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Oncologia

Introduzione

di Costantino Cipolla *

n questa pubblicazione ri-
portiamo alcuni dei prin-
cipali risultati ricavati dal-
la ricerca “Esperienze di
%4 cura e vissuto dei pazienti
oncologici”!”’, insieme ad altre
considerazioni sul vissuto di
malattia del malato oncologico
redatte da esperti.

La ricerca, unica nel suo gene-
re, ha cercato di cogliere come
le persone con neoplasie viva-
no I'esperienza della loro malat-
tia (illness) e delle cure che rice-
vono. Si e analizzato, attraver-
so un questionario molto detta-
gliato, come i pazienti hanno
reagito di fronte alla comunica-
zione della diagnosi; la loro sod-
disfazione per la relazione con
il medico e gli infermieri; I'ac-
cesso alle fonti informative, di-
verse dal personale sanitario,
attraverso cui i pazienti ricevo-
no notizie {Internet, volontaria-
to, trasmissioni televisive, fami-
glia); il ruolo delle terapie e del
dolore nella vita di tutti i gior-
ni; le sensazioni provate al-
esordio delle cure e la voglia
di reagire; il giudizio sull’orga-
nizzazione della struttura sani-
taria. Queste aree generali a
loro volta sono state scanda-
gliate lungo dimensioni pit ana-
litiche.

il vissuto di malattia del paziente

Cronologicamente, la ricerca
ha preso avvio nella primavera
del 2007, quando dopo alcuni
incontri con la dottoressa Euge-
nia Lietta della Bayer Spa, si &
costituito il Comitato scientifi-
co, formato dai professori En-
rico Aitini (Ospedale Carlo
Poma, Mantova), Dino Amado-
ri (Dipartimento interazienda-
le di Oncologia, Forli), Gian
Luigi Cetto (Azienda Ospeda-
liero-Universitaria, Verona) e
Andrea Martoni (Policlinico S.
Orsola-Malpighi, -Bologna). Gli
incontri dei ricercatori con il
Comitato scientifico hanno per-
messo di raggiungere un’eleva-
ta scientificita sugli aspetti me-
dici e quelli relativi all’organiz-
zazione delle cure contenuti
nel questionario. Diverse ver-
sioni del questionario sono sta-
te “testate” su pazienti prima
di raggiungere la forma definiti-
va, interpellando alcuni pazienti
e volontari per accrescere in-
telligibilita e chiarezza delle do-
mande, Circa sei mesi sono sta-
ti necessari per passare dalla
fase della ideazione del questio-
nario alla sua legittimazione
scientifica.

La rilevazione & durata circa no-
ve mesi, da gennaio a settem-

i

bre 2008, anche se i primi con-
tatti con i primari delle struttu-
re sanitarie sono stati presi a
fine novembre 2007. Non & sta-
ta una fase semplice. Abbiamo
raccolto 2.746 questionari pro-
venienti da 37 strutture sanita-
rie sparse su tutto il territorio
nazionale”, Tale campione &
davvero massiccio e attendibi-
le, se si pensa ai sondaggi
“tradizionali” che vengono svol-
ti nel nostro Paese. .

La rilevazione non sarebbe sta-
ta possibile senza I'impegno dei
volontari della Lega italiana lot-
ta ai tumori, che hanno mate-
rialmente somministrato e am-
ministrato i questionari in mol-
te strutture. Ma ugualmente an-
che gli psico-oncologi, gli/le in-
fermieri/e e altri volontari han-
no fattivamente reso possibile
questo studio. In alcune struttu-
re, impedimenti burocratici
piuttosto opinabili hanno rallen-
tato e, in alcuni casi, impedito
la somministrazione dei que-
stionari. Tali strutture sono sta-
te prontamente sostituite con
altre con le stesse caratteristi-
che. Lo staff di ricercatori se-
nior che ha tenuto i contatti e
si e relazionato con i vari refe-
renti delle strutture era costitui-
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(1) La ricerca @ pubblicata in C. Cipolla, A. Maturo (a cura di) (2009), Con gli occhi del paziente. Una ricerca nazionale sui
vissuti di cura dei malati oncologici - Milano.

(2) Allo scopo di svolgere la rilevazione presso I'Ospedale centrale comprensorio sanitario di Bolzano, il questionario &

stato tradotto in tedesco.
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to da: Barbara Baccarini, Raffael-
la Cavallo, Laura Farneti, llaria
Iseppato, Alice Ricchini. Linda
Lombi ha elaborato statistica-
mente i dati e Antonio Maturo
ha coordinate la metodologia
di rilevazione.

La ricerca & stata realizzata gra-
zie a un educational grant di
Bayer schering pharma. La
Bayer, nelle persone di Eugenia
Lietta prima e di Claudia Ermi-
nero e Luca D’Acquarica suc-
cessivamente, € stata un com-
mittente davvero prezioso e di-
screto.

In questa pubblicazione, oltre
agli articoli di studiosi presenti

il vissuto di malattia del paziente

operativamente nella ricerca —
Antonio Maturo, llaria Iseppa-
to, Alice Ricchini — altri esperti
hanno dato il loro contributo.
Si tratta di due membri del Co-
mitato scientifico dell’indagine:
i professori Enrico Aitini e
Gian Luigi Cetto. Aitini e Cet-
to, oltre a essere oncologi au-
torevoli sono anche autori di
numerose pubblicazioni di ta-
glio socio-umanistico®. Inol-
tre, ci siamo “avvalsi” dell’espe-
rienza di Stefano Gastaldi e
Minnie Luongo che da anni, a
vario titolo si occupano di non
profit e malati oncologici.

Difficile fornire una sintesi del

nostro studio, per questo ri-
mando ai primi tre articoli che
seguono, voglio solo rilevare
come, sebbene oggi le cure sia-
no sempre piu efficaci, i pazien-
ti siano sempre pit
“competenti”, le associazioni
di volontariato siano piu nume-
rose e visibili e le strutture sani-
tarie siano certamente meno
autoreferenziali rispetto al tem-
po de “il medico della mutua”,
la lotta alla malattia oncologica
non permette indugi o trionfali-
smi.

Benché la soddisfazione dei pa-
zienti per i medici sia elevata,
molti sono gli aspetti su cui de-
gli interventi sono necessari. &

(3) Si possono segnalare, almeno: Aitini E., Barni S. (2009), Interhezzi di nuvole. Emozioni in oncologia negli scritti di medici e
pazienti; Aitini E. (2004), Giorni per la vita. Trent'anni di oncologia medica in Italia; Cetto G.L. ;a cura di) (2009), La dignita

oltre la cura. Dalla palliazione dei sintomi alla dignita della persona - Tutti pubblicati per

3 DR

Editore, Milano.
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