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Introduzione

FABRIZIO NICOLIS
Presidente Fondazione AIOM

Lo scenario dell'oncologia ¢ in rapida evoluzione: i tumori
sono una malattia soprattutto dell’etd avanzata e il numero di
nuovi casi cresce in relazione al progressivo invecchiamento
della popolazione.

Negli ultimi anni si sono registrati importanti progressi nelle
tecniche di diagnosi, nella chirurgia (sempre pitt conservativa)
e nella radioterapia (pili precisa e meno gravata da effetti
collaterali o conseguenze dannose a breve e medio termine).
Anche le terapie mediche, somministrate sia in fase iniziale
che in stadio pili avanzato, hanno contribuito a ridurre le
recidive e hanno aumentato i tempi di sopravvivenza anche
dei pazienti con metastasi a distanza, favorendo in molti

casi una stabilizzazione e cronicizzazione del cancro anche
della durata di anni. La chemioterapia ¢ pit “dolce” rispetto
al passato, soprattutto perché abbiamo oggi a disposizione
trattamenti complementari che ne riducono in maniera
rilevante gli effetti collaterali (come la nausea e il vomito),
oltre ad avere anche nuovi farmaci chemioterapici, pit efficaci
e meno tossici. Inoltre, le terapie mirate hanno posto le basi
dell’'oncologia di precisione: la loro azione infatti ¢ mirata in
modo specifico contro il bersaglio molecolare cui sono dirette
e determina quindi 'indicazione alla loro somministrazione
soltanto nei pazienti che presentano specifiche alterazioni
molecolari, evitando cosi anche inutili tossicita.

Laltro settore di grande sviluppo nel trattamento del

cancro ¢ rappresentato dall'immuno-oncologia, con farmaci
capaci di stimolare la reazione immunitaria dell’organismo

contro il tumore rimuovendo gli ostacoli e i blocchi alla
risposta immunitaria che lo stesso tumore mette in atto a
propria difesa. Questi nuovi trattamenti stanno cambiando
positivamente la storia naturale e I'evoluzione di molti
tumori.

In diverse neoplasie aumenta in modo significativo la
sopravvivenza, diminuiscono e si modificano gli effetti
collaterali, cresce il numero di pazienti che convivono con
una pregressa diagnosi di cancro. Questa nuova realta impone
la necessita di indagare, analizzare e comprendere i nuovi
bisogni del paziente oncologico in modo che possa essere
migliorata la sua qualita di vita.

In particolar modo, vanno poste le condizioni perché da un
lato il paziente, i suoi familiari e i caregiver esprimano i nuovi
bisogni e, dall’altro, i medici, gli specialisti e le varie figure
professionali coinvolte interagiscano con la persona colpita
dal cancro attrezzandosi al meglio. Il rapporto oncologo/
paziente infatti non ¢ pilt sufficiente: nella gestione della
filiera quotidiana della persona colpita dalla malattia possono
e devono (se la patologia diventa cronica) intervenire anche
altre figure quali il medico di famiglia e il farmacista.

Il progetto “I nuovi bisogni del paziente oncologico

e la sua qualita di vita” vuole indagare la nuova realta
costituita dai piccoli disturbi che possono compromettere

la quotidianita dei cittadini colpiti da tumore, ma che sono
ancora sottovalutati dai clinici. Vogliamo far uscire queste
problematiche dalla “zona d’ombra” in cui si trovano e
condividere gli strumenti per affrontarle al meglio. Per farlo
siamo partiti da quattro sondaggi (su pazienti, oncologi,
medici di famiglia, farmacisti), presentati a Roma durante un
convegno nazionale a febbraio 2018 e illustrati nelle prossime
pagine.

Abbiamo cosi aperto la via che continueremo a percorrere nei
prossimi mesi con altre tappe di questo importante progetto.






Cancro, una malattia sempre piu cronica?

STEFANIA GORI

Presidente nazionale AIOM (Associazione Italiana di Oncologia Medica)
e Direttore del Dipartimento Oncologico dell’Ospedale
Sacro Cuore - Don Calabria di Negrar - Verona

Mauro Boldrini

Direttore Comunicazione AIOM

Buongiorno a tutti. Presentiamo oggi i risultati della prima
fase del progetto “I nuovi bisogni del paziente oncologico e
la sua qualita di vita”, su cui hanno lavorato in questi mesi
Fondazione AIOM, AIOM, le Associazioni dei pazienti,
SIMG (Societa Italiana di Medicina Generale e delle Cure
Primarie), gli infermieri e i farmacisti. Abbiamo voluto
fotografare il coinvolgimento della medicina del territorio
nella gestione a 360 gradi della persona colpita da tumore.
Con questo convegno vogliamo porre le basi per approfondire
il tema dei piccoli disturbi, finora lasciato in secondo piano
e sottovalutato. La prima relazione ¢ di Stefania Gori,
presidente nazionale AIOM, che illustrera il senso scientifico
del progetto.

Stefania Gori

AIOM (Associazione Italiana di Oncologia Medica), che
include oltre 2.500 soci ed & 'unica societa scientifica

di oncologia medica presente in Italia, ¢ rappresentata a
livello regionale da venti sezioni regionali e lavora in stretta
collaborazione con Fondazione AIOM, che da voce ai
bisogni dei pazienti, e con AIOM Servizi, che permette
lorganizzazione degli eventi formativi e di aggiornamento
(diapositiva 3). Nell'ultimo decennio AIOM si ¢ focalizzata
sulla necessita di fornire le migliori cure a tutti i pazienti

e tre progettualitd ci hanno supportato in questa sfida
(diapositiva 4): I'elaborazione di Linee Guida per la diagnosi
e il trattamento dei tumori, la mappatura delle strutture
oncologiche presenti in Italia (I'edizione 2017 della “Carta
dei servizi dell’oncologia italiana” ha evidenziato la presenza
sul territorio di oltre 300 centri), e il volume “I numeri del
cancro in Italia”, frutto della collaborazione con AIRTUM
(Associazione Italiana Registri Tumori), Fondazione AIOM e,
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per ledizione 2018, con PASSI del Ministero della Salute.
Come evidenziato nell’edizione 2017 de “I numeri del
cancro’, nello scorso anno sono stati stimati in Italia

oltre 370mila nuovi casi di cancro (riportati in questa
pubblicazione, diapositiva 5), i decessi registrati nel 2014
(ultimo dato ISTAT disponibile) sono stati 177.301 (il cumore
rappresenta la seconda causa di morte dopo le malattie cardio-
vascolari). Ogni giorno, quindi, sono oltre 1.000 le nuove
diagnosi nel nostro Paese e circa 480 i decessi. Per quanto
riguarda I'incidenza, le 5 neoplasie piti frequenti sono quelle
del colon-retto (14%), mammella (14%), polmone (11%),
prostata (9%) e vescica (7%). E il carcinoma della mammella
¢ il tumore pili frequentemente diagnosticato in tutte le fasce
d’eta nel sesso femminile (diapositiva 6). Per quanto riguarda
la mortalita, il carcinoma del polmone resta il big killer (20%
di tutti i decessi), perché abbiamo a disposizione poche armi
per combatterlo in maniera efficace (diapositiva 7).

Per valutare 'andamento nel tempo dell’incidenza e poter
effettuare confronti per capire se cid che il sistema sanitario
mette in atto nella lotta contro i tumori sia pitt 0 meno efficace,
vengono riportati i tassi di incidenza standardizzati (riferiti alla
popolazione di riferimento che si assume abbia conservato la
stessa struttura per etd che aveva nel 1999, cio¢ che non sia
invecchiata). Per quanto riguarda i tassi standardizzati, fra il
1999 e il 2011, si ¢ verificata una riduzione di incidenza dei
nuovi tumori sia negli uomini che nelle donne (-5% annuo),
grazie all'efficacia e implementazione degli screening per il
tumore della mammella, del colon-retto e della cervice uterina
(diapositiva 8).

Negli uomini si ¢ registrata una riduzione dell’incidenza

di tumori negli ultimi quindici anni (-1,8% annuo, 2003-
2017), legata soprattutto alla diminuzione dei nuovi casi

di carcinoma del polmone (per una diffusa cessazione
dell’abitudine al fumo di sigaretta nel sesso maschile) e della
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prostata (per un calo dell’activita di screening spontaneo

con il test del PSA). Si ¢ registrata anche una riduzione
statisticamente significativa della mortalita sia negli uomini
(-1,2% annuo, legata alla diminuzione dei decessi per
tumore del colon-retto a seguito dell'implementazione dello
screening per questa neoplasia (diapositiva 9) che nelle donne
(-0,5% annuo, grazie all'implementazione dei tre screening
anticancro) (diapositiva 10).

I fattori che influenzano questi andamenti di incidenza e di
mortalitd sono legati alla riduzione dell’abitudine al fumo,
soprattutto nell'uomo, all'implementazione degli screening
per le neoplasie della mammella, cervice uterina e colon-
retto che determinano diagnosi di forme iniziali di tumore,
quindi a prognosi migliore, e la possibile eliminazione

di forme pre-neoplastiche (ad esempio, I'asportazione di
polipi nel caso del carcinoma del colon-retto) e ai progressi
effettuati nella diagnosi e terapia, in particolare nella
chirurgia, radioterapia e nella terapia sistemica anti-tumorale
(chemioterapia, ormonoterapia, terapie a bersaglio molecolare
e immunoterapia) (diapositiva 12).

Se si analizza il tasso grezzo (che riporta la variazione
realmente verificatasi nell'intervallo di tempo preso in esame
nella popolazione considerata), si nota invece un aumento
dellincidenza nel corso degli anni (+4% annuo), a causa
dell'incremento della popolazione anziana italiana.

E vorrei focalizzare la vostra attenzione su un dato
interessante: mentre in termini assoluti, 'incidenza di nuovi
casi sta aumentando negli anni, perché la popolazione
invecchia progressivamente, il numero assoluto dei decessi,
risulta, dopo un continuo aumento, aver raggiunto un
plateau nel triennio 2012-2014 con addirittura un trend in
diminuzione (nel 2014 infatti si sono registrate 1.000 morti
in meno rispetto al 2013) (diapositiva 11).

E questo ¢ un dato confortante: quanto stiamo facendo nella



lotta contro il cancro sta avendo risultati tangibili.

La sopravvivenza a 5 anni ¢ un altro indicatore di esito in
campo oncologico perché permette, misurando il tempo
trascorso dalla diagnosi, di valutare I'efficacia del SSN nel
suo complesso nei confronti della malattia neoplastica:

sulla sopravvivenza influiscono infatti sia gli interventi di
prevenzione secondaria (programmi di screening organizzati)
sia la disponibilita e 'accesso alle terapie efficaci. La
sopravvivenza a 5 anni ha fatto registrare alla fine degli anni
Duemila un notevole aumento rispetto agli anni Novanta
sia fra gli uomini (+15%) legato soprattutto alle migliori
sopravvivenze nella prostata e colon-retto (diapositiva

13) sia fra le donne (+8%) dovuto ai miglioramenti

della sopravvivenza nel carcinoma del colon-retto e della
mammella (diapositiva 14).

La diapositiva 15, che mostra un quadro complessivo della
sopravvivenza a 5 anni in Italia aggiornata al 2016, in varie
forme neoplastiche, evidenzia come la maggior parte dei
tumori ad alta incidenza si trova nella parte alta della slide,
con sopravvivenze superiori al 60%. Solo il carcinoma del
polmone, fra le cinque forme ad alta incidenza, presenta una
percentuale ancora molto bassa, intorno al 14%.

Tutti i progressi in ambito diagnostico e terapeutico portano
oggi a pitt di 3.300.000 persone che vivono in Italia dopo
una diagnosi di tumore (diapositiva 16): questi cittadini
hanno bisogno di attenzioni particolari anche dal punto

di vista della gestione degli effetti collaterali da parte del
mondo oncologico. La popolazione che sopravvive al cancro
sta crescendo rapidamente e in maniera costante, con un
aumento del 24% dal 2010 al 2017 (diapositiva 17). Chi
sono questi cittadini? Sono soprattutto donne colpite da
tumore della mammella (circa 767mila) e uomini con
cancro della prostata (484mila), malattie ad alta incidenza

e buona prognosi (diapositiva 18). Circa il 30% di questi

1"

3 milioni di persone pud essere considerato guarito, ha cio¢
raggiunto la stessa aspettativa di vita delle persone di pari

etd e sesso che non hanno ricevuto una diagnosi di tumore
(diapositive 19-20). La definizione di guarigione, secondo
questi modelli statistici, varia in relazione al tipo di tumore
analizzato e al sesso. Vorrei sottolineare che, fino a due anni
fa, tali dati non erano disponibili: questo ci fa comprendere
con quale velocita stiamo progredendo nella lotta contro
questa malattia.

Uno degli strumenti pill importanti con cui realizziamo
questi passi in avanti e con cui riusciamo, in molti casi, a
cronicizzare la malattia, & costituito dai nuovi trattamenti. In
particolare negli ultimi anni 'immunoterapia ha costituito
una vera svolta (diapositiva 21) nei tumori del polmone,
rene, vescica e nel melanoma. Dall’altro lato, dobbiamo
saper gestire gli eventuali effetti collaterali di queste nuovi
armi (diapositiva 22). Dobbiamo anche capire che gli oltre
3.300.000 individui vivi dopo una diagnosi di cancro
possono presentare disturbi che, fino a pochi anni fa,
sottovalutavamo, perché eravamo pitt “concentrati” sugli
effetti collaterali directamente determinati dai trattamenti.
Oggi sta cambiando l'orizzonte: queste persone sopravvivono,
molte guariscono e possono essere colpite da disturbi in
grado di influenzare negativamente la qualita di vita. Ad
esempio, si parla poco delle alterazioni delle funzioni sessuale
e riproduttiva nel paziente oncologico (diapositiva 23), che
possono perd determinare problematiche nella vita affettiva
e relazionale. E, quando parliamo dei tipi di chirurgia nel
carcinoma della mammella, raramente consideriamo le
conseguenze sulla sessualitd di queste donne (diapositiva 25).
A oggi non abbiamo dati relativi alle problematiche sessuali
che si registrano tra i pazienti oncologici italiani. Nel mondo
anglosassone, invece, questi aspetti sono gia stati analizzati.
Uno studio australiano su oltre 1.000 donne ha evidenziato
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come pilt del 70% delle pazienti con carcinoma della
mammella abbia presentato problemi sessuali nei due
anni successivi alla diagnosi: la maggior parte degli effetti
collaterali sessuali viene tuttavia sotto-riconosciuta e
sotto-riportata dai medici (diapositiva 26). Un altro studio
realizzato nel mondo anglosassone ha dimostrato che solo
il 25% dei medici stila una storia sessuale del paziente
(diapositiva 27), oltre il 50% delle persone con problemi
sessuali non chiede aiuto ai medici e, tra quest, solo la
metd trova assistenza adeguata (diapositiva 28).

Da qui I'importanza di questo convegno, che oggi per la
prima volta in Italia inaugura un percorso di attenzione
nei confronti dei nuovi bisogni del paziente oncologico.
Lapertura dei clinici nei confronti di questi problemi

¢ evidenziata dal fatto che '89% degli oncologi (come
evidenziato dal sondaggio che verra commentato dal
dott. Alessandro Comandone) ritiene sia aumentata
lattenzione dei pazienti nei confronti di questi problemi
(diapositiva 29). Vorrei soffermarmi su un “piccolo
disturbo”, la secchezza vaginale (diapositiva 30), uno

dei problemi pil frequenti riferiti dalle donne colpite

da tumore (33% pazienti). Percentuali simili ricorrono
anche nei questionari che riguardano i clinici e i farmacisti
(35% oncologi, 29% medici di famiglia, 36% farmacisti)
quando viene posta loro la domanda: “quali sono gli effetti
collaterali che i pazienti pongono alla vostra attenzione?”.
Questa uniformita fra quanto espresso dalle pazienti

e quanto percepito dalle diverse figure professionali
coinvolte ¢ un buon inizio che pone le basi per una
maggiore attenzione nei confronti di questi effetti
collaterali.

Il nostro obiettivo ¢ garantire la migliore qualita di vita

ai pazienti, credo che la direzione scelta sia quella giusta.
Grazie a tutti.
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FIGURA 7. Tutti i tumori, esclusi carcinomi della cute, maschi. AIRTUM: stima dei trend tumorali FIGURA 78. Tutti i tumori, esclusi carcinomi della cute, femmine. AIRTUM: stima dei trend tumorali
di incidenza ¢ mortalita 2003-2017. Tassi standardizzati nuova popolazione europea 2013, APC = di incidenza e mortalith 2003-2017. Tassi dardizzati nuova popolazi pea 2013.APC =
Annual Percent Change (variazione percentuale media annua), I = incidenza, M = mortalita. Annual Percent Change (Variazione percentuale media annua), | = incidenza, M = mortalita.
b -1,8% per anno {comelata a | e - sbitudine al fumo e 2 - ca. prostats per 4
attivith screening spontaneo con PSA) INCIDENZA stabile { ma... T adenocareinoma del palmone +8,4% anna)
MORTALITK & 42% foolo 1,25 per lata ing) 4 significativa: 0,5% per ar on-retto -1,0%/1.8%, mammella -2,2%, utero -0,2%)
ALOM-AIRTUM-Fondatione AIOM. | numeri o it ASOM-AIRTUM.Fandazione AIOM, ratia iom.it
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Numero di decessi per tumore in Italia Fattori che influenzano incidenza e mortalita

200,000

180,000

- @ mm * Prevenzione primaria (in particolare negli

1o ‘ uomini per i tumori fumo-correlati)
148978
120,000 .

Programmi di screening (mammella, cervice
uterina, colon-retto)

100.000
* Progressi diagnostici
" | .Dal 1999 al 2011: . decessiint * Progressi terapeutici:
e L] . T
- Dal 2012: n. decessi stazionari, con trend in diminuzione Tera‘pla Chlfurglca
oo L ) — Radioterapia
. — Nuovi farmaci: chemioterapia, ormonoterapia,
terapie a bersaglio molecolare, immunoterapia
° 1999 2001 w07 2008 2009 w0 an m: bk 2014
Dati ISTAT 1999-2014

i 14
Andamento della sopravvivenza (%) a 5 anni per periodo di Andamento della sopravvivenza (%) a 5 anni per periodo di
diagnosi negli uomini diagnosi nelle donne
Anno di diagnosi Anno di diagnosi A (%) Anno di diagnosi Anno di diagnosi
1990-94 2005-2009 1990-94 2005-2009

Prostata Retto

Retto Colon 53 66 +13

““_ Biene Bl 72 41

Colon Polmaone

Melanoma 7 85 14 ““_

Rene 60 70 +10 Melanoma

Vescica 70 80 +10 SNC 19 26 +7

SNC 17 23 +6 Vescica 72 78 +6

Stomaco 26 31 45 Mammella 81 87 +5

Polmone 10 15 +5 Stomaco 30 34 +4

Pancreas 4 7 +3 Pancreas 5 9 +4
Ovaio 37 40 +3

Pool AIRTUM

Pool AIRTUM
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S. GORI Cancro, una malattia sempre piu cronica?

Sopravvivenza (%) a 5 anni per sede tumorale in Italia PREVALENZA: NUMERO di persone che vivevano nel 2017 in Italia dopo una diagnosi di
—1 = Tpidineoplasn | Maschi _ |femmine _|TOWE |
Prostata 89 TUTTH TP 1.517.713 1.786.935 3.304.643 mmmm
Mammella — 86 Vie aereodigestive sup. 33.083 19.751 52A3
Melanoma * 85 Stomaca 42061 33140 81200
Colon-retta 248852 05621 464473

Vescica I 73

Laringe 47565 5.005 SL570
Utero corpo 76 Poimone 74288 813 109304
Laringe 69 Malanoena cuts 67264 79.762 147.016

Utero cervice Il 65 Mamenella {femmiite) e 706957 766957
Rene ﬁ 67 ANk = S S
Endomatrio (Corpe] et 118807 118.807

Colon I ] — == — o
Testacollo | : Prosata 484170 mmsmm 484,170
Ovaip EEE— 33 1 Testicalo 53269 LR 51260
Stomace A ] I s :‘:‘ " :2
Fegato |—— 15 ] Carvalio @ SNC 19.353 43885
Polmone | 14 1 Tiroide 305 ‘ 180430
Esofago e 11 I Linfoma 4 130 L sase
Pancreas 07 Linfoma NH 73610 s 141.584
! Lewcerile 42665 .'_\5)_‘!! - M 79.207

I numeri del cancro in hllm

AUOM-AIRTUM-Fandazions AIOM. | numer! del cancro n itae 2017.wwa.alom it

17 18
Quanti sono gli italiani che vivono dopo una diagnosi di tumore? Quanti sono gli italiani che vivono dopo una diagnosi di tumore?

® > 5anni rente :ir-; Jr:
# s5annl - | s

3500 ——— Nel 2017: “
3.304.648 | 3.304.648 italiani vivi o UOMINI

3000 dopo una diagnosi di

S0 +24% vs 2010 tumore (=5,4% dell'intera

popolazione italiana):
-46% (1.517.713) seno uemini
-54% (1,786.935) sono donne

Persone [migliaial
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Le persone guarite...... ’

Tipo di tumore® Temnpo dalla diagnosi Gid guariti®* | Frazione di Tempo per La . " paZIente guarlto da tumore
lanm} Inutte le std) | guarigone guarigione lannil 100
. . | 60-_?& anni*** | | 40-74 ann_n"f
55 | -0 N M F M F 90 b
Tuitti i tipi &0% 35% T 5% I - - 80
; % w  TTwm T - 2% - = '\'
Colon-retto 54% 3% 7% 4% % 7 8 —_ 70 |
Prostata “wh 1% I 2% B 20 = ®
Vescica 61% 35% % 8% 8% FE © 60 1
Tiroide 0% 3% Ta% Bi% 5% 4 1 f=4
50
Testa & collo 7% 45% 3% % m 18 17 g
Linfomi &1% 35% 2% 18% 14% =20 20 'g 40
non-Hodghin
Corpo dellutero 0% % 3% i 2% E 1 © 3
Melanomacutanee  43% 3% % % % WM Y 2
v
TABELLA 17, Percentuale di pazienti che vivevano nel 2010 dopo una diagnosi di tumore per tipo di tumore 10
(prevalenza completa), per tipo di tumore, tempo dalla diagnosi, percentuale di pazienti gih guariti, frazione di
by b
B L Ll B | 0
T R ek kit [ 3 I [ | [ I b 15
F"d”".“"fh"?"'f“.i'_ - 1 u.,::::;; o - it : L; " i-—mmmmunm‘ m | 0 | 40 [ a5 1 )
o r gy enerale.
“++Le vtimse deglh indlicatari di guarigione vari Ja— seconds dellets alla diagrosi. Soo mostrati gh indicatori nelle | [mSmposcuchcnd anenat | ] 1 L] 1 » 1 L] ]
clasad di et poi frequenti (60-74) tranne per dell: de La cui b ph 45 ¢ | 59 anni i eth (ATRTUM
2014); »20 significa che Fecoesso di mortalith sl osserva per oltre 20 anni Nel 2010 i pazienti guariti erano 704.648 pari 27% di tutti i prevalenti (=1,2% della

popolazione italiana).

AUOM-AIRTUM-Fandazions AIOM. | numer! del cancro n itaie 2017 wwa.alom it

21 22

Spectrum of toxicity of immune checkpoint inhibitors

EFFICACIA DELLE TERAPIE MEDICHE ANTITUMORALI IN ONCOLOGIA

Immunoterapia

Target therapy

sopravvivenza

Terapia convenzionale

Skt 2l Ann Oncol. 2016 Apr: 27141 559.74.
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G 0 RI Cancro, una malattia sempre piu cronica?

Alterazioni delle funzioni sessuale e riproduttiva
nel paziente oncologico....

Nell’'uomo gli effetti collaterali sono rappresentati da:
@ ipo-azoospermia

@disturbi dell’'erezione

@disturbi dell’eieculazione

Nelle donne da:

@menopausa iatrogena con sterilita e sindrome
menopausale con gli effetti sistemici e gonadici associati
(osteoporosi, vampate di calore, insonnia, artromialgie,
aumento di peso, ansia e depressione , disfunzioni
sessuali)

Carcinoma mammario e chirurgia

h’ }f"f

Chirurgia
conservativa

Mastectomia

Mastectomia
nipple sparing

18

Disturbi della sessualita:
il carcinoma mammario

26

Problematiche sessuali e “Real life”

In uno studio australiano condotto in oltre 1.000 donne

l Panjiari et al, ) Sex Med, 2013

il 70% delle donne con pregresso carcinoma mammario
ha presentato problemi sessuali nei 2 anni successivi
alla diagnosi

» La maggior parte degli effetti collaterali sessuali viene
sotto-riconosciuta e sotto-riportata dai medici.

(Fellowes, Br Ca Res TMT 2001, Coombes , ASCO 2003)




Pazienti, medici e problematiche sessuali Riluttanza a chiedere aiuto...

'+ Nel mondo anglosassone, solo il 25% dei medici '

stila una storia sessuale del pt (Jonassen, et al 2002) - i : .
P  Oltre il 50 % delle persone con problemi sessuali

« 75% dei pts ritiene che i loro medici potrebbero non chiede aiuto ai medici.
non voler affrontare i loro problemi sessuali o
poterne rimenere imbarazzati (Marwick 1939)

+ E tra questi, solo il 50% trova una assistenza

« Oltre il 90% dei pts ritiene che i medici adeguata.
dovrebbero occuparsi di queste problematiche e

sono soddisfatti quando questo si verifica (ende, et
al 1984)

29 30

Febbraio 2018 - - - .
Gli oncologi........... m | piccoli disturbi... ,@D

Ritieni sia aumentata negli ultimi anni I'attenzione dei pazienti | « SECChezza Vagi na Ie»

nei confronti di questi problemi?
36%
o 35%
I I 29%
MMG

Riportata dalle  Oncologi Farmacisti
pazienti
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| nuovi bisogni del paziente oncologico:
le ragioni di un progetto

FABRIZIO NICOLIS Il paziente oncologico assiste sempre pilt spesso alla

Presidente Fondazione AIOM cronicizzazione della sua malattia e del suo percorso di cura.
Quello che un tempo era definito “male incurabile” ¢ diventato
in moltissimi casi una patologia da cui si puo guarire o con
cui si pud convivere a lungo. Per questo dobbiamo porre
attenzione a questa nuova fase della malattia e, soprattutto,
dobbiamo cercare di creare le condizioni perché il paziente
oncologico possa condurre una vita sempre piti attiva e
qualitativamente soddisfacente.

1l volume “I numeri del cancro in Italia” & la fonte che scatta
la fotografia dei dati epidemiologici della malattia oncologica
in Italia. La pubblicazione a partire dal 2017 vede, accanto ai
pilastri fondativi rappresentati da AIOM e AIRTUM, anche
Fondazione AIOM, che ha il compito di creare un percorso
divulgativo di questo libro, affinché non sia destinato solo agli
“addetti ai lavori” e alle Istituzioni. Vorremmo renderlo pit
leggibile e comprensibile per i pazienti e stiamo lavorando in
questa direzione.

Come evidenziato dal Presidente AIOM, dott.ssa Stefania
Gori, sono tre milioni e trecentomila i cittadini che vivono

il tempo della cronicita: questi costituiscono il 5,4% della
popolazione italiana (diapositiva 3). Bisogna considerare che
si tratta di un gruppo destinato a crescere: ogni anno infatti
questo numero aumenta del 3%. Da qui nasce la necessita

di comprendere gli scenari verso cui stiamo andando e che
devono essere governati.

Parlare dei nuovi bisogni significa anche porre attenzione
alla “piccola” sintomatologia che incide sulla qualita della
vita. I questionari che verranno presentati nelle prossime
relazioni indagano proprio questa dimensione (diapositiva
4), aspetti che all'apparenza possono sembrare banali ma che
non sono tali per chi li vive in prima persona (ad esempio
gonfiore dello stomaco, leggera nausea, insonnia, nervosismo
e agitazione, dolori muscolari, secchezza vaginale, spossatezza,

-~ alitosi). Questi fenomeni vanno indagati perché il paziente,
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che dovrebbe comunicarli, talvolta preferisce non riferirli, e

gli interlocutori (oncologo, medico di famiglia, farmacista,
infermiere) devono essere in grado di trovare risposte adeguate.
Fondazione AIOM ¢ il luogo privilegiato in cui AIOM realizza
Pincontro fra gli oncologi (Gabriella Farina, Alessandro
Comandone, Francesco Boccardo) e i pazienti con le loro
Associazioni (Annamaria Mancuso per “Salute Donna Onlus”,
Elisabetta lannelli per Aimac, Claudia Santangelo per “Vivere
Senza Stomaco [si pud!]”), dove nascono opportunita di
crescita e di miglioramento nel percorso di cura, come quella
rappresentata da questo progetto (diapositiva 5).

Finora non sono state realizzate iniziative sui nuovi bisogni

del paziente oncologico; in passato I'attenzione si ¢ focalizzata
soprattutto sulla collaborazione fra oncologi e medici di
famiglia sottolineando la necessita di migliorarla (diapositiva

7). 1 pazienti riconoscono il valore della collaborazione fra
queste due figure, spesso perd giudicata insufficiente. Opinione
peraltro condivisa dagli stessi clinici, che confermano la
necessita di una migliore cooperazione fra ospedale e territorio.
Se la malattia diventa cronica, chi si fa carico di quel paziente?
Dopo la gestione della fase acuta, dalla prima diagnosi al
trattamento, il paziente torna dal medico di famiglia, che deve
quindi conoscere i nuovi bisogni di questa persona. Solo un
paziente su 4 si rivolge alla medicina del territorio per consigli sui
piccoli disturbi, questo significa che gli altri tre non la consultano
oppure si rivolgono ad altri interlocutori (diapositiva 8).

La novita di questo progetto ¢ mettere in relazione le persone
che seguono l'intero percorso di cura del paziente: abbiamo
chiesto all’oncologo come si pone in questo scenario,
all'infermiere come vive questo percorso, al medico di medicina
generale e al farmacista come ¢ possibile recepire i nuovi bisogni
di questi malati sul territorio. Abbiamo fatto rete con coloro
che si trovano sul percorso del paziente, il quale per i piccoli
disturbi non si deve spostare oltremisura, ma deve trovare

sulla sua strada i naturali interlocutori del Servizio Sanitario
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Nazionale, purché siano pronti a rispondere alle sue domande
(diapositiva 9).

Ascolteremo oggi il vissuto di Aimac, associazione fondata nel
1997 con sede a Roma e 46 punti di accoglienza e informazione
in 31 citta (diapositiva 10), di “Salute Donna Onlus”, fondata
nel 1995 presso I'Istituto Nazionale dei Tumori di Milano

e presente anche in altre cittd della Lombardia, in Abruzzo,

in Campania, in Calabria e in Sicilia (diapositiva 11), e di
“Vivere Senza Stomaco (si puo!)”, fondata nel 2013 con sede a
Ferrara e con un forum online costituito da ben 2.194 follower
(diapositiva 12).

Prima di tutto, abbiamo chiesto I'opinione dei pazienti. Poi ci
siamo rivolti agli oncologi (AIOM con piti di 2.500 oncologi
medici), agli infermieri (FNOPI, Federazione Nazionale
Ordini Professioni Infermieristiche), ai medici di famiglia
(SIMG, Societa Italiana di Medicina Generale e delle Cure
Primarie, che annovera circa 55.000 camici bianchi) e ai
farmacisti (Federfarma, 20.000 titolari e soci di farmacie,
57.000 farmacisti che lavorano nelle farmacie). In questo modo
abbiamo costituito una rete importante di relazioni fra coloro
che sono inclusi nel percorso di cura del paziente.

Va ricordato anche il caregiver, che svolge un ruolo
fondamentale nel vissuto del malato, per questo Fondazione
AIOM ha dedicato a questa figura una pubblicazione che
contiene alcuni consigli pratici per assistere al meglio il paziente
(diapositive 17-18). Sappiamo che la preparazione del caregiver
¢ decisiva, perché il suo supporto pud determinare 'adesione
alla cura dello stesso paziente. In questo manuale il caregiver
puo trovare alcune informazioni basilari, ma solo in un secondo
momento ci siamo accorti di non aver dedicato attenzione nella
pubblicazione proprio ai nuovi bisogni del paziente. Quindi,
nella prossima edizione, daremo spazio anche a questi aspetti e
alla cronicita.

Questo ¢ l'inizio di un percorso che vedra importanti sviluppi
nei prossimi mesi.
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| nuovi bisogni del paziente
oncologic0'

le ragioni di un progetto
Fabrizio Nicolis

Presidente
Fondazione AIOM

* Sono oltre 3 milioni e I NUMERI
trecentomila gli italiani che AT

vivono dopo una diagnosi di
tumore (rappresentano il
5,4% dell'intera popolazione
italiana)

2017

* |l numero degli italiani che
vivono dopo una diagnosi di
tumore & in costante
aumento (circa 3% lI'anno)

Quello che veniva un tempo
considerato un “male incurabile”
e divenuto in moltissimi casi una
patologia da cui si pud guarire o,
comungque, con cui si pud
convivere: sta diventando infatti
sempre piu frequentemente una
malattia cronica che consente
alle persone colpite di avere una
vita attiva e soddisfacente.

|| NUMERI
DEL CANCRO
[INITALIA
2017

..la cronicita genera i nuovi bisogni del
paziente oncologico

1)l pazienti ti riferiscono i piccoli disturbi legati alla malattia o

alle terapie?
Osi
O He

1a) Se si, quali sono? (risposta multipla)

[ Gonfiore dello stomaco
[0 Leggera nausea

O insonnia

[ nervosismo e agitazione
O polori muscolar

[ secchezza vaginale

O spossatezza

M [ alitosi
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Elisabetta lannelli

Francesco Boccardo
Coordinatore del Comitoto Scientifico

Claudia Santangelo

NEWS POLITICA SANITARIA PREVENZIONE

“Tumori, serve pill collaborazione tra oncologi e medici di famiglia”

Lun, 27/10/2014 - 12:56

Il 73% dei pazienti riconosce il valore d

slla collaborazione fra oncologo e medico di famiglia per la gest

della sua malattia. Ma oltr meta (54%) giudica oggi questo rapporto in dpinione condivisa

jeguata. Oncologi e medici di

anche dai dinici: per il

© la cooperazione ospedale-territorio & in

famiglia non si parlano o si parlano poco e ¢

4 f
L

esto pesa nella gestione della patologia, soprattutte dopo la

acuta. Con la cons a di affollare

r anni gl ambulatori di oncologia degli ospedali, far lievitare |
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| nuovi bisogni
del paziente oncologico

e la sua qualita di vita

Roma
28 febbraio 2018

Fabrizio Nicolis
n Presidente Fondazione AIOM

I 73% dei pazienti riconosce il valore della collaborazione fra
oncologo e medico di famiglia per Ia gestione della sua malattia. Ma oltre la
meta (54%) giudica oggi questo rapporto insufficiente. Opinione

condivisa anche dai clinici: per il 57% di loro |la cooperazione ospedale-territorio &
inadeguata. Oncologi e medici di famiglia non si parlano o si parlano
POCO e questo pesa nella gestione della patologia, soprattutto dopo la fase acuta. Con la
conseguenza di affollare per anni gli ambulatori di oncologia degli

ospedali, far lievitare i costi, affrontare trasferte verso il centro clinico con perdite di
giornate di lavoro per i familiari.

11 40% dei pazienti intervistati & in follow-up da 5 e pit anni e il 59% ha come unico
punto di riferimento 'oncologo.

solo UNO su quattro si reca sempre dal medico di famiglia per consigli
sui piccoli disturbi.
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* Forum online
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WFNOM

Associazione [taliana di Oncologia Medica a Prevenzione m Educazione

*2.500 Oncologi TR B

Fonte: Centro Studi Ipasvi (2015); indagine Censis (2016)

15 16
S I M G federfarma
SOCIETA [TALIANA DI federazione nazionale unitaria
E DELLE CURE PRIMARIE

L L » 20.000 titolari e soci di farmacie
* 54.831 Medici di Medicina * 57.000 farmacisti che lavorano

Generale in Italia nelle farmacie

(anno 2016, fonte Eurostat) ) Fonte: Federfarma, LA FARMACIA ITALIANA 2016

iy
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Caregiver
in Oncologia

.. exzere Caregiver non & ina scelta,
ma una tragica eventenza della vitats

ADn

Rispondere ai nuovi bisogni

del paziente oncologico significa:

- favorire I'adesione ai trattamenti

- evitare il ricorso a soluzioni autonome prive di basi

scientifiche
- evitare visite specialistiche inappropriate

)
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Caregiver
in Oncologia

= wmseve Caregfrer sen ¢ une soefta,
i wn draghn evenfenza deila vitats




TAVOLA ROTONDA

Il punto di vista delle associazioni dei pazienti,
i risultati delle survey

ELISABETTA IANNELLI
Vicepresidente “Aimac” (Associazione Italiana Malati di Cancro), CdA di Fondazione AIOM

RITA VETERE
Vicepresidente “Salute Donna Onlus”

ANTONIA GUIDI
“Vivere Senza Stomaco (si puo!)”
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TAVOLA ROTONDA

Mauro Boldrini: Abbiamo coinvolto nel progetto tre associazioni,
a cui abbiamo chiesto di far compilare i sondaggi ai pazienti.
Commentiamo i risultati nella tavola rotonda con Elisabetta
Iannelli, vicepresidente di Aimac (Associazione Italiana Malati
di Cancro) e componente del CdA di Fondazione AIOM, Rita
Vetere, vicepresidente di “Salute Donna Onlus”, associazione
che fa parte del CdA di Fondazione AIOM, e Antonia Guidi

di “Vivere Senza Stomaco (si pud!)” (la presidente Claudia
Santangelo ¢ componente del CdA di Fondazione AIOM).

I questionari, realizzati fra dicembre 2017 e gennaio 2018,
affrontano diversi aspetti, che spaziano dalla gestione dei piccoli
disturbi al rapporto con I'oncologo, con il medico di famiglia

e con il farmacista. Abbiamo inoltre chiesto ai pazienti se sia
auspicabile un miglioramento della relazione fra queste figure.
Siamo partiti da una domanda chiave, chiedendo ai pazienti
come giudichino la loro qualita di vita con le terapie. 11 16% la
ritiene “buona’, il 24% “abbastanza buona” e il 26% “faticosa
ma soddisfacente” (diapositiva 2).

Come i pazienti affrontano gli effetti collaterali? Lo specialista

¢ il principale punto di riferimento nella gestione di questi
disturbi, infatti il 36% segue le indicazioni dell’oncologo, il
22% ritiene che sia fondamentale il riposo, il 20% con calma e
senza paura, il 16% ricorre al “fai da te”, facendo afidamento su
alimentazione sana, rimedi naturali e sport (diapositiva 3).

Elisabetta lannelli, lei ¢ vicepresidente di Aimac, associazione da
ventanni in prima linea nella difesa dei diritti dei pazienti. In che
modo i piccoli disturbi possono inficiare la qualiti di vita?

Elisabetta lannelli: Questi problemi, considerati piccoli, possono
in realta creare grandi problemi nel ritorno alla vita attiva

dei malati oncologici, incluse le persone in cui la neoplasia

¢ diventata cronica. Nella fase acuta della malattia, possono
persino rappresentare un ostacolo all’aderenza ai trattamenti.
Talvolta vi ¢ il rifiuto di un piano terapeutico, proprio a causa
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di effetti collaterali ritenuti di minore importanza, quindi in

un certo senso sottovalutati dai clinici, ma talmente invalidanti
da impedire la vita sociale e il ritorno al lavoro. Ho fatto una
comparazione fra i diversi sondaggi, perché volevo capire nel
dettaglio i diversi punti di vista. Come immaginavo, la percezione
di questi problemi ¢ completamente diversa fra i vari attori. Cio
che per noi pazienti ¢ importante e che vorremmo che i clinici
ascoltassero con attenzione non viene percepito come rilevante
dai professionisti della sanita. Il divario fra i diversi punti di

vista ¢ evidente gia nella domanda sulla comunicazione di questi
problemi. Solo il 57% dei pazienti colpiti da cancro riferisce al
medico i piccoli disturbi legati alla malattia o alle terapie. I 43%
invece non li comunica (diapositiva 4). Percentuali invertite nelle
risposte degli specialisti, infatti il 63% degli oncologi sostiene che
i pazienti riferiscano i piccoli disturbi.

Mauro Boldrini: A chi si rivolgono i pazienti per affrontare e

risolvere gli effetti collaterali? L'85% all'oncologo, il 31% al medico
di famiglia, il 17% allinfermiere, il 13% al fai da te, il 13%

ad altri pazienti e il 2% al farmacista (diapositiva 6). Loncologo
resta il punto di riferimento, ma sono ancora pochi coloro che si
rivolgono alla medicina del territorio e ai farmacisti. Rita Vetere, lei
¢ vicepresidente di “Salute Donna Onlus”, associazione dove le donne
colpite da tumore possono trovare conforto e informazioni. Qual é il
significato di questi dati?

Rita Vetere: | molto importante il supporto da parte
dellinfermiere sia durante il ricovero in ospedale che nella fase
successiva delle visite di controllo. Spesso I'oncologo ¢ oberato
dalla mole delle pratiche burocratiche. Talvolta lo specialista di
riferimento cambia, perché sostituito da colleghi pitt giovani

che inevitabilmente devono leggere dall’inizio la cartella clinica
perché non conoscono nel dettaglio la storia del paziente. Fattori
che non favoriscono il consolidamento del dialogo medico-
paziente. Invece 'infermiere professionale ¢ sempre presente nel



percorso di malattia: per questo dovrebbe essere adeguatamente
formato su diversi temi come alimentazione, attivita fisica e stili
di vita.

Mauro Boldrini: Poche malattie come il tumore coinvolgono tutti

i membri del nucleo familiare. Antonia Guidi, lei rappresenta
lassociazione “Vivere Senza Stomaco (si puo!)”. Qual é il ruolo dei
Jamiliari nel gestire queste problematiche?

Antonia Guidi: Ringrazio Fondazione AIOM e AIOM per averci
coinvolto in questo progetto perché ci consente di far emergere la
voce dei pazienti. I caregiver, in particolare i familiari, svolgono
un ruolo fondamentale perché spesso rappresentano i “portavoce”
dei malati di fronte ai clinici, sono cioe gli intermediari, in

prima linea nell’assistenza. Spesso il caregiver deve conciliare

la responsabilita di cura verso il malato con gli impegni

lavorativi e le incombenze familiari. Tutto questo assorbe molte
energie a livello fisico e mentale. E quindi alto il rischio che il
familiare trascuri se stesso, sviluppando insonnia, stanchezza,
ansia e depressione. La legge prevede diverse tutele in ambito
lavorativo per il caregiver (permessi, congedi, lavoro part time)
che permettono di conciliare le esigenze di cura del malato

con il mantenimento del posto lavorativo. E perd necessario

che vengano sostenuti da una rete di riferimento specifica che

sia anche in grado di “formare” queste figure e renderle quindi
maggiormente operative. A tal proposito, infatti, Fondazione
AIOM ha dedicato ai caregiver un quaderno informativo.

Mauro Boldrini: 1/ 71% dei pazienti dichiara di rivolgersi
saltuariamente al medico di famiglia, solo il 29% con continuita.
E I'88% ricorre alla medicina del territorio per problemi fisici, il
12% per problemi psicologici (diapositiva 7). Il 54% ritiene che il
medico di famiglia non sia un interlocutore adeguato sulle neoplasie
(diapositiva 8). I pazienti, anche se guariti, vogliono continuare

a mantenere un rapporto costante con il Centro Oncologico di
riferimento per affrontare anche i disturbi lievi. Elisabetta lannells,
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secondo lei, va promosso un cambiamento “culturale” anche tra i
pazienti per trasferire la cura di questi problemi verso la medicina
del territorio?

Elisabetta lannelli: 11 paziente arriva dalla medicina del territorio
e ritorna al territorio dopo il percorso oncologico in ospedale. La
chiave di volta ¢ costituita da una maggiore collaborazione fra
oncologi e medici di famiglia: il 79% dei pazienti pero lamenta
lassenza di dialogo fra le due figure (diapositiva 10). Il medico
di famiglia dovrebbe rappresentare un punto di riferimento
essenziale, anche se dai sondaggi emergono alcune carenze
preoccupanti. La soluzione non va trovata nella via seguita ad
esempio in Lombardia, dove la gestione della cronicita non ¢ pitt
afhidata ai medici di medicina generale, ma a agenzie di servizi.
Vanno individuati altri strumenti per consolidare il rapporto

di fiducia fra paziente, oncologo e medicina del territorio. Un
esempio ¢ rappresentato dai PRO-CTCAE (Patient Reported
Outcomes - Common Terminology Criteria for Adverse Event),
cio¢ un questionario, utilizzato nelle ricerche cliniche negli
USA e in altri Paesi (la versione italiana ¢ stata validata lo scorso
giugno dal gruppo di lavoro coordinato dalla Federazione
italiana delle Associazioni di Volontariato in Oncologia - FAVO
congiuntamente ad AIOM), con cui il paziente segnala in
autonomia e in maniera dettagliata gli effetti collaterali dei
trattamenti anti-tumorali.

Mauro Boldrini: Rita Vetere, che peso hanno i piccoli disturbi nella
valutazione della qualita di vita? Dovrebbero essere considerati con
pii attenzione?

Rita Vetere: Il discorso sulla qualita di vita va ampliato agli aspetti
organizzativi che vanno ripensati. E centrale il ruolo del medico
di famiglia, che perd non ha ancora a disposizione gli strumenti
necessari. Ad esempio non esiste la cartella clinica online. E
necessaria anche una maggiore formazione dei medici di famiglia
sulle comorbidita. Grazie a terapie sempre pitt efficaci, i tumori
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stanno diventando patologie croniche, molti pazienti vivono

a lungo e devono affrontare anche altre malattie. Ecco perché

la strada da percorrere ¢ ancora lunga per aiutare i medici di
famiglia nel supporto ai pazienti oncologici. Una formazione che
andrebbe estesa anche ai farmacisti per completare I'assistenza sul
territorio.

Mauro Boldrini: Vz infatti ripensato anche il rapporto con i
Jarmacisti. Solo il 9% dei pazienti si rivolge a questi professionisti
per avere consigli su come affrontare questi disturbi. Inoltre il 68%
non li ritiene interlocutori affidabili su questi temi (diapositiva 11).
E il 71% non li considera preparati in campo oncologico (diapositiva
12). Per cercare soluzioni, i pazienti ricorrono a internet: con
continuita il 209, spesso il 16%, qualche volta il 42% (diapositiva
13). Il rischio pero é di incorrere in fonti non certificate e nei
ciarlatani che sfruttano le difficolti determinate da una diagnosi
seria. Il passaggio della gestione di questi problemi al territorio puo
costituire un argine anche contro le cosiddette fake news. Possibili
soluzioni possono derivare anche dal confronto con altri pazienti
(diapositiva 14). Infine abbiamo approfondito il rapporto con
loncologo: il 98% affronta con lo specialista gli effetti collaterali
ritenuti rilevanti (diapositiva 15). E [87% lo considera preparato e
attento sui diversi aspetti su cui ha chiesto consigli (diapositiva 16).
Ringraziamo le associazioni che hanno contribuito a offrire una
Jotografia esaustiva su questi temi. Emerge un quadro con ampi
margini di miglioramento. Elisabetta lannelli, secondo lei questo
obiettivo é raggiungibile anche costruendo un rapporto virtuoso con
le Istituzioni?

Elisabetta lannelli: £ indispensabile dar vita a sinergie a diversi
livelli. Alcuni aspetti particolari vanno colti, ad esempio il dato
relativo al confronto con altri pazienti. Oggi ai luoghi di incontro
reale, come il day hospital, si sono aggiunti gli spazi virtuali
come i forum online e i social network. Dal confronto con le
esperienze di altri pazienti, emergono talvolta problematiche che
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Il punto di vista delle associazioni dei pazienti, i risultati delle survey

possono diventare oggetto di indagine scientifica (ad esempio, un
caso ¢ quello degli sbalzi glicemici di cui soffrono i pazienti che
hanno avuto un tumore gastrico). E lo scambio di informazioni
fra pazienti consente anche di fare chiarezza su notizie false

che creano preoccupanti allarmismi. Le informazioni fornite

ai malati, in particolare quelle diffuse in rete, devono essere
sempre garantite dalla validazione scientifica, che ¢ alla base delle
informazioni pubblicate da Aimac il cui sito, da oltre 16 anni
continuativamente, riceve il riconoscimento del HON code
attribuito dalla Health on the Net Foundation che certifica i siti
pitt affidabili in campo medico scientifico in tutto il mondo.
Infine il richiamo su un aspetto: i pazienti vorrebbero migliorare
il rapporto con I'oncologo soprattutto relativamente alla
“comunicazione” e all “interesse per il paziente”. Va migliorata

la formazione nella fase finale del percorso universitario su
questi temi, perché i futuri oncologi abbiano gli strumenti per
affrontare al meglio la relazione con il malato.

Antonia Guidi: L Associazione pazienti “Vivere senza stomaco si
pud” ha un forum su un social network. Forum il cui accesso ¢
consentito ai soli pazienti e caregiver, proprio per coprire il vuoto
istituzionale lasciato nei territori, dove ¢ assente una rete che sia
in grado di accompagnare il paziente nel suo percorso di cura,
sin dall’esordio della malattia. Uscire dalla chirurgja e non sapere
come e dove muoversi ¢ destabilizzante. Preoccupa fortemente la
grande disparita che si rileva nelle diverse Regioni. Ben vengano
quindi momenti di formazione congiunta e progetti mirati
come stanno facendo AIOM e Fondazione AIOM per cercare di
migliorare la qualita di cura di noi malati.

E si auspica un coinvolgimento maggiore dei medici di famiglia
rispetto alla formazione, in quanto il loro ruolo ¢ decisamente
strategico nella vita di noi pazienti oncologici.

Il percorso ¢ disegnato: pazienti e societa scientifiche unite alle
Istituzioni per colmare ogni zona d’ombra che diversamente
lascerebbe spazi di fragilita.
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In un primo tempo l'attenzione dell’oncologia fu concentrata
solo sulla cura del tumore, in una seconda fase ¢ stata attribuita
importanza anche alla prevenzione e alla cura delle inevitabili
tossicita delle terapie. Ricordiamo, negli anni Ottanta e
Novanta, i grandi studi su neutropenie, infezioni, nausea

e vomito, eventi che peggioravano in maniera sostanziale

la qualita di vita dei pazienti. Con il nuovo millennio
'armamentario terapeutico si ¢ ampliato, non c’¢ piu solo la
chemioterapia e abbiamo sviluppato una cultura sul farmaco
molto pit vasta.

Oggi le nostre conoscenze spaziano dall’ormonoterapia,

alle terapie a bersaglio molecolare fino all'immunoterapia.
Queste molecole agiscono sull’organismo ed ¢ indispensabile
conoscerne I'efficacia e gli effetti collaterali. Alcuni disturbi,
un tempo sottovalutati, oggi necessitano dell’attenzione del
clinico. Esempi sono costituiti dalle vampate di calore che
possono essere causate dalla terapia ormonale (tamoxifene,
triptorelina); dai dolori articolari (artralgie) dovuti
all’assunzione di farmaci inibitori delle aromatasi che possono
impedire di svolgere normali attivita della vita quotidiana; dalle
problematiche che coinvolgono la vita sessuale con impotenza
o dispaurenia o dalle difficolta nella digestione e nella
funzionalita intestinale. I tumori stanno diventando patologie
croniche, pertanto dobbiamo essere sempre piti sensibili alle
problematiche degli effetti collaterali o indesiderati delle cure.
Altrimenti rischiamo di trascurare il compito che ci ¢ stato
assegnato anche dall’Organizzazione Mondiale della Sanita
(OMS): garantire la migliore qualita di vita alla persona.
Questo convegno ci permette di puntualizzare problemi che un
tempo erano del tutto trascurati.

Su questa tematica ¢ stato organizzato un sondaggio rivolto
agli oncologi italiani e realizzato a gennaio 2018. Hanno
risposto 104 specialisti, un campione significativo perché
sono stati inclusi sia professionisti strutturati che giovani in
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formazione che saranno gli oncologi del futuro (diapositiva 3).

Lelenco dei disturbi riferiti dal paziente all’oncologo ¢ molto
variegato: nel 54% dei casi i pazienti denunciano nervosismo
e disagio psichico. Ma quanto incidono rispettivamente

i farmaci, il vissuto e la malattia sullo stato d’ ansia? Noi
oncologi non sempre abbiamo la sensibilith per comprendere
il motivo che scatena questo stato di disagio interiore, da qui
la necessita della collaborazione con altri professionisti. La
figura dello psico-oncologo ¢ ormai fondamentale all’'interno
dei nostri reparti. Voglio dire di piti, quando si tratta di una
psico-oncologa, la figura ¢ ancora piti centrale per I'indubbia
maggiore sensibilita femminile.

Ma torniamo alla ricerca: nel 21% dei casi il disturbo riferito
all'oncologo ¢ costituito da una nausea leggera ma continua,
che accompagna il paziente per lunghi periodi. In queste
circostanze non ¢ possibile utilizzare per molto tempo i
farmaci che sono invece molto utili per controllare nausea e
vomito dovuti dalla chemioterapia, perché molto potenti ma
gravati essi stessi da effetti collaterali. In prospettiva, dunque,
servono nuove terapie per rispondere a un bisogno clinico
ancora insoddisfatto (diapositiva 4).

Nel mio quotidiano da un lato dirigo una Struttura complessa
di Oncologia Medica e sono costantemente a contatto con i
malati, dall’altro insegno ai giovani oncologi in formazione.
Devo constatare che, in alcune circostanze, i futuri specialisti
vengono “cresciuti” ancora con l'idea di dover inserire i
pazienti nei protocolli e non di curare in modo globale il
paziente. Spesso I'effetto collaterale ¢ ritenuto importante
solo perché determina l'inclusione di un malato in uno studio
clinico o la sua esclusione.

Questi giovani in realtd non dovrebbero essere preparati
solo per gestire i protocolli di ricerca, attivita che ritengo
fondamentale, ma anche per affrontare le problematiche
quotidiane delle persone, inclusi i piccoli disturbi.
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Una rivoluzione nella formazione che assumerebbe anche
carattere culturale di grande valore.

11 98% degli oncologi afferma di comprendere le esigenze dei
pazienti rispetto ai piccoli disturbi (diapositiva 6). Devo dire
che questa percentuale mi meraviglia un po’, infatti credo che
non siamo cosl preparati come potrebbe apparire da questa
indagine. Talvolta prevale una sensazione di insofferenza nel
clinico di fronte al paziente che manifesta questi disturbi,
quasi si trattasse di una perdita di tempo, ritenendo che il
suo compito professionale sia di combattere il cancro, non gli
effetti della terapia, soprattutto se di lieve entita.

Va perd chiarito che cosa intendiamo per piccoli disturbi:
una nausea di grado 1 che rende ripugnante il cibo per tempi
anche lunghi, va definita piccolo disturbo o grave effetto
collaterale? Certamente non siamo di fronte alla nausea di
grado 4 che porta la persona a disidratazione e la costringe

a stare a letto, ma non pud essere qualificata come semplice
piccolo disturbo.

Uno degli aspetti su cui i pazienti chiedono piti consigli ¢
rappresentato dalla dieta (87%, diapositiva 7). Riceviamo
infatti frequenti e pressanti domande del tipo: “Posso
mangiare i latticini?”, “E preferibile la carne rossa, bianca
oppure il pesce?”, “Posso bere vino?”. E importante fare
chiarezza su questo ambito, troppo spesso lasciato a ciarlatani
che forniscono indicazioni prive di ogni supporto scientifico.
Attenzione quindi a queste fake news, che sono solo “carta
straccia’, alcune pazienti per seguirle sono morte perché
arrivate a totale denutrizione.

Credo che una societa scientifica come AIOM debba
impegnarsi molto da questo punto di vista per fare

chiarezza. Frequente ¢ anche la richiesta di informazioni
sull’attivita fisica (81%), siamo spesso di fronte a realta
opposte: alcuni pazienti sono totalmente sedentari, altri
aspirerebbero a diventare atleti. Anche da questo punto di



vista va individuato il giusto equilibrio. Ad esempio, una delle
iniziative della Rete oncologica del Piemonte ¢ costituita dalle
passeggiate artistiche, con il giro dei sacri monti. Un’occasione
per tenersi in forma e conoscere le bellezze artistiche della
nostra Regione.

Informazioni su aspetti psicologici sono richieste dal 62%

dei pazienti. Serve una norma che stabilisca che gli psico-
oncologi possano essere strutturati all'interno delle strutture
oncologiche. Oggi in Italia, ad eccezione del Friuli Venezia
Giulia, questi professionisti sono supportati solo da borse

di studio e da contratti a termine. Abbiamo invece bisogno

di persone formate che stiano al nostro fianco in maniera
strutturata e continuativa.

La sessualita (23%) resta ancora nascosta rispetto ad altri temi,
¢ ai margini perché tocca corde profonde nell'intimo delle
persone, in particolare nei Paesi dell’Europa meridionale. Vi
sono barriere psicologiche da superare nel colloquio con il
medico.

Ma quanto sono preparati gli oncologi nella gestione dei
piccoli disturbi? '82% afferma di esserlo (diapositiva 8).
Secondo me, non si ¢ mai preparati a sufficienza e non si deve
mai smettere di imparare e di studiare. Le esigenze di salute
dei cittadini cambiano continuamente. E fondamentale la
formazione continua, su cui AIOM sta svolgendo un lavoro
importantissimo.

Per il 41% degli oncologi non vi ¢ una sottovalutazione di
questi aspetti da parte della nostra categoria professionale
(diapositiva 9). To invece faccio parte del 39% che ritiene

che questi problemi non vengano affrontati con sufficiente
attenzione, per gli stessi motivi per cui non possiamo
affermare di avere raggiunto una preparazione completa e
definitiva.

Per il 52% degli oncologi i piccoli disturbi possono
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influenzare 'adesione dei pazienti ai trattamenti anticancro
(diapositiva 10). Credo che si tratti soprattutto di una
questione di motivazione e di scarso supporto durante il
difficile e doloroso percorso delle cure oncologiche. Se la
persona ¢ sostenuta dal medico e ha una famiglia alle spalle,
il percorso di cura diventa piu facile. La solitudine invece
conduce al progressivo distacco, non solo dalle terapie ma
anche e soprattutto dalla volonta di combattere la malattia.
Per quanto riguarda il rapporto con il medico di famiglia,
voglio ricordare 'esempio della provincia di Asti all'interno
della Rete Oncologica del Piemonte. In un primo tempo,
'Oncologia di Asti riusci a creare una relazione strutturata
con la medicina del territorio, ma, in seguito, emersero
problemi di carattere giuridico legati alla circolazione di
relazioni cliniche con la posta non certificata.

Vorrei porre la vostra attenzione su un dato significativo: noi
consegniamo ai pazienti una relazione raccomandando loro di
portarla al medico di famiglia, ma, in base a un’indagine, solo
il 23% di questi referti arriva al destinatario. Al di la degli
aspetti organizzativi, & chiaro che vi sono ancora difhcolta

da superare nella comunicazione fra oncologi e medici

del territorio. La reciproca collaborazione nella gestione

dei piccoli disturbi ¢ infatti considerata scarsa o appena
sufficiente dal 76% degli oncologi (diapositiva 11).

Inoltre credo che siano ancora troppo poche le fonti da

cui i clinici possano ricavare notizie su come affrontare i
piccoli disturbi (diapositiva 12). E positivo che oggi grande
attenzione sia concentrata sulla cardio-oncologia perché

¢ fondamentale il monitoraggio dei pazienti per rilevare

in tempo eventuali effetti collaterali causati dalle terapie
oncologiche a livello cardiovascolare. Ma va aperta anche una
grande discussione sui piccoli disturbi.

Infatti il 94% degli specialisti ¢ interessato a ricevere maggiori
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informazioni su questi temi (diapositiva 13): questo
significa che siamo solo all’inizio di un lungo percorso

di formazione. E gli aspetti sui cui sono richieste pitt
informazioni (diapositiva 14) sono proprio I'alimentazione
(87%), lattivita fisica (83%), le dinamiche psicologiche
(58%) e la sessualita (28%).

Sono convinto che le difficolta pit forti nell’affrontare
questi temi vengano ad interessare la popolazione
maschile: 'immagine ancestrale dell'uomo forte, da
difendere a tutti i costi, inevitabilmente si scontra in
modo pesante con la quotidianita. Cuomo ¢ meno attento
alla propria salute, meno costante nell’assumere le terapie,
meno preciso nel mantenere uno stile di vita corretto.
Inoltre, in alcune forme di tumore come il carcinoma
della prostata e del colon-retto, viene frequentemente
coinvolta la sessualita maschile con una perdita di ruolo
famigliare e sociale che spesso confina il paziente nei
meandri bui della depressione.

Tutti questi motivi fanno assumere ai cosiddetti “piccoli
disturbi” del paziente oncologico un ruolo di sempre
maggiore importanza di cui dobbiamo parlare, diffondere
la conoscenza e la capacita delle Istituzioni sanitarie di
farsene carico.

38

I nuovi bisogni ‘Xﬁ
del paziente oncologico { iA}Dn

e la sua qualita di vita

Sondaggio oncologi

Roma
28 febbraio 2018
ore 10.30-13.00

Survey effettuata su 104 oncologi (gennaio 2018)

Dati anagrafici -1

Sesso Et3 meno di 40
anni
oltrei55 17%
B —
38%

maschio
47%

| i

, femmina
ks 53%

traid0ei
55 anni
45%




| pazienti ti riferiscono i piccoli disturbi legati alla malattia e

Dati anagrafici -2 X
alle terapie?

Se s, quali sono? (risposta multipla)

IIIIIIIHK

Quallfica professlonale

specialista non specializzando sud eisole
strutturato.. 3% diretore 22%
2%

Macroarea di pravenienza

dirigente _
63%

gonflore leggera  Insonnia nenvosismo  dolori  secchezza spossatezza  altosi  altro
dello  nausea muscolari vaginale
stomaco agtarone

5 6
Ritieni sia aumentata negli ultimi anni I'attenzione dei pazienti Riesci a comprendere le esigenze dei pazienti rispetto ai
nei confronti di questi problemi? disturbi leggeri?

39



A. COMANDONE L'oncologo di fronfe ai nuovi bisogni del paziente

| pazienti ti chiedono consigli pratici per risolvere questi problemi? Ritieni di essere preparato nella gestione di queste problematiche?

Se sl, su quali aspettiin particolare i pazienti chiedono
informazioni? (risposta multipla)

talvolta
18%

4%, 81%

29%

dieta attivits fisica supporto sessualita altro
psicologico

Ritieni che vi sia una sottovalyta32|.ope di questi aspetti da parte | piccoli disturbi possono influenzare I'adesione dei pazienti
dei clinici? : Co 5
ai trattamenti anticancro?

talvolta
20%

talvolta
29%




In base alla tua esperienza, la collaborazione con il medico di
famiglia nella gestione dei piccoli disturbi é:

scarsa
47%

sufficiente
29%

o

A e & g S

1"

13

Sei interessato a ricevere maggiori informazioni sulla
gestione dei piccoli disturbi?

Se s), con quali strumenti? (risposta multipla)
64%

52%
31%
. =

corsi ECM

congressi e newsletter

workshop

pubblicazioni e
riviste

4

Da quale delle seguenti fonti ricavi notizie su come
affrontare i piccoli disturbi? (risposta multipla)

52%

24%
39%

media

confronti con i
colleghi

riviste
scientifiche

congressi corsi

In base alla tua esperienza, su quali aspetti vorresti piu
informazioni per consigliare meglio i pazienti oncologici colpiti
da questi leggeri fastidi? (risposta multipla)

87%
83%

28%
23%

alimentazione  attivita fisica sessualita altro

psicologia

o




Il ruolo dell’infermiere del reparto

GIUSTA GRECO
Coordinatore Working Group AIOM Infermieri
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La relazione del dott. Alessandro Comandone offre
moltissimi spunti di riflessione. Gli infermieri di oncologia
si sono sempre pitt specializzati nel corso degli anni.
Linfermieristica, nell’ultimo ventennio, ha vissuto un
periodo di profonda e radicale trasformazione, passando dal
ruolo di professione ausiliaria rispetto a quella medica fino
ad acquisire una propria decisiva autonomia. In oncologia,
I'infermiere deve possedere notevoli capacita relazionali,
comunicative e competenze altamente specialistiche. Siamo
infatti a contatto con pazienti spesso fragili che presentano
diversi bisogni, a partire dalla necessita di mantenere una
qualita di vita soddisfacente.

E fondamentale riconoscere in tempo queste richieste, per
instaurare un rapporto di fiducia sia con il paziente che con
il caregiver, figura fondamentale sia per il paziente che per gli
operatori, a cui garantire allo stesso modo una buona qualita
di vita, perché, anche da questo, dipende 'adesione alla
terapia da parte del malato.

L'Accademia di Scienze Infermieristiche ha lanciato uno
studio attraverso alcuni focus, chiedendo agli infermieri in
che modo affrontano e gestiscono i bisogni del paziente: 144
infermieri afferenti a 24 strutture pubbliche e private della
Lombardia hanno affermato di svolgere ogni tipo di attivita,
prendendosi cio¢ carico a 360 gradi della persona colpita da
tumore.

In un certo senso ¢ logico che sia cosi, perché I'infermiere ¢
il primo professionista con cui il paziente viene a contatto.
In 20 anni di lavoro nelle Oncologie, ho visto malati uscire
dagli studi medici riferendo aspetti che non avevano rivelato
ai clinici, perché considerati poco importanti o per timore
di “disturbare” il medico sottraendogli tempo prezioso. Ecco
perché ¢ importante che I'infermiere ascolti cio che riferisce
il paziente, in questo modo puo “raccogliere” alcuni dati

sui suoi bisogni e valutare se pud intervenire in autonomia



oppure se riportarli all’'oncologo in caso di necessita.

Sono numerosi i bisogni dei pazienti: fisici, emotivi, relazionali
e di carattere sociale, legati ad esempio al mantenimento del
posto di lavoro. Uno dei disturbi pilt comuni ¢ costituito dalla
nausea e l'infermiere puo svolgere un ruolo prezioso indicando
alcuni suggerimenti. Come sottolineato dal dott. Comandone,
¢ importante anche riconoscere il tipo di nausea: ve ne sono
alcune cosiddette anticipatorie, cio¢ non provocate dalla
chemioterapia ma dal ricordo di questa cura.

Inoltre, il paziente oncologico, dovendo seguire spesso cicli

di chemioterapia molto lunghi, necessita di accessi venosi
centrali. Uinfermiere diventa quindi una figura centrale nella
scelta del presidio giusto, condivisa con il paziente e con
'oncologo. Si tratta di una valutazione in cui entrano variabili
come l'eta della persona, lo stadio della malattia, la professione
svolta, la situazione familiare. Solo le sinergie fra le diverse
figure possono soddisfare questi bisogni.

Per i pazienti ¢ importante conoscere il percorso che sta

per affrontare, conoscere “i luoghi”, le persone. A Carpi, ad
esempio, grazie alla tesi di laurea di una studentessa, ¢ stato
fatto un progetto sulla organizzazione di un ambulatorio di
accoglienza del paziente oncologico (non ancora operativo).
Questo perché spesso il primo colloquio con il malato ¢
previsto dopo il primo ciclo di chemioterapia (fase in cui
vengono spiegati gli eventuali effetti collaterali ecc.). In

realtd questo momento importante andrebbe anticipato

prima dell'inizio della cura, se possibile in una sala dedicata.
In questo modo il paziente puo essere preparato, cercando

di soddisfare anche i suoi desideri e i suoi bisogni: ci sono
infatti persone che preferiscono non conoscere nel dettaglio

le cure a cui si stanno sottoponendo o averne coscienza

solo in un secondo momento; o ancora persone che hanno
esigenze particolari, ad esempio di orari o di giorni in cui
poter fare la chemioterapia. Il progetto realizzato a Carpi si
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chiama “Da chiodi a cuscini”, dalla frase di una paziente alla
psicooncologa, che, nel momento in cui ha saputo della sua
malattia, prima di iniziare la chemioterapia, ci ha chiesto:
“Se proprio devo sedermi sui chiodi, potrei avere un cuscino
per farmi meno male?”. Credo che questa frase esprima il
desiderio del malato di essere considerato nella sua totalita ed
accompagnato nel percorso di cura.

Auspico che I'infermiere sia sempre pitt coinvolto in questi
convegni e nella stesura di Linee Guida e PDTA. E esaustivo,
per quanto riguarda la mancata condivisione dei percorsi e
delle procedure, 'esempio della gestione degli accessi venosi
centrali: ¢ difficile trovare due centri (talvolta due reparti
dello stesso ospedale) che seguano lo stesso procedimento.
Per questo come Working Group AIOM Infermieri abbiamo
Iobiettivo di stilare un manuale di buone pratiche cliniche
da utilizzare su tutto il territorio per garantire ai pazienti le
migliori cure.



Il “nuovo” ruolo del medico di famiglia

ANDREA SALVETTI

Responsabile oncologia SIMG
(Societa Italiana di Medicina Generale e delle Cure Primarie)
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SIMG e AIOM hanno sviluppato sinergie da molti anni

su diversi progetti. Oggi apriamo una nuova fase della
collaborazione con questo convegno molto importante sui
nuovi bisogni del paziente oncologico. I tumori sono diventati
in molti casi una malattia cronica. Negli anni Settanta solo
poco pitt del 30% delle persone colpite riusciva a sconfiggere

il cancro, negli anni Novanta questa percentuale arrivava al
47%, oggi 6 persone su dieci sono vive a 5 anni dalla diagnosi
e, quando non si arriva a guarigione, in molti casi ¢ possibile
convivere a lungo termine con la malattia con una buona
qualita di vita.

Come malattia cronica, il tumore dovrebbe avere la stessa
“dignitd” del diabete o dell’ipertensione. Ma gli oltre 3 milioni
di italiani che hanno avuto la diagnosi di cancro sono uguali agli
altri cittadini? Queste persone in realta convivono con la paura
e i medici di famiglia vengono a contatto con questa condizione
tutti i giorni. Bastano pochi numeri per capirlo.

I1 72% dei medici di medicina generale, su 1.500 assistiti,
segue in media fra 50 e 100 pazienti oncologici (diapositiva 3).
Una situazione impensabile solo dieci anni fa, quando questa
percentuale era molto contenuta. La maggior parte di questi
assistiti ha pitt di 70 anni, talvolta sono colpiti anche da deficit
cognitivi o comportamentali. Dopo la diagnosi, i pazienti o i
familiari si recano dal medico di famiglia per informarlo della
nuova condizione di malattia. Nel 75% dei casi chiedono

dove rivolgersi e quale centro preferire. Il rimanente 25% ha
gia scelto il percorso di cura. Dopo questo primo momento
della comunicazione della diagnosi, il medico di famiglia ha
rapporti quasi saltuari con il malato, che ¢ preso in carico dallo
specialista. La relazione viene ristabilita quando il paziente
torna a casa, una volta terminata la fase acuta della malattia.

A casa i pazienti spesso parlano con i familiari di cid che hanno
sentito dire dallo specialista e di cio che hanno capito. Spesso i
malati colgono solo alcuni aspetti del colloquio con 'oncologo,



altri restano offuscati. Ad esempio, la parola “cancro” incute
ancora timore, basti pensare che alcune persone, anche se
colpite dalla malattia, non vogliono neppure che venga
pronunciata.

Il medico di famiglia ha il compito di garantire ai cosiddetti
lungosopravviventi la migliore qualita di vita possibile. Per
raggiungere questo obiettivo dobbiamo lavorare tutti insieme,
parlando la stessa “lingua” e fornendo le stesse informazioni ai
pazienti.

Come emerge dal sondaggio, '82% dei medici di famiglia
ritiene sia aumentata l'attenzione delle persone colpite dal
cancro nei confronti dei piccoli disturbi (diapositiva 11).

E I’83% afferma di riuscire a comprendere le esigenze dei
pazienti oncologici su questi aspetti (diapositiva 12). In
realta io non penso che sia proprio cosi. Per i medici questi
problemi talvolta possono sembrare “pochezze cliniche”, cio¢
sintomi apparentemente banali, che perdo hanno un impatto
significativo sulla qualita di vita. Inoltre va ricordato che
spesso questi malati temono che i piccoli disturbi siano un
possibile segnale del ritorno del tumore e ne sono molto
spaventati. Una persona sopravvissuta al cancro ha paura che
la malatia si ripresenti. E inevitabile. Ho chiamato questa
esperienza il lungo viaggio del cancro, caratterizzato da diversi
“alti” e “bassi” provocati da molte problematiche. Il paziente
si preoccupa di disturbi non solo fisici (come gonfiore della
pancia o leggera nausea), ma anche psicologici e sessuali.
Alcuni interventi chirurgici incidono sulla sfera intima, ad
esempio la prostatectomia negli uomini e la mastectomia nella
donna (anche se oggi ¢ sempre pill conservativa).

La visione del medico di famiglia tende a essere pragmatica:
da un lato, ¢ necessario che venga ristabilito il dialogo con

il paziente fin dalla prima fase della comunicazione della
diagnosi e che si mantenga nel tempo. Come detto, invece
noi rivediamo la persona solo nella fase successiva alla
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malattia acuta. Dall’altro lato, va affrontata la questione
dell’informazione sulle terapie. Il cancro oggi ¢ una patologia
sempre piti cronica perché negli ultimi anni sono state rese
disponibili molte nuove molecole efficaci, ma non sempre

i medici di famiglia le conoscono perché non possono
prescriverle. Infatti il 66% ritiene scarso il proprio livello di
conoscenza delle terapie innovative (diapositiva 6). Pertanto,
chi puo fornirci le informazioni sugli eventuali effetti
collaterali di questi farmaci a breve, medio e lungo termine?
Un’esperienza interessante ¢ quella della Toscana.

Abbiamo creato un tavolo di lavoro con I'Istituto Tumori
Toscano, diretto dal prof. Gianni Amunni, sul follow up

del paziente a 5 e 10 anni dalla diagnosi. Il codice 048
prevede che il paziente abbia diritto per un quinquennio a
un’esenzione totale per tutti gli esami diagnostici e le patologie
da cui possa essere affetto. Frai 5 e i 10 anni 'esenzione
riguarda solo gli accertamenti relativi alla neoplasia per cui ¢
stato concesso il codice 048.

Ma cosa succede dopo 10 anni? Stiamo definendo un
protocollo, un documento dettagliato con cui il centro
specialistico informa il medico di famiglia sulle terapie
somministrate nei 10 anni precedenti e sugli eventuali effetti
collaterali.

Quindi I'integrazione con lo specialista ¢ fondamentale e va
decisamente migliorata: il 93% dei medici di famiglia afferma
di non avere a disposizione un canale diretto (ad esempio un
numero verde dedicato) che facili il dialogo con I'oncologo
(diapositiva 4) e la reciproca collaborazione nella gestione

dei piccoli disturbi ¢ considerata scarsa o sufficiente dal 73%
dei medici di famiglia (diapositiva 10). E, come abbiamo
visto nelle precedenti relazioni, la richiesta di maggior
dialogo viene dagli stessi pazienti: il 79% lamenta I'assenza di
comunicazione fra le due figure. Ricordiamo perd che bisogna
lavorare alla pari perché il dialogo sia davvero costruttivo.
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Il punto di vista del farmacista

PAOLO VINTANI Sostituisco come relatore in questo convegno Annarosa
Vicepresidente Federfarma Milano Racca, che ¢ stata per nove anni presidente nazionale

di Federfarma. Ho avuto la fortuna di aver studiato
all'Universita degli Studi di Milano, negli anni Ottanta, con
il prof. Luigi Speciani che scrisse il libro “Di cancro si vive”.
Un titolo rivoluzionario se consideriamo che il prof. Speciani
pubblico quest’opera nel 1981. Per questo sono sempre

stato convinto che I'“esperienza tumore” debba essere vissuta
vicino al paziente. Fuori dalla farmacia che gestisco, al posto
dell'insegna pubblicitaria, ho affisso un breve scritto in cui

si narra la storia di un mercante di pillole che incontra il
piccolo Principe. Alla domanda del Principe sulla sua attivita,
il mercante risponde che prepara pillole perfezionate: “Una
pillola ti calma la sete per 56 minuti”, spiega il mercante. “E
cosa fai nel frattempo?”, chiede il Principe. “Puoi fare quello
che vuoi”, afferma il mercante. “Io, se avessi 56 minuti,
camminerei adagio verso una fontana”, risponde il piccolo
Principe. Per me fare terapia ¢ proprio questo: accompagnare
il paziente in un percorso di guarigione. Una strada da
condividere insieme agli altri professionisti coinvolti, oncologi
e medici di famiglia.

Vanno sicuramente affrontati alcuni problemi, ad esempio
quello evidenziato poco fa dal dott. Salvetti, cio¢ il fatto che
i farmaci oncologici innovativi non possano essere prescritti
dal medico di famiglia, escludendo cosi del tutto il territorio
dalla conoscenza e dalla formazione sugli eventuali effetti
collaterali.

Al sondaggio, realizzato a febbraio 2018, hanno risposto 138
farmacisti. Il 59% dichiara di non sentirsi completamente
pronto a consigliare al paziente il giusto percorso per
risolvere i piccoli disturbi (diapositiva 6), soprattutto perché
i farmaci oncologici non passano attraverso la farmacia

e quindi non abbiamo occasione di conoscere le loro
interazioni. I1 92% dei farmacisti perd vorrebbe maggiori
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informazioni (diapositiva 7). Credo sia inutile accusare il
“dottor Google™: in base a un’indagine che ho condotto per
I'Istituto dei Tumori di Milano, ¢ emerso che il 70% dei
pazienti oncologici che non rientra in protocolli standard
rigorosi si rivolge a vie diverse da quelle proprie della scienza.
In questi casi diventano essenziali la medicina del territorio
e le farmacie, proprio per indirizzare i pazienti nella giusta
direzione.

Si sono conclusi recentemente a Roma gli Stati Generali della
Farmacia, alla presenza di 2.000 farmacisti e rappresentanti
delle Istituzioni. Anche in questa occasione ¢ emersa
I'importanza del territorio, in cui io credo profondamente,
ne ¢ prova il fatto che la mia famiglia svolge la professione
di farmacista da 500 anni. Ma siamo di fronte a una crisi di
ruoli. Il farmacista viene formato per conoscere il farmaco

e le sue interazioni (e per controllarlo da un punto di vista
legislativo e di aderenza terapeutica). Va ribadito con forza
che il farmacista in farmacia non fa il medico, non formula
diagnosi. Il suo ruolo ¢ quello di traduttore di senso, deve
spiegare le terapie, non integrarle, soprattutto in situazioni
delicate tenute sotto controllo medico. Siamo sia esercizi
pubblici che pubblici ufhiciali, per cui dobbiamo mantenere
il giusto equilibrio fra 'aspetto commerciale e quello
deontologico legato alla professione.

Vorrei raccontarvi un aneddoto relativo alla sessualita

che, come abbiamo visto, rientra talvolta nel novero dei
piccoli disturbi. Circa dieci anni fa, una giovane ragazza

di 29 anni, totalmente calva, quasi orgogliosa di non avere
capelli, venne nella mia farmacia. Mi mostro la ricetta, era
stata prescritta da un mio amico, un medico specializzato
in medicina integrata. Mi chiese spiegazioni sui farmaci
perché privi di foglietti illustrativi. Le spiegai che i farmaci
prescritti non interferivano con la chemioterapia a cui si
stava sottoponendo. Mi disse che suo marito aveva pitt di 50
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anni e mi rivelo in lacrime che temeva che la malattia facesse
del male anche al suo compagno. Il ruolo di suo marito
infatti stava diventando quello di caregiver per supportarla
nel percorso di cura, ma lei avrebbe voluto continuare a
esprimere la sua femminilita. Le consigliai di cercare di
riconquistare il marito come agli inizi del loro rapporto.
Quindici giorni dopo, tornd in farmacia rassicurandomi che
la relazione con il compagno stava migliorando. Oggi questa
signora sta bene e ha partecipato alla maratona di New York
in rappresentanza dei pazienti oncologici.

Noi farmacisti seguiamo molti corsi di formazione e abbiamo
iniziato questo percorso prima che fossero obbligatori.

Nella formazione dovrebbe essere inclusa anche la corretta
definizione di piccoli disturbi, strettamente correlata con la
“malattia cancro”, che rischia di essere prioritaria rispetto

alle altre problematiche mettendole in secondo piano.

Un insegnamento delle medicine tradizionali (iscritte
all'Organizzazione Mondiale della Sanitd) prevede che
I'approccio alla malattia non sia bipartitico, ma tripartitico:
oltre all’aspetto fisico e psicologico, vi ¢ anche quello emotivo
(situazionale). Il cancro ¢ l'espressione massima del caos
universale, rappresenta la cellula che impazzisce, perd si puod
cercare un ordine nel caos. E proprio 'accompagnamento
del malato nel percorso di cura pud favorire 'ordine e la
guarigione. I cosiddetti piccoli disturbi costituiscono quindi
necessita da soddisfare per vivere e per far funzionare al
meglio le terapie.

Il mio docente di farmacologia all’'Universita di Milano, il
prof. Rodolfo Paoletti, che non era certamente un fautore
delle medicine alternative, citava sempre un esempio eclatante
relativo a un esperimento condotto durante la seconda guerra
mondiale: i medici usarono la morfina sui militari e sui civili,
ma, a parita di menomazione, ne serviva in minori quantita
nei primi rispetto ai secondi. Perché? Per un militare tornare
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vivo dal fronte ¢ un risultato positivo anche se privo di
un arto, per un civile invece una menomazione di questo
tipo assume un significato completamente diverso. E la
prova di quanto incida lo stato emotivo anche sull’attivita
terapeutica del farmaco.

La creazione di un percorso strutturato fra oncologi,
medici di famiglia e farmacisti pud determinare le
condizioni per una reale reintegrazione dei cittadini
colpiti dal cancro nella societa e nel mondo del lavoro.
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Gli utenti della tua farmacia ti hanno mai chiesto informazioni
sui piccoli disturbi dovuti alle terapie anticancro?

Come ti comporti di fronte al paziente oncologico che ti chiede
consigli sui piccoli disturbi delle terapie antitumorali?
(risposta multipla)

Se sl per quali disturbi? (risposta multipla)

61%
- si
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e 2%
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95%

non ricordo
9%

no
37%

* % 5% 2%
— I —
gl consiglio di rivolgersi gl consiglio dirivolgersi a fornisco consiglisullo tile altro
alloncologo medico di famiglia divita (riposo, deta,
attivita fisica, ecc..)

.
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Hai mai consigliato a un utente di interrompere una terapia Ritieni di avere una sufficiente preparazione per consigliare
anticancro per questo tipo di eventi avversi? all'utente della tua farmacia il giusto percorso per risolvere
5 questi disturbi?
1%

si
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Sei interessato a ricevere maggiori informazioni sul trattamento dei
piccoli disturbi dovuti alle terapie anticancro?

Se si, con quali strumenti {risposta multipla)

congressie  pubblicazionie  newsletter corsi ECM

workshop riviste




Conclusioni
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I sondaggi presentati e commentati oggi sono molto importanti

e confermano la validica e lopportunita di portare avanti questo
progetto. Altre indagini seguiranno nei prossimi mesi.

Siamo infatti abituati a lavorare confrontandoci anche con i numeri,
che ci offrono la possibilita di analizzare e approfondire i problemi

e di individuare i percorsi di miglioramento. I pazienti comunicano
all’oncologo il loro vissuto e le nuove criticita, infatti '85% si rivolge
a questi professionisti per affrontare e risolvere gli effetti collaterali,
ma va migliorato il dialogo con il medico di medicina generale
(31%), con l'infermiere (17%) e con il farmacista (2%).

I criteri che ci guideranno nella progettualita futura sono
sintetizzabili in questo concetto: dialogo tra le varie professioni nel
rispetto dei propri ruoli valorizzando al meglio i propri compiti per
migliorare la risposta alle richieste del paziente.

Siamo tutti impreparati di fronte a questi nuovi scenari determinati
dalla progressiva cronicitd. Per questo dobbiamo mettere in campo
ogni professionalita necessaria.

Fondazione AIOM e AIOM sono pronte a raccogliere la sfida.
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