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COMBATTIAMO INSIEME IL TUMORE DEL POLMONE
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Tumore del polmone: informazione centrata
sulla persona e sui progressi della ricerca

Rappresenta ancora la prima causa di morte per neoplasia negli uomini e la terza nelle
donne, e in termini di incidenza e il terzo piit frequente nella popolazione italiana con
circa 41.500 nuovi casi attesi ogni anno secondo i dati AIRTUM-AIOM 2018: stiamo
parlando del tumore al polmone. E se molto e stato fatto e si continua a fare per cercare
di prevenirlo grazie alle campagne informative per contrastare Uabitudine al fumo di
sigaretta, altrettanto non si puo dire per quanto riguarda Uinformare i pazienti e i loro
familiari sulle caratteristiche della patologia e sulle nuove opportunita terapeutiche.

Negli ultimi anni la diagnosi del tumore polmonare ha conosciuto un’importante
evoluzione, con la possibilita di identificare, attraverso test molecolari, il suo profilo
genetico, e quindi le mutazioni specifiche che permettono di ottenere informazioni
fondamentali per la scelta della terapia pits appropriata. Nello stesso tempo ’avvento
dell'immunoterapia sta aprendo prospettive terapeutiche fino a oggi insperate per un

numero crescente di pazienti.

Per questo Salute Donna Onlus, Salute Uomo Onlus e WALCE onlus hanno realizzato, con
il supporto non condizionato di MSD Italia, la campagna In famiglia all'improvviso.
Combattiamo insieme il tumore del polmone, che vuole promuovere una nuova
narrativa su questa malattia, centrata su quello che accade nella vita reale della persona

colpita e sui progressi della ricerca.

Abbiamo affrontato questi argomenti con Silvia Novello (Universita di Torino e WALCE

onlus), Marina Chiara Garassino e Claudia Borreani (IRCCS Istituto Nazionale dei Tumori
di Milano) e Anna Maria Mancuso (Salute Donna e Salute Uomo onlus).

Tumore del polmone: i cambiamenti
nello scenario epidemiologico
e nelle prospettive terapeutiche

A colloquio con Silvia Novello

Professore ordinario di Oncologia Medica, Dipartimento
di Oncologia, Universita degli Studi di Torino

Responsabile SSD Oncologia Polmonare, AOU San Luigi
Gonzaga, Orbassano (To)

Presidente WALCE onlus

Il tumore del polmone & uno dei tumori piu dif-
fusi e pit aggressivi. Cosa sta cambiando nello
scenario epidemiologico e cosa sappiamo oggi
dei fattori di rischio?

Il tumore polmonare € una delle neoplasie
maligne pil frequenti in tutto il mondo e la pri-
ma causa di morte per cancro in diversi paesi,
inclusa I'ltalia.

In termini di incidenza & il terzo tumore piu fre-
quente nella popolazione generale italiana, con
circa 41.500 nuovi casi attesi ogni anno, rappre-
sentando il 14% e 1'8% del totale di nuove diagno-
si di tumore, diagnosticate rispettivamente negli
uomini e nelle donne. Pur essendo ora in lieve
declino nella popolazione maschile, rappresen-

ta ancora la prima causa di morte per patologia
tumorale negli uomini di tutte le fasce d’etaed e
oggi la terza causa nelle donne, per le quali si re-
gistra purtroppo un aumento costante in termini
dinuove diagnosi. Se in passato per la popolazio-
ne femminile era addirittura una patologia rara,
ora purtroppo non lo e pit.

Il fumo di sigaretta, responsabile dell’85-90% dei
casi osservati nel nostro paese, resta senza alcun
dubbio il principale dei fattori di rischio. Per chi
smette di fumare, il rischio si riduce progressiva-
mente nel corso dei 10-15 anni successivi, con un
vantaggio significativo in termini di anni di vita
guadagnati per chi smette di fumare prima dei 40
anni. Anche il fumo passivo e fattore di rischio
confermato: per i fumatori passivi viene riportato
un aumento del rischio di sviluppare un tumore
polmonare compreso tra il 20% e il 50%, rispetto
ai non fumatori. Il tumore polmonare non & pero
solo una “malattia da fumo” in quanto il 15-20%
della popolazione caucasica sviluppa questo tu-
more pur non avendo mai fumato.

Le prospettive di trattamento del tumore pol-
monare hanno visto un’importante evoluzione
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negli ultimi anni. Cosa & cambiato per il paziente
e che ruolo rivestono i test molecolari nella scel-
ta della strategia terapeutica piti appropriata?

Le terapie a bersaglio molecolare e I'immu-
noterapia hanno cambiato radicalmente, e in
meglio, le aspettative e la qualita di vita di molti
dei pazienti affetti da questo tumore. Entrambi
questi due approcci innovativi (seppur in misura
diversa e con test differenti) sono pero in qualche
modo condizionati da una classificazione mole-
colare che comporta I'esecuzione di test aggiun-
tivi rispetto a quelli che consentono di effettuare
la sola diagnosi di malattia. L'esecuzione di que-
sti test € fondamentale per una corretta defini-
zione terapeutica e per questo motivo l'accesso
e la loro tempestiva esecuzione andrebbero ga-
rantiti in modo uniforme sul territorio italiano ed
europeo.

Lei e anche presidente di WALCE Onlus. Qual &
Pimpegno di questa associazione per accrescere
e diffondere le informazioni su questo tumore?

WALCE da 13 anni si occupa di sensibilizza-

re, informare e supportare tutti i pazienti affetti
da questa patologia e le loro famiglie. Per quan-
to riguarda la corretta informazione, WALCE
produce ed aggiorna costantemente materiale
scientificamente corretto, fruibile anche da parte
di personale non sanitario sia in forma cartacea
che elettronica.
L'associazione promuove anche campagne di
‘consapevolezza’, divulgando informazioni sui
fattori di rischio e su corretti stili di vita. WAL-
CE & in contatto, attraverso una rete italiana ed
europea, con le altre associazioni di pazienti per
sensibilizzare la popolazione, ma anche le istitu-
zioni. In collaborazione con I'Istituto Superiore
della Sanita e con il Senato della Repubblica ha
infatti realizzato e continua a realizzare cam-
pagne di prevenzione primaria. I’associazione
inoltre disegna e conduce molti programmi di
supporto per migliorare la qualita di vita dei pa-
zienti e il loro percorso di cura (www.womena-
gainstlungcancer.eu). ® ML

ILTUMORE DEL POLMONE

Il tumore del polmone & una delle neoplasie maligne piu diffuse al mondo, con 1,35 milioni di nuovi casi diagnosticati
ogni anno. In Italia si registrano circa 41.500 nuovi casi ogni anno che ne fanno il terzo tumore per incidenza.

Patologia
e sua diffusione

Tra i fattori di rischio, il fumo di tabacco € associato all'85-90% dei casi di tumore del polmone, mentre il fumo passivo
comporta un aumento del rischio di sviluppare questa malattia compreso tra il 20% e il 50%. Anche l'inquinamento
atmosferico, urbano e domestico, e l'esposizione a particolari sostanze (amianto, gas radon) sono ritenuti associati a un
aumentato rischio di tumore polmonare.

Fattori di rischio

Il tumore del polmone pud non essere riconosciuto in fase iniziale a causa dell’assenza o della aspecificita dei sintomi che
possono ritardare il momento della diagnosi o far pensare ad altre malattie respiratorie.

Quando si manifestano tosse persistente, raucedine, mancanza di fiato, dolori al petto, spossatezza e perdita di appetito,
infezioni polmonari ricorrenti, tracce di sangue nell’espettorato e calo del peso corporeo, puo insorgere il “sospetto” di un
tumore del polmone.

Il medico di famiglia, o lo specialista pneumologo, dopo aver raccolto la storia clinica e visitato il paziente, pud prescrivere
gli esami del sangue, la radiografia del torace e a seguire una serie di indagini strumentali quali biopsie (broncoscopia,
agobiopsia TAC guidata), raccolta dell’espettorato per l'esame citologico, e ulteriori accertamenti di imaging (TAC spirale,
PET, scintigrafia ossea, RM cerebrale) per verificare se la malattia si & diffusa.

Sintomi e diagnosi

In base all'aspetto che le cellule tumorali presentano all'esame microscopico, si distinguono due diverse categorie di
tumore del polmone.

P Il carcinoma polmonare non a piccole cellule (NSCLC)

Rappresenta il 75-80% di tutti i casi, cresce pili lentamente rispetto al carcinoma polmonare a piccole cellule e si pu6
presentare in piu differenti forme o sottotipi tra cui:

e carcinoma a cellule squamose, che rappresenta il 30% dei casi di tumore del polmone;
e adenocarcinoma, che ha una frequenza del 40%;
e carcinoma a grandi cellule o anaplastico, che rappresenta il 10-15% dei tumori polmonari.

P Il carcinoma polmonare a piccole cellule (SCLC)

Chiamato anche microcitoma o carcinoma a cellule “a chicco d’avena”, & piu aggressivo rispetto al carcinoma non a
piccole cellule e nel 75% dei casi si presenta gia con metastasi al momento della diagnosi.
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Stadiazione La stadiazione & il percorso che permette di valutare |'effettiva diffusione del tumore del polmone in altri organi.

Il carcinoma polmonare a piccole cellule viene stadiato secondo i parametri di “malattia limitata”, ovvero localizzata a
torace, mediastino e linfonodi regionali; e di “malattia estesa” con metastasi a distanza.

Il carcinoma polmonare non a piccole cellule viene classificato in 4 stadi, la cui gravita e complessita di cura aumenta dal

pit basso al pit alto.

| tumori del polmone si differenziano anche per la presenza o l'assenza di mutazioni presenti in alcuni geni, che oggi e
possibile identificare studiando le cellule del tumore. Questo tipo di mutazioni sono rilevabili attraverso la presenza di
biomarcatori. Il percorso che permette di identificare queste caratteristiche specifiche del tumore si chiama tipizzazione.
Le mutazioni, una volta individuate, possono diventare un preciso bersaglio molecolare sul quale costruire e indirizzare la
terapia a bersaglio molecolare.

Tipizzazione,
biomarcatori
e test molecolari

Il medico in alcuni casi prescrive quindi un test molecolare, che permette di individuare il cosiddetto profilo molecolare

della malattia.

| biomarcatori (segni distintivi/mutazioni geniche) utilizzati nella pratica clinica, ossia per i quali attualmente si dispone di

trattamenti standard sono:

e mutazione del gene di EGFR (Epidermal Growth Factor Receptor), presente nel 10-15% dei pazienti con
adenocarcinoma polmonare in stadio avanzato;

e riarrangiamento del gene ALK (Anaplastic Lymphoma Kinase), presente nel 5% dei pazienti con tumore del polmone in
stadio avanzato, in particolare adenocarcinomi;

e riarrangiamento del gene ROS1, presente nell’1-2% dei pazienti con tumore del polmone in stadio avanzato;

e marcatore PD-L1 (Programmed Death Ligand 1) proteina di superficie che ostacola il sistema immunitario, la cui
iperespressione candida i pazienti al trattamento con farmaci immunoterapici.

L'oncologo, una volta completato il percorso diagnostico, pud scegliere la terapia pili appropriata tra le molte disponibili:

Terapie

P chirurgia — ha lo scopo di rimuovere il tumore: é indicata nei pazienti in buone condizioni generali e nelle fasi iniziali
della malattia, quando il tumore é di dimensioni relativamente contenute e non si ¢ diffuso a distanza;

P radioterapia — utilizzata per ridurre il rischio di una recidiva locale della malattia dopo la chirurgia oppure da sola
o unitamente alla chemioterapia per curare la malattia non operabile ma priva di metastasi, oppure ancora viene
impiegata su vari distretti (osso, cerebrale, etc.) per un controllo locale della malattia e per migliorare alcuni sintomi;

P chemioterapia — terapia sistemica somministrata per bocca o per endovena, che impiega farmaci cosiddetti
antiblastici o citotossici, capaci di inibire la crescita delle cellule tumorali o di ucciderle;

P immunoterapia — i farmaci di questa classe agiscono sfruttando l'attivita del sistema immunitario per aggredire
le cellule tumorali. Nelle neoplasie polmonari, si sono dimostrati in grado di riattivare la risposta immunitaria
dell'organismo contro il tumore inibendo i cosiddetti checkpoint immunitari, un meccanismo che ha il compito di
controllare e “frenare” l'attivita del sistema immunitario;

P terapie a bersaglio molecolare — mirate al bersaglio molecolare (mutazione genica) presente nelle cellule tumorali,
inibiscono la crescita e la diffusione del tumore.

Fonti

Parkin DM. Global lung cancer statistics, 2002. CA Cancer ] Clin 2005; 55. 74-108.
AIOM — AIRTUM. | numeri del cancro in Italia 2018.

WALCE Opuscoli sul tumore del polmone.

La prima categoria comprende i pazienti con
malattia molto precoce, caratterizzata da un tu-
more localizzato potenzialmente operabile. In
questo caso gli esami necessari sono la TAC, la
PET e la TAC cerebrale. Inoltre, e sufficiente sa-
pere che si tratta di un tumore del polmone non
a piccole cellule. Dopo questi accertamenti, i pa-
zienti possono essere operati 0 possono ricevere
una radioterapia radicale, senza che vi sia ne-

Tumore polmonare: le tappe

del percorso diagnostico per
scegliere la terapia piu appropriata
A colloquio con Marina Chiara Garassino

Responsabile Struttura di Oncologia Toracica,
Dipartimento di Oncologia Medica, Fondazione IRCCS
Istituto Nazionale dei Tumori di Milano
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Quali sono i passaggi fondamentali del percor-
so diagnostico del tumore polmonare non a
piccole cellule?

Rispetto all’accertamento diagnostico di
questo tipo di tumore, e utile considerare alme-
no tre categorie di pazienti.

cessita di ulteriori indicazioni di tipo molecolare
(per esempio, EGFR, ALK, ROS1) o di espressione
del PD-L1.

La seconda categoria € rappresentata dai pazien-
ti con malattia cosiddetta “avanzata”. Questi pa-
zienti costituiscono la categoria che richiede la
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gestione forse piit complessa del tumore del pol-
mone in quanto non sono operabili, o almeno
non lo sono al momento della diagnosi. In questi
pazienti € necessario eseguire sempre una TAC e
una PET, e valutare I'espressione della proteina
PD-L1 sul tumore, la cui presenza o assenza se-
leziona i pazienti per 'immunoterapia. Quando
tutti questi risultati sono stati acquisiti, e si ha
ben chiara 'estensione della malattia sia a livel-
lo del polmone sia a livello del mediastino (ossia
dello spazio esistente tra i due polmoni) € neces-
sario e fondamentale che tutte le figure mediche
coinvolte nel percorso diagnostico e di cura (on-
cologo, chirurgo, pneumologo, radioterapista e
se possibile anche radiologo e medico nucleare)
si riuniscano per decidere insieme la migliore
strategia terapeutica per questa categoria di pa-
zienti. Le possibilita di cura in questi casi sono
costituite dai trattamenti riduttivi, chiamati an-
che “neoadiuvanti”, rappresentati dalla chemio-
terapia seguita dalla chirurgia; se pero il chirurgo
non ritiene che i trattamenti riduttivi porteranno
il paziente all’operabilita, allora si interviene da
subito con un trattamento di chemioterapia e ra-
dioterapia e, qualora sia presente l'iperespressio-
ne di PD-L1, si sottopone il paziente ad un anno
di immunoterapia.

Infine, la terza categoria € quella dei pazienti
metastatici, che in assoluto richiedono pilu ac-
certamenti diagnostici. In primo luogo va fatta
la diagnosi di tumore del polmone non a picco-
le cellule eseguendo sia le indagini di imaging,
come la TAC, la PET, la RM e/o la TAC cerebrale,
sia i test per le alterazioni EGFR, ALK, ROS1 e la
proteina PD-L1, che permettono di identificare
il profilo molecolare e immunologico del tumo-
re. Dopo I'accertamento diagnostico si profilano
per questi pazienti tre grandi possibilita tera-
peutiche. La prima e rappresentata dai farmaci
biologici specifici per alcune mutazioni geniche
(EGFR, ALK e ROS-1), che sono attualmente in
commercio e che garantiscono sopravvivenze
lunghe con una buona qualita di vita. Negli ul-
timi due anni sono stati identificati tantissimi
altri target rari, potenzialmente trattabili con le
terapie a bersaglio molecolare. Questo significa
che la diagnosi di tumore polmonare diventera
sempre pil sofisticata e raffinata dal punto di
vista molecolare. I pazienti con PD-L1 positivo
(>50%), che non hanno alterazioni molecolari,
vengono invece trattati con I'immunoterapia,
mentre i pazienti con un valore di PD-L1 inferio-
re al 50% ricevono un trattamento chemioterapi-
co, nell’attesa che diventino disponibili gli sche-
mi di chemioterapia e immunoterapia.

Quali informazioni dovrebbe sempre ricevere
il paziente per affrontare al meglio questa dia-
gnosi?

All'lstituto Nazionale dei Tumori ¢ attivo il
Centro Accoglienza Neoplasie Toraciche, dove
chirurgo, pneumologo e oncologo contempo-
raneamente accolgono il paziente e decidono
quale sia il percorso diagnostico migliore per lui.
I primi esami che vengono richiesti includono gli
esami del sangue completi, la TAC (addominale,
toracica e dell’encefalo), la PET e poi le diverse
tipologie di biopsia (prevalentemente endosco-
pica o transtoracica).

La diagnosi di tumore del polmone non a piccole
cellule & oggi molto raffinata, ma altresi puo ri-
chiedere diversi giorni se non addirittura setti-
mane di tempo per essere formulata. Il paziente
¢ invece spesso convinto di poter ricevere una
risposta in brevissimo tempo. Quindi, per prima
cosa bisogna spiegare ai pazienti che & impor-
tante restare calmi, poi & fondamentale rassicu-
rarli e spiegare loro che l'insieme delle informa-
zioni di cui i medici hanno bisogno € complesso
e laborioso dal punto di vista tecnico, e che non
si possono prendere le decisioni pil1 appropriate
se non si conosce tutto del tumore. La cura del
tumore polmonare offre oggi tantissime possibi-
lita, con una significativa probabilita di allunga-
re e migliorare la vita di questi pazienti, ma per
ottenere questi risultati le terapie devono essere
personalizzate al massimo e mirate a un preciso
tipo di tumore polmonare.

Un’altra informazione importante da dare ai pa-
zienti fumatori e quella di far capire loro I'impor-
tanza di smettere di fumare da subito e di sup-
portarli al massimo perché riescano in questo
obiettivo attraverso specifici programmi. Ci sono
dati scientifici che dimostrano come qualsiasi
tipo di trattamento funzioni meglio nei pazienti
che non fumano pit.

Quanto & importante 'approccio multidiscipli-
nare nella gestione dei pazienti con tumore del
polmone?

L'approccio multidisciplinare organizzato

da noi, di primo acchito, e coordinato poi da un
case-manager € fondamentale, perché costitui-
sce una risorsa dal punto di vista clinico e orga-
nizzativo.
Questo approccio serve sia a prendere decisioni
cliniche corrette, che si basano sulla reale esten-
sione del tumore e sulle condizioni di salute ge-
nerali del paziente, sia a ridurre i tempi di dia-
gnosi e a curare meglio la persona. ® ML
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P Il tumore & un evento che irrompe improvvisamente nella vita di
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Tumore del polmone: il ruolo
chiave dello psiconcologo

e l'importanza del sostegno
psicologico nel percorso di cura

A colloquio con Claudia Borreani

Psicologa e Responsabile Struttura di Psicologia Clinica,
Fondazione IRCCS Istituto Nazionale dei Tumori
di Milano

La gestione dei pazienti affetti da un tumore
polmonare richiede il coinvolgimento di molti
specialisti. Qual & il ruolo dello psiconcologo
all'interno del team multidisciplinare rispetto
al percorso diagnostico e terapeutico?

Lo psiconcologo collabora e si integra con
le altre figure professionali all'interno del team
multidisciplinare. Il suo ruolo non e rivolto sol-
tanto a sostenere il paziente dal punto di vista
psicologico, ma anche a creare i presupposti
affinché la comunicazione di tutto il team nei
confronti del paziente sia corretta e adeguata.
In fase di diagnosi, lo psiconcologo puo aiutare
I'oncologo a comprendere meglio il profilo spe-
cifico del paziente e a mettere a punto la migliore
strategia per comunicare una notizia traumatica
come quella di una diagnosi di tumore. Occorre
quindi valutare bene la situazione emotiva e di
contesto del paziente per capire quali siano i suoi
bisogni e le risorse che pud mettere in campo, e
adattare di conseguenza la comunicazione e gli
interventi terapeutici.

In un momento difficile della vita come quello
che deve affrontare una persona che riceve una
diagnosi di tumore polmonare, il sostegno psi-

cologico diventa una componente importante
del percorso assistenziale. Attraverso quali in-
terventi sul paziente e sul caregiver si attua il la-
voro dello psiconcologo? Ci sono evidenze sugli
effetti clinici e sulla qualita di vita dei pazienti
correlate al sostegno psicologico?

Nella seconda fase, quando la “cattiva” noti-

zia e stata comunicata, il ruolo dello psiconcolo-
go diventa di supporto vero e proprio al paziente
e al caregiver per elaborare il trauma della dia-
gnosi e cercare di gestire la componente emotiva.
Va precisato che il supporto psicologico & un’op-
portunita che dobbiamo sempre offrire, ma che
il paziente e i familiari sono ovviamente liberi di
accettare o rifiutare. Ogni intervento & centrato
sulla persona e sulla sua situazione familiare, re-
lazionale e sociale.
Ad un primo colloquio di inquadramento, per
capire cosa ci chiede realmente il paziente, se-
gue un delicato lavoro sulle sue risorse psico-
logiche. In questa fase lo scopo & di aiutare il
paziente (e il caregiver) a tirar fuori tutte le ener-
gie positive sulle quali far leva per affrontare il
percorso di cura e dare a questa esperienza un
significato che permetta di leggere gli eventi in
una chiave di speranza e fiducia. Oggi esistono
evidenze scientifiche dell’'utilita del supporto
psicologico e dei benefici ottenuti sulla qualita
di vita e sul benessere dei pazienti, tanto che nei
reparti oncologici il trattamento psicologico vie-
ne offerto alla stregua di altre terapie proprio in
considerazione della sua utilita. Alcuni dati ini-
ziano a dimostrare un effetto migliorativo anche
sulla sopravvivenza. D’altra parte, l'intervento
psicologico, aiutando la gestione dello stress,
migliora anche 'aderenza alle cure e 'efficacia
dei trattamenti. ®m ML

una persona alterandone 'equilibrio individuale e interpersonale.

P La diagnosi di cancro e le sue conseguenze portano con sé
cambiamenti fisici, sociali, emotivi e psicologici che possono
compromettere i rapporti con il partner, i figli, i colleghi di lavoro,
gli amici. Tuttavia, il tumore puo favorire anche una crescita a livello

personale.

P Dopo la diagnosi della malattia pud accadere di andare incontro a
distress, un'esperienza emozionale negativa, strettamente legata
alle difficolta della vita quotidiana e ai bisogni non soddisfatti.

P Lo shock che pud conseguire alla comunicazione diagnostica,

percepito come minaccia alla vita, pud innescare un processo
reattivo associato a una serie di sintomi, che in alcune circostanze
possono diventare patologici.
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PRINCIPALI SINTOMI PSICOLOGICI

Incertezza
Frustrazione e sensi di colpa
Cambiamenti di ruolo
Trasformazioni fisiche
Angoscia
Modificazione dello stile di vita

Caduta di autostima

Ostilita, senso di ingiustizia e di invidia, aggressivita

Senso di impotenza

Depressione
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“In famiglia all'improvviso™:

una campagna di comunicazione
centrata sul paziente con tumore
polmonare

A colloquio con Annamaria Mancuso
Presidente Salute Donna Onlus e Salute Uomo Onlus

Quali motivazioni hanno spinto la vostra asso-
ciazione insieme a WALCE onlus a impegnarvi
in una campagna di comunicazione centrata
sulla neoplasia polmonare?

Nonostante il tumore del polmone rappre-
senti una delle neoplasie piu diffuse e gravi nel
mondo industrializzato, ¢ il grande assente nello
spazio che i media dedicano alle malattie onco-
logiche forse per I'alone di paura e tabu in cui
avvolto a causa del suo carattere subdolo e ag-
gressivo. Fino a oggi I'attenzione si € concentrata
soprattutto sulla prevenzione di questa patologia,
e in particolare sulla lotta al suo principale fatto-
re di rischio, I'abitudine al fumo. Tuttavia, oggi di
questo tumore si sa molto di piui che in passato e,
sebbene continui a essere considerato una forma
di cancro molto grave e complessa, soprattutto
nell'ultimo decennio le conoscenze al riguardo
sono cresciute in maniera esponenziale.

Grazie ai progressi compiuti dalla ricerca e al
contributo della medicina personalizzata le
aspettative di vita di questi pazienti stanno, sep-
pure lentamente, cambiando in meglio.

E questo uno dei motivi per il quale, come as-
sociazione di pazienti, Salute Donna Onlus ha
avvertito la necessita di spostare il focus dalla
prevenzione all’esperienza di malattia, che rima-
ne, nonostante le ultime innovazioni terapeuti-
che, un territorio ancora oscuro per il paziente, il
caregiver e i familiari.

Quale ruolo svolgono associazioni come Sa-
lute Donna Onlus nel promuovere e sostenere
il supporto psicologico e la consapevolezza di
questi pazienti e dei loro caregiver anche ri-
spetto al tema dei diritti?

La ragion d’essere prioritaria di un’associa-
zione come Salute Donna Onlus € quella di non
lasciare mai solo e isolato il paziente (e la sua fa-
miglia) durante il percorso di cura. Tutte le asso-
ciazioni svolgono una funzione aggregativa che
fa leva sulla possibilita di aiutare i pazienti con
esperienze di malattia simili a entrare in contatto
tra loro e a darsi sostegno reciproco.

Altrettanto importante e I'obiettivo di supportare
i pazienti attraverso una serie di attivita che siano
in grado di rispondere ai loro bisogni. Mi riferisco
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agli aspetti piu1 pratici come le questioni burocra-
tiche riguardanti la tutela del lavoro o il ruolo del
caregiver, ma anche al diritto alla salute, all’ac-
cesso alle terapie innovative e alle problematiche
di carattere emotivo, che coinvolgono sia il pa-
ziente sia i familiari, ai quali dobbiamo offrire un
concreto sostegno psicologico. Ovviamente per-
ché queste azioni si realizzino I’associazione deve
lavorare in sinergia con il team multidisciplinare,
che ha preso in carico il paziente e il nucleo fa-
miliare. E un delicato lavoro di mediazione e fa-
cilitazione di tutte le tappe del percorso diagno-
stico-terapeutico assistenziale, particolarmente
importante nel tumore del polmone.

La campagna “In famiglia all'improvviso”, che
avete promosso per raccontare I'esperienza del
tumore del polmone e il suo impatto sulla vita
familiare, offre modalita informative innovati-
ve, basate su una fiction diffusa sul web. Qual ¢,
a suo avviso, il valore aggiunto di questa nuova
narrativa per il paziente e i familiari?

La vera novita di questo nuovo modo di par-

lare del tumore polmonare ¢ che ci si concentra
sul vissuto esperienzale della persona malata e
della sua famiglia. La fiction diffusa in rete nar-
ra quello che accade all'interno di una famiglia
travolta all'improvviso da questa malattia. Il solo
modo per uscire da questa zona grigia e trovare
punti di riferimento € raccontare il percorso, con
una narrazione dell’esperienza attraverso le varie
tappe: dalla diagnosi ai trattamenti, dagli effet-
ti collaterali legati alle terapie alla loro gestione,
fino alla convivenza con la malattia, ai cambia-
menti delle abitudini quotidiane e relazionali.
Per la prima volta al centro di questa campagna
c’e il paziente, protagonista e testimone di quel
che accade nella vita di una famiglia coinvolta
nell’esperienza di malattia.
La formula narrativa e il linguaggio della fiction
sono particolarmente congeniali al canale scelto
per la diffusione, il web, che ci permette di arri-
vare in modo capillare e diretto ai pazienti, ai fa-
miliari e ai caregiver anche grazie al supporto di
un vero e proprio ecosistema digitale che rilancia
sui canali social i contenuti informativi e narrati-
vi della campagna. m ML

3|2019

calre 19



DOSSIER

IN FAMIGLIA ALLIMPROVVISO

In famiglia all'improvviso € la campagna realizzata da Salute Donna Onlus, Salute Uomo Onlus
e WALCE onlus con il contributo non condizionato di MSD Salute con |'obiettivo di far conoscere
il percorso diagnostico e terapeutico del tumore del polmone.

Due gli elementi di originalita. Il primo & la nuova prospettiva narrativa sulla quale la campagna
fa leva, allargando lo sguardo dal paziente ai caregiver e ai familiari, non meno travolti
dall'impatto della malattia e costretti a ridefinire ritmi e priorita.

L'altro aspetto originale ¢ la scelta di costruire e promuovere un percorso informativo completo
in grado di accompagnare paziente e familiari lungo tutto il percorso di cura. Questo percorso &
ricalcato sull'esperienza reale di pazienti, familiari e caregiver, e si articola in sei tappe:

n sospetto diagnostico
H diagnosi effettiva e tipizzazione

H terapia

n convivenza con la malattia

H diritti del paziente
H supporto psicologico

Il percorso proposto dalla campagna é ricalcato sull’esperienza reale di pazienti, familiari e
caregiver.

Le attivita

La campagna & promossa attraverso strumenti digitali e attivita sul territorio.

La pagina www.infamigliaallimprovviso.it rende disponibili le informazioni fondamentali sui
sei momenti del percorso di cura e sulle attivita informative. Inoltre ospita i 10 episodi della web
fiction scritta e diretta da Christian Marazziti che, in chiave di commedia drammatica, racconta
limpatto della malattia sull'intero nucleo familiare per mettere in evidenza la prospettiva
attuale dei pazienti.

| video della web fiction sono anche il filo conduttore di incontri aperti al pubblico organizzati
in varie citta per informare cittadini, pazienti e caregiver sul percorso di diagnosi e cura del
tumore del polmone. In occasione di questi incontri & disponibile anche un utilissimo opuscolo
informativo-educazionale. Anche tutti i canali social sono coinvolti per veicolare le informazioni
e i messaggi della campagna a pazienti e caregiver.

Il board scientifico del progetto

e Silvia Novello, Professoressa ordinaria di Oncologia Medica, Dipartimento di Oncologia, Univer-
sita degli Studi di Torino; Responsabile SSD Oncologia Polmonare, AOU San Luigi Gonzaga di
Orbassano, Presidente WALCE onlus

e Vito Barbieri, Dirigente medico, UO Oncologia Medica, AOU “Mater Domini”, Catanzaro

e Rossana Berardi, Direttrice Clinica Oncologica, AOU Ospedali Riuniti Umberto I, GM Lancisi,
G. Salesi, Ancona

e Claudia Borreani, Psicologa e Responsabile Struttura di Psicologia Clinica, Fondazione IRCCS
Istituto Nazionale dei Tumori di Milano

e Rossella De Luca, Dirigente Psicologa e Psiconcologa, Oncologia Medica, AOU Policlinico
“P. Giaccone”, Palermo

e Domenico Galetta, Responsabile SSD Oncologia Medica Patologia Toracica, IRCCS Oncologico
Giovanni Paolo Il, Bari

e Marina Chiara Garassino, Responsabile Struttura di Oncologia Toracica, Dipartimento di Oncolo-
gia Medica, Fondazione IRCCS Istituto Nazionale dei Tumori di Milano

e Umberto Malapelle, Ricercatore Anatomia Patologica, Dipartimento di Sanita Pubblica, Universi-
ta degli Studi di Napoli Federico Il, Napoli

e Danilo Rocco, Dirigente Medico, UOC di Pneumologia Oncologica, AORN dei Colli Plesso Monal-
di, Napoli

e Antonio Russo, Direttore UOC Oncologia Medica, AOU Policlinico “P. Giaccone”, Palermo

e Angela Piattelli, Dirigente Psicologa, UOC Oncologia, Azienda Ospedaliera di Cosenza

e Maria Vittoria Pacchiana Parravicini, Psicologa clinica e Psiconcologa, SSD Oncologia Toracica,
AOU San Luigi Gonzaga, Torino

e Gabriella Pravettoni, Direttrice Divisione di Psiconcologia, Istituto Europeo di Oncologia, Milano

e Marcello Tiseo, Direttore Medico, UO Oncologia Medica, Azienda Ospedaliero-Universitaria di
Parma
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COMBATTIAMO INSEME IL TUMORE DEL POLMONE e

MOMENTI
PER LACURA

TUMORE DEL POLMONE.
UN PERCORSO DA FARE INSEME




