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INTRODUZIONE _

INTRODUZIONE

Le campagne di screening promosse dalle varie regioni ed
una maggiore attenzione da parte dei cittadini sulla preven-
zione hanno portato ad avere una maggiore efficacia nella
diagnosi precoce del tumore, se a questo abbiniamo una
maggiore efficacia dei farmaci antiblastici, otteniamo un
miglioramento della prognosi delle patologie tumorali con
conseguente progressiva e costante riduzione della morta-
lita.

| fattori elencati portano come effetto positivo la crescita
della popolazione che ha avuto una diagnosi di malattia on-
cologica e che, grazie ai trattamenti, potra ritenere conclu-
so l'iter di cura ma che lascera un segno indelebile a livello
esperienziale.

La letteratura definisce queste persone con il termine “lun-
gosopravviventi” o “lungoviventi’. Si stima che nel nostro
Paese siano presenti circa tre milioni e mezzo di persone
con un passato oncologico.

Il termine “sopravvissuto” (survivor nella letteratura anglo-
sassone) esprime la sofferenza che hanno le persone a cui
e stato diagnosticato il cancro e la resilienza da loro ma-
nifestata per combattere i cambiamenti che sono occorsi
nella loro vita, indipendentemente dal tempo trascorso dalla
diagnosi e dalla conclusione del percorso di cura

Questa guida contiene informazioni sulla possibilita per i
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pazienti di implementare il benessere fisico e psicosociale
nella fase che segue l'esperienza di malattia, facendo rife-
rimento alla letteratura disponibile sull’argomento ma an-
che attingendo dall'esperienza maturata accanto ai nostri
pazienti e discussa in sede multidisciplinare dal team coin-
volto.

Nella loro globalita queste indicazioni si rivolgono alla popo-
lazione generale ed in particolare ai pazienti oncologici che
stiano sperimentando le conseguenze della malattia, ma
anche agli specialisti che aiuteranno i pazienti ad adattare
tali indicazioni alle personali esigenze.

All'interno del documento sono stati inseriti dei box con
delle domande che dovrebbero stimolare a far riflettere e
cercare di rendere espliciti quesiti e dubbi che sono latenti
nei nostri pazienti e che possono essere annotati e posti nel
controllo successivo agli specialisti.



L PERCORSO
DELLAMALATTIA

Lesperienza della malattia oncologica segna uno spartiac-
que profondo, assimilabile ad un trauma, nella vita delle per-
sone. In seguito a questo evento spesso le persone cam-
biano le proprie prospettive, il senso del tempo, le relazioni,
i valori e le priorita.

Ogni giorno, ci confrontiamo con le difficolta che i nostri pa-
zienti affrontano nel tentativo di superare I'esperienza della
malattia oncologica sia dal punto di vista fisico che, soprat-
tutto, psicologico, dovendosi affrancare anche da molteplici
stereotipi che la societa gliimpone per il fatto stesso di aver
affrontato la malattia

Liter della malattia & segnato da tappe ben precise: diagno-
si, trattamenti, verifica dei risultati ottenuti ed avvio di con-
trolli periodici (cosiddetto follow-up) che hanno l'obiettivo di
accompagnare i pazienti fuori dalla malattia verso la realta
della popolazione generale. Tutte queste tappe sono parte
dell'esperienza di malattia; ciascuna contribuisce con i suoi
traumi e le sue vittorie ad avvicinare il paziente alla fine dei
controlli specialistici ed e forse da questo senso del tempo
necessario ad attraversare questa esperienza che ¢ stato
mutuato il termine di “lungosopravvivenza”.

La condizione di lungosopravvivenza non ha ancora ricevu-
to una definizione univoca.

Il concetto di lungosopraviventi fu utilizzato per la prima
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La vita dopo una
diagnosi di cancro

@ una condizione che
comporta sofferenze
fisiche e psicosociali
Spesso trascurate,
sottovalutate

0 ignorate

volta nel 1985 da Mullan, medico ed ex-paziente oncologi-
co, per mettere in discussione il paradigma preesistente di
‘guarito-non guarito” e per far riflettere sul fatto che le per-
sone che hanno avuto I'esperienza oncologica si differen-
ziano dal resto della popolazione e che questo in qualche
modo influenzera la loro vita.

Vari Autori hanno definito il lungosopravvivente sia, generi-
camente, come la persona curata dal cancro, sia come la
persona libera da malattia e trattamenti, senza specificarne
il tempo.

La vita dopo una diagnosi di cancro & una condizione che
comporta sofferenze fisiche e psicosociali spesso trascura-
te, sottovalutate o ignorate. Nei lungo viventi oncologici per-
sistono inquietudini e timori strettamente connessi ad ogni
fase di nuova gestione della vita e diversi da quelli affrontati
in precedenza, durante la fase dei trattamenti o nel periodo
immediatamente successivo.

| problemi relativi alla lungo sopravvivenza vanno da tossi-
cita, dolore, stanchezza, malattie e tumori secondari, a limi-
tazioni funzionali, preoccupazioni relative ad una possibile
ricaduta e allinsorgenza di un nuovo tumore, disturbi dell'u-
more, della sfera relazionale e sessuale, disturbi cognitivi,
problemi lavorativi e sociali, consapevolezza dell'incertezza
del futuro e del limite della vita.

Tali questioni possono perdurare nel tempo o presentarsi
anche dopo molti anni dalla fine dei trattamenti e rappre-
sentano, di fatto, uno dei focus di questo documento.

Va ricordato, comunque, che questa condizione pud esse-
re caratterizzata anche da una particolare “crescita’ che si
compie attraverso l'esperienza di malattia, in termini di gua-
dagno di nuove conoscenze, abilita e personale introspezio-
ne (vedi paragrafo “crescita post-traumatica”).



| TRATTAMENT
L LORO CONSEGUENZE

Il primo dei momenti cruciali per il paziente ed i suoi fami-
liari, nel distanziarsi dalla dimensione di paziente e rientrare
in quella di persona, & proprio la conclusione delle terapie
attive con l'esecuzione della prima visita di controllo.
Durante questa visita, lo specialista prende visione dell'esito
delle terapie fin i eseguite e possibilmente decreta 'avvio
dei periodici controlli di follow up, spiegandone la durata e
gli obiettivi.

Le persone libere da malattia da molti anni riportano di es-
sersi sentite informate e sostenute durante la fase acuta,
piu serrata, della diagnosi e dei trattamenti, ma di essersi
sentite trascurate con l'allungamento dei tempi dei controlli
del follow-up.

Dal punto di vista psicologico, alcuni pazienti riferiscono di
essersi ritrovate in un “mondo sconosciuto’, carico di do-
mande, dubbi e curiosita, strettamente legati a questa nuo-
va condizione.

Prendendo atto di questi aspetti, abbiamo ritenuto opportu-
no implementare ed ordinare le informazioni di cui Lei potra
aver bisogno nel tempo tra la fine dei trattamenti e la prima
visita, inserendole gia nella lettera di dimissione (o nella re-
lazione di fine cura).

Nella lettera, di cui sopra, quindi:

* Le offriremo la possibilita di un contatto telefonico perio-
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SCONoScito”, carico
di domande, dubbi

e curiosita
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dico nel primo mese per monitorare il recupero dagli effetti
acuti;

* Inviteremo Lei, o eventualmente anche un suo familiare di
riferimento (care-giver) a preparare una lista che contenga
gli effetti collaterali giudicati di maggiore impatto ed ancora
attivi al momento della successiva visita nonché le doman-
de da porre al curante sia sulla loro gestione, sia sugli altri
aspetti della malattia e/o dei controlli.



FSITI PIU FREQUENT
DEl TRATTAMENTI MEDIG

Nell'ottica di ricapitolare ed ordinare le informazioni proba-

bilmente gia fornite dallo specialista, il lettore trovera di se-

guito alcuni cenni generali sui trattamenti ed i loro possibili

esiti che offriranno spunti di riflessione sullo stato dopo i

trattamenti e forniranno un aiuto nella discussione con il

medico di riferimento durante le prossime visite di controllo.

| trattamenti medici in oncologia possono consistere in:

* chemioterapig;

e ormonoterapia;

* terapie biologiche di tipo anticorpi monoclonali o tirosin
chinasi inibitori;

* immunoterapie (Mono 0 combo).

Ciascuna di queste classi di trattamenti, a fronte dei possi-

bili benefici che ne giustificano I'utilizzo, pone problemi di

tossicita.

La tossicita di un trattamento pu® essere acuta o cronica

ed a sua volta reversibile (completamente o parzialmente)

o irreversibile.

Le tossicita piu frequenti sono qui di seguito elencate.

Chemioterapie

Tossicita acute

* Astenia, definita anche come stanchezza profonda (pu®
riconoscere anche pil cause contemporaneamente che
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meritano di essere condivise con lo specialista di riferi-
mento).

* Nausea, vomito.

* Alterazioni dell'attivita intestinale (diarrea o stipsi).

* Tossicita ematologiche con relativi rischi di infezione o
sanguinamento.

* Mucositi (inflammazione della parete mucosa del tratto
gastroenterico a partire dalla bocca che ¢ la sede piu fre-
quentemente coinvolta).

* Alterazioni del gusto che pud causare inappetenza e con-
seguente calo ponderale.

* Alterazioni endocrine.

* Alterazioni della fertilita/sessualita.

« Eventi cardiovascolari acuti (ischemie acute, infarto del
miocardio, picchi ipertensivi, eventi cerebrali acuti).

* Insufficienza renale acuta.

* Alterazione degli elettroliti plasmatici.

* Alterazioni acute della funzione epatica.

* Perdita di capelli.

* Alterazioni neurologiche periferiche (acufeni, parestesie)
o centrali.

Tossicita croniche

* Insufficienza renale cronica.

* Cardiovascolari.

* Tossicita neurologica (sordita, riduzione della capacita
motoria o della capacita di lavoro manuale per parestesie,
disfagia).

* Patologie odontoiatriche.

* Alterazioni delle performance cognitive.

* Alterazioni nutrizionali.

Ormonoterapia

Tossicita Acute

* Astenia.

* Riduzione del tono dellumore.
* Alterazione del sonno.

* Eventi cardiovascolari.

* Eventi tromboembolici.
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* Alterazioni del tono dell'umore.

« Sindrome metabolica (elevazione della pressione del san-
gue, tendenza a sviluppare diabete, alterazione di coleste-
rolo o trigliceridi, maggior facilita a guadagnare peso).

* Tossicita cardiovascolare.

* Osteoporosi.

* Fratture su base osteoporotica.

* Alterazione dello stato cognitivo.

* Alterazione del tono dell'umore.

* Alterazioni del sonno.

Terapie biologiche

Tossicita acute

* Tossicita cutanea (eritrodisestesia palmo-plantare, erite-
mi, dermatiti, follicoliti).

* Eventi cardiovascolari acuti (ischemie acute, infarto del
miocardio, picchi ipertensivi, eventi cerebrali acuti.

* Diarrea.

* Mucositi.

* Alterazioni del gusto che pud causare inappetenza e con-
seguente calo ponderale.

* Alterazioni endocrine.

* Disionie (alterazioni dei Sali nel sangue, come sodio, po-
tassio, magnesio, cloro o calcio).

* Alterazioni acute della funzione epatica.

* Alopecia.

Tossicita croniche
 Eventi cardiovascolari.
« Alterazioni endocrine.

Immunoterapie
Tossicita acute
* Eventi avversi immunorelati quali polmoniti, gastroenteriti,
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Lo specidlista dopo
aver spiegato a voce,
fornisce direttamente
o tramite il personale
infermieristico, del
materiale informativo

ipofisiti, tiroiditi, miositi, sindromi neurologiche tipo Guilla-
me Barreg, epatiti, miocarditi, pericarditi, etc.

Tossicita croniche
* Alterazioni a lungo termine del sistema immunitario.
* Secondi tumori.

Di solito, le tossicita acute o croniche attese in corso di trat-
tamento vengono discusse al momento dell'indicazione te-
rapeutica e ad ogni accesso per la somministrazione della
terapia. Lo specialista dopo aver spiegato a voce, fornisce
direttamente o tramite il personale infermieristico, del ma-
teriale informativo per aiutarla a tenere a mente le informa-
zioni ricevute ed a favorire la corretta gestione domiciliare
dei possibili effetti collaterali. Sempre con questa finalita
ricevera indicazioni di contatti email per discutere eventuali

wimm awiiiid
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dubbi con i medici di riferimento. Questo vi aiuta a gestire
al meglio gli imprevisti e anche dopo la conclusione delle
terapie vi fornisce l'opportunita di ricapitolare le problemati-
che insorte e di porre domande al suo medico di riferimento
qualora alcune di queste tossicita si fossero rivelate parzial-
mente reversibili o irreversibili.

Le tossicita parzialmente reversibili o irreversibili sono quel-
le che persistono in parte o totalmente dopo > 2 mesi dalla
conclusione dei trattamenti e sono importanti perché po-
trebbero portarla alla necessita di convivere con esse attra-
verso dei compromessi che possono ridurre la qualita della
Sua vita successiva rientrando tra le tossicita croniche.

Le consigliamo quindi di:

* richiedere informazioni ed eventuale materiale informati-
vo sull'evoluzione delle tossicita in atto al momento della
conclusione della terapia;

« discutere le terapie di supporto che possono trattare i qua-
dri fino al loro esaurimento o stabilizzazione;

« chiedere indicazioni sui comportamenti e le attenzioni da
tenere nella vita quotidiana;

* concordare quando contattare il curante e gli specialisti di
riferimento;

* concordare dei contatti telefonici o email da parte del per-
sonale infermieristico e/o medico.

Le consigliamo di prepararsi al colloquio di cui sopra, prepa-
rando le domande che ritiene pit importanti.

All'atto della prima visita dopo la conclusione delle tera-
pie (ma anche nelle successive) € sempre importante fare
domande mirate sugli effetti collaterali ancora in essere
e discutere sull'impatto che questi hanno sulla qualita di
vita.

Le raccomandiamo quindi di preparare sempre le domande
che ritiene importanti. Questo la aiutera a ridurre il senso
di preoccupazione di non utilizzare correttamente il tempo
della visita.

Si senta libero di chiedere sempre informazioni su eventuali
nuove prospettive nelle strategie di cura precauzionali o di
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L'elemento
imprescindibile deve
restare alleanza
medico paziente

controllo che gli avanzamenti scientifici possono offrire an-
che dopo la conclusione del suo percorso di cura.
L'elemento imprescindibile deve restare l'alleanza medico
paziente, quale garanzia di condivisione della difficolta sia
del passaggio alla fase dei controlli e successivamente alla
loro conclusione, sia di quella relativa alla riconquista del-
la quotidianita, anche contemplando la possibilita di nuovi
equilibri.

Questo & importante quanto per lei quanto per i suoi medici
di riferimento.




RIFLESSIONE o
DOPO { TRATTAMENTI

Il punto di partenza delle riflessioni potrebbero essere pro-
prio le aspettative al termine del percorso di cura attivo.
Laspettativa piu frequentemente riferita & quella di torna-
re alla vita precedente alla diagnosi, sentirsi come prima
e, quindi, svolgere le stesse attivita, prendere gli stessi im-
pegni, riprendere, in una parola, la routine quotidiana. Al
contrario spesso puo accadere di sentirsi tristi e preoccu-
pati rispetto agli esiti della malattia e dei trattamenti — che
potrebbero limitare e/o impedire la realizzazione di alcuni
progetti di vita — nonché per la possibilita che la malattia si
ripresenti.

Sono stati d'animo comuni, giustificati tanto dall'enorme im-
patto emotivo che la diagnosi di cancro induce nella persona
guanto dal costo, fisico e psicologico, imposto dalle cure.
Una volta conclusi i trattamenti, cid che risulta piu difficile
non & tanto “tornare alla quotidianita” fisica, quanto, piutto-
sto, I'elaborazione di una nuova normalita ed il difficile per-
corso del riappropriarsi della dimensione di indeterminatez-
za temporale e della flessibilita con la quale & necessario
affrontare la vita.

Le persone che hanno vissuto unesperienza di malattia
oncologica spesso riferiscono che la vita ha acquisito un
nuovo significato e che guardano alla propria esistenza con
occhi nuovi. Inoltre, & possibile che cid che prima era con-
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siderato “normale” ora non lo sia pit, cosi come cio che un
tempo era considerato lontano dal proprio modo di vedere
pOsSa, invece, essere ritenuto vicino e importante.

La nuova “‘normalita” risente dei cambiamenti emotivi indot-
ti dall'esperienza traumatica del cancro e puo includere la
necessita di apportare modifiche alle relazioni interperso-
nali e alle abitudini fisiche e alimentari.

Nei box di seguito consigliamo di scrivere liberamente i pro-
pri pensieri e rileggerli in seguito aggiungendo sensazioni
e quesiti che potranno essere posti agli operatori durante i
follow up.

N

| trattamenti ai quali mi sono sottoposto che cambiamenti hanno comportato
nella mia vita e nella mia routine quotidiana rispetto a prima della malattia?

N

Ci sono aspetti che posso migliorare e obiettivi che posso raggiungere?




AVERE CURA DEL BENESSERE
POICO-EMOTIVO

La malattia oncologica non coinvolge solo il livello fisico e
corporeo, ma influenza anche il modo di sentire, di pensare
e di agire.

Puo essere normale, quindi, avere molti pensieri ed emozio-
ni legate alla malattia, anche a distanza di anni dalla fine dei
trattamenti.

Ci si puo sentire sollevati per il fatto di essersi lasciati alle
spalle la malattia, oppure si possono sperimentare ancora
stati d'animo negativi, piu tipici delle fasi iniziali dell'iter dia-
gnostico-terapeutico.

Fare i conti con una malattia oncologica €, per la maggio-
ranza delle persone, uno shock emotivo intenso che solleci-
ta tutti gli aspetti della vita, anche nel tempo. Cosi come c'e
bisogno di prendersi cura del proprio benessere fisico, allo
stesso modo & importante aver cura delle proprie emozioni.
Di seguito sono riportate alcune esperienze emotive, comu-
ni a chi ha vissuto una malattia oncologica, al fine di aiutare
le persone a riconoscerle e, eventualmente, ad affrontarle,
anche chiedendo aiuto.

Sentimenti di Tristezza e Depressione

La tristezza € un sentimento di infelicita, irrequietezza o
sofferenza mentale, che pud essere causato da un cambia-
mento inaspettato, da situazioni stressanti o da una perdita.

21
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Preoccuparsi
cheil cancro
possa presentarsi
nuovamente

¢ normale

La tristezza tipica della depressione ha una durata piu ele-
vata e un'intensita maggiore, rispetto a quella sperimentata
durante comuni esperienze di vita ed € a tutti gli effetti piu
invalidante rispetto ad un piu comune e contenuto senti-
mento di infelicita.

Il perdurare di sentimenti di tristezza e depressione & co-
mune nelle persone che hanno superato una malattia on-
cologica e puo interferire con la gestione della propria vita
quotidiana. Per molte persone questi sentimenti si affievo-
liscono con il tempo, ma pud anche capitare di sperimen-
tarli a lungo. Si pud essere riluttanti a parlare di questi stati
d'animo per paura di mostrare segni di debolezza. Superare
questa idea e condividere questi vissuti, specialmente con
uno specialista, aiuta a stare meglio.

Ansia e Paura

Ansia e paura sono stati emotivi caratterizzati da una nor-
male reazione di allarme, che attivano le risorse individuali
nei confronti dello stimolo ansiogeno, per aiutare la persona
ad affrontare e superare le difficolta che si trova davanti. In
alcuni casi, pero, la risposta ansiosa puo essere eccessiva
rispetto allo stimolo scatenante o, addirittura, pud presen-
tarsi in assenza dello stimolo stesso.

Preoccuparsi che il cancro possa presentarsi nuovamente
e normale ed € generalmente associato alla sensazione di
“non protezione” dopo il termine dei trattamenti e alla ridu-
zione dei controlli.

Per alcuni paura e ansia diminuiscono con il passare del
tempo, mentre per altri perdurano e possono essere cosi
forti da limitare la possibilita di condurre con serenita la pro-
pria esistenza, di dormire bene, di nutrirsi adeguatamente,
fino a condizionare negativamente i comportamenti relativi
alla salute, come la regolare effettuazione delle visite di fol-
low-up.

Ricercare informazioni chiare e attendibili sul proprio sta-
to di salute e sulla propria malattia, cosi come aderire agli
screening e ai piani di follow-up, sono strategie che posso-
no concretamente ridurre questi stati d'animo; rivolgersi
ad uno psicologo puo inoltre discriminare se, dietro queste



normali attivazioni emotive, si nasconde altro che vale la
pena di approfondire e portare alla luce per affrontarlo e
prenderlo in carico.

Solitudine

Spesso, a seguito del percorso di malattia affrontato, ci si
sente cambiati. Puo capitare che familiari e amici non con-
siderino la portata dell'esperienza e tendano a non ricono-
scere le profonde trasformazioni psicologiche avvenute.
Questo pud indurre un vissuto di solitudine. Parlare aper-
tamente di sé con chi si ha vicino, manifestando i propri
bisogni, aiuta ad avvicinarsi agli altri e a costruire relazioni
maggiormente soddisfacenti e accudenti.

Senso di colpa

Il senso di colpa, come il rimorso, € un'‘emozione sociale,
poiché & indotto ed alimentato dalle relazioni interpersonali.
Nel contesto della malattia oncologica e possibile che que-
sta specifica esperienza emotiva si manifesti facendo sen-
tire colpevolii “sopravvissuti” alla malattia quando altre per-
sone, invece, non ce I'hanno fatta. A questo proposito, puo
essere di aiuto tenere presente che lo stesso tipo di tumore
possiede molte varianti e che anche gli aspetti prettamente
soggettivi hanno un peso non trascurabile sulla prognosi.
Un altro aspetto del senso di colpa riguarda gli eventuali
cambiamenti richiesti all'organizzazione familiare per far
fronte alla malattia e ai trattamenti: dalla modifica delle pri-
orita alle rinunce, dall'impossibilita di realizzare un progetto
di vita agli aspetti economici.

Il senso di colpa peggiora la condizione emotiva e ostaco-
la l'individuazione di possibili soluzioni. Per queste ragioni
& importante riflettere su di esso ed individuare la via per
contrastarlo.

Anche se alcune delle suddette emozioni sono normali,
guesto non significa che non ci si debba adoperare per sta-
re meglio e cercare di costruire, magari col giusto suppor-
to psicologico, strategie piu funzionali di gestione di questi
vissuti.
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Riconoscersi in un corpo cambiato

Non ¢ infrequente che il cancro segni il corpo in modo per-
manente, lasciando cicatrici, mutilazioni e alterazioni fun-
zionali. Anche quando non visibili, queste ferite del corpo
possono persistere a lungo nell“immagine corporea’, cioe
nella percezione, sia fisica (il corpo) sia psicologica (stima
di sé, relazioni, sessualita), che la persona ha di sé.

Le modificazioni corporee richiedono un processo di adat-
tamento che e influenzato da una serie di fattori — quali eta
e fase del ciclo di vita — e che pud durare a lungo nel tempo.
In particolare, puo succedere che modificazioni nel corpo e
nellimmagine corporea condizionino, anche a distanza di
anni, il senso di salute generale, la cura per l'aspetto, la scel-
ta degli abiti, i contatti sociali e la sessualita. In particolare,
sembra che allinterno di una relazione di coppia, sebbene
il superamento della malattia avvicini i partner e fortifichi il
legame, i cambiamenti corporei possano comungue provo-
care disagio e stress, soprattutto nell'intimita. Si tratta quin-
di di un aspetto che non va trascurato, sia per il benessere
personale sia per il benessere della coppia.

Sessualita

La sessualita € un aspetto importante della vita di una
persona e riguarda tanto la sfera fisica quanto quella psi-
cologica e sociale. In seguito alla malattia oncologica e ai
trattamenti, un numero elevato di persone sperimenta pre-
occupazioni per la sessualita e/o vere e proprie difficolta
sessuali, come conseguenza di una menomazione fisica/
funzionale o di un disagio di natura psicologica. Superare
i tabu ancora presenti in questa dimensione & necessario
per migliorare la propria qualita di vita. Lasportazione chi-
rurgica di organi sessuali e i relativi trattamenti medici, cau-
sando una diversa percezione del proprio corpo (immagine
corporea), possono compromettere la sessualita inducen-
do vissuti di indesiderabilita e non attrattiva che inibiscono
alcune fasi del ciclo sessuale.

Poiché queste difficolta possono generare ed essere, di
conseguenza, complicate da un aumentato disagio emo-
zionale, uno psicologo puo aiutare ad affrontarle: parlarne



e il primo passo per risolvere il problema. Inoltre, € impor-

tante:

* ricordare che non ci sono regole per vivere bene la ses-
sualita.

* partire dall'idea che l'intimita non si limita al rapporto ses-
suale aiuta a scoprire, 0 a riscoprire, altre forme di relazio-
ne affettiva;

* coltivare la relazione. Puo essere piacevole riscoprirsi nel-
la quotidianita: piccole attenzioni, sorprese reciproche,
esperienze che uniscono;

* riconoscere le esigenze di coppia. Cercare il dialogo e la
complicita con il proprio partner, condividendo paure e de-
sideri;

* confrontare passato e presente.

Com'erano la vita affettiva e la sessualita prima della malat-

tia? La coppia parlava della propria relazione fisica e della

sua qualita? E cambiato qualcosa nella percezione del pro-
prio corpo dopo la malattia? Un eventuale allontanamento
dal proprio partner & imputabile solo alle difficolta sessuali?

La risposta a queste domande, magari individuata insieme

ad un sessuologo, puo aiutare a comprendere la propria si-

tuazione affettiva e sessuale e a individuare la strategia per
migliorarla.

Funzioni cognitive

Quando si parla della sfera cognitiva ci si riferisce a quell'in-
sieme di funzioni (memoria, attenzione, percezione, lin-
guaggio, ecc.) coordinate dal cervello. Ansia, alterazioni del
tono dell'umore, preoccupazioni, affaticamento, cosi come i
trattamenti oncologici, sono fattori che possono influenzar-
le, sia a breve sia a lungo termine.

Puo accadere che, durante o dopo le terapie oncologiche,
le persone manifestino difficolta a prestare attenzione, a ri-
cordare, a trovare le parole giuste al momento giusto. Tutto
cio &, perlopit, legato alla preoccupazione e al disagio del
momento che si sta vivendo. In parte, pero, potrebbe essere
provocato dalla tossicita di alcune terapie che, a volte, per-
sistono nel tempo. Anche a distanza di anni succede che la
persona silamenti, ad esempio, di non avere piu la memoria
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di un tempo o di non riuscire a rimanere concentrata sul
lavoro come prima della malattia. Lievi difficolta di memo-
ria e di attenzione, disturbi del linguaggio o delle capacita
organizzative e di pianificazione possono manifestarsi sia
come effetto tardivo della chemioterapia sia come effetto
dell'invecchiamento. E importante distinguere tra il norma-
le rallentamento delle capacita cognitive, legato all'eta, ed
eventuali difficolta dovute alla tossicita a livello cerebrale, al
fine di prendersi cura nel modo migliore anche della sfera
cognitiva.

In generale, per prevenire disturbi di memoria, attenzione
e di altre funzioni cognitive, &€ raccomandabile mantenere
il cervello in allenamento con attivita stimolanti, come ad
esempio l'enigmistica, la lettura, I'arte, la musica.

Crescita post-traumatica

Ammalarsi di cancro € senza dubbio un'esperienza trauma-
tica che interferisce con il corso esistenziale della persona,
influenzandone progetti a breve e a lungo termine. Dal pun-
to di vista emotivo, un evento traumatico e caratterizzato
dal fare esperienza e dall'acquisire, in modo permanente,
la consapevolezza della propria vulnerabilita e dell'essere
mortale.

Man mano che la malattia si allontana nel tempo, € possibi-
le che il suo ricordo e la sua connotazione emotiva negativa
si attenuino, senza lasciare conseguenze spiacevoli.

Puo capitare, anche, che I'esperienza di malattia acquisisca
una accezione di positivita e sia descritta come un'occasio-
ne o opportunita di arricchimento e crescita. In genere, le
persone che da qualche anno si sono lasciate il cancro alle
spalle raccontano di avere (ri)scoperto il valore delle “pic-
cole cose” — quali la bellezza della natura, di un sorriso, di
un gesto gentile eseguito o ricevuto — o di attribuire una
diversa importanza alle cose, modificando totalmente la
propria gerarchia di valori. Molte persone riportano un avvi-
cinamento (o riavvicinamento) alle pratiche religiose e una
maggiore attenzione all‘altro.

Questi cambiamenti sono descritti come “crescita post-trau-
matica”.



La nuova visione esistenziale puo rendere la persona “di-
versa” agli occhi di parenti e amici e pu0 indurre eventuali
incomprensioni: la condivisione di pensieri ed emozioni, at-
traverso un dialogo autentico, puo essere di aiuto.

Alcuni suggerimenti in breve

Condividere le proprie emozioni con familiari e amici. Non
esternare i sentimenti negativi, evitando di parlarne con gli
altri, puo rendere queste emozioni ancora piu forti, facendo-
le perdurare di pit nel tempo. Esprimere i sentimenti puo, al
contrario, aiutare a diminuire lo stress emotivo e a sentirsi
meno soli.

Rivolgersi a uno psicologo/psicoterapeuta. E uno specia-
lista capace di accoglienza e ascolto competenti, costruiti
all'interno di una relazione riservata e protetta, funzionale al
miglioramento del benessere emotivo. Pud essere consul-
tato per eventuali problematiche connesse alle emozioni,
all'immagine corporea, al supporto nella gestione di relazio-
ni significative e nella costruzione di strategie piu efficaci
per fronteggiare situazioni particolarmente critiche ed au-
mentare la resilienza. Gli psicologi specialisti in sessuologia
e in neuropsicologia possono essere consultati per tutto cio
che attiene rispettivamente ai disturbi sessuali e cognitivi.
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Frequentare un gruppo di supporto. Risponde all'esigenza
di condividere e confrontare le proprie esperienze, vissuti e
strategie di comportamento. Spesso puo essere piu sempli-
ce parlare di cio che si prova a chi vive la stessa situazione.
Se & cosi, pud essere utile prendere parte a queste iniziative.
Parlare con I'équipe curante. Consente di ottenere informa-
zioni utili, ad esempio in merito a possibili opzioni di inter-
vento o relative alla ricerca del professionista piu adeguato
per ricevere l'aiuto di cui si ha bisogno.

Svolgere attivita fisica e di rilassamento. Lattivita fisica ed
il rilassamento aiutano a conservare un buono stato di salu-
te e a mantenere sana anche la psiche.

Dedicarsi ad attivita creative e ludiche. Uscire di casa, im-
piegare tempo ed energie in attivita gradevoli puo aiutare ad
allontanarsi da paure, preoccupazioni o pensieri ricorrenti.
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[l cancro induce cambiamenti non solo nel paziente, ma an-
che nelle persone che gli stanno vicino e nelle relazioni che
ha con loro. Possono nascere nuovi rapporti o si possono
perdere alcuni contatti: cio fa parte del percorso di riadatta-
mento successivo alla malattia.

La famiglia

Le relazioni all'interno della famiglia si costruiscono sul-
la base di influenze reciproche, a partire dai bisogni, dalle
emozioni, dalle attese, dalle convinzioni, dallo stile di co-
municazione fra i suoi membri. Latteggiamento di ognuno
influenza, quindi, in modo diretto o indiretto, gli altri mem-
bri del gruppo familiare e viceversa. Si comprende, quindi,
come il cancro possa rappresentare, tanto per il paziente
quanto per la sua famiglia, una difficile prova esistenziale.
In generale, € abbastanza comune tra chi affronta l'espe-
rienza di malattia vivere alcune difficolta quali: cambiamenti
relazionali, di ruolo e di ridistribuzione delle responsabilita,
fraintendimenti nelle reciproche aspettative, ecc.

| problemi relazionali generalmente dipendono dal tipo di
rapporto esistente prima della malattia: rapporti gia com-
promessi o difficili tendono a esserlo anche in seguito; rela-
zioni solide possono diventare ancora piu forti.

Alcuni malati riferiscono che non sarebbero stati in grado
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Le relazioni con le
persone significative
arricchiscono

e nutrono

di far fronte a quest’evento senza l'aiuto dei loro familiari e,
generalmente, il supporto continua anche dopo la fine dei
trattamenti. Per altre persone, pero, le difficolta relazionali
presenti in famiglia prima dell'evento malattia persistono
anche durante tutto l'iter terapeutico e dopo la fine dei trat-
tamenti, limitando la qualita sia del supporto ricevuto sia
del supporto percepito.

La coppia

All'interno della famiglia, il partner € colui/colei che, oltre al
paziente, piu risente dell'esperienza di malattia e delle sue
conseguenze: gli/le si attribuisce la responsabilita della
gestione dei diversi momenti di “crisi” e diventa il referente
principale per l'intero sistema familiare, anche a distanza di
molti anni dall'evento.

La relazione di coppia €, quindi, fortemente influenzata
dall'esperienza di malattia, sia dalla prospettiva individuale
di ogni membro, sia dalla convergenza e/o diversita nell'at-
tribuzione dei significati all'interno della coppia.

Relazioni con solide basi, antecedenti la malattia, solitamen-
te si mantengono stabili nel tempo. Riuscire a comunicare
apertamente con il/la proprio/a partner, esprimere le emo-
zioni e aver cura dell'intimita sono ritenuti fattori protettivi ri-
spetto allo sviluppo di problematiche psico - relazionali all'in-
terno della coppia (si veda anche il paragrafo “Sessualita”).




Relazioni amicali

Dal momento della diagnosi, per tutta la durata dei trat-
tamenti e anche oltre, le reazioni che amici e conoscenti
manifestano di fronte a una persona che vive, o ha vissuto,
un'esperienza oncologica, possono essere diverse: c'e chi
si rivela un'importante fonte di sostegno, chi non sa come
offrire il proprio aiuto e/o preferisce allontanarsi dalla rela-
zione, chi, con il tempo, si sente in grado di ristabilire un
contatto. Solitamente, la scarsa qualita/quantita di informa-
zioni sulla malattia oncologica, sul suo decorso, sugli effetti
a lungo termine o tardivi, influenza negativamente i com-
portamenti delle persone.

Un ruolo importante nell'allontanamento di amici e cono-
scenti € giocato dalla paura personale che, ancora oggi,
questa malattia genera quando la si percepisce “vicina" e
che si traduce nell'incapacita di sostenere la persona ma-
lata nell'immediato, e anche dopo molti anni dalla diagnosi.
Cercare di comprendere anche questi aspetti pud agevola-
re il recupero di alcune amicizie o la decisione di lasciarle
andare.

| colleghi

Le ricerche evidenziano che, se confrontati con gli altri lavo-
ratori, i lungosopravviventi oncologici che continuano I'atti-
vita lavorativa presentano gli stessi livelli di produttivita.
Tuttavia, non & infrequente che riportino di sentirsi discrimi-
nati o trattati ingiustamente all'interno del proprio ambiente
di lavoro: ciod che riferiscono maggiormente € la sensazione
che i colleghi e/o il superiore nutrano dubbi sulla loro capa-
cita produttiva.

Da un lato e utile tenere presente i propri diritti, dall'altro e
importante mantenere un dialogo aperto per affrontare le
eventuali nuove esigenze e individuare insieme la strada at-
traverso cui poterle soddisfare.

Le relazioni con le persone significative arricchiscono e nu-
trono. Una modalita per tenerle vive € mantenere aperto il
canale della comunicazione, in modo tale che ognuno parli
liberamente e ascolti, in un processo continuo di dare e ri-
cevere.
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Suggerimenti in breve

Non esiste una ricetta sempre valida da seguire quando ci
si rapporta con gli altri e quando si desidera costruire delle
“buone” relazioni: le situazioni, le persone e i rapporti sono
unici. Un ingrediente fondamentale &, pero, la capacita di
mantenere aperto il canale della comunicazione allinterno
del rapporto: il dialogo ¢ la linfa vitale di ogni relazione. Quo-
tidianamente si instaurano nuovi rapporti, si mantengono
relazioni gia consolidate, si definiscono nuovi contatti con
altre persone. In modo altrettanto naturale i rapporti si chiu-

N

Quali sentimenti provo? Cosa mi spaventa?
So a chi posso rivolgermi per imparare a gestire e mie emozioni?

N

Come mi relaziono con il mio corpo dopo le terapie e con la sfera della sessualita?




dono e si lasciano andare: spesso cio accade quando non
sono piu funzionali al benessere delle persone coinvolte.
Anche se ci0 puo risultare faticoso e impegnativo, in un cer-
to senso, il passato da sempre insegnamenti per gestire/
impostare il nuovo presente.

Il risvolto psico-emotivo dei trattamenti e le relazioni
Questa sezione vuole essere un aiuto a comprendere le pro-
prie emozioni ed a verificare se e come & cambiata la rela-
zione con sé stessi e gli altri.
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La relazione con la mia famiglia/i miei amici/ i miei colleghi & cambiata?
In che modo?

P




34

OLTRE
LA MALATTIA



LA RIABILTAZIONE —
N ONCOLORI

La riabilitazione & generalmente definita come un processo
terapeutico di soluzione dei problemi e di educazione, nel cor-
so del quale siporta la persona a raggiungere il migliore livello
di vita possibile sul piano fisico, funzionale, emotivo, compa-
tibilmente con i limiti imposti dalla malattia e dai trattamenti.
Nonostante la definizione coinvolga la totalita degli ambi-
ti di vita della persona, nella pratica c'¢ la tendenza a far
coincidere la riabilitazione con la rimozione/riduzione degli
ostacoli - essenzialmente fisici - che impediscono il ritorno
a standard di vita fisica, familiare, sociale e lavorativa, pre-
cedenti alla malattia, e a collocarla nella fase immediata-
mente successiva a quella acuta.

Alla luce di questo sentire, & importante fare alcune precisa-

zioni relative al contesto oncologico:

* la riabilitazione & un processo che interessa il paziente e
la sua famiglia dal momento della diagnosi in poi, sia pure
con un adattamento costante degli obiettivi;

* i profondi cambiamenti psicologici conseguenti alla ma-
lattia inducono a considerare gli aspetti psicosociali obiet-
tivi altrettanto importanti del processo riabilitativo;

* il processo riabilitativo globale riceve un forte impulso po-
sitivo dalla temporaneita delle limitazioni funzionali, dalla
precocita del recupero dell'autosufficienza e del reinseri-
mento familiare, sociale e lavorativo.
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Tuttavia, una malattia non integrata nella propria esistenza
influenza negativamente ogni altra riabilitazione.

Il percorso riabilitativo ha alla base elementi quali:

* informazione ed educazione sanitaria adeguate;

» comprensione chiara dell'esperienza di malattia;

« comunicazione efficace tra paziente, famiglia e operatori
sanitari,

relazioni terapeutiche in cui paziente e famiglia si sentano
accolti e contenuti;

* accettazione e adattamento alla malattia.

In oncologia, piu che in altri contesti sanitari, riabilitazione
significa recuperare il senso di controllo e di padronanza
sulla propria storia e sul proprio progetto di vita.

La condizione di lungosopravvivenza, alla quale finora in Ita-
lia & stata dedicata poca attenzione in termini di conoscen-
za, di peculiarita e bisogni, entra a pieno titolo nel processo
riabilitativo per gli effetti - clinici e psicosociali - a lungo ter-
mine e tardivi, correlati alla malattia e ai trattamenti.
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Di seguito sono riportate alcune informazioni utili alla ge-
stione del proprio benessere fisico. Tali informazioni sono
preziose non soltanto per chi ha vissuto un‘esperienza di
malattia oncologica, ma per chiunque abbia a cuore la pro-
pria salute.

Alimentazione

Molteplici studi hanno dimostrato che il benessere fisico e

psicologico passa anche attraverso l'alimentazione.

E bene seguire uno stile di vita sano e attivo secondo scelte

piu salutari. In questo ci aiutano le Linee Guida WCRF (Wor-

Id Cancer Research Fund) che danno indicazioni sulle buo-

ne abitudini alimentari e sullo stile di vita, salvo necessita o

indicazioni particolari:

* Mantenere il peso nel range di normalita e svolgere quo-
tidianamente attivita motoria. Molti studi dimostrano che
l'aumento di peso pud aumentare I'incidenza di alcune pa-
tologie tra cui quelle cardiovascolari, l'obesita, il diabete e
alcuni tumori; seguire una dieta sana ed essere attivi fisi-
camente puo aiutare a mantenere nella norma il proprio
peso corporeo.

* Ridurre il consumo di zuccheri semplici e I'assunzione
di bevande o alimenti ipercalorici. Leccesso di zuccheri
non favorisce direttamente linsorgenza di cancro, ma e
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Una dieta ricca

in fibra protegge
dalla comparsa di
numerose malattie
diffuse nei paesi
sviluppati

una delle cause piu importanti di obesita e delle patologie
ad essa correlate. Infatti, 'abitudine di consumare alimenti
con alta densita energetica e ricchi in grassi (snack dolci o
salati, bevande gasate dolci), in particolare di origine ani-
male, favorisce l'aumento di peso e dell'obesita.
Aumentare il consumo di alimenti di origine vegetale
(frutta, verdura, cereali integrali e legumi). Ci0 assicura
un rilevante apporto di diversi nutrienti come vitamine, mi-
nerali, acidi organici, antiossidanti, proteine vegetali e so-
prattutto fibra alimentare. In particolare, cereali integrali e
legumi, avendo una bassa densita energetica, favoriscono
anche il mantenimento di un peso corporeo salutare. Una
dieta ricca in fibra protegge dalla comparsa di numerose
malattie diffuse nei paesi sviluppati, in particolare da di-
verse forme di tumore come quelli dell'apparato digerente,
malattie cardiovascolari, ecc.

| nutrizionisti raccomandano un‘alimentazione varia, che
comprenda almeno 5 porzioni giornaliere di frutta e verdu-
ra, cereali integrali (fonti di fibre). | grassi insaturi devono
sostituire il piu possibile i grassi saturi (di origine animale)
e I'apporto proteico deve venire da carni magre, uova, pe-
sce e legumi.

Diminuire il consumo di alimenti di origine animale e ric-
chi in grassi saturi. In particolare si consiglia di diminuire
il consumo di carne rossa e di eliminare le carni trasfor-
mate (salumi, affettati, ecc) che sono generalmente ad
alta densita energetica e ricchiin sale. | grassi non devono
essere completamente eliminati, perché svolgono fun-
zioni importanti nel nostro organismo, come apportare
acidi grassi essenziali della famiglia omega-3 e 6 (acido
linoleico) e favoriscono I'assorbimento delle vitamine lipo-
solubili A, D, E, e K, ma devono essere diminuiti gli acidi
grassi saturi che se in eccesso possono rappresentare un
fattore di rischio per linsorgenza di obesita, malattie car-
diovascolari e tumori.

Limitare il consumo di sale. Elevati quantitativi di sodio,
aumentano il rischio per alcune malattie del cuore, dei vasi
sanguigni e dei reni, oltre a essere associati a un rischio
piu elevato di tumori dello stomaco, a maggiori perdite



urinarie di calcio e quindi, probabilmente, a un maggiore
rischio di osteoporosi. Studi recenti hanno confermato
che un consumo medio di sale, al di sotto di 5 grammi al
giorno (sodio 2,4 g), rappresenta un buon compromesso
tra il soddisfacimento del gusto e la prevenzione dei rischi
legati al sodio.

Bere acqua in abbondanza. Nellorganismo umano, I'ac-
qua rappresenta un costituente essenziale per il mante-
nimento della vita, ed € anche quello presente in maggior
quantita. Lacqua ¢ indispensabile per lo svolgimento di
tutti i processi fisiologici e le reazioni biochimiche che av-
vengono nel corpo: ¢ facile intuire che mantenere un giu-
sto equilibrio del “bilancio idrico” - rapporto tra la quantita
assunta e quella eliminata - € fondamentale per conserva-
re un buono stato di salute.

Alcol e fumo

Lalcol & uno dei principali fattori di rischio per la salute e il
benessere degli individui, in quanto e una sostanza tossica
e cancerogena, capace di indurre dipendenza e provocare
seri danni alle cellule di molti organi. | danni fisici derivanti
dall'uso di alcol sono a carico di cuore e vasi, fegato, appa-
rato riproduttivo, bocca, esofago, stomaco, intestino, pan-
creas, cervello.

Il consumo di bevande alcoliche (vino, birra, superalcolici,
soft drink) pud incidere anche sullaumento di peso in quan-
to l'alcol apporta 7 calorie per grammo. Le raccomandazioni
presenti in letteratura consigliano di non assumere bevan-
de alcoliche, suggerendo comunque un dosaggio massimo
giornaliero che non deve essere superato, per chi non vuole
togliersi il piacere di un bicchiere di vino, individuato in 2
bicchieri di vino/die per 'uomo e 1 bicchiere di vino/die per
la donna. Il bicchiere di vino equivale a 125 ml ed equivale a
330 ml di birra oppure 40 ml di superalcolico.

Il fumo di tabacco incide sulla durata della vita media oltre
che sulla qualita della stessa: € dimostrato che rappresenta
il pitimportante fattore di rischio nell'insorgenza dei tumori
dell'apparato respiratorio. Il fumo di tabacco contiene, infat-
ti, una consistente quantita di cancerogeni derivanti dalla
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Un regolare esercizio
fisico aumenta

il senso di benessere
e puo accelerare

un eventuale
recupero fisico

combustione. Quando si fuma una sigaretta le sostanze si
depositano nei polmoni o entrano in circolo nellorganismo
attraverso il sistema circolatorio. Non iniziare a fumare, o
interrompere quest'abitudine, risulta quanto mai importan-
te per la salute di chiunque e, in particolare, per quella del
lungosopravvivente.

Smettere di fumare riduce il rischio di nuovi tumori primari
e/o di recidive. Per chi ha gia provato, senza successo, a
smettere di fumare, pud essere opportuno chiedere aiuto
al proprio medico curante o seguire programmi specifici (si
veda il contatto del Centro antifumo IEQ).

Attivita fisica

Il sovrappeso e un fattore di rischio per molte malattie ed
e correlato anche alle patologie oncologiche. Lo strumento
migliore per evitare il sovrappeso e in generale per sentirsi
meglio € abbinare attivita fisica e corretta alimentazione.

Vi e differenza tra “combattere la sedentarieta” ed “esegui-
re attivita fisica”. “Combattere la sedentarieta” e collegato
alle “buone abitudini”: non prendere l'auto se non & neces-
sario, fare le scale a piedi, svolgere attivita della vita quoti-
diana che prevedano movimento, come i mestieri di casa
o giocare con i bambini. Lattivita fisica invece & composta
da esercizi, che devono essere impostati con precisione, e
sono molto diversi in base alla finalita per cui vengono svolti
(perdere peso, ridurre i dolori, rinforzare la muscolatura o
allungarla).

| migliori risultati in termini di salute si ottengono con I'ab-
binamento di questi due aspetti, che, se presenti insieme, si
rinforzano. Gli effetti positivi non si limitano alla perdita di
peso, ma coinvolgono anche 'apparato motorio, immunita-
rio, circolatorio, respiratorio nonché 'aspetto emotivo.

In generale, un regolare esercizio fisico aumenta il senso di
benessere e pud accelerare un eventuale recupero fisico. Al-
cune persone potrebbero non sentirsi portate o non averne
voglia: € bene ricordare che l'attivita fisica si inizia gradual-
mente, a volte semplicemente sostituendo alcune abitudini
(per esempio prendere I'ascensore) con altre (per esempio
fare le scale).



FRETTT A LUNGO TERMINE
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Come ¢ noto, le terapie oncologiche possono dare effetti
a lungo termine - cioé presenti sin dall'inizio e durevoli (per
esempio: tossicita, cicatrici, fatigue) - o tardivi, cioé che si
manifestano molto tempo dopo il trattamento (per esem-
pio: fatigue, dolore, difficolta riproduttive e disfunzioni ses-
suali, problemi cognitivi).

Fatigue

Si definisce fatigue cancro-relata (CRF) “la presenza di una
sensazione soggettiva, stressante, persistente di stanchez-
za 0 spossatezza correlata al cancro o al suo trattamento,
non proporzionale all'attivita eseguita, che interferisce con
le abituali attivita e che spesso non ¢ alleviata dal sonno o
dal riposo” (rif. Linee guida AIOM, 2018).

Si pud manifestare in qualunque momento, all'inizio della
patologia, durante e dopo i cicli di terapia, perdurando talvol-
ta per anni dalla fine dei trattamenti. In sostanza, la fatigue &
un disturbo che coinvolge molti aspetti, con effetti a diversi
livelli: fisico, emozionale, cognitivo, sociale, comportamen-
tale e professionale.

Essendo un insieme di sintomi fisici e psichici, per affrontar-
la e risolverla sono richieste diverse competenze specialisti-
che e la stretta collaborazione del paziente. Il primo passo
per il trattamento di questo disturbo € prevenirlo, attraverso
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lo svolgimento di una costante attivita fisica, preferibilmen-
te composta da esercizi aerobici ad intensita moderata (per
esempio camminare a passo svelto, cyclette) e anaerobici
(esercizi di forza). Se non si e abituati ad eseguire attivita
fisica e consigliabile rivolgersi ad uno specialista (fisiatra o
fisioterapista) per impostare e monitorare il programma di
allenamento. Oltre all'esercizio fisico, esistono altre pratiche
che riducono i sintomi della fatigue: tecniche di rilassamen-
to, mindfullness, terapia psicoeducativa e yoga, da eseguire
con personale specializzato. Queste ultime sono strategie
che permettono di mettere in connessione mente e corpo: il
fine & costruire una consapevolezza intenzionale, che pon-
ga l'attenzione al tempo presente, che favorisca il rilassa-
mento sia del pensiero che del corpo.

Dolore

E estremamente difficoltoso trovare una corretta ed esau-
stiva definizione di dolore che sia rispettosa del vissuto che
tutte le persone affrontano nel loro percorso di malattia
oncologica. Riduttivo sarebbe approcciarsi alla problema-
tica considerando esso solo una esperienza sensoriale,
escludendo l'aspetto altamente emozionale, che impatta
in modalita prioritaria sulla qualita di vita dei sopravviventi.
Cercando di trovare una definizione completa di esso, po-
tremmo partire dalla funzione biologica stessa del dolore,
considerandolo quindi un meccanismo fisiologico di dife-
sa con cui il nostro organismo segnala al cervello, trami-
te stimoli al sistema nervoso, la presenza di una minaccia
interna o esterna all'integrita dell'organismo stesso. Scopo
di questa stimolazione ¢ che lindividuo allertato dallo sti-
molo doloroso, risponda alla minaccia con l'attivazione di
un meccanismo di difesa, la cui finalita & mettere in atto
comportamenti finalizzati ad attenuarlo o risolverlo.

Il dolore acuto ha la funzione di avvisare I'individuo della le-
sione tissutale in corso ed € normalmente localizzato, dura
per alcuni giorni, tende a diminuire con la guarigione. La sua
causa e generalmente legata all'intervento chirurgico, al
trauma, alla patologia infettiva intercorrente.



Il dolore cronico ¢ duraturo, spesso determinato dal persi-
stere dello stimolo dannoso e/o da fenomeni di auto-man-
tenimento, che mantengono la stimolazione dei recettori
periferici anche quanto la causa iniziale si € limitata. Questo
tipo di dolore si accompagna ad una importante compo-
nente emozionale e psico-relazionale poiché limita la per-
formance fisica e sociale. E un dolore complesso e richiede
un approccio globale attraverso interventi terapeutici multi-
disciplinari, gestiti con elevato livello di competenza e spe-
cializzazione. E difficoltoso approcciare e gestire il dolore
cronico e quando insorge la persona cerca aiuto rivolgen-
dosi al proprio medico curante, alloncologo di riferimento
e, in casi pilu complessi, a specialisti della terapia del dolore
- ¢ importante in questi casi che il team accolga il paziente,
non solo gestendo farmacologicamente la sintomatologia
dolorosa, ma prendendosi cura della persona per migliorar-
ne in toto la qualita di vita.

Il dolore purtroppo puo accompagnare il paziente lungo tut-
to il percorso della malattia oncologica. Si & stimato infatti
che oltre I'80% dei pazienti oncologici incontrera il sintomo
dolore nel corso della storia di malattia. Come esordio della
malattia, come effetto collaterale delle terapie, come esito
anche quando la malattia si & risolta. E importante ribadire
che i giorni della malattia mantengono un valore e un ricor-
do che continua a vivere nel corpo e nell'anima delle perso-
ne e per questa ragione le persone guarite possono portarsi
per anni la cicatrice fisica ed emotiva della malattia, che si
esprime attraverso il dolore. Per questa ragione, per que-
sta dimensione fisica psichica spirituale che il dolore porta
con sé, la cura non puo passare solo attraverso una terapia
farmacologica, ma attraverso un‘accurata ed approfondita
cura della persona

Da qui I'importanza di fornire i mezzi per gestire il dolore
in ogni fase della malattia senza aspettare che il dolore si
intensifichi prima di trattarlo. Prima si interviene e piu facile
diventa controllarlo. Nel prendersi cura della persona occor-
re tenere in considerazione gli elementi che influenzano il
dolore: le paure, gli stati d'animo, i sentimenti ed il carattere
stesso.
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medicina permettono,
0ggi sempre pill
spesso, di prevenire
[infertilita in
conseguenza

del cancro

Incontinenza

Come sequela di alcune terapie oncologiche, si pud svi-
luppare un quadro di incontinenza. Tale situazione si puo
presentare sia nel periodo immediatamente successivo alle
terapie, sia a distanza di anni. In questo ultimo caso l'effet-
to delle terapie va a peggiorare un quadro di difficolta alla
continenza urinaria che & anche fisiologico e legato all'eta.

In entrambe le situazioni € possibile eseguire una riabilita-
zione, composta a volte solo da esercizi svolti in autono-
mia, a volte da esercizi in autonomia accompagnati da altri
trattamenti eseguiti dal fisioterapista. E opportuno eseguire
una valutazione con uno specialista (fisiatra, ginecologo,
urologo, fisioterapista) per poter impostare un programma
terapeutico personalizzato.

Complicanze riproduttive e disfunzioni sessuali

La compromissione della fertilita, i sintomi menopausali e
le disfunzioni sessuali sono le tre classi di complicanze ses-
suo-riproduttive dei tumori (soprattutto dell'area pelvica, de-
gli organi dell'apparato riproduttivo, urinario ed escretore) o
dei relativi trattamenti, che possono permanere anche nella
fase di lungosopravvivenza.

| progressi della medicina permettono, oggi sempre piu
spesso, di prevenire l'infertilita in conseguenza del cancro
attraverso, per esempio, la crioconservazione dei gameti,
tecniche di chirurgia conservativa o pratiche di protezione
degli organi riproduttivi. Chi vive la condizione di lungoso-
pravvivenza, senza aver avuto l'opportunita di usufruire del-
le tecniche citate, puo trovarsi nellimpossibilita di realizzare
una genitorialita biologica.

In molti casi l'interessamento dell'area pelvica si traduce in
una ridotta capacita procreativa: il consulto con gli specia-
listi di medicina riproduttiva € opportuno per verificare la
possibilita di intraprendere percorsi terapeutici adeguati (si
veda di seguito il capitolo dedicato alla fertilita in ambito on-
cologico ed i servizi presenti in IEO). Il medico specialista e
I'interlocutore da preferire per discutere eventuali preoccu-
pazionirelative alla gestazione e alla salute del nascituro. Le
vampate di calore, I'atrofia vaginale, la dispareunia e l'osteo-



porosi sono i sintomi della menopausa precoce correlata al
cancro riferiti con maggior disagio dalle donne lungoviventi
per i quali la medicina e la farmacologia mettono a disposi-
zione rimedi efficaci, che potranno essere suggeriti dal me-
dico di medicina generale o dallo specialista. Le disfunzioni
della sfera sessuale possono essere riscontrate anche da
chi e stato affetto da un tumore diverso da quelli genito-u-
rinari. Esse possono riguardare differenti aspetti della sfera
sessuale (desiderio, eccitazione, orgasmo), tanto nell’'uomo
guanto nella donna. Il medico specialista aiutera a identifi-
carne le cause e suggerira i rimedi del caso; egli sara anche
in grado di riconoscere le disfunzioni a causa psico-emo-
zionale, indicando il nominativo di un sessuologo o di uno
psicologo di sua fiducia.

Linfedema

Il linfedema € un gonfiore di una zona del corpo, in genere
un arto, dovuto all'asportazione o all'irradiazione (con radio-
terapia) dei linfonodi in prossimita dell'arto stesso. Le zone
pil comuni sono il linfedema dell'arto superiore, dovuto
all'asportazione dei linfonodi ascellari, e quello dell'arto in-
feriore, dovuto al trattamento dei linfonodi inguinali. Ma puo
coinvolgere anche altre parti del corpo, tra cui i genitali e il
volto. Tale gonfiore si pud presentare subito dopo la chirur-
gia o0 anche a distanza di anni. Affrontare in modo corretto
questa sequela significa innanzitutto prevenirla, attraverso
I'adozione di alcuni accorgimenti: evitare l'eccessivo calo-
re nella zona interessata, seguire le prescrizioni per la pre-
venzione e trattamento delle infezioni e mantenere sotto
controllo in peso. Nel caso si presentasse un gonfiore o un
aumento di consistenza dell'arto o di una zona del corpo,
occorre rivolgersi agli specialisti del settore (fisiatra e fisio-
terapista), per iniziare un trattamento mirato definito “tera-
pia decongestiva complessa’ che e costituita da due fasi.
La prima fase, che mira a sgonfiare la parte del corpo inte-
ressata, & costituita da cura della cute, linfodrenaggio ma-
nuale, esercizi di pompa muscolare, bendaggio multicom-
ponente.

La seconda fase mira a mantenere e ottimizzare i risultati
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PREVENZIONE:
| PROGRAMMI DI SCREENING

Una delle preoccupazioni piu ricorrenti nei pazienti che han-
no avuto una patologia neoplastica e che questa ritorni a
presentarsi. Per questo motivo e importante che i controlli
ed i follow up vengano rispettati secondo le indicazioni dello
specialista. La diagnosi precoce e di fondamentale impor-
tanza per far si che se si dovesse presentare una recidiva
venga colta in tempo.

Si puo fare prevenzione primaria attraverso l'eliminazione
delle cause che determinano il cancro, attraverso un‘azione
decisa sullo stile di vita (alimentazione sana, attivita sportiva,
eliminazione del fumo di sigaretta, ecc.) e sullambiente (ridu-
zione dell'esposizione a fattori cancerogeni presenti nell'am-
biente dilavoro e non), riducendo, cosi, il rischio di ammalarsi.
La prevenzione secondaria, invece, si occupa di individuare
e trattare tempestivamente la malattia in fase ancora asin-
tomatica: i programmi di screening, offerti gratuitamente
alla popolazione, garantiscono elevati standard di efficacia.
Essere stati “pazienti” non mette al riparo dalla possibilita
di sviluppare una qualsiasi altra malattia, oncologica e non:
e per questo motivo che anche chi ha affrontato un prece-
dente percorso oncologico dovrebbe intraprendere questo
tipo di azioni.

In IEO ci sono diversi servizi che si occupano di prevenzione
sia primaria che secondaria.
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IEO Check UP: ¢ un programma destinato a chi desidera

48 ricevere una valutazione del proprio stato di salute, che con-
siste nell'eseguire esami specialistici e incontrare un team

OLTRE multidisciplinare.
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TAC a basso dosaggio: metodica radiologica per favorire
I'anticipazione della diagnosi di tumore al polmone senza
utilizzo di mezzo di contrasto.

Vaccinazioni HPV: il Papilloma virus umano (HPV) & causa
del tumore del collo dell'utero. Il vaccino € lo strumento di




prevenzione primaria che si e dimostrato efficace nella pre-
venzione di questo tipo di tumore.

Pap Test e HPV test: sono gli esami di screeening per la
prevenzione secondaria del tumore del collo dell'utero.

Oncogenetica: attraverso un approccio multidisciplinare si
ha un percorso personalizzato che preveda la valutazione
del rischio eredo-familiare, la definizione di un programma
di sorveglianza clinica e strumentale di anticipazione dia-
gnostica, l'eventuale ricorso a misure farmacologiche e/o
chirurgiche per la riduzione del rischio.

Valutazione del rischio e test genetici: la stima del rischio
oncologico e della predisposizione familiare ereditaria all'in-
sorgenza di tumore mammario e ovarico viene discussa
in sede di consulto oncogenetico e, laddove risulti indicato
sulla base della indagine molecolare (test genetico), preve-
de una valutazione multispecialistica del caso.

Mammografie ed ecografia mammaria: sono gli esami fon-
damentali per la diagnosi precoce del tumore al seno.

PSA e visita Urologica: la maggior parte dei carcinomi della
prostata sono diagnosticati prima dello sviluppo dei sinto-
mi attraverso lo screening con il dosaggio del PSA e la visita
urologica.

Visita dermatologica periodica: o specialista valuta i fattori
di rischio per tumori cutanei ed esegue un esame clinico di
tutta la superficie corporea con l'ausilio del dermatoscopio
manuale. Nel caso in cui vengano riscontrate una o piu le-
sioni cutanee clinicamente atipiche o sospette, al paziente
verra offerta la possibilita di eseguire un approfondimento
diagnostico mediante videodermatoscopia digitale e micro-
scopia laser confocale.

Tumore ovarico: I'annessiectomia profilattica (asportazione
bilaterale di ovaie e tube sane) in eta pre-menopausale in don-
ne portatrici di mutazione genetica BRCA1/BRCA2 ¢ in grado
diridurre il rischio di tumore ovarico di circa il 90-95%, nonché
di tumore mammario, soprattutto se endocrino-responsivo.
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La prevenzione & sempre fondamentale
Questa sezione ricorda che ogni momento & quello giusto
per fare prevenzione

N

Seguo uno stile di vita corretto e continuo ad aderire ai programmi di screening?

Quale sara il mio prossimo appuntamento? Devo ricordarmi di prenotare...




SERVIZI DI SUPPORTO s
AL PERCORSO ONGOLOGICO s

In IEO sono stati pensati dei servizi che supportano i pazien-

ti nel percorso di prevenzione, diagnosi e cura. Su richiesta Su richiesta dei
dei pazienti sono disponibili ambulatori gestiti da specialisti pazienti sono
che aiutano i pazienti a gestire tematiche inerenti la sfera disponibili ambulatori
pill intima e quotidiana della propria vita. gestiti da specialisti

che aiutano i pazienti

Questi ambulatori dedicati sono:

Counselling oncogenetico. Consiste in un processo artico-
lato e personalizzato di comunicazione e informazione vol-
to a valutare il rischio eredo-familiare. A tal fine & necessario
ricostruire la storia clinica personale e familiare del paziente
per raccogliere informazioni almeno fino al Il grado di pa-
rentela.

Qualora, in seguito al colloquio di counselling, emergesse
I'indicazione ad un approfondimento mediante test geneti-
o, verra proposto un incontro con il medico genetista al
termine del quale il/la paziente potra effettuare il prelievo
venoso per l'indagine molecolare piu appropriata. | risultati
del test verranno discussi in un incontro successivo con o
specialista, al fine di indentificare le implicazioni cliniche per
la paziente e i suoi consanguinei.

Ambulatorio Benessere. La menopausa rappresenta nella
vita della donna un delicato momento di passaggio, sia dal
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La nutrizione gioca

un ruolo fondamentale
nella prevenzione

e nel trattamento della
patologia oncologica

punto di vista fisico che psicologico. La vita media, e quindi
la sopravvivenza dopo la menopausa (attualmente circa 30
anni), si &€ molto allungata e le donne si trovano, forse oggi
ancor piu di ieri, a dover accettare un cambiamento della
loro vita in un momento in cui ancora si sentono giovani e
in pieno benessere. Se gia ¢ difficile accettare tutti questi
cambiamenti a 50 anni e dopo una menopausa fisiologica,
una menopausa che sopraggiunga anticipatamente, dopo
la diagnosi e le cure di un cancro, pud minare profondamen-
te la qualita di vita successiva e puo esporre la donna ad un
rischio aumentato di patologie a carattere sistemico come
l'osteoporosi o le malattie cardiovascolari.

LAmbulatorio Benessere € pensato per tutte le pazienti in
menopausa (spontanea, chirurgica o dovuta a terapie onco-
logiche) che desiderano valutare e risolvere problematiche
correlate alla sfera del benessere personale seguite da un
ginecologo esperto.

Ambulatorio di Nutrizione. La nutrizione gioca un ruolo
fondamentale nella prevenzione e nel trattamento della
patologia oncologica. In caso di sovrappeso o obesita, la
riduzione del proprio peso corporeo e un obiettivo primario
per la popolazione sana o ex oncologica che desidera intra-
prendere un percorso di prevenzione. Nel caso di pazienti
in trattamento attivo, invece, € necessario mirare alla pre-
venzione e alla cura della malnutrizione. Spesso la prima
manifestazione dell'alterazione dello stato nutrizionale ¢ la
perdita di peso che pud peggiorare la tolleranza alle terapie,
sia chirurgiche che chemio-radioterapiche. Inoltre, durante
o dopo i trattamenti, pud essere necessario seguire una-
limentazione specifica in relazione a sequele delle terapie
o effetti collaterali nutrizionali causati da interventi chirur-
gici. Ridurre la perdita di peso, mantenendo il proprio peso
corporeo costante a fronte di un corretto stato nutrizionale,
permette di rispondere meglio sia alle terapie oncologiche
che allo stress di un intervento chirurgico.

Oncofertilita. In Italia ci sono circa 5000 donne che si am-
malano ogni anno di cancro prima dei 40 anni. Per queste



pazienti la probabilita di guarigione € molto buona, con piu
di 100.000 giovani donne guarite dopo il cancro. Tra gli ef-
fetti collaterali delle terapie oncologiche c'e anche l'infertili-
ta, ma per fortuna oggi questo esito € in molti casi evitabile.
La visita di oncofertilita & una valutazione personalizzata
che tiene conto del rischio oncologico, della tossicita delle
terapie, del rischio fetale e delle alternative rese disponibili
dalle tecniche di riproduzione medicalmente assistita, per
offrire alla donna una possibile soluzione al problema della
infertilita correlata al cancro. Gli specialisti IEO sono abitua-
ti a discutere questi e altri aspetti della fertilita, gravidanza e
contraccezione in oncologia.

Prima delle cure chemioterapiche o radioterapiche & possi-
bile raccogliere ovociti dopo una breve stimolazione ovarica
oppure prelevare tessuto ovarico nel corso di un intervento
chirurgico. La stimolazione ovarica viene eseguita in centri
di secondo livello per la cura dell'infertilita che collaborano
con IEO da anni e che sono in grado di offrire un servizio
qualificato in tempi brevi. La raccolta del tessuto viene effet-
tuata in IEO e il materiale viene inviato per il congelamento e
la conservazione presso il centro di infertilita.

Psiconcologia. Oltre agli effetti fisici delle terapie oncologi-
che, a seguito di una diagnosi di tumore ci possono essere
anche alcuni effetti psicologici che minano la qualita della
vita e che hanno anche inevitabili ripercussioni sulla coppia
e sulla famiglia. Nelle situazioni che impongono un cambia-
mento a livello fisico, c'e anche la necessita di un riadatta-
mento psicologico della persona ad un nuovo equilibrio. E
importante per la persona malata scoprire e conoscere le ri-
sorse che ha a disposizione per riuscire a riadattarsi. IEO of-
fre a tutti i pazienti e ai loro familiari che sentono il bisogno
di ritrovare benessere nelle aree di vita personale, di coppia
e familiare, che sono state negativamente influenzate dal-
la malattia e dai trattamenti, uno spazio dedicato dove di-
scutere ed affrontare queste problematiche. La valutazione
sara effettuata da uno psicologo, specializzato nella valuta-
zione e nel trattamento individuale, di coppia o familiare del
disagio psicologico dovuto alla malattia, nella valutazione e
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L'agopuntura & una
metodica terapeutica
minimamente
invasiva, di grande
efficacia nellalleviare
alcuni effetti
collaterali delle terapie
oncologiche

nel trattamento delle problematiche sessuali associate ad
una difficolta non fisica, nonché nel supporto decisionale a
scelte da effettuare durante il percorso di cura. Nel caso di
problematiche con componente sia psicologica sia fisica, €
previsto un approccio integrato tra ginecologo e psicologo.
Sessuologia integrata: Il cancro mina la qualita della vita
della persona con frequenti ripercussioni sulla sfera ses-
suale. I cambiamenti a livello dell'immagine corporea, della
perdita del desiderio e delle funzionalita sessuali avven-
gono per modificazioni fisiche, psicologiche o per una as-
sociazione di entrambe. IEO ha a cuore il benessere della
persona nella sua globalita. E doveroso, quindi, focalizzare
I'attenzione anche sul tema della sessualita in tutte le sue
componenti.

Lambulatorio di Sessuologia Integrata prevede una prima
visita congiunta di sessuologi con specifiche competenze
mediche e psicologiche per pianificare un percorso per-
sonalizzato sulle specifiche richieste e bisogni. | pazienti
potranno afferire all'ambulatorio prima, durante o dopo la
cura oncologica per esprimere le proprie problematiche o
bisogni. Potranno, inoltre, decidere di intraprendere un vero
e proprio percorso di counselling o terapia sessuologica.

Agopuntura. Le terapie oncologiche possono avere effetti
collaterali, piu 0 meno intensi, con cui i pazienti si trovano
a convivere durante il loro percorso di cura. Dolori addomi-
nali, osteomuscolari, nausea, stanchezza, affaticamento,
ansia, insonnia, sintomi da menopausa indotta come le
vampate di calore, sono solo alcuni esempi dei pitu comuni
disagi che possono fare parte della quotidianita dei pazienti
e ripercuotersi nella loro qualita di vita. lagopuntura € una
metodica terapeutica millenaria nata in Cina, molto antica e
minimamente invasiva, di grande efficacia nell'alleviare al-
cuni effetti collaterali delle terapie oncologiche.

In IEO ci si propone di applicare questo strumento ad in-
tegrazione ed in afflancamento ai trattamenti oncologici,
fulcro della cura, per migliorare la qualita della vita della per-
sona, alleviando alcuni effetti collaterali delle terapie, fino a
farli regredire anche totalmente.



Fisioterapia. La fisioterapia in ambito oncologico € mirata
alla prevenzione e al trattamento dei deficit provocati dall'in-
tervento chirurgico, farmacologico, radioterapico e/o dalla
patologia stessa. Tali deficit possono interessare il sistema
cardiorespiratorio, nervoso, muscolo scheletrico o linfatico.

Il servizio di fisioterapia e svolto in tutti i reparti di degenza

e riguarda quindi diversi ambiti respiratori e motori. Tra le

attivita offerte dal Servizio di Fisioterapia rientrano:

* |a riabilitazione motoria dell'arto per le pazienti che hanno
subito intervento di dissezione linfonodale ascellare (dis-
sezione ascellare e biopsia dei linfonodi);

* lariabilitazione respiratoria per pazientila cui chirurgia richie-
da accesso al cavo pleurico o alla parte alta delladdome.

* 'allenamento ad attivita fisica per pazienti affetti da fati-
gue oncologica;

* |a riabilitazione motoria per pazienti che, in seguito a dis-
sezione latero cervicale, presentino difficolta a elevare la
spalla o pazienti che, a seguito di asportazione di paroti-
de, presentino difficolta nell'esecuzione di movimenti con
i muscoli facciali;

* |a riabilitazione respiratoria, motoria e posturale dopo
intervento ricostruttivo con muscolo retto addominale o
dopo altri tipi di ricostruzioni;

* 'educazione circa i corretti stili di vita da adottare per pre-
venire l'insorgenza di linfedema;

* trattamento del linfedema;

* |a riabilitazione respiratoria e motoria per pazienti ricove-
rati in terapia intensiva.

Si svolge anche un‘attivita ambulatoriale per pazienti non
ricoverati in ospedale, ma che abbiano eseguito terapie allo
IEQO e abbiano necessita di fisioterapia. | trattamenti piu co-
munemente esequiti in ambulatorio sono qui elencati.

« trattamento di aderenze fibrose (axillary web syndrome)
in seguito a interventi ascellari, attraverso tecniche ma-
nuali;

* riabilitazione motoria dell'arto per le pazienti che hanno
subito intervento di asportazione linfonodale (dissezione
ascellare e biopsia dei linfonodi);
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« trattamento delle cicatrici;

b6 * trattamento di rigidita capsulari per pazienti che hanno ese-

guito ricostruzione con espansore o protesi mammaria;
OLTRE « trattamento di rigidita per pazienti che ricevono radiotera-
LA MALATTIA pia:

* trattamento di edemi mammari, pettorali e dorsali in se-
guito a ricostruzioni mammarie;

* trattamento del linfedema;

* riabilitazione motoria per pazienti che hanno ricevuto dis-
sezione latero cervicale;

* riabilitazione urologica per I'incontinenza;

* riabilitazione urologica per l'incontinenza in pazienti che
hanno ricevuto prostatectomia o cistectomia;

* riabilitazione motoria per il nervo facciale in pazienti che
hanno ricevuto asportazione della ghiandola parotide;

* riabilitazione respiratoria in pazienti con abbondanti se-
crezioni e che abbiano bisogno di ripasso degli esercizi
insegnati durante la degenza.



MISURE DI SUSTEGNO SOCIALE
£ LAVORATIVO

| bisogni del paziente oncologico cronico o guarito non si
esauriscono con il superamento delle criticita cliniche e te-
rapeutiche. La persona che ha affrontato e superato la ma-
lattia oncologica ha la necessita di essere supportata nel
rientro ad una vita ‘normale” da diversi interventi socio-as-
sistenziali. Lordinamento italiano, in proposito, prevede una
serie di tutele giuridiche e di benefici economici tali a ga-
rantirli.

Per potere usufruire di tutte le prestazioni previste e oppor-
tuno attivare la pratica per il riconoscimento dell'invalidita
civile.

Un medico certificatore accreditato (ad esempio il medico
di medicina generale) dovra provvedere, per via telematica,
ad avviare la richiesta di invalidita all'lstituto Nazionale Pre-
videnza Sociale (INPS) mediante un certificato che attesta
lo stato di salute del cittadino.

E importante sapere che qualora si volesse usufruire del-
le prestazioni socioeconomiche della Legge 104/1992 |l
medico certificatore dovra specificarlo nella domanda (ad
esempio in caso di “impossibilita alla deambulazione senza
l'aiuto permanente di un accompagnatore”).

La Commissione Medica territoriale, successivamente,
provvedera a fissare un appuntamento presso la sede di
competenza per esaminare il caso.
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Qualora la persona fosse impossibilitata al trasporto e sia
in possesso di certificato medico che attesti tale condizione
clinica, la visita della commissione potra avvenire presso il
domicilio, eventualmente anche presso una struttura ospe-
daliera o una RSA.

La commissione decidera se ci sono i requisiti per il rico-
noscimento dellinvalidita e/o dell’handicap e se questo e
permanente o temporaneo. In caso di riconoscimento tem-
poraneo della condizione di invalidita/handicap la commis-
sione avra cura di fissare una revisione con tempistiche va-
riabili a seconda del singolo caso.

In caso di riconoscimento di invalidita civile al 100% (COT,
C02) o per patologia (048) si avra diritto all'esenzione totale
dal ticket per visite e farmaci correlati alla malattia e/o for-
nitura di protesi e ausili.

Al fine di tutelare anche economicamente i cittadini, I'INPS
riconosce alcune prestazioni:

* pensione di inabilita per invalidi civili: riconoscimento
economico per cittadini in eta da lavoro con invalidita ci-
vile al 100% permanente e reddito annuo non superiore a
16.982,49 € (per il 2020 assegno pari a 286,81 € per 13
mensilita);

assegno mensile di assistenza per invalidi con ridotta
capacita lavorativa in stato di bisogno economico: rico-
noscimento economico per cittadini in eta da lavoro con
invalidita civile compresa tra il 74% ed il 99% e reddito an-
nuo non superiore a 4.926,35 € (per il 2020 assegno pari a
286,81 € per 13 mensilita);

indennita di accompagnamento: riconoscimento econo-
mico per cittadini con invalidita civile al 100% e impossi-
bilita di deambulare senza l'aiuto di un accompagnatore
oppure incapacita di compiere gli atti quotidiani della vita
(per il 2020 assegno pari a 520,29 €); beneficio riconosciu-
to a prescindere dal reddito.

Un altro ambito molto importante in cui lo Stato interviene €
la tutela del lavoratore affetto da malattia.

Di seguito riportiamo alcuni dei diritti garantiti alle persone
con riconoscimento di invalidita e/o handicap:



- diritto di avere una mansione adeguata alla propria capa-
cita lavorativa (qualora il datore di lavoro non possa asse-
gnare una mansione adeguata lo stesso pu0 estinguere il
rapporto di lavoro);

« diritto di non svolgere turni in orario notturno (diritto este-
so anche al lavoratore che ha a carico una persona disabi-
le);

« diritto di chiedere una riduzione oraria (da full-time a
part-time).

Inoltre, il lavoratore che non pud svolgere le sue mansioni di
lavoro a causa della malattia ha diritto all'indennita di malat-
tia, mantenendo il proprio posto di lavoro per tale periodo,
fino ad un massimo di 180 giorni per un rapporto di lavoro
privato (la Pubblica Amministrazione presenta caratteristi-
che differenti).

| giorni in cui vengono svolte terapie salvavita, in regime di

ricovero ospedaliero o day hospital, sono esclusi dal con-

teggio dei giorni di malattia.
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Per i lavoratori dipendenti vengono inoltre riconosciuti:

* aspettativa non retribuita (modalita e concessione dipen-
dono da CCNL);

* permessi lavorativi in caso di riconoscimento di handicap
grave (Legge 104/1992) fino a 2 ore giornaliere o 3 giorni
mensili (valido per il paziente e anche per il familiare che
ha a carico la persona malata);

» congedo per cure ad invalidi: riconoscimento di 30 giorni
retribuiti all'anno per assistenza al malato;

» congedo straordinario biennale retribuito: riconoscimento
economico e mantenimento del rapporto di lavoro per un
periodo di massimo due anni, anche non continuativi, per
I'assistenza di un familiare portatore di handicap grave.

Per potere accedere alle prestazioni sopra elencate & possi-

bile rivolgersi all'ufficio risorse umane della propria azienda

di lavoro o contattare i patronati territoriali, che possono co-

adiuvare la persona nella corretta compilazione della docu-

mentazione necessaria.



CONCLUSION

Il gruppo di lavoro ha ritenuto opportuno che l'ultima parola
I'avesse una paziente che ha vissuto le criticita e le sofferen-
ze che solo in parte sono state esposte in questo documen-
to al fine di aiutare le persone che stanno per intraprendere
questo percorso... oltre la malattia...

Nel titolo di questa guida usiamo la parola Oltre. In italia-
no e un avverbio e preposizione che indica una possibilita
di proseguire, cito dal dizionario ‘Al di la’ (in senso modale e
spaziale o temporale). La Treccani ci dice: pit la (o pit qua)
di un certo limite, spaziale, temporale o ideale; anche, sem-
plicemente, piu avanti.

Anche semplicemente piu avanti &€ nel nostro caso una im-
mensa conquista e di semplice ha spesso poco o niente e
questo e un fatto che va riconosciuto e che non deve essere
dimenticato man mano che quel “pit avanti” si sposta sem-
pre pitin la.

La malattia € un percorso, un accadimento della vita, impre-
visto, inaspettato, di sicuro non voluto, ma esiste. Chi la in-
contra ne rimane traumatizzato, ma volente o nolente inizia
un cammino.

La diagnosi, che rappresenta nellimmaginario collettivo
il punto di partenza di questo percorso, e di per se il primo
traguardo ed e il primo approccio, magari ancora inconscio
da parte del paziente, alla consapevolezza che la meta finale
identificata come guarigione non sara una e sola, ma che il
percorso dovra essere immaginato a tappe con tanti piccoli
arrivi e che ognuno di questi ci spostera un po’ pit ‘Al di la” e
ci fara andare "semplicemente piu avanti”. Questa dinamica
non é facile da accettare, soprattutto in una societa come la
nostra abituata a raggiungere gli obiettivi in maniera rapida
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ed efficiente, dove troppo spesso non c'é spazio per l'errore, il
fallimento o pit semplicemente il rallentamento. Una societa
che ci vuole pronti, veloci, determinati e sorridenti, dove non
si pronunciano parole come malattia, sofferenza, morte.
Eppure oggi un virus ha colpito tutti e ci ha obbligati allo stop,
abbiamo dovuto mettere in stand by le nostre vite e confron-
tarci con delle parole che sono diventate fatti chiari e reali:
malattia, sofferenza, morte. Abbiamo pero allo stesso tempo
anche parlato di “‘grande occasione”. Puo essere un periodo
di sofferenza, sacrificio, dolore, un periodo cosi tragico una
grande occasione? Ce lo siamo chiesti in tanti, i media lo
hanno chiesto a pit voci, l'abbiamo cantato dai balconi, scrit-
to sugli striscioni. Il paese é diventato resiliente.

Ho provato a guardare tutto questo con la consapevolezza
che l'essere stata malata mi aveva dato e ho pensato che for-
se finalmente “gli altri”, i sani, avrebbero potuto capire cosa
vuol dire essere malato e provare ad andare oltre, diventare
resiliente.

Perché cosa vuol dire andare oltre? E nello specifico cosa si-
gnifica andare oltre una malattia? Dimenticare forse? Si puo
cancellare un trauma? Non credo. Il bagaglio fisico ed emoti-
Vo che rimane é presente e puo essere pitl 0 meno pesante,
ma se proviamo a immaginare la malattia come un viaggio,
forse é piu facile comprendere che questo bagaglio si pud
aprire e modificare nel corso del tempo. Si puo svuotare di
cose che non servono piu, che sono state risolte e si puo
arricchire di nuovi e preziosi cimeli. Consapevolezza, risco-
perta di sé, legami, desideri, necessita.

Ho giocato spesso con la parola paziente in questi anni;
guando mi sono ammalata e ho iniziato il percorso di cura ho
imparato la pazienza. La malattia irrompe nella vita in manie-
ra prepotente, si prende spazi, si prende pezzi, decide i ritmi.
Forse per questo ci chiamano pazienti perché lo dobbiamo
essere. Ma non é facile imparare e accettare. Lo stress é al-
tissimo, e troppe volte ci viene chiesto di mettere da parte la
nostra paura, la nostra incertezza, la nostra rabbia per ras-
sicurare e rasserenare chi ci sta intorno. Famiglia e affetti
sono forse ancora piu colpiti dal trauma e vivono un senso



di impotenza e frustrazione che fa si che il paziente diventi
il pitr forte, il pit calmo, il pit lucido. Salvaguardare gli altri e
un impegno faticoso, ma perché accade questa dinamica?
Perché non possiamo mostrare la nostra fragilita emotiva e
psicologica? Perché non ci sentiamo liberi di condividere il
dolore, non quello fisico, a volte impossibile da celare, ma
quello dellanimo che in un percorso come questo deve per
forza ricostruirsi, ricalibrarsi, comprendere come andare ol-
tre, come provare a stare bene in questa nuova situazione.

“Per gli altri & troppo” e una delle frasi che pit ho sentito in
questi anni fra noi pazienti, esseri umani simili che si rico-
noscevano e si aiutavano legandosi e condividendo espe-
rienze e difficolta. “Tu mi puoi capire come nessun altro” I'ho
pronunciato pit volte anche io, rivolgendomi a chi come me
era in cura, a chi come me stava evolvendo e imparando un
nuovo corpo, un nuovo 0. Non so davvero se sia possibile
allargare questa condivisione a tutti, non so se “solo chi ci e
passato’ possa veramente comprendere, ma so che non vo-
glio pitt nascondere quella che sono, con tutte le mie fragilita
che oggi sono diventate la mia forza. Non mi vergogno, non
S0No meno, non importa se mi sono dovuta fermare mentre
gli altri andavano avanti, se per un po’ ho potuto guardare
solo da lontano. La malattia ti cambia, fisicamente e mental-
mente. Oggi non sono pill la ragazza che si € ammalata a 28
anni, sono cresciuta, il trauma mi ha reso piu forte, pit ela-
stica, pit ricca. Porto con me tutte le sconfitte, tutte le volte
che sono inciampata e mi sono rialzata, con fatica. Porto con
me le cicatrici, tutte, non solo quelle che si vedono e che un
chirurgo ha potuto chiudere con ago e filo; alcune rimangono
aperte e le lascio sanguinare, so che il processo di cicatriz-
zazione sara piu lento e complesso, ma un punto dopo [al-
tro anche loro mi definiranno. Porto con me tutti i compagni
d‘avventura e tutte le cose che mi hanno insegnato, gli amici
che ho perso lungo il percorso e che mi hanno fatto capire,
con la loro assenza improvvisa, che non ho colpa di essere
ancora viva, ma che ho la responsabilita di camminare anche
per loro. Non sempre e facile essere un “survivor” come ci
chiama la comunita scientifica.
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Oggi quando mi chiedono “Come stai?” sorrido. Penso che
sia una delle domande piu complesse delle relazioni umane
e che sia diventata un intercalare dellincontro troppo scon-
tato. Ci vorrebbe un trattato filosofico per rispondere con ve-
rita, ma la societa va veloce e non ha sempre tempo per le
riflessioni. “Bene, grazie” rispondo e dentro di me ripercorro
tutto, perché andare oltre forse vuol dire semplicemente at-
traversare le cose e riconoscerle, in qualche modo imparare
a conviverci. Forse la guarigione, quando avviene, non é IL
traguardo, ma un nuovo punto di partenza per essere tutto
quello che vorremmo essere senza escludere nulla, né il bene
né il male.

Stefania Spadoni



APPENDICE, =
ALCUNE DELLE DOMANDE FREQUENTE et

FREQUENTI

Si fa un gran parlare degli effetti benefici dell’attivita fisica
e di una dieta equilibrata sulla salute e anch’io ho cercato
e cerco di migliorare il mio stile di vita. Tuttavia, non sem-
pre seguo tutte le indicazioni suggerite dagli specialisti e
cosi mi capita di chiedermi se rischio davvero di ammalar-
mi nuovamente.

Bisogna tenere in considerazione che sequire un corretto stile
di vita (mantenersi in normopeso, seguire una dieta sana, non
assumere alcolici, svolgere una costante attivita fisica) puo
diminuire di circa il 30% lincidenza di alcune patologie come
quelle cardiovascolari, il diabete, lobesita e alcuni tipi di tumore.

E sempre possibile controllare efficacemente il dolore?
Si. Oggi la maggior parte dei farmaci antidolorifici utilizzati in
[talia lo permette. Dal 2078 una legge nazionale, la legge 38,
ha facilitato la prescrizione di questi farmaci e garantisce un
lungo percorso di cura, offerto da equipe specialistiche.

E normale avere dolore dopo un intervento chirurgico?
E dopo la Radioterapia?

Si, € normale, ma il dolore dopo un intervento chirurgico o
dopo la Radioterapia si deve risolvere entro breve tempo: se
persiste oltre uno o due mesi dall'intervento, é giusto rivol-
gersi al medico, che le consigliera i trattamenti migliori.
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| farmaci per controllare il dolore possono essere assunti
al bisogno?

No. A differenza del dolore acuto, le terapie per trattare il do-
lore cronico oncologico vanno assunte quotidianamente ad
orari fissi. E inoltre essenziale (quando possibile) iniziare la
terapia fin dall'esordio del dolore: piu si aspetta e pit diventa
difficile controllarlo. Sopportare non serve a nientel!

| farmaci del dolore che contengono morfina possono cau-
sare gravi effetti collaterali?

Solitamente no. Specie se assunti sotto il controllo medico.
Gli effetti collaterali pit comuni come la nausea, la confu-
sione e la sonnolenza si attenuano fino a scomparire in una
settimana circa. La stipsi invece continua per tutto il periodo
dell'assunzione, ma si puo prevenire con una dieta adeguata
0 se necessario utilizzando lassativi. Negli ultimi anni sono
diventati disponibili anche farmaci specifici per la stipsi cau-
sata dalla morfina e dagli altri oppioidi.

| farmaci oppioidi creano dipendenza?

No. Il fenomeno della dipendenza e diffuso tra quelle perso-
ne che ne fanno uso per scopi voluttuari o ludici e non per il
controllo del dolore.

Si possono controllare tutti i dolori con farmaci assunti
per bocca o tramite cerotto?

Non sempre. Vi sono casi in cui é necessario intervenire con
tecniche minimamente invasive. £ possibile somministrare
farmaci antidolorifici attraverso un sottile cateterino posizio-
nato nella colonna vertebrale o é possibile utilizzare una pro-
cedura che attraverso il calore o l'elettricita impedisca di av-
vertire il dolore. Nei casi in cui il dolore interessa le vertebre
e possibile rinforzare le stesse posizionandovi del cemento e
riducendo di conseguenza la sofferenza.

Ci sono centri specializzati per la cura del dolore?
Si il nostro Istituto ha un ambulatorio dedicato per la terapia
del dolore, potrete trovare personale medico ed infermieri-
stico specializzato che sapra prendersi cura di Voi.
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Per prenotazioni visite ed esami presso IEO
WWW.ieo.it/prenotazioni

Centro Unificato di Prenotazione (CUP) Tel 02.5748.9001
dalle 8 alle 16 dal lunedi al venerdi

Ambulatori di Benessere, Nutrizione, Sessuologia,
Dietetica, Agopuntura

Per prenotazioni: www.ieo.it/prenotazioni

Centro Unificato di Prenotazione (CUP) Tel 02.5748.9001
dalle 8 alle 16 - dal lunedi al venerdi

Email: infowcc@ieo.it

Counseling oncogenetico

Per prenotazioni Segreteria Divisione di Prevenzione

e Genetica Oncologica.

Tel 02.5748.9892 - 02.9437.2655 dalle 9 alle 12 e dalle 14 alle 16
Email: divisione.prevenzionegeneticaoncologica@ieo.it

Fisioterapia
Tel 02.5748.9747- dal lunedi al venerdi dalle 8 alle 16
Email: fisioterapia@ieo.it

Psiconcologia
Per informazioni sul servizio di psicologia clinica e applicata
Tel 02.5748.9207 - Email: unita.psiconcologia@ieo.it
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Ginecologia Preventiva
Tel. 02.57489.616
Email: unita.ginecologiapreventiva@ieo.it

Servizio IEO Check Up

Tel. 02.5748.9730

dal lunedi al venerdi dalle 09:30 alle 12:00 e dalle 14:00 alle 16:00
Email: ieo.checkup@ieo.it

Ambulatorio antifumo

Per informazioni contattare direttamente la Divisione
di Psiconcologia.

Tel. 02.9437.2054 - Email: antifumo@ieo.it

Terapia del dolore

Per prenotare una visita € necessario presentare una impegnativa per
“Visita anestesiologica per terapia del dolore”.

Far precedere la prenotazione da una telefonata al Servizio

al numero 02.9437.0103 per concordare giorno ed orario.

Email: divisione.curepalliative@ieo.it

Unita di Fertilita e Procreazione in Oncologia
Tel: 02.5748.9543
Email: divisione.ginecologiaoncologica@ieo.it

Medico di riferimento

Per contattare il proprio medico di riferimento (chirurgo, oncologo
e/o radioterapista) far riferimento ai recapiti sulle lettere di visita
ambulatoriale o lettera di dimissione

Segreterie Cliniche
02.5748.9120
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Questa guida vuole essere un aiuto per i nostri pazienti e forni-
sce informazioni di carattere generale utili per le differenti situa-
zioni cliniche.

All'interno del documento sono stati inseriti dei box con delle do-
mande che dovrebbero stimolare a far riflettere e cercare di ren-
dere espliciti quesiti e dubbi che sono latenti nei nostri pazienti
e che possono essere annotati e posti nel controllo successivo
agli specialisti.

Si rimanda a colloqui con i sanitari per informazioni e consigli
per il singolo caso specifico ricordando che & importante che
le persone svolgano un ruolo attivo nel processo decisionale su
cure e trattamenti.
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