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1. LE CRITICITA INDIVIDUALI DI PATOLOGIE DI
MASSA

Sono circa 1,7 milioni gli italiani che nella loro vita hanno avuto una
diagnosi di tumore; € una dimensione numerica che, di per sé, indica che si
tratta di un fenomeno di massa, dalle implicazioni sociali rilevanti.

Tale consistenza numerica, pero, € caratterizzata al suo interno da
un’estrema diversificazione delle modalita concrete con cui le patologie
tumorali sono vissute dalle singole persone; sono, infatti, malattie ad
altissima soggettivita, e le risorse psichiche, fisiche, relazionali messe in
campo da ciascuno disegnano percorsi originali, individualizzati di risposta.

Fenomeno di massa, quindi, che non significa serialita dei percorsi di vita,
ecco perché la sua analisi e interpretazione richiede la capacita di rendere
ragione dei fattori sociali che contribuiscono a determinare I’articolazione
delle concrete esperienze individuali.

E’ a questo tema che nell’ambito delle attivita del Forum per la Ricerca
biomedica e, in particolare, del Monitor Biomedico, € stata dedicata una
specifica attivita di ricerca con I’obiettivo di analizzare le rappresentazioni
sociali prevalenti delle patologie tumorali e i problemi principali del
rapporto tra i pazienti oncologici e la sanita.

La ricerca si é fondata su alcune opzioni operative importanti:

- il ricorso a strumenti di ricerca quali-quantitativi (indagine di
popolazione, rilettura di dati epidemiologici e focus group) con
I’obiettivo di integrare e controverificare reciprocamente i risultati delle
diverse metodologie;

- la centralita del punto di vista degli utenti, di coloro che utilizzano le
strutture sanitarie e che devono affrontare, direttamente o indirettamente,
la patologia.

Questo secondo aspetto va sottolineato visto che ormai da anni le ricerche,
in particolare quelle del FBM-Censis, segnalano la crescente autonomia dei
pazienti, la loro capacita di ricercare informazioni utili a individuare i
percorsi terapeutici piu affidabili, nonché le strutture e gli operatori ai quali
dare la propria fiducia; questa maturazione della consapevolezza sanitaria
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dei cittadini e alta nel caso delle patologie lievi, e importante anche per
quelle gravi, sebbene gli spazi di autonomia decisionale praticabili siano
molto piu ristretti giacché le scelte necessitano quasi sempre del supporto
della competenza specialistica.

Anche per le patologie tumorali, quindi, I’azione dei pazienti e spesso dei
loro familiari assume un contenuto specifico, che pud condizionare
I’evoluzione dei rapporti tra il paziente stesso e la sanita.

In generale, negli ultimi anni si e sicuramente evoluta la rappresentazione
sociale prevalente delle patologie tumorali che non sono piu percepite come
sconosciute e imbattibili, ma sempre piu come nemiche che si possono
combattere con una pluralita di strumenti, che vanno dalla prevenzione a
terapie sempre piu efficaci.

La maggioranza ritiene, poi, che sono patologie che, anche una volta
sconfitte, richiedono controlli serrati della propria salute anche dopo molti
anni, tanto da rappresentare nei fatti una condizione di vita permanente.

E’ questa una rappresentazione perfettamente comprensibile delle patologie
tumorali visto che, soggettivamente, affrontarle vuol dire mettere in gioco
tutte le risorse individuali in un’esperienza ad altissima intensita che non
pud che marcare le persone in modo indelebile, anche quando la si lascia
alle spalle.

D’altro canto, questo stato soggettivo di allerta perenne & anche uno dei
positivi risultati del discorso pubblico sulle patologie tumorali che ha molto
insistito sull’importanza dei controlli periodici per individuare per tempo
I’insorgere di una neoplasia, rischio ovviamente molto sentito dagli ex-
malati.

Nemiche che si possono battere, quindi, ma contro le quali occorre non
abbassare mai la guardia, nemmeno quando tecnicamente si € guariti.

Pur considerando la positiva evoluzione che incarna questa rappresentazione
sociale, i risultati della ricerca hanno anche fatto emergere la persistenza di
una radicata e profonda paura nei confronti dei tumori che sono, appunto per
i cittadini, le patologie la cui insorgenza genera il massimo di timore.

Quindi, la sensibile contrazione della mortalita per tumore (che emerge dai
dati depurati dagli effetti dell’invecchiamento), i progressi nelle cure
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antitumorali, le crescenti aspettative sulle nuove scoperte della ricerca, non
sono ancora riusciti a fare regredire in modo decisivo I’ansia sociale che
circonda questa patologia.

E quando una persona si trova di fronte ad una diagnosi di cancro a
prevalere, in prima battuta, e la paura, uno smarrimento sostanziale, una
specie di materializzazione nella singola esistenza di paure sociali antiche e
radicate. Tuttavia, altro dato importante emerso dalla ricerca, & che allo
smarrimento iniziale segue, per la maggior parte dei pazienti, la voglia di
reagire, la decisione soggettiva di essere parte attiva del processo di cura.

In merito ai problemi nel rapporto tra pazienti oncologici e sanita, il trauma
del primo approccio con la patologia & spesso amplificato dalle difficolta
incontrate nello scegliere rapidamente I’oncologo e/o la struttura alla quale
rivolgersi.

E’ questo il primo importante “buco nero” in cui si trova risucchiato il
paziente oncologico ed, eventualmente, i suoi familiari; & subito dopo avere
ricevuto la diagnosi di tumore, quando i pazienti sono piu vulnerabili,
confusi, spesso impauriti, e la stessa rete familiare e presumibilmente
impreparata, priva degli strumenti informativi e conoscitivi per affrontare la
situazione, che le istituzioni sanitarie sono ancora troppo poco presenti,
incapaci di dare ai cittadini quel supporto che, invece, sentono come
fondamentale.

Altro aspetto fortemente carente segnalato dai pazienti & quello relativo alle
terapie di supporto, in particolare quelle psicologiche, che sono considerate
inadeguate nelle diverse fasi di evoluzione della malattia e del percorso
terapeutico; ad esempio, € molto sentita la lacuna di sostegno psicologico
nella fase immediatamente successiva alla comunicazione della diagnosi di
tumore, quando occorre gestire il trauma della rivelazione e le sue
implicazioni sull’insieme delle dinamiche relazionali familiari e degli altri
ambiti vitali in cui il soggetto opera; oppure nelle fasi di deospedalizzazione
guando é forte il senso di solitudine di fronte alla malattia.

La centralita del potenziamento dell’offerta di competenze psicologiche, con
nuove professionalita da inserire nelle strutture sanitarie (ad esempio, gli
psico oncologi) e con una crescente attenzione dei medici e degli infermieri
alla dimensione umana e relazionale della malattia, e particolarmente
sottolineata visto che, troppo spesso, sotto I’incalzare delle esigenze cliniche
e organizzative, essa finisce per diventare marginale.
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Una ulteriore criticita riguarda la fase post-terapeutica, che sia quella
successiva ad una degenza ospedaliera oppure quando si torna a casa dopo
una seduta chemioterapica o di radioterapia e, in pratica, viene meno I’alveo
tutto sommato protettivo della struttura sanitaria; per queste situazioni
emerge chiaramente un altro buco nero in cui rischia di sprofondare il
malato oncologico: I’assenza di fatto della continuita assistenziale, la
mancanza di riferimenti sanitari continuativi, facilmente accessibili e la
connessa incapacita, non certo sempre colpevole, del medico di medicina
generale di esercitare un ruolo da protagonista come giunto territoriale del
percorso terapeutico.

D’altra parte troppo spesso, soprattutto nei grandi ospedali, si registra una
moltiplicazione delle figure di riferimento, degli oncologi coinvolti nella
gestione del caso, tanto da rendere difficile il costituirsi di un rapporto di
fiducia tra medico e paziente.

Capovolgendo le problematiche emerse dai pazienti in linee guida operative
per il futuro e possibile dire che occorre:

- piu informazione per potere scegliere medici e strutture sanitarie alle
quali rivolgersi e per potersi muovere in modo adeguato di fronte alle
esigenze delle varie fasi del ciclo della patologia e della cura;

- piu attenzione alla dimensione psicologica e relazionale del malato e dei
suoi familiari;

- piu spazio ad un soggetto (ad esempio, il medico di medicina generale)
che garantisca la globalita della presa in carico lungo tutto il percorso di
cura e anche nella fase post-terapeutica, secondo una logica di continuita
dell’assistenza.

Ai medici e poi rivolta una ulteriore richiesta molto chiara: informare
sempre sulla malattia e le opportunita reali di cura, ma farlo con la dovuta
attenzione, senza prescindere dagli effetti emotivi e psicologici di quanto si
va comunicando.

In sintesi, sono sicuramente fondamentali I’efficacia delle cure, I’evoluzione
tecnologica della medicina, la sua capacita di attivare risposte terapeutiche
sempre pit adeguate, ma la tecnicita e la tecnologia hanno assoluto bisogno,
in una oncologia di grande livello come quella italiana, di una immissione di
umanita, di care, di personalizzazione; ed é questa I’esigenza piu sentita in
particolare delle persone che stanno attualmente affrontando un percorso
terapeutico antitumorale.
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2. LA VISIONE SOGGETTIVA DEI PERCORSI DI CURA

Le patologie tumorali hanno lungamente rappresentato il paradigma della
patologia inguaribile evocando nei fatti la morte; nella visione un tempo
socialmente egemone i tumori erano considerati come malattie contro le
quali attivare trattamenti in pratica inefficaci, capaci nel migliore dei casi di
rinviare, ma non certo scongiurare, I’esito finale.

Questa rappresentazione ha iniziato a cambiare negli ultimi anni sotto la
spinta dei progressi medico-scientifici e I’esperienza diretta o indiretta di
persone affette da neoplasie che ne sono guarite.

Le rappresentazioni sociali hanno, pero, una notevole rigidita ed occorre di
solito molto tempo perché si modifichino in profondita, soprattutto quando,
come nel caso del tumore, sono la versione paradigmatica di una percezione
collettiva.

Ecco perché il tumore come malattia da cui si pud guarire, o come malattia
sostanzialmente uguale alle altre, sono idee che si sono ritagliate
faticosamente uno spazio nell’immaginario collettivo.

Di tumore si parla ormai molto sui media, grazie all’azione di associazioni
di grande prestigio che si fanno promotrici di grandi campagne conoscitive e
di coinvolgimento (non solo attraverso la raccolta di fondi), e a medici e
scienziati di fama che sono diventati volti noti, ascoltati, impegnati
direttamente a veicolare I’idea che si é usciti dalla preistoria della lotta ai
tumori e, ormai da tempo, si & entrati in una fase in cui & possibile
contrastarli con un’adeguata azione, dalla prevenzione alla cura.

Peraltro, sono elevate le aspettative relative al prossimo futuro legate
all’evoluzione della tecnologia medico-scientifica, alla scoperta di nuove
terapie antitumorali, agli effetti positivi sul contenimento della diffusione
delle patologie tumorali degli stili di vita salutari, che operano nei fatti come
prevenzione.

Come noto, i dati stimati relativi al 2005 indicano che le persone in vita che
hanno avuto una diagnosi di tumore sono prossime a 1,7 milioni, mentre le
valutazioni di probabilita sull’insorgenza della malattia indicano che un
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maschio ogni tre e una donna ogni quattro hanno il rischio teorico
individuale di sviluppare un tumore nel corso della propria esistenza.

Se questo € il quadro della diffusione reale e potenziale & chiaro che si é di
fronte ad un fenomeno di massa che richiede attenzione alle diverse
dimensioni sociali; sono, poi, importanti i dati sulla mortalita che, tenendo
conto dell’evoluzione degli indicatori al netto del mutamento della
composizione per eta della popolazione, segnalano che il rischio di morte
per tumore in particolare per i piu giovani € in contrazione, a supporto
dell’idea che il tumore sempre piu spesso puod essere efficacemente
contrastato.

Allora, se il tumore & una presenza diffusa tra gli italiani ed é piu alta e in
crescita la possibilita di sopravvivere e guarire, quali sono le
rappresentazioni piu diffuse di questa patologia tra gli italiani?

A che punto & I’indubbia evoluzione del modo di percepirla, la sua
progressiva, ovviamente fatte le debite proporzioni e tenuto conto della sue
specificita, normalizzazione rispetto alle altre patologie?

Indicazioni importanti su questo aspetto giungono dai dati dell’indagine
realizzata dal FBM e dal Censis su un campione nazionale di 1.000 cittadini
nella quale, allo scopo di focalizzare in modo piu dettagliato i problemi che
i pazienti oncologici ed i loro familiari devono affrontare, si € proceduto ad
individuare all’interno del campione la quota di persone (pari a circa il 56%)
che ha avuto esperienza diretta e/o indiretta (tramite familiari o conoscenti)
del tumore e dei rapporti con la sanita che esso implica.

Il valore dei dati & evidente giacché spesso lo spazio destinato soprattutto
dai media alle neoplasie finisce per incentrarsi prevalentemente sui pareri e
le prescrizioni di medici e scienziati, sui dibattiti tecnico-scientifici, nonché,
in una certa misura, su storie di vita di malati spesso estreme e
dolorosissime; molta minore attenzione, invece, viene dedicata a come i
cittadini, inclusi quelli non affetti direttamente da neoplasie, percepiscono
questa malattia, a come essi la rappresentino.

Va precisato che nel sottoporre agli intervistati il questionario si e fatto
riferimento alla definizione comune di patologie tumorali che, ovviamente,
include forme molto diverse tra loro per le modalita di manifestazione e per
gli effetti prevedibili.




Forum per la Ricerca Biomedica Guarire & possibile

Il primo dato che emerge € che per quasi il 75% degli italiani dalle patologie
tumorali si puo guarire. Di questi, pero, il 68% circa ritiene il tumore una
malattia che, anche una volta sconfitta, rende comungque necessario
controllare la propria salute con attenzione anche dopo molti anni, il 6,9% la
classifica, invece, come una patologia che se non ricompare entro 5 anni,
non va considerata diversa dalle altre malattie, mentre il 25,2% crede che sia
una patologia con gravi sofferenze contro cui ancora troppo poco si possa
fare (tabb. 1-3).

E’ un quadro chiaro e ben delineato delle opinioni degli italiani per i quali la
guarigione & ormai considerata possibile perd, dopo essere stati affetti da
tumore, occorre comunque rimanere in uno stato di perenne e stretta
vigilanza; infatti, anche quando non vi sono piu sintomi e manifestazioni
della malattia il paziente non deve abbassare la guardia, continuando a
monitorare il suo stato di salute per intercettare per tempo i segni di un
eventuale ritorno della malattia stessa.

Questo dato va letto con grande attenzione, perché e il portato
dell’interazione di fattori soggettivi, personali e di dinamiche socioculturali.

Infatti, le patologie tumorali sono indubbiamente vissute con un’elevata
soggettivita, perché chiamano le persone ad una sfida prolungata nel tempo
in cui vengono messe in gioco tutte le risorse individuali dentro
un’esperienza di vita ad altissima intensita che segna in modo indelebile e
che, anche quando € tecnicamente superata, lascia attivo, presumibilmente
molto piu che per altre patologie, uno stato di allerta, una coazione a
verificare segnali di recrudescenza della malattia.

Del resto il discorso pubblico sulle patologie tumorali ha insistito molto, e
con un certo successo, sulla prevenzione intesa anche come il ricorso a
controlli periodici ed € pertanto ovvio che questa forma di autotutela sia
considerata particolarmente indicata per coloro sono gia stati affetti dalle
patologie in questione.

Ecco perché appare assolutamente comprensibile che una volta toccati dal
tumore, secondo la maggioranza degli italiani, si attiva un meccanismo di
vigilanza permanente di cui i controlli periodici sono una costante
ineludibile.




Tab. 1 - Opinioni sulle patologie tumorali, per esperienza o0 meno di esse (val. %)

Si puo guarire dalle patologie tumorali? Esperienza diretta o indiretta dele

patologie tumorali Totale
Si* No
Si 73,1 77,2 74,8
- per0 una volta sconfitte, & comunque
necessario controllare la propria salute con 67,1 69,2 67,9
attenzione anche dopo molti anni
- Se non ricompaiono entro 5 anni, non vanno
- f . 6,0 8,0 6,9
considerate diverse dalle altre patologie
Nq, & una malattia con granql sofferenze contro 26.9 228 252
cui ancora troppo poco si puo fare
Totale 100,0 100,0 100,0

(*) Sitratta degli intervistati che hanno avuto esperienza diretta del tumore oppure indiretta tramite
i casi di familiari o conoscenti

Fonte: indagine FBM-Censis, 2006



Tab. 2 - Opinioni sulle patologie tumorali, per titolo di studio (val. %)

Diploma
Nessuno/ Licenza scuola
Si puo guarire dalle patologie tumorali? Licenza - . Laurea Totale
media media
elementare .
superiore
Si 76,7 73,4 74,7 79,3 74,8
- perd una volta sconfitte, € comunque
necessario controllare la propria salute 71,1 67,4 67,2 70,0 67,9
con attenzione anche dopo molti anni
- se non ricompaiono entro 5 anni, non
vanno  considerate diverse dalle altre 4,6 6,0 75 9,3 6,9
patologie
No, € una malattia con graqdl §oﬁerenze 243 26,6 253 20.7 252
contro cui ancora troppo poco si puo fare
Totale 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

Fonte: indagine FBM-Censis, 2006



Tab. 3 - Opinioni sulle patologie tumorali, per eta (val. %)

Si puo guarire dalle patologie tumorali? 18-29 30-44 45-64  Goamnie .0
anni anni anni oltre
Si 67,7 74,6 78,9 75,1 74,8
- perd una volta sconfitte, € comunque
necessario controllare la propria salute 61,1 66,9 71,4 69,8 67,9
con attenzione anche dopo molti anni
- se non ricompaiono entro 5 anni, non
vanno  considerate diverse dalle altre 6,6 7,7 75 53 6,9
patologie
No, € una malattia con graqdl §offerenze 323 254 211 24.9 252
contro cui ancora troppo poco si puo fare
Totale 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

Fonte: indagine FBM-Censis, 2006
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Questa idea € condivisa in egual misura tra gli italiani che hanno
sperimentato direttamente o indirettamente il tumore e quelli che, invece,
non hanno avuto esperienza delle patologie tumorali, ed & maggioritaria in
tutto il corpo sociale.

Non va certo sottovalutato che oltre un quarto degli intervistati considera le
patologie tumorali come malattie di grande sofferenza contro le quali poco
si puo fare; e tale quota sale tra le persone con piu bassi livelli di scolarita e
tra i pit giovani.

E’ una visione molto pessimistica, rassegnata, del tumore, vicina a quella
prevalente sino a non molti anni fa sulla quale, presumibilmente, gioca un
ruolo importante la minore o poco approfondita informazione e conoscenza
del tema che, con tutta probabilita, caratterizza i gruppi sociali che fanno
propria questa valutazione cosi poco positiva.

E’ chiaro che c’¢ uno spazio ancora molto ampio di intervento per la
comunicazione pubblica sulle patologie tumorali, di valorizzazione dei
notevoli risultati raggiunti dalla ricerca e delle possibilita concrete di
rispondere, almeno per alcune patologie tumorali, con successo.

D’altro canto, i tumori continuano a fare molta paura, tanto che oltre il
67,5% degli intervistati, di gran lunga la netta maggioranza, li ha indicati
come la patologia che piu temono possa affliggerli intaccando la salute e la
qualita della vita (tab. 4).

La percezione della sua diffusione, quindi, e il timore della sua insorgenza si
integrano in questo dato, segnalando indirettamente ancora una volta la
dimensione sociale profonda del tumore, il suo radicamento non solo nella
vita dei tanti che ne sono afflitti, ma nell’immaginario e nelle ansie di una
quota molto rilevante della popolazione.

Quando gli italiani dichiarano di temere per il proprio stato di salute,
pensano in gran parte al rischio di vedersi diagnosticare proprio un tumore,
che, se non rinvia piu in modo cosi netto e diretto alla prospettiva della
morte, certo evoca lo spettro di un secco abbassamento della qualita della
propria vita.

11




Tab. 4 - Patologie temute per la propria salute e per la propria qualita della vita, per eta (val. %)

Quali tra le seguenti patologie teme possano

affliggerla intaccando la salute e la qualita 18'2.9 30'4.4 45'6.4 65 annte  Totale
; anni anni anni piu

della vita?

Tumori 72,7 74,7 64,2 59,1 67,5
Malattie del cuore 21,5 22,0 23,7 28,4 23,9
Malattie cerebrali 15,1 19,8 25,0 25,1 21,8
Depressione 12,2 12,8 12,0 7,9 11,4
Malattie vascolari e circolatorie 8,1 8,8 10,8 12,1 10,0
Osteoporosi 2,9 51 7,6 7,0 59
Nefropatie 2,3 1,5 3,2 51 3,0
Gastropatie 0,6 1,1 3,5 1,9 1,9
Disfunzioni sessuali 0,6 1,1 0,3 14 0,8

Il totale non é uguale a 100 perché erano possibili piu risposte

Fonte: indagine FBM-Censis, 2006
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Come rilevato, il rapporto con il tumore ha una dinamica che si puo
descrivere sinteticamente come fatta a tappe, ciascuna delle quali richiede
un’attenta valutazione delle problematiche che emergono e delle risorse che
Sono messe in campo.

Ad esempio, la prima tappa, quella della comunicazione della diagnosi,
racchiude sicuramente una dimensione psicologica di grande rilievo, che ha
anche implicazioni operative importanti, perché & in quella fase che il
paziente deve rapidamente decidere le mosse successive, vale a dire a chi
affidarsi per avviare i trattamenti richiesti.

Quindi, la reazione iniziale, in particolare la capacita di trovare le risorse
psicologiche e fisiche per avviare il percorso terapeutico, & essenziale e puo
condizionare sicuramente I’evoluzione del percorso stesso.

A questo proposito, I’indagine ha consentito di analizzare quali siano, di
fronte ad una diagnosi di tumore, le reazioni ritenute dai cittadini piu
comuni e diffuse.

Per il 36,7% degli intervistati e la paura il sentimento piu comune, per il
33,5% la voglia di reagire, per il 23,1% la depressione e per il 17,4% la
rabbia (tabb. 5-7).

La paura e la reazione piu comune sia per coloro che non hanno avuto
esperienza diretta o indiretta di tumore che per gli altri; va, pero,
sottolineato come tra chi ha sperimentato il tumore sia significativamente
piu alta la quota che indica come prima reazione la voglia di reagire.

Certo, la paura € considerata, in modo trasversale al corpo sociale, come la
modalita di reazione piu diffusa e tale opinione dei cittadini corrisponde
esattamente a quelle evidenziate dai malati nei focus group realizzati
nell’ambito di questa ricerca; la scoperta di una neoplasia si caratterizza
principalmente, nelle prime fasi, come un trauma emotivo, come un violento
turbamento per I’incertezza degli esiti che la malattia porta con sé, da qui la
paura, anche se poi nella maggioranza dei casi questa incertezza non sfocia
in debolezza e fatalismo, ma, al contrario, in determinazione e voglia di
reagire.
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Tab. 5 - Opinioni sulla reazione piu comune davanti ad una diagnosi di patologia
tumorale, per esperienza 0 meno di essa (val. %)

Esperienza diretta/indiretta

di patologie tumorali Totale

Si* No
Paura 37,8 35,3 36,7
Voglia di reagire 35,8 30,2 33,5
Depressione 215 24,9 23,1
Rabbia 15,1 20,4 17,4
Impotenza 16,6 15,6 16,2
Rassegnazione 12,6 11,3 12,1
Sfiducia 8,0 12,9 10,2

(*) Sitratta degli intervistati che hanno avuto esperienza diretta del tumore oppure indiretta tramite
i casi di familiari o conoscenti

Il totale non & uguale a 100 perché erano possibili piu risposte

Fonte: indagine FBM-Censis, 2006



Tab. 6 - Opinioni sulla reazione pitu comune davanti ad una diagnosi di patologia tumorale,
per titolo di studio (val. %)

Diploma
Nessuno/ .
; Licenza scuola
Licenza . . Laurea Totale
media media
elementare .
superiore
Paura 42,4 32,6 39,1 31,8 36,7
Voglia di reagire 29,1 29,6 33,6 43,0 33,5
Depressione 15,9 26,6 24,9 21,2 231
Rabbia 13,9 21,5 17,4 16,6 17,4
Impotenza 15,9 16,3 16,9 14,6 16,2
Rassegnazione 17,9 10,3 94 13,2 121
Sfiducia 9,9 12,9 8,9 8,6 10,2

Il totale non & uguale a 100 perché erano possibili piu risposte

Fonte: indagine FBM-Censis, 2006



Tab. 7 Opinioni sulla reazione pit comune davanti ad una diagnosi di patologia tumorale,
per eta (val. %)

18-29 30-44 45-64 65 anni e

. . . Totale
anni anni anni oltre

Paura 37,8 43,1 30,1 37,6 36,7
Voglia di reagire 34,3 31,2 37,1 30,7 33,5
Depressione 25,6 22,3 24,8 19,7 231
Rabbia 22,7 16,0 20,2 115 17,4
Impotenza 10,5 19,0 16,6 17,0 16,2
Rassegnazione 5,2 10,4 15,2 15,1 12,1
Sfiducia 14,0 10,0 7,6 11,0 10,2

Il totale non é uguale a 100 perché erano possibili piu risposte

Fonte: indagine FBM-Censis, 2006
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E’ da notare che la voglia di reagire € citata, in misura maggiore rispetto alla
media, dai laureati (43%), dagli uomini (36,5%), dalle persone tra 45 e 64
anni (37,1%), mentre la paura € indicata prevalentemente dai 30-44enni
(43,1%), dalle persone senza titolo di studio o in possesso della licenza
elementare (42,4%) e dalle donne (37,7%), la depressione, invece, é
richiamata, sempre in percentuale piu elevata alla media del campione, dagli
abitanti del Sud-Isole (27,7%), da coloro che hanno acquisito la licenza
media (26,6%) e dai 18-29enni (25,6%).

L’ analisi delle concrete problematiche affrontate dai malati di tumore nei
loro rapporti con il Servizio sanitario é stato affrontato nell’indagine
considerando, ovviamente, le opinioni delle persone che hanno avuto
conoscenza diretta o indiretta di questi aspetti (tab. 8).

Il problema piu grave é rappresentato dall’individuazione dell’oncologo da
contattare e della struttura alla quale rivolgersi indicato dal 39,4% degli
intervistati, poi le capacita professionali degli operatori con cui sono venuti
in contatto (medici, infermieri ecc.), anche negli aspetti psicologico-
relazionali (33,1%), la qualita dei servizi nei luoghi di ricovero e negli
ospedali segnalata dal 32,1%, la rapidita nell’accesso ad alcuni esami
diagnostici di controllo (scintigrafie, tac ecc.) indicata dal 30,1%, la
disponibilita e attenzione del medico di medicina generale dopo il ritorno a
casa (20,2%).

Risulta evidente come la tappa piu critica, laddove si annidano ancora
importanti criticita sia per la fragilita del paziente che deve affrontare la
novita traumatica della diagnosi di tumore e le scelte operative che ne
conseguono che, in tutta evidenza, per una persistente inadeguatezza dei
flussi informativi e delle modalita di accesso alle strutture apposite, & quella
di avvio di un percorso terapeutico.

Scegliere la struttura e I’oncologo al quale rivolgersi ha rappresentato per la
maggioranza delle persone che hanno avuto esperienza diretta o indiretta di
neoplasie il problema piu difficile da risolvere, quello che e stato vissuto
con la maggiore problematicita.

E’ indubbio che questo primo passaggio va maggiormente supportato con
piu adeguati strumenti di informazione e rendendo piu fluide, meno opache
o complesse, le modalita di accesso.

17




Tab. 8 - Aspetti piu problematici nel rapporto dei pazienti oncologici con i servizi sanitari, per
area geografica (val. %)

Nord ovest Nord est Centro Sudeisole Totale

- L'individuazione dell'oncologo e della

24,4 31,0 37,3 60,0 39,4

struttura

- Le capacita professionali (anche negli
aspetti p5|colog|cp-rela2|ona!|) degli 333 293 32.2 358 331
operatori con cui & venuto in contatto
(medici, infermieri, ecc.)

- La qugllta dei §e_rV|2|_Qe| Iuoghl di ricovero 278 19,0 220 505 321
o degli ospedali in cui ¢ stato ricoverato

- La rapidita nell’accesso ad alcuni esami
diagnostici di controllo (tac, scintigrafie, 33,3 32,8 30,5 25,3 30,1
ecc.)

- La d_|s_pon|b|I|ta e attenzione del medico di 311 224 119 137 20.2
medicina generale dopo il ritorno a casa

- Laqualita (_jel servizi _del day-hospital in cui 133 19,0 16,9 221 17.9
sono eseguite le terapie

- | trasporti per raggiungere la sede dove 6.7 59 18.6 137 10.9
eseguire la terapia ' ' ’ ' '

- L'assistenza domiciliare 13,3 8,6 13,6 8,4 10,9

- La fornitura di protesi e presidi sanitari 6.7 8.6 51 74 70

(ossigeno ecc.)

Il totale non € uguale a 100 perché erano possibili piu risposte

Fonte: indagine FBM-Censis, 2006
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Se ¢ vero che I’offerta di cure oncologiche appare di buon livello in Italia,
con numerose punte di eccellenza, dall’indagine sulle opinioni degli italiani
emerge indubbiamente la persistenza di uno *“scalino” nell’accesso primario,
proprio laddove invece i pazienti avrebbero bisogno di vedere ridotti al
minimo gli ostacoli estranei al “contenuto” della malattia, con una
disponibilita di informazioni semplici e chiare che mettano la persona ed i
suoi familiari in condizioni di decidere dove e a chi rivolgersi.

| dati nazionali analizzati, pero, vanno considerati con grande attenzione
perché rappresentano la mediazione tra dinamiche territoriali che sono
molto diverse tra loro; del resto, la devolution ha esplicitato la tradizionale e
consolidata territorializzazione delle performance sanitarie, quindi €
inevitabile che le sintesi nazionali racchiudano contesti molto diversi che
stentano ad avere una sintesi nazionale significativa.

Ecco perché e decisivo, laddove si analizzano le problematiche dell’offerta
sanitaria dal punto di vista dei cittadini, osservare in dettaglio I’articolazione
delle risposte in riferimento alle variabili territoriali.

L’incrocio per area geografica, per esempio, evidenzia nettamente come i
pareri cambino, in relazione ad uno stesso aspetto, a seconda della zona di
residenza degli intervistati.

Nel Nord-ovest le criticita pit importanti riguardano la rapidita nell’accesso
ad alcuni esami diagnostici di controllo (33,3%) e le capacita progressionali
degli operatori (33,3%), poi la disponibilita del medico di medicina generale
dopo il ritorno a casa (oltre il 31%), al Nord-est dopo le difficolta legate
all’accesso ad esami di controllo (32,8%) viene richiamata I’individuazione
dell’oncologo e della struttura alla quale rivolgersi (31%), al Centro
quest’ultimo aspetto & citato dal 37% degli intervistati e la capacita
professionale degli operatori con cui si entra in contatto dal 32,2%; é al Sud-
isole che I’individuazione dell’oncologo e/o della struttura di riferimento
sale al 60%, cosi come la non buona qualita dei servizi nei luoghi di cura e
negli ospedali supera il 50% e la non adeguata capacita professionale degli
operatori & prossima al 36% degli intervistati meridionali.

Nell’oncologia, quindi, si riflette un divario territoriale nell’accesso alla
tutela della salute che, ormai, appare consolidato e che consente di dire che
se la questione meridionale é stata sostanzialmente superata in molti ambiti
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della vita nazionale, continua a riemergere in modo sostanziale nel rapporto
tra cittadini e Servizio sanitario.

La buona oncologia italiana, comunque, richiede secondo i cittadini ancora
un impegno importante sia nella fase di ingresso dei pazienti nei percorsi
terapeutici sia nella qualita dei servizi nei luoghi di degenza e cura, sia (altro
aspetto da non sottovalutare) nelle capacita professionali, in particolare per
gli aspetti psicologici e relazionali, degli operatori.

Sicuramente sul piano medico e tecnologico, quindi, la sanita ha fatto passi
enormi nella lotta al tumore, ma il punto di vista dei cittadini rimanda
ancora una volta ad aspetti che possono sembrare di “contorno “ o afferenti
alla sfera delle terapie di supporto rispetto a quella centrale di attacco al
tumore; pero tali aspetti, informativi e di sostegno psicologico, sono ormai
considerati come assolutamente essenziali, e la loro carenza influisce in
modo decisivo sulla qualita della vita dei malati e condiziona la valutazione
globale dei cittadini rispetto alle strutture oncologiche del Servizio sanitario.

Oltre alla ripartizione territoriale, ad incidere in misura significativa sulle
valutazioni degli intervistati sono anche altre variabili sociodemografiche, a
cominciare dall’eta degli intervistati.

Infatti, gli anziani piu delle altre classi di eta sottolineano ad esempio come
critica la qualita dei servizi nei luoghi di ricovero e negli ospedali, mentre i
piu giovani e i 45-64enni indicano in particolare la difficolta legate alla
scelta dell’oncologo e della struttura di riferimento; i ritardi nell’accesso ad
alcuni esami di controllo pesano in modo piu netto per i pit giovani.

E’ chiaro che per i piu giovani pesano maggiormente gli aspetti piu pratici e
logistici che richiedono impiego di tempo e risorse, come appunto trovare
I’oncologo giusto o accedere rapidamente alle analisi e ai controlli, piuttosto
che aspetti come il comfort degli ospedali o le capacita professionali degli
operatori, anche dal punto di vista psicologico, che, invece, tanta importanza
rivestono per il segmento piu anziano di popolazione.

E’ stato anche chiesto agli intervistati un giudizio sull’adeguatezza e
I’evoluzione negli ultimi due anni dei servizi sanitari nella propria regione;
il dato indica che tra le persone con esperienza diretta o indiretta di
patologie tumorali € prevalente la quota di intervistati che definisce i servizi
sanitari in generale adeguati e sostanzialmente inalterati nell’ultimo biennio.
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Tuttavia, va sottolineato che:

- nel subcampione di persone con esperienza di tumore € piu bassa
significativamente la quota che definisce adeguati i servizi sanitari;

- &, invece, piu alta la quota di intervistati che parla di un peggioramento
dei servizi nel bienno precedente I’intervista.

Si tratta di dati che mettono in rilievo come tra gruppi sociali
presumibilmente piu intensi fruitori di sanita e anche, per effetto
dell’esperienza diretta o indiretta accumulata, con una maggiore conoscenza
della realta sanitaria, sono piu ampi i segmenti che esprimono valutazioni
non positive della propria sanita regionale.

Alle patologie tumorali sono anche associati complessi problemi bioetici,
giacche in diverse fasi di evoluzione della malattia i medici, i pazienti ed i
familiari sono chiamati a scelte sulle quali non esiste, allo stato attuale, una
opinione condivisa e radicata nella coscienza collettiva.

Si pensi al problema della comunicazione o meno di una diagnosi di tumore,
soprattutto quando viene individuato in fase avanzata tanto da lasciare tempi
ristretti di vita al paziente.

Dire, non dire, quanto dire sono domande drammatiche, alle quali non
esiste allo stato attuale una risposta definitiva, semplice e generalizzabile,
senza che si individuino problemi e difficolta.

Tuttavia, la netta maggioranza degli italiani ritiene che una persona affetta
da malattia grave debba sempre essere informata sul suo stato di salute,
messa quindi in condizioni di decidere per i diversi aspetti che lo riguardano
con un quadro chiaro del proprio stato di salute.

Trasparenza assoluta, quindi, chiedono gli italiani ai sanitari quando ci si
trova di fronte ad una diagnosi di una malattia grave, come appunto € il
tumore.

C’e da dire che il consenso informato non ha risolto, secondo gli italiani il
problema, visto che solo il 40% circa valuta come positivo il suo effetto sul
livello di conoscenza della malattia da parte dei pazienti e sulla loro capacita
di scelta, per una quota sostanzialmente analoga di italiani & solo uno

21




Forum per la Ricerca Biomedica Guarire & possibile

strumento di tutela dei medici in caso di errore e addirittura una quota di
circa il 17% lo relega a strumento puramente burocratico.

E’chiaro che la gestione della comunicazione €, poi, una questione specifica,
vale a dire che la richiesta di trasparenza da parte dei cittadini per i malati
gravi si accompagna ad una domanda pressante di potenziamento
dell’offerta e della disponibilita di competenze psicologiche e relazionali tra
gli operatori, cosi da trattare il rapporto con i malati con le forme e i
contenuti piu adeguati.

Certo e che anche la voglia e il diritto di sapere non sono la risposta
definitiva al complesso problema del rapporto tra medico e paziente in
presenza di una patologia grave, visto che esiste una casistica molto
complessa, fatta anche di situazioni in cui € il paziente stesso a non volere
sapere.

Anche nella fase piu avanzata della malattia, che sfocia nella fase terminale,
emergono problematiche bioetiche di notevole complessita, che chiamano in
causa non solo gli attori direttamente coinvolti, dai pazienti ai medici, ma
tutta la societa.

In questo stadio si consideri, ad esempio, come il tumore possa causare
dolore mediante numerosi meccanismi e, malgrado la possibilita del ricorso
a terapie di sostegno contro il dolore (spesso anche molto efficaci) abbassare
in modo netto la qualita della vita di un paziente, magari gia provato da un
lungo e intenso percorso terapeutico; e ancora la fase avanzata di una
neoplasia inevitabilmente mette di fronte alla prospettiva della morte, alla
sua inevitabilita e cio ha progressivamente portato molti a porre sul tappetto
la questione del rapporto tra prolungamento della vita e della sofferenza e
rapporto con la morte.

A questo proposito, nella presente indagine si e voluto indagare il punto di
vista degli italiani su chi e quando dovrebbe essere eventualmente interrotta
una terapia che prolunga la vita della persona.

| dati della ricerca mettono in evidenza che il 57% del campione crede che il
malato o un suo familiare pitu prossimo hanno diritto a scegliere quando
interrompere la terapia, a fronte di un 43% che, invece, ritiene che sia
necessario continuare le cure sino a che c’é possibilita di mantenere il
malato in vita (tab. 9).
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Tab. 9- Opinione su come agire in caso di una patologia grave, confronto 2003-2006

(val. %)

Confronto
2003 2006 9003-06
Il malato o il familiare piu prossimo ha diritto a 50,0 57,0 +7,0
scegliere quando interrompere la terapia
E' necessario continuare le cure sino a che c'¢ la 50,0 43,0 -7,0
possibilita di mantenere il malato in vita
Totale 100,0 100,0 -

Fonte: indagine FBM-Censis, 2003 e 2006
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Rispetto all’indagine del 2003, la percentuale di coloro che si dichiarano
favorevoli all’interruzione delle terapie registra un aumento del 7%, valore
che evidenzia come tra i cittadini si stia sempre piu diffondendo anche in
questo ambito cosi delicato ed estremo un’idea di autodeterminazione,
fondata sulla convinzione che e la soggettivita a dovere prendere le
decisioni finali sulla propria salute, anche quando include la prospettiva
della morte.

Analizzando i dati per le principali variabili socio-demografiche e territoriali
si evidenzia che:

- sono in particolar modo i diplomati (62,5%) ed i laureati (59,5%) i
maggiori sostenitori del diritto alla sospensione dei trattamenti terapeutici
contro il 48% di coloro che non hanno alcun titolo di studio o in possesso
della licenza elementare;

- el 62,7% dei 18-29%nni ed il 59,1% delle persone tra 45 e 64 anni (a
fronte del 53,4% degli over65) a condividere I’opinione che il malato
possa rifiutare il trattamento terapeutico;

- sono gli abitanti del Nord-Ovest (70,2%), seguiti a notevole distanza da
quelli del Centro (59%) a rivendicare maggiormente la liberta di ogni
persona di poter decidere autonomamente sulle scelte che riguardano la
propria salute e la propria vita, incluso quella di interrompere le cure
(contro il 44,1% dei residenti nel Sud-Isole).

Centralita della volonta del paziente in merito alle terapie che prolungano la
vita quando si é in presenza di una patologia mortale, &€ questo in sostanza il
punto di vista che, negli ultimi anni, ha acquisito progressivamente
maggiore sostegno tra gli italiani.
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3. LA DIFFUSIONE E LA MORTALITA DELLE
PATOLOGIE TUMORALI

La prevalenza e la sopravvivenza

La prevalenza neoplastica e considerata un’utile misura epidemiologica per
valutare il “carico” sanitario dell’oncologia all’interno di una determinata
collettivita sociale, ed indica in un dato momento, il numero di persone di
una data area geografica che si sono ammalate di tumore in passato, sia
recente che lontano, e che ne sono sopravvissute.

Nell’ultimo trentennio si & osservato un tendenziale aumento dei casi
prevalenti che da circa 820.000 nel 1970 sono passati a 1.270.000 nel 2000
e nel 2005, secondo le stime dell’Istituto superiore di sanita, hanno
raggiunto 1.677.068, dei quali 745.020 uomini (il 44%) e 932.048 donne (il
56%) (tab. 10).

E’ evidente che la prevalenza tumorale in Italia & in continua crescita; il
primato nazionale in valori assoluti va alla Lombardia con 328.012 casi
prevalenti di tumore, seguono il Lazio con 166.101 casi prevalenti, il
Piemonte con 152.856 casi e il Veneto, con un numero complessivo di casi
prevalenti pari a 149.417.

Nel 2005 in rapporto alla popolazione si registrano 2.704 casi per 100 mila
abitanti per i maschi e 3.255 per 100 mila abitanti per le donne, con punte
rispettivamente in Liguria (3.752 per 100mila abitanti) per gli uomini e in
Friuli Venezia Giulia per le donne (4.647 per 100 mila abitanti) (tab. 11).

Se questo e il tasso grezzo che introietta gli effetti della diversa
distribuzione per eta della popolazione e, di conseguenza,
dell’invecchiamento, sono disponibili per il 2005 le stime dei tassi
standardizzati che rapportano il numero di tumori delle diverse aree
geografiche considerate ad una sola popolazione di riferimento, in questo
caso quella europea.
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Tab. 10 - Numero di casi prevalenti* per tutti i tumori, per sesso e regione (eta 0-84)
(stime 2005) (v.a.)

Maschi Femmine Totale
Lombardia 141.400 186.612 328.012
Lazio 70.791 95.310 166.101
Piemonte 68.869 83.987 152.856
Veneto 68.651 80.766 149.417
Emilia Romagna 63.765 79.088 142.853
Toscana 55.176 67.390 122.566
Campania 53.789 64.837 118.626
Sicilia 38.252 46.877 85.129
Puglia 35.212 44.334 79.546
Liguria 27.311 34.374 61.685
Friuli Venezia Giulia 20.008 26.576 46.584
Marche 21.334 25.162 46.496
Calabria 16.227 19.993 36.220
Sardegna 16.082 18.862 34.944
Trentino Alto Adige 12.869 15.438 28.307
Umbria 12.478 15.365 27.843
Abruzzo 12.126 14.607 26.733
Basilicata 5.503 6.565 12.068
Molise 3.189 3.596 6.785
Valle d'Aosta 1.989 2.308 4.297
Italia 745.020 932.048 1.677.068

(*) Persone che hanno avuto una diagnosi di tumore nel corso della loro vita

Fonte: elaborazioni Censis su dati www.tumori.net, 2007



Tab. 11 - Casi prevalenti per tutti i tumori, per sesso e regione (eta 0-84) (stime 2005)
(tasso grezzo*, val. per 100.000)

Maschi Femmin
Liguria 3.752 4,402
Friuli Venezia Giulia 3.662 4.647
Emilia Romagna 3.453 4.128
Valle d'Aosta 3.437 3.950
Piemonte 3.424 4,033
Toscana 3.378 3.934
Lombardia 3.260 4.157
Umbria 3.215 3.800
Veneto 3.172 3.629
Marche 3.109 3.541
Lazio 2.827 3.594
Trentino Alto Adige 2.806 3.303
Molise 2.053 2.245
Sardegna 2.013 2.307
Abruzzo 2.004 2.324
Campania 1.880 2.184
Basilicata 1.868 2.187
Puglia 1.763 2.134
Calabria 1.617 1.947
Sicilia 1.549 1.816
Italia 2.704 3.255

(*) Indica le persone che hanno avuto una diagnosi di tumore nel corso della loro vita per
100mila abitanti

Fonte: elaborazioni Censis su dati www.tumori.net, 2007
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Nel 2005 in Italia il tasso standardizzato di prevalenza per il complesso dei
tumori é pari a 1.967 casi ogni 100.000 abitanti per gli uomini e 2.159 casi
ogni 100.000 per le donne (tab. 12).

| tassi piu elevati, sia per gli uomini che per le donne, si riscontrano in Friuli
Venezia Giulia, con una proporzione pari a 2.360 casi ogni 100.000 uomini
e 2.700 casi ogni 100.000 donne, e in Lombardia, con una proporzione pari
a 2.338 casi ogni 100.000 uomini e 2.643 casi ogni 100.000 donne.

La continua crescita della prevalenza complessiva pud essere spiegata a
partire da una serie di considerazioni; in primo luogo, il carattere
cumulativo della prevalenza, che include, come misura epidemiologica, tutti
quei soggetti che hanno avuto una diagnosi di tumore, quindi anche coloro
che ne sono guariti, coloro che seguono un trattamento per tumori
diagnosticati di recente, quelli che sono in terapia per ricaduta e i pazienti
terminali.

In secondo luogo, va considerato il processo di invecchiamento della
popolazione e la conseguente crescita del numero di nuovi casi di tumore,
soprattutto tra gli anziani; le neoplasie, infatti, sono particolarmente sensibili
all’eta.

In terzo luogo, I’aumento della prevalenza puo essere ricondotto al
miglioramento delle prognosi e della sopravvivenza tumorale; secondo i dati
dell’Eurocare, il piu grande studio comparativo sulla sopravvivenza per
tumore in Europa, i livelli di sopravvivenza oncologica in Italia sono
perfettamente in linea con la media europea, dal momento che, in entrambi i
casi, la sopravvivenza a cinque anni dalla diagnosi, per tutti i tumori e a
tutte le eta (15-99 anni) e in media del 47% (tab. 13).

In particolare, poi, la sopravvivenza e piu alta per le donne, sia rispetto alla
media europea (56% contro il 54%), sia rispetto agli uomini (56% contro il
40%), alla luce, anche, della diversa distribuzione delle tipologie tumorali,
piu letali negli uomini (polmone, prostata, stomaco) che nelle donne
(mammella, cervice e corpo uterino).
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Tab. 12 - Tasso standardizzato* di prevalenza per tutti i tumori, per sesso e per
regione (eta 0-84) (stime 