece per-
seguendo ¢ quella di un piu fre-
quente e tempestivo adeguamen-
to dei valori dei Drg (almeno
biennale) proprio per adeguarli

appena possibile all’evoluzione
tecnologica e farmacologica che
supporta i processi diagnostici,
terapeutici e assistenziali”.

Gli oncologi dicono si
all'eutanasia

Questi farmaci innovativi, insie-
me con le altre scoperte del mon-
do scientifico in materia di lotta
ai tumori, consentono oggi di
raggiungere risultati inimmagi-
nabili solo pochi anni fa in ter-
mini di sopravvivenza. Un allun-
gamento della vita che richiede
una riflessione approfondita da
parte degli specialisti, sempre piti
spesso impegnati a confrontarsi
con questioni legate alla convi-
venza con la malattia. A questo
tema tanto il ministro quanto al-
tri delegati al congresso di Paler-
mo hanno dedicato ampia atten-
zione, arrivando a considerare le
grandi tematiche della dignita di

risultano trattati

con i nuovi farmaci
oltre 17 mila pazienti

in tutte le regioni

fine vita. Secondo un sondaggio
su temi etici come eutanasia, te-
stamento biologico e accanimen-
to terapeutico, condotto dal-
I’Aiom e illustrato a Palermo, il
56 per cento degli oncologi ¢ fa-
vorevole all’eutanasia, anche se
il 42% la vede come una soluzio-
ne praticabile solo in casi parti-
colari, mentre una percentuale
analoga ¢ sempre contraria a
questa procedura. Non basta: ol-
tre la meta degli oncologi inter-
vistati (il 56%) ammette di aver
ricevuto dai propri pazienti, sep-
pur sporadicamente, la richiesta
di accelerare la fine della loro esi-
stenza e di questi il 15% ha accol-
to la richiesta sospendendo le te-
rapie vitali.

I medici ammalati

Ma le problematiche relative al-
I'umanizzazione della terapia on-
cologica non riguardano soltan-

Attualmente in Italia

to situazioni drammatiche come
quelle che si affrontano accom-
pagnando un paziente alla mor-
te: nucleo centrale del problema
¢ la capacita dello specialista di
interagire con il paziente in ma-
niera tale da innalzare la sua qua-
lita di vita, sia ricorrendo a un
dialogo costruttivo sia coinvol-
gendo i soggetti, come parenti e
volontari, che partecipano alla vi-
ta del paziente stesso. Una figu-
ra chiave in questo processo €
rappresentata dai “medici amma-
lati”, cioé quegli specialisti di va-
rie discipline mediche con una
storia personale di malattia e sof-
ferenza che li ha portati a matu-
rare la volonta di contribuire al-
I’affermazione di un nuovo rap-
porto con il malato e piu in ge-
nerale ad una compiuta umaniz-
zazione delle cure. Gia lo scorso
anno I’Aiom aveva awviato il “pro-
getto Chirone”, la prima indagi-
ne in Italia sui medici che vivono
o hanno vissuto I’esperienza del
cancro, finalizzata a valutare I'im-
patto che un’esperienza di vita
cosi dirompente puo avere sulla
professione del medico con par-
ticolare riguardo alla relazione
con il paziente. Ma lo scorso set-
tembre il ministro della Salute Li-
via Turco aveva deciso di sfrutta-
re all’interno delle istituzioni
questa esperienza insediando la
“Consulta dei medici ammalati”
il cui compito primario ¢ di ela-
borare un “libro bianco” di pro-
poste per il rinnovamento della
medicina e della sanita utilizzan-
do le particolari sensibilita deri-
vanti dalla sintesi tra conoscenze
scientifiche e tecnologiche ed
esperienza personale della ma-
lattia.

A scuola di dialogo

Altro compito della Consulta ¢ la
progettazione di materiali didat-
tici per la formazione a distanza
degli operatori sanitari sul tema
dell’'umanizzazione
delle cure. In que-
sto campo, infatti,
la formazione degli
specialisti italiani €
ancora scarsa, co-
me spiega France-
sco Cognetti, diret-
tore dell’Oncologia
medica A dell’Irccs
Regina Elena di Ro-
ma e coordinatore del primo
progetto pilota sulla comunica-
zione in oncologia, che ha coin-
volto tre centri di eccellenza nel
nostro paese, I'Ifo Regina Elena
di Roma, I'Istituto nazionale dei
tumori di Milano e il Policlini-
co-universitario di Modena: “In
Italia, la comunicazione non fa
ancora parte della preparazione
professionale degli oncologi.
Dall’indagine risulta che circa il
60% considera la propria forma-
zione universitaria su questo te-
ma poco adeguata (un ulterio-
re 10% per nulla adeguata), so-
lo uno su tre ha avuto la possibi-
lita di seguire corsi Ecm dedica-
ti e solamente la meta li ha effet-
tivamente frequentati”. Secon-
do gli operatori, la mancanza di
formazione rappresenta uno dei
maggiori ostacoli ad una buona
comunicazione. Una lacuna che
va colmata: la maggior parte dei




professionisti chiede che venga-
no attivati corsi specifici su que-
sto tema.

Vedi voce “comunicare”
Per rispondere almeno in parte
a questa esigenza, arrivano i ma-
nuali per aiutare lo specialista a
creare un dialogo aperto con il
paziente. Una delle iniziative pit
interessanti in questo senso vie-
ne da Laziosanita-Asp e dall’Isti-
tuto superiore di sanita che han-
no pubblicato il “Manuale di va-
lutazione sulla comunicazione in
oncologia”, il primo di questo ge-
nere nella letteratura italiana, per
insegnare a tutti i professionisti
sanitari che operano nell’ambi-
to dell’assistenza oncologica co-
me comunicare con il malato e
con i suoi familiari, in modo ta-
le che la comunicazione diventi
parte integrante di un servizio di
qualita. Il testo ¢ stato redatto dal
gruppo C.A.R.E. (Comunicazio-
ne, Accoglienza, Rispetto, Empa-
tia), un’equipe composta da me-
dici, volontari, metodologi pro-
venienti da diverse strutture ita-
liane. In 20 “riquadri” vengono
date “le istruzioni per I'uso” e
cioe le regole generali di comu-
nicazione con i malati. Ecco al-
cuni esempi: i professionisti de-
vono evitare di parlare tra loro
davanti al paziente come se non
ci fosse, devono ricordarsi il suo
nome ed evitare in sua presenza
I'uso del cellulare, non devono
mai usare parole difficili ed ¢ be-
ne invece che siano disponibili a
chiarimenti. Dal punto di vista
emotivo, evitare rassicurazioni ge-
neriche, lasciare al malato il tem-
po sufficiente per “assimilare” le
cattive notizie; a questo proposi-
to, € richiesto I'utilizzo di espres-
sioni consigliate su come comu-
nicare una diagnosi di cancro,
cosa dire e cosa preferibilmente
non dire, come comunicare il
passaggio dalla fase di malattia
guaribile alla fase terminale, co-
me relazionarsi con i familiari
nella fase del lutto ecc. Non man-
ca l’attenzione agli aspetti psico-
logici della comunicazione attra-
verso I'intervento di uno specia-
lista psicologo/psichiatra ed una
particolare cura nella gestione di
pazienti in eta pediatrica.
Purtroppo pero I'esigenza dei pa-
zienti di essere parte attiva nelle
decisioni che riguardano la pro-
pria salute non sempre viene vi-
sta di buon occhio dal medico,
come rivela il 4lesimo Rapporto
Censis sulla situazione sociale del
paese: “Si registra — si legge nel
documento — da un lato il disa-
gio dei medici, che guardano con
preoccupazione alle istanze di au-
tonomia decisionale dei pazien-
ti e denunciano spesso una fru-
strazione per lo svilimento della
propria professione che si mesco-
la a desideri malcelati di fughe
all’indietro e alla nostalgia per
scenari passati in cui il sapere del-

I medici ammalati
diventano
un best-seller

Le esperienze dei medici amma-
lati hanno dato vita ad alcune ini-
ziative editoriali che sono state in
grado di suscitare anche un note-
vole interesse da parte dei lettori.
La prima in ordine di tempo & il
libro Dall’altra parte, edito nel
2006 da Rizzoli. Curato da Pao-
lo Barnard, il volume raccoglie le
riflessioni di tre illustri medici ita-
liani, Gianni Bonadonna, Sandro
Bartoccioni e Francesco Sartori,
sulle proposte necessarie per ri-
formare la Sanita nei suoi punti
pit salienti. I tre medici autori
hanno anche loro una storia di
malattia alle spalle e per questo
sono tutti (ad eccezione del defun-
to Bartoccioni che viene rappre-
sentato dalla moglie Zaira) coin-
volti nella Consulta dei medici am-
malati istituita da Livia Turco.
Nel 2007 invece & stato presenta-
to il libro di Mario Melazzini Un
medico, un malato, un uomo, in
cui l"autore, direttore dell’Unita
operativa di Day hospital oncolo-
gico della Fondazione Maugeri
Irces di Pavia, racconta il percor-
so che I’ha portato all’accettazio-
ne della diagnosi di sclerosi late-
rale amiotrofica e di come questo
I’abbia aiutato a comprendere il
vero significato del rapporto me-
dico-paziente.

Sempre dell’anno scorso ¢ la pub-
blicazione dei risultati del proget-
to Chirone, prima indagine in Ita-
lia sui medici che vivono o hanno
vissuto |'esperienza del cancro,
realizzata nel 2006 dall’Aiom.
Quando il medico diventa pa-
ziente mette al centro I’esperien-
za umana e professionale di oltre
100 medici ammalati che richia-
ma il mito del centauro Chirone,
il “guaritore ferito” che smette di
soffrire solo diventando mortale.
La scoperta della malattia, la scel-
ta del medico e delle cure, i cam-
biamenti nella vita personale e so-
ciale, nella professione e nei rap-
porti con i pazienti dopo il can-

I'unico ‘vero’ esperto della salu-
te era indiscutibile (come emer-
so dalle indagini qualitative del
Censis-ForumBM del 2007)”.

Il cancro alla prostata
colpisce anche le mogli
Secondo quanto riferisce un ar-
ticolo apparso recentemente sul
Journal of clinical oncology, impa-
rare a parlare con il paziente puo
non bastare. Accanto a lui c’e
quasi sempre una famiglia, am-
piamente coinvolta nella gestio-
ne della malattia. Ecco perché i
ricercatori dell’University of Mi-
chigan Cancer Center di Ann Ar-
bor, coordinati da Laurel Nor-
thouse, dopo aver analizzato la
qualita della vita di 263 pazienti
con cancro alla prostata e delle
loro mogli, suggeriscono di con-
siderare i tumori come una pato-
logia familiare. Sono proprio i
membri della famiglia, infatti, e
specialmente le mogli che pre-
stano assistenza al malato, a sop-
portare a loro volta il carico fisi-

cro, sono aree di ricerca e veri e
propri spaccati di vita finora mai
esplorati, che si offrono per la pri-
ma volta allo sguardo del lettore.

ILTUMORE AL SENO
COLPISCE ANCHE

LA PSICHE

L’esperienza drammatica delle
donne colpite dal tumore al seno
si puo trasformare, dal punto di
vista esistenziale, in un‘opportu-
nita per cambiare se stesse ma
continua a dare seri problemi nel-
le relazioni sociali e sul luogo di
lavoro. E quanto emerge dalla pri-
ma indagine su “‘Le conseguenze
psicologiche, sociali e professio-
nali del tumore al seno’ condotta
da Astra ricerche per conto del-
|’associazione Europa Donna, che
ha coinvolto oltre 500 donne ope-
rate al seno tra il 1980 e il 2006
presso nove centri oncologici ade-
renti all’iniziativa per lo pit situa-
ti nel Nord Italia. Riguardo al
trauma legato all’intervento, i ri-
sultati sono incoraggianti: il 57
per cento delle intervistate dichia-
ra di essere riuscita a superare
quell’esperienza, per quanto dura,
e il 22% dice addirittura di esser-
sene quasi dimenticata. E se il
39% delle donne continua a pro-
vare sentimenti negativi come pre-
occupazione, ansia, tristezza,
smarrimento, vergogna, il 45% re-
gistra invece sensazioni positive
(serenita, sollievo e felicita) e so-
prattutto un senso di gratitudine
nei confronti di chi I’ha curata e
accudita. Dopo quell’esperienza,
molte donne modificano il loro sti-
le di vita dedicandosi ad altri in-
teressi oltre alla casa e alla fami-
glia, prediligendo le attivita che si
possono svolgere all’aperto. Qual-
che problema emerge invece nel-
|’ambiente di lavoro, dove il 21 %
delle intervistate ha visto peggio-
rare significativamente la sua con-
dizione mentre il 32% sostiene di
aver subito una penalizzazione
professionale. ' Discreta risulta la
conoscenza specifica delle quat-
tro facilitazioni per i lavoratori
malati di tumore introdotte con la
normativa — commenta Enrico

co ed emotivo della malattia.
“Dalle mogli — spiega la coordi-
natrice della ricerca — ci si aspet-
ta che siano le prime fornitrici di
assistenza, ma non si fornisce lo-
ro nessun supporto, né informa-
tivo né sanitario, per adempiere
a questo terribile compito”.

Eppure sui familiari dei malati
pesano gravi difficolta, anche di
tipo economico. Secondo uno
studio realizzato dalla Fondazio-
ne Istud, il 72% dei familiari di

“4pignita, autonomia

delle scelte,

efu lianza di fronte
al dolore e alla morte
devono smettere di
rappresentare petizioni
di principio, buoni
propositi, mete ideali,
e trasformarsi in prassi

corrente"”.

Finzi, presidente di Astra Demo-
skopea — Il 35% del campione &
informato della possibilita di fare
visite mediche senza utilizzare fe-
rie o permessi; il 22% del diritto
di passare a una mansione piu
adatta al proprio stato fisico; il
20% della possibilita di ottenere
un periodo anche lungo di aspet-
tativa non retribuita; il 18% del
diritto di passare a un part time
provvisorio”. Ma secondo Patri-
zia Ravaioli, direttore generale
della Lega italiana per la lotta
contro i tumori (Lilt), sono trop-
po poche le donne che ne sono a
conoscenza, considerando che il
ritorno al lavoro & spesso il cana-
le per il ritorno alla normalita.

A LEZIONE DI MAKE

UP ANTI-CANCRO
Umanizzazione delle cure signifi-
ca anche attenzione all’estetica,
un aspetto particolarmente impor-
tante per le donne malate di tu-
more che spesso, oltre a dover af-
frontare le conseguenze dirette
della malattia, vedono il loro cor-
po trasformato dall’impatto delle
terapie. Un aiuto in questo senso
é venuto da un’iniziativa, coordi-
nata da Unipro, I’associazione ita-
liana delle imprese cosmetiche, in
collaborazione con I’Istituto eu-
ropeo di oncologia (Ieo) di Mila-
no che ha fornito i primi spazi e il
supporto di una psicooncologa e
di un dermatologo: alle donne le
aziende cosmetiche hanno offer-
to un beauty con 25 prodotti adat-
ti alle loro esigenze che sono sta-
ti impiegati in sedute di make up
organizzate all’interno dell’ospe-
dale per insegnare alle donne co-
me prendersi cura della pelle e del
viso, affrontando con prodotti
adatti le modificazioni di cute, un-
ghie e capelli indotte dai tratta-
menti. L’esperimento, durante il
quale sono stati realizzati 40 in-
contri in un anno per un totale di
200 pazienti, e stato un grande
successo: le donne hanno appreso
qualche “trucco’ in piu e, soprat-
tutto, hanno riconquistato un po’
dell’autostima perduta, dimenti-
candosi del cancro.

un malato di tumore denuncia
infatti una perdita economica “ri-
levante” dovuta al mancato gua-
dagno per la permanenza in
ospedale, il 22% addirittura la-
scia il lavoro, mentre il 13% é co-
stretto a mettersi in aspettativa.
Di questo 72% che risente della
malattia del proprio caro anche
sul bilancio di famiglia, il 38% su-
bisce delle perdite stimabili tra i
700 e 1 1.000 euro al mese, men-
tre un 25% lamenta delle perdi-
te addirittura supe-
riori ai 1.200 euro
mensili. Lo studio,
che ha evidenziato
come piu di un fa-
miliare su tre impe-
gnato nell’assisten-
za di un malato di
tumore abbia avuto
pesanti ripercussio-
ni sulla propria vita
lavorativa, ha coin-
volto 48 pazienti
del reparto di ema-
tologia del Policli-

nico Umberto I, 40 caregiver (la
persona che assiste il paziente al-
I'interno del nucleo familiare) e
21 professionisti sanitari, per un
totale di 109 interviste.

Per venire incontro a queste dif-
ficolta, il Parlamento ha varato al-
la fine di dicembre un provvedi-
mento, contenuto nel decreto
legge sul welfare collegato alla
Finanziaria 2008, che estende an-
che ai familiari e ai conviventi
che assistono il malato oncologi-
co la possibilita, gia prevista per
i malati, di chiedere e ottenere
la temporanea trasformazione
del rapporto di lavoro a tempo
pieno in un rapporto a tempo
parziale, per poi tornare all’ora-
rio completo una volta trascorso
il periodo delle cure del paren-
te malato. Il provvedimento, che
rappresenta una estensione del-
la Legge Biagi e riguarda tutti i
lavoratori sia del settore pubbli-
co che di quello privato, ¢ nato
da una iniziativa di Aimac (Asso-
ciazione italiana malati di can-
cro) e Favo (Federazione italia-
na delle associazioni di volonta-
riato in oncologia) ed é stato ap-
provato dai rappresentanti di en-
trambi gli schieramenti.

Il futuro dei malati guariti

L’approvazione del provvedi-
mento rappresenta un successo,
tra gli altri, anche del volonta-
riato oncologico, organizzato in
varie associazioni federate a Fa-
vo. In occasione del congresso
nazionale dell’Aiom a Palermo,
Favo ha organizzato una sessio-
ne dedicata a un tema partico-
larmente delicato: il futuro dei
malati guariti. Perché dopo un
cancro non esiste solo il perico-
lo di una recidiva, ma anche
quello rappresentato dagli effet-
ti collaterali a lungo termine,
prodotti dal cancro stesso o dal-
la terapia cui si € stati sottopo-
sti. Per questo ¢ stata organizza-
ta la tavola rotonda “I nuovi bi-
sogni di chi guarisce dal cancro.
Un problema ignorato”, alla
quale hanno partecipato nume-
rosi rappresentanti di associazio-
ni (tra le quali Aimac, Aistom,
Attivecomeprima, Associazione
Arlenika onlus, Angolo, Airc),
per condividere con i medici on-
cologi una crescente attenzione
alle problematiche sanitarie, ma
anche di natura socioeconomi-
ca, che possono affliggere gli ex
malati a causa degli effetti ritar-
dati del cancro e delle terapie
antitumorali. A livello interna-
zionale, del resto, molte associa-
zioni scientifiche hanno dimo-
strato attenzione a questo argo-
mento, prima fra tutte I’ Ameri-
can society for clinical oncology, che
ha da poco emanato le nuove
checklist per le persone che so-
no sopravvissute a un tumore
del colon e della mammella, di-
sponibili gratuitamente all’indi-
rizzo www.asco.org/ treatmen-
tsummary. A queste faranno pre-
sto seguito altre checklist per i
tumori polmonari e via via per
tutte le principali malattie onco-
logiche; in Italia non esiste an-
cora nulla del genere, ma la sen-
sibilita sta aumentando e le asso-
ciazioni di volontariato sono gia
al lavoro.

Professione
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