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] Il cancro € una malattia a base
a cura di _ _ _

ROMINA CIUFFA somatica, che colpisce il corpo. Ma
non risparmia la mente:
1l’abbattimento psicologico che si verifica a causa delle
difficili cure e dell’aspettativa di vita, spesso declinata in
negativo, ha una componente molto forte sulle possibilita di
guarigione, a partire dall’influenza sullo stile di vita cui
il paziente oncologico aderisce. La famiglia e coinvolta
integralmente nel processo psicologico. La Sipo, Societa
italiana di psico-oncologia, ne prende atto sin dalla sua
fondazione, avvenuta nel 1985: sorta come associazione
integrante le figure professionali (psicologi, oncologi,
psichiatri e altri operatori sanitari) che 1lavorano
nell’ambito dell’oncologia e dell’assistenza alle persone
malate di cancro e alle loro famiglie, promuove la conoscenza,
il progresso e la diffusione della psico-oncologia in campo
clinico, formativo, sociale e di ricerca.

Iniziativa di rilievo 1’indizione di una giornata nazionale di
psico-oncologia, quest’anno (22 settembre) alla sua seconda
edizione. Vi ha partecipato la Fondazione Soleterre-Strategie
di pace onlus, organizzazione umanitaria che opera per
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garantire i diritti inviolabili degli individui nelle «terre
sole», con progetti e attivita a favore di soggetti
vulnerabili in ambito sanitario, psico-sociale, educativo e
del lavoro, per l'affermazione di una cultura di solidarieta.
Oltre che in Italia (a Pavia), €& attiva in Ucraina, Costa
d’'Avorio, Marocco, El Salvador, Congo e Uganda, dove adotta
metodologie di partenariato e di co-sviluppo per promuovere la
partecipazione dei beneficiari degli interventi nei Paesi di
origine e 1in terra di migrazione, e garantire la 1loro
efficacia e sostenibilita nel tempo.

E presieduta da Damiano Rizzi che, dopo aver collaborato con
organizzazioni umanitarie internazionali, nel 2001 ha, con
altre 5 persone, creato Soleterre. Ha cosi lavorato e
coordinato progetti di sviluppo umano in Bosnia Erzegovina,
Kosovo, Costa d’Avorio, Albania, Romania, Marocco, Moldavia,
Ucraina e Italia. Per le iniziative a favore di bambini poveri
e malati di cancro in Ucraina ha ottenuto la targa d’argento
della Presidenza della Repubblica italiana.



Domanda. La seconda giornata nazionale della psico-oncologia:
chi coinvolge?

Risposta. Coinvolge a 1livello nazionale, regionale e
provinciale diversi professionisti e associazioni che
garantiscono ai pazienti malati di tumore e ai loro familiari
sostegno e supporto psicologico e sociale, con una visione che
considera le dimensioni complesse della malattia oncologica.

D. Quali sono 1 suoi obiettivi?

R. L'intenzione e quella di offrire un’'assistenza attenta a
una migliore qualita di vita durante tutto il percorso di
malattia. Una caratteristica fondamentale del modello
dell’oncologia pediatrica, sviluppato in Italia all’interno
dei centri Aieop, Associazione italiana di ematologia e
oncologia pediatrica, e proprio quella della gestione
multidisciplinare della cura. In particolare, l'avere indetto



una giornata su questo tema significa impegnarsi a diffondere
e sostenere ruolo e funzioni nella psico-oncologia fra 1
cittadini, per diffondere un approccio integrato alla
conoscenza e alla cura delle malattie neoplastiche.

D. In che modo Soleterre ha partecipato al progetto?

R. Soleterre e impegnata fin dalla sua nascita, nel 2002, in
progetti e interventi in difesa del diritto alla salute
intesa, come indicato dall’Organizzazione mondiale della
sanita fin dal 1948, come «uno stato di completo benessere
fisico, mentale e sociale e non semplicemente assenza di
malattia o infermita». Dal 2010 ha attivato il Piop, Programma
internazionale per 1l1’oncologia pediatrica, per garantire
accesso alle cure in Paesi a basso e medio reddito e cure di
qualita in Italia. La Fondazione aderisce alle principali
societa scientifiche internazionali che si occupano di
oncologia, quali la Uicc, Union for international cancer
control, o la Cci, Childhood cancer international. 1In
occasione della seconda giornata nazionale della psico-
oncologia, Soleterre e intervenuta a Brescia al convegno «I
bisogni psico-sociali del malato e del caregiver. Esperienze
sul campo in Lombardia», presentando i dati di una ricerca
realizzata sui principali bisogni dei bambini malati e dei
loro genitori, condotta in Costa d’Avorio, India, Marocco e
Ucraina comparandoli con i dati italiani. Abbiamo anche
presentato la Carta dei servizi di psico-oncologia realizzata
presso L’'oncologia pediatrica dell’Istituto di ricovero e cura
a carattere scientifico San Matteo di Pavia.
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D. Quali sono i bisogni psicosociali del malato e del
caregiver?

R. I dati sono stati raccolti nel corso del 2013 da una
ricerca finalizzata alla creazione di un <confronto
internazionale di bisogni e necessita dichiarate da medici,
psicologi e familiari di pazienti affetti da tumore infantile.
In linea con gli studi in letteratura focalizzati sulla
costruzione di rappresentazioni mentali di malattia (RM) e con
la teoria dell’autoregolazione di Leventhal, il principale
bisogno psicologico espresso attiene alla sfera delle
conoscenze e delle aspettative circa la malattia. Dalla nostra
indagine risulta che per definire il percorso di senso occorre
avere maggiori informazioni wutili alla possibilita di
rielaborazione personale, oltre ad un atteggiamento empatico
dei medici e del personale. Tale tipo di bisogno espresso, in
termini piu generali, atterrebbe alla sfera della psico-
educazione nella sua componente cognitiva, e dell’educazione
socio-affettiva nella sua componente emotiva, che se
considerate correttamente possono migliorare la capacita di
contenimento emotivo dei genitori e dei bambini migliorando
anche 1la compliance terapeutica, ossia la componente
comportamentale. Per quanto attiene alla sfera sociale, dalla
ricerca emerge che i principali bisogni espressi riguardano le
complesse condizioni del contesto socio-economico e della
difficolta di accesso ai sistemi sanitari e alle cure,
«difficolta finanziarie e costi troppo elevati» in Costa
d’Avorio, «un luogo migliore in cui ricevere cure» in India,
«costo degli esami e delle medicine troppo elevato» in Marocco
e «cure troppo care e trasfusioni a pagamento» in Ucraina.
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« ln Italia il vero problema resta quello del finanzia-
mento pubblico alla ricerca, che e presente in una lo-
gica emergenziale. Per fortuna esistono organizzazio-
ni private che la finanziano. Le condizioni degli ospe-
dali sono molto eterogenee tra loro con una difficolta
evidente in alcune aree del sud del Paese. Nei Paesi a
basso e medio reddito oltre a non fare ricerca spesso
non si ha accesso nemmeno a quella del mondo occi-
dentale. Le condizioni degli ospedali pubblici sono,
troppo spesso, insufficienti anche nei servizi di base,
dalla diagnostica ai protocolli di cura ))

D. Come nasce e in cosa consiste, esattamente, la Carta dei
servizi di psico-oncologia della Provincia di Pavia?

R. Nasce dal bisogno di pubblicizzare i tanti servizi attivi
nel territorio pavese, dentro e fuori gli ospedali, allo scopo
di far sapere all’'utente che esistono e che sono a sua
disposizione. Lo scopo e diffondere tali materiali in
collaborazione con ospedali e universita al fine di fare



incontrare la domanda di servizi e la sua offerta.

D. Siete operativi, come Soleterre e Sipo, solo in Lombardia,
o anche nel resto del territorio?

R. Soleterre & attiva in campo oncologico pediatrico in Italia
a Pavia e nel mondo in Costa d’Avorio, Marocco, Ucraina e
Uganda. La Sipo e attiva in tutta Italia e a livello
internazionale attraverso l’'Ipos, ossia International psycho-
oncology society.

D. Quali sono le vostre iniziative specifiche? Che impatto
hanno?

R. Le nostre iniziative specifiche di supporto psicologico
riguardano 10 ospedali, 29 associazioni e 18 enti pubblici in
5 Paesi di 2 continenti. Aiutiamo 1395 nuclei familiari che
oltre al sostegno psicologico ricevono anche aiuti in termini
economici per accedere a diagnosi, medicinali, materiale
sanitario ecc. attraverso un fondo d’emergenza creato per
fornire aiuto economico diretto alle famiglie meno abbienti.
Il sostegno psicologico riguarda anche 347 tra medici e medici
specialistici, infermieri e altre figure socio-sanitarie per
cui € a disposizione il servizio e che ricevono formazione
continua sul tema dell’oncologia pediatrica. Inoltre, la
Fondazione Soleterre in ogni casa-famiglia ha attivato un
servizio di psico-oncologia. Le case-famiglia in Ucraina,
Costa d’Avorio e Uganda hanno accolto 293 famiglie garantendo
vitto e alloggio, supporto psicologico e attivita ricreative.

D. Qual e l’attuale stato delle ricerca oncologica prima, e
psico-oncologica poi, in Italia e nel mondo? E quale lo stato
delle strutture ospedaliere e cliniche private nel nostro
Paese, anche in confronto con la situazione globale?

R. In Italia e nel mondo occidentale la ricerca oncologica €
sempre in evoluzione. Grazie all’immunoterapia, alle terapie
target, a chemioterapia, chirurgia e radioterapia, i pazienti
oncologici vivono piu a lungo. In Italia il vero problema
resta quello del finanziamento pubblico alla ricerca, che e
presente in una logica «emergenziale». Per fortuna esistono



tante organizzazioni private che la finanziano. Le condizioni
degli ospedali sono molto eterogenee tra loro con una
difficolta evidente in alcune aree del sud del Paese. Nei
Paesi a basso e medio reddito, oltre a non fare ricerca,
spesso non si ha accesso nemmeno a quella del mondo
occidentale. Le condizioni degli ospedali pubblici sono troppo
spesso insufficienti nei servizi di base, dalla diagnostica ail
protocolli di cura.
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D. In che modo la psicologia puo aiutare il paziente
oncologico e le sue famiglie?

R. Le evidenze scientifiche indicano che gli interventi psico-
oncologici comportano una significativa riduzione del dolore,
dell’ansia e della depressione, un miglioramento della qualita
di vita e un’azione positiva su diversi parametri biologici
indicatori di stress, quali il cortisolo. Il supporto psico-



oncologico e considerato «l'altra meta della cura» e influisce
positivamente sui risultati delle terapie.

D. Siete attivi anche nella psico-oncologia pediatrica: come?
R. Lo siamo quasi esclusivamente in ambito di oncologia
pediatrica attraverso attivita di educazione alla salute,
diagnosi precoce, accoglienza, cure mediche, sostegno psico-
socio-educativo, networking, sensibilizzazione e advocacy.

D. Il cancro e una «terra sola»?

R. Il cancro e una malattia che va curata e per fortuna i
bambini, se ben curati, possono avere alti tassi di
sopravvivenza. Purtroppo in molte aree della terra 1 bambini
malati di tumore non vengono curati, e allora il cancro
diviene una «terra sola».

D. Fondazione Soleterre: come nasce, cos’'e, di cosa si occupa,
com’é strutturata, come si regge, in che modo & supportata:
una descrizione generale della Fondazione.

R. Soleterre € una fondazione partecipata nata circa 15 anni
fa con l’'intenzione di affermare per tutti gli individui il
diritto ad essere curati. Lo abbiamo sempre fatto con tutte le
nostre forze grazie all’'aiuto di tanti donatori italiani e non
solo. Soleterre e anche una concreta possibilita di cambiare
davvero con tenacia e pazienza le cose che non vanno, poco a
poco ma con tanta speranza e fiducia. Siamo circa 100
professionisti con competenze in diversi ambiti - medicina,
psicologia, gestione e sviluppo dei progetti umanitari,
comunicazione, raccolta fondi — che credono nel dovere di
applicare veramente 1 diritti umani scritti nelle diverse
costituzioni e leggi.

D. Lei di cosa si occupa?

R. Mi occupo, come psicologo, della supervisione nell’ambito
del supporto psicologico e sociale del Programma
internazionale per 1l’'oncologia pediatrica. Ho personalmente
contribuito ad avviare i progetti nelle aree di intervento e,
come presidente della Fondazione Soleterre, curo 1 rapporti



istituzionali e una parte della raccolta fondi. Cerco ogni
giorno di dare speranza e futuro per poterne regalare una
parte consistente alle altre persone. Sono sposato e ho due
figli a culi vorreli dire un giorno di avere fatto al meglio la
mia parte per migliorare le cose che non vanno. (ROMINA
CIUFFA)
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