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INTRODUZIONE

L’ipotesi di fondo su cui si basa il seguente lavar che il dolore
oncologico debba essere riconosciuto come “malagi@ malattia”: non si
puo infatti considerare tale dolore mero “sintorde! cancro ma esperienza
totale che coinvolge la persona nella sua intereltziolore oncologico e
carico di valenze e significati personali, € asstucia rappresentazioni
sociali e, come ogni malattia, disease, illness e sicknedsobiettivo
generale della presente dissertazione sara quellstudliare il dolore
oncologico tra le donne con tumore al seno, le su@ponenti social,
psicologiche, individuali oltre che fisiche; si \aoinoltre studiare la
specificita del vissuto e dei significati assocetale esperienza dolorosa.

Ma in che contesto si colloca il dolore oncologico?

Rispetto a 100, 50 o anche solo 20 anni fa, laszitune epidemiologica e
sanitaria dei paesi sviluppati € cambiata. Nel @gnto secolo, infatti, i
paesi sviluppati hanno vissuto una transizione dgafiza caratterizzata dal
declino della mortalita in tutte le fasce d’etdreparticolare, si € ridotta la
mortalita infantile e tra i giovani adulti; d’altgzarte € aumentata la speranza
di vita alla nascita e, a causa dei sempre pitttrié@ssi di mortalita, la
popolazione risulta sempre piu vecchia. In questadgp sono cambiate
anche le malattie piu diffuse: € diminuita la mitdacausata dalle malattie
infettive e sono aumentate le patologie associfittdaadulta e avanzata
[Bury M., Monaghar2013]. Quindi, se «un tempo le persone morivaingr
di invecchiare» [Maturo 2012: 56], oggi si inveahe aumenta la
possibilita di vivere malattie che, «quando si marigiovani [...] non
facevano in tempo a svilupparsi» [ivi].



| disturbi cronici diffusi nelle societa attualiremvari e differenti: artrite,
malattia di Parkinson, Alzheimer, malattie cardaseolari, cancroHury
M., Monaghan2013; Sanders, Rogers 2011; Olshansky e Ault 1986]

Ma cosa sono le malattie croniche? Nel 1956 la Cission on Chronic
Disease ha proposto di utilizzare questo termineiqaicare tutte quelle
malattie connesse ad aspetti di permanenza, digatskidua, richiesta di
riabilitazione o di un lungo percorso di superviEp osservazione e
assistenza, lento e progressivo declino delle nibrfmazioni fisiologiche
[Mayo 1956]. La rilevanza e l'incisivita delle mé#ta croniche sull’intera
vita della persona é stata colta da Bury [1982] lzonlefinizione di tal
patologie nei termini dbiographical disruption si tratta, infatti, di una
rottura biografica perché non viene colpito e coltty solo I'aspetto fisico
ma, anche, quello identitario della persona. Nelldattie croniche tutte le
dimensioni che le costituiscono, sono sottoposte uad processo di
cronicizzazione, al punto che si puo parlaraedidiease cronicadi illness
cronicae disickness cronica

Tra le malattie croniche, sempre piu peso vieneirdsesdal cancro, il
“male del secolo” [Cosmancini 2002], “I'imperatodel male” [Siddhartha
2011]; le sue dimensioni in termini numerici tendad aumentare e la sua
diffusione viene sottolineata dall’Organizzazionerdiale della Sanita nel
RapportoWorld Health Statisticglel 2008, in cui si evidenzia come esso Si
awii a diventare il "big killer" dell'umanita, larima causa di morte in tutto
il mondo, superando cosi le patologie cardiache.

In questo quadro di cambiamenti e di nuovi bisogpeio-sanitari ed
assistenziali, assume un ruolo diverso anche ibrdointeso come «una
sgradevole esperienza sensoriale ed emotiva, atsomil un effettivo o
potenziale danno tissutale o comunque descrittaectate. Il dolore e
sempre un’esperienza soggettiva e ogni individymrexple il significato di
tale parola attraverso le esperienze. Sicuramensc@mpagna ad una
componente somatica, ma ha anche carattere spiacevpercio, ad una
carica emozionale» [IASP 1986].

Si tratta di un’esperienza da sempre vissuta aattol e di un concetto da
tanto tempo trattato e dibattuto. Ma oggi, appunéo,sua rilevanza e
diversa. Questo perché i significati, personalioeiai, che gli vengono
attribuiti sono diversi rispetto a quelli del passaun tempo il dolore,
esperienza intrinseca dell’'esistenza umana chepotgva essere eliminata
ma andava necessariamente vissuta, aveva un s@jaifed un valore



impregnati dalle credenze religiose che lo intégw&no come una strada
per arrivare a Dio [Garaventa 2008] o una puniziggeg una colpa

commessa [Le Breton 1995]; dal ‘900 invece, colailgizzazione della vita

e la scristianizzazione della societa, si mettediscussione il modo

tradizionale di percepire, interpretare e rappeita dolore: non piu

sopportazione del dolore ma liberta da esso.

Con l'avvento della societa della tecnica [Natali02] e il progresso
medico-scientifico si sono avute ripercussioni’sgflerienza di malattia e
di dolore.

Non & cambiato solo il posto del dolore nella siacesl i suoi significati
sociali e culturali ma & mutato anche il suo modceskere vissuto dal
soggetto e, quindi, il posto che assume nella detile persone. Il dolore,
infatti, sempre piu spesso diventa un “compagnueitdi’: questo perché di
fronte allaumento della speranza di vita e alliudione delle patologie
croniche si e diffusa I'esperienza dolorosa chessp, accompagna tali
malattie [Hensler 2009, Jakobsson 2010, Langleyl2®&haftery 2011]. Il
processo di cronicizzazione che investe le patelaguarda quindi anche il
dolore: il dolore cronico puo essere non oncologaame nel caso di una
malattia degenerativa e/o inflammatoria non guljlmppure oncologico.

Il dolore oncologico affianca la malattia tumorabka, come ogni dolore
cronico, non puo essere ridotto a sintomo dellalpgia; il dolore nel
paziente oncologico, infatti, &€ piu di un sintonagcompagna la vita del
malato, la sconvolge da diversi punti di vista eedso non si puo guarire. Si
tratta, anche, di dolore fisico ma € molto piu desto; a tal proposito,
infatti, si parla di dolore totale proprio per indie la complessita e la
vastita di tale esperienza: «ragionare in termindalore totale significa
considerare le dimensioni psicologica, sociale @&itsple del dolore
importanti quanto quella fisica» [Ferri 2003]. Qiueeslolore coinvolge la
persona nella sua totalita, stravolge la sua vikgegna il momento in cui
I'individuo resta collegato al mondo solo dall'ingta del suo dolore; le sue
sensazioni 0 i suoi sentimenti sono sommersi da soferenza che lo
avvolge senza tralasciare nulla» [Le Breton 199%. 3

Entro questo quadro concettuale, il presente lagadedicato allo studio
di uno specifico dolore oncologico, quello dellexde con tumore al seno.

Si é scelto di focalizzarsi su questo specificodwerper due ragioni. In
primo luogo per via della sua diffusione in termmimerici, essendo uno
dei tumori piu diffusi in tutta la popolazione el deu diffuso nel solo
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genere femminile. In secondo luogo per il suo essartumore prettamente
femminile, che colpisce le donne, nei loro ruolglla loro identita e

femminilita. La specificita di questo tumore e ddédla sede che colpisce: il
seno, infatti, € simbolo di donna, nelle sue digeascezioni e ruoli, in

quanto connesso alla femminilita, allimmagine dinda ideale [Demir,

Donmez, Ozaker, Diramali 2008] e alla sua funzidngeneratrice di vita

[Wilmoth, Coleman, Smith, Davis 2004].

Tale lavoro e articolato in due parti fondamentkiprima, di carattere
teorico, presenta un inquadramento dei principaticetti della sociologia
della salute riguardanti questo tema, attraversthearun’accurata analisi
della letteratura internazionale e nazionale alirepidemiologica
sull’argomento. Per la seconda parte, di naturairezapsi e fatto ricorso ad
una ricerca mista, fatta di metodi misti e fondaa un approccio
metodologico di natura integrativa. In una primsefianalisi si € basata su
tecniche quantitative (questionario) mentre, swguamente, si e fatto
ricorso a tecniche qualitative al fine di spiegack approfondire aspetti
emersi nella fase precedente. Si é scelta una messghrch sia per ragioni
connesse al controllo, alla “corroborazione, cogegara e corrispondenza”
dei risultati che all'espansione e, quindi, all'Bsiapiu approfondita di
alcuni aspetti.

La parte quantitativa presenta i risultati deltzerca nazionale ESOPO -
Epidemiological Study of Pain in Oncoldgya cui sono stati estratti i dati
relativi alle donne con tumore al seno. Dal campigenerale, infatti, si e
isolato il campione di sole donne con tumore alosém=846) e si e
proceduto al suo studio, alle elaborazioni statigticon il programma SPSS
e all'interpretazione dei risultati.

Per quanto riguarda la parte qualitativa, invecestata condotta
un’analisi delle fonti che si & avvalsa di un amgio netnografico: & stata
condotta un’osservazione non intrusiva di 12 blagtts da donne con

! La ricerca ESOPO, convenzionata dalla LILT (Letgdidna per la Lotta contro i
Tumori) e promossa dall’allora Dipartimento di Ssogia “Achille Ardigd”, si e
posta I'obiettivo di indagare il dolore oncologiao tutti i tumori, attraverso la
somministrazione di un questionario a livello nazile. Sono stati raccolti 4.057
questionari, somministrati a malati oncologici seaati in 53 strutture dislocate su
tutto il territorio nazionale. Su gentile conces&iadel Prof. Costantino Cipolla,
Direttore Scientifico della ricerca, & stato possilutilizzare una parte di questi
dati.
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tumore al seno, con lo scopo di indagare le naymazli malattia, i vissulti

personali, i significati di dolore e malattia eltgo ripercussioni sulla vita

quotidiana [Maturo 2014].

Come sopra accennato, l'obiettivo del presenteoetdab € quello di
analizzare il vissuto di dolore e di malattia #adbnne con cancro al seno al
fine di sottolineare la specificita di tale espera, trattandola non come
sintomo della malattia ma, appunto, come “malatigdla malattia”. Si
intende mettere in luce la specificita del candreemo e del dolore ad esso
connesso, le relazioni tra dolore oncologico erdateanti sociali di salute e
I'incisivita di tale esperienza, non solo fisica,maache, sociale, relazionale,
affettiva, sessuale, psicologica.

Piu nello specifico, I'uso integrato di strumentiatitativi e strumenti
qualitativi, ha avuto I'obiettivo di indagare difenti aspetti di dolore e
malattia:

- a livello quantitativo: diffusione del dolore onogico; gestione del
dolore; relazioni tra determinanti sociali di saletdolore;

- a livello qualitativo: vissuto e significati di nadtia e dolore tra le donne
con tumore al seno; ripercussioni della malattidee dolore sulla vita
lavorativa, relazionale, affettiva, sessuale.

L’elaborato e costituito da sei capitoli.

Il primo capitolo, € dedicato all’analisi degli appi della sociologia allo
studio dei concetti di salute e malattia con I'¢ive di fornire una cornice
teorica di riferimento, evidenziando i mutamente ggossono riguardarla. I
capitolo inizia con un cenno alle origini della mbdogia della salute a
partire dalla “disciplina madre”, la sociologia apo, da cui si sviluppa
senza mai separarsi totalmente. Viene poi presefdaransizione teorica,
concettuale e definitoria relativamente ai concéitisalute e malattia:
vengono ripercorsi i principali paradigmi che, aeditoria della sociologia
della salute, si sono occupati di questi due cdinceéali paradigmi, da
quello bio-medico a quello co-relazionale, passgpetoquelli funzionalista,
marxista, ecosistemico, fenomenologico, hanno danto alla
formulazione di una definizione multidimensionalesalute e malattia.

Si analizzano le definizioni piu comunemente aetete condivise di
salute, intesa come “completo stato di benesser@dico- sociale” [Who
1948], e di malattia intesa condéisease, illness e sicknegsofman 2002;
Cipolla, Maturo 2008; Twaddle 1994].
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Vengono quindi messi in evidenza i cambiamenti editamenti a livello
teorico e concettuale ma anche quelli che, senmprigerimento ai concetti
di salute e malattia, ci sono stati e continuanoeatergere nella vita
quotidiana; cambia infatti il quadro epidemiologidelle societa attuali, in
cui hanno acquistato un ruolo centrale le malatggenerative prodotte
dall'uomo. La principale causa di morte sono le atted croniche e
all'interno di esse €& innegabile la sempre maggrdevyanza del cancro.
Tale patologia viene analizzata nei termini disease cronico, illness
cronico e sickness cronical fine di evidenziare le forti, vaste e varie
ripercussioni di tale patologia sulla vita del ntala

Nel secondo capitolo viene introdotto il concetggetto di studio della
tesi: il dolore, una parola usata spesso nella gutatidiana e oggetto di
diverse e contrastanti riflessioni nel mondo sdieote non solo.

Inizialmente viene tracciata la differenziaziona tlolore utile e dolore
inutile basata sulla distinzione tra dolore acuto®re cronico. Il primo é
un segnale, un campanello d’allarme rispetto acpkresterni o interni al
nostro corpo e, in quanto tale, utile e necessarigarantire la nostra
integrita. Il secondo, invece, € un’esperienza siewvde che accompagna
spesso malattie croniche, come I'AIDS o il canaogon cui il malato e
obbligato a convivere. Il dolore cronico € inutifgn & segno di un danno,
ma puo essere considerata una sindrome a sé.@in@aqui di riconoscere
al dolore cronico un ruolo da “protagonista”: pguaista nella vita delle
persone che lo vivono, protagonista in quanto notomo ma sindrome,
protagonista nella societa per la quale diventastida.

Attraverso il modello ESA [Cipolla, Maturo 2008]rgsentato nel primo
capitolo, I'esperienza del dolore cronico viene lamata con un duplice
obiettivo: superare una visione riduzionistica enditrice bio-medica del
dolore che lo riconosce solo in termini fisici eoporre un’interpretazione
multidimensionale in grado di far emergere le disieni sociali, personali,
psicologiche, culturali di questa esperienza; paslaello specifico caso del
dolore cronico, di una patologia autonoma e a aétest quindi di una
malattia cordisease, illness e sickness.

In questo capitolo si analizzano i significati dtiiti al dolore nelle
diverse epoche e culture, sottolineando l'influedeHa religione in passato
e della tecnica nella societa attuale. Si presiei#re la differenza, spesso
trascurata, tra dolore e sofferenza.
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Il capitolo si conclude evidenziando il dibattitbecad oggi ruota intorno
al dolore e i contributi che, di fronte a tale cdeggita, possono giungere
dalla specializzazione della sociologia in una So@nca”. Si propone
quindi una “sociologia del dolore”, un nuovo filorgisciplinare che,
riprendendo il sapere della sociologia e di suee apecializzazioni, puo
fare del dolore il suo oggetto di studio e rifless centrale.

Il terzo capitolo si concentra sullo specifico cdsbdolore oncologico.

Si presenta il concetto di dolore totale [Saunde¥63] formulato ed
usato per indicare l'incidenza di questo doloré@sca di capire quali sono
la sua natura e le sue componenti. Capire le eaisitthe del dolore
oncologico &€ fondamentale per riuscire a dare depeste sul piano
terapeutico.

Viene quindi affrontato il tema della gestione delore a partire dai due
modelli di assistenza medica diffusi nella medicooamtemporanea: quello
curativo (terapia del dolore) e quello palliativauie palliative). Il capitolo
si conclude con un’analisi della diffusione dei deitti trattamenti con
particolare riferimento alla situazione italianadmi, nonostante una storia
contrassegnata da ostacoli sociali e culturalilindigmi anni sono stati fatti
importanti passi in avanti.

Nel capitolo 4 si introducono due nuovi concettgenere e la salute, e
vengono messi in relazione coi quelli presentati aapitoli precedenti:
salute, malattia, dolore oncologico.

Si parte dal presupposto che esistono profondeadiapdi salute tra
uomini e donne. E diversa la speranza di vita mélscita, sono diverse le
patologie piu diffuse, sono diverse le cause ditepiu frequenti. In questo
quadro, quindi, l'obiettivo e quello di capire dasa dipendono tali
differenze: e possibile ricondurre queste e leatante, disparita inerenti la
salute e la malattia alle sole differenze biologied anatomiche tra uomini
e donne? Ci si chiede, quindi, se anche in rifemimeal cancro ed al dolore
oncologico, si possono trovare differenze tra uemidonne.

| capitoli 5 e 6 sono di carattere empirico e pnéseo | dati emersi dalla
ricerca svolta sulle donne con tumore al seno edslibre oncologico
connesso a tale patologia.

Nel capitolo 5 vengono analizzati i dati emersi laalicerca
Epidemiological Study of Pain in Oncologstraendo dall’intero campione
il solo universo femminile con tumore al seno.
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Inizialmente viene descritto il quadro socio-epidaoygico delle donne
malate per capire le loro caratteristiche geneeddi; istruzione, stato civile.
Successivamente viene evidenziato il peso dellaattieale del dolore
oncologico nella vita quotidiana: quali attivitang®no condizionate e quali
sono le principali difficolta a livello individuajdisico, lavorativo.

Ricorrendo ai dati emersi dal questionario vienaliamato il vissuto
sociale della malattia e del dolore: la donna, uargo io/persona non vive
la patologia da sola ma, spesso, lo fa con gliri*alcon i familiari, gli
amici, i medici che la accompagnano nel suo peocdus scopo € quello di
capire come le donne vivono la loro condizionewa&llo relazionale; se
cambiano, ed in che modo, i rapporti con le alteespne; se le relazioni
possono ripercuotersi sulla malattia ed il doldtevissuto di malattia e
dolore viene poi analizzato in riferimento al momdedico.

Si va poi “oltre il dolore” e ci si concentra quinsul sollievo e sulla
gestione di tale esperienza: I'obiettivo € quelloadalizzare efficacia e
adeguatezza dei trattamenti al giorno d’oggi e apire se ci sono altri
fattori, non strettamente terapeutici e farmacalpgche incidono sul
sollievo.

Se nel capitolo 5 sono stati analizzati la malagtid dolore oncologico
vissuti dalle donne con tumore al seno a partireudainsieme di dati
quantitativi, nel capitolo 6 i vissuti di dolorengalattia tumorale vengono
analizzati entro un approccio qualitativo basatdlasunarrazione. In
particolare, I'obiettivo € quello di indagare alcwaspetti gia emersi col
questionario e di farne emergere di nuovi, al fidie privilegiare la
soggettivita delle donne che raccontano sé stelssprepria malattia.

Per analizzare l'incisivita del tumore al seno 'subra vita della donna,
sulla sua figura e sulla sua identita, in questpitol si intraprende un
percorso particolare: viene usata la narrazioneecormatodo di indagine a
partire daicancer blog

Facendo riferimento alle parole delle bloggers fioata la diagnosi
della malattia, il “vissuto di dolore e malattial''tema della corporeita. Si
trattano poi diversi aspetti della quotidianitawtia donna: lavoro, figli e
maternita, vita affettiva e vita sessuale. L'ultimspetto trattato riguarda il
dolore e i farmaci volti a combatterlo, al fine donoscere i diversi
significati e i diversi atteggiamenti di fronteale esperienza.
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Il capitolo si chiude con una l'analisi degli stiiarrativi che hanno
caratterizzato i blog analizzati, con la quale ver@messi in luce gli aspetti
comuni che li caratterizzano.

La dissertazione termina con alcune conclusionirgirevogliono essere
considerazioni finali e definitive ma spunti petewiori approfondimenti,
riflessioni e azioni spendibili.
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CAPITOLO 1

TRA SALUTE E MALATTIA © UNA
LETTURA SOCIOLOGICAE
MULTIDIMENSIONALE DI PARADIGMI E
DEFINIZIONI

In questo primo capitolo ci concentriamo sui conaBtsalute e malattia
in una prospettiva sociologica con l'obiettivo drriire una cornice teorica
di riferimento considerando i mutamenti che possuguardarla. E saranno
proprio questi cambiamenti ad essere messi in perehé, grazie alle
sempre nuove chiavi interpretative prodotte da inaet riflessioni, e
possibile leggere e studiare le nuove realta chérasiiamo a vivere.
Concetti e teorie classiche possono essere fruttaltdriori letture ed
interpretazioni, andando cosi a modernizzare laetisdegli attrezzi dello
studioso e adeguandola ai nuovi fenomeni da stewdiar

Inizialmente si propone un cenno alle origini dedbciologia della salute
a partire dalla “disciplina madre”, la sociologigpanto, da cui si sviluppa
senza mai separarsi totalmente. Viene poi presetdaransizione teorica,
concettuale e definitoria relativamente ai concéitisalute e malattia:
vengono ripercorsi i principali paradigmi che, aeditoria della sociologia
della salute, si sono occupati di questi due condepartire dal paradigma
bio-medico fino a quello co-relazionale, passando quelli funzionalista,
marxista, ecosistemico, fenomenologico, ciascunofdraito importanti
elementi interpretativi che hanno permesso di goegad una lettura
multidimensionale di salute e malattia. Dopo le edde rivoluzioni
interpretative siamo arrivati al riconoscimento s@ilute e malattia come
concetti asimmetrici, perché non piu uno l'oppodéii’altro: un paragrafo
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viene dedicato a questa particolare “autonomia’'giraga dalla salute e
dalla malattia. La salute non & piu assenza di ttralana, riprendendo la
famosa definizione del World Health Organizatio848Y, “completo stato
di benessere hio-psico-sociale”; a sua volta, l&attia non € “mero danno
organico” madisease, illness e sickness

Queste due definizioni, seppure ampiamente aceettatcondivise,
vengono sottoposte continuamente a critiche, rifdazioni e ri-
elaborazioni. In riferimento alla salute vengongoriate le riflessioni
relative alle conseguenze che una tale definizmmecomportare: la salute
come “completo” stato di benessere indica una emae di “perfezione”
irraggiungibile e cio significa che, tutti noi, piu delle volte siamo
unhealthy inoltre, vedremo che tale definizione, anche sen n
intenzionalmente, pud contribuire alla medicalizaae della societa.
Vengono quindi riproposte le nuove definizioni dilge che nel mondo
scientifico e accademico si continuano ad elabosarparla di salute come
“personale” stato di benessere bio-psico-socialaor piu “completo”;
oppure la si definisce come “abilita di adattardi auto-gestirsi”.

In riferimento alla malattia, invece, si parte datliade DIS disease,
iliness e sickne$per proseguire con ulteriori elaborazioni: i cettic'base”
vengono sdoppiati e da tre si passa a cinque (eodRenta) per poi
giungere a sei (modello ESA): disease come estfjraistico-tecnologici,
disease come attribuzione personale, illness @apsamantica dell’illness,
immaginario di sickness o sickscape, sicknessiitinale [Cipolla, Maturo
2008].

Vengono infine presentati i cambiamenti che, sempréerimento a tal
concetti, hanno riguardato e continuano ad emengelta vita quotidiana;
cambia il quadro epidemiologico in cui viviamo, mia nell’eta delle
malattie degenerative prodotte dall’'uomo [Omran1]9Y eta delle malattie
degenerative differite [Olshansky e Ault 1986; ®lar2003]. La principale
causa di morte sono le malattie non comunicab#illenterno di esse e
innegabile la sempre maggiore rilevanza del canar@lattia non
comunicabile e, anche, cronica. Le neoplasie atanos“importanza” a

% Tale definizione viene formulta nella Costituziotel'Organizzazione mondiale
della Sanita, firmata a New York il 22 luglio 194&pprovata dall’Assemblea
federale il 19 dicembre 1946 ed entrata in vigofe 7i aprile 1948
(http://lwww.who.int/governance/eb/who_constitutien.pdf).
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causa della sempre maggiore diffusione in termumaerici ma, anche, a
livello di incisivita: non si tratta solo di un pl@ma privato grivate
trouble ma, anche, di una questione pubbliqaubfic issuefs e in
riferimento ad esso si puo parlare di una crona&dmme di tutte le
componenti della malattia. Per concludere, quisdpresenta il cancro nei
termini di disease cronicoillness cronicoe sickness cronical fine di
evidenziare le forti, vaste e varie ripercussidrtate patologia sulla vita del
malato.

1.1.SOCIOLOGIA E SOCIOLOGIA DELLA SALUTE . UN CENNO ALLE
ORIGINI

Il XIX secolo ha visto, gradualmente, la nascitiadsociologia: il suo
nome risale ad Auguste Comte che nel 1824 con t&almine intende
designare la “scienza della societa” in sostitugiatella fisica sociale.
(1798-1857); nel 1875, invece, negli Stati Unitene “istituzionalizzata” la
disciplina grazie all'introduzione della stessa mebndo accademico: é
'anno in cui William Graham Sumner (1840-1910)opce la prima
cattedra di Sociologia alla Yale University.

Da allora tante cose sono cambiate e continuaaol@ fa societa muta,
si evolve, non si ferma nella sua storia; essantiveempre piu complessa e
differenziata e pu0 essere studiata solo da unenzzi a sua volta
differenziata e sempre piu specializzata: la sogial € «scienza della
societa nella sua statica e nella sua dinamicapollai 1997: 2788] che
riesce a stare a passo coi tempi. Essa si evolgpesializza, muta, mette in
discussione sé stessa, cosi come fa il suo ogdjettadio, la societa.

La sociologia si € quindi specializzata e oggiteafdi “tante sociologie”,
che si originano e si evolvono a partire da quédlassica”: la sociologia
dell’'ambiente, la sociologia della religione, lecgdogia della sessualita, la
sociologia della salute, la sociologia del lavoraecc., nascono e poi
crescono, ognuna con una propria storia, un propuicleo teorico, una
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propria valenza, senza pero mai staccarsi dalkciglina madre” [Cipolla,
Manca 2011].

Inoltre, essa, si evolve e adotta nuovi paradigncolcetti, usa nuovi
strumenti e metodologie, aggiorna la sua cassetyli dttrezzi per potersi
adattare alla societa, comprenderla, spiegarla.

E quanto & accaduto e quanto, tuttora, accade aedlaesociologia della
salute, che ha dovuto fare i conti con i nuovi grealella popolazione, con
le trasformazioni epidemiologiche, socio-culturale caratterizzano la
societa post-moderna [Calvaruso 2002: 7].

| primi contributi alla nascita della sociologialldesalute giunsero da
alcuni importanti studiosi, che possono essereiderati “protosociologi”
della salute: Bernardino Ramazzini (1633-1714), dRulirchow (1821-
1902), Henry E. Sigerist (1891-1957) e Friedriclyéla (1820-1895) hanno
posto le basi per un nuovo concetto di salute, romlaoltre la sua
concezione organica ed introducendo fattori sqogonomici, culturali; in
questa direzione anche Emile Durkheim (1858-1917 epropone un
concetto di salute correlato all'integrazione skecigMaturo 2004: 31].

Tra la fine del XIX e I'inizio del XX secolo vengorscritti i primi saggi
dedicati al rapporto tra medicina e societa: EitatBlackwell (1821-1910)
nel 1902 pubblica “Essays in Medical Sociology” amé&s P. Warbasse
(1866-1957), 4 anni piu tardi, scrive “Medical Sdopgy: A Series of
Observations Touching Upon the Sociology of Healtld the Relations of
Medicine”; due importanti articoli vengono scrittia Charles Mclintire
(1915-1991) (“The Importance of the Study of Metl8aciology” del 1894
e “The Expanse of Sociologic Medicine” [HaffertyWr, Castellani B.
2006].

Alcuni anni piu avanti, Parsons riesce a colleg@@ria, concetti e
metodologia tipici della “disciplina madre” allasdiplina nascente; nel
1951, nel celebre capitolo X de “Il Sistema socjalermula un concetto
dell’esperienza di malattia in relazione alla stiidornendo per la prima
volta dei concetti sociologici per lo studio dellata e del medico. Parsons
e spesso considerato il fondatore della sociolegrataria perché per primo
«ha trattato uno dei temi centrali nello studidedelre sanitarie: quello del
rapporto medico-paziente» [Ardigd 1997: 146]. Neldmllo funzionalista il
malato ricopre un vero e proprio ruolo sociale,rdtf “sick role”, nei cui
confronti si hanno una serie di aspettative isiitualizzate: egli € esente
dall'espletamento del ruolo sociale normalmentdteved e necessaria una
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forte motivazione a ritornare allo stato di benessmoltre, non avendo le
competenze tecniche ed essendo emotivamente cnitohalato e tenuto
a chiedere aiuto ad una persona competente, ilcmegipunto, col quale
deve cooperare durante il processo terapeuticesgRar 1965]. Parsons,
inoltre, mette in luce il nesso tra malattia e stitiperché lo stato di
malessere rappresenta una forma di devianza chedisge il corretto
svolgimento delle aspettative societarie da paeiimtividuo malato. |l
medico e l'unico a poter dire, sulla base delle saroscenze, chi e il
malato e da quali obblighi si puo esentare. In guesodo la medicina
esercita un controllo sociale e reca benefici atlidettivita nel momento in
cui «contribuisce a mantenere la stabilita sod@gatificando e trattando la
malattia, canalizzando la devianza potenziale clestiultima rappresenta»
[Herzlich e Adam 1994: 83]. Il concetto parsonsads“sick role” getta le
basi per un pieno riconoscimento accademico delteobgia medica e «il
funzionalismo puod non essere il paradigma ottinpalespiegare la malattia,
ma Parsons ha formulato un concetto dell’esperidnnaalattia in relazione
alla societa che ha avuto un profondo effetto sataessivo sviluppo della
sociologia medica: Parsons ha reso la sociologidicaeaccademicamente
rispettabile» [Cockerham 1983: 1513-1527].

La prima distinzione relativa alla sociologia sand verra ripresa piu
avanti da Straus che, nel 1957, parlera di sodaloglla medicina e
sociologiadella medicina. La prima corrisponde alla sociologial&ppa e
riguarda l'utilizzo degli strumenti e delle metodgie di ricerca
sociologiche nel contesto dei servizi sanitaritraita di una sociologia che
produce una conoscenza spendibile, necessaria @esviluppo di
programmi e politiche che siano in grado di rispenedai bisogni sanitari di
una societa. Finalita differenti si pone invecesdeiologiadella medicina,
prevalentemente teoretica ed orientata ad uno ppoludel sapere
accademico sul comportamento umano in relazione sdllute/malattia
[Giarelli 1998].

Per quanto riguarda la differenziazione, o forseldae piu opportuno in
questo caso parlare di evoluzione della disciplinajtalia, sono molto
importanti gli anni ‘80, quando vengono tenuti iinpr tre convegni
nazionali di sociologia sanitaria. Oltre ai socml@ppartenenti al gruppo
promotore bolognese, tra cui Ardigo, La Rosa, ZuBenati, a questi
convegni parteciparono figure non appartenenti@hao accademico, come
sociologi operanti nel servizio sanitario nazionaieercatori del Cnr e
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dell'lstituto superiore di Sanita. Il primo convegndal titolo “Salute,
sistema sociale e mondo vitale” tenutosi a Bologelal982, fu dedicato al
passaggio dalla sociologia della medicina alladogia della salute e si
affronto il tema dell’integrazione socio-sanitagi@ella necessita si superare
I'ottica prettamente medico-sanitaria. Per la privodta, in Italia, si € cosi
parlato di sociologia della salute, intendendo gaesta una disciplina piu
comprensiva che deve analizzare e occuparsi diesakella popolazione
come obiettivo generale e realta integrale, chearda tutti i membri della
comunita. L'elemento da cui partire per raggiunggqreesto obiettivo e
I'insieme dei reali bisogni della popolazione. Lacislogia della medicina
rappresenta solo una parte dell'intera disciplih@ cleve riconfigurarsi,
perché non considera aspetti di grande rilievoiguahondo vitale degli
individui, i loro bisogni, le loro domande sociala loro soggettivita, le
relazioni primarie e quotidiane [Donati 1983].

Il secondo convegno si e tenuto a Rimini nel 19@édicato al tema
“Salute e complessitd sociale” aveva una natura igiiluzionale. La
complessita che sempre piu caratterizza le nostceeta, emerge con |l
diffondersi dei primi segni della crisi finanziaria organizzativa del
Servizio sanitario nazionale, della crisi politiganerale e della crisi fiscale
dell'welfare state italiano. Queste problematichanrio avuto delle
ripercussioni sull’ambito sanitario: molto spesse gafforzata la rigidita
settoriale dei servizi sanitari attraverso procedisiautonomizzazione e
specializzazione delle prestazioni, andando cosearare ulteriormente
sociale e sanitario.

La necessita di avere un ri-orientamento di paradigella sociologia
sanitaria é stata evidenziata anche nel terzo gmayeenutosi a Bologna
nel 1988, nel quale si sottolined I'importanzaidonoscere la salute come
relazione sociale [Donati 1988].

Questi tre convegni sono stati determinanti perpalssaggio dalla
sociologia della medicina alla sociologia dellausal é stato analizzato e
definito il ruolo che il sociologo deve avere naftibito dei servizi socio-
sanitari, sono state individuate nuove tematicheulila disciplina deve
occuparsi e si e considerata la salute nella sabalila, attraverso una
concezione olistica del fenomeno.

Se gli anni '80 hanno quindi rappresentato un pleriparticolarmente
positivo per lo sviluppo della sociologia dellagal lo stesso non si puo
dire per il decennio successivo, quando la diswphon sembra aver fatto
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particolari salti di qualita. Successivamente go@lpasso in avanti viene
nuovamente fatto: nel 2000 infatti, a Riccionefacstenuto un importante
convegno internazionale dal titolo “Saperi e prsi@si sociologiche del

cambiamento del Servizio Sanitario Nazionale” il scopo «era quello di

dimostrare il valore aggiunto rappresentato datlaidogia della salute

nellambito della salute/malattia, la sua spendtitoncreta, la sua non
sostituibilitd con altro da sé, la sua valenzaredatnel riordino dei sistemi
sanitari del mondo sviluppato» [Cipolla 2002a: 1].questo convegno,
inoltre, viene sottolineata I'esigenza di superglieapprocci unilaterali e

non spendibili che hanno caratterizzato la disegple Cipolla [2002a]

propone, a riguardo, una “nuova” sociologia defllui® come superamento
della “vecchia” sociologia della medicina.

La nuova sociologia della salute inizia nel momantcui, abbandonata
la definizione di salute intesa come dimensioneam@nte organica, Ci Si
confronta con la definizione fornita nel 1948 daH®@ (World Health
Organization): la salute non é solo assenza dittrmlaa stato di benessere
fisico, psicologico, sociale e questo deve val@agsr la sua genesi, sia per
la sua gestione, sia per la sua conclusione.

1.2. DAL PARADIGMA BIO -MEDICO A QUELLO CO -RELAZIONALE : GLI

APPROCCI TEORICI DELLA SOCIOLOGIA DELLA SALUTE

Nella storia della sociologia sanitaria possiamaividuare diversi
paradigmi che, sulla scia di alcuni importanti sdsd hanno fornito una
diversa interpretazione e lettura della salute/ttialdnizialmente la salute e
stata considerata come semplice assenza di matadtiaon I'emergere di
nuovi approcci e soprattutto con la nascita dedeiaddogia della salute, ha
assunto una sua autonomia e centralita diventando cancetto
multidimensionale. Ogni approccio ha la sua impa@#ain quanto, come
vedremo, € andato a cogliere una dimensione differelella salute: il
paradigma bio-medico parla di malattia solo in rimfeento alla sua
dimensione bio-organica; col funzionalismo parsamgj si inserisce una
dimensione sociale nella lettura del fenomeno sahadlattia. La societa
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viene considerata anche dai paradigmi marxistatieacrse Parsons vedeva
la salute come elemento funzionale alla societdgedeie critiche-marxiste
sostenevano fosse la societa a produrre la sallaenelattia. Sempre la
societa & al centro della teoria ecosistemica: daioma anche in questo
caso e funzionale alla societa e ne rappresensestema istituzionalizzato.

Nella prospettiva fenomenologica € la dimensiorggstiiva a diventare
centrale: in questo modo si riscopre l'individudimportanza del mondo
vitale, luogo di definizione della malattia, e garprima volta, si compie
un’analisi micro, trascurando al contempo, aspettacro-strutturali,
comunque importanti.

Ognuno di questi paradigmi ha colto solo un aspett@a dimensione
della salute ma attraverso una loro ricomposizimnena prospettiva co-
relazionale e multidimensionale si e giunti ad ppraccio che é riuscito ad
andare oltre la distinzione micro-macro.

1.2.1. LA COMPONENTE ORGANICA DELLA SALUTE E DELLA MALATTIA! IL
PARADIGMA BIO-MEDICO

Il paradigma bio-medico ha preso in considerazieselusivamente |l
concetto di malattia; nonostante questo si tratlacgrimo paradigma che
necessariamente deve essere riportato all'internourd tentativo di
sistematizzazione della sociologia della salutes shriferisce alla cultura
del sapere medico, della ricerca scientifica, defiadicina clinica e
sperimentale che hanno fortemente influenzato, <& rproprio
condizionato, le riflessioni cosmologiche nel losorgere in materia di
sanita» [Bertolazzi 2004: 50].

Tale modello era caratterizzato da:

- meccanicismo;

- riduzionismo/dualismo mente/corpo;

- singole cause alla base della malattia;

- isolamento dell’individuo;

- trattamento: intervento curativo farmacologico entgdogico;
- attenzione sulle malattie acute [Bendelow 2009: 31]
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Nella classica analisi di Nettleton [1995], vengoesaminati cinque
aspetti caratterizzanti questo modello. In primoghu si ha la convinzione
che mente e corpo possono essere trattati separatam questo perché il
paradigma in questione, si sviluppa a partire ddiltinzione cartesiana fra
res cogitans e res extensa, quindi tra anima eocdgun lato c’e la materia
pensante, immateriale, di cui fanno parte ragioneeste, dall’altra il corpo
e I'apparato biologico e materiale, che puo essehgito dalla malattia. Se
il corpo € come una macchina «che puo essere aa@izomponendola
nelle sue parti, la malattia e vista come -cattiusmzionamento di
meccanismi biologici che vengono studiati dal putiteista della biologia
cellulare e molecolare» [Ardigo 1997: 42].

La seconda caratteristica, connessa alla precedemtata dalla visione
meccanicista del corpo umano, secondo la qualecasd di un “guasto
organico”, l'apparato biologico, cosi come una nh@wwa, puo essere
riparato dal medico- meccanico [Nettleton 1995].

In terzo luogo si puo parlare di un imperativo t@ogico vista I'enfasi
posta sull'intervento tecnologico e sulla scienzadiwa, capace di
individuare i fattori causali che determinano unaofpgia. La quarta
caratteristica e costituita dal riduzionismo datd fatto che la malattia é
spiegata come semplice mutamento biologico e sankeguolo che puo
essere giocato da fattori sociali e psichici: |datt@ € un puro fenomeno
molecolare, un fatto bio-medico ma non un fattoiaec[Donati 1982].
Infine, I'approccio bio-medico si caratterizza confidottrina di una
specifica eziologia”, soprattutto in seguito allailgppo della teoria dei
germi che venne formulata nel XIX secolo da Pasteecondo la quale le
malattie sono causate da uno specifico agente ifidabile [Nettleton
1995]. A causa di questa interpretazione della tti@)asi nega qualunque
influenza esterna sul corpo-macchina: I'organizzagisociale o gli stili di
vita non hanno nessuna rilevanza e il guasto ocgari causato da un
attacco batteriologico [Maturo 2007].

Questo paradigma non ha influenzato e determinatdo de
concettualizzazioni e le teorizzazioni delle dieessienze, dalla sociologia
alla medicina passando per la psicologia, ma hditaits «la forma
semantica fondamentale di un sistema sanitarion@gato intorno alla
distinzione malattia/non malattia» [Baraldi 199486]. La pratica stessa,
quindi, si basava sulla dicotomia di base, e soilacezione strettamente
biologicista di questo concetto: attraverso unagcun intervento di natura
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bio-medica, si poteva eliminare la malattia e gpniare lo stato di salute. In
quest'ottica, gli interventi che I'apparato medideve garantire, perlopiu
all'interno degli ospedali, sono esclusivamente attur e volti alla
rimozione della causa sottostante al malfunzionametella macchina-
corpo, mentre non si pratica nessuna attivita prigvee Gli anni 50 e '60
del XX secolo, possono essere definiti come glii ael trionfo della
medicina curativa basata sull’approccio bio-meditaui sviluppo inizia
gia nel 1897 quando, in Germania, inizia la prodoei industriale di
aspirina e nel 1945 si da avvio alla commercializzae della penicillina
[Ardigo 1997].

A partire dagli anni 70, accanto al paradigma imdico se ne affiancano
altri, si supera il codice malattia-non malattiz ¢b aveva caratterizzato e si
passa al dualismo salute-malattia. Il vero e pmpuperamento di tale
modello, inizia ad aversi nel 1980 quando, anchia peatica, prende piede
e si afferma il modello integrato [Ivi]:

- olismo;

- interazione tra corpo e mente;

- multicausalita;

- socialmente connesso all’individuo;

- trattamento: interventi appropriati, biologici eiqussociali; gestione
preventiva per il mantenimento della salute;

- attenzione per le malattie a lungo temine e le thaleroniche.

Con il suo superamento, oltre agli aspetti biolpgitiziano ad essere
considerate altre realta relative a questo fenomlancealta sociale, intesa
come societa e cultura, la realta psichica, redati mondo interiore del
soggetto, e la realta fisica, quale spazio mateii@rganico dell’ambiente
non umano [Giarelli 2000]. Ognuno di questi aspatne privilegiato dai
diversi paradigmi che, in risposta all’approccioo-biedico, si sono
sviluppati per fornire ulteriori letture della seemalattia.
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1.2.2. LA COMPONENTE SOCIALE DELLA SALUTE E DELLA MALATTIA
PARADIGMA FUNZIONALISTA E PARADIGMA CRITICO-MARXISTA

Come gia accennato precedentemente, Talcott Pavgames considerato
il fondatore della sociologia sanitaria e il suagaigma € un «modello
prospettico attraverso cui interpretare i fenomeié dimensioni attinenti
alla salute» [Bertolazzi 2004: 55].

L’autore definisce la salute come «lo stato di cépaottimale di un
individuo per l'efficace compimento dei ruoli e dedmpiti per i quali
stato socializzato» mentre la malattia rappreseate stato di turbamento
nel funzionamento normale dell'individuo umano selo complesso, in
guanto comprende sia lo stato dell’'organismo coistersa biologico, sia i
suoi adattamenti personali e sociali. Essa vieng definita in parte
biologicamente e in parte socialmente» [Parson$:1940].

Il paradigma funzionalista prende in considerazitanesalta sociale nel
momento in cui considera fondamentale lo stat@ldits per poter rispettare
le aspettative di ruolo che si riversano su unvidio garantendo, cosi, un
corretto funzionamento del sistema sociale; d’glaete, la malattia implica
una devianza dal ruolo sociale che comprometteiiliégio della societa. In
questo quadro la malattia, la disabilita, gli iremd costituiscono dei
problemi sociali che, avendo una natura inabiléamhinacciano la stessa
sopravvivenza della societa. Per rispondere a iquieshi e ripristinare
I'ordine sociale si deve ridurre lo stato di turkeanto che pud colpire gli
individui: per questa ragione é stata istituitankadicina, avente appunto una
funzione di controllo e di risposta ai problemi shlute di una societa
[Agnoletti 2004: 312].

A caratterizzare la teoria parsonsiana €, in padie, I'analisi condotta
sul rapporto medico-paziente, all’interno del quadmi figura ha specifici
ruoli, funzioni, obblighi e si introduce, al rigwuhr, il concetto dsick role.

Cosi come il paradigma funzionalista, anche quetitico e marxista
mettono al centro delle loro formulazioni teoriche salute e malattia la
dimensione sociale. Entrambe sostengono le tesindec cui gli stati
patologici sono causati dai sistemi sanitari eedalrutture deputate alla
cura; di conseguenza l'origine delle malattie elomalbile ad un livello
macro-strutturale. Malgrado questo punto di padewepmune, c'é una
differenza tra teoria marxista e teoria criticaptana considera la dialettica
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delle classe sociali come elemento centrale pealisi dello stato di salute

della popolazione, mentre nella prospettiva critice si chiama in causa

questo aspetto.

Secondo i sociologi marxisti, la stessa medicinpprasenta uno
strumento di controllo sociale attraverso cui alcgruppi ottengono dei
vantaggi particolaristici e si riproduce cosi lauttira di classe esistente,
con le relative disuguaglianze [Agnoletti 2004: B21

In questa prospettiva sono centrali i concettidistiguaglianza di classe”
e di “classe sociale” in quanto determinano unamdi@ distribuzione dei
risultati di salute/malattia e le diverse possiailidi accesso ai servizi
sanitari. Viene sottolineata la forte relazione waxiabili politiche (per
esempio il partito al governo, le forze politichendnanti) e disuguaglianze
di salute [Navarro, Shi 2001; Cereseto, Waitzki8d]9 Si propone quindi
un’economia politica della salute fondata sulldicai delle disuguaglianze
di classe nella distribuzione della salute e deiizesanitari.

Entro i sociologici critici o radicali, si collocevan lllich che nella sua
opera “Nemesi medica” del 1976, denuncia la scienedica e le istituzioni
in cui viene esercitata. Gli effetti negativi prailadall’ambito sanitario
costituiscono una vera e propria epidemia, defidal’autoreiatrogenes
(dal grecaatros significa medico genesissignifica origine).

A causa della tecnicizzazione della professioneicaesi producono tre
diverse forme di iatrogenesi:

- sociale: «quando la pratica medica promuove malesséforzando una
societa morbosa che spinge la gente a diventarsuowatrice di
medicina curativa, preventiva, del lavoro, dell’aemte...» [lllich 1991.:
30];

- culturale: si manifesta quando gli individui, a saudell’eccessivo
sviluppo e intrusione della scienza medica nelta delle persone, non
hanno piu la capacita di elaborare le loro espeeen di dare loro un
significato: questo accade anche in riferimentdabre e alla morte, per
le quali non é piu il soggetto che decide e atisitel loro un senso
[ibidem: 131];

- clinica: in questa dimensione rientrano i dannidotti negli ospedali,
dallindustria farmaceutica, dai medici. Attraversgpuesto tipo di
iatrogenesi si vuole sottolineare come l'attivitdfpssionale dei medici
non produca solo effetti positivi attraverso, psemapio, 'aumento della
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speranza di vita, ma causa anche diversi effetiatng sullo stato di

salute [Giarelli 2003].

Entrambi i paradigmi si collocano in una prospettimacro-sistemica:
per I'approccio marxista e determinante l'iniquatdbuzione delle risorse
per lo stato di salute della popolazione mentrapgroccio critico si
concentra soprattutto sulla critica della mediciea sulla necessaria
rivalutazione dell'individuo in relazione alla pnig salute [Bertolazzi
2004].

1.2.3.LA COMPONENTE SOGGETTIVA DELLA SALUTE E DELLA MALATTIA IL
PARADIGMA FENOMENOLOGICO

Se funzionalisti, marxisti e critici prendevanccionsiderazione la societa
e limportanza che lo stato di salute/malattia sieerispetto ad essa, il
paradigma fenomenologico si concentra sul sogg@itest’approccio nasce
in filosofia con Edmund Husserl (1859-1938), il cuetodo € stato poi
“tradotto” in termini sociologici da Alfred Schut#Husserl (1899-1959), a
partire dalla critica del positivismo, che ha ridotessere umano a mero
evento fattuale, cerca di superare questo appr@tti@verso la proposta di
un nuovo metodo, la fenomenologia appunto. Pelogdfo, la conoscenza
autentica puo prodursi solo attraverso la messaadrantesi €poch¢ di
pregiudizi e preconcetti: 'oggetto della nostréeatione puo essere colto
nella sua essenzéidog solo se riusciamo a sospendere ogni credenza su
cio che ci circonda [Maturo 1998]. Il fondamentoadjni sapere & quindi
radicato nella soggettivita quotidiana della pessoansiderata che, in vista
del superamento della distinzione cartesiana saogitans e res extensa, e
considerata come unita di anima e corpo. Un altvocetto di grande
rilievo, soprattutto per gli studi relativi al momdiella salute-malattia, e
'empatia, una modalita conoscitiva che consentdade esperienza del
mondo esterno ed «esperienza coscienziale med@anteego cerca di
comprendere le intenzioni di alter, attraversoahtatto diretto, faccia a
faccia, prima ancora che si instauri tra i due counicazione verbale o
gestuale» [Bertolazzi 2004: 77].
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Il filosofo propone un concetto molto importante fEesuccessive analisi
sociologiche: il mondo della vita cioe «il monddldettivita quotidiane, il
serbatoio di significati con il quale le personema senso agli eventi nei
quali sono coinvolte e che permettono ad essi trpnetarli» [Maturo
2007: 50]. Schutz riprende questo concetto e suwstihe ci sono una
pluralitd di mondi sociali e di punti di vista coni si guarda il mondo: per
I'autore, quindi, non esiste un'unica forma di t2aha ci sono delle realta
multiple, dei sotto-universi, ognuno dei quali ¢cigsce una provincia finita
di significato, in quanto cio che li costituisceilésignificato delle nostre
esperienze. Anche la malattia e la salute sonce dalbvince finite di
significato: la malattia, infatti, € un’esperienzamana e un’agire
significativo che non puo essere slegato da chi sta vivendo,
dall'interpretazione che ne da e dal senso chettnbuasce [Schutz 1979:
102].

Grazie alla prospettiva fenomenologica e possibi®nsiderare la
corporeita e vedere il malato non piu solo coméorama come connessione
di coscienza e corpo “temporaneamente” precarfaftirgia con Husserl e
successivamente con Schutz, si cerca di superdwglismo cartesiano tra
mente e corpo; da un corpo, che secondo il modellenedico, costituiva
un semplice oggetto di studio delle scienze naiwsalpassa ad un «corpo
vivente in indissolubile connessione di senso @imdscienza personale»
[Ardigo 1997: 183].

Ad applicare la teoria fenomenologica all’analisild salute-malattia e
stata, successivamente, la Idler nel suo libroutealmalattia e sociologia
sanitaria” (1982), nel quale critica la disciplipar aver trattato la malattia
prevalentemente dal punto di vista medico-sciemtifnentre non si € mai
considerato il punto di vista del soggetto. In dquésca si sottolinea
'importanza della coscientizzazione del propriopm con la salute si ha
uno stato di piena coscienza mentre, con la malafiesto stato viene
meno e c'e un degrado di coscientizzazione. Questdizione di malessere
determina un’attitudine alla passivita perché #iodide la consapevolezza
di non riuscire ad avere un comportamento attivoot poter lavorare e di
doversi sottoporre alle cure [Bertolazzi 2004].

Oltre ad avere introdotto una nuova dimensione aattia, intesa come
percezione e interpretazione soggettiva dello giatologico, la prospettiva
fenomenologica ha consentito lo svilupparsi di umaova modalita
operativa perché ha gettato le basi per la Nagdiased medicine. Secondo
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guesto nuovo orientamento, € possibile porre araatella prassi clinica, la
narrazione fatta dal paziente in riferimento altepgpie esperienze vissute.
La NBM sorge negli Usa ad opera della Harvard MadiSchool: lo
psichiatra e antropologo Arthur Kleinmann ne ecstaspiratore ma sono
state molto rilevanti anche le ricerche socio-gmitogiche dei coniugi
Good, volte ad analizzare le modalita con cui iatidanno esperienza del
loro stato patologico e le interpretazioni da loostruite per darle un senso
[Maturo 2007].

Questo approccio testimonia la volonta di recugetarsoggettivita del
paziente ma, per fare questo, serve una capadaédiaeale empatica
attraverso la quale diventa possibile «vedere ihamocon gli occhi di colui
che si ha di fronte» [Cipolla 1997: 894].

1.2.4. LA COMPONENTE SOCIGAMBIENTALE DELLA SALUTE E DELLA
MALATTIA : IL PARADIGMA ECOSISTEMICO

Il paradigma ecosistemico, come quelli funzionaligtritico e marxista,
prende in considerazione la dimensione “sociale”larfa inserendo alcune
novita interpretative e superando alcuni veccmitii’.

Innanzitutto, tale approccio € caratterizzato da uisione del reale di
tipo costruttivista, secondo la quale la realtéem@e la costruzione del
pensiero e dell'interazione sociale: & «l'ossematghe crea la realta
attraverso la sua osservazione o meglio I'autorgag@ne» [Cipolla 1997:
508-51].

Di questo approccio fanno parte numerosi autoe, siipossono definire
sociologi cibernetici, tra cui una figura di spiceaappresentata da Niklas
Luhmann [1927-1998].

Prendere in considerazione Luhmann significa arale la teoria
sistemica da lui elaborata, nella quale il puntgaitenza € la distinzione
sistema/ambiente. Un sistema non puo esistereendgntemente dal suo
ambiente perché esiste solo dal momento in cugwvaitso le osservazioni,
che creano la differenza tra cio che si indica e atie non si indica, si
traccia un confine tra cido che sta dentro e cio stiaefuori, tra cio che e
sistema e cio che non lo e [Giarelli 1998].
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Luhmann parla dell’autopoiesi, una qualita intrizesei ogni sistema che
consente ad ognuno di essi di mantenere costapi®aia organizzazione
e definire i confini attraverso la continua ripratne dei propri
componenti. | sistemi, quindi, riproducono gli elmmi dei quali sono
composti, cioé le informazioni, hanno la capacitassere autonomi rispetto
allambiente e di possedere una chiusura operaititasa come completa
autoreferenzialita [Bertolazzi 2004]. Grazie a gqaehiusura operativa ogni
sistema puo ridurre la complessita che carattetiamebiente ma, in questo
modo, aumenta la propria complessita interna, dheane comunque
inferiore rispetto a quella ambientale.

Nella determinazione della salute, secondo la deacsistemica,
intervengono due livelli, quello macro e quello mic al primo fa
riferimento il sistema sociale, mentre, al secormieello soggettivo,
costituito da sistema psichico e biologico. A lleahacro, le comunicazioni
costituiscono le principali operazioni volte alleegervazione del sistema,
mentre, a livello micro sono fondamentali la ripuatbne delle cellule, per
il sistema biologico, e quella dei pensieri pesistema psichico. Ognuno di
questi sistemi e sostanzialmente autonomo e siortpmgli altri come
ambiente: tra un sistema e il proprio ambiente @ussesserci delle
interpenetrazioni, al punto che, la complessita sfide ambientali, possono
creare dei disturbi al sistema e generare pertighazioe modificazioni e
adattamenti in esso. Un esempio di perturbaziosiersica puo essere la
malattia, mentre, quando si ha un equilibrio ecalogira ambiente e
sistema, si puo parlare di salute. All'interno @ino sistema, si generano
delle risposte alle sfide ambientali e nel sistesoagiale, per esempio,
nascono dei sistemi parziali ognuno con una progpecifica funzione:
secondo Luhmann quindi, anche la medicina e uersstistituzionalizzato
delle societa funzionalmente differenziate [Giar20l00].

A partire dalla teoria sistemica si puo considetamdividuo come entita
eco-sistemica (biologica-psichica-sociale) in casim@ne con il proprio
ambiente [Bertolazzi 2004]; da qui, I'importanzalee novita di questo
paradigma che sta, in particolare, nel tentativosdperamento della
posizione dualistica di derivazione cartesianadgaextensa e res cogitans,
tra sistema biologico-organico e sistema psichexxettata, invece, dal
paradigma bio-medico.
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1.2.5. LA RICOMPOSIZIONE DELLE COMPONENTI DELLA SALUTE E DELLA
MALATTIA : PARADIGMA CORRELAZIONALE

Uno dei principali aspetti che caratterizzano eedeinano la nascita
della sociologia della salute & I'adozione di umagéyma ricompositivo e
co-relazionale.

Questo approccio, proposto da Ardigo (1997) e piané ripreso da
Giarelli (1998) e Cipolla (2002a), parte dal prgsegio di considerare la
pluridimensionalita del problema salute e la suaiabdita storico-
geografica.

Ardigo predispone una matrice di quattro concetterconnessi tra loro,
che consentono di affrontare il tema della salutdditia attraverso un
approccio multidimensionale (figura 1):

Fig.1. Il quadrilatero di Ardigo

A 2 B
4 Natura esterna € »  Sistema sociale4
5
6 3
IOME (egofsocial self) Natura interna alle
¥ in relazioni di mondo yita persone v
C D

Fonte: Ardigo 1997: 97

Vediamo, nello specifico, in cosa consistono i toatpoli che
costituiscono il quadrilatero:

- la natura esternasi riferisce, in generale, al’ambiente fisicdl;habitat
degli insediamenti umani e ai viventi non umanitratta dellambiente
rispetto al sistema sociale, generatore di agexttigeni per la salute, sia
di risorse per la cura;

- il sistema socialeé un insieme di persone, famiglie, gruppi socizthe,
malgrado il fluire delle generazioni, del variargld contingenze e delle
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sfide ambientali, riescono a mantenere una conéingulturale e
strutturale. «Il sistema sociale € una rete di adoazioni, valori
condivisi, elementi culturali, linguaggi praticaprme legittimate, tra
individui, che creano a loro volta reti di relaziofBertolazzi 2004: 86].

- la persona come Soggettd costituita da due dimensioni. Da un lato c’'e
I'io, cioé I’ attore intenzionale dotato di coscear) dall’altro il sé o social
self, che si sforza, tramite un’auto-osservaziaheapire come gli altri
per lui significativi lo vedono e lo vorrebbero;

- la natura interna si tratta dell'unitda mente-corpo, cioé dell’ eati
pscico-somatica da una parte e dell’ entita biagagdall’altra, che
costituiscono la persona.

Ardigo, per mettere in luce la multidimensionalithe caratterizza il
concetto di salute, procede con l'analisi delle w#erconnessioni che
formano «il quadro delle possibili imputazioni esative» [idibem: 96].

- hatura esterna/natura interna (connessione 1)

Nel corso del tempo, la natura esterna é statadmmasa in diversi modi:
inizialmente per la sua capacita di mantenere ildxjio nel corpo umano e
successivamente in quanto ambiente perturbatoi.n€li V secolo a.C.,
Ippocrate analizzava questa relazione: egli assaroke I'organismo fosse
composto da quattro umori (sangue, flegma, bilellegiabile nera),
I'equilibrio dei quali garantiva lo stato di salute un soggetto. La natura
esterna, attraverso i suoi fattori patogeni, pudawgiare questo equilibrio
producendo una condizione di malattia. In questasione, il medico puo
solo intervenire per aiutare la natura esternanatara interna, a ripristinare
I'equilibrio e lo stato di salute di una personaldsa partire dal XIX secolo
si sottolinea, piu che la capacita rigenerativdadehtura esterna, la sua
patogenicita, in riferimento alla quale, il medideve assumere un ruolo
attivo. Si riconosce, a partire da questo momehtigvere della societa di
intervenire e si assume che la medicina debba inzpare gli individui da
questi fattori, attraverso attivita di prevenziorellettiva, quali le
vaccinazioni.

- sistema sociale/natura esterna (connessione 2)

Questa relazione riguarda il ruolo che una so@sganizzata in sistema,

e tenuta a svolgere rispetto alla patogeniciteadsditura, per difendere i

propri membri dalle sfide provenienti dallambient®i tratta di una

connessione privilegiata, in particolare, alla fidel diciannovesimo
secolo, quando inizia la grande stagione della onealioccidentale,
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soprattutto grazie alle scoperte della microbidogn questi anni si
afferma un approccio riduzionistico scientista basaul modello
infettivologico, secondo il quale si ritiene chenognalattia infettiva ha
una causa specifica e si devono quindi isolargardi germi responsabili
della patologia [Herzlich, Adam 1994]. Il sistemacisle, attraverso
l'istituzionalizzazione della medicina deve intemre in risposta alle
sfide della natura esterna attraverso provvedimeatiitari di igiene
pubblica e di altre misure profilattiche, atte durre la diffusione delle
malattie infettive.

sistema sociale/natura interna (connessione 3)

A patrtire dalla rivoluzione industriale e dal prese di urbanizzazione,
vi € uno slittamento dei fattori patogeni che, aaflatura esterna,
vengono imputati alla societa, all'organizzaziomt ldvoro e della vita
quotidiana. Anche [lattivita preventiva deve amgdiaed estendersi
allambiente di lavoro e di vita: tra i fattori pafeni ci sono
l'inquinamento, l'alimentazione inadeguata, il safollamento e, di
conseguenza, non € piu sufficiente intervenireleoriassiche misure di
profilassi e prevenzione, fino ad allora diffusentrié questa relazione,
attraverso il riconoscimento di un’origine socidkelle malattie, come la
tubercolosi, si sottolinea la forte ambivalenza ¢hesistema sociale
esercita nei confronti della salute: da una pastesce la capacita dei
sistemi sociali di affrontare le sfide poste dalktura esterna attraverso
la maggiore efficacia preventiva, immunizzante eageutica nei
confronti degli agenti patogeni naturali, ma, atesso tempo, € lo stesso
sistema sociale a generare nuovi rischi [Ardigo119Ber contrastare gl
agenti patogeni interni all’organizzazione sociajajndi, si deve dare
una maggiore attenzione preventiva, diagnosticarapeutica verso le
malattie negli ambienti di lavoro e di vita, semmp@l artificiali e
inquinati.

soggetto/natura interna (connessione 4)

Questa connessione parte dalla considerazione decomla persona, in
quanto unitd mente-corpo, € inserita in una retemdindi vitali.
L’individuo, inteso come essere sociale ed essergdichico, acquista
importanza in riferimento alla salute-malattia e dséifondono nuove
esperienze quali i gruppi di auto/mutuo aiuto,ratiphe di auto-cura e di
auto-diagnosi. Con i gruppi di auto aiuto, per gsemsi riuniscono
persone che condividono una stessa situazione tdi &ile stesse
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difficolta, cercano di soddisfare un bisogno, saperun problema o
ottenere un cambiamento. Ci possono essere grappiafi da persone
che condividono un handicap o una malattia cronmersone che
vogliono modificare un certo comportamento (ad gsentiutilizzo di
sostanze psicoattive), persone che attraversameimdo di crisi, quale
un lutto, o anche un periodo positivo, come la asi un figlio, che
comunque modifica radicalmente la propria vita.ra@terso queste
esperienze si cerca di affrontare situazioni ai@@rvizi socio-sanitari
non hanno saputo dare una risposta. Nei grupputlionaiuto tutti hanno
un ruolo importante nel momento in cui danno evec® sostegno: con
queste esperienze si recupera la dimensione rekdeidella salute e c’e
una riappropriazione del proprio stato di saluté memento in cui
l'individuo diventa sempre piu protagonista e rasabile del proprio
stato di benessere [Sturlese 2005: 97-119].

- soggetto/sistema sociale (connessione 5)
C’e un percorso che va dalla condizione di salli@ percezione di
insorgenti stati di malessere psico-fisico, findaabkupposizione di
malattia. Queste fasi acquistano un significatoipsoggetto, che deve
fare delle scelte inerenti al percorso terapeu@antraprendere: scelte e
significati sono condizionati da variabili demogcak (eta, sesso),
sociali (status socio-economico, istruzione) e walt (fonti di
informazione) . In base ai diversi condizionameiitisoggetto puo
decidere, optando per tre diverse dimensioni:
- non prendere alcun provvedimento;
- adottare risposte non medico- sanitarie, che possonsistere nel

cambiare alimentazione o lavoro;
- adottare risposte terapeutiche istituzionali, fiernida istituzioni
socialmente legittimate [Ardigo 1997].

- soggetto/natura esterna (connessione 6)
Si fa riferimento alla coscienza individuale e dcgmlo gruppo nei
confronti dellambiente e alle influenze ecologictiee I'ambiente puo
avere sul soggetto; in particolare, Ardigo [198&¥ctive la connessione
come «l'impatto simbolico della natura esterna smlif che concerne la
vicenda delle stagioni, dellambiente fisico, dedlatura del self relativa
al rapporto della natura in genere» [ibidem: 28]
Nel modello di Ardigo, malgrado i diversi pregi,i &0 individuare un

limite dato dal fatto di non esplicitare le intemo@ssioni fra le variabili su
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citate e il sistema salute, considerandolo comébiée a sé in grado di
intervenire in tutte le relazioni biunivoche destsma» [Bertolazzi 2004:
88].

Cipolla [2002a] per superare questo limite, proponanodello analitico
nel quale approfondisce I'elemento mancante. Irsiguodo egli inserisce
un centro al quadrilatero illustrato in precedenaastituito dal complesso
sanitario, che ingloba tutto cio che riguarda l'd#mhlella salute-malattia.
Cosi, mentre Ardigo inseriva il sistema istituzilendelle cure all'interno
del piu ampio sistema sociale, ora questo viensiderato come parte del
piu ampio sistema sanitario. Dallo schema riportata figura 2 ,si puo
notare come le interconnessioni, gia precedentam#astrate da Ardigo,
non perdano d'importanza: le relazioni A-B-C-D sa@hmatura contestuale
e fanno da contorno al complesso sanitario.

Fig.2. Per un modello correlazionale di interprataze di salute

Natura esterna Sistema sociale

< »
«* L

NS

Complesso

. / T SERTATTO \

Soggetto situato nelle < - > Natura interna
sue relazioni primarie

Fonte: Cipolla 2002a: 20

A partire da questo schema, si possono mettereuge lquattro
connessioni trasversali relative alle relazioniitvartici del quadrilatero e |l
sistema sanitario:

-natura esterna/sistema sanitarisiguarda il rapporto tra la qualita

dellambiente e lo stato di salute di una popolagioNegli ultimi

decenni € aumentato e aumenta il degrado contestmrattutto a causa
degli intereventi umani: i processi di urbanizzae® di intensificazione
della produzione sono, sempre piu spesso, fontengiiinamento
atmosferico e acustico. La crescita e la diffusidele grandi citta, per
esempio, comporta un aumento del traffico e, di segnenza,
dell’emissione dei gas di scarico e del rumore; trcrescita della
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produzione industriale aumenta anche I'emissiorgodianze inquinanti,
mentre, con l'intensificazione di quella agricatautilizzano sempre piu
fertilizzanti e pesticidi. Gli interventi e le atiia umane incidono in
maniera negativa sulla qualita della natura estefamorendo cosi
I'insorgere di tanti disturbi, per esempio all'udib al sonno, di nuove
malattie, come diverse neoplasie, e aumentanosi thsmortalita per
malattie cardiovascolari e respiratorie [Foschi 400l complesso
sanitario, dovendosi occupare dello stato di salieta popolazione, e
chiamato in causa perché deve adeguarsi alle nwesigenze e
preoccupazioni sanitarie presenti nelle nostreesaccome la diffusione
di malattie cronico-degenerative, e proporre mistir@revenzione ed
intervento adeguate alla nuova realta;

- natura interna/complesso sanitariib sistema sanitario deve rispondere
alle nuove domande poste a livello bio-psichicdenvenendo per il
miglioramento del funzionamento fisico individualper recuperare
I'equilibrio operativo e ripristinare il suo beness personale. Questo
deve avvenire nella consapevolezza che nelle nestieta € aumentata
la speranza di vita, sono scomparse 0 si sonaeitiimalattie infettive e
si sono diffuse quelle cronico-degenerative, qualimori. Il sistema
sanitario deve quindi intervenire per la tutelalaelatura interna di un
soggetto, non piu attraverso la rimozione di ungala causa considerata
come fonte patogena, ma tenendo in considerazioemodenesi
multifattoriale che caratterizza queste nuove jpgjiel [ibidem: 112];

- sistema sociale/complesso sanitarie relazioni in questione sono di
carattere politico, culturale, economico. | sistesanitari sono diversi
all'interno dei vari contesti: Cipolla [2002a] diggue tra un sistema a
orientamento particolaristico, tipico delle sociei@mentari, ed uno a
orientamento universalistico diffuso, invece, neflecieta complesse.
Vieni poi individuato il sistema sanitario monigtjdn cui € riconosciuta
una sola medicina ufficiale, opposto a quello gisti@o, nel quale
vengono ammesse diverse modalita di cura;

- soggetto/complesso sanitaribcittadino acquista sempre una maggiore
centralita nelllambito sanitario, sia nei proceskdcisionali, che di
controllo e valutazione della qualita. Si accentualtre, I'importanza
dei mondi vitali attraverso la diffusione di esperze, quali i gruppi di
auto-mutuo aiuto, nelle quali vengono valorizzasipetti sociali e
relazionali.
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Con questo breve excursus, siamo partiti dal modeib-medico e,
passando per i diversi modelli di lettura del feleoim salute-malattia, siamo
giunti al paradigma correlazionale. Ogni singolgragcio, per quanto
unilaterale, é stato fondamentale perché ha catseatit aggiungere un
tassello, di volta in volta diverso, a quel proddthale e multidimensionale
che é la salute. Le singole componenti (biologisagiale, ambientale,
individuale) privilegiate singolarmente in ciascapproccio, sono state
riunificate in una logica ricompositiva dal paradi@ correlazionale. I
merito che va quindi riconosciuto al paradigma e@zionale, € quello di
riuscire a mettere in luce la realta sempre piu plessa, relativa al
problema salute-malattia, trascurata dai precedssprocci. Esso, infatti,
consente di considerare la salute come il proddttovariabili sociali,
economiche, ambientali, culturali e questo valehanger I'interpretazione
della malattia e, in particolare, per quella categali patologie cronico-
degenerative, di natura multifattoriale, che sifafiiono nelle nostre
societa.

1.3.SALUTE E MALATTIA : DUE CONCETTI ASIMMETRICI

Spesso, i concetti pit comuni, piu utilizzati sarehe i piu difficili da
racchiudere in definizioni precise; e il caso denartti di salute e di
malattia che usiamo e sentiamo, pressoché quagigiante, intorno a noi.
Eppure, darne una definizione € piu difficile diagto possa sembrare,
nonostante ne conosciamo il significato.

Cerchiamo ora di dare una definizione specificaidscun concetto con
I'obiettivo di evidenziare come non si tratti diedlooncetti simmetrici ma, al
contrario, asimmetrici nonostante per lungo tengm, particolare fino alla
meta del XX secolo, siano stati definiti e considiem opposizione I'uno
all'altro: la salute e stata definita come semplassenza di malattia e,
viceversa, la malattia come assenza di salute,0 eatra concezione
dicotomica dello stato di benessere-malessere.tQudsrpretazione e stata
supportata, come abbiamo visto nei paragrafi petgddal modello bio-
medico che, per decenni ha dominato sugli altraestnpportato il concetto
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di salute, sempre e solo, come in connessione dp@os complementare
con il concetto di malattia [Giarelli 2000].

Salute e malattia hanno trovato piano piano una Idefinizione
autonoma e da concetti inizialmente consideratingnici, possono oggi
essere riconosciuto come asimmetrici. Vediamo gerch

Al superamento della definizione di salute suppartialla dominanza/
riduzionismo bio-medico, ha contribuito in manisignificativa, il concetto
proposto dal WHO (World Health Organization) ned4&9nei termini di
«stato di completo benessere fisico, mentale eako@& non la semplice
assenza dello stato di malattia o di infermita»e superato in questo modo
la definizione “in negativo” del concetto di salitesono stati introdotti i
diversi domini fisico, mentale, sociale. Il fulcrdi questa definizione
consiste nel fatto che non si puo piu ricondurrenkdattia ad un semplice
guasto organico né la salute alla semplice assdginzelattia: tali concetti
sono riconosciuti per la prima volta asimmetridblsene per lungo tempo
considerati simmetrici e «l"assenza di malattia paéere una parte della
salute, ma la salute e piu dell"assenza di madgjiBaxter 2004: 19].

Cosi come appare difficile definire il concettosdiute e stabilire chi é in
salute e chi no, lo stesso problema sembra rism@ntin riferimento alla
malattia: questo significa che, qualora venga miermenessere a livello
sociale, fisico o psicologico, non per forza civtemno in una condizione di
malattia. Basti pensare ad alcune condizioni figjmhe come la
gravidanza: questo stato puO essere affiancatoldmea esperienze di
malessere, per esempio la nausea, cambiamenti Buraocosi via.
Sembrerebbe venir meno la salute ma, in realtajfénimento a questa
condizione non si puo assolutamente parlare dittrel&he cos’e, quindi,
la malattia? Appare evidente ed ovvio sostenere shida salute non puo
essere definita come semplice assenza di mabatteyersa, la malattia non
puo essere considerata come semplice assenzaiid, $alquanto, come gia
detto, concetti asimmetrici.

Nonostante questa “autonomia”, i due concetti hanntmportante
caratteristica comune: la multidimensionalita. Aecfuello di malattia,
infatti, € un concetto multi-sfaccettato, coinvolgererse dimensioni e
assume diversi significati in societa diverse [Hain2002, Blaxter 2004]:
anche in questo caso, pero, I'approccio bio-meti@astacolato una cosi
ampia e complessa interpretazione.
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I modello bio-medico, come per il concetto di g$aluanche in
riferimento a quello di malattia ha supportato ifudione di “convinzioni”
spesso riduzionistiche di fronte alla piu complessdta: tutte le malattie e
tutti i loro sintomi sono determinati da qualcheommnalita fisica, che
colpisce un organo nel suo funzionamento o neldasttuttura; il soggetto
non € responsabile delle cause della malattia,nreviene contemplata la
dimensione soggettiva della stessa; il danno ocgarquindi la malattia,
puo essere rimosso con un intervento della medeisiaipristina in questo
modo lo stato di salute; si prendono in considerszisolo le malattie
infettive, molto diffuse, almeno nei paesi sviluppaei secoli scorsi e che
ora hanno lasciato il posto alle malattie croniche.

A livello teorico, tra le basi e i presupposti nesari al superamento del
paradigma bio-medico dal punto di vista della meatva ricordato un
importante contributo dato da Andrew Twaddle, n&68, con la
discussione della sua tesi di dottorato dal titdidfluence and lliness:
Definition and Definers of lllness Behavior amondd€® Males in
Providence, Rhole Island'importanza e la particolarita di questa nuova
interpretazione € data dall’approccio multidisgiplie alla malattia che, per
la prima volta, viene letta nelle sue componengaoiche, psicologiche e
sociali [Corposanto 2009: 145]. Infatti, non silpgpitu di malattia solo in
termini biologici, ma la si analizza da tre prospet diverse, quella della
bio-medicina, della societa e dell'individuo.

Il modello proposto da Twaddle per I'analisi deftalattia, € la triade
DIS (Disease, lliness e Sickness), successivametgta da Maturo [2007]
e Cipolla [2008], che ne hanno proposto una letaumeora piu dettagliata,
attraverso la formulazione di due ulteriori modelli

Vediamo i tre concetti proposti del modello origina

Con disease si fa riferimento alla malattia cosmeomedicalmente
definita [Blaxter 2004], ad un guasto organico, @vento fisico
indipendente dall’'esperienza soggettiva e dalleseomioni sociali; si tratta
di «un problema di salute che consiste in un malhimamento fisiologico
che a sua volta da vita a una riduzione attual®tenziale delle capacita
fisiche e/o a una ridotta aspettativa di vita» [ddie 1994: 8].

Affianco alla dimensione oggettiva, tipica del mibolebio-medico,
vengono introdotte anche quella soggettiva e seciah prima € liliness
che, sulla scia della prospettiva fenomenologicajfarisce allo stato di
malessere dal punto di vista dell’individuo. Perabldle l'illness € «uno
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stato di salute soggettivamente interpretato comdesiderabile. Essa
consiste di sentimenti soggettivi (dolore, debadezecc.), percezioni
riguardanti I'adeguatezza delle funzioni del corpgp sentimenti di

[inlcompetenza» [ibidem: 10], pud essere osserdaittamente solo dal
soggetto, ed e possibile accedervi indirettametitavarso i suoi racconti.
Questa dimensione ¢ alla base della richiestatd'aiuun individuo ad una
persona competente, il medico; le persone, infatprovano dolore

debolezza, giramenti di testa, formicolii oppurectan altri sintomi che

destano in loro preoccupazione» e di conseguenzaovalla ricerca del

sollievo [ibidem: 18]. Un soggetto con illness dite un paziente quando
gli viene diagnosticata una disease [Blaxter 2Q04.

Infine, la malattia pud essere analizzata anchrapporto alla societa: la
dimensione sociale, in qualche modo evidenziata Pdasons con il
paradigma funzionalista, viene definita da Twaddbene sickness. Con
questo concetto si fa riferimento ad «un’identaaiale. E la cattiva salute o
il problema (o i problemi) di salute di un individlucosi come altri lo
definiscono riferendosi alle attivita sociali diejtindividuo» [ibidem: 11].
Si tratta, in questo senso, di un fenomeno so@afgartire dal quale si
costituisce una nuova serie di diritti e di dovenn evento collocato nella
societa [...] definito attraverso la partecipaziohsistema sociale» a cui si
accede «misurando i livelli delle prestazioni iitkeralle attivita sociali
quando tali livelli non raggiungono gli standaraisdi» [Ivi].

Questi concetti sottolineano I'importanza dei dsieaspetti della vita
umana, riflettendo prospettive professionali, peatio e sociali e
riguardando fenomeni di natura Dbiologica, fenomegiga e
comportamentale. In ciascuna dimensione sono chengquindi diverse
sfere della vita e, quindi, diversi attori socialgnuno chiamato in causa in
riferimento a specifiche azioni: la malattia comsedse, implica un’azione
medica che consente di identificare, trattare areul soggetto; la malattia
come illness, invece, richiede un’azione da pasek sbggetto che deve
esternare, comunicare, descrivere tale stato; l&tti@a come sickness,
infine, richiede un’azione da parte della sociei@ cleve decidere chi e
esentato da alcuni doveri, chi ha certi diritti ffieann 2002].

Grazie al modello proposto da Twaddle, vediamo cameossibile
andare oltre la dicotomia salute-malattia: infatiittraverso le varie
combinazioni delle tre dimensioni descritte, emamosette possibili
sfumature della malattia. Maturo [2007], riprendendofmann [2002],
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spiega «come la triade pu0 essere combinata pevapemr analizzare la
malattia. E la non malattia» (Figura 1) [Maturo 20 3].

Il caso “classico”, nonché quello privo di problediiriconoscimento é
guello in cui si possono individuare tutte e tredienensioni: organica,
soggettiva e sociale (DIS). Si tratta di una coiodie di “malattia totale”
perché bio-medicalmente riconosciuta e socialmeateettata come
patologia e vissuta come evento doloroso anchesdggetto che ne é
colpito. Un esempio al quale viene fatto riferimreene un’ernia. Un
individuo con questo tipo di problema, avra deitwim e dei dolori e, di
conseguenza, si rivolgera ad un medico; attravgiscstrumenti della
tecnica medica la patologia puo essere individuatanosciuta e descritta
con un termine medico; questo malessere viene ggmato e accettato
come patologia anche dalla societa, che puo decekil soggetto malato
ha diritto alla cura, a benefici economici e/o s® pssere esentato a causa
dello stato invalidante in cui versa [ibidem: 114#j. questo caso, anche
I'intervento volto alla rimozione della malattiatate verra riconosciuto
necessario e legittimo: il mondo medico riterragssaria una terapia che
sara considerata legittima anche dalla societa emdlato, essendo
consapevole del suo stato di malessere, accettgn@scrizioni mediche, in
vista dell’eliminazione dei sintomi spiacevoli catiglalla malattia.

Qualora inizi a venir meno anche solo un tipo domoscimento, la
condizione patologica e la sua accettazione agpareomplicata.

E possibile avere disease e sickness senza illgess:caso di una
patologia, riconosciuta come tale dalla medicinp €Rialla societa (S), ma
di cui il paziente era inconsapevole prima delkgdbsi, perché non & causa
di sintomi particolari (I). Ne €& un esempio I'epati“invisibile” o
I'ipertensione. Di fronte a questa emergono divelsmande: per esempio
se ci sono dei limiti sul trattamento di malattenégomatiche, se é giusto
intervenire seppur quando il paziente non si serdke, e in che maniera e
possibile farlo preservandone I'autonomia? [Hoffm&002].

Altra combinatoria duale é data dalla situazioneuiriconoscimento
medico e soggettivo ma non sociale: disease esfllrsnza sickness si
possono riscontrare in un semplice raffreddorelangérdita di un dente,
nell'invecchiamento, nelle fasi iniziali dell’arsbo alcuni tipi di disturbo
psichico come problemi del sonno che, pur causamtomi e disturbi al
soggetto (I) e venendo riconosciuti come stati dilessere dal mondo
medico (D), non sono soggetti al riconoscimentoiadecnei termini di
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patologie (S). Questo tipo di situazioni si posson@rificare
prevalentemente quando si ha una scarsita di @sdasuna parte e un
problema molto vasto e diffuso dall’altra: e il @adella miopia che
rappresenta un problema per l'individuo, medicabmema non socialmente
riconosciuto [Hoffmann 2002; Maturo 2007].

C’e poi la situazione di illness e sickness sengease. Il colpo di frusta,
la fibriomalgia, sono alcuni esempi in cui si prEseuna situazione di
malessere per il soggetto che non potrebbe essdikeduata da un medico
sulla base dei soli esami (D) ma e necessariad®sipne di questi da parte
del paziente (I). Questo problema di salute, ieplte socialmente
riconosciuto (S), per esempio, nel momento in a&i dssicurazioni
prevedono un risarcimento monetario per i giorrpradignosi [Maturo 2007]
e possono rappresentare una sfida per il mondocametie si trova a dover
dare delle risposte in condizioni patologiche clbengnque non riesce a
percepire come tali.

Le situazioni ancora piu problematiche si incomraguando il
riconoscimento avviene solo ad uno dei livelli: meed individuale o
sociale.

Un caso e quando si ha solo Disease e cioé «atiardisiologiche che
non sono percepite personalmente né danno dirittorautamento di status
sociale» [Maturo 2004: 109]. Si puo trattare, pggrepio, di una moderata
ipertensione, individuata attraverso esami clinmia, essendo molto
comune, puo non essere vista socialmente come padimento (S), né
essere vissuta come tale dall'individuo (I) [Mat@007: 115]; in questo
caso mancano il riconoscimento sociale e indivielalsorge il problema
della legittimita della terapia medica: «come sb monvincere qualcuno a
curarsi se non manifesta alcun sintomo e se lar®lattia non gli riesce
neppure comprensibile?» [ibidem: 116]. In particelaquando un soggetto
non vive i sintomi della malattia (come nel casd'eeatite invisibile o di
una leggera ipertensione), non avra motivo di geadi al medico e, anche
nel momento in cui gli viene diagnosticato il prabla di salute, non
percependolo come tale, sara difficile ottenergula “aderenza alla cura” o,
per meglio dire, alla complianten questa condizione emergono problemi

® La compliance & «il grado con cui 'azione o ihgmrtamento di una persona
coincide con il consiglio o la prescrizione di ufessionista sociosanitario dato/a
allo scopo di prevenire, monitorare o curare uprdigie» [Christensen 2004: 3].
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di natura etica connessi allautonomia del paziealepaternalismo, al
consenso informato [Hoffmann 2002].

Una situazione ancora diversa, ma comunque proliemai verifica in
presenza di lliness senza Sickness e senza Diseimg&e,quando una
situazione si presenta come sofferente per I'iddivi ma mancano la
definizione medica di malattia e I'attribuzioneuwtio specifico ruolo sociale
con annessi diritti e doveri. Alcuni esempi di daes‘patologia
monodimensionale” possono essere un generale sknscompetenza, la
malinconia o I'innamoramento passionale, situazpmrile quali I'individuo
soffre, ma che non hanno un riconoscimento da peta medicina né
della societa [Maturo 2007]. E il caso di un indivd che si sente male ma
non riesce ad ottenere una diagnosi perché il siastg organico non é
riconosciuto dalla medicina, non € oggettivamentesumbile e, di
conseguenza risulta difficile anche prescrivere terapia ed avere una
legittimazione sociale della patologia. Si pensi gd una sensazione di
malinconia: il soggetto vive sicuramente in unadimione di malessere, ma
né la medicina né la societa riconoscono questo stane patologico. Una
condizione generale di insoddisfazione, non comseltclassificare una
persona come candidata per terapie mediche e psupporto economico;
inoltre, trattare tutti i casi di illness compoai sicuri problemi con le
risorse a disposizione [Hoffmann 2002].

Infine, ultimo caso con una sola dimensione, siimapresenza di
Sickness ma non lliness né di Disease: rientrangui@sta categoria le
«malattie che non sono legittimate scientificamente& esperite
soggettivamente come tali e che sono costruite sodtalmente» [Maturo
2004: 109]. Le malattie sociali, possono essertqsto pericolose: il colore
della pelle o 'omosessualita non sono I'effettaudb squilibrio fisiologico
e non sono causa di dolore; si tratta di malatselusivamente sociali
perché all'interno di societa omofobe o razzistetgihettano come malati
coloro che si distaccano dai canoni dominanti nueste non comportano
disfunzioni organiche o sintomi quali dolore o delaaa, nel soggetto
[Hoffmann 2002]. In questi casi pero, come sotdirMaturo [2007], in
una societa che criminalizza 'omosessualita, umseasuale potrebbe non
sentirsi bene ma, questo stato di malessere n@ndgdall’omosessualita
in sé, quanto dal suo riconoscimento sociale dattial
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Fig.3. La combinatoria DIS

Iliness

\se/

Disease Sickness

Fonte Maturo 2007:114.
1.4.NUOVE PROPOSTE DEFINITORIE

Sin dall'inizio del presente lavoro si € cercato ndettere in luce la
mutevolezza dei concetti di salute e malattia:osiosevoluti i paradigmi
teorici che se ne sono occupati in ambito sociclmgsono cambiate le
definizioni, 1 significati, gli stati che indicane le caratteristiche che li
compongono. In questo paragrafo si cerchera dieevidre ulteriori
tentativi definitori rispetto a quelli precedenterte presentati: la salute
come definita dal Who e la malattia intesa comeats, illness e sickness
rappresentano sicuramente due proposte valide ttaie;ein larga parte
condivise; eppure, anche a partire da esse e jdegsibporre ri-definizioni
e riformulazioni in grado di far emergere interegsaspetti.
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1.4.1.I1L “COMPLETG’ STATO DI BENESSEREUNA SALUTE POSSIBILE?

Nonostante il carattere rivoluzionario della defione del concetto di
salute fornitaci dal Who, a oltre 60 anni dalla $émanulazione, emergono
sempre piu critiche anche nei suoi confronti e weagproposte contro-
definizioni.

Principalmente questa definizione viene criticatar g'assolutismo
richiamato dalla parola “completo” in riferimentd benessere e, nello
specifico, sono tre le critiche mosse verso di .eésaprimo luogo, la
definizione fornita dal Who, anche se non intenalorente, puo contribuire
alla medicalizzazione della societa. Il concettongidicalizzazione, termine
gia anticipato dal Ivan lllich (1926-2002) nellaasaperaNemesi Medica.
L’espropriazione della salutda riferimento al processo attraverso il quale
si definisce un aspetto della vita entro categoredliche, un aspetto che,
fino a quel momento, non era descritto, categotizpatrattato come tale
[Maturo, Conrad 2009]. Con il termine medicalizzam si fa riferimento
almeno a tre concetti differenti: quello concettyajuello istituzionale e
quello interazionale. «Si haedicalizzazione concettuad@ando si utilizza
il linguaggio medico per definire qualcosa che mednon e; si ha
medicalizzazione istituzionatpiando il medico ha il potere di controllare e
dirigere segmenti organizzativi in cui vi &€ ancleegonale non medico (€ la
dominanza professionale di Freidson); sinmadicalizzazione interazionale
quando in un rapporto medico/paziente un problemseke viene ridefinito,
grazie alla conoscenza medica, come problema meflitaturo 2010: 86].

Il riferirsi alla salute come “completo” stato defessere significa che,
tutti noi, il piu delle volte siamo “unhealthy”,ag@ non in salute: questo vale
sempre piu oggi, perché i confini della salute mds$ano, si allargano e
sempre piu diventa impossibile rientrarci. Le tdoge mediche, I'industria
farmaceutica, le organizzazioni professionali, fidecono la malattia (o,
meglio, le malattie), allargando cosi i propri athbVengono proposte
nuove tecnologie di monitoraggio per scoprire araditid connesse a livelli
che mai sono stati causa di malattie e le indusaneaceutiche inventano
nuovi farmaci per condizioni che non erano prectziaente considerate
problemi di salute [Huber et al. 2011]. Contempegnente si abbassano le
soglie che consentono e giustificano I'intervergbadmedicina: ne sono un
esempio i valori della pressione sanguigna, sessidera che i fattori di
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rischio della pressione sistolica sono passaticstorente da 160 mmHg a
140 mmHg per raggiungere i 120 mmHg nei nostri rgionentre, per
quanto riguarda la pressione diastolica, si € pagsal00 mmHg a 90
mmHg e, infine a 80 mmHg [Angell 2005]. Questo spowento della salute
e della malattia ha due conseguenze: da una parse dhe le persone in
salute si riducano, in quanto sempre meno soggetiirano nei limiti
sempre ristretti dell’essere sano; d’altra partenfasi su uno stato di
benessere “completo”, fa si che un numero semprggioi®e di persone
diventi idoneo a interventi o azioni mediche. Side maggiormente alla
ricerca del benessere “completo” ma questo, comenaggio, tende ad
allontanarsi: ecco, quindi, la spinta alla medgzdzione che viene
riconosciuta nella definizione del concetto salute.

Il secondo problema riguarda, invece, i cambiameetnografici ed
epidemiologici che hanno riguardato in particolargpaesi sviluppati,
soprattutto nel XX secolo: € aumentata la speranxita, sono diminuiti i
tassi di natalita e sono cambiate le malattie; etalldelle pestilenze e della
fame si € passati all'eta delle epidemie declinaninfine, si & giunti alla
nostra era, I'eta delle malattie degenerative piteddall’'uomo [Omran
1971] o eta delle malattie degenerative differBary M., Monaghan2013;
Sanders, Rogers 2011; Olshansky e Ault 1986; Giag0d03]. In
quest’epoca aumenta il numero delle persone calpitena malattia cronica
che, in quanto tale, “accompagna” la loro vita. definizione del Who,
rispetto a questo aspetto, appare controprodudentpianto minimizza
I'importanza delle strategie di coping, di reaziatiericostruzione messe in
atto da questi soggetti che, grazie a cambiamisnti,femozionali, sociali,
riescono ad adempiere alle proprie attivita e foniziin maniera
soddisfacente e a vivere entro un sentimento dedsare, seppur non in un
“completo” stato di benessere.

Infine, il terzo problema riguarda |'operativizzaze e la
concretizzazione della definizione; il Who ha av&bnznumerosi sistemi di
classificazione di salute, malattia, funzionamergaalita della vita ma
proprio a causa del termine “completo” tale defmiz rimane
impraticabile, non si puo operativizzare né miseif&tuber et al 2011].

Queste sono le principali critiche emerse in oarssidi una conferenza
tenutasi in Olanda nel 2009 tra diversi espertiadshlute, volta alla
discussione e al confronto interdisciplinare intbenquesto concetto e alla
sua definizione e dal titolés health a state or an ability? Towards a
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dynamic concept of healthin tale occasione, oltre alle critiche qui
presentate, sono state avanzate diverse proposteisia di una ri-
concettualizzazione: si e proposto per esempio adititeire la parola
“‘completo” con quella “personale” in quanto il pripale portatore di
interessi in riferimento alla salute é l'individugi;eé pero anche proposta una
nuova definizione, radicalmente differente, che tatas dibattuta e,
soprattutto, condivisa da piu parti. La salute dessere considerata come
«I'abilita di adattarsi e di auto-gestirsi». Talefidizione, cosi come la
precedente, € multidimensionale e comprensivadirge sfere; la salute
identificata e caratterizzata dai tre domini -desi sociale e mentale - dai
quali e costituita, in quanto qui si generano meistai di produzione e di
mantenimento dello stato di benessere e sui calldistesso tempo, incide.
La salute, quindi € fatta di dimensioni fisicheciati, psichiche e, al
contempo, questi tre domini, offrono importantiorsse per preservare
questo stato di benessere.

A livello fisico, un organismo € sano quando rieacmettere in atto il
meccanismo dell’alleostasi, cioé attraverso il camento che permette di
mantenerne la stabilita [Sterling 2004]: il corppoduesto modo risponde
alle sfide quotidiane e mantiene la sua omeos&esiquesta strategia di
risposta fisica non ha successo, si ha un danng@ubecomportare infine
una malattia.

A livello psicologico, per recuperare o salvaguaedd benessere da
stress psicologico o post-traumatico si deve atmnesenso di coerenza”
che consenta di rispondere con successo a questii.eiZsso e costituito
dalle facolta soggettive necessarie a comprendggstire, attribuire un
significato alle situazioni piu difficili. Goderei dno stato di salute, inteso
come capacita di adattarsi e di auto-gestirsi, iotigl queste capacita e
questo determina un miglior rapporto tra la mentecerpo.

Infine, anche a livello sociale, si possono trovianportanti dimensioni
di salute: la capacita di realizzare le proprieepatalita e di mettere in atto i
propri doveri; la capacita di gestire la propridavicon un minimo di
indipendenza rispetto alle condizioni mediche,dpacita di realizzarsi e di
partecipare alle attivita sociali di diversa nafuqaali il lavoro. L’ambiente
sociale e un’'importante risorsa soprattutto inrifento alle malattie
croniche: persone affette da malattie cronicheitparano a gestire meglio
la loro vita e a reagire alla propria malattia,origno minor stress, minor
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affaticamento, piu energie e una minore percezialedisabilita e
limitazione della vita sociale [Lorig et al. 1999rig et al. 2003].

Nonostante la definizione del Who sia stata critiGasiano stati proposte
delle alternative per il suo superamento, vediarhe tra definizione e
contro-definizioni del concetto di salute ci sormmmunque delle analogie.
Infatti, tutte le dimensioni della salute — fisicasicologica, sociale,
individuale - sia nella definizione fornita dal Wiche nei suoi tentativi di
superamento, vengono integrate in una logica c@m@Esta e
ricompositiva. Tale logica rientra nel paradigmarelazionalé, proposto
da Cipolla [2002a], che sottolinea la vera natundemtita della salute in
guanto «fatto personale e biologico che € nel coptesociale e relazionale
[...]. Dimensione oggettiva, soggettiva e relazionple]. Epistemologia
che non puo, neanche in questo caso, affidarsi @& sola chiave
interpretativa e tanto meno a quella sveltamenéodgica» [Cipolla 1997:
2575-2576].

1.4.2. MALATTIA : NUOVE LETTURE E INTERPRETAZIONI DELLA TRIADEDIS

Se per la salute si & cercato di superare la dafme “ufficiale” fornita
dal Who perché ritenuta critica per alcuni aspptt, il concetto di malattia
possiamo mettere in luce nuove connessioni e noancetti a partire da
guelli di disease, sickness e illness.

Innanzitutto, vediamo il legame che unisce i trecatti che, seppure
distinguibili, sono tra loro strettamente intertelal punto che una
dimensione influenza o determina la presenza died’a

A partire dal modello co-relazionale si puo propauna ulteriore lettura,
raffigurata dalla Figura 4, in cui si mostrano lali@erse connessioni che
possono legare i 3 concetti.

La relazione A indica I'influenza della malattiance disease sull’iliness
in quanto il riconoscimento medico di una patolpg@ompresa la

* Per approfondimenti sul paradigma co-relazionaleda Cipolla C. (a cura
di) (2002a), Trasformazione dei sistemi sanitari e sapere sogicb, Franco
Angeli, Milano.
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terminologia e le classificazioni, possono incidesalll’'esperienza
individuale: per esempio, un giocatore di calci® mentire un dolore al
ginocchio e, specificatamente (o, meglio, medicalimeparlando) lo
indichera come “menisco”. Terminologie, classificed, definizioni
mediche si estendono non solo su un individuo ncde@sull’intera societa,
andando ad incidere sulla sickness (relazione &1¢; legame si verifica
anche quando il riconoscimento medico di una pgtaldetermina il ruolo
sociale di malato, con relativi diritti e doveri: i caso, per esempio,
dell'infertilita che, in alcuni paesi, € diventataa condizione che da diritto
al supporto economico, nel momento in cui e stétanosciuta come
disease a livello medico; o, ancora questo accawte ik rilascio del
certificato medico (espressione di disease) cheeartr di avere i giorni di
malattia sul lavoro e, quindi, 'esenzione da uolou

D’altra parte e vero anche che l'iliness pud infizare la componente
bio-organica di disease (relazione B): I'esperiespggettiva infatti pud
determinare I'attivita medica richiedendone ['intrto. Lo stesso dicasi
per la malattia che ha un riconoscimento sociadagione D). E il caso
delle ricerche in campo medico relativamente a ssaie come il colpo di
frusta che, abbiamo detto, ha una forte valenzizighehle e sociale ma non
medica perché non medicalmente oggettivabileclaiesta di aiuto da parte
di soggetti sofferenti ha fatto si che anche laiowea si preoccupasse di
tale malessere; ancora, la fibromialgia, sindroneisata da dolore
muscolare cronico, € diventata oggetto di interessk studio medico in
quanto gia “godeva” di uno status individuale @ks) e sociale (sickness)
[Hoffmann 2002].

Per quanto riguarda la dimensione sociale, sickradgs che sulla sfera
medica, sicuramente incide notevolmente sull’ 8lérelazione F); ruoli e
significati sociali connessi ad una patologia iocid sul vissuto che della
stessa ha un soggetto. Viene a mente il caso diilide, una malattia
sessuale infettiva considerata per decenni conrmealattia delle prostitute
[Quétel 1993], che fu la motivazione del suicidiodiverse donne anche
nell'ltalia del *900; o, ancora, il cancro, stonwante considerato come la
malattia della “passione insufficiente” e delle gmere sconfitte [Sontag
1979], una malattia di cui vergognarsi, che perstuera celato dal malato
stesso oltre che dai suoi cari, andando a delineage sorta di vissuto
individuale silenzioso della patologia. Infine,inlb non per importanza, il
legame E: il vissuto personale incide su quelloadecGli individui, spesso
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rivendicando diritti, riescono a modificare la pri@pposizione nella societa
e, questo, vale anche in riferimento alla salutestBpensare alla voglia, alla
necessita, alla richiesta di poter vivere in moderm$o la propria malattia
per un disabile che ha ridefinito il riconoscimerdgociale della stessa
disabilita, portando ad una riduzione del suo s@gib sociale. La
rivendicazione di poter vivere diversamente la peopcondizione di
malattia, ha contribuito a ridefinirne i ruoli salij per esempio nel mondo
lavorativo, attraverso un sempre maggiore inserimen

Fig.4. La triade DIS: una lettura correlazionale

Disease
A C
B D
E
llness _ > Sickness
F

La triade DIS consente di prendere in considera&ztoandimensioni dello
stato di malessere ma, pur essendo utile per wasiatlegli aspetti medici,
psicologici e sociali, «pud essere presa come pdinpartenza per costruire
un modello in grado di cogliere anche altre dimemisipiu sfumate, della
malattia» [Cipolla, Maturo 2008: 219].

Maturo [2007], in vista di un ulteriore approfon@inio del modello
proposto da Twaddle, propone alcune modifiche in&dfpretazione delle
tre dimensioni finora considerate. In particolaregli si sofferma
sull'approfondimento di sickness e illness perct@si come interpretate
nella triade DIS, non sono in grado di coglierédfegeneita delle situazioni
di fronte alle quali ci si puo trovare. Per questaione, € possibile
“sdoppiare” entrambi i concetti e passare da tengue dimensioni della
malattia con il modello P (Figura 4) [ibidem].

Con illness si fa riferimento ad una serie di staai che vanno dalla
sofferenza del soggetto (sintomi, dolore, debolgzz#l’interpretazione
soggettiva dello stato in cui egli si trova: quedimensione, quindi, non
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puo essere ricondotta ad una singola interpretazina € opportuno fare
un’ulteriore specificazione. A questo punto, Matpropone di differenziare
due concetti all'interno della dimensione soggettiv malattia: da una parte
si puo parlare di illness esperita, dall’altra dimantica dell’illness. Con la
prima si fa riferimento ad «ogni percezione di de]Jsofferenza o ansia da
parte del soggetto indipendentemente dalla presennano di alterazioni
organiche rilevabili attraverso strumentazioni biediche» mentre la
seconda si riferisce al «senso che una personfadarapria condizione di
malattia» [ibidem: 122].

Lo “sdoppiamento” riguarda anche il concetto dke&ss, cioé il modo
con cui gli altri interpretano la malattia dell’ineduo: il problema emerge
se si considera che con altri si puo fare riferitneda una parte alle
istituzioni sociali, e quindi all’esenzione e/o’afisunzione di obblighi
sociali da parte del soggetto malato e, dall’akugli altri generalizzati, con
conseguenti processi di stigmatizzazione o etiahedhto. Per cogliere
entrambe le dimensioni della sickness, Maturo duoce nell’analisi della
malattia, i concetti di sickness istituzionale emaginario di sickness
(sickscape). Col primo si indica «l'ingresso neksiole parsonsiano con le
conseguenti modifiche al ruolo sociale del soggé#ssenza di lavoro,
limitazione delle attivita quotidiane, legittimitéel passare molto tempo in
ambiente domestico)», mentre la seconda dimensgindferisce alle
«rappresentazioni sociali della malattia, ovveradacezioni di malattia (o
evento giudicato patologico) della popolazione cudo specifico gruppo
sociale (subculture) e le rappresentazioni che diajequi genericamente
intesi, danno di una specifica malattia 0 eventstroito come patologico»
[ibidem: 122].

Per quanto riguarda il disease, viene propostastiare al termine il
significato riconosciuto in precedenza, cioé qualloguasto organico e
alterazione fisiologica che compromette I'equiltbdel corpo umano.

La figura 4, rappresenta la prima proposta di supento della triade
DIS, in cui non sono piu presenti solo le tre disieni classiche di malattia,
ma si riconosce la presenza di cinque dimensioni.
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Fig.5. Il modello- P di malattia

___________ Semantica dell'illness

Fonte: Maturo (2007): 123

Questo nuovo modello consente di rileggere i cascerentemente
analizzati con la triade DIS, con una maggiore igiege analitica,
mettendo cosi in luce la complessita che caratizte malattia.

Per esempio, analizzando le situazioni nelle gumaprecedenza non si
aveva il riconoscimento sociale e/o soggettivo aedtato patologico,
emerge che, anche in questi casi e presente unpooemte di illness o di
sickness. Infatti, laddove si riconosceva la maatiel mondo medico e
sociale, ma non in quello individuale, utilizzandomodello P, si puo
evidenziare come la dimensione dell'iliness nontstalmente assente; lo
stesso vale per quelle patologie che nella triad® m@avevano un
riconoscimento sociale ma che, usando la nuovareltdalettura proposta,
possono avere almeno una delle due dimensioni cséituiscono la
sickness.

Vediamo alcuni esempi proposti da Maturo (2007).

Per quanto riguarda la patologie nelle quali noengiriconosciuta la
dimensione soggettiva (I), ma solo quelle medicsoeiale (DS), si puo
sottolineare come, in realta, sia possibile cheagyetto viva in uno stato di
malessere che non gli causa alcun dolore o ansidendera comunque ad
interpretare e a dare una spiegazione (0 nhon spEE a questo stato. In
guesto caso, quindi, non si puo dire che la dinmemsisoggettiva sia del
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tutto assente, perché pur non essendoci l'ilinepsréa, siamo in presenza
della semantica dell’iliness.

Questo si puo evidenziare nell’esempio dell’epaitiésibile, riportato
sopra. Se un soggetto e affetto da questa patolegiatterizzata dal
riconoscimento medico e dal riconoscimento sociat®) vive particolari
sintomi: questo significa che manca realmenteBls esperita, ma lo stesso
non si puo dire per la semantica dell'iliness. tifd malato sviluppera una
serie di riflessioni in riferimento al suo stato dialessere, e sulle
conseguenze che questo puo avere nella sua vitaigna (per esempio
condurre rapporti sessuali protetti o seguire umahtazione adeguata).
Inoltre a partire dalla consapevolezza del propesere malato, € possibile
sorgano degli stati d’ansia e, quindi, puo compaainche l'illness esperita
[ibidem: 123].

Per quanto riguarda uno stato che, pur avendo ogmmento medico e
soggettivo (DI), non trova riconoscimento sociaddbiamo menzionato
I'invecchiamento. Anche in questo caso, non si m&@are in toto la
dimensione della sickness: infatti, la presenzappresentazioni sociali del
“vecchio”, ci fanno pensare che almeno la dimersidnimmaginario di
sickness sia presente [ibidem: 124].

Per una lettura analitica della malattia nei sigpedti biologici, sociali,
psichici, dimensioni soggettive e oggettive, il ralbdl Penta é stato oggetto
di ulteriori riflessioni e di una successiva rifartazione che ha dato vita al
modello Esa proposto da Cipolla e Maturo [2008].

Grazie ad esso emergono sei dimensioni, di cagasteriale, organico e
individuale, che caratterizzano uno stato patolodity.6): disease come
esiti diagnostico-tecnologici (a), disease comeibaizione personale (b),
illness esperita (c), semantica dell'iliness (dhymaginario di sickness o
sickscape (e), sickness istituzionale (f).

58



Fig.6. Il modello Esa

Disease

Ilness

Sickness

Fonte: Cipolla Maturo 2008: 224

Vediamo, nello specifico, in cosa consiste ognurgudste dimensioni:

disease come esiti diagnostico-tecnologici: «laroagne/registrazione
tecnologica della malattia: ovvero i risultati dovall'applicazione delle
strumentazioni scientifiche nella lettura del corpmano» [Cipolla,
Maturo 2008: 223];

disease come attribuzione personale: si riferisa ®alutazione
professionale del medico e «coincide con linsiethepreparazione
professionale, esperienza e capacita inferenziali differente da medico
a medico, fa si che vi siano opinioni scientifigeravagante ossimoro]
eterogenee e, in alcuni casi, contradditorie laddevtratti di sostenere
diagnosi, prognosi ed eziologie» [Ivi];

immaginario di sickness (sickscape): «rappresemtazsociali della
malattia, ovvero le concezioni di malattia (0 ewegiudicato patologico)
della popolazione o di uno specifico gruppo soci@abculture) e le
rappresentazioni che i media, qui genericamentesiindanno di una
specifica malattia o evento costruito come pataogilvi];

illness esperita: «ogni percezione di dolore, geffea o ansia da parte
del soggetto indipendentemente dalla presenza @ nderalterazioni
organiche rilevabili attraverso strumentazioni mediche» [Ivi];
semantica dellillness: «il senso che una persoaa atla propria
condizione di malattia» [Maturo 2007: 122];

sickness istituzionale: «l'ingresso nel sick rolargonsiano con le
conseguenti modifiche al ruolo sociale del soggéssenza di lavoro,
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limitazione delle attivita quotidiane, legittimiteel passare molto tempo

in ambiente domestico)» [Ivi];

Volendo dare una definizione della malattia chesatari gli aspetti fin
qui esaminati si puo dire che si tratta di un’eigrera multidimensionale
che coinvolge il livello bio-organico, psichico, csale e relazionale: ci
possono essere sintomi fisici intrusivi (come laisen), 'interruzione di
abitudini sociali e fisiche, disorientamento comit e confusione,
cambiamenti nel proprio atteggiamento e nel conamoento verso gli altri.
Inoltre, la malattia ha un carattere di oggettivita al contempo di
soggettivita: tale esperienza pud assumere divagiificati ed essere
descritta in modi e con linguaggi piuttosto diffeiiedai soggetti che la
vivono e dagli altri significativi quali i familiaro, piu in generale, il mondo
della vita del malato [Kelly e Field 1996].

1.5ALCUNI NUMERI DEL CANCRO

Salute e malattia cambiano nelle loro definiziotéerie, ma anche nella
sostanza perché cambiano le principali cause diem®rdi morbilita e i
nuovi bisogni socio-sanitari della popolazione.tt@viamo a vivere quanto
teorizzato da Omran nel 1971 che definiva “tramsiei epidemiologica” il
primato delle malattie cronico-degenerative e n@smissibili, rispetto a
guelle infettive, invece, trasmissibili, determidancosi un invecchiamento
della popolazione e una riduzione dei tassi di aiivét infantile. Lo studioso
identificava tre fasi di tale processo: I'eta dgdkstilenze e della fame, I'eta
delle epidemie declinanti e l'etd delle malattiegeleerative prodotte
dalluomo. Questa situazione sembra essersi evadllteriormente nel
momento in cui, nei paesi sviluppati e industrigdiz, sono diminuiti i tassi
di mortalita legati alle malattie cronico degeneet mettendo in luce
I'importanza del ruolo preventivo dei fattori ambiali e degli stili di vita.
Ecco che, secondo alcuni autori, ci troviamo quiadiivere in una fase
definibile come «eta delle malattie degenerativefedie» [Bury M.,
Monaghan 2013; Sanders, Rogers 2011; Olshanskyte 886].

Oggi siamo in una «societa grigia» in cui & aunantsperanza di vita,
«abbiamo spostato la morte piu in la» [Maturo 203&} e si sviluppano
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malattie che «guando si moriva giovani, [...] nonefeano in tempo a
svilupparsi» [ivi]. Secondo le stime del Who [2018¢l 2008 ci sono state
58 milioni di morti a livello mondiale e, di questg86 milioni (63%) sono
state causate da malattie non comunicabili. Di anrenno la popolazione
cresce, aumenta la speranza di vita e la longegitapnseguentemente
aumenta questa categoria di patologie. A causd®@A di questi 36 milioni
di decessi, sono state le malattie cardiovascosaguite per il 21% dal
cancro, per il 12% da malattie respiratorie e p&;5% dal diabete [Who
2012].

Ci soffermiamo qui sul cancro, sul “male del setd@osmancini 2002],
“'imperatore del male” [Siddhartha 20f1]le sue dimensioni tendono ad
aumentare e la sua diffusione viene sottolineatd’Qdganizzazione
Mondiale della Sanita nel Rappoidorld Health Statisticglel 2008, in cui
si evidenzia come esso si avvii a diventare il "kider" dell'umanita, la
prima causa di morte in tutto il mondo, superanasicle patologie
cardiache: le patologie neoplastiche, nel 2030;astola costituiranno la
causa di morte per quasi 12 milioni di individui.

Vediamo, nello specifico, il quadro del nostro gaesostruito a partire
dai dati forniti dal volume “I numeri del cancraiscito nella sua seconda
edizione nel 2012 e frutto del lavoro condiviscAtdDM e AIRTUM.

In ltalia 2.250.000 persone, ossia oltre il 4% al@lbpolazione residente,
vive attualmente avendo avuto una diagnosi di temar questi, 1.000.000
sono uomini e circa 1.250.000 sono donne. La fagd@ta piu colpita e
quella dai 60 ai 74 anni con un 38,9% del totabguga dagli over 75
(33,9%). Meno colpite le fasce piu giovani, conl#&)5% di persone tra 45-
59 anni e un 8,6% per gli under 44.

Per quanto riguarda la sede colpita dalla malatbasiderando il totale
della popolazione, il tumore piu diffuso appareeessjuello al colon-retto

® Va fatta una precisazione a riguardo: il cancro @aina malattia recente ma ha
una sua storia ed un’origine molto antica. Per @gisono stati trovati segni della
malattia in alcune mummie egizie di circa 5000 dareé in alcune mummie degli
Incas precolombiani del Peru risalenti a circa 2408i fa. Anche gli approcci
medici alla malattia risalgono all’antichita: Galte (129-216), per esempio,
considerava i tumori come polluzioni esterne diamomalo sconcerto umorale
dell'organismo. Il cancro quindi non € una malattedla modernita ma é nella
modernita che si é diffusa andando ad acquisideensioni che oggi permettono,
appunto, di parlare di «male del secolo» [Cosma2€ia2].
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(14%), seguito dal tumore alla mammella, che sepmevalentemente
femminile (99% nelle donne), raggiunge il 14% satate dei tumori;
seguono il cancro al polmone e il tumore della fatas

Dividendo i dati per sesso, vediamo che la diffusiodei tumori
differisce per sede: tra gli uomini prevale il tumalella prostata (20% di
tutti i tumori diagnosticati), seguito dal tumoré @olmone (15%, con
tendenza alla riduzione nel tempo), il tumore deloe-retto (14%), |l
tumore della vescica (10%) e il tumore dello stomég2o). Tra le donne,
invece, il tumore della mammella e il piu frequentgpresentando il 29%
di tutti i tumori, seguito dai tumori del colon4@t(14%), del polmone (6%),
del corpo dell'utero (5%) e della tiroide (5%).

Nonostante il quadro sopra descritto metta in enzeda larga diffusione
di questa patologia, € interessante notare coméiaaamche la mortalita
per tumore e, quindi, la possibilita di sopravveread esso: nel periodo
1995-2008 c’é stata una riduzione della mortalga 2% tra gli uomini e
del 6% tra le donne. Come emerge dal rapporto, ddatita per alcune
tipologie di tumore diminuisce perché e diminuitaielp specifica
patologia; un interessante esempio riguarda i tunwrelati all’abitudine al
fumo, per esempio alle vie aereo-digestive supesial polmone, che sono
diminuiti nel corso degli anni tra gli uomini, det@nando quindi una
minore mortalita per queste cause tra il sessomiasc

In altri casi, invece, la riduzione della mortak&alovuta a diversi fattori,
appartenenti al mondo medico ma non solo: maggioeelisposizione di
nuovi strumenti di diagnosi precoce, attivita deygnzione e screening,
nuove tecniche di cura piu efficaci, maggiore intgora e ruolo
riconosciuto alla comunicazione in riferimento aflalute. La riduzione
della mortalita per tumore alla mammella, per esemepltre alle nuove
terapie di cura, e sicuramente connessa anchseatipre piu diffuse attivita
di screening gratuite rivolte alle donne: questte vael contesto italiano
come in quello europeo, dove si € calcolata unazimhe del 25% della
mortalita per cancro al seno delle donne invitateina programma di
screening mammografico [Paci 2012].
Nonostante la maggiore possibilita di sconfiggeéraumore e, quindi, di
sopravvivere ad esso, il problema del cancro pgersssa per ragioni
numeriche sia per la sua incisivita sulla vita el@érsone. Vediamo quindi
di seguito le ripercussioni sociali, relazionatidividuali e psicologiche che
caratterizzano i vissuti di malattia.
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1.6.IL CANCRO COME BIOGRAPHICAL DISRUPTION: LA CRONICIZZAZIONE
DI DISEASE, ILLNESS E SICKNESS

Il cancro & una malattia non comunicabile e cranlea malattie non
comunicabili costituiscono un largo gruppo di midatdi lunga durata e
generalmente con un lento progresso; non sonaiudgaté trasmissibili e
hanno un’eziologia multifattoriale risultante daaucomplessa interazione
tra le caratteristiche genetiche individuali e dhgre (fattori socio-culturali
e ambientali) e posseggono comuni fattori di risclfaumento del
colesterolo, aumento del peso corporeo, scarsaioamsli frutta e vegetali,
scarsa attivita fisica, uso di tabacco e alcoaljiiasi € esposti talvolta anche
molto precocemente (es.: il basso peso alla nasoitaelata con diabete,
aumento pressorio, malattia coronarica). Erroneteneatcade che si
facciano coincidere con le malattie croniche, msees differiscono, non
tanto in termini di durata o invalidita, bensi digine: le malattie croniche,
infatti, a differenza delle malattie non comunidialpossono avere anche
un’origine infettiva ed & quanto accade per eseropiol”AIDS.

Il cancro € anche una malattia cronica. Nel 1956 ¢&mmission on
Chronic Disease propone di usare questo terminenplazare tutte quelle
malattie connesse ad aspetti di permanenza, digatskidua, richiesta di
riabilitazione o di un lungo percorso di supervi®p osservazione e
assistenza, lento e progressivo declino delle nibrfmazioni fisiologiche
[Mayo 1956].

La multidimensionalita di tali patologie, non rigda solo la loro origine
bensi la loro stessa “portata” nella vita di unividbio. Le malattie croniche
si insinuano nella vita delle persone con fortergussioni in tutti gli ambiti:
«a causa dell’estensione della durata di questelooge, della loro
incurabilitd e poiché la persona colpita resta dssgemente nel suo
contesto di vita abituale, la malattia e al cemwmlirtutti i rapporti sociali che
queste persone intrattengono con I'esterno» e pestq motivo «essa deve
essere studiata in tutti i luoghi della vita sogia[Herzlich, Adam 1994:
109].

Una delle piu importanti definizioni fornite in amtdp sociologico &
quella di Michael Bury che nel 1982 definiva la atdh cronica in questi
termini:
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...e quel tipo di esperienza in cui la struttura alelita quotidiana e le
forme della conoscenza che ne sono il fondamemogano distrutte. La
malattia cronica implica il riconoscimento del mondel dolore e della
sofferenza, spesso anche la morte, solitamente sishe possibilitd remote
0 situazioni vissute da altri. In aggiunta, esseggli individui e i propri
familiari e il pi ampio spettro di relazioni soltia confrontarsi con il
carattere delle proprie relazioni in maniera es&reperturbando i normali
ruoli di reciprocita e mutuo supporto. L"aumentdladelipendenza causata
dalle malattie croniche € il principale problema. dpoltre, le aspettative e i
piani che l'individuo aveva atto per il futuro, d@o essere rivisti [Bury
1982: 169].

Egli parla dibiographical disruptioncioe di rottura biografica in quanto
non viene “assalito” o colpito solo l'aspetto fisiana, anche, quello
identitario della persona. L’esperienza del pagambnico € contrassegnata
da una connotazione personale ma, anche, soataléueale [ibidem].

La malattia cronica puo essere fonte di stressigpaypreoccupazione e,
a diversi livelli, puo condurre ad una riduziondledunzioni complesse
dell'individuo. A livello fisico, una malattia cracea € spesso causa di
disabilitd e pud comportare il venir meno dell’andmia nel prendersi cura
di sé e la conseguente dipendenza da altri; daopdinista mentale puo
venir meno l'autonomia decisionale e aumentare ifeertlenza di tipo
psicologico; a livello sociale, la cronicita puosese causa di isolamento,
solitudine e potenziale morte sociale [Secondulfb12.

La “multidimensionalitd” della cronicita si riscaat chiaramente anche
se si tiene conto dei due significati che ad esgaossono attribuire; le
malattie croniche, infatti, possono avere due @dlnsignificati: «meaning
as significance» e «meaning as consequences» [B&8]. Il primo tipo fa
riferimento ai significati simbolici associati allgatologie croniche in un
contesto culturale e si tratta, quindi, di un “sigato sociale”; il secondo,
invece, e personale perché deriva dalle restrizeniall'impatto della
patologia a livello sociale e pratico nella vitaotjdiana del malato. La
dimensione individuale, quella sociale e quelldwale dei significati della
malattia sono interrelati: infatti, il significatpersonale é radicato nel piu
ampio significato sociale e connesso alle connotaze allimmaginario
collettivo [idiben].
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Le malattie croniche, quindi, sono sicuramente lideati e incisive non
solamente rispetto alla sfera fisica ma, anchajealla psicologica, sociale,
relazionale.

Il processo di cronicizzazione coinvolge la madattielle sue diverse
dimensioni, al punto che si pud parlare di “diseasanica”, di “illness
cronica” e “sickness cronica”.

Col primo termine si indicano diverse caratterlsticella malattia

ha una lunga durata, spesso con un lungo periotatatiza e un lungo
percorso clinico; con un’eziologia multifattorialenancano delle cure
definitive; cambiamenti graduali nel corso del t@mpvoluzione asincrona
ed eterogeneita nella predisposizione della pojmiaz La disease descritta
come cronica include sia le malattie non comunlgabome il diabete,
l'infarto, malattia polmonare ostruttiva cronicaancro e depressione e
malattie comunicabili, come [P'AIDS. [...] si riferisc a diagnosi
categorizzate nel sistema biomedico in base a agiil fisiopatologia,
segni, sintomi, e trattamenti che implicano unagludurata o mancanza di
cure. Condizioni, sindromi, e disordini sono simiha sono meno ben
definiti [Martin 2007: 2086].

Con illness cronica invece si fa riferimento

All’'esperienza corporea di lungo termine o al distudi salute vissuti,
sia connessi a malattie comunicabili che non cooalili, condizioni,
sindromi, o disordini; come le persone vivono @aigdono ai disturbi. Essa
e I'esperienza di una sensazione intrusiva, sp@eey non desiderata fisica
0 mentale e include fenomeni come fatica, deboleazamia, confusione o
stigma sociale [...] e spesso hon e riconosciutasidééma sanitario, perché
non fissata in classificazioni bio-mediche o amstiative [Ibidem].

Infine, la cronicizzazione della dimensione socidilsickness e evidente
se si considera l'incisivita in tutti gli ambiti b vita: «In tutti i luoghi della
vita sociale perturbati dalla malattia, la persamaata € un attore centrale,
costretto a fare scelte e a prendere iniziativeoke si tratta di trovare un
lavoro piu adatto alla nuova situazione o, al i di cessare la propria
attivita professionale. La malattia pud portare adificare la natura dei
rapporti che la persona intrattiene con la famjgia amici, i colleghi di
lavoro» [Herzlich, Adam 1994: 111].
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La cronicizzazione della malattia nelle sue divetgeensioni e la forte
incisivita della stessa vale indubbiamente anchelgemalattia tumorale
che, oltre al “danno” a livello fisico puo deprieala persona della propria
indipendenza e ripercuotersi profondamente sutka personale e su quella
della propria famiglia o delle persone che gli staattorno.

Se ci soffermiamo sul livello fisico, e quindi saulmalattia in quanto
disease, possiamo considerare come appartenentiestagsfera diversi
aspetti: i sintomi del cancro possono essere acfiici e possono esserci
prima o dopo i trattamenti. A questo livello poss@aincludere: il dolore,
I'affaticamento, la nausea, la perdita dei capellltri aspetti differenti in
base al tipo di cancro e al tipo di trattament@vido. | sintomi “fisici”
possono essere altamente debilitanti, tanto dagoitt malato alla degenza
a letto. Ci possono essere effetti a lungo temi@lecdncro e/o dei suoi
trattamenti, come il deterioramento delle funzieeissuali, perdita della
fertilita, un aumento della disabilita. Questi #ifepossono essere
devastanti, causando la perdita della mobilitaaithbiamento delle normali
funzionalita fisiche (p.es. con la stomia). La sapivenza a lungo termine
comporta delle conseguenze fisiche quali il ritodetla malattia originaria,
lo sviluppo di cancri secondari, invecchiamentonpatiro e danni ad
organi.

A livello psicologico e individuale, invece, ci @m0 essere paura,
stress, depressione, rabbia, ansia. Puo capitaregicteffetti psicologici
individuali, quindi cio che rientra nellillnessjamo diversi e, a volte, per
esempio, la malattia, puo essere vissuta come ttopta” che consente
alla persona di trovare un rinnovato significate @ropria vita, di costruire
un legame forte con i cari. In generale, pero, ddégpadiagnosi e/o i
trattamenti, i sopravvissuti possono continuare igere attivamente le
proprie vite ma con l'incertezza e la paura chem#dattia possa evolversi o
ripresentarsi. Le persone malate possono averedli# nel far fronte al
dolore e alla disabilita causata dalla loro maatii dal trattamento che
stanno subendo. Le conseguenze emotive dei sopsanivi pPOSSONO
includere diversi sentimenti negativi soprattuter e persone che hanno
necessita di assistenza, senso di impotenza, icitapal’auto-controllo,
cambiamenti dell’autostima, e aumento di stress ngiaa Anche la
spiritualita, in quanto elemento piu strettamem@ividuale, puo prendere
diverse forme. C’é chi lotta contro la propria gpalita in quanto la
malattia ha messo a dura prova la propria fedeieimmece, usa questa
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come strumento e guida lungo la propria esperieQualcuno lotta con la
domanda “perché proprio a me?” altri con sentimelticolpa causati
dall’essere sopravvissuti alla malattia di frontia anorte di altre persone
che non ce I'hanno fatt&lgtional Cancer Institut2002].

Il benessere sociale, che rientra nella sicknass egssere intaccato dalla
diagnosi di cancro e dai trattamenti, a causa degiatti psichici e fisici
sopra esposti. Il dolore e la disabilita possoner@awdelle ripercussioni
negative per via della riduzione della vita relazil®; possono aumentare i
problemi e le difficolta a scuola o a lavoro pesopravvissuti alla malattia,
soprattutto in termini di capacita di interazionediecollaborazione con
amici, compagni e colleghi, a causa dell’impatte ¢t malattia puo avere
sull'immagine di sé e sull’autostima.

Sempre a livello sociale, possiamo considerarevélllb economico, in
cui i costi sostenuti dai pazienti e dalle loro fgile sono un aspetto
importante: oneri finanziari derivanti dai costill@essistenza sanitaria,
perdita di reddito causata dalle limitazioni lavora. Ci pud essere spesso
la perdita del lavoro connessa ai preconcetti d@rddi lavoro sulla perdita
delle capacita lavorativa del malato [ibidem].

La diffusione di tale patologia e le varie implicaz della stessa sia a
livello individuale che sociale, ci consentono dpte le ragioni per cui il
cancro, da “private troubles” diventa sempre piimeglio, anche “public
issues”, riprendendo la distinzione proposta daladogo C. W. Mills gia
nel 1959 nel suo lavordhe Sociological Imaginationl primi sono i
problemi propri dell'individuo, che si sviluppano @involgono il suo
ambito di vita piu ristretto, la sua persona, la siia, i suoi valori. D’altra
parte ci sono le questioni pubbliche che vannoeoljuesto aspetto
prettamente e strettamente individuale: coinvolgenai estendono in
contesti altri dall'individuo e riguardano valoro@almente riconosciuti e
condivisi. A seconda che si tratti di uno o detfa) sono differenti anche le
risorse da utilizzare e le azioni da mettere in p#r risolvere il problema o
la questione: se nel primo caso é sufficiente catnaesi sul mondo della
vita® pill strettamente individuale, nel secondo cas® swetessarie piani
d’azione e di mobilitazione collettive.

® Con mondo vitale quotidiano, Achille Ardigé intend«l”ambito di relazioni
intersoggettive (e prima ancora |'intenzionalitd steygetto aperto all’esperire del
mondo vitale) che precedono accompagnano la rigioda della vita umana e
che, anche attraverso comunicazioni simbolichelti@ o poche persone, formano
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Un esempio che viene fatto dall’autore & quelldaddisoccupazione: se
in una citta di 100.000 persone, un solo soggettizs@ccupato, I'assenza di
lavoro non € una questione sociale ma si trattandproblema personale:
solo quel soggetto vive in tale condizione, persiuierchera una soluzione
agendo sul suo carattere, sulle sue capacita ertopga. Qualora, invece,
in una nazione di 50 milioni di abitanti, sono & filioni a non avere un
lavoro, non sembra ci troviamo di fronte ad un pgota privato ma ad una
questione strutturale e, quindi, pubblica. Non éndju piu sufficiente
considerare l'individuo ma le istituzioni politiched economiche della
societa [Mills 1959].

Questo discorso puo valere per il cancro che, pargk ragioni, € sia
problema individuale che questione sociale.

Innanzitutto va detto che tale patologia si espand&rmini numerici
ma, anche in termini “esperienziali”; essa, infagtivissuta da sempre piu
persone in quanto, da una parte, sempre piu pers®rsno colpite, ma
contemporaneamente sempre piu sono le personeotteimei processi di
cura e di assistenza, oltre al malato stesso.

Da quanto gia descritto sopra, inoltre, il canceodelle dimensioni e
delle forti ripercussioni a livello fisico, psicluc sociale e relazionale:
I'esperienza di malattia, infatti, nel momento in si estende in tutta la vita
quotidiana, non € piu un problema del singolo stiggeensi di altri attori
sociali e, infine, della societa stessa. Creseriiihero di coloro che fanno
esperienza della malattia, seppur non nella vastemalato”: si pensi alla
maggiore importanza data ai familiari in quantocegarers o alla nascita di
nuove figure professionali, come gli psico-oncojadie hanno iniziato ad
emergere nel panorama statunitense solo a paggk anni ‘50 [Holland
1998]: essendo coinvolte diverse dimensioni neketip e nell’esperienza
di malattia, si riconosce, anche nei percorsi dace di assistenza, una
sempre maggiore importanza di alcuni aspetti che smno meramente
fisici ma, anche, psicologici e sociali. Diventapontante il supporto dei
familiari, del partner, il supporto relazionale esigmlogico oltre che
“organico” e, per questo non c’é piu solo il medioa anche altre figure,
professionisti socio-sanitari € non, che entrangidco.

la fascia di relazioni di familiarita, di amicizidij interazione quotidiana con piena
comprensione reciproca del senso dell'azione e a delbmunicazione
intersoggettive» [Ardigo 1980: 15].
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E quindi opportuno dire che vanno sempre considéutit gli aspetti
della malattia neoplastica: il cancro, infatti, paesere definito “public
issues” ma deve anche e sempre essere considgrawaté troubles”
perché, nonostante il suo carattere e le sue coempio® dimensioni
“sociali”, non vanno mai dimenticate quelle soggete individuali.

In conclusione va detto che la teoria sociologgeppur fondata e fatta
tuttora di classici, non si deve fermare ad essuedriflettere e si deve
interrogare sui nuovi fenomeni che la circondaner p quali sono
necessarie nuove elaborazioni ed interpretaziongvin concetti, nuove
teorie e nuove definizioni. Questo vale per il canthe, nonostante non sia
una malattia di origine recente, € diventato unblgnma individuale e
sociale di enorme diffusione soprattutto neglimitdecenni. E questo vale
anche in riferimento ad un’esperienza da semprattdita: il dolore.

Come vedremo nei capitoli 2 e 3, anche rispetto eada esiste
un’importante base teorica proveniente da socialofjiosofia, religione,
solo per citarne alcune: di queste riflessioniesigdtenere presente e da esse
e giusto partire per ulteriori teorizzazioni ecemiretazioni.
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CAPITOLO 2
|L DOLORE E IL MODELLO ESA

Abbiamo visto che cambiano i paradigmi, le teorizaai, le riflessioni e
le definizioni che ruotano intorno ai concetti diige e malattia. Cambia
anche il quadro epidemiologico delle nostre socidbésogni socio-sanitari,
le cause di morte e di morbilita. E si da magg@ttenzione a concetti che
assumono sempre piu centralita in questo scenacgardbiamenti. Uno di
questi e il dolore, parola usata spesso nella gqutatidiana e oggetto di
diverse e contrastanti riflessioni nel mondo sdient e non solo.

Questo capitolo inizia col tracciare una differexzzbne tra dolore utile e
dolore inutile: senza soffermarsi sulle numerosassificazioni che lo
riguardano, si propone la distinzione tra doloratace dolore cronico. Il
primo & un segnale, un campanello d’allarme rigpatfpericoli esterni o
interni al nostro corpo e, in quanto tale, estremata utile e necessario a
garantire la nostra integrita. Il secondo, inveeein’esperienza devastante,
che accompagna spesso malattie croniche, come $AJDI cancro, e con
cui il malato & obbligato a convivere. Il dolor@ico € inutile, non & segno
di un danno, ma puo essere considerato una sindacsge Inoltre € sempre
piu attuale e diffuso. Per queste ragioni il dolorenico e protagonista:
protagonista nella vita delle persone che lo vivgmotagonista in quanto
non sintomo ma sindrome, protagonista nella sogetala quale diventa
una sfida.

Attraverso il modello ESA, riportato nel primo cego, si analizza
I'esperienza del dolore cronico con un duplice ttiwe: superare una
visione di matrice bio-medica del dolore proponendvinterpretazione
multidimensionale in grado di far emergere le disieni sociali, personali,
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psicologiche, culturali di questa esperienza; paslaello specifico caso del
dolore cronico, di una patologia autonoma e a aétst quindi di una
malattia con disease, illness e sickness.

L'inevitabilitd del dolore e il suo forte effettaedtabilizzante e invasivo
sulla vita delle persone, comportano la necessexéaca di un significato,
di un senso, di una giustificazione che l'individed'intera umanita hanno
sempre cercato. Nel corso della storia questi fogiii sono cambiati; essi
sono soggettivi e personali ma anche sociali, indig culturali, in quanto
frutto di molteplici influenze che contribuiscon@eodurne un senso.

Un paragrafo & dedicato all'approfondimento deiocatti di dolore e
sofferenza, molto spesso impiegati come sinoninchanse differenti: |l
primo e quello che colpisce la carne mentre, ibado, lo spirito. Un dolore
fisico da una parte e un dolore spirituale dali@aithe, per non cedere ad
una lettura riduzionista di matrice cartesiana, otev essere letti e
riconosciuti nelle loro continue relazioni.

Successivamente, vengono ripercorsi i principaniéicati del dolore
dalle “societa religiose” alle nostre e attuali ¢eda della tecnica™ la
religione ha influenzato e determinato significd@l dolore che tuttora
permangono, cosi come dalla tecnica ne arrivaniceattuovi.

Di fronte al tema del dolore appare difficile trogaun filone comune; e
un argomento attuale ma comunque complesso, dibattggetto di
riduzionismi. E forse una strada percorribile, iradp di consentire uno
studio ed una conoscenza maggiori su questa esparipotrebbe essere la
specializzazione della sociologia in una sua “ba&nda sociologia del
dolore potrebbe essere un nuovo filone disciplinane, riprendendo il
sapere della sociologia e di sue altre specialianaZp.es. sociologia del
corpo, sociologia della salute, sociologia delleoeioni) puo fare del dolore
il suo oggetto di studio e riflessione centraler B@ncludere, si propone,
quindi, una sociologia del dolore fatta di teoBajpiria e spendibilita che,
come nel caso della disciplina madre, fondano itida di questa forma di
sapere.
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2.1. DA DOLORE COME CAMPANELLO D 'ALLARME A DOLORE INUTILE : DA
SINTOMO A PROTAGONISTA ?

Per avvicinarsi al tema del dolore, € necessaportare in primis una
sua definizione: lo IASP (International Associatifom the Study of Pain -
Associazione Internazionale per lo Studio sul Dejarel 1986, ha parlato
a tal proposito di «una sgradevole esperienza saisoed emotiva,
associata ad un effettivo o potenziale danno tésuwd comunque descritta
come tale. Il dolore € sempre un’esperienza sdgge&t ogni individuo
apprende il significato di tale parola attravems@s$perienze. Sicuramente si
accompagna ad una componente somatica, ma ha eeneltiere spiacevole
e, percio, ad una carica emozionale». In questmidieihe emergono i
principali elementi che ci permettono di argomemtarcapire le ragioni per
le quali il dolore & sempre piu una sfida indivildyanedica e sociale ed il
perché, alla concezione di un dolore utile, siaaffia sempre piu quella di
un dolore inutile: la definizione, infatti, coglia multidimensionalita
dell’evento doloroso, non lo considera mero evendteriale di difesa ad un
danno organico e, quindi, classico campanello ldirrake di qualcosa che
non va nel nostro corpo, ma esperienza individoateforti ripercussioni a
livello psichico, sociale, relazionale.

Per capire la grande novita interpretativa emeosaquesta definizione
ed il perché sia necessario un approccio diverstokdre, partiamo dalla
distinzione tra dolore acuto e dolore cronico [Ban1990].

Il primo fa riferimento ad un dolore caratterizzatla un esordio
improwviso e inaspettato «generalmente finalizzado avvertire il corpo
sulla presenza di stimoli minacciosi per l'organismha quindi
un’importante significato diagnostico, e da qugstato di vista puo essere
definito utile» [Amadori, Maltoni 2003: 52]. Ne somin esempio le fratture,
il dolore post partum e il dolore post operatorio.

" Per la definizione del dolore fornita dall’Intetimmal Association for the
Study of Pain si rimanda al sito dell’associaziosezione “IASP Taxonomy”:
http://www.iasp-
pain.org/AM/Template.cfm?Section=General_Resouroc&d&Template=/CM/H
TMLDisplay.cfm&ContentID=3058
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Il dolore, cosi inteso, appare essere un doloressacio all'individuo e
alla sua integrita in quanto meccanismo di difésa a@larma il soggetto di
fronte ad un pericolo.

Il dolore e una strategia ambigua delle strategdifdsa dell’'organismo.
Privata della capacita di provarlo, I'esistenza nandiviene terribilmente
vulnerabile. Il dolore costringe a un apprendimehiocido e arduo dei
pericoli che minacciano l'integrita fisica. Le peng nate senza questa
facolta testimoniano della sua necessita; pur gnawe ferite, non si
accorgono di nulla; si mordono la lingua o la boseaza rendersene conto,
si trapassano la guancia con una matita o si fm@nte un dente senza
smettere di mangiare, si scottano, si scorticanassavvertirlo, si fratturano
un arto e cercano lo stesso di tirarsi su. L'ing®lit® congenita al dolore &
un’infermitd che espone lindividuo a tutti i peslc che si nascondono
nel’ambiente: dal dito incastrato in una portdiradiestione di un liquido
bollente, da una caduta dalle conseguenze sessahza di una qualsiasi
reazione a una patologia viscerale, ecc. Inolssa émpedisce all'individuo
di adottare rimedi antalgici che preservino le meamb i tessuti lesionati
(Melzack, Wall 1982, pp. 5 sgg) [Le Breton 1995:1133.

La necessita del dolore é tale da poter definiralate” le persone che
nascono senza la capacita/possibilita di provarld:caso di una malattia
rara, il Congenital Insensitivity to Pain with Anhidrosig italiano
“insensibilita congenita al dolore con anidrosi’heccolpisce il sistema
nervoso e causa insensibilita al caldo, al fredtlalelolore.

Altre malattie implicano, tra le altre conseguenia, perdita della
capacita dolorifica: la lebbra, per esempio causssnsibilita al dolore e
questo comporta diversi rischi per i malati che, ggempio, possono ferirsi
senza accorgersene o, in alcuni paesi del terzalmassere assaliti dai
topi durante la notte che mangiano le loro caridpm]; un altro caso é
quello della disautonomia familiare un disordine del sistema nervoso
presente sin dalla nascita.

Appare chiaro, quindi, che il dolore acuto, in cwarcampanello
d’allarme e strategia di difesa del nostro corp@ssolutamente utile; ma
cosa dire, invece, del dolore cronico?

Questo tipo di dolore persiste per almeno tre nresnaniera continua
dopo che si e risolta la causa, «instaura un @retioso di sofferenza
emotiva e diviene una sindrome autonoma con pesaptgto sulla vita del
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paziente, senza piu alcun significato di finalizaae» [Amadori, Maltoni
2003: 52]. In questo caso si parla di un doloreitiie” che non e segno di
danno incombente [Raffaeli, Montalti, Nicolo 2009]j un’esperienza
multidimensionale e totale con delle forti ripersiagsi sullo stato bio-psico-
sociale di un individuo [Ferri 2003; Tassinari, kbali 2009]. Il dolore
cronico accompagna quindi I'intera vita di un sdgme non e sintomo di
un problema o di una malattia ma, se non adeguatantettato, diventa
esso stesso un problema. In questo caso, il dplerge la sua “funzione
primaria” di tutela dell'integrita dell'individuo epossiamo parlare di
malattia autonoma, con forti ripercussioni e consege. Esso, quindi, non
e piu il campanello d’allarme di qualcosa che nannel nostro corpo ma
diventa protagonista nella vita del soggetto. lbd® cronico non si cura, si
puo attenuare, si pud calmare, placare, tenere sotitrollo. Puo essere un
dolore cronico non oncologico, come nel caso di madattia degenerativa
e/o infammatoria non guaribile, come per esempgiteriombalgie primarie
(0 comuni mal di schiena), nell'artrite reumatoideelle neuropatie
posterpetica e diabetica, o un dolore cronico argiot’.

La differenza tra dolore cronico e dolore acuta,dolore come sintomo
e dolore come protagonista, si coglie nelle padloBaraventa [2008]:

E vero che il dolore fisico acuto & in genere laeddell’esistenza di una
patologia, ovvero di un segnale d’'allarme che mettlfattenti circa un
pericolo che sta minacciando l'integrita dell’orgamo. Non sempre, pero, il
dolore fisico ha questo significato positivo, diagtico, premonitore; anzi,
esso sembra a volte essere privo di senso, conmzaseldel dolore cronico
(ricorrente) o del dolore connesso con una malatigaaribile. Allora il
dolore appare come qualcosa di assurdo, di ingeesae anche non e senza
una causa perché sia (ovvero se anche e posgiileaine la “ragion

sufficiente”), tuttavia € qualcosa che mette incdssione la sensatezza
dell'esistenza, la legittimita ad essere del t{iiimem: 210].

Il dolore inutile, cronico, diventa una sfida sdeiae individuale,
protagonista nella vita degli individui che lo vivip a causa di diverse
ragioni.

® 11 dolore oncologico & un particolare tipo di d@aronico, e sara 'oggetto di
studio del presente lavoro a partire dal capitolo 3
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Innanzitutto, si tratta di ragioni epidemiologichd@prendendo la gia
citata transizione epidemiologica di Omran, possiatogliere alcuni dei
cambiamenti relativi alla salute ed alla malattiellen societa attuali. In
seguito ai progressi in campo medico e scientifit@, anche, al
miglioramento delle condizioni di vita e di lavon@i paesi sviluppati, le
cause di morbilita e mortalita sono cambiate: |éathia infettive sono state
debellate e sono state sostituite da patologid@eategenerative

Ecco quindi una prima ragione che spiega la laiffasibne del dolore
cronico. Questa esperienza, infatti, € spesso medea le persone che
soffrono di altre malattie croniche ed e «certamemo dei sintomi che
maggiormente caratterizza I'evoluzione clinica eefialattie neoplastiche»
[Lovera 1999: 295-296]. Nel RapportBeflection process on chronic
diseases in the EU — the role of chronic pginbblicato a partire dalla terza
conferenza internazionale sidtipatto sociale del dolore- SIP, Societal
Impact of Pain- si evidenzia come la diffusione di qualunque tip dolore
cronico varia dal 16,6% al 46% tra la popolazioNella Fig. 7 vengono
riportate le percentuali di alcuni tipi di doloregistrati in alcuni paesi
europei: risulta elevato il dolore da “sindromekdilers-Danlos” in Svezia,
quello connesso alla dialisi in Polonia, tra gliziami in assistenza
domiciliare in Olanda, tra i pazienti ambulatoridli Germania. E
interessante notare sia il target della popolazimipita da dolore cronico
sia la sua distribuzione nei vari paesi: tale @spen infatti viene registrata
in diverse situazioni (da malattie rare alla diaksl al cancro) e non
sembrano emergere grandi differenze nei paesizaadili in cui, 0 per una
causa o per un’altra il dolore cronico appare nateente diffuso.

° Un discorso a parte si deve fare per I'Aids, aesba malattia infettiva, ma
con una storia differente dalle altre: infatti, ane tuttora una importante causa di
morte per oltre 3 milioni di persone nel mondo [WE@D6].
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Fig.7. Percentuale di dolore cronico entro alcunelattie croniche in diversi
paesi europei
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Fonte: EFIC 2012: 19

Un altro aspetto, sempre connesso alla transizepidemiologica €
'aumento della speranza di vita nelle nostre gacieon I'invecchiamento e
il deterioramento fisico che questo comporta, auménprobabilita che un
individuo, nella fase avanza della propria vitagrapenti I'esperienza del
dolore: in uno studio condotto su 1306 anzianitugtonalizzati, € stato
messo in evidenza come sia largamente diffusdatpopolazione anziana,
il dolore cronico di origine muscolo-scheletricdyeccostituisce cosi, un
importante fattore di disabilita [Scudds, McRobentd998]. Ma negli anni
sono diversi gli studi che hanno mostrato la relagipositiva tra aumento
dell'eta e prevalenza del dolore cronico [Henslef2® Jakobsson 2010,
Langley 2011, Raftery 2011].

Nella figura 8 sono riportati alcuni diversi tipi dolore cronico diffusi
nella popolazione anziana in alcuni paesi euroeitratta per lo piu di
dolori connessi all’'apparato muscolo scheletricanepforse, & ovvio che
sia, a causa del deterioramento causato dall’eta.
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Fig.8 Percentuale di dolore cronico nella popolamoadulta per tipo di dolore
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Da queste considerazioni emerge il perché di umapse maggiore
diffusione dell’esperienza dolorosa, che rappresgnindi una questione di
grande rilevanza sociale e medftdDa quanto emerge nella definizione di
dolore dello IASP, perd, € un’esperienza persomaleoggettiva: essa,
quindi, rappresenta una sfida anche per il soggéttodirettamente la vive.
Sulle ripercussioni che il dolore ha sulla vita deggetti ci soffermeremo
nel paragrafo successivo. Per ora basti dire clhe déaperienza puo
modificare l'intera esistenza del soggetto cheilee,vpud essere causa di
sconforto, di depressione, di rassegnazione, dra&e attribuzione di vari
significati da parte dell'individuo. Il dolore pugausare I'alterazione o la
totale perdita dei ruoli che una persona normalmeicbpre nella sua vita
guotidiana, a livello relazionale, familiare e laatvo.

Per concludere, & evidente la differenza tra i tipidolore descritti:
vivere senza il dolore &€ impossibile come giustamenttolinea Le Breton,
ma questo vale solo nel caso di un dolore utilelgEsalvaguardia la nostra
integrita e la nostra stessa vita. D’altra parterOp quando il dolore si
cronicizza, viene meno la sua utilita e, in questeo, diventa impossibile
vivere o, meglio, con-vivere con esso: il dolorersco € indipendente da un

% Non ci soffermiamo in questa sede sui costi débréocronico, argomento
che meriterebbe un approfondimento a sé. Dal rapgeeflection process on
chronic diseases in the EU — the role of chroni;yganerge come siano diversi ed
elevati i costi che tale esperienza comporta:astardi costi che deve affrontare il
sistema sanitario, I'assistenza sociale, il setmreblico, il settore lavorativo (in
termini di tempo di lavoro e minore produttivita).
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pericolo o da un danno organico, & un dolore chmeh@opiu niente da dire e
sconvolge l'esistenza della persona nella suaititdtcco perché questo
dolore non e un sintomo o una parte di una malbadresi ne e protagonista,
a causa della centralita che assume sia rispdét@atologia che alla stessa
vita dell’individuo:

Rather than the reductionist categorisation of (fpms', a person's pain
pervades every aspect of their lives and callsaforapproach which sees
pain as physical and emotional, biological anduralt even spiritual and
existential [Bendelow e Williams 1995: 160].

Appare quindi evidente la necessita di un supertondella categoria
riduzionistica di sintomo. Cio a discapito di urpagccio multidimensionale
che, in alcuni casi, consente di parlare di doiorermini di malattia.

2.2.UN'ESPERIENZA MULTIDIMENSIONALE . DISEASE, ILLNESS E SICKNESS
NEL DOLORE CRONICO

Il dolore, cosi come successo per i concetti diteagé malattia, € stato
oggetto di diverse interpretazioni riduzionistichRer esempio, é stato
talvolta ridotto a mera natura o, d’altra partenara cultura. Entro la sua
presunta “naturalitd” € considerato una “primitesperienziale”, elemento
comune all'intera umanita e “inevitabile naturay&ci, Consigliere 2000].
Entro una prospettiva totalmente opposta, invecda®® considerato come
mera cultura: ogni cosa é ricondotta alla dimersioulturale, e lo stesso
puo essere fatto per il dolore. Perde quindi il samttere universale per
diventare un’esperienza particolare, condivisa dalfintera umanita ma
dalla singola cultura, comprensibile, comunicabgpjegabile solo entro
questa.

Da una parte quindi si e preteso, e talvolta stinaoa a farlo, di spiegare
0, meglio, racchiudere il dolore entro il natunads inteso come «sintesi
filosofica del significato e delle leggi della netulsmo che chiude la natura
in se stessa e la assolutizza o la apre ad altseé éda relativizza. [...] Ismo
che esclude dal suo ambito lartificiale, I'artéfat 'acquisito per via
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culturale. [...] Componenti innate, spontanee, nonvedte da processi di
socializzazione o culturali, come serie di istictie definiscono lo stato di
nascita e certificano tale condizione originariavaygine» [Cipolla 1997:
1834]; d’altra parte lo si € chiuso entro il cudtismo, interpretando e
limitando tale esperienza entro rigidi schemi “atadi”. Entrambe queste
visioni trascurano la complessita che il dolorechide: «fisiologia,
immaginario, lingua, posizione sociale ed economiaori dominanti,
appartenenza religiosa, livello culturale e qudimta tutto questo agisce
contemporaneamente e storicamente sugli indiviglgsmandone la
percezione e la risposta al dolore, modificandoodo in cui lo si affronta,
la sua definizione, la sua importanza, la sua sagpiita» [Guerci,
Consigliere 2000: 5-20]ll dolore e un’area di intersezione di differenti
livelli e dimensioni, non e creato esclusivamensédladnostra anatomia o
fisiologia ma dallinterazione tra corpo, mente @tura [Morris 1991;
Bendelow, Williams 1995].

Il dolore, quindi, non €& solo natura o solo cultuEsso € esperienza
naturale e universale ma anche culturale e paatieple un’esperienza
individuale ma anche sociale. E caratterizzatoamponenti naturali e bio-
organiche, ma anche da quelle culturali, socialgividuali, emotive,
psicologiche: si tratta, insomma, di un’esperiedehsoggetto, che va oltre
il soggetto.

Per cercare di cogliere tutte queste componengiugiusare un modello
interpretativo formulato per lo studio della makattl modello ESA, con
due principali obiettivi: in primo luogo si voglionstudiare le dimensioni
che entrano in gioco di fronte ad un’esperienzamsia cronica; in secondo
luogo, soffermando l'attenzione sulle componeng cbhnsentono di parlare
di malattia nella sua accezione totale - disedbess, sickness e le loro
diverse declinazioni - si cerchera di capire sdoibre, in alcuni casi, puo
costituire una malattia a sé stante.

In questa sede ci concentriamo sul dolore cronico,tipo di dolore
particolarmente “invasivo” che accompagna la vitadéstrugge il mondo
del sofferente» [Byron J.Good 1994: 186].

Il dolore ha sicuramente una componente individual@in’esperienza
che accomuna tutti gli esseri umani ma tutti giegsumani la vivono in
modo diverso. Il dolore e quindi un’esperienza eréale ma, riprendendo
la definizione dello IASP, € anche “un’esperienaggettiva”:
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[...] non c’é vita [...] che non si trovi prima o poidaver fare i conti con
il dolore (in qualunque modo esso poi possa prasgrih concreto). E vero
che l'esperienza del dolore e un’esperienza pelspdato che nel soffrire
sono io a soffrire (e nessun altro lo puo fare & posto), ma essa € al
contempo un’esperienza di cui partecipa e in cticenosce l'intero genere
umano: e questa non a caso € la ragione per cas&bie comunicarla,
parteciparla agli altri [Garaventa 2008: 210]

C’e un’unicita del soggetto nel provare, percepwivere, narrare il
proprio dolore che pu0 dipendere da diverse vdrjaltra cui
comportamentali e cognitive: per esempio, le ercatwlenze sull'origine
del dolore e la sua ineluttabilita, gli atteggiamneih autocolpevolizzazione,
si associano ad una maggiore intensita della pemeziolorosa, ad una
minor compliance al trattamento, a livelli infefiati autostima e ad un
maggior grado di somatizzazione e di stress pgioodo[Hassett et al.
2000]. Rispetto al dolore cambiano i significatilee risposte che ogni
persona formula e gli attribuisce, come gia sosteie psicologo Petrie nel
1967 nella sua opetadividuality in Pain and Suffering

Il dolore cronico rappresenta un «quadro morboso @ai € difficile
convivere; € associato a rassegnazione, sconfodisperazione,
depressione» [Raffaedit al 2009: 23] e pud portare I'individuo a porsi una
serie di angoscianti interrogativi (perché? peramée?). Chi vive un dolore
cronico deve affrontare la sua esperienza congiderail forte
condizionamento che questa puo avere sulla sudtaydalla vita: € molto
forte la dimensione psicologica perché la situazidincronicita implica una
situazione che si protrae per lungo tempo e che maol essere fatta
regredire del tutto ma che, anzi, puo solo peggediccinini 2005].

In riferimento alla dimensione psicologica del deloé interessante
considerare la ricerca “ll dolore cronico della plazione italiana”,
condotta su un campione di 15.000 cittadini nel7200fatti, sul campione
considerato, il 20% ha dichiarato di avere un dolkmonico, e tra questi, la
meta sostiene che il dolore € un’esperienza pgjaamente devastante
perché ci si sente soli, depressi, impotenti dhtieoalla situazione che si
vive. Inoltre, all'interno di questo 20%, sono faat dichiarare di non
riuscire a condurre una vita normale, a causa idg#bilita e della
stanchezza [Marinangeli, Saini 2009].
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E quindi proprio sulla vita dell'individuo che ibtbre pu ripercuotersi a
tutti i livelli: relazionale, sociale, psicologicai tratta di «un “tutto”,
un’esperienza di totalita, non un singolo insiemesehtimenti, ma una
dimensione di tutta la sua percezione; dal corpusde all’'esterno nel
mondo sociale, invadendo il suo lavoro e infiltrasid nelle attivita
quotidiane» [Byron J. Good: 189]. Per esempio, @ossderivarne una
modifica della personalita, un cambiamento nelile sti vita volto a creare
“strategie di convivenza” col dolore che accompagnea persona per il
resto della sua vita, cambiamenti relazionali eftativi, ripercussioni sulla
qualita della vita. Il dolore cronico, quindi, haauforte incisivita perché
puo sovvertire o distruggere il mondo quotidianambiando la vita del
soggetto: esso riesce ad assorbire il mondo eng®é, @i riversa su esso e da
una nuova forma alla propria esperienza e al mesgerito [ibidem].

La “totalitd” del dolore ci consente di definirla tvissuto”, inteso come
I'esperienza del corpo, non solo in quanto organismganico ma, anche,
come fenomeno psicofisiologico fatto di materiaceliule vive, di pensieri,
di spiritualita, di significati; il vissuto € ciohe un individuo percepisce
quando il suo corpo & immerso in un’esperiéhfigerri 2003].

Quanto fin qui detto, ci consente di parlare diodelin riferimento alla
dimensione dell'iliness: sicuramente in questo tgoesperienza entra la
dimensione soggettiva dell’illness esperita, comgith nei termini di
percezione di dolore. Per quanto riguarda la seoedell'iliness, in quanto
senso che una persona da alla propria condizioneldittia, abbiamo visto
come, generalmente, il dolore cronico sia oggettoeldborazione e
attribuzione di significati. Questo perche, avenoha forte incisivita sulla
vita del soggetto che lo vive, deve acquisire wmificato per 'individuo
che cerca di dare una spiegazione, una giustibioazia quanto accade alla
propria esistenza. La semantica dellillness pudhiare perché, oltre che
prodotto di elaborazioni individuali, e il fruttoi dnfluenze culturali,
religiose, socialf.

! Per un approfondimento del concetto di esperisor® centrali i concetti di
Erleben (fare esperienza) e Erlebnis (esperienssuta) teorizzati da W. Dilthey
(1969),Critica della ragione storicaEinaudi, Torino.

12 per degli approfondimenti sui diversi signific&teligiosi” del dolore nella
storia delluomo si rimanda al paragrafo 2l4dolore nelle societa attuali: tra
secolarizzazione e tecnica.
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Il dolore, pur essendo in primis un’esperienzavitliale, ha in sé anche
una dimensione sociale. La persona, nella defineitornita da Achille
Ardigo [1997], in quantd@oggettce costituita da due dimensioni: da un lato
c’e l'io, cioe I'attore intenzionale dotato di céseza, dall’altro il sé o social
self, che si sforza, tramite un’auto-osservaziaheapire come gli altri per
lui significativi lo vedono e lo vorrebbero. La pena e quindi essere
individuale ma, al contempo, sociale e proprio gifgadal fatto che ogni
soggetto va considerato in riferimento al proprionaho vitale, € possibile
vedere in cosa consiste la componente sociale tBsperienza cosi
strettamente personale: un individuo non vive da Eoproprie esperienze,
ma e affiancato da altre persone e questo valesagidinonte al percorso di
malattia e al dolore. La socialita di esperienzeanagénte personali e
individuali come queste si riscontra nel fatto dhgiudizio e il significato
soggettivi attribuiti al dolore, sono connessi ef@imano in un contesto
socio-culturale specifico: «pur essendo prossimsotglia di sensibilita per
I'insieme delle societa umane, la soglia dolorifesareagisce I'individuo e
I'atteggiamento che da quel momento utilizza sosseezialmente legati al
tessuto sociale e culturale» [le Breton 1995: 110].

Uno tra i primi studiosi a mettere in luce le diraemi socio-culturali del
dolore fu Mark Zborowski nel 1952. Egli nel suo i@to Cultural
Components in Responses to Pastydia le componenti culturali e |l
significato attribuito al dolore in tre gruppi ethidifferenti: americani di
origine italiana, americani di origine ebrea e doai originari di famiglie
protestanti che vivevano da molto tempo negli USArimi due gruppi
rispondono al dolore in modo piu emozionale mengtealtri tendono a
minimizzarlo. Gli italiani si preoccupano e si lameno maggiormente del
dolore *“immediato”, mentre le loro preoccupazioni rducono col
sopraggiungere del sollievo; gli ebrei, inveceg@icentrano sul significato
che il dolore ha rispetto alla propria salute, mdppio benessere e la loro
ansia non si plasma col venir meno del dolore.d&iericani protestanti,
infine, attribuiscono al dolore il valore di sintomdi qualcosa che non va
nel loro corpo; si preoccupano, come gli ebrei,fdtlro del proprio corpo e
della propria salute. Inoltre, supportano una presaura di sé stessi pervia
della visione meccanicistica che hanno del propogo e della fiducia
riposta nel mondo medico [Zborowski 1952]. Uno siugimile, considerato
un classico nel descrivere il rapporto tra culterdolore, € quello di Zola
volto all'analisi delle reazioni alla malattia ti@lo-americani e irlandesi-
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americani: i primi tendono a lamentare sintomi piimerosi e diffusi e
danno grande importanza al dolore mentre i secoigdiorano e
minimizzano i sintomi e il dolore [Zola 1966].

Sempre in questa direzione si € mosso Helman [28€xXndo cui:

- non tutti i gruppi sociali e culturali rispondond dolore allo stesso
modo;

- il modo in cui le persone percepiscono e rispondadmiolore, sia in loro
stessi che negli altri, e influenzato dal backgrbaoulturale;

- il modo in cui i soggetti comunicano il dolore abfessionisti medico-

sanitari, pud essere influenzato da fattori culititibidem 158].

Si puo quindi sostenere che la societa produce dafipresentazioni in
riferimento al dolore e alle malattie che lo cawsan

Un esempio e l'analisi delle rappresentazioni dojogie riportata da
Susan Sontag inMalattia come metafora(2002), in cui prende in
considerazione la tubercolosi e il cancro, ed exdadei modi attraverso cui
la cultura ha rappresentato le due malattie. Erdeagono state considerate
come “malattie della passione”: alla fine dell’ @¢mto, si credeva che la tbc
fosse causata da un eccesso di passione mentantedrio, il cancro, nella
seconda meta del novecento, era considerato comalédtia della passione
insufficiente, che colpiva la persone sessualmeqresse, inibite e prive di
spontaneita [Sontag 2002]. Quindi, da una partébdarende una persona
interessante perché patologia caratterizzata damumaginario positivo,
dall’altra invece, il cancro € qualcosa da nascomaenon da esibire, a
causa delle sue rappresentazioni negative [Matdod]2

In riferimento al dolore, come gia accennato e cosaea meglio
approfondito nel paragrafo successivo, sono staene tuttora diverse le
rappresentazioni sociali del dolore: per esempiordacome pena, o dolore
come via per la salvezza.

La dimensione sociale di tale esperienza risiedehemel fatto che
l'individuo che la vive avra varie conseguenze aellita quotidiana,
lavorativa, sociale e relazionale: per esempiauci @ssere l'alterazione o la
perdita dei ruoli che normalmente la persona svokja nel contesto
lavorativo ma anche in quello familiare. Inoltre, s soggetto non puo piu
assolvere i propri compiti, si avranno delle ripssioni economiche per
tutta la societa: per esempio si puo stimare [l'ittqpaconomico del dolore

'3 Traduzione a cura personale.
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cronico sulla societa in termini di ore di lavoroergute, costo
dell'assistenza, costo diretto per i pazienti el sistema sanitario per
frequenti visite mediche. Considerando questi éispet Europa € stato
stimato che il dolore cronico comporta circa 500iani di giorni di lavoro
persi per ogni anno, e il costo sociale stimatoi &4 miliardi di euro
[Coaccioli 2009].

Come si pud vedere, quindi, anche la dimensionéalgocientra nel
dolore: per quanto riguarda la sickness istitudzmra presente nel momento
in cui I'individuo viene esonerato dai suoi normalioli sociali, mentre
'immaginario di sickness si ha qualora al doloengano associate delle
rappresentazioni sociali.

Il dolore infine, puo essere preso in considerazian relazione alla
dimensione bio-medica: il dolore cronico pud avere meno una
componente organica. Ci sono infatti dei dolortedminati da una frattura
o dal cancro, che sono connessi ad un “guasto @m@ama esistono anche
dei dolori psicogeni; entro questa categoria raamr «tutti quei dolori di
natura psicosomatica maggiormente riscontrabilsaggetti con carattere
particolarmente emotivo o che vivono situazionsttess. Sono dolori che si
auto-perpetuano e durano a lungo, anche quandperata I'evento o la
situazione scatenante» [Raffaeli, Montalti, Nice@D9: 22].

Parlare di dolore in termini di disease € piuttadifGicile, anche quando
siamo in presenza di una causa bio-organica: quesithé «il dolore si
conosce con I'esperienza» [Natoli 1986: 7], € yméeenza soggettiva ed é
impossibile per gli altri conoscerlo senza la desane dell’individuo.
Questo vale anche per il medico che deve indiveliladolore e per il quale
e difficile giungere all’'obiettivita diagnostica alla misurazione: «per
valutare I'esperienza del dolore gli strumenti dsumazione si sono basati
tradizionalmente su dati soggettivi, ponendo liatene sulla sensazione,
sulla sofferenza e sul comportamento del paziefRaffaeli, Montalti,
Nicolo 2009: 22]. Di fronte al fatto che il doloeeun’esperienza personale,
I'operatore sanitario puo seguire un solo perc@esoesaminare il paziente
che ne e affetto:

- fondarsi sulla rappresentazioni che il pazientddide caratteristiche o

degli effetti del proprio dolore;

- considerare il comportamento derivato;

- misurare i parametri fisiologici che si ritengonaratteristici di un

paziente affetto da doloré[dem 68].
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La misurazione dell’esperienza del dolore, nondstda difficolta, e
indispensabile perché «rappresenta una base énpartialla quale valutare
i futuri interventi terapeutici. E importante rikme il grado di
compromissione o invalidita per ragioni curativeegali» [bidem 69].
L’appropriata misurazione del dolore e fondamentale fini di un
trattamento efficace e individualizzato perché ana stima inopportuna e
una discrepanza tra paziente e medico nella vadutaziella sua intensita
costituiscono l'ostacolo maggiore per un approdei@peutico efficace al
paziente oncologico [Von Roenn 1993; Cleelaidal. 1994]. Sono stati
quindi predisposti degli strumenti, utili al clioicper la diagnosi di una
condizione specifica e per distinguere il vero pai@ sofferente dal
simulatore [Caraceret al. 2002]. In particolare, si possono distinguere le
scale soggettive a dimensione singola e le relazidescrittive
multidimensionali. Tra le prime c’e la scala anatagvisiva (VAS), la scala
numerica verbale (NRS), la scala di valutazionebaker (VRS); tra le
seconde, si utilizzano il diario del dolore, le paplel dolore, la scala delle
espressioni facciali, 'autodescrizidfigRaffaeli, Montalti, Nicold 2009].
La predisposizione di questi strumenti di misuragivalutazione del
dolore, consente di parlare di Disease nei terrdinesiti diagnostico-
tecnologici, seppur con i dovuti limiti; il doloregome gia detto, e
puramente personale, e la sua misurazione puceesfettuata a partire dal
soggetto. Per quanto riguarda la seconda dimensidele Disease,
I'attribuzione personale, € complementare alla prinel momento in cui
sono fondamentali la preparazione e I'esperienzafepsionale, per
I'utilizzo degli strumenti sopra elencati, e peiniérpretazione di quanto
emerge. Infatti, attraverso l'utilizzo di questirishenti, € prevista la
rilevazione di alcuni aspetti da parte del professita, che si deve
occupare, per esempio, «della valutazione del colapento non verbale,
come lassunzione di una certa postura, Il'andatwappicante,
I'atteggiamento di difesa, le smorfie facciali, ildamento del sonno e la
capacita di fronteggiare il doloreibidem 69]. La misurazione di questi
dati di natura comportamentale, si basa sulle amrr®e e I'esperienza
professionale.

' Per una descrizione piu dettagliata degli struivgintalutazione/misurazione
del dolore, in questa sede solo elencati, si veaféaBli W., Montalti M., Nicolo E.
(2009),L’infermieristica del dolorePiccin Nuova Libraria, Padova.
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Nel dolore, seppur in maniera particolare, € quinesente la
componente del disease soprattutto di fronte a doedicina sempre piu
“attrezzata” e tecnologica: «L’esperienza del deldra oggi, nel suo
complesso, un’oggettivita clinico-scientifica edfaintasmi corporei ed |l
plesso di sofferenze ad essi connesso non sondilstidal sapere medico
e dai suoi corollari immaginari» [Natoli 1986: 14].

I dolore, tenendo conto della sua varieta, congilas e
multidimensionalita, a partire dall’analisi fin quiondotta, pud essere
definito come una percezione soggettiva (illnespeet) oggetto di
elaborazione e attribuzione di significati da paté¢ soggetto che la vive
(semantica dell'iliness), che apporta delle motdicnei ruoli sociali
normalmente ricoperti da un soggetto (sicknestumtinale) a causa del suo
carattere invalidante, e pud essere associatole rdplpresentazioni sociali
(sickscape) che, molto spesso, si ripercuoto swESwD personale
dell'esperienza dolorosa. Per la sua misuraziohgad#one vengono
predisposti degli strumenti (disease nei termini editi diagnostico-
tecnologici), per il cui utilizzo sono fondamentdk preparazione e
I'esperienza professionale (disease come attribbezpersonale), soprattutto
laddove debbano essere interpretate informaziomaiira comportamentale
del paziente.

2.3.DOLORE E SOFFERENZA COME MALE DEL CORPO E MALE DELLO
SPIRITO: DUE CONCETTI DISTINTI MA CONNESSI

Abbiamo finora fornito una definizione di dolore ntenente le sue
dimensioni, e abbiamo detto che questo concetfoesss stato oggetto di
riduzionismi. Uno, che ha segnato il pensiero camidle fino ai giorni
nostri, € la distinzione cartesiana tra res cogiames extensa, tra sostanza
corporea e sostanza immateriale e pensante: qudsti, ha generato una
ormai classica distinzione tra dolore fisico e delspirituale. Il primo
colpisce il corpo, € la risposta dei particolargattori a stimoli esterni o
interni ad esso; il secondo, invece, colpisce latmed é I'effetto che eventi
gravi e destabilizzanti possono avere su essa {ueonsigliere 2002].
Questa dicotomia sta alla base di due concetti anakati: dolore e
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sofferenza. Molto spesso vengono usati come siriamia) non di rado, Si
considera la sofferenza come quella che colpisapilito, mentre il dolore
colpisce la carne. Ecco, quindi, ancora la distingitra dolore del corpo e
dolore della mente: «Le due parole non sono sinohiuna dell’altra. Il
dolore é fisico, la sofferenza € morale. Risiedd'amma e percio
appartiene all’universo delle emozioni , al vissutiociascun individuo
[Gioffré 2008a: 12]. Anche Eric Cassell [1991] digue tra dolore, come
esperienza sperimentata dal corpo e sofferenza cpmmleosa che solo la
persona puo sperimentare. Con Cassell, pero, siquseata distinzione
cartesiana per superare la stessa dicotomia earéesinfatti, per lo
studioso, solo con un superamento di tale ridugmnj si possono cogliere
appieno il significato ed il valore dei concettidtilore e sofferenza. Stando
alla distinzione mente e corpo, si coglie la s@&f@a in modo
riduzionistico: o0 come mera soggettivita, o comepooe quindi come
dolore. Nel primo caso a sofferenza non e reabtpuanto non oggettivabile
e, quindi, non comprensibile dalla medicina; netoselo caso, invece, si
opera un diverso riduzionismo, nel momento in @uisbfferenza viene
ricondotta a dolore fisico e si annulla qualungspedto personale di questa
esperienza:

Finché si accetta la dicotomia mente-corpo, la eseffza o e
[considerata] “soggettiva”, percio non veramentalee— al di fuori del
dominio della medicina — o €& identificata esclusieate con il dolore
corporeo. Questa identificazione della sofferermaitdolore del corpo non
solo é fonte di errori e distorsioni, perché speatiaza il paziente malato,
ma e essa stessa fonte di sofferenza. Infinettd &esso che il dolore del
corpo causi sofferenza non pud essere compresbéfinon si rifiuta tale
dicotomia. Non si puo trattare la malattia comelcpsa che accade solo al
corpo senza rischiare di danneggiare la persona.ddacronistica divisione
della condizione umana in cio che &€ medico (cio lchea che fare con il
corpo) e in cio che € non medico (tutto il resta)dato alla medicina una
nozione troppo ristretta della sua missione. A aadisquesta divisione i
medici, concentrandosi sulla cura delle patologié @brpo, possono fare
cose che causano sofferenza al paziente come pdGassell 2004: 33]

Tra dolore, sofferenza e malattia ci possono esdefle importanti
relazioni: malattia e dolore fisico, per esempi@sgpno essere alcune
importanti cause di sofferenza, ma non si puo doecidano. Questo
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perché ci pud essere sofferenza anche in assenzmlditia o di dolore
fisico: si puo soffrire per la perdita di una pera@amata, per amore, per un
fallimento. La sofferenza, secondo Cassell, nora@decal corpo ma alla
persona nella sua complessita: «La sofferenza noriadflizione del corpo,
ma qualcosa che accade alla persona. La soffereiiade la coscienza
dellio, implica emozioni, ha effetti sulle relaniosociali della persona, ha
un impatto sul corpo» [Cassell 2004: 224].

La sofferenza, in generale, € connessa ad una gramaccia alla
Personhoodtermine usato da Cassell per identificare I'imseedi qualita e
caratteristiche che una persona utilizza per defise stessa. Nella
Personhoodrientrano per esempio: personalita e caratterssgta ed
esperienze di vita, autostima, famiglia e amicgKgmound culturale e ruolo
sociale, comportamento abituale e scelte di viexcegrione del futuro,
spiritualita e dimensione trascendente.

Si puo dedurre, quindi che la sofferenza sia muatighsionale: ci sono
anche in questo caso dimensioni sociali, culturaiazionali, personali,
psicologiche.

La sofferenza e influenzata da fattori personaljniopersona puo
attribuire diversi significati alla sofferenza, sial caso di una sofferenza
connessa a malattia e dolore fisico che di unasariiza autonoma.

La sofferenza & anche connessa al contesto soeiatelturale: é
un’esperienza universale perché accomuna tutiggeri umani ma non é
riconducibile alla pura dimensione fisica; non suop generalizzare
nonostante la sua universalita in quanto variadivarsi contesti [Hauerwas
1986].

La distinzione tra dolore e sofferenza ma, al coe, la necessita di
considerarli in relazione, si ritrova nelle pardkdl’antropologo francese Le
Breton: «Non c’é dolore senza sofferenza, cioéaeamzsignificato a livello
affettivo che traduce lo spostamento di un fenomisiologico verso il
centro della coscienza morale dell'individuo» [Lee®n 1995: 11]. In
questi termini si indicano due diverse forme di esakre, con un legame
imprescindibile per cui € impossibile poter parldreno senza l'altro.

Il superamento del dualismo cartesiano consistprirmella capacita di
riconoscere la connessione tra dolore e sofferamaagorpo e mente, tra
materia e mente: la sofferenza € uno stato psimapgna pud assumere
caratteri di corporeita quando causata dalla nmialattial dolore fisico. Allo
stesso tempo, il dolore stesso puo essere fontsofferenza quando é
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difficile da controllare, ha effetti intrusivi nallvita quotidiana e non puo
essere prevista una sua risoluzione.

Stando a quanto detto fin qui, anche in questortaveoncetti di dolore
e sofferenza non sempre vengono usati “correttafieat volte si usa il
primo, a volte il secondo. Non si sono voluti sggarre o farli coincidere
ma la loro forte relazione, I'imprescindibilita dho senza l'altro, fa si che,
inevitabilmente, si usino senza particolari distonz Dolore e sofferenza
sono due termini distinti ma, soprattutto nel nmstaso, non e possibile
parlare di dolore cronico senza parlare di soffesen

2.4. IL DOLORE NELLE SOCIETA ATTUALI : TRA SECOLARIZZAZIONE E
TECNICA

Il dolore e un’esperienza universale e individualeesperienza che
«rompe il ritmo abituale dell'esistenza» [Natoli8B9 8] ma che nonostante
la sua portata & inoggettivabile, difficile da capicomprensibile solo
tramite esperienza. Il dolore puo essere desceitttomunicato solo dal
soggetto che lo vive. Si tratta di un’esperienztamaénte invasiva e
destabilizzante, e per questo, l'individuo cercacdpirlo, di trovare un
senso e un significato: «L’umanita in tutta la st@ria € stata attanagliata
dall’'esperienza del dolore e ad essa ha voluto darsenso, di essa, in
qualche modo, ha tentato una giustificazione» @bid11]. Nel corso della
storia, pero, gli uomini hanno cambiato le rispasiesignificati attribuiti al
dolore: «L'umanita, provata dal dolore, si cimeobta esso e tenta risposte:
ora lo subisce, ora lo vanifica come apparenza,l@rpercepisce come
ineluttabilita» [ivi].

| significati che possono essere attribuiti al deldal singolo individuo
sono soggettivi e personali e, al tempo stess@ 8drutto di una serie di
condizionamenti perché determinati e/o influenzidi credenze sociali,
religiose, culturali. Per questo motivo pud esdateressante soffermarci
sui cambiamenti socio-culturali che vivono le nestocieta: col cambiare di
valori e credenze é possibile vengano formulatvnsignificati del dolore e
il modo con cui il soggetto e la societa tutta apporta con esso.
Sicuramente, in riferimento al dolore, hanno avuto ruolo centrale le
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dottrine religiose che di volta in volta ne hannatad una specifica
interpretazione, andando a contribuire e deterraiflasignificato che tale
esperienza aveva per il soggetto e per la sodetanggi, pero, si parla di
secolarizzazione, quindi di un ruolo e una funzieeenpre piu marginali
della religione nelle nostre societa; e che si p@Essere d’accordo 0 meno
con l'idea della laicizzazione delle nostre sogiétéannegabile che al posto
della religione, o al suo fianco, accresca I'impoda della tecnica. Nelle
nostre societa, questo nuovo ruolo della tecnidhyisce sull’esperienza del
dolore e, se si, in che modo?

Partiamo dai principali significati attribuiti aisperienza dolorosa nelle
societa del passato e dalle principali dottringyi@se per arrivare ai giorni
nostri, all’«eta della tecnica» [Natoli 2002: 7]

Nell’Antica Grecia il dolore aveva una funzione pgdgica in quanto
«strumento tramite cui gli dei fanno rinsavire ghimini» [Garaventa 2008:
211]. NellAntico Testamento il dolore € la consegma di un peccato, di
una colpa compiuta dall'uomo, responsabile deltdiadi Dio: il dolore, in
questa prospettiva € «una sorta di giudizio di Bigpunizione divina, che
ha lo scopo di indurre 'uomo alla conversione»|[iv

Nella Bibbia, la malattia e il dolore compaiono ddppeccato originale
di Adamo ed Eva: prima non si conosceva il maléesain’unita tra uomo
e mondo, tra uomo e divinita. Da quel momento tadda si spezza e
'uomo si allontana da Dio, diventa responsabilsé@istesso e sperimenta il
male, la malattia, il dolore [Le Breton 1995].

L’idea del dolore come conseguenza dei peccatiudetio e, quindi,
come punizione, e stata centrale nella religiomgiana: grazie al filosofo,
vescovo e teologo Aurelio Agostino d’lppona (358%3si inizia a
sottolineare la responsabilita dell’individuo chegn le sue azioni, e
responsabile del male che vive; il dolore non digema Dio, creatore
dell'uomo, ma e legato al libero arbitrio in quackipende dalla possibilita
di scelta dei soggetti, capaci di decidere libemrtme Questa
«antropologizzazione del male» secondo cui «il réaleprodotto esclusivo
del cattivo uso del libero arbitrio da parte dedboo» [ibidem: 213] ha
profondamente influenzato il pensiero occidentale.

> Natoli S. (2002),L'esperienza del dolore nell'etd della tecnica7-37,
consultabile al link:
http://www.ipasvibs.it/files/lesperienza+del+dolonelleta+della+tecnica.pdf
(utimo accesso 11/7/2013)
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Sia per greci che per i cristiani, il dolore noneleminato ma sopportato
eppure c’é una differenza nel significato attribgit: tra i primi, come gia
detto, il dolore ha un significato pedagogico maogtante questo non trova
una compensazione nella vita ultraterrena; tra domséi, invece, tale
esperienza ha un significato salvifico e provvidalezal punto che morire
tra la sofferenza € la via per raggiungimento dtdfna beatitudine. La
Chiesa per secoli ha fornito agli uomini le straggoer adattarsi al dolore e
«la pedagogia cristiana ha formato categorie psrgeiger infondere in chi
soffre un appassionamento per cio che gli nuoceamare per il proprio
dolore» [Natoli 1986: 25].

La capacita della religione di formulare e attrieuial dolore tali
significati viene meno con la laicizzazione deli@yla nascita della societa
industriale e la “scristianizzazione della socidtbidem].

Nel tardo medio evo, con il “programma umanistic@mscimentale di
autoaffermazione delluomo” la ricerca tecnico stigca inizia ad
indirizzarsi allo studio degli strumenti e dellesnze in grado di alleviare
o rimuovere il dolore: non piu, quindi, sopportamoma liberta dal dolore.
Nel ‘900, nellepoca della tecnica, si afferma doeswuovo modo di
affrontare tale esperienza e si mette in discussibmodo tradizionale di
percepire, interpretare e rapportarsi al dolore.

Ma perché la tecnica ha cambiato e puo ancora eaebcol suo
evolversi, I'esperienza del dolore, il modo di vieeed interpretarla e i
modi e le possibilita di affrontarla? Innanzituktotecnica ha un peso molto
forte nelle nostre vita e influenza profondamehtgampo dell’esistenza al
punto da riuscire a determinare «le condizioniemwtri gli uomini possono
sperimentare il dolore» [ibidem: 266].

La tecnica e un’epoca del mondo, che gia Heideggeva compreso nei
termini di dimensione epocale [Heidegger 1976]traita dell’orizzonte
della comprensione del mondo che «dissolve la gaeth ogni assoluto
poiché I'esattezza del comprendere non puo esseresd dalla capacita di
dominare» [Natoli 1986: 267]. Nell’'epoca della teené centrale il concetto
del dominare e anche il dolore va compresa ininfento a questo: il dolore
e concepito come un’esperienza che puo essere dtamed e quindi
affrontato come dominabile. Vivere nell'eta delldesiza significa infatti
«rapportarsi al mondo con l'idea che 'uomo é capdicmanipolarlo a tal
punto da prodursi la propria salute»; si trattardepoca in cui gli strumenti
a disposizione e a cui ricorre l'individuo sono d¢aati: «se, nella
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disperazione, in tempi antichi, l'ultimehanceera la preghiera, oggi il piu
credente tra gli uomini dimentica la preghieraduando non ha consumato
tutte le ultimechancedella medicina» [Natoli 2002: 33]. La tecnica, in
questi termini, non e solo linsieme degli strunieat disposizione
dell'individuo ma un’epoca del mondo, «la religiodel tempo, e quindi &
simbolica e mitica, e nessuno esce da questo olmbted tecnica viene
problematizzata quando fallisce, allo stesso modwe dio viene
problematizzato quando si allontana cosi tantoatarpitenere che non ci
sia affatto» [ivi].

Con la tecnica, quindi, il progresso medico-scfentti ha sicuramente
cambiato I'esperienza della malattia e, in rifenmoeal nostro specifico
caso, del dolore. E aumentata la speranza di siap aumentati gli
strumenti a disposizione dell'individuo per una haige qualita della vita
anche nel caso di malattia, dolore e sofferenzaltrd’ parte, pero, tale
progresso presenta un’altra faccia della medagtiggo’ piu negativa.

La tecnica é riuscita a modificare I'esperienzadtdbre da un punto di
vista strutturale e profondo e con esso si puorgive due modi. In primo
luogo, ci pud essere un risanamento momentaneonchesottrae dalla
morte: «uno ha un tumore serio, c’'e la resezionegmle della parte, il
tumore regredisce. Resta il deficit funzionalajidagio, pero si vive. Ma a
parte il deficit funzionale, permane l'incubo cHemale possa tornare»
[ibidem: 35]. Si tratta, quindi, di vivere con lastante anticipazione della
morte; se in passato, senza i progressi della nmedita sofferenza durava
poco tempo, oggi si vive e si convive con esssetiondo modo di vivere la
propria fine viene definito da Natoli [2002] ancquia tragico e si vive nel
caso di una malattia non guarita ma “prolungatataaerso le cure
palliative: in questo caso si riduce il sintomoiaitarda la progressione
della malattia e il malato pud vivere per qualcimma «come spettatore
dello spettacolo della sua dissoluzione» [ivi].gmesti casi, si allontana la
possibilita di morte per qualche periodo ma conelapie palliative, che
riescono a ridurre il dolore vivo, il paziente hardnte a se, visibilissimo,
lo spettacolo della propria dissoluzione.

Altre due possono essere (gli effetti negativi dalocpsso di
“tecnicizzazione del dolore”. In primis, tale edpara viene marginalizzata
dalla societa perché in conflitto con i principadlori attuali quali bellezza,
salute, energia, produttivita: ha conseguenze negatome abbiamo visto
in precedenza, con lintera vita ed esistenza degjgstto e diventa un
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«campo esclusivo di competenza del medico che assumeunaidne
provvidenzialistica di redentore e liberatore dedlew [Garaventa 2008:
215]. In questo modo le persone perdono di vis@pmettono e rimuovono
I'esperienza del dolore dalla propria esistenzatidiama e lo affidano alle
mani esperte del personale specializzato. Un gtablema riguarda il
rapporto medico-paziente, distaccato e impartecietende ad aumentare
Il senso di solitudine e di isolamento del malatosistema sanitario e
ospedaliero, secondo questa lettura, non si preacdel malato in quanto
persona e della sua esistenza, delle sue angodee ®ioi tumori ma e
mosso da soli interessi scientifici ed econombadent.

Nonostante siamo immersi nell’epoca della tecrpea, rimane attuale
e forte I'eredita della religione. La tecnica esldenza hanno sicuramente
modificato il significato, il senso, il rapportaatuomo e dolore; nonostante
tali importanti cambiamenti, pero, continuano adtese interpretazioni del
dolore di carattere pedagogico-provvidenziale, zi08i di matrice religiosa
secondo cui il dolore € un accesso privilegiata &krita, un’esperienza
dotata di senso, che in quanto tale va vissutatérpretazione del dolore
entro tale logica ha infatti determinato il sigoéto e il vissuto del dolore
tra 'uomo occidentale al punto che, nonostantpdta della tecnica e la
laicizzazione del pensiero, ancora oggi esistorile dgierre di significati.
Anche tra i diversi studiosi che si occupano diod®lesistono posizioni
differenti: c’e chi appoggia i significati e i valoreligiosi del dolore, chi
quelli tecnici e scientifici. Tra i primi Gadame2(00; 2004] sottolinea
I“importanza di vivere” il dolore in quanto espenza dotata di un senso;
I'esperienza del dolore e della sofferenza sonaidenate inevitabili perché
grazie ad esse si puo intuire una dimensione @oprvera della vita. Il
dolore «costituisce in questo senso una grossa riyop@, forse la
maggiore opportunita per venir finalmente a capccidi che ci é stato
imposto. Se gli impediremo di sconfiggerci, il d@ai permettera di intuire
la vera dimensione dell’esistenza. Il pericolo mtande di un’epoca
dominata dalla tecnologia sta, anche secondo nile, foedata eventualita
che quelle energie siano sottovalutate e di corssergy € comprensibile, le
nostre capacita non arrivino a svilupparsi pienamefGadamer 2004: 28-
29]. Il filosofo riconosce le potenzialita e le eafia dell’epoca della tecnica
che, attraverso la medicina puo sconfiggere e @direnl dolore avvalendosi
di strumenti e tecniche sempre piu avanzate: nantestquesto, pero, si
deve tenere in considerazione che e l'essere unstrayerso le proprie
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energie positive, a poter dare il maggiore contahaila lotta al dolore. Il
dolore, quindi, entro I'analisi di Gadamer [2008]yvisto come «un dono
della natura alla quale dobbiamo essere riconascéiitidem 37]; di
conseguenza, la lotta al dolore viene considenasafollia moderna perché
I'intervento medico non ci consente piu di viverd elaborare questa
esperienza in quanto occasione di miglioramentmnportanza di vivere il
dolore in quanto esperienza dotata di significatene sottolineata anche
dal fenomenologo Frankl: essere uomo, essere Eersignifica essere
orientato verso qualcosa che trascende, verso agaalche e sopra di noi.
Ogni persona, di fronte alla volonta di significatbe contraddistingue il
genere umano, Si orienta verso una gerarchia oggeti valori anche nel
contesto di un’esperienza, come quella della serftea che, a prima vista,
appare priva di un significato. A tal proposito &tudioso parla di
antagonismo psiconoetico, per indicare come, anefle situazioni limite,
la persona umana mostra una capacita di autocoafigume, che e
esattamente cio che rende 'uomo un essere cudtural sofferenza viene
considerata una crescita, una maturazione cheyantq tale, va accettata e
vissuta: solo attraverso questo percorso, vol@ ratlerca di un significato,
si puo sperimentare un aumento di forza individ{fatankl 2001].

D’altra parte c’'e chi, invece, supporta la una piosie tecnicista e
scientifica a partire dall’idea di un dolore pridoqualunque significato: il
dolore cronico, fenomenicamente e socialmenteleatin ha senso; non é
una pena o0 una prova ma un elemento «indisgiuegitidlla struttura
biologico-corporea della natura umana, di cui I'@or@ responsabile
solamente nella misura in cui e lui a infliggerlo.]] o provocarlo». Per
questa ragione dobbiamo usare gli strumenti cheaatiba disposizione
nell'epoca della tecnica, per combattere il dolfigarventa 2008]. Anche
I'antropologo David Le Breton [1995] definisce ibldre come il non senso
assoluto, una pura tortura. Di fronte ad esso ®nosce, quindi, la
possibilitd/necessita di eliminarlo dalla vita eéelpersone attraverso il
progresso tecnologico.

L'importanza di studiare i diversi significati chiledolore assume alla
luce dei cambiamenti sociali e culturali, dipendsdled conseguenze che
questi dibattiti possono avere sulla vita quotidiansulla pratica medica.

Come sottolinea Garaventa [2008], per esempiopitaponente cristiana
nell'interpretazione del dolore, segna anche la#uwibattito su temi quali
eutanasia e testamento biologico, e sulla loratdicesi tratta di temi di
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attualita, in cui aspetti etici, morali, religiosiociali, culturali si intrecciano
dando vita a confronti e dibattiti che dimostrareo domplessita e la
multidimensionalita del dolore. E sono proprio daesaratteristiche che ci
permettono di collegarci al prossimo paragrafojcid alla sociologia e, in
particolare, ad una (possibile) sociologia del dalo

2.5.PER UNA SOCIOLOGIA DEL DOLORE

Fin qui abbiamo analizzato il dolore cercando giaquali sono le sue
caratteristiche: possiamo dire con certezza ch&asia di un concetto
multidimensionale fatto di aspetti individuali, psiogici, sociali, culturali,
biologici; il dolore & polisemico perché carico gignificati differenti; nel
dolore di intersecano teoria e pratica, soprattogfgi in cui una tecnica ed
una scienza medica sempre piu avanzate devonoootenfsi e fare i conti
con l'eredita religiosa, aspetti etici e moraligdlore, per questo, € un tema
complesso e delicato in cui confluiscono aspettsqeali e soggettivi, etici,
morali, religiosi. Il dolore, per queste sue camastiche, sembra essere il
pane della sociologia e non puo non essere un ggetto di studio e di
interesse.

Vediamo quindi di capire perché si dovrebbe e tighde tendere ad una
sociologia del dolore.

La sociologia, innanzitutto, & una disciplina chesce a specializzarsi e,
sin dalla sua nascita, si € specializzata in disatori, si € dedicata a temi
centrali per I'individuo e per la societa: dallaceogia del lavoro, alla
sociologia della salute, passando per la sociolaipia sessualita, la
sociologia dei consumi, la sociologia della comarione, solo per fare
alcuni esempi. Queste non sono sotto-disciplinallediscipline ma vere e
proprie discipline, autonome, con un corpus tegtira propria identita.

La sociologia € anche «scienza della societa selastatica e nella sua
dinamica» [Cipolla 1997: 2788]: studia, quindi, $acieta riuscendo a
coglierne la mutevolezza, propria e di cio che aepérte. E il dolore,
abbiamo visto, non é esente da questo mutare.

La sociologia € anche «Scuole, dottrine, teoriegbl@mi che si
confondono o si sommano ai loro risultati di rigjfc..]. Comunicazione
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che mette in rapporto i vari soggetti» [Ivi]; esgm trascura teorie e scuole
di pensiero a discapito di altre, ma incoraggididlogo e il confronto di
fronte alla diversita di posizioni. E sul dolordgb#éamo visto, abbiamo una
forte diversita e complessita.

La sociologia, quindi, attraverso una sua ulteri@mecializzazione
dovrebbe dar vita alla sociologia del dolore: iresfo modo si potrebbero
superare i riduzionismi che da sempre hanno cara#to I'interpretazione
e la lettura di tale esperienza e si riuscirebbdralira parte, a cogliere e
valorizzare tutte le caratteristiche finora emerse.

La nuova disciplina risulterebbe fondamentale iarga permetterebbe il
superamento del dualismo cartesiano che da semgprénfluenzato il
pensiero occidentale relativamente al dolore [BawvdeWilliams 1995]: la
distinzione tra res cogitans e res extensa, tr&usps corporea e sostanza
immateriale e pensante ha generato la distinziaddlore fisico e dolore
spirituale. Questa dicotomia ha tenuto separationcetti di dolore e
sofferenza e si e ripercorsa non solo nella tengaanche nella pratica: non
sono stati considerati e capiti diversi e fondarmakem@ispetti del dolore quali
I sentimenti, le emozioni, la personificazione stnarati sia nello studio e
nelle varie teorizzazioni e interpretazioni delatel sia nell’attivita medico-
scientifica che ha operato con trattamenti e terdipiitate jbiden]. Una
sociologia del dolore ricompositiva potrebbe esdargyiusta strada per
capire le importanti e necessarie connessioni wbkore e sofferenza,
concetti che, come abbiamo visto in precedenza,o sdistinti ma
inseparabili.

La sociologia del dolore e quanto si augurano icdogi Bendelow e
Williams nel loro articoloTrascending the dualism: towards a sciology of
pain, a partire dalle basi e dai saperi sviluppati alabciologia delle
emozioni, del corpo e delle malattie croniche; tpiesfatti, hanno gli
strumenti necessari per poter capire e studiateldre sia come esperienza
sociale che personificata, «offrono una via d'wsdalla camicia di forza
creata dal tradizionale pensiero dualistico e iaadc la strada verso un
approccio fenomenologico al dolore come vissutoesgerienza fisica,
emotiva ed esistenziale [Bendelow, Williams 199%7]1 L’'approccio
fenomenologico al dolore consente di cogliere le dree “della carriera del
dolore cronico”, quella clinica e quella esperiahziKotarba 1983].

Riprendendo Mishler [1984], che analizza le cogsaeioni tra medici e
pazienti, nei colloqui medici & possibile trovangedordini di voci: quella
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medica (informazione biomedica e clinica) e quel&la vita quotidiana
('informazione sociale e contestuale). Queste gurgie in una gerarchia in
cui, al primo posto, c’e la voce degli operatornitai, assunta come
procedura ordinaria da seguire; la voce dei pazesdella vita quotidiana,
invece, e considerata come irrilevante, un elementdisturbo che viene
fatto tacere [Mishler 1984].

Negli anni, la sociologia ha sviluppato metodi eusstenti volti ad
annullare tali gerarchie e si & concentrata inrcioe volte a valorizzare |l
punto di vista dei pazierifi

La sociologia del dolore, quindi, deve proseguiregquesta direzione e
porsi come obiettivo la maggiore conoscenza delordolin quanto
esperienza soggettiva. Come abbiamo visto, infatigsta esperienza e
strettamente personale e difficilmente oggettivabil per questo motivo, &
necessario non trascurare il punto di vista degstig che lo vive ma, anzi,
valorizzarlo. Solo in questo modo e possibile @pirdolore nella sua
qualita di esperienza personale, coglierlo nellaspecificita soggettiva, nei
vissuti e significati attribuitigli.

La sociologia del dolore sarebbe utile per sotezine e conoscere quelle
connessioni multidisciplinari che costituiscono etaésperienza: come
abbiamo detto, il dolore non é solo fisico e quimdicompreso nella sua
totalita. Col contributo della sociologa si devonoscire a cogliere gli
aspetti sociali e culturali che sottostanno all@prasentazioni ed ai
significati del dolore. Alcuni concetti, quali l#asse, il genere, I'etnia sono
concetti classici e centrali nel sapere sociologate non possono essere
trascurati nello studio del dolore ma, anzi, vapoeti in relazione con esso
perché influenzano il modo in cui «il dolore e pagoito, vissuto, affrontato
ed espresso a livello fisico, mentale ed emotivBenfdelow, Williams
1995: 162, tda].

'® Negli ultimi anni diverse ricerche si sono postbiettivo di valorizzare il
vissuto ed il punto di vista dei pazienti. Al rigda si segnalano due pubblicazioni,
contenenti i dati di due ricerche nazionali aveatdioggetto due temi differenti,
analizzati pero sempre a partire dall’esperienigdeenti: Cipolla C. (a cura di)
(2010),1I contenzioso sanitario visto dai pazienti. Ma#dridi studio e di ricerca
FrancoAngeli, Milano; Cipolla C., Maturo A. (2009on gli occhi del paziente.
Una ricerca nazionale sui vissuti di cura dei malahcologici FrancoAngeli,
Milano.
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La sociologia del dolore, inoltre, dovrebbe occgpalella valutazione
della gestione del dolore al fine di capire seirgierventi di terapia e cura
rispondono in maniera adeguata ai bisogni dei pézieQuesto
consentirebbe di capire se la gestione del doloesléguata o meno ed
eventualmente di metterne in luce le criticita.

Questa disciplina, utilizzando rigorosi metodi dcerca e teorie
sociologiche pud aiutare a fornire una miglioreisieaza e servizi ai
pazienti ma, anche, alle famiglie ed agli operatssistenziali e sanitari che
svolgono un’importante funzione di supporto.

Ma da cosa deve essere costituita la sociologiaalele? La sociologia
ha una propria e specifica identita: essa € teeniria e spendibilita, e
«scienza che si articola in tre sub-aree disciglircdhe solo se concepite
complessivamente ed in modo coordinato la rendartenticamente tale»
[Cipolla 1997: 2791]. La sociologia fornisce «ipgiteda controllare
empiricamente nella ricerca sul campo, la qualaia \®lta replica con
conferme o0 smentite o esiti derivati dal processandagine in modo
autonomo ed innovativo rispetto alle basi di par#éeda cui si erano mossi i
primi passi» [ivi]. Questo significa che ognunagdieste sub-aree ha un suo
compito ed una sua funzione specifica ma deve sadamente essere in
relazione anche con le altre sub-aree, con le giese effettuare scambi,
confronti, rimandi. Il dolore necessita di un apmio sociologico di questo
tipo. La teoria € la base interpretativa, € conazae rete concettuale,
«prodotto personale e collettivo» [ibidem: 2958]nécessario, quindi, un
corpus costituito da teorizzazioni, interpretazjatefinizioni del dolore in
una chiave sociologica. L'area della teoria deeegs costituita da diverse
teorie che dialogano e si confrontano: abbiamo cavnbdo di vedere i
diversi punti di vista e le diverse interpretazifminite del dolore e non si
pud pensare di annullare questa diversita in vitana verita unica e
unidirezionale.

La teoria, distaccandosi dal paradigma bio-medobeve riuscire ad
avvalersi di un approccio multidimensionale e damienalé’ per una
lettura ed un’analisi del dolore in grado di cogidutti gli aspetti e gli
elementi che lo compongono. Solo in questo modo oasipile |l
superamento del riduzionismo interpretativo che peolti anni ha
caratterizzato il nostro tema.

" per il paradigma correlazionale si veda il capithl
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La seconda area € la ricerca, che studia e apmlisf@nsul campo uno
specifico oggetto: «Cercare intorno ad un detertoirergomento [...].
Conoscenza scientifica che si esprime attraversocepure definite
[...].Individuazione delle modalita che permettono atquisire nuovo
sapere [...]» [ibidem: 2456]. Il dolore, quindi, vaudiato. Devono essere
effettuati studi, che seguendo un met8doiescano a conoscere la
complessita di questa esperienza: la sociologiarjusgire ad andare oltre
un mero approccio bio-medico, concentrarsi maggeoe sul soggetto. La
sensibilita della sociologia, infatti, € data datiporto che i diversi
paradigmi le hanno donato nel corso della sua astann approccio
fenomenologico puo, per esempio, essere alla bala darrazione del
dolore fatta da un soggetto, e consentirebbe dysmare significati, vissulti,
percezioni, rappresentazioni personali di tale espea. La ricerca produce
risultati utili all’area teorica, a cui fa rimand fornisce suggerimenti,
conferme o modifiche, ma e utile anche alla terma,aultima non per
importanza: la spendibilita.

Con la spendibilita si lavora ad un livello pratieoquotidiano; essa
indica «investimento scientifico che si traducepratica ed entra nella vita
corrente di una determinata societa. Possibilitapgilicazione di una cosa.
Dimensione operativa della conoscenza. [...] mighweato della qualita
della vita» [ibidem: 2860]. Si tratta di un’areaeogtiva, in cui vengono
effettuati interventi a partire da quanto emerso analisi, studi, ricerche:
interpretare il dolore nella sua complessita dlitaiastudiarlo come tale per
riuscire a cogliere aspetti sociali ma, anche vidgiali dello stesso, possono
consentire un miglioramento delle politiche di mento. Per esempio,
sapere che il vissuto del dolore é talmente negatia condizionare i
processi di coping, pud essere una ragione perrdaggiore importanza al
dolore, per non trascurarlo, per migliorare leperali controllo del dolore.

La sociologia del dolore non dovrebbe avere layre®ne di risolvere i
dibattiti contrastanti: questi sono il frutto diced di storia dell'uomo che
non vanno cancellati ma valorizzati per riflettdfssa dovrebbe usare il suo
sapere per consentire la maggiore conoscenza dirgomento antico di

® ]I metodo & stato oggetto di tante e diverse teadioni in ambito
sociologico. Si tratta di un percorso tecnico, ngieme di procedimenti [Cipolla C.
1997], «e costituito da una serie di passaggi semie sorretti d un orientamento
epistemologico definito, volti a incrementare I'apip conoscitivo su un dato
oggetto di studio» [Lombi 2011: 207].
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secoli ma non del tutto conosciuto e contribuireaéfidontarlo nel caso in
Cui sia necessario farlo.

Riflessioni, concetti e definizioni presentate pesperienza del dolore
pil “generale”, possono essere la base da cuir@agsgr interrogarci su
un’esperienza ancora piu specifica ed attualeladel dolore oncologico.
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CAPITOLO 3

IL DOLORE ONCOLOGICO E | SuUOl
TRATTAMENTI

Bury [1982] sosteneva che la malattia cronica pedividuo € una
“biographical disruption” ossia una rottura biograf Questo per indicare
come la malattia vada oltre la dimensione meramésitea coinvolgendo
anche il suo senso di identita. Il significato €dhtesto della malattia non
posSsono essere separati e I'esperienza del pazentiEo e contrassegnata
dalla connotazione personale che la malattia ataquége dal suo vissuto e,
contemporaneamente, anche da quella sociale easlt@Quanto detto per
la malattia cronica vale anche per il dolore eparticolare, per quello
oncologico? Il dolore oncologico pud essere comaide “una malattia
cronica™? E, in quanto tale, si puo parlare di dnattura biografica”
caratterizzata da una connotazione individuale,iaf®ce culturale?
Rispondere a queste domande € importante per Gphe come ci si deve
occupare del dolore oncologico nelllambito dellastgme: se tale
esperienza, infatti, non e solo fisica ma, anclugas®, psicologica, emotiva,
culturale, come € possibile affrontarla sul pisgr@apeutico?

Per cercare una risposta a queste domande siapdatialcuni concetti
presentati ed analizzati nei capitoli precedenseaise, illness e sickness,
come abbiamo visto, sono componenti del doloreicooa nelle pagine che
seguono vedremo se lo stesso pud essere confamrédarimento al dolore
da cancro.

Verra poi presentato il concetto di dolore totdtemulato ed usato per
indicare I'incidenza del dolore oncologico e siatera di capire quali sono
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la sua natura e le sue componenti. Capire le eaisitthe del dolore
oncologico & fondamentale per riuscire a dare depeste sul piano
terapeutico. Verra quindi affrontato il tema detjastione del dolore a
partire dai due modelli di assistenza medica diffaglla medicina
contemporanea: quello curativo e quello palliativd. primo, di matrice
biomedica, viene associata la “terapia del dolofgdsata sulla ormai
utilizzatissima scala analgesica a tre gradini fdata dal WHO. Il secondo,
invece, presuppone un superamento del modello himmes propone una
nuova concezione “globale” della cura.

Nell'ultima parte del presente capitolo, infineasializzera la diffusione
dei suddetti trattamenti con particolare riferinteatla situazione italiana in
cui, nonostante una storia contrassegnata da tistac@li e culturali, negli
ultimi anni sono stati fatti importanti passi inasi.

3.1.DISEASE, ILLNESS E SICKNESS NEL DOLORE TOTALE

Se il tema del dolore in generale, appare piuttostaplesso, quello del
dolore oncologico non € da meno. Anzi, la partictdadi questo tipo di
dolore e tale da aumentarne la complessita e rendetesperienza ancora
piu difficile da capire, analizzare, affrontare.

Innanzitutto, a conferma di quanto appena dettdpibre oncologico e
un particolare tipo di dolore cronico, ma non ésmlesto. E, anche, dolore
acuto. Si tratta infatti di un dolore che persistee accompagna il malato di
cancro, di un dolore che si cronicizza, che puceresslleviato ma non
guarito. Affianco a questo dolore cronico, peropae a volte un dolore
oncologico acuto chiamato in letteratimeeakthrough pairche consiste in
un aumento transitorio dell'intensita del doloreuim paziente con dolore di
base farmacologicamente controllato [Mercadante,adan et al 2010].
Questo tipo di dolore rappresenta una fase aclitaexino di un persistente
dolore cronico. Nonostante questi episodi acutig piedolore oncologico e,
in generale, un dolore cronico che, potremmo dsieacutizza in certi
momenti.

In riferimento al dolore cronico ci siamo posti d@estione se possa
essere considerato una patologia a sé stanteeksastiomanda puo essere

104



riproposta nello specifico caso del dolore oncalogavendo questo tutte -
ed accentuate -, le caratteristiche gia descrételolore cronico.

Porsi questa domanda risulta interessante perdnéviamo di fronte ad
una patologia “importante” come il cancro e cio eéhtal cui fianco”, puo
capitare, non riceve l'attenzione dovuta. Il can@&ocio che ottiene
attenzione: € da esso che si deve guarire, € cdn&sso che si deve lottare
e verso di esso sono indirizzate le terapie. lcoangiustamente, merita la
centralita che ottiene. Ma in questo quadro chdorgodato al dolore? Il
dolore oncologico non puo essere ridotto a sintge@hé, come il dolore
cronico piu generale, € “inutile” e non ha la furg di “sentinella”, non ha
niente da dire. Il dolore nel paziente oncologici@ di un sintomo:
accompagna la vita del malato, la sconvolge darsiiyaunti di vista e da
€SS0 non si puo guarire. Il dolore oncologico, duyipud essere pensato nei
termini di malattia e come “biographical disruptidn Puo essere
considerato anch’esso protagonista, insieme alre@an8i puo dire che |l
paziente oncologico € un malato di cancro ma, gnaghenalato di dolore?

Per dare una risposta a queste domande partiamaodédihizione data al
dolore oncologico nel 1964 da Cecily Saunders exnini di dolore totale
con lo scopo di cogliere la complessita e la vastit tale esperienza:
«ragionare in termini di dolore totale significansalerare le dimensioni
psicologica, sociale e spirituale del dolore impotit quanto quella fisica»
[Ferri 2003].

E un dolore cronico, quindi, in quanto tale, daoessn si guarisce:
piuttosto si aggrava. Accompagna i malati di cancetla loro vita e si
intensifica nelle fasi avanzate della loro malattidende a diventare
continuativo e ad accentuarsi, sfociando in unaf&gto che non conosce
requie. Non prelude a nessuna guarigione, ricqodatosto, il procedere
inesorabile della malattia e accresce I'angoscika aeorte ormai prossima.
Ogni avanzata del dolore e un lutto per la sovaadéll'individuo e segna
I'avvicinamento tangibile alla fine» [Le Breton 1R931]. Questo dolore
coinvolge la persona nella sua totalita, stravdigesua vita e «segna |l
momento in cui I'individuo resta collegato al monstwo dall'intensita del
suo dolore; le sue sensazioni 0 i suoi sentimemtiossommersi da una
sofferenza che lo avvolge senza tralasciare n{ilfg»

Per rispondere alle nostre domande, quindi, cemuhi@di capire se questo
tipo di dolore puo essere pensato nei termini skale, illness, sickness.
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Nel capitolo 2, in seguito all’analisi del doloreonico a partire dal
modello ESA siamo arrivati alla conclusione cheddalore cronico € una
percezione soggettiva (illness esperita) oggetto etlborazione e
attribuzione di significati da parte del soggettoe cla vive (semantica
dell'iliness), che apporta delle modifiche nei tusbciali normalmente
ricoperti da un soggetto (sickness istituzionale)aasa del suo carattere
invalidante, e puo essere associato a delle ragmeegoni sociali
(sickscape) che, molto spesso, si ripercuoto swEHSwD personale
dell'esperienza dolorosa. Per la sua misuraziohgad#one vengono
predisposti degli strumenti (disease nei termini editi diagnostico-
tecnologici), per il cui utlizzo sono fondamentdk preparazione e
I'esperienza professionale (disease come attribbezpersonale), soprattutto
laddove debbano essere interpretate informaziomaiira comportamentale
del paziente».

Ora, questa definizione, in cui si afferma cheollodle cronico e malattia,
e valida anche per il dolore totale? Sicuramentgserdo il dolore
oncologico un particolare tipo di dolore cronicagtio che e stato detto nel
capitolo 2 in merito al dolore cronico, vale anamguesto specifico caso. E
possiamo confermarlo attraverso [I'analisi delle ponenti fisiche,
psichiche, sociali e relazionali che costituiscdrimlore totale [Fig.9].

Per quanto riguarda le componenti bio-organicheéaved che c’e un
dolore somatico, un dolore viscerale e un doloreromaticd® ma ci

|| dolore somatico e il dolore viscerale sono diieersi tipi di dolore
nocicettivo, cio@ un dolore dovuto ad una eventsivee determinato
dall'attivazione dei nocicettori delle unitd senabr (meccaniche, termiche e
chimiche) che si trovano sia a livello delle suitgt somatiche che viscerali. |l
dolore somatico puo essere, quindi, cutaneo/suEeiquando «é descritto come
puntorio se provocato da uno stimolo di breve @yrdiviene urente e sordo se lo
stimolo é prolungato nel tempo» ed e generato tlaegottocute, fasce muscolari,
tendini, strutture articolari e periarticolari, &genti e periostio; il dolore viscerale
o somatico profondo & generato dalle stesse swutttanne che dalla cute e
sottocute ed & «diffuso e mal localizzato» [Raffadbntalti, Nicold 2009: 20-21].
Il dolore neuropatico inizia a causa di una lesiprimitiva o di una disfunzione
nel sistema nervoso centrale o periferico; si padifastare in assenza di stimoli,
oppure puo essere la conseguenza di stimoli mekq tali da essere normalmente
innocui (ipersensibilita) o poco dolorosi. Puo esseun dolore neuropatico
periferico; un dolore da deafferentazione (perditafferenze sensoriali); dolore

neuropatico centrale; causalgibifieni.
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possono essere anche altri sintomi sempre di eegdisico. Non di rado ci

pOSSONO essere nausea, vomito, stitichezza, as@mésto tipo di dolore e
quello che possiamo definire dolore fisico, la comgnte organica,

connessa al corpo che, quindi, si puo far coineided disease in quanto
«problema di salute che consiste in un malfunzi@rmfisiologico che a

sua volta da vita a una riduzione attuale o potdezielle capacita fisiche»
[Twaddle 1994: 8]. E questa dimensione che si celicanisurare e di

valutare con strumenti appositamente predisposseéde come esiti
diagnostico-tecnologici), ricorrendo anche alla parazione ed

all’esperienza professionale (disease come atiohezpersonale).

Ci sono poi le componenti individuali, quindi glias psicologici, la
paura della morte, le influenze psicosociali, crenb del dolore oncologico
una malattia nei termini di illness; esso, infatigpecchia la definizione di
illness perché «stato di salute soggettivamenteerpnetato come
indesiderabile. [...] consiste di sentimenti soggetti...], percezioni
riguardanti l'adeguatezza delle funzioni del corpgp sentimenti di
[inJlcompetenzax» [ibidem: 10]. Questi “sentimentdstituiscono il vissuto
dell'individuo (illness esperita) e possono incltelgpaura, depressione,
sconforto; lindividuo, di fronte a questa esperan fortemente
destabilizzante ricerca un senso e un significeémng@ntica dell’iliness).

Dalla Fig. 9 emergono infine i fattori sociali déblore oncologico: i
problemi della famiglia, le influenze socialsi¢gkscapg la perdita del
lavoro, l'invalidita fisica, le difficolta economine consentono di classificare
il dolore totale come fenomeno sociale a partideqdale si costituisce una
nuova serie di diritti e di doverisickness istituzionale un evento che
comporta la perdita dei ruoli “tradizionali” e cletermina I'entrata nelick
role.
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Fig.9. Il concetto di “dolore totale”
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totale Influerze sociali:

- perdita del lavoro;
Problemi -invalidita fisica:
della famiglia Sofferenza - difficolta
g \/ econoraiche.

Paura d:lla morte

Fonte: Tassinari, Maltoni 2009: 31

Il dolore totale € dolore fisico, dolore spiritualdolore psicologico,
“dolore sociale”. Queste tipologie di dolore sommgesse tra loro, e ognuna
puo incidere ed influenzare le altre: per esemipolore fisico puo essere
talmente forte da impedire alla persona di svolder@roprie mansioni,
causando una perdita dei ruoli che gli appartengondi avere una vita
relazionale “normale”, e, quindi, determinare goethe si puo definire
“dolore sociale”; d’altra parte, minori relaziond eina perdita dei ruoli
possono causare la depressione del malato (datarel@gico); o, ancora, il
dolore psicologico causato dalla malattia puo iemdsull’aderenza alle
cure ed incrementare il dolore fisico. Le relazitaii diversi tipi di dolore
possono essere tante e non sono mai unidireziogahé non € solo un tipo
di dolore ad influenzarne un altro. Tali relazidra i diversi aspetti del
dolore sono fondamentali anche nella fase di et infatti, solo
assumendo la correlazione tra le diverse compowmehtilolore € possibile
avere degli interventi adeguati: C. Saunders sn#al/a questo aspetto gia
nel 1963 quando dichiarava che «If physical symgtame alleviated then
mental pain is often lifted also» [Saunders 19683].7Da qui I'evoluzione
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degli interventi nel corso degli anni sempre mendirizzati alla sola

dimensione organica e sempre pitl alla personauocet@mplessd.

Gli aspetti fin qui descritti permettono di collegaad un ulteriore
caratteristica del dolore oncologico: la multicditda Esso, infatti, &
generato da diverse cause. Pu0 essere connesswajiasia oppure puo
esserne completamente indipendente o, ancora, $&greecausato dalle
terapie antitumorali: il 78-80% dei malati vive dolore correlato in modo
diretto alla neoplasia, il 15-19% dei casi alleapge anti-neoplastiche,
mentre nel 3-5% dei pazienti tale esperienza emntiente dalla malattia e
dai trattamenti [Foley 2004].

Tra le molteplici cause del dolore oncologico:

- quelle dovute al tessuto neoplastico: infiltraziodei tessuti ossei;
ulcerazioni o infezioni; infiltrazione dei tessutiervosi; ipertensione
endocranica;

- quelle legate al tumore: contratture muscolari; ubdG stitichezza;
embolia polmonare; linfedema,;

- quelle legate alla terapia: dolore post-intervenichirurgico;
inflammazioni e/o fibrosi post-radioterapiche; repatia post-
radioterapica;

- quelle non dipendenti dal tumore o delle terapititiaed artrosi; nevriti;
dolore miofasciale; cefalea; origine cardiovasm[#gro 2003].

Queste sono cause organiche, connesse ad un daimoonha, al loro
fianco, € possibile trovarne altre di natura diger8bbiamo detto che il
dolore oncologico non e solo dolore fisico ma ditato da diversi fattori,
quindi non puo che avere anche un’origine multidisienale: & causato da
aspetti bio-organici, psicologici e sociali chengrecciano e si condizionano
a vicenda. Tra le molteplici cause che determinauiolore del malato di
cancro, per esempio:

- ansia causata dalla paura del ricovero ospedaliero;

- preoccupazione per la famiglia;

- incertezza sul futuro;

- inquietudine spirituale;

- senso di abbandono;

- alterazione dell’aspetto;

20| trattamenti del dolore oncologico saranno oggelit studio nei paragrafi
successivi.
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- stanchezza cronica ed insonnia,
- perdita della dignita e del controllo del propraro.

Questi sono solo alcuni dei tanti aspetti che dateano il dolore nella
sua accezione piu ampia; la multicausalita delr@obmcologico permette di
confermare ancora una volta l'ipotesi che tale espea sia una malattia a
sé stante: come ci ha insegnato il superament@ataldigma bio-medico,
infatti, una malattia non ha solo cause organicke,questo vale
indubbiamente anche per il dolore oncologico. Bsaid, ci sono fattori di
varia natura che incidono positivamente 0 negaterde su questa
esperienza e che possiamo chiamare determinanti.

Un'ultima ed interessante considerazione va faitaferimento alle due
componenti del dolore totale, cioe dolore e soffeee come si nota nella
Fig.9, infatti, il dolore totale & quel punto dicontro e di sovrapposizione
tra dolore e sofferenza. Tutti gli aspetti “fisiactausano ed al contempo
costituiscono il dolore; d'altra parte, gli aspetsicologici, sociall,
relazionali, spiritali, rientrano nella sofferenBotremmo dire che il dolore
e quello che abbiamo definito disease mentre |defza € illness e
sickness. Appare qui evidente la dicotomia cantesiahe da una parte
vedeva il dolore della materia e, dall'altra quelizlla mente. Tale
separazione, pero, viene superata e si annullangehtro tra questi due
concetti: dolore e sofferenza, come abbiamo giaraemtato in precedenza,
non possono essere considerati separatamente psrcidluenzano a
vicenda, sono uno parte dell'altra. La formulaziode dolore totale
rappresenta quindi un superamento del riduzionisantesiano, una base di
lettura ed interpretazione del dolore oncologice chpermette di uscire dai
rigidi schemi affermatisi in passato; un superamestie, come vedremo
nelle pagine a seguire, ha permesso di fare giq@ashi in avanti non solo
nella teoria ma, anche, nella pratica.

Stando all’analisi del dolore totale proposta, rmossiamo negare |l
carattere di patologia autonoma che deve esseomosciuto al dolore
totale: al fianco della malattia neoplastica, itifat dolore non pud essere
ridotto ad un suo puro stimolo. Si pud quindi coxere dicendo che, per
via della sua natura, delle caratteristiche e d=di@ponenti costitutive del
dolore oncologico il dolore oncologico pud essemnsiderato come
“biographical disruption” e, di conseguenza, il ataldi cancro €, anche, un
malato di dolore.
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3.2.1L TRATTAMENTO DEL DOLORE ONCOLOGICO : OLTRE IL DISEASE

Abbiamo sottolineato la particolarita del dolorecologico, un dolore
complesso in cui é forte il carattere di multidireemalita, un dolore
cronico caratterizzato da fasi acute, dolore figcgofferenza insieme. E la
particolarita di tale dolore si ripercuote sullaesule terapie e gli obiettivi
che queste devono e possono perseguire: i trattanah al sollievo dal
dolore oncologico devono fare i conti con la corepi, la globalita, la
totalita che caratterizzano questo tipo di espeeaeilel corso degli anni, si
sono sviluppati e perfezionati gli strumenti a dsgione: infatti, il
progresso in campo medico e scientifico ha permdsatfinare le tecniche
volte al trattamento del dolore. Non solo quest@rop Anche un
cambiamento culturale che ha permesso di concepimattamento del
dolore aldila dei soli confini medici.

Per introdurre il tema dei trattamenti del dolomcaogico, possiamo
fare riferimento ad un’interessate analisi propa&teEllen Fox nel 1997 in
“The Journal of the American Medical Associatiorfiecindividua due
modelli di assistenza medica nella medicina conteanea: quello curativo
e quello palliativo. Si tratta di due modelli cheesistono ma non in egual
misura: il primo, infatti, su cui si basa il mondoedico ospedaliero,
accademico e formativo, e predominante rispetseabndo.

Il modello curativo e tipico di una medicina basatdla cura: il suo
obiettivo centrale é infatti la cura della malagiaquindi, il prolungamento
della vita. Questo modello &€ di impronta biomed&aneccanicista: la
malattia viene intesa come un difetto, un guasgamico e per ripristinare |l
pieno funzionamento del corpo-macchina € necessafpire la causa di
guesto problema, per poi poterlo rimuovere. La thalaiene qui definita
senza far ricorso a giudizi di valore e vengonaltoéente trascurati i vissuti
personali del paziente, quindi tutti gli aspettliinduali; la medicina basata
sulla cura si concentra solo sul disease e traaseece illness e sickness.

Il trattamento delle malattie non si pone come liidaail benessere
soggettivo, né si preoccupa dei problemi di camattgico: le decisioni si
basano esclusivamente sull’Evidence based-Medgirpiindi, sulle prove
di dimostrata efficacia. Il fine e quello di evigala morte, considerata come
fallimento radicale della cura. Si tratta di un rabal medico-centrico,
perché enfatizza il ruolo e la conoscenza dellaréigdel medico, a cui é
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riconosciuto un ruolo assertivo e direttivo mentgh, altri membri e
componenti del percorso di cura hanno invece unloruoinore e
subordinato.

Il modello palliativo, d’altra parte, non ha un es@d unico obiettivo, la
cura, bensi si pone diversi risultati: «sollievdlalaofferenza, controllo dei
sintomi, ripristino delle capacita funzionalibigdem 762].

Questo modello riconosce una maggiore importanz@spérienza
soggettiva, che viene considerata alla pari dei azgettivi. La centralita
data alla persona fa si che ogni intervento eatrahto sia modellato
specificatamente per ogni paziente e non sia solmdeciso dal medico
sulla base delle prove scientifiche. Anche la aiadirizzata alla persona
nella sua globalita e non solo al guasto organieagono infatti considerati
e curati gli aspetti sociali, culturali, etici, spiali del paziente. Per una
“cura globale” e necessaria un’equipe completa dtiagmciplinare, con
competenze differenti, dove prevale una logicaatmtativa. Per queste
ragioni non si attribuisce un ruolo centrale aldasfigura medica ma
all'intero gruppo che lavora per il benessere doluel pazienteilpidem
761-763].

| principi e le caratteristiche di questo modeiloitsovano nei due tipi di
trattamento del dolore da cancro: la terapia drdce le cure palliative. I
primo indica perlopiu un approccio terapeutico alode, quindi una cura
“fisica” dello stesso; il secondo, invece, fa nifeento ad una cura della
persona intesa nella sua multidimensionalita, raa a livello fisico. Nel
primo caso, possiamo azzardare e parlare di ugadaldolore in termini di
disease mentre, nel secondo, di una cura piu “cstaipiche considera
anche le altre dimensioni di illness e sickness.

Riprendendo le principali linee guida in materiagdiamo le
caratteristiche e gli obiettivi della terapia delate e delle cure palliative.

3.2.1. TERAPIA DEL DOLORE

Andando in ordine cronologico, vediamo prima lacitasdella terapia del
dolore, oggi chiamata anche algologia, cioé appooderapeutico e
scientifico al trattamento del dolore.
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L’'uomo, in tutta la sua storia ha dovuto affrontérelolore causato dalle
malattie o dagli incidenti; e, da sempre, ha cerchtdare una risposta, di
trovare una soluzione, piu 0 meno diversa, a quesgiarienza.

| primi veri e propri passi avanti nellambito tpeutico, vengono compiuti
nel XIX secolo, quando si iniziano ad estrarre ridgi dell’oppio, si
sviluppano le tecniche anestesiologiche e neurodiche e viene
introdotta la radioterapia antalgica [Loeser 2002].

La terapia del dolore nasce come area scientifides@plina autonoma nel
1935 quando, il chirurgo Achille Mario Dogliotticissse lo storico “Trattato
di Anestesia”, in cui dichiaro ed ufficializzo leecessita di un medico
anestesista, il medico del dolore acuto, affianka ‘@lassica” figura del
chirurgo.

Successivamente, studi e ricerche hanno conselditgviluppo e il
migliorarsi di tale pratica: un importante conttibuvenne dato da tre
pubblicazioni che hanno avuto il pregio di precsaoer la prima volta nella
storia della medicina, aspetti fino ad allora sadtatati, quali la patogenesi,
i criteri di diagnosi, la terapia di sindromi inicii dolore e il sintomo
centrale o unico [Bellucci, Tiengo 2005]. Il pridoquesti scritti fu “Pain”,
risalente al 1942 e prodotto dal medico inglesentdm Lewis che esordiva
sottolineando la difficolta di descrivere e di déf il dolore: il significato
della parola dolore, come ogni altra cosa soggetévchiaro a chi lo vive
per esperienza diretta; secondo l'autore, il carattli soggettivita e tale da
rendere impossibile, anche a chi ne conosce Ilifgigto, di darne una
definizione [Lewis 1942]. Alcune sue idee furon@rese da William
Livingston, un medico della marina militare stateanse che nel 1947
pubblicaPain Mechanismssi tratta del primo manuale medico contenente
un intero capitolo sulla psicologia del dolore ini,ctra le altre cose,
compaiono interessanti ed innovativi aspetti fidoadlora mai sottolineati.
Il dolore, infatti, viene descritto e trattato nirmini di un’esperienza
sensoriale, soggettiva, personale e strettamentgessa ad aspetti culturali.
In quest’opera, quindi, compaiono per la primaaolée caratteristiche del
dolore che ci permetteranno negli anni successdii, parlare di
multidimensionalita.

Infine, ultimo ma non per importanza, una base éonentale per la nascita
della terapia del dolore in un senso piu modernatidile e stato il trattato
di John Bonica del 1953, “The management of paihg per la prima volta
definisce in modo organico e sistematico i dueifpnafincipali del dolore:
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dolore acuto e dolore cronico. Solo in questo amfatti, si inizia a parlare
di dolore cronico mentre in precedenza il dolore epncepito solo come
acuto e utile, un “segnale” o "sintomo-sentinellagcessario per capire una
patologia ad esso connessa. Bonica, invece, aofianquesto introduce
anche il dolore inutile: il dolore acuto & quellel dravaglio del parto, il
dolore post-operatorio, il dolore post-traumati¢@olore da colica, mentre
il dolore cronico persiste temporalmente oltre larath dello stimolo
doloroso, a causa dell'instaurarsi di modifichezionali e morfologiche dei
sistemi di traduzione, conduzione, trasmissionedddbre, in una sorta di
auto-mantenimento. Queste nuove definizioni harpiots i cultori della
“terapia del dolore” o “algologia” a parlare di doed come “malattia”’, e non
piu e non solo di dolore come “sintomo”.

Se negli anni addietro, a partire dal “Trattat®Adestesia” del dott. Achille
Mario Dogliotti, si era affermata una “terapia déibtlore” intesa come
approccio terapeutico e scientifico al trattametgbdolore acuto, da questo
momento la terapia del dolore riguarda tutti i @Wpidolore, anche quello
cronico e inizia cosi la sua ascesa.

La terapia del dolore, negli anni, si € cosi s\pla, consolidata,
specializzata: non solo un trattamento per il dolacuto ma, anche per
quello cronico e, in particolare, per il dolore cancro. A questo tipo di
dolore sono state dedicate anche importanti e foedégali linee guida che
hanno permesso alla terapia del dolore di svilugppdieriormente.

Le principali linee guida sulla terapia del dolonello specifico caso
oncologico, sono state:

- la *“guida” Cancer Pain Relief,prodotta dal WHO (World Health
Organization) nel 1986, in cui oltre alle disposidi piu generali viene
proposta una scala di valutazione del dolore omgodg tale scala, € stata
successivamente adottata anche come linea-guidal pexttamento del
dolore muscoloscheletrico;

- le Raccomandazioni EAPC del 1996 sulluso di nmarfe oppiacei
alternativi nel dolore da cancro, a cui sono segulteriori aggiornamenti
nel 2001 e nel 202

%! Linee guida del 1996: Hanks G.W., de Conno F.aRipnti C., Hanna M. et al.,
Morphine in cancer pain: modes of administrationxpErt Working Group of
the European Association for Palliative CareBritish Journal of Cancer»,
1996, 312 (7034): 823-6.
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In riferimento al lavoro del WHO (World Health Orgaation) € innegabile
I'importanza che ha avuto la scala analgesica graéini, che rappresenta il
cardine fondamentale della strategia terapeutich didore, di facile
comprensione per i medici, per il personale infemmstico e per il malato
[Raffaeli, Montalti, Nicolo 2009]; la scala «preqgme un approccio
graduale all'uso dei farmaci analgesici» e si &ralit un insieme di principi
piuttosto che un rigido protocollo [Hanks et al08(B]. Questo strumento si
basa sui diversi farmaci che devono essere impiagaconda dell'intensita
del dolore: ci sono infatti tre gradini, all'interrdei quali sono riportate tre
diverse categorie di farmaci, in riferimento a theersi livelli di dolore
(Fig.10).

Il primo gradino, il piu basso, &€ quello del “Datolieve”, ossia un dolore
che nella scala visivo-analogica (VAS valutato con un punteggio da 1 a
4. In questo caso sono suggeriti trattamenti camdai non oppioidi, FANS
o paracetamolo. Nel secondo gradino, invece, svithaano le terapie da
seguire in caso di un dolore moderato (VAS con @gmib 5-6); in questo
caso sono suggeriti trattamenti con oppioidi debotime codeina,
diidrocodeina, tramadolo e dextropropoxifene.

Aggiornamento del 2001: Hanks G.W., De Conno Ferén N., Hanna M.,
Kalso E., McQuay H.J. et aMorphine and alternative opioids in cancer paineth
EAPC recommendationgBritish Journal of Cancer», 2001, 84 (5): 587-93.

Aggiornamento del 2012: Caraceni A., Hanks G.,96a8., et alUse of opioid
analgesics in the treatment of cancer pain: evidebased recommendations from
the EAPC«The Lancet Oncology», 2012, 13:e58-e68.

2 Per la misurazione del dolore sono stati predispdisersi strumenti:
innanzitutto, si possono distinguere le scale stiggea dimensione singola e le
relazioni descrittive multidimensionali. Tra le i c’é la scala analogica visiva
(VAS), la scala numerica verbale (NRS), la scalaatlitazione verbale (VRS); tra
le seconde, si utilizzano il diario del dolore,n@ppe del dolore, la scala delle
espressioni facciali, 'autodescrizione.

La scala visiva analogica, quella a cui si fa nifemto nella scala analgesica del
WHO, é una retta di 10 cm con due estremita chespmndono anessun dolore
(0) ed ilmassimo dolore possibil@0). Con questo strumento si quantifica cio che
il malato soggettivamente percepisce come dolaré.d3sere impiegata anche per
la misurazione del sollievo, per esempio ricevudd farmaci assunti; in questo
caso, le due estremita corrispondono a nessurewl(0) e il massimo sollievo
possibile (10).
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Infine, il gradino piu elevato € quello delle tegontro un dolore forte
(VAS 7-10), nelle quali & previsto I'impiego di dpdi forti, come la
morfina, il Metadone, il Fentanyl transdermicoBlaprenorfina.
In ciascuno dei tre gradini, in aggiunta ai farmaudividuati, possono
essere utilizzati anche i farmaci adiuvanti, rapprgati da antidepressivi,
ansiolitici, corticosteroidi, bifosfonati, lassativantiemetici [Amadori,
Maltoni 2003: 58-59]. Secondo le linee guida del @/Kworld Health
Organization), infatti, puo diventare necessaridrdttamento con questi
farmaci:

- per trattare gli effetti indesiderati degli aredgci (per esempio

antiermetici o lassativi);

- per migliorare il sollievo dal dolore;

- per trattare disturbi psicologici come insonmiasia, depressione [Who

1986].

Fig.10. Scala analgesica del WHO (1986)
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La scala analgesica proposta dal WHO (World He@lthanization) si
basa su un trattamento sequenziale del doloremafa analgesici vengono
scelti inizialmente in base alla gravita del dolor®, quando la dose
iniziale, malgrado un suo aggiustamento, non &af#, non va prescritto
un analgesico appartenente allo stesso gradini Isémovra salire di un
altro gradino della scala e utilizzare un farmaotiocato in esso, per cui
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diverso dal precedente. La scala antalgica ha segla storia del

trattamento del dolore neoplastico: a partire d&§lji questo strumento ha

svolto un’importante azione educativa, contribueralta diffusione e

all'utilizzo dei farmaci oppiacei: «cio a benefiai@i pazienti per i quali, in

molti paesi, non vi era neppure la disponibilitdleldormulazioni piu
semplici di morfina orale e che in alcuni casi, eoin Italia, avrebbero
dovuto aspettare ancora decenni prima di poterefrdi un ragionevole

numero di oppiodi» [Caraceni 2005: 2].

La strategia del Who in materia di terapia del dolera costituita da
diverse azioni:

- politiche statali e nazionali che supportano illisgb dal dolore
oncologico attraverso il supporto del governo istaidi una maggiore
educazione e disponibilita di farmaci;

- programmi educativi per il pubblico, le autoritd’&ssistenza sanitaria
personale;

- modifiche di leggi e regolamenti in vista di unagtiare disponibilita di
farmaci, soprattutto oppiacei [Who 1986].

L'importanza del documento “Cancer Pain Relief” d&HO (World
Health Organization) si estende oltre le indicazitarapeutiche volte a
definire che tipo di farmaci somministrare di freralle diverse intensita del
dolore. Infatti, come € possibile vedere, si intemal coinvolgere settori non
solo medici. Si parla quindi di terapia ma non samche in ambito
educativo, normativo, politico & necessario operdréne di un maggiore
sollievo dal dolore oncologico.

Anche le linee guida dellEAPC, con i loro successiggiornamenti,
hanno definito importanti raccomandazioni sull’'u® farmaci necessari a
contrastare il dolore oncologico, con particolarferimento ai farmaci
oppioidi.

Le linee guida del 1996 sono state il prodottolaebro di un gruppo di
esperti provenienti da diverse discipline e diveesesi; sono state formulate
20 raccomandazioni relative all'utilizzo degli oppei e, in particolare di
morfina, per far fronte al dolore oncologico. Qeesidicano le modalita di
somministrazione, il dosaggio e il trattamento dguire per garantire un
efficace trattamento del dolore oncologico cronitei malatf® [Hanks

% Le raccomandazioni EAPC sono consultabili nelghto 1
Recommendations for use of morphine for cancer)pain
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G.W., de Conno F., Ripamonti C., Hanna M. et 896 Hanks G.W., De
Conno F., Cherny N., Hanna M., Kalso E., McQuay. Ht al., 2001;
Caraceni A., Hanks G., Kaasa S., et al., 2012].

E piuttosto evidente come, la terapia del doloia, B0 prettamente
improntata alla presa in carico del dolore in goadisease, e cioe al
malessere ed alla sofferenza fisica. Come abbiasto, vl WHO (World
Health Organization) ha sottolineato la necessitiodnettere diversi settori
ed ambiti per una terapia del dolore realmenteatgé ma il tipo di cura che
questa prevede rimane prevalentemente “organicathpe volta alla
rimozione del dolore attraverso l'intervento “medfie “farmacologico”. Il
dolore nelle sue componenti sociali ed individuabme sickness e come
illness oltre che come disease, viene preso iniderazione dalle cure
palliative.

3.2.2.CURE PALLIATIVE

La terapia del dolore, basata sul concetto di @rprevalentemente
improntata al dolore considerato nella sua dimemsicronica, ha avuto ed
ha tuttora una grande importanza. Al suo fiancb,cneso degli anni, si &
aperta e sviluppata un’altra strada volta al cetdradel dolore: le cure
palliative.

Questo tipo di trattamento € ancora piu specifiea, senso che é nato
come risposta ad un dolore particolare, il dolotale, di fronte al quale non
sempre le terapie del dolore si sono dimostrategonente efficaci. |
trattamento del dolore totale veniva affrontato dimici del dolore, gli
“algologi”, che ricorrendo a tecniche sofisticaieadalgesia farmacologica
o interruzione delle vie del dolore, riuscivano attenere risposte
immediate. Indubbiamente si riusciva a ridurre o aittnere un buon
sollievo dal dolore fisico ma non ad eliminare téra sofferenza; questo
valeva soprattutto nel caso di malati di cancranieali che, col progredire
della malattia, vivevano un aumento del loro doloreutte le dimensioni
della loro vita.

La necessita di far fronte al dolore oncologicolmedue componenti
individuali, psicologiche, sociali, relazionali @t che fisiche, ha posto le
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basi per la nascita di nuove modalita di trattamentLe tecniche
neurochirurgiche e farmacologiche, comunementesyset dar sollievo ai
dolori cronici 0 acuti “benigni” , non avevano ctrenimi o nulli effetti sui
dolori “maligni” da cancro. Una volta poi che il ldee fisico fosse stato
sufficientemente controllato, emergeva una caterétrd sintomi e bisogni,
che richiedevano delle risposte adeguate. Questiereaa ha portato a
sviluppare un modello di approccio al dolore asswhente innovativo —
non solo per il nostro paese — caratterizzato gaparte dagli attributi di
“multidisciplinarietd” e “multimodalita”, gia idefftcati per il trattamento
del dolore benigno e, dall’altra da un intervenbordinato, ambulatoriale e
al domicilio, attraverso un’Unita operativa composdi diversi specialisti»
[Di Mola G., Ripamonti C. 2002: 85].

Un’importante e chiara definizione di cure pallativiene fornita dal
World Health Organization nel 1990:

le cure palliative sono il prendersi cura attivglebale della persona la
cui malattia non & pil responsiva alle cure speuifi E fondamentale il
controllo del dolore e degli altri sintomi unitantenall’attenzione ai
problemi psicologici, sociali e spirituali. L'obtato delle cure palliative e di
ottenere la miglior qualita di vita per il paziemig i suoi familiari.

Molti aspetti delle cure palliative sono applicapilecocemente, insieme
alle terapie specifiche. (Esse) affermano la vitee@ono il morire come un
processo naturale... da non anticipare né da paspre cure palliative)
offrono un sistema di supporto che aiuti il pazerda vivere il piu
attivamente possibile fino alla morte ed offrono aiato alla famiglia per
adeguarsi alla malattia del paziente e per elabararettamente il lutto

La centralita del controllo del dolore per una naigd qualita della vita
emerge da un ulteriore definizione di cure pali@atformulata dal WHO
(World Health Organization) nel 2002: «Le cure jaéive sono un
approccio che migliora la qualita della vita dezieati e delle loro famiglie
di fronte al problema connesso alle malattie chéane a rischio la vita,
attraverso la prevenzione ed il sollievo dalla eahza per mezzo di una
identificazione precoce e di una valutazione edrattamento impeccabili
del dolore e dei problemi fisici, psicosociali ergpali» [WHO 2002: 84,
Tda].
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In questo modello di cura, si considera la comjiti@skel paziente, la cui
situazione non puo essere affrontata solo ad uglldivclinico. Da un
approccio bio-medico si passa ad un approccio tgoladla persona,
considerata nella sua totalita e non come mentergoc come voleva il
dualismo cartesiano. La persona, inoltre, non vgesa da sola, ma nel suo
contesto di vita sociale e familiare: non si devendere cura solo del
paziente ma, anche, del suo mondo vitale, dellsoper che gli stanno
affianco e che necessitano anch’esse di un supporto

Anche la malattia non e considerata mero guastanicg ma viene colta
nelle sue dimensioni individuali, sociali e psiggitthe oltre che fisiche: il
dolore, quindi, entro questo tipo di trattamentena preso in carico in tutte
le sue dimensioni di illness, sickness e disease.

Inoltre, gli interventi palliativi non vengono pisti solo nelle fasi
terminali della malattia ma, anche, in quelle poécom aggiunta al
trattamento oncologico.

Al fine di promuovere le cure palliative nei paesiropei, nel 1988 e
stata istituita I'Associazione Europea per le Cualliative (European
Association for Palliative Care - EAPC) con 42 sdémndatori, che si
proponeva, e si propone tuttora, come punto diimifento per coloro che, in
ambito clinico, scientifico e sociale, lavoranagimesto settofé.

Nello statuto sociale dellAssociazidiee nel documento ufficiale
“Standards and norms for hospice and palliative aaEurope — the EAPC
white paper” vengono individuati definizioni, stamd ed obiettivi delle
cure palliative.

Nel complesso, lo scopo delle cure palliative eedar paziente e ai suoi
familiari una migliore qualita di vita. Le cure pative danno importanza al
sollievo dal dolore e da altri sintomi, integrarioaspetti fisici, psicologici

e spirituali della cura del paziente, offrono ustesna di assistenza al malato
perché possa vivere in modo attivo fino alla moed, un sistema di
sostegno alle famiglie per aiutarle ad affrontarenblattia e il lutto. Le cure
palliative vengono concepite come cura attiva é@le prestata al paziente

* pal sito dell'Associazione: http://www.eapcnetl¢ame.aspx (ultima
consultazione 15 settembre 2013)

%5 Lo statuto socialepotificato dall Assemblea Generale Straordinarib2%e
maggio 2011, e consultabile e scaricabile al link
http://www.eapcnet.eu/Corporate/AbouttheEAPC/EARICaldocuments/EAPCB
ylaws.aspx
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guando la malattia non risponde piu alle terapienivcome scopo la
guarigione. A gquesto punto, non si mira alla cusme guarigione ma alla
cura come controllo del dolore e degli altri sintpoura delle componenti e
dei problemi psicologici, sociali e spirituali. Leure palliative hanno
carattere interdisciplinare e coinvolgono il patena sua famiglia e la
comunita in generale. Inoltre, provvedono una prasearico del paziente
che si preoccupi di garantire i bisogni piu eleraenbvunque e€sso si trovi,
a casa, 0 in ospedale.
Questo percorso di cura rispetta la vita e conaidemorire un processo
naturale. Lo scopo non € quello di accelerare ferifi€ la morte, ma quello
di preservare la migliore qualita della vita pogsifino alla fine.
Nonostante ci siano differenze tra i diversi maddil cure palliative
sviluppati nei vari paesi europei, vengono indiatludei valori e dei
principi comuni:
- lautonomia: viene rispettato il valore di ciaseu persona come
individuo autonomo ed unico; I'assistenza e la crgagono perseguite,
nel rispetto di questi valori e dell’autodetermiiae della persona, solo
quando il paziente e la sua famiglia hanno accetédd percorso;
- la dignita: le cure palliative devono essere samstrate in modo
rispettoso e aperto, sensibile ai valori persomwaliurali, religiosi ed alle
norme di ogni paese;
- la relazione tra paziente e professionisti sanitd gruppo di
professionisti deve instaurare un rapporto collatheo con i pazienti e
con la famiglia, soggetti importanti nella pian#&one delle cure e nella
gestione della malattia;
- qualita della vita: uno degli obiettivi principak raggiungere,
supportare, preservare e migliorare il piu possilasilqualita della vita;
- posizione verso la vita e la morte: le cure p#lle non cercano di
affrettare né di rimandare la morte, che, al paliadvita, ha un suo
valore in quanto processo naturale;
- comunicazione: si tratta di un elemento fondamilenper la qualita
delle cure palliative e si riferisce all'interazentra paziente e
professionista, tra il paziente ed i loro parerttiaei diversi professionisti
e i sevizi che operano nel percorso assistenziale;
- educazione pubblica: necessaria per far conoszb@ccettare le cure
palliative nella societa e promuovere una culturagnitaria in materia;
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- approccio multiprofessionale ed interdisciplinatgma componente

fondamentale e centrale € un gruppo di lavoro wotida professionisti

dell’ambito sanitario e non. E necessaria un coatinomunicazione e

collaborazione al fine di fornire un supporto fsigsicologico, sociale,

spirituale;

- dolore e lutto: si tratta di aspetti con cui mofirobabilmente ci si

scontrerd; sia il malato che la sua famiglia, rexcprso assistenziale, si

avvicinano a questi temi, imparando a trattarlicemoscerli [Radbruch,

Payne 2009: 283-285].

Appare evidente la differenza delle cure palliatigpetto alla terapia del
dolore: entrambe si pongono come trattamenti \altontrollo del dolore
ma, mentre le prime sono incentrate sul doloraiitele sue dimensioni, la
seconda si concentra maggiormente sul dolore fitie@ure palliative sono
una cura totale per un dolore totale; la terapiaddre, invece, non esce
dai confini medici e questo, di fronte ad un dolpegticolare e complesso
come quello del cancro, rappresenta un limite. rf@mente la terapia del
dolore ha ottenuto importanti conquiste nel cotdardlel dolore fisico, ma
queste da sole non bastano: con cid non si vudéesere un tipo di
trattamento piuttosto che un altro ma evidenziaenkcessita di un
approccio integrato, in cui non sia curata solmklattia come disease ma,
anche come sickness ed iliness. E le cure paliaembra abbiano saputo
meglio considerare questa necessita; la terapidalete ha un importanza
cruciale e, ad oggi, la scala dei tre gradini foatau dal WHO (World
Health Organization) rimane una strategia terapauti base. Deve, quindi,
essere preservata e avere le condizioni e gli stntirper evolversi, ma deve
uscire dai rigidi schemi bio-medici per adottare approccio bio-psico-
sociale. Questo vale soprattutto nel caso dei mah&blogici in cui terapie
e trattamenti farmacologici sono fondamentali @eritluzione del dolore
ma non si deve mai dimenticare l'integrazione dom iaterventi.

Affinché poi, terapia del dolore e cure palliatiyyssano svilupparsi e
riuscire a raggiungere efficacemente gli obietipar i quali sono state
predisposte, sono necessarie anche una base lgyltwamativa e sociale
adeguate. Vediamo, a questo proposito, cosa aaualdeaso del nostro
paese in materia di trattamento del dolore oncotngi
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3.3.IL TRATTAMENTO DEL DOLORE ONCOLOGICO E LA SUA
ADEGUATEZZA . |L CASO ITALIANO E LA LEGGE N. 38DEL 2010

Gli organismi ufficiali, soprattutto WHO ed EAPCaitmo formulato
importanti linee guida in materia di dolore oncatmgma nonostante la
disponibilita di molti trattamenti efficaci, si pudempre parlare di
trattamenti adeguati? Ed in riferimento al nostaege, qual e la situazione?

Va innanzitutto detto che, per quanto riguardaelagia del dolore, un
corretto utilizzo della scala analgesica della \Watkalth Organization si &
dimostrata altamente efficace contro il dolore dacco: ben nel 90% dei
pazienti, infatti, il dolore viene ridotto con sesso se si seguono le
raccomandazioni in maniera adeguata [Meuser, RletiRadbruch 2001].
Ma, come riporta Maltoni [2007] in un interessaatktoriale su “Oppioidi,
dolore e paure” ci sono diversi studi che mostramme non sempre c’e un
adeguato trattamento del dolore oncologico. Angiaéo studiato che c’e un
inadeguato controllo del dolore tra il 40% ed i®@dei pazienti [Zenz et al.
1995; Von Roenn et al. 1993]: risulta, cosi, emexrgeun nuovo tipo di
epidemiologia, quella del “fallimento nel controlttel dolore”, causata da
una serie di ostacoli che impediscono un’adeguattiane del dolore»
[Maltoni 2008: 5, Tda].

Questo problema non é di interesse meramente maedfatti, lo scarso
controllo del dolore ha alla base ragioni che vaoitee il mondo della
medicina e riguardano l'intera societa. In parécelsono state individuate
differenti barriere, appartenenti a tre categoiie:sistema, il mondo
professionale, il mondo dei pazienbiflem Agency for Health Care Policy
and Research 1994]. A livello sistemico, gli ostasono prevalentemente
connessi alla normativa, considerata spesso poacackd inadeguata.

Le barriere di sistema sono rappresentante dalaabariorita data al
trattamento del dolore da cancro e dagli ostaeghli e normativi all’'uso di
oppioidi per il dolore da cancro. | malati di camarorrono il rischio di
diventare vittime innocenti della guerra dichiarasd’'abuso ed alla
dipendenza di oppiacei se non viene fatta una&histinzione tra i due tipi
di utilizzo (terapeutico o non-terapeutico). Ineltri professionisti della
salute possono essere preoccupati per i contaiativi scegliendo di non
usare la terapia con oppiacei per queste ragiomibarriere di sistema
possono essere interne, come linsufficiente ardlivo avvio di programmi
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di cure palliative, 0 esterne come eccessi 0 ca@apibni normative. Infine,
nei paesi in via di sviluppo, le barriere di siséerpossono essere
rappresentate dagli alti costi degli oppiodi, dispme geografica, problemi
di disponibilitd di trattamenti o accesso agli stes dalla “oppioidofobia”
[Maltoni 2008: 5, Tda].

Per quanto riguarda, invece, le barriere profesdioed in particolare
mediche, si critica il modello di cura su cui sishao le decisioni e gli
interventi, 'educazione medica e la conoscenzaaiteria di dolore.

L'utilizzo di un modello di assistenza basato sutialattia e non sul
sintomo; lacune nell’educazione medica e mancapetio delle linee guida
esistenti; livello di analgesia basato sulla pra@jrmziché sulla severita del
dolore; paura della dipendenza e della tollerarmarthlgesici dei pazienti;
scarsa valutazione del dolore e I'assenza di useugsione preventiva sul
sintomo; esperienza insufficiente nella gestionk didore [...]; mancato
utilizzo di farmaci adiuvanti; preoccupazione sugffetti collaterali dei
farmaci oppiacei e mancato trattamento degli stessirenza nel
documentare i farmaci utilizzati, i dosaggi sommiirgti, i tempi di
somministrazione, il dolore improvviso e i lassas@mministrati; mancanza
di follow-up [ivi, Tdal].

Infine, gli ostacoli provenienti dai pazienti somonnessi ad una scarsa
cultura del dolore e ad errate convinzioni sullimtio dei farmaci oppioidi.

Riluttanza a dichiarare il dolore a causa dellavoorione che i
professionisti sanitari non debbano essere disulatt trattare il problma
principale, per esempio il cancro, che il dolom isirinsecamente collegato
al tumore e come tale non debba essere eliminatoe d riconoscimento di
un piu alto livello di dolore indichi la consapegata della progressione
della malattia; la paura di non essere considewatobuon paziente; la
riluttanza ad assumere farmaci per il dolore a @ales ben noti “miti sugli
oppiacei”, rappresentati dalla paura per la dipapdee/o di essere
considerato un tossicodipendente, paura dellateega agli analgesici e
degli effetti collaterali [ibidem: 6, Tda].

Cause sociali, individuali, culturali, normativaasno alla base di uno
scarso trattamento del dolore oncologico: se quésta situazione in
generale, cosa si puo dire dell'ltalia? Nel nogta@se vengono sfruttate le
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potenzialita offerte dagli strumenti a disposiziooppure, anche da noi,
ostacoli di diversa natura impediscono un’adegukttia al dolore
oncologico?

Stando a diversi studi non sembra che la situaztahiana sia migliore,
anzi: il dolore da cancro appare spesso sott@atoat cio € dovuto allo
scarso utilizzo dei farmaci oppioidi. L’ltalia, eiti, € sempre stata il paese,
tra quelli industrializzati, che prescriveva la gti piu bassa di oppioidi ai
malati di cancro: «La prescrizione di morfina espeein DDD (daily
defined dose o dose giornaliera definita) per méiadi abitanti, per il
quinquennio 1994-1998 risultava per la Danimarca. @93, per la Svezia di
3.472, per il Regno Unito di 2.569, per la Frandi&2.201, per I'ltalia di
121» [Felicetti, Gareri, Capomolla, Cristina, CifiaR009: 30-31; Apolone,
Corli, Caraceni, Negri, Deandrea, Montanari et 2009; Chinellato,
Terrazzani, Valle, Giusti 2003].

Anche in questo caso le ragioni dello scarso wata#o sono
prevalentemente sociali, culturali e normative.

A partire dal 2001 si & pero cercato di rimediarguasta situazione di
inadeguatezza con diversi interventi normativi.

Un importante e primo passo in questa direziore aiuto con la legge
dell’8 febbraio 2001, n. 12(2), “Norme per ageveldiimpiego dei farmaci
analgesici oppiacei nella terapia del doléfe” che introduceva
un’importante innovazione e un cambiamento culeuralla legislazione
relativa agli stupefacenti. Nella normativa precgde infatti, lo scopo
primario era quello di evitare I'abuso ed il comuierillegale delle sostanze
stupefacenti e psicotrope mentre da questo momeetola prima volta,
I'interesse viene spostato sul paziente e si ageMdiilizzo degli oppioidi
nella terapia del dolore.

Sempre nello stesso anno con la L.405 si ottengmportanti benefici
per i pazienti: si prevede infatti, per la primaltap la possibilita di
concedere i farmaci antidolore in assistenza ddianieiintegrata mentre, ai
pazienti in dimissione da ricovero ospedaliero énsemtito ricevere
direttamente dalla struttura sanitaria i farmaaessari per un primo ciclo
di terapia, senza doversi rivolgere al medico deba alla farmacia.

% || testo della Legge & disponibile nell’Allegatol2gge 8 febbraio 2001, n.
12 "Norme per agevolare I'impiego dei farmaci aralgi oppiacei nella terapia
del dolore”
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Col decreto del Ministero della sanita del 24 maggD0l1 é stato
introdotto un nuovo ricettario per la prescriziates farmaci per la terapia
del dolore ed e stata concessa ai medici ed arinatela possibilita di
approvvigionarsi di tali farmaci attraverso autettazione, per uso
professionale urgente.

La strada aperta dalle importanti riforme del 20@bsegue col Decreto
del Ministro della Salute del 4 aprile 2003 chefdraito ai medici ulteriori
elementi di facilitazione nella prescrizione deinfaci oppiacei. Con tale
decreto, la modalita di compilazione di una riceta la quale si prescrive
morfina o farmaci analoghi, viene uniformata a tuekr la prescrizione di
un comune medicinale non sottoposto alla normategi stupefacenti.

Successivamente la Legge n.49 del 2006 (Testo Umicanateria di
stupefacenti) separa la sfera repressiva da qeafidaria andando cosi a
stabilire un confine, fino a quel momento asseinteuso terapeutico degli
oppioidi ed uso non terapeutico.

Col Decreto del Ministero della Salute 18 april®2%iene compiuto un
ulteriore passo in avanti in tema di terapie delodo perché si mira a
renderne piu facile I'accesso: si dichiara, infattie gli analgesici oppiacei
possono essere descritti per qualunque tipo drelclevero.

Questo percorso normativo ci ha portati ad una ranp recente legge
in materia: la legge “Disposizioni per garantiracktesso alle cure palliative
e alla terapia del dolore” approvata il 9 marzo®01

Si tratta del testo risultante dall’'unificazionepili disegni di legge le cui
finalita, espresse nell'articolo 1, possono essese riassunte:

- tutelare il diritto del cittadino ad accedere allge palliative e alla

terapia del dolore;

- l'accesso alle cure palliative e alla terapia delote deve essere

garantito e tutelato entro i livelli essenziali assistenza «al fine di

assicurare il rispetto della dignita e dell'autoreitella persona umana,

il bisogno di salute, I'equita nell'accesso aligiesza, la qualita delle

cure e la loro appropriatezza riguardo alle speugiesigenze» [articolo

1, comma 2];

- le strutture sanitarie che erogano cure pallia¢iterapia del dolore,

devono assicurare un programma di cura individpaieil malato e la

2" Il testo & disponibile nell'Allegato 3 Legge 15 mm 2010, n. 38,
Disposizioni per garantire I'accesso alle cureigdale e alla terapia del dolore.
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sua famiglia che rispetti i principi fondamentalitdtela della dignita e
dell'autonomia del malato, tutela e promozioneadellalita della vita
fino al suo termine e adeguato sostegno sanitasarm-assistenziale sia
della persona malata che della sua famiglia.

Tra i diversi ed importanti elementi introdotti Bal.egge va riconosciuta
la distinzione tra terapia del dolore e cure paea mai messa chiaramente
in luce dalle normative precedenti. La terapiadi#bre viene definita come
«l'insieme di interventi diagnostici e terapeutieolti a individuare e
applicare alle forme morbose croniche idonee e gpm@te terapie
farmacologiche, chirurgiche, strumentali, psicobbg e riabilitative, tra
loro variamente integrate, allo scopo di elaboradenei percorsi
diagnostico- terapeutici per la soppressione eiitrollo del dolore»; per
cure palliative, invece, s’intende «l'insieme dedgiterventi terapeutici,
diagnostici e assistenziali, rivolti sia alla peraanalata sia al suo nucleo
familiare, finalizzati alla cura attiva e totalei gezienti la cui malattia di
base, caratterizzata da un’inarrestabile evoluzienela una prognosi
infausta, non risponde piu a trattamenti specififasticolo 2]. Inoltre,
sempre per rimarcare la diversita dei due tipi diervento, viene
chiaramente definito che cure palliative e terag¢ dolore meritano di
essere erogate tramite due reti diverseesistenti e coessenziadila
appropriata assistenza dei pazienti con patologimica degenerativa e
oncologica evolutiva; le due reti, affinché si gaisca una sicura continuita
nel territorio, devono articolarsi a livello regele e trovare le giuste
modalita di coordinamento a livello nazionale eioagle [articolo 5]. La
logica di rete, che si ritiene necessario adotteiene ben definita anche
dall’articolo 2, in cui si sostiene che la rete inaale per le cure palliative e
la rete nazionale per la terapia del dolore, saite\a garantire la continuita
assistenziale del malato dalla struttura ospe@ahéisuo domicilio; inoltre
sono «costituite dall'insieme delle strutture sargt ospedaliere e
territoriali, e assistenziali, delle figure profes®li e degli interventi
diagnostici e terapeutici disponibili nelle regi@nelle province autonome,
dedicati all'erogazione delle cure palliative, @hizollo del dolore in tutte le
fasi della malattia, con particolare riferimenttedhsi avanzate e terminali
della stessa, e al supporto dei malati e dei lanalfari» [articolo 2].

Con questa Legge, in generale, si riconosce lassegaedi dare un
maggiore spazio al dolore: in questa direzione evipto infatti che
«all'interno della cartella clinica, nelle sezianedica ed infermieristica, in
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uso presso tutte le strutture sanitarie, devonoeresgiportati le
caratteristiche del dolore rilevato e della sual&ione nel corso del
ricovero, nonché la tecnica antalgica e i farmaidizeati, i relativi dosaggi
e il risultato antalgico conseguito» [articolo Za rilevazione del dolore, in
quanto quinto segno vitale nelle cartelle clinicbei diversi assetti
assistenziali, € utile al completamento degli gitrametri vitali quali la
frequenza respiratoria (respiro), la frequenzaiaaed(polso), la pressione
arteriosa e la temperatura corporea.

Per quanto riguarda le procedure di accesso aiametliimpiegati nella
terapia del dolore, la legge modifica il Testo wndelle leggi in materia di
disciplina degli stupefacenti e sostanze psicotrqmevenzione, cura e
riabilitazione dei relativi stati di tossicodipemda (DPR 309 del 1990)
semplificando la prescrizione dei farmaci oppiawan iniettabili: ai medici
del Servizio sanitario nazionale infatti, sara @migo prescrivere tale
classe di farmaci non piu su ricettari speciali, midizzando il semplice
ricettario del Servizio sanitario nazionale (noa guello in triplice copia).

In riferimento alle figure professionali e alle sgiehe competenze, e
prevista una formazione ed un aggiornamento debkopate medico
sanitario: si stabilisce, infatti, che con decal Ministro dell’istruzione,
dell'universita e della ricerca, di concerto conMinistro della salute,
verranno individuati «specifici percorsi formativh materia di cure
palliative e di terapia del dolore connesso alldattia neoplastiche e a
patologie croniche e degenerative» [articolo 8]ceteri per I'istituzione di
master in cure palliative e nella terapia del daldm@ legge prescrive che in
sede di Conferenza Stato-Regioni, su proposta delistvb, vengano
individuate le figure professionali con specifiatmmpetenze ed esperienza
nel campo delle cure palliative e della terapiadidbre. Rimane, pero, un
margine di indeterminazione, nella formulazioneat, sul destino di tutti i
medici non specialisti che hanno lavorato in cuadigtive in tutti questi
anni, e sulla reale “abilitazione”, in futuro, &dgarsi del titolo di “medico
di cure palliative” da parte di chi conseguira aster.

Per quanto riguarda nello specifico caso dell'apgimento, deve essere
periodico e deve coinvolgere il personale mediaajtario e socio-sanitario,
impegnato nella terapia del dolore e nell'assistemzl settore delle cure
palliative: in particolare tra i soggetti destirmatdi tali percorsi vengono
individuati i medici ospedalieri, i medici specsliambulatoriali territoriali,
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i medici di medicina generale e di continuita assigiale e i pediatri di
libera scelta.

Questa legge, quindi, vanta diversi punti di foragenerale, come gia
detto, si vuole dare al dolore quello spazio e lqueentralita che, pur
meritando, in passato non gli erano riconosciutaltie, ne vengono
riconosciuti i caratteri di multidimensionalita ersplessita nel momento in
cui si sottolinea la necessita di coinvolgere,p®icorsi di trattamento, non
il solo malato ma, anche, la sua famiglia, il suondo vitale e si ritiene
opportuno attuare dei percorsi assistenziali misttiglinari e
multiprofessionali [articolo 8]. Sul piano deglitémventi e delle modalita di
trattamento del dolore, appare un passo piuttostpoitante anche la
semplificazione delle procedure per l'accesso aidioneali, prima
sottoposte ad una rigida regolamentazione.

Si é trattato di una legge importante ed innovatispetto al piu ampio
scenario europeo. Sicuramente i suoi effetti noro siati immediati: serve
infatti del tempo affinché la cultura del dolore diffonda e perché
'educazione e la formazione facciano i loro effettducendo paure e
pregiudizf®.

Fino a questo punto del lavoro, sono stati traitatoncetti di salute,
malattia, cancro, dolore e dolore oncologico. 8cerso ad interpretazioni e
teorizzazioni classiche e ad altre piu recentiira ©i fornire le chiavi di
lettura utili per la comprensione e la lettura dati emersi con la ricerca.
Per avere una cassetta degli attrezzi completace nmeessario introdurre
altri due importanti nozioni: il sesso ed il genesei quali verranno “tarati”
I concetti di salute, malattia, cancro, dolore Bd®oncologico.

%8 Interessante, a tal proposito, il rapporto pulatiticdal Parlamento due anni
dopo l'approvazione della legge: Rapporto al Parlamento sullo stato di
attuazione della Legge n. 38 del 15 marzo 2@l€onsultabile e scaricabile al link.
http://www.salute.gov.it/imgs/C_17 pubblicazioni 929 allegato.pdf
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CAPITOLO4
SALUTE , MALATTIA E GENERE : CANCRO
E DOLORE AL FEMMINILE

Esistono profonde disparita di salute tra uomirdomne. E diversa la
speranza di vita alla nascita, sono diverse lelpgi® piu diffuse, sono
diverse le cause di morte piu frequenti. Ma queadifterenze da cosa
dipendono? E possibile ricondurre queste e le,atirge, disparita inerenti
la salute e la malattia, alle sole differenze ljatbe ed anatomiche tra
uomini e donne? E, ancora, possiamo trovare défierehze tra uomini e
donne anche in riferimento al cancro? E rispettesgderienza del dolore?

| concetti chiave di questo capitolo sono “sessOfenere”: infatti, per
poter dare una risposta alle domande che ci siamsti, ® fondamentale
partire da questa distinzione. Spesso questi tersomo usati come
coincidenti e sinonimi: in realta, il primo ha uocannotazione biologica ed
anatomica mentre il secondo € piu strettamentelsoeiculturale e questo e
lo snodo da cui partire.

Si inizia, quindi, col fornire una definizione deiue concetti, che,
successivamente vengono messi in relazione coii qushlute e malattia,
tumori e dolore.

Nel primo paragrafo si mettono in luce le influertza sesso, genere,
salute e malattia; successivamente si affronta deciico caso della
patologia tumorale al fine di analizzare le differe ad essa concernenti,
non solo in chiave biologicistica. Infine, si affita il concetto di dolore,
anch’esso analizzato entro le differenze sessudilgenere.
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L’obiettivo complessivo, quindi, sara quello di @enziare “i percorsi di
genere” rispetto a tumori e dolore, e capire l'imaonza delle differenze tra
uomini e donne che, non vanno annullate, bensirizabite in vista di
percorsi di cura e trattamento sempre piu persoregdii

4.1.SALUTE, MALATTIA E GENERE

| concetti di genere e sesso rispetto alla saldteala malattia sono
diventati oggetto di attenzione e di studio solergemente. Infatti, fino ad
alcuni anni fa esisteva una sorta di “pregiudiziogdnere” nella ricerca
medica e nella pratica clinica, in cui si & constle 'uomo come
paradigma di riferimento sottovalutando le paracivh biologiche,
anatomiche, ormonali, sociali, culturali tipichdldedonne. Anche solo 20
anni fa la maggior parte delle ricerche clinichelggeva le donne e questo
implicava una conoscenza lacunosa che si ripercapteevitabilmente, in
maniera negativa su diagnosi, prognosi, terapfeaefa delle cure e qualita
della vita [Blumenthal, Wood 1997]. Fino agli anf@D, infatti, il corpo
maschile era considerato “la norma” mentre le damaeo “piccoli uomini”
e 1 risultati delle ricerche effettuate sugli uomigrano semplicemente
trasferiti su di esse [Franconi, Ferro 2010].

Le ragioni che escludevano le donne da tali stuthlke sperimentazioni

farmacologiche erano diverse:

- le “difficolta” che si riscontravano nella correttalutazione delle
molteplici variabili a carico del sesso femminileta riproduttiva, i
rapidi cambiamenti ormonali, la gravidanza,;

- le difficolta relative all’arruolamento ed al manimento delle donne
negli studi clinici;

- le preoccupazioni sulle interferenze delle variazicormonali
femminili sull’'effetto delle sostanze farmacologectia testare;

- il timore che le varie sostanze potessero integecon il sistema
riproduttivo femminile;

- la paura di provocare danni ai tessuti fetali [RoispRossi 2013;
Aloisi 2005; Berkley 1997].
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Ad oggi la situazione €& migliorata e, nonostantalauni casi continuino
ad esistere alcuni pregiudizi, vanno comunque asoiuti gli sforzi volti a
diffondere gli studi sulle donne e le relazionigginere nel mondo medico-
scientifico, anche nel panorama italiano [AloisD3(

Grazie alllavanzamento della ricerca, si e affeemkt necessita di
considerare i concetti di sesso e di genere rizpalia salute ed alla
malattia: e stata riconosciuta, infatti, 'idea @edo cui «la salute umana e
strettamente legata agli aspetti che costituis¢bfgenere” e che uomini e
donne non differiscono solo sessualmente, ma amgbetto a fattori come
il peso, la percentuale di grasso corporeo, glinenepatici, gli ormoni
sessuali e alle variabili determinate dall’ambiesteiale, dall’educazione,
dalla cultura e dalla psicologia dell’individuo»yB&pini, Rossi 2013: 20].

Ecco, quindi, perché si deve parlare di sesso gedere ed & bene
differenziare questi termini senza considerarliosimi. Il sesso «é
determinato dalle specificita dei caratteri biotags fisici (livelli ormonali,
organi sessuali, capacita riproduttive, ecc.) chermalmente
contraddistinguono  soggetti diversamente prepostla afunzione
riproduttiva» [Lombardi 2005: 10]; con esso, quirgli fa riferimento alla
dimensione anatomica del corpo, al corredo cromasmmall’essere
«maschio e femmina» in base ai caratteri primae@ndari connessi agli
organi riproduttivi, alle differenze biologiche. denere «riguarda invece le
differenze socialmente costruite tra i due segsi.gi rapporti che tra di
loro si instaurano in termini di comportamenti ohi8vi ed “appropriati”»
[ivi; Ruspini 2003]; col genere, con cui «si faerimento alle implicazioni
che hanno per la qualitd della vita individualecktegorizzazioni socio-
culturali delle differenze sessuali in diversi asit geopolitici» [Dompé
2010: 18], viene creato quotidianamente ed € cadcaconnotazioni
culturali, sociali, simboliche, linguistiche [Cipal1997; Stoller1968].

L’identita di genere di un individuo, quindi, deessere compresa entro
le interazioni tra biologia e cultura; € innegabilee ci siano differenze
biologiche tra gli uomini e le donne, ma alle badale diversita in
atteggiamenti, comportamenti, scelte, inclinazionnon possiamo
individuare solamente una base organica perchéohannruolo centrale
l'interazione sociale, il contesto di norme, valagi istituzioni sociali
[Andersen, Taylor 2006]. Anche rispetto alle diffieze di salute e
necessario superare il riduzionismo dato da unaurget solamente
“sessuale”. «i temi di genere nella salute e neflalattia sono spesso
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interdisciplinari, per cui il sistema di riferimenbiomedico, che tende ad
adottare un’impostazione non raramente davvero wi poppo
biologicistica e meccanicistica, risulta spessodémuato per affrontarli
adeguatamente» [Dompé 2010: 18].

Questa molteplicita di fattori influenza le patalga speranza di vita, i
sintomi, il decorso delle malattie, i vissuti dedkesse.

Nei Paesi non industrializzati, in cui sono molttif le disparita di
genere, la speranza di vita femminile € molto €nailquella maschile. Nei
paesi industrializzati come il nostro, invece, luazione e opposta: gli
uomini muoiono prima, a causa, soprattutto, diofatsociali e stili di vita
differenti quali I'abitudine al fumo, l'uso di tabao ed alcolici, il numero di
incidenti stradali [Popay, Groves 2000].

Per quanto riguarda le malattie, quelle piu difftise gli uomini sono
diverse da quelle piu diffuse tra le donne. Trarimp sono molto piu
frequenti, tra le tante, la cefalea a grappolocdéalea post-traumatica,
I'infarto; tra le seconde, invece, si presentana frequentemente la
sindrome del tunnel carpale, l'artrite reumatoikigsteoartrosi, I'emicrania
continua, l'osteoartrosi delle mani [Aloisi 2005]ali differenze non sono
solo sessuali perché non sono legate esclusivaradlatdiversita fisica di
uomini e donne ma, anche, ai diversi stili di valle diverse abitudini di
lavoro ed al diverso carico familiare. Il doppiaica di lavoro, domestico
ed extradomestico, infatti, incide sul minor temgee le donne hanno a
disposizione per s€, sui maggiori livelli di stresdi depressione. Inoltre, 1o
scarso riconoscimento sociale ed economico dellevitat di cura,
tipicamente femminili, possono aumentare il sensinutilita e tristezza
delle donne, mamme e mogli [Lombardi 2005; Bimb®4.9Ruspini, Rossi
2013; Doyal 2001].

La maggiore sensibilita a questi temi e il riconosento del ruolo
giocato dal genere hanno determinato alcuni imparizambiamenti. Nel
2000, per esempio, il World Health Organization ywduto sottolineare
'importanza di un approccio sanitario appropriate tenesse conto delle
differenze di genere, attraverso la pubblicazioek Equity Act sull’equita
di accesso alla cura ed appropriatezza di curangecbproprio genere. Due
anni dopo ha costituito il Dipartimento per il geme la salute della donna -
The Department of Gender and Women's He@WH). L’Organizzazione
mondiale della sanitd da oggi molto spazio a quésteatiche, con
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iniziative, pubblicazioni e rapporti sui diversipasti della salute e della
malattia nel mondo femminit&

Un passo significativo e stata la nascita e il otidarsi della “medicina
di genere®, un approccio che ha avuto origine alla fine daghi '80 negli
Stati Uniti e che, appunto, «tiene conto delleet#hze, non solo di sesso,
ma anche di genere, nellinsorgenza, andamento agarmento delle
malattie» [Ruspini, Rossi 2013: 18]. Con la medicth genere non si mira
alla parita ma alla valorizzazione delle differenzeeonosciute come
fondamentali nel sostenere la salute: «sperimamaziarmacologiche,
diagnosi, terapie e servizi sanitari sono adadligiesigenze e caratteristiche
biologiche, sociali e culturali di donne e di uomifibidem: 17].

Sembrano quindi esserci i segnali di un superameetoparadigma
“giovane, adulto, maschio e bianco” che per decdrnicondizionato il
mondo medico, clinico e farmacologico. L’adozioneid nuovo approccio
diventa fondamentale nel quadro tipico dei paedustrializzati che, come
aveva teorizzato Omran [1971], vivono lI'epoca deitalattie cronico-
degenerative. Proprio in riferimento a queste eoirigmte non trascurare il
genere perché elemento su cui si basa un pargcalamparadosso: e vero
che le donne vivono piu a lungo ma sono anche gggette alle malattie
croniche [AIRTUM 2008}

Una malattia cronica sempre piu diffusa, che incidia vita di uomini e
donne é il cancro.

2| lavori del WHO dedicati al mondo delle donne sarpnsultabili sul sito
http://www.who.int/gender/en, interamente dedicdt@rgomento.

%0 A questo approccio & dedicato il portale http:Awmedicinagenere.org, in cui si
trovano definizioni, obiettivi e principi. A livadl internazionale, invece, si segnala
il portale http://www.genderhealth.org.

31 || Rapporto 2008 dell’Associazione lItaliana deigiéri Tumori (AIRTUM),
“Una prospettiva di genere nello studio dell'epidelogia dei tumori. | tumori
nelle donne italiane” & disponibile al link  httpaiw.registri-
tumori.it/cms/files/TumoriFemminili_2008Rev.pdf.
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4.2.IL CANCRO IN UNA PROSPETTIVA DI SESSO E DI GENERE

Vediamo come le relazioni finora descritte fra seggenere e malattia
siano importanti anche in riferimento ad una pa@acpecifica: il cancro.
Perché, anche in questo caso, dobbiamo parlarendinue di donne? Cosa
centrano il genere ed il sesso col tumore? Sonstiqgie interrogativi a culi
si cerchera di dare risposta in questo paragrafo.

Il cancro, in generale, € una malattia altamentasiva che destruttura la
vita di una persona a tutti i livelli. Ad oggi, énai malattia cronica
ampiamente diffusa sia tra gli uomini che tra |l e, per entrambi, si
tratta della seconda causa di morte dopo le malatkel sistema
circolatoric”.

Nonostante le “generalita” del cancro accomunindué generi, sono
notevoli ed interessanti anche le differenze. Rossi quindi parlare di
differenze di genere e di sesso anche rispettoraoti. Anche in questo
caso usiamo entrambi questi termini, genere e sesscottolineare come
le differenze non siano solo di natura biologica, mache, sociale e
culturale.

Una prima evidente differenza che salta all'ocattédle statistiche e la
sede colpita e, quindi, il tipo di tumore che vieayli uomini e le donne.

Se si prendono in considerazione entrambi i sdsimore del colon-
retto rappresenta la patologia oncologica piu featel (14% del totale),
seguita dal tumore della mammella (13% di tuttumori), dalla prostata
(11%) e dal tumore del polmone (11%). Se, invecdi\sdono i dati per
sesso, si notano alcune differenze: tra gli uomirigtti, prevale il tumore
della prostata (il 20% di tutti i tumori) seguit@ldtumore del polmone
(15%), il tumore del colon-retto (14%), dal tumadedla vescica (10%) e dal
tumore dello stomaco (5%). Tra le donne la situazie diversa: il tumore
della mammella € il piu frequente (il 29% di tutttumori), seguito dai

% Dai dati aggiornati a dicembre 2012 relativi alf\27 emerge che la prima causa
di morte é costituita dalla malattie del sistenraatatorio (malattie ischemiche del
cuore e le malattie cerebrovascolari); la secormlssa di morte sono invece i
tumori maligni, seguite dalle malattie del sisteraapiratorio (soprattutto malattie
croniche delle basse vie respiratorie e polmonaa) disponibili al link
http://epp.eurostat.ec.europa.eu/statistics_exgiéimdex.php/Causes_of_death_st
atistics/it#Ulteriori_informazioni_da_Eurostat,ioib accesso 30/09/2013] .
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tumori del colon-retto (14%), del polmone (6%), detpo dell’'utero (5%) e
della tiroide (5%).

In riferimento ai due sessi abbiamo un diversochis cumulativo”, e
cioé «la misura ipotetica che esprime il numerpeatsone che &€ necessario
seguire nel corso della loro vita perché una dstpiabbia la probabilita di
avere una diagnosi di tumofé»se si prende in considerazione il tipo di
cancro ed il sesso, infatti, si nota come uomidoene non corrono sempre
il rischio di ammalarsi dello stesso tumore: pa&magio, ogni 8 donne una si
ammalera di un tumore alla mammella, mentre un uogm» 9 e una donna
ogni 36 sviluppera un tumore al polmone, 1 uomoi @gun tumore della
prostata, un uomo ogni 10 e una donna ogni 17 mortel del colon-retto.

Queste differenze sembrano essere prevalentemgnotediche”: per via
della diversa anatomia tra uomini e donne appardeste che alcuni tumori
siano tipicamente “maschili” ed altri tipicamenterhminili”.

Si deve pero precisare che, laddove possibiledama anche fattori di
diversa natura; per esempio, la diversa diffusidelecancro al polmone puo
essere connessa agli stili di vita: in Italia laggiar frequenza di tumori ai
polmoni tra il genere maschile e indubbiamente @ato alla maggiore
diffusione dell’abitudine al fumo tra gli uomini dicuni decenni f4. Negli
Stati Uniti, invece, la situazione é differenteintidenza del tumore
polmonare femminile e tre volte maggiore a quehdiana perché qualche
decennio fa, I'abitudine al fumo tra le donne em@tmpiu elevata di quanto
non accadesse nel nostro paese [Franconi 2010].

Quelle fin qui evidenziate sono differenze che aigiano la malattia nei
suoi aspetti organici e, potremmo parlare di défeze relative alla malattia
come disease. Non ci sono, pero, solo queste:ssgno essere differenze
rispetto al vissuto di malattia, al significatordatitole, alle rappresentazioni

¥ Dal rapporto volume “I numeri del cancro. 2013ubplicato da AIOM e
AIRTUM. Il volume e disponibile sul sito www.registumori.it. | dati relativi alla
situazione italiana generale riportati in questoageafo sono tratti da questo
rapporto.

3 L'abitudine al fumo, negli ultimi decenni, si éffdsa tra le donne: come
conseguenza si € avuto un aumento del tasso dioccdatpolmone tra le donne ed
una sua diminuzione tra gli uomini. A tal propos#iopuo vedere la curva dei
consumi di tabacco nel tempo e per genere, in Buat(2007), “L’abitudine al
fumo in Italia”, in Cipolla C. (a cura di}l consumo di sostanze psicoattive qggi
«Salute e Societa», Supplemento a. VI, n.1, Frangel Milano.
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ad essa associate e, quindi disparita rispettomafiattia come illness e
come sickness.

Uomini e donne si differenziano per esempio rigpalta consapevolezza
della malattia tumorale: alcuni studi hanno evidataz la maggiore
consapevolezza sulla prognosi e sulla diagnosletrdonne che risultano
averne una visione piu accurata [Helft et al. 2003}ltre, sono diversi il
modo in cui si vive la diagnosi e le reazioni ewetad essa: le donne
manifestano con piu vigore alcune reazioni, sias8e @ositive che negative
e dichiarano «di aver avvertito, in seguito allagtiosi, sentimenti di rabbia
e paura, ma anche una decisa volonta di reagtargjue, continuare a far
fronte alle proprie responsabilita, familiari e ndbonne e uomini con
patologia tumorale hanno inoltre diversi bisogei:donne dichiarano una
maggiore necessita di ricevere supporto psicologittee che medico-
clinico [Iseppato 2009a].

Quelli riportati sono solo alcuni esempi sulle €i#nze che
caratterizzano la malattia tumorale tra gli uomeiile donne, utili a
testimoniare la necessita di andare oltre gli aspetramente sessuali e le
spiegazioni biologiche.

Possiamo, quindi, parlare di differenze di gene¥ancologia proprio
per la necessita di considerare sempre la dimemsiociale che ci permette
di cogliere la singolarita delle esperienze di riie@dra uomini e donne: di
fronte a certi sintomi, ogni individuo deve decaddfli, «associarli ad altre
manifestazioni, decidere se € un segno inquietemeerichiede un’azione,
un aiuto, deve saperlo spiegare agli altri. Tuito roon € un’elaborazione
squisitamente individuale ma é legata al socialal& cultura perché il
soggetto fa riferimento ad un sistema di valorosdi.ombardi 2005: 58].

Va pero aggiunto che i fattori suddetti non vannai npresi in
considerazione isolatamente: aspetti individualiioldgici, genetici,
anatomici, culturali, sociali, linguistici, psic@izi interagiscono e si
influenzano a vicenda. Tali interazioni contribwso a determinare uno
specifico quadro socio-epidemiologico, significatiissuti di malattia.
Dallintreccio di questa moltitudine di fattori sleterminano percorsi di
malattia personali, diversi per ogni uomo e periagmna che si trovano a
vivere tale esperienza.

Possiamo confermare, quindi, che le differenzeetliege esistono anche
in riferimento allo specifico caso della malattieniorale e possiamo parlare,
quindi, della necessita di un’oncologia al femn@nilUn’oncologia
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caratterizzata da un’adeguata sensibilita alledifize, che sappia cogliere
la specificita della malattia tumorale nell’'univereemminile e trattarlo di
conseguenza. In questa direzione sembrano rienirgoeogrammi di
screening indirizzati alle donne, come lo screemmggmmografico e della
cervice uterin¥. La sensibilita alle differenze tra uomini e dorsiedeve
pero0 estendere oltre l'attivita preventiva, al fide garantire percorsi
personalizzati in tutte le attivita di cura, tratento e follow-up.

4.3.DOLORE TRA UOMINI E DONNE

Finora abbiamo fatto un discorso di genere ininfento ai concetti di
salute e malattia, per poi passare al caso spediet tumore. In questo
paragrafo cerchiamo di seguire lo stesso discomso riferimento
all'esperienza dolorosa. In particolare, si vua@eice se le differenze fin qui
evidenziate, sono in grado di incidere anche spkeienza dolorosa in
generale e sul dolore oncologico in particolareahreitutto va detto che gli
stessi ostacoli che hanno impedito il coinvolginsendell’universo
femminile negli studi clinici e nella ricerca medjcdanno riguardato anche
gli studi sul dolore: anche in questo caso, infatgpregiudizi di genere
hanno impedito uno studio del tema fino agli ar80 del secolo scorso,

% A tal proposito si segnalano le “Raccomandazioei [a pianificazione e
I'esecuzione degli screening di popolazione peprievenzione del cancro della
mammella, del cancro della cervice uterina e detadel colon retto” a cura dei
Gruppi di lavoro nominati dai Decreti del Ministatella Salute (3/11/2004 e
18/10/2005). La pubblicazione e rivolta ai piardfiari regionali, ai manager che
devono organizzare i programmi di screening, afgasionisti della salute e ai
cittadini, e ha come oggetto tre tipi di tumoreeduwettamente femminili ed uno
sia femminile che maschile, col primato, pero, tragenere maschile. La
differenziazione dell’attivita preventiva in bask genere € richiamata nel piu
attuale “Piano nazionale della prevenzione 201®2@kione centrale prioritaria
concernente la definizione di documenti tecnici slntesi delle evidenze
scientifiche a supporto della programmazione, naoaggio e valutazione degli
interventi di prevenzione oncologica nella popaag a rischio”. Entrambi i
documenti sono disponibili al link
http://www.osservatorionazionalescreening.it/cotitancomandazioni-italiane).
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guando, grazie ad alcuni ricercatori [Berkley 19BRda 1993] si € iniziato
un lavoro di “sensibilizzazione” verso questa tao@atcosi, negli ultimi 15

anni la questione del genere e della sua influsnifa percezione del dolore
e sull’efficacia dell'analgesia & diventata un angmto di forte interesse
clinico e scientifico [Fillingim, King et al. 2009]

Anche in riferimento al dolore, le differenze tramini e donne sono
connesse ad aspetti biologici, sociali, culturadi @pprendimento, e devono
quindi essere spiegate in termini “sessuali” eg&here”.

A livello biologico, vengono individuati diversi pstti che differiscono
nei due sessi: gli organi riproduttivi e le diffeee anatomiche, i tipi di
circolazione ormonale, i cambiamenti ciclici deidlili ormonali. Il dolore,
quindi, entro questo tipo di caratteristiche, sheeloliverso tra uomini e
donne a causa delle differenze nel sistema nemak diversi recettori nel
corpo [Berkley 1997].

Le disparita del dolore tra uomini e donne possoguardare I'intensita
e la frequenza dello stesso, il significato attitiagli € il modo in cui viene
vissuto. Tali disparita non sono riconducibili alala sfera organica ma,
anche a quella sociale, psicologica, culturale. domini e donne ci sono
differenze nei modelli educativi, nei ruoli socialioccupazionali: da questi
e da altri aspetti possono dipendere la percezidek dolore e il
comportamento di fronte ad esso [Unruh 1996; Bewdel993]. Pollack
[1998], per esempio, evidenzia come alla nascitpee alcuni mesi, i
bambini esprimono maggiormente le loro emoziorpeito alle bambine.
Con la crescita e 'eta della scuola questo atseggnto inizia a cambiare a
causa dei codici profondamente radicati nella sad&li per cui i ragazzi
devono “vergognarsi” dei loro sentimenti e senteeipevoli soprattutto
rispetto a debolezza, vulnerabilita, paura e degene. Si pud quindi dire
che «le sottostanti differenze biologiche nei ma@rai del dolore possono
predisporre le donne ad avere un dolore maggigressono influenzare |l
recupero del dolore ma anche fattori sociologi@r[psempio culturali] e
psicologici influenzano la percezione del dolore iedcomportamento»
[Unruh 1996: 123-167].

Ma come cambia il dolore tra uomini e donne?

Alcuni tipi di dolore sono diversamente distribuita i due generi: per
esempio, le donne corrono un rischio maggiore dirism di dolore
muscolo-scheletrico [Rollman, Lautenbacher 200hpltre, essendo piu
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propense a problemi di artrosi, soffrono maggioneerdi dolore
osteoarticolare [Srikanth et al. 2005].

In generale, sembra che le donne soffrano maggitamkesperienza
dolorosa: alcuni studi sul dolore acuto mettonevidenza le differenze tra
maschi e femmine rispetto alla sensibilita al de)da tolleranza allo stesso
e l'effetto delle terapie antalgiche [Miaskowskigvine 1999; Miaskowski
et al. 2000; Miaskowski 2004]; alcune disparita sonoestatlividuate anche
in riferimento al dolore cronico che, anche in doesaso, appare essere
vissuto maggiormente dalle donne [Unruh 1996; Tsdrad. 2009].

Queste differenze, perd, non si riscontrano inrinfento al dolore
oncologico, pur essendo anch’esso un tipo di dol@nico: infatti,
secondo alcune ricerche [van den Beuken-van Ewgediret al. 2007],
I'intensita del dolore oncologico cambia in bada akde ed allo stadio del
tumore. Difficile, invece, parlare di differenze gknere significative [Turk,
Okifuji 1999; Rustoen et al. 2003; Miaskowski 2004]

In uno studio su pazienti con cancro, a 2/3 setter@all’ultimo ricovero
in ospedale non sono state registrate differengaifsiative nel dolore
provato da uomini e donne [Rustoen et al. 2003f stesso risultato e
giunta una ricerca condotta su pazienti ambuldior@n metastasi ossee
[Edrington et al. 2004].

Un pregiudizio di genere, pero, e stato ritrovato riferimento al
trattamento del dolore oncologico: in uno studio $808 pazienti
ambulatoriali con tumore metastatico é stato ev@da il maggior rischio
per le donne di avere una prescrizione inadeguatandlgesici e la
maggiore probabilita di sperimentare una gestioeke dblore inadeguata
rispetto ai pazienti di sesso maschile [Cleelandalet1994]. Il sotto-
trattamento del dolore oncologico femminile impedigdi parlare di un
adeguato trattamento del dolore nel mondo clinicoc@me sottolinea
Miaskowski [2004] é importante non trascurare &alpetti ma, al contrario,
concentrarsi sulla ricerca in modo da capire cdaaalla base di questo
pregiudizio di genere.

Dalle ricerche e dagli studi sulla materia, quintulta evidente che il
genere non incide sull’intensita del dolore da candetto questo, pero, non
significa che il dolore di uomini e donne non sifatisca rispetto a
significati e vissuti. Infatti, se consideriamodiblore oncologico nella sua
componente patologica e nella sua cronicita, écdéfpensare che uomini e
donne lo vivano allo stesso modo: in quanto malattonica, infatti, tale
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esperienza incide inevitabilmente sulla vita detlalate e dei malati di
cancro. E, il modo in cui esso si ripercuote, canrbibase ai ruoli sociali
che uomini e donne ricoprono, in base alla divesesasibilita emotiva ed
alla diversa capacita di elaborazione delle espeeie
Da queste considerazioni emerge quindi uno degktidd di questo

intero lavoro: mettere in luce la particolaritaiegelarita del vissuto che le
donne fanno del proprio dolore oncologico. Nonwble fare un confronto
col mondo maschile ma evidenziare come le ripercosdi tale esperienza
siano spesso connesse a ruoli e aspettative cdoileta ricopre rispetto al
“genere” oltre che all'individualita e, quindi, spfcita di ciascuna persona.
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CAPITOLO S

DOLORE ONCOLOGICO AL FEMMINILE : |
DATI ESOPO

Come cambia la vita di una persona con il cancroSoprattutto, la vita
di una donna? E, ancora, qual € il peso del dabmeologico sulla vita
quotidiana? Che rapporto c’e tra malattia, doloren@ndo vitale? Sono
queste alcune delle domande a cui si cercherardiuda risposta in questo
capitolo, dedicato alle donne con tumore al sehloya vissuto di malattia e
dolore.

Ci focalizziamo sul cancro alla mammella per dugia@a. In primo
luogo per via della sua diffusione in termini nuroelnfatti, come vedremo
meglio piu avanti, si tratta di uno dei tumori pdiffusi in tutta la
popolazione e del piu diffuso nel solo genere fenilmi Questo ci porta
direttamente alla seconda ragione che ha spimtasiro interesse: il cancro
al seno e prevalentemente una patologia femmiciie,colpisce le donne,
nei loro ruoli, nella loro identita e femminilita.

L'incidenza della malattia sulle donne malate eemole a piu livelli:

- dominio fisico: nausea, vomito, alopecia, menopgus&oce, problemi
sessuali;

- dominio sociale: isolamento, stigmatizzazione, btinf familiari,
difficolta relazionali, problemi finanziari, ricescdi sostegno, incapacita

di svolgere la propria attivita lavorativa o doniesst
- dominio psicologico: senso di inutilita, tristezzatress, timore di

recidive, ansia;
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- dominio spirituale: perdita della speranza e defleogettualita,
mutamento delle priorita, incertezza sul futur@pigato 2009: 40].
Queste ampie ripercussioni sono dovute sia al tanmorgenerale, in

quanto “biographical disruption”, cioé una rotturagrafica, una malattia

che va oltre la dimensione meramente fisica e dievolge il senso di

identita di un individuo [Bury 1982], che alla sg@a sede qui analizzata.

Il seno, infatti, & simbolo di donna, nelle sueedse accezioni e ruoli: &

connesso alla femminilita in quanto parte dell'ingim@ di donna ideale

[Demir, Donmez, Ozaker, Diramali 2008] e alla suazione di generatrice

di vita, alla maternita, essendo fondamentale palimentazione del

neonato [Wilmoth, Coleman, Smith, Davis 2004].

Nelle pagine che seguono, vengono analizzati ietagrsi dalla Ricerca
“Epidemiological Study of Pain in Oncology” estraendo dall'intero
campione il solo universo femminile con tumoreaia

Viene descritto il quadro socio-epidemiologico deflonne malate per

capire le loro caratteristiche generali: eta, &itne, stato civile.
Successivamente viene evidenziato il peso dellaattieale del dolore
oncologico nella vita quotidiana: quali attivitalldevita quotidiana vengono
condizionate e quali sono le principali difficoldivello individuale, fisico,
lavorativo.
Successivamente viene analizzato il vissuto sodlaéa malattia e del
dolore: la donna, in quanto io/persona non vivgdtologia da sola ma,
spesso, lo fa con gli “altri”, con i familiari, glmici, i medici che la
accompagnano nel suo percorso. Lo scopo e quetiapiie come le donne
vivono la loro condizione a livello relazionale; sambiano, ed in che
modo, i rapporti con le altre persone; se le relaizpossono ripercuotersi
sulla malattia ed il dolore.

% | dati riportati nel presente lavoro sono statitgmente concessi dal Prof.
Costantino Cipolla, Direttore Scientifico dellaaica ESOPO “Epidemiological
Study of Pain in Oncology”, in seguito al coinvalginto della sottoscritta nel
progetto di ricerca.

La ricerca ESOPO ha avuto come oggetto di studiolibre oncologico in tutti
i tumori. Col presente lavoro non si € considefattero campione ma si € isolato
il campione delle donne con tumore al seno, aratiizpoi nello specifico. Le
elaborazioni sono state effettuate da chi scritrenadrso il programma SPSS.

Per consultare il questionario con le percentuafretfjuenza relative al solo
campione ivi studiato, si rimanda all’appendice adetogica.
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Si analizza poi il vissuto di malattia e dolore dado riferimento al
mondo medico. Questo per due ragioni: in primo tuoglla vita quotidiana
di una persona malata di cancro, inevitabilmentgraeo i medici, che
diventano parte del mondo vitale dei malati. Inoselo luogo, il trattamento
del dolore, la centralita 0 meno esso ottiene, smmmessi al tema centrale
ed attuale della cultura del dolore nel mondo medic

Si va poi “oltre il dolore”, e ci si concentra qdirsu sollievo e gestione
dell'esperienza dolorosa: I'obiettivo € quello dna#izzare efficacia e
adeguatezza dei trattamenti al giorno d’oggi, eajire se ci sono altri
fattori, non strettamente terapeutici e farmacalpgche incidono sul
sollievo.

Il capitolo si conclude con un paragrafo dedicatocoacetto, ancora poco
conosciuto, di dolore episodico intensdr@aktrought painin che misura
tale esperienza ¢ diffusa tra le donne con tumlaser®, come viene vissuta
e che riscontro trova nel mondo medico, sono leaiwa a cui si cerca di
dare una risposta a partire dai dati della ricerca.

5.1.1L QUADRO SOCIO-EPIDEMIOLOGICO DEL CANCRO AL SENO

Il cancro, come fin qui piu volte sottolineato, Baupatologia cronica, una
“rottura biografica” che si ripercuote sull'intevéa dei malati [Bury 1982].
Il cancro al seno non & da meno. Si tratta di temprevalentemente
femminile che incide sulla donna, sul suo corpiassua femminilita. E un
tumore particolare a cui € associato un doloreiqudare, con un vissuto
particolare e delle ripercussioni specifiche esseruhi altrettanto specifica
la popolazione che ne é colpita.
Prima di concentrarci sul vissuto di malattia eddiore, presentiamo il
guadro socio-epidemiologico per evidenziare leqypali caratteristiche del
campione analizzato.

Il campione di malati di tumore al seno e costitwia 900 persone, di cui
il 98,3% sono donne ed il restante 1,7% uofinie donne con tumore al

"Il campione totale dellindagine ESOPO (Epidemiital Study of Pain in
Oncology) e costituito da 4057 persone.
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seno che costituiscono il nostro campione di mfemto e di studio in
questa tesi sono 8%6

Questo dato e in linea con quanto riportato nei ddficiali piu
aggiornati, in cui si evidenzia la diffusione dahore al seno soprattutto tra
le donne e il basso numero di uomini con la stesdalogia (98% vs 2%)
[AIOM, ARTUM2013]**,

Vediamo chi sono le donne con tumore al seno cimadaisposto al
questionario, da dove provengono, quale la lorpiligello di istruzione.

Si tratta prevalentemente di donne italiane (97,8%plo in minoranza
di cittadine comunitarie (1,0 %) ed extra-comung#t,4%).

Le regioni principali di provenienza sono la Seil{19,9%), 'Emilia
Romagna (10,5%), la Campania (9,3%), la Lombar@i2%), il Lazio
(8,6%), la Puglia (7%). Se si raggruppdhte regioni in 3 macro-aree
(Graf.1) si nota che la maggioranza delle inteatestisiede al Sud e nelle
isole (44%); il 37% delle donne proviene dal Nodlilerestante 19% dalle
regioni del centro.

% Sul campione si veda I'appendice metodologica.

Per isolare questo campione, é stata considerdt#place dichiarazione relativa
alla sede originaria della malattia, quella sogget quella proveniente dal mondo
medico: sono state incrociate le risposte della ataia 50 (sede del tumore
dichiarata dal soggetto) e della domanda 61 (sedetwinore dichiarata nella
cartella clinica). Inoltre, non sono state consaterle persone in follow-up. Si
tratta infatti di un campione differente in quardostituito da persone che, al
momento dell'intervista, si trovavano in day-hoapjter un controllo periodo ma
non seguono alcun trattamento. Per il mondo meslit@tta di persone “guarite”,
nelle quali il tumore €& stato curato. Sicurameatggercussioni della malattia sulla
loro vita possono essere evidenti anche in quastj ma qui si decide di escluderle
dal campione studiato, a causa di alcune domandgquéstionario analizzate in
questo capitolo, specifiche sulla malattia e subidonegli ultimi giorni o nelle
ultime ore.

% Stando agli ultimi dati ufficiali, il tumore al Be colpisce nel 98% dei casi le
donne e nel 2% gli uomini. Tratto da “I numeri @¢ahcro. 2013”, pubblicato da
AIOM e AIRTUM, disponibile al link: http:/iwww.regitri-
tumori.it/cms/it/node/2537

“OE’ stata effettuata una ricodifica delle regiomtendo il seguente criterio:

Nord: Emilia-Romagna, Friuli Venezia Giulia, LigariLombardia, Piemonte,
Trentino Alto Adige, Valle d’Aosta, Veneto; CentrAbruzzo, Basilicata, Lazio,
Marche, Molise, Toscana, Umbria; Sud e Isole: G@abCampania, Puglia,
Sardegna, Sicilia. A tal proposito si veda I'Appigednetodologica.
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Graf.1. Provenienza geografica delle intervistater paree territoriali
(Freq.%)

Centro
19%

Per quanto riguarda le caratteristiche anagrafagiecampione, si tratta
prevalentemente di donne adulte, con un’eta corapresi 46 e i 60 anni
(42%); seguono le donne leggermente piu giovani4&lanni, 19,3%)
mentre le giovanissime (18-30 anni) sembrano esgeeie meno colpite
dalla patologia (1%). Le donne con eta compres@lras anni sono 1'8,3%
del totale e quelle piu anziane (over 75) soncad8%. Appare quindi che
le fasce d’eta piu colpite siano quelle “medie” tnerai due estremi (piu
giovani e piu anziane), troviamo le percentuali onin

Anche aggregando le classi d’eta come riportataGraf.2, la classe piu
colpita risulta quella delle donne con eta 46-6Ai,ache potremo definire
“adulte”.

Questi dati confermano quanto riportato nell'ultimmegistro tumori
[AIOM, AIRTUM 2013], in cui si evidenzia come «cohaumentare
dell’eta, aumenta il rischio di ammalarsi di camima della mammella,
anche se la curva di incidenza cresce esponenzignseo agli anni della
menopausa (intorno a 50-55 anni) e poi rallenta woplateau dopo la
menopausa» [ibidem: 69].
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Graf.2. Eta del campione suddivisa in 4 classi.(98)

Le donne malate sono prevalentemente coniugatéyg6seguite dalle
nubili (12,2%), dalle vedove (10,7%) , dalle separma divorziate (7%) e,
infine, da quelle che convivono (3,5%). Il quadatic stato civile € in linea
con l'eta delle intervistate: le donne malate, tinfdnanno prevalentemente
un’eta in cui & probabile essere sposate.

| dati sullo stato civile sono in linea con quediativi alla rete primaria,
con cui si fa riferimento alla persona o alle paes@on cui queste donne
vivono (Graf. 3).

La maggior parte delle donne, infatti, vive conlquao: il 37% vive con
piu persone, diverse dalla badante, quali compdgti, parenti; il 35%,
invece, vive con una persona, che pud essere @mtpap una badante. In
misura minore, invece, coloro che vivono sole (28%4)esto fa pensare che
molte delle donne da noi intervistate e che deviare i conti con la
malattia, ricoprono i ruoli tradizionali di moglireadri.
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Graf.3. La rete di relazioni primaria (Freq.%)

Vive con la
badante, una
persona diversa
0 con entrambe

35%

Un altro interessante dato riguarda il livello sliriizione delle pazienti
intervistate (Graf.4): circa 5 donne su 10 hannbasso livello di istruzione
(48%); circa 4 intervistate su 10 (30%) hanno ievea livello medio di
scolarizzazione. Le rimanenti (14%) dichiarano wrello di istruzione
maggioré’.

Graf.4. Livello di scolarizzazione delle donne imistate (Freq.%)

“! Per definire i diversi livelli di scolarizzazions,é seguito il criterio:

Bassa scolarizzazione: nessun titolo/scuola elargistuola media inferiore
Media scolarizzazione: diploma

Alta scolarizzazione: laurea +post lauream

Per le frequenze % specifiche si rimandatgdpendice Metodologica.
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5.2.LE CARATTERISTICHE DELLA MALATTIA TUMORALE

Definite le principali caratteristiche delle donngervistate, vediamo
quali sono invece le caratteristiche della maldttraorale.

Innanzitutto va detto che la maggior parte dellerdo intervistate si
trovava in regime di day-hospital mentre in misagitamente minore si
tratta di ricoveri ordinari (88,4% vs 11,6%).

Per quanto riguarda il tempo trascorso dalla diagr&raf.5), la
maggioranza e costituita da donne che solo di teckanno scoperto la
malattia (40,9%); il 23,4% delle donne ha avuto di@gnosi da un po’ piu
tempo (1-3 anni) mentre il 35,7% di esse convive leomalattia da oltre 3
anni.

Graf.5. Tempo trascorso dalla diagnosi

1-3 anni
23%

Il tempo trascorso dalla diagnosi & leggermenterdiv nelle diverse aree
italiane (graf. 6): sia al nord che nel sud e nisitde le diagnosi sono molto
recenti (meno di un anno) mentre nelle regioni dehtro, sono piu
numerose le donne che convivono con la malattiatda 3 anni.
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Graf.6 Tempo trascorso dalla diagnosi nelle diveaisee italiane

50 ¢
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Nord Centro Sud e Isole

Per quanto riguarda la fase della malattia, possidire che si tratta di
una situazione piuttosto eterogenea (Graf.1)e donne che si trovano in
condizione di ricovero ordinario o giornaliero, aftf, stanno vivendo
diversi momenti di malattia: la maggioranza dellalate (39%) sta
seguendo una terapia adiuvante; il 28% é in uradaanzata di trattamento
con linea successiva alla prima; il 16% delle patzigve una fase avanzata
e segue una terapia di prima linea; in misura neirtosviamo coloro che
hanno una malattia localmente avanzata e seguomotampia medica
primaria (7%), coloro che seguono precocementetenapia neoadiuvante
(5%) e chi, invece, segue solo cure palliative.

2| dati qui riportati sulla fase della malattia sorelativi alle risposte date dai
medici nella parte di loro competenza alla domala cui era appunto chiesto di
indicare la “Fase di malattia” del paziente. Peridposte alle singole domande si
rimanda all'appendice metodologica.
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Graf.7 Le fasi della malattia
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Come e facile presagire, le donne con una diagpidsiecente, hanno
tendenzialmente una malattia in una fase meno at@ngrab.1l). Chi
convive col cancro da piu tempo, invece, si trgeesso a vivere le fasi piu
dure ed avanzate della patologia. Tra chi ha ugnaisi recente (meno di 1
anno), vive in prevalenza una fase “precoce inptaradiuvante” (circa 7
donne su 10); tra chi, invece la diagnosi € menent (1-3 anni), & piu alto
il numero di coloro in “fase avanzata, in trattamoenon linea di terapia
successiva alla 1a” (36,4%). Il decorso negativtadealattia determina un
aumento di coloro che si trovano in una fase auanzsa chi ha una
diagnosi “vecchia” di oltre 3 anni: piu di 5 donge 10, infatti, hanno un
tumore in fase avanzata e in trattamento con lthearapia successiva alla
la. Tra le donne che da piu tempo convivono cotmasi puod notare un
numero maggiore di persone con una malattia indaaezata, che seguono
solo le cure palliative.

Da questa tabella & quindi evidente il decorso thegalella patologia
tumorale che, anche rapidamente, peggiora in usa fuccessiva e
avanzata, sempre piu dura da affrontare.
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Tab. 1 Fase della malattia e tempo dalla diagnosi

Tempo dalla diagnosi

Fase della malattia Meno di 1 anno Dala3anni Piu di 3 anni

Precoce in terapia 9,7% 1,6% 0,7%
neoadiuvante

Precoce in terapia 67,9% 33,2% 10,3%
adiuvante

Localmente avanzata 5,9% 5,3% 8,5%
in terapia medica

primaria

Fase avanzata in 11,5% 17,1% 19,6%

terapia di 1a linea

Fase avanzata in 4,4% 36,4% 50,6%
trattamento con linea

di terapia successiva

alla 1°

Fase avanzata, solo 0,6% 6,4% 10,3%
cure palliative

Tot. 100% 100% 100%

Le condizioni e lo stato della malattia sono divéra donne con diversi
livelli di istruzione (graf.8). Tra le donne con liwello di istruzione bassa
sSono piu numerose coloro con una malattia in faseapanzata: poco piu
del 30% delle donne con tumore al seno ha una tisaiatfase avanzata ed
e in trattamento con linea di terapia successila @ima mentre tra le
donne con un livello di istruzione alta, circa 0% in meno vive tale
condizione di malattia. Questo conferma quantoesngb da diversi autori e
ricerche sullimportanza del capitale culturalepego alle condizioni di
salute: un maggiore capitale culturale, per esempignifica diverso
accesso alle cure [Link e Phelan 2000], diversaprensione e diverso
approccio alla diagnosi ed alla patologia [MatuB®2]. Nel nostro caso si
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puo ipotizzare che, alla base di tali differenzesiano i programmi di
screening mammografico: infatti, maggiore é il liwedi istruzione,

maggiore € la propensione a sottoporsi ad anafetogi. Nel rapporto
PASSI 20113 si pud notare come il livello di istruzione incidatevolmente
su tale attivita preventiva: le donne meno istruitesufruiscono
prevalentemente dello screening organizzato melgrdpnne piu colte si
sottopongono piu spesso agli esami come sceltanedes (con un rapporto

3:1 rispetto alle donne con un basso livello duisbne).

Graf. 8. Le fase della malattia tumorale nelle dercon diversi livelli di
istruzione
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™ fase avanzata in terapiadi 1a linea

™ Faseavanzata in trattamento con linea di terapia successivaalla 1a

M Fase avanzata, cure palliative

B Per dati i approfonditi Si rimanda  al link

http://www.epicentro.iss.it/passi/rapporto2011/@oiagMammografico.asp
(Ultimo accesso 8 ottobre 2013).
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5.3. VISSUTO INDIVIDUALE DI DOLORE : LE RIPERCUSSIONI SULLA VITA
QUOTIDIANA

Dopo aver tracciato un quadro delle principali ttarsstiche delle donne
malate e del cancro al seno, addentriamoci orgesuh oggetto di studio: il
dolore oncologico.

Come nelle altre forme di cancro, anche in quesspcsi tratta di un
dolore totale che coinvolge la persona nella swdalita: le donne con
tumore alla mammella sperimentano una sofferenzanessa a tutte le
dimensioni della vita, fisica, emotiva, psicologisgirituale, sociale [Arman
et al. 2002; Perreault, Bourbonnais 2005].

La particolarita di tale tumore ci pone di frontdtre al dolore fisico,
anche ad un dolore piu profondo, che puo esser@messn ai grandi
cambiamenti che riguardano il corpo e lidentiténfeinile. Le donne con
tumore al seno, infatti, devono fare i conti coaltérazione del proprio
corpo e dei significati ad esso connessi [LindwB#rgbom 2009], con le
difficolta nel ricoprire i tradizionali ruoli di ndxi e mogli.

| cambiamenti e le conseguenze che devono aff@ntswno spesso
radicali, in quanto anche nelle sopravvissute atarimangono i segni e
le ferite nel corpo di donfia
Per cercare di focalizzare l'attenzione sul dolerericonoscere la sua
centralita, superandone una concezione in termirgirdomo - in questo
caso - vediamo qual é l'esperienza che ne vierta falle donne con
tumore al seno, quale il peso e l'influenza cheuike loro vite.

Il dolore e stato misurato con una scala numeristvar (NRS), in cui la
paziente deve segnare il dolore provato in un naotn che va da “Nessun
dolore” a “Il dolore peggiore che puo immaginare”.

“4 Diversi studi e articoli si sono occupati dellpsvvivenza tra le donne con
tumore al seno e delle conseguenze della malaitideanel lungo termine. Si veda
a tal proposito: Foley K.L.et al. (2006), qualitative exploration of the cancer
experience among long-term survivors: comparisopiscancer type, ethnicity,
gender and age«Psycho-oncology», 15: 248-258; Kaiser K. (2008) meaning
of the survivor identity for women with breast camc«Social Science &
Medicine», 67: 79-87.
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Abbiamo chiesto lintensita del dolore minimo, niass e medio nelle
ultime 24 ore, e dalla media di queste tre scal@aato ottenuto un dolore
medio dichiarato pari a 3,2.

Possiamo dire, quindi, che in media il dolore ptove abbastanza basso.
Se pero teniamo in considerazione le varie intardithiarate, e costruiamo
“quattro classi di dolore”, vediamo che la situamopiu dettagliata € la
seguente:

- il 32,6% del campione dichiara “un dolore assemtguasi’ (0-1 valore
NRS);

- un numero maggiore di malati prova un dolore b444%, con punteggio
NRS 2-4);

- il dolore medio (5-6) € vissuto dal 17,1% deldggpne malate di tumore

- la situazione peggiore, di dolore intenso (7-¥)issuta dal 9,2% del
totale.

Possiamo dire, quindi, che se e rassicurante bédepercentuale di persone
che non provano dolore (o quasi), € altrettanto ontgmte tenere in
considerazione il numero di coloro che hanno uro@omedio e intenso,
ossia circa 3 donne su 10.

Il dolore fisico incide in misura diversa sullaarjuotidiana: circa 4 persone
su 10 sentono molto e abbastanza le ripercussabmiafore fisico; per circa
3 donne su 10, invece, tali conseguenze sono taeesis poche (Graf.9).

Graf. 9. “Negli ultimi 30 giorni, quanto il dolorésico dovuto alla malattia
ha condizionato la sua vita?” (Freq,%)
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Per quanto attiene la vita quotidiana le attivitée qpossono essere
condizionate sono diverse: camminare, mangiardirsiesavorare, svolgere
le mansioni di casa, vengono condizionate dallaathale dal dolore in
misura diversa.

Nel graf. 10 vengono riportate le diverse riperouss sulla vita
quotidiana in termini di autonomia nello svolgeteuae attivita di routine:
fare brevi passeggiate, vestirsi, lavarsi, andategno ed eseguire i lavori -
domestici e non -, diventano a volte attivita diffida svolgere in piena
autonomia.

Circa il 70% delle donne riesce a svolgere quetieita in maniera
totalmente autonoma o quasi; il 22% ha diversecgit mentre 1 donna su
10 ha necessariamente bisogno di aiuto.

Graf. 10. Indice di autonomia nella vita quotidiafal. %)

Assenzadi

autonomia
9%

Alta
autonomia
43%

Possiamo poi parlare di una sofferenza, per I'apgpdisica, e quindi
delle conseguenze rispetto a: respirare, dormppet#o, nausea, vomito,
stitichezza, diarrea, stanchezza, minzione. Anohguesto caso l'indice di
sofferenza fisica riportato nel Graf.11 ci mostranténsita delle
ripercussioni sulla vita delle donne con tumoreeado.

Nel 12% dei casi si dichiara una totale assenraatiessere fisico mentre
la massima sofferenza e provata dal 13% delle doralate. Per oltre sette
donne su 10 la sofferenza fisica si manifesta obensita bassa e medio-
bassa.
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Graf.11 Indice di sofferenza fisica nella vita gd@na (Val. %)
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Ma, rispetto a queste attivita della vita quotidiacome influisce il
dolore?

Il dolore vissuto e dichiarato dalle donne intetatis, in che modo agisce
sull’autonomia e sulla sofferenza fisica?

Nella Tab.2 si analizza I'indice di autonomia perdiverse intensita di
dolore dichiarate: balza subito allocchio comé€aalinentare del dolore,
'autonomia totale o alta diminuiscano e, vicevemamentino le persone
poco o per niente autonofie

La necessita di un aiuto a svolgere alcune attigitatidiane appare
quindi maggiore tra coloro con un’intensita di delgiu elevata. Tra chi
non ha dolore vediamo un’autonomia “piena” o “alta’piu dell’88% delle
donne mentre solo il 2,1% non €& per niente autonob® difficolta
aumentano tra coloro che hanno un dolore bass@%ilppca autonomia e
6,8% autonomia assente); nel caso di un dolorean@ddonne su 5 hanno
grandi difficolta nello svolgere le attivita deNéta quotidiana mentre circa
1 donna su 5 non e per niente autonoma,; infinegdl@aro che provano un
dolore piu elevato, nessuna donna e pienamente@utmentre il 43% ed
il 23%, rispettivamente, si dichiarano poco o pente autonome.

> Per verificare la relazione tra dolore ed indicawtonomia & stata calcolata
la correlazione parziale che ha permesso di rimmgoheffetto della variabile “fase
della malattia”. Eliminando l'influenza di tale vabile, si & visto come la
significativita e la forza della relazione tra d@@ indice di autonomia non varia.
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Tab2 Indice di autonomia per diversa intensita di@bre (Val %)

Indice di Dolore

autonomia
Nessuno o Dolore basso Dolore Dolore intenso
quasi medio
Piena 52,6% 20,2% 5,0% 0,0%
Alta 35,5% 53,8% 37,2% 33,8%
Bassa 9,8% 19,2% 39,7% 43,1%
Assente  2,1% 6,8% 18,2% 23,1%
Tot. 100% 100% 100% 100%

Nella tab.3 viene evidenziata la relazione transi@& del dolore ed
indice di sofferenza fisica: allaumentare del deloquindi, come vengono
influenzate le varie attivita quali respirare, down mangiare e quanto Si
soffre di vomito, stitichezza, diarrea, stancherzimzione? Anche in questo
caso, l'indice di sofferenza € minore tra le domoa un dolore basso o
assente mentre aumenta tra coloro con un dolorénpeasd®. Il 28,5%
delle rispondenti che non ha dolore, dichiara dn ravere nessuna
sofferenza fisica; d'altra parte, nessuna tra dbhidra di avere dolore
intenso, e totalmente privo di problemi nelle dseeattivita sopra indicate.

La sofferenza fisica € molto alta tra le donne dolore intenso (42,1%)
mentre scende tra chi non ha nessun dolore (4,1%).

6 Anche in questo caso si & fatto ricorso al calc#ba correlazione parziale al
fine di eliminare I'effetto della variabile “faseeddtumore” dalla relazione qui
analizzata (dolore e sofferenza fisica).
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Tab3 Indice della sofferenza fisica e diversa isigndel dolore (Val. %)

Indice di Dolore
sofferenza fisica

Nessuno o Dolore Dolore Dolore

quasi basso medio intenso
Nessuna 28,5% 6,9% 0,9% 0,0%
Bassa 38,9% 32,2% 17,9% 10,5%
Medio bassa 28,1% 48,2% 49,6% 42,1%
Medio alta 0,5% 2,5% 51% 5,3%
Alta 4,1% 10,1% 26,5% 42,1%
Tot. 100% 100% 100% 100%

Queste relazioni statisticamente significative tlalore, difficolta
quotidiane e sofferenza fisica, ci permettono dlireail peso che il dolore
puo avere sulla vita di una donna con tumore ab.skmlolore, insieme alla
malattia, destabilizza le attivita della vita quidna e influisce
negativamente su esse. Queste donne, infatti, eeond fare i conti solo
con la malattia-cancro ma, anche, con la malatilard che incide sulle
loro attivita di mamme, mogli e donne.

5.4.VISSUTO DI MALATTIA E DOLORE : LE RETI DI RELAZIONI PRIMARIE

Malattia e dolore non influenzano solo la vita dgdiena dell’individuo
in riferimento alle proprie attivita ma possono @vprofonde ripercussioni
anche a livello sociale. In questo paragrafo, guipebpongo il concetto di
vissuto sociale per indicare come malattia e dol@mgano vissute con gli
altri, con il mondo vitale.
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Per mondo vitale quotidiano s'intende I'ambito dielazioni
intersoggettive (e prima ancora lintenzionalita| deoggetto aperto
all’'esperire vivente del mondo vitale) che preced@naccompagnano la
riproduzione della vita umana e che, anche attsavetomunicazioni
simboliche tra due o poche persone, formano laidadc relazioni di
familiaritd, amicizia, di interazione quotidiana ncgiena comprensione
reciproca del senso dell’azione e della comunicezimtersoggettive. [...]
Sono rapporti tra I'lo e I'Altro, o pochi Altri, @& insieme vivendo [...]
facciamo Noi [Ardigo 1980 : 15]

In che modo malattia e dolore vengono vissuti dalignte con gli altri
per lui significativi?

Sicuramente e importante I'aspetto della “condong” del suo male.

Nella Tab.4 sono riportati i dati relativi al diglo sulla malattia: con chi
parlano maggiormente le pazienti? Si nota subdl@Vatissima percentuale
di persone che parla della propria malattia condaogo (91%). Il buon
dialogo con questa figura, pero, non stupisce:ttinfgia nella ricerca
“Esperienze di cura e vissuto dei pazienti oncaiogiUna ricerca
nazionale*’, era emerso il rapporto tra malato di tumore ecbtwyo. Qui
si era dimostrato che con l'aumentare degli anrdiaddiagnosi «ed il
consolidarsi della reciproca conoscenza [...] divipiefacile condividere
con il proprio medico preoccupazioni e riflessiomn prettamente legate
alla propria patologia» [Iseppato 2009: 84]. Si esgervato, infatti, che i
discorsi con I'oncologo diventano sempre piu coarfiziali e col trascorrere
del tempo, si finisce per parlare di tutto e nolo sizlla malattia.

L’oncologo rappresenta un importante punto di imento nel vissuto di
malattia: le donne con tumore al seno si sentdrerdi e a proprio agio nel
parlare della propria malattia con I'oncologo.

Elevato anche il numero di persone che parla cdonna¢dici (82,6%), a
conferma dell'importanza del supporto professionaédla traiettoria di
malattia: le donne hanno bisogno, prima dell'inéero, di informazioni per
prepararsi [Lindop, Cannon 2001] e dopo I'operagjaiti informazioni sui
tassi di guarigione, le modalita di adattamento,ofeioni e i cicli di
trattamento [Arman, Rehensfeldt 2003]. Coloro cffeoatano la malattia

"] risultati della presente ricerca sono riportatCipolla C., Maturo A. (a cura
di) (2009),Con gli occhi del paziente. Una ricerca nazionalé\gssuti di cura dei
malati oncologici FrancoAngeli, Milano.
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con i propri parenti, sono in misura inferiore. Trfamiliari con cui si parla
di piu c’eé il partner (78,3%) mentre la confidendianinuisce con i figli
(69,4%) e con i genitori (44%). La bassa condivisigon i propri genitori -
si puo ipotizzare - dipende dal fatto che probabiite questi siano molto
adulti o anziani e, di conseguenza, non si vuoteadi di preoccupazioni
sul proprio stato di malattia.

Tab. 4. Con chi parla malattia liberamente dellasualattia? (Val. %)

Parla liberamente della malattiaSi No Tot.
con...

Partner 78,3% 21,7% 100%
Con i miei figli 69,4% 30,6% 100%
Con i miei genitori 44,0% 56% 100%
Col mio oncologo 91,0% 9% 100%
Col personale medico 82,6% 17,4% 100%
Con alcuni amici 78,1% 21,9% 100%
Con altri malati 72,1% 27,9% 100%

Il cancro, come abbiamo visto, si ripercuote suiéra vita delle donne
che ne sono colpite: le conseguenze sono evidefitiedo individuale,
fisico, lavorativo e, non da meno, a livello soeialrelazionale.

La malattia, infatti, puo incidere sui rapportienpersonali: cosa accade,
quindi, ai rapporti col coniuge/compagno, con iig@ne con i figli?

La diagnosi di tumore al seno e i trattamenti chle aonseguono
rappresentano una notevole e molteplice fonterdsst perché diverse sono
le richieste e i cambiamenti che si verificano aellita della donna:
modifiche, per esempio, dell'attivita quotidianainore liberta nell'uso del
tempo, revisione degli obiettivi di carriera, miacenergia da dedicare agli
altri, problemi economici legati alle cure medichel caso, il piu frequente,
della donna sposata, € l'intero gruppo familiareatichversare un processo
di adattamento: crescono responsabilita e impegnilpnarito, cambiano i
ruoli, ci sono separazioni dolorose dai figli dusar’ospedalizzazione,
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possono nascere difficolta col marito sia nellassfessuale sia nel rapporto
affettivo. Nel caso in cui sia divorziata e corliflg situazione risulta ancora
piu difficile perché non le e possibile contarel’apboggio del marito
[Casadio 2004: 60].

Per quanto riguarda i rapporti col partner (Graf.X&r circa la meta
delle donne (43%), non ci sono stati cambiameati;28% dei casi ci sono
stati dei miglioramenti; in misura minore dei peggmenti (6%) o delle
interruzioni 2%).

Graf.12. Nell'esperienza di malattia, come sono ot i rapporti col
partner (Val. %)
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della diagnosi
21%

Leggermente

Interrotti

2% \\ migliorati

Peggiorati ' 12%

6%

Il partner non
sadella
malattia

0%

Rispetto ai rapporti con i propri genitori (Graf)lZirca meta del
campione non aveva genitori al momento della diagndnche in questo
caso e molto alto il numero di donne che dichiaraah aver avuto dei
cambiamenti relazionali (30%). Nel 12% dei casicsstati individuati dei
miglioramenti; per 2 donne su 100 i rapporti saneece, peggiorati e per 1
donna su 100 si sono interrotti.
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Graf. 13. Nell’'esperienza di malattia, come sonaonbati i rapporti coi
genitori (Val. %)
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La situazione relazionale migliore & quella corrapi figli (Graf.14);
escludendo coloro che non hanno figli (18%), si dué che, in generale, il
trend e positivo: per circa 5 donne su 10 i rappmyh i propri figli sono
rimasti invariati e per 3 donne su 10 sono invedgglionati. Il 2% delle
rispondenti dichiara un peggioramento.

Graf.14. Nell’esperienza di malattia, come sono baatn i rapporti coi figli
(Val.%)
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Le relazioni sociali sono importanti nel vissuto rdalattia: avere una
famiglia forte, per esempio, € importante tra &k con tumore al seno,
per mantenere un’immagine di sé positiva, fiduciesger “adattarsi”’ alla
malattia ed alle sue conseguenze [Bloom et al. 200hen, Kahn, Steeves
1993].

Sicuramente le reti di relazione hanno un ruola#omentale rispetto alla
malattia tumorale. Ma cosa possiamo dire riguaiddotore? Il dolore e
un’esperienza personale ma questo non significanohevenga condivisa e
vissuta con gli altri.

Innanzitutto vediamo se il dolore cambia in bada aumerosita del
proprio nucleo familiare (Tab.5). Oltre alle persoche vivono sole,
consideriamo coloro che vivono con la badante, pe@sona diversa da
guesta o entrambe, oppure coloro che vivono corpeigone diverse dalla
badante: nei tre diversi contesti analizzati emerge tra le donne con
tumore al seno, non tutte vivono il dolore allasste intensita. Infatti, e
evidente che le donne che vivono sole sperimerntandolore intenso in un
numero maggiore di casi rispetto alle donne cheunaomo in solitudine: il
dolore intenso, per esempio, riguarda il 10,2%eddibnne sole, il 5,3%
delle donne che vivono in un piccolo nucleo ed 1% di donne che vivono
in un nucleo familiare piu grande. Lo stesso anddameegue il dolore
medio mentre il discorso si inverte per quantoarga “Nessuno dolore o
guasi” e il “dolore basso”.

Tab.5 Reti di relazioni primarie ed intensita delare

Intensita del dolore Tot.
Reti di relazione Nessuno o Basso Medio Intenso
primarie guasi
Vive sola 27,6% 34, 7% 27,6% 10,2%  100%
Vive con la badante, 33,6% 45,8% 15,3% 5,3% 100%
una persona diversa
0 entrambe
Vive con piu 38,2% 47,8% 8,8% 5,1% 100%

persone diverse
dalla badante
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Questo trend e collegato, ed in qualche modo sbilegacon quanto
viene mostrato nel grafico 15.

Le persone “care” e vicine alle donne malate didrenpossono essere
una risorsa per la gestione del dolore: sia familche amici, infatti,
possono avere un’influenza positiva nell’affrontayeesta esperienza. |
parenti sono risultati molto e abbastanza imparaert quasi 9 donne su 10
e gli amici per circa 7 donne su 10. Anche il momgb volontariato puo
avere un ruolo molto importante, anche se in miseggermente inferiore:
per circa 5 donne su dieci, infatti, il volontadapud influire molto e
abbastanza sulla gestione del dolore.

In generale possiamo dire che i familiari risultanzaggiormente
importanti nella gestione del dolore, ma cio nagligoil ruolo fondamentale
di tutte le reti di relazione primarie.

Graf.15. L'importanza di familiari, amici e volomiato nella gestione del
dolore
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5.5.ISSUTO DI MALATTIA , DOLORE E RAPPORTO COL MONDO MEDICO

L’esperienza di malattia e di dolore, abbiamo vistengono spesso
condivise con gli altri significativi per il sogdet col suo mondo vitale.
Abbiamo parlato di parenti, amici, mondo del volordto ma, nel “mondo
vitale” e quotidiano del malato di cancro hanno genpiu un ruolo centrale
I medici.

Prendere in considerazione la parte medica rispéttcssuto di malattia
e di dolore e fondamentale ed inevitabile: sialperentralita che tali figure
ricoprono nella vita delle donne con tumore al sesi@ perché, rispetto al
dolore, latteggiamento e la cultura medica deteemo le scelte
terapeutiche, i trattamenti e le modalita di gesid_a sensibilita dei medici
al dolore é richiesta dalle caratteristiche stedale esperienza: esso non
puo essere misurato con una specifica strumen&ziagnostica né puo
essere indagato attraverso esami; il dolore etatnente personale e
soggettivo ed il medico deve basarsi proprio ssdiggettivita dell'individuo
per riuscire a “misurarlo”.

La riforma culturale sul dolore e stata uno deglettivi che si &€ posta la
gia citata Legge n.38 del 20°0i medici devono essere sensibili, preparati
e continuamente aggiornati sul tema del dolorella daa gestione.

Innanzitutto, quanto il medico oncologo conosainibre?

Dal Graf. 16 emerge che il 44% delle donne con tenab seno sostiene
che il proprio oncologo di riferimento conosce moliene il dolore e i
disagi che esso comporta; leggermente meno ma suranisicuramente
importante (il 35%) sono anche coloro che riconascal proprio oncologo
di conoscere “abbastanza bene” il dolore. Le risgpoggative provengono
da un numero di persone nettamente inferiore: @@ 100 dicono che la
conoscenza al riguardo é poca, e solo 1 donnaGlaliliene inesistente.

8 Si & parlato della legge n.38 del 2010 nel capigotiel presente lavoro. Per la
consultazione del teso integrale, si vedano gtigalti.
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Graf. 16 Risposte % alla domanda “Quanto ritieneedh suo oncologo
conosca l'intensita del dolore che prova e i diselgé esso le comporta?”
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Questo dolore, quindi, appare ben conosciuto aghiodegli oncologi. E
anche l'attenzione che gli viene data non e da m@&raf.17). Quasi 6
donne su 10, infatti, riconoscono un forte impegeb medico di fronte al
dolore mentre 2 donne su 10 dichiarano di ottefesbastanza” attenzione
rispetto al proprio dolore. Il 5% e I'1% delle denmispondenti dice di
avere, rispettivamente, una scarsa ed una ine@sittienzione da parte del
proprio oncologo in riferimento al proprio dolore.

Graf. 17 Risposte % alla domanda “Durante le vigita il suo oncologo, le
sembra che il dolore provocato dalla sua malattieeva |'attenzione che

dovrebbe?” Non ho un

oncologo di

riferimento Per nulla
1%
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La sensibilita del medico rispetto al dolore, laasgapacita di
riconoscerlo e capirlo, non possono che incidesharsulla gestione dello
stesso; vediamo, quindi, qual & la propensionei aeglologici di fornire
terapie contro il dolore alle donne che lo richied@Graf.18). Circa la meta
del campione sostiene di aver ricevuto sempre rapie antidolorifiche
qguando richiesto; 1'8% le ha ricevute spesso, #0l@ volte. C'e poi una
piccola percentuale di donne con tumore al senodatteara di non avere
mai voluto farmaci per il dolore e di donne chejeice, nonostante le loro
richieste, non li hanno mai ricevuto (3% in entramdbasi). Dalle risposte
fornite emerge un’altra importante informazionaith percentuale di donne
(27%) che sostiene di non aver mai avuto bisogrgudsti farmaci.

Quest’ultimo dato € in linea con quanto messo idexnza nel paragrafo
3 del presente capitolo: circa il 33% delle donntervistate dichiara un
dolore assente o quasi; il 15% del campione diceodi provare dolore; il
7% dice invece di avere un dolore che non influisoe la vita quotidiana.
Possiamo dire quindi, che il 27% delle donne cle di non aver mai avuto
bisogno di farmaci rientri in quella parte di dorctee non prova dolore, o
che prova un dolore minimo, un dolore che influisoa la vita quotidiana.
Ma possiamo pensare, anche, che chi non richiedeata contro il dolore,
sia anche motivato da ragioni culturali, moralligiese.

Graf.18 Risposte% alla domanda “Quando lo ha righee ha ricevuto
terapie contro il dolore?”

Non ho voluto
farmaci peril \
dolore
3%

Mai
3%
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Per concludere, possiamo dire che nel mondo mesgictbra esserci una
buona consapevolezza del dolore. Sentendo le \al@ gazienti, infatti,
appare che a tale esperienza venga data 'attenziom merita, e ne venga
quindi riconosciuta I'“importanza”. Il riconoscimendel dolore da parte del
medico e un aspetto molto importante: infatti, cabbiamo detto, I'iliness
e quindi la malattia per il soggetto, diventa urelattia “oggettiva” solo nel
momento in cui le viene riconosciuto lo “status”disease. Detto in altri
termini, una persona con illness diventa “paziememalato” quando gli
viene riconosciuto un disease: «ll medico si atianuna descrizione del
dolore e dei sintomi associati che & oggettivaswai occhi, in modo da
riferirli a categorie nosologiche talmente preziake determinare terapie
specifiche e quindi il destino del malato» [Le Bret995: 116].

Questo significa che, se il dolore oncologico otid’attenzione e il
riconoscimento da parte del medico, diventa serpprdorte ed evidente il
suo essere malattia: in questo modo, il malatamliore viene riconosciuto
un malato di dolore.

Nonostante questi aspetti, pero, il dolore ancgg oon sempre viene
trattato in maniera totalmente efficace: tra clguseterapie antidolorifiche
di diverso tipo, sono poche le donne che dichiardh@aggiungere un
sollievo totale o quasi. Questi dati ci dicono dhdrattamento non e
efficace, che c’e la necessita di adeguarlo alrdottella paziente, che si
deve cambiare il farmaco o il dosaggio (come dictntinee guida sulla
terapia del dolore e i tre gradini del World Heallihganization di cui si
parlato nel capitolo 3).

E proprio sulla gestione del dolore e sul solliesb concentrera
I'attenzione nel paragrafo che segue.

5.6. SOLLIEVO E GESTIONE DEL DOLORE NELLE DONNE CON TUMORE AL
SENO

Nel questionario alcune domande erano volte ad@prensione del
dolore vissuto, mentre altre ad approfondire l&afaccia della medaglia: la
gestione del dolore. In questo paragrafo vediammdijuquanto sono
efficaci le terapie, quanto sollievo le donne comare al seno riescono ad
avere, e da cosa possono essere condizionatspeita
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Abbiamo chiesto alle nostre intervistate, qualdiesa € stato dato loro
dai farmaci assunti nelle ultime 24 ore (Taf’.6 interessante notare come
la maggioranza delle donne (35%) ha avuto un solliatenso; numerose
anche coloro che hanno avuto un sollievo medid?29fo circa); d'altra
parte, pero, vanno segnalate anche le alte peaderglative ad un sollievo
nullo o quasi (oltre il 20%) e ad un basso solli€¥6%). La situazione,
insomma, non pare essere né totalmente positivdaléa parte, totalmente
negativa: sono piu numerose le donne che hanno avubuon sollievo dal
dolore ma le alte percentuali di chi non ha avuticsallievo soddisfacente
non ci permettono di affermare la totale effica@dla gestione del dolore.

Tab.6. Livello di sollievo recato dai farmaci comtil dolore assunti nelle
ultime 24 ore.

Livello di sollievo Frequenza
Sollievo nullo o quasi 20,3%
Sollievo basso 15,9%
Sollievo medio 28,8%
Sollievo intenso 34,9%

Possiamo approfondire gli aspetti dell'adeguatezziell’efficacia delle
terapie contro il dolore analizzando come tale espea sia persistente ed

9| dati riportati in questa tabella derivano dallemanda 14. “Nelle scorse 24
ore, quanto sollievo le hanno dato le cure contrdolore o i farmaci che ha
preso?” in cui veniva richiesto di segnhare la pencale che indica il SOLLIEVO
ricevuto in una scala da 0% (Nessun sollievo) @&d.(Bollievo totale). Le risposte
sono state ricodificate in 4 categorie:

- Sollievo nullo o quasi: 0-10%

- Sollievo basso: 20%-40%

- Sollievo medio: 50%-70%

- Sollievo intenso: 80-100%

Per ulteriori dettagli si rimanda all’Appendice m&blogica
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in che misura, tra coloro che sono sottoposti tafmenti specific’
(Tab.7).

Tra le donne che non seguono nessun trattameite,l@lmeta dichiara
di non avere nessun dolore o quasi; numerose ccloechanno un dolore
basso; inferiore la percentuale di chi dichiaradaore medio ed intenso
(circa 12% in totale). Tra chi, invece, segue unalunque terapia, le cose
sono diverse: in tutti i casi risulta basso il nunédi chi non ha nessun
dolore o quasi mentre sono piu numerose, con vplarb meno simili, le
donne che vivono l'esperienza dolorosa nelle suersé intensita. Oltre 4
donne su 10, tra quelle che seguono terapie apbis@on farmaci non
oppiacei, vivono prevalentemente un dolore baske 8@ donne su 10 un
dolore medio mentre in 15 su 100 vivono un dolatenso.

Chi segue una terapia continuativa con farmaci misolo nel 6,7% dei
casi non prova dolore o quasi; nel restante dei leadonne vivono un
dolore basso (circa 47%), medio (29,3%) o inteld§63%6). Infine, anche le
donne che seguono le terapie antidolorifiche copiamp forti, vivono nel
dolore: circa meta (45,2%) di loro dichiara un delbasso, oltre il 33% un
dolore medio e circa il 17% un dolore intenso. Tta segue terapie
antidolorifiche forti, solo il 4,8% dichiara un #elo totale o quasi.

*® Questa tabella mette in relazione una dichiarazismggettiva (Livello di
dolore) ed una medica (Trattamento antidolorificocorso), proveniente dalla
parte del questionario di competenza, appunto, caedi
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Tab.7. Livello di dolore percepito nelle donne gptiste a diverso
trattamento

Livello di dolore

Trattamento Nessuno Basso Medio Intenso  Tot.
antidolorifico in corso 0 quasi

Nessuno 52,3% 36% 8,2% 3,6% 100%

Solo al bisogno conl18,5%  44% 22,3% 15,2% 100%
non oppiacei

Terapia continuativa 6,7% 46,7% 29,3% 17,3% 100%
con oppiacei minori

Terapia continuativa 4,8% 452% 33,3% 16,7% 100%
con oppiacei forti

Nel paragrafo precedente abbiamo descritto i rdppbe si instaurano
col mondo medico e il tipo di percezione che sribpetto alla preparazione
e conoscenza dello stesso sul tema del doloreteffessante notare come
tali aspetti siano molto importanti in quanto imdlcono positivamente sul
livello di sollievo dichiarato.

Dalle tabelle seguenti possiamo vedere che maggioik livello di
fiducia rispetto alle conoscenze e all'attenziole d medico riserva al
dolore, maggiore € il sollievo da esso.

Nella Tab.8 vediamo che il livello di sollievo éupelevato tra le donne
che riconoscono una maggiore conoscenza del madioerito all'intensita
del dolore provocato dalla malattia e dei disagt esso comporta. Tra chi
sostiene che i medici conoscano il dolore “moltodieo “abbastanza bene”
e maggiore la percentuale di chi riesce ad averesallievo intenso,
rispettivamente il 41,9% ed il 36,5%. La percergudil chi ha un sollievo
intenso diminuisce, invece, tra le donne che dreni@a una poca o nulla
conoscenza del dolore da parte del medico (rispetiente 22,5% e 0%).
D’altra parte, tra chi non ha fiducia nelle conoszdel medico € piu alta la
percentuale di chi ha un sollievo basso o null@&{h0
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Tab.8 Percezione sulla conoscenza dell'intensitd di@ore da parte
dell’oncologo e livello di sollievo.

Livello di sollievo

Conoscenza Nullo o Basso Medio Intenso Totale
dell'intensita  quasi
del dolore da

parte del

medico

Molto bene 15,4% 14,1% 28,6% 41,9% 100%
Abbastanza 14,9% 17,8% 30,8% 36,5% 100%
bene

Poco 12,55 225% 42,5% 22,5% 100%
Per nulla 60% 20% 20% 0% 100%
Non provo 76,3% 7,9% 7,9% 7,9% 100%
dolore

Non un 25% 50% 25% 0% 100%
oncologo di

riferimento

E importante anche la percezione relativa all'adéggra, o meno,
dell’attenzione riservata al dolore dall’oncologarante le sue visite
(Tab.9). Infatti, piu e alto il livello di soddisfeone rispetto all’attenzione
ricevuta, maggiore € il sollievo. Anche in questsa, tra chi ritiene con
fermezza che l'oncologo dia la gusta attenzionedalore provato, e
maggiore la percentuale delle donne con un solliexenso (39,4%); il
sollievo diminuisce al calare dell’attenzione riat.
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Tab.9 Percezione sull’adeguato livello di attenaatata dall’oncologo al
dolore durante le sue visite, e livello di sollievo

Livello di sollievo

Adeguatezza Nulloo Basso Medio Intenso Totale
dell'attenzione quasi

data dall’oncologo

al dolore

Sicuramente si 15,1% 15,4% 30,1% 39.4% 100%

Abbastanza 16,2% 19,1% 27,9% 36,8% 100%
Poco 6,9% 20,7% 51,7% 20,7%  100%
Per nulla 60% 20% 20% 0% 100%

Non provo dolore 80,6% 5,6% 8,3% 5,6% 100%

Non un oncologo 25% 25% 25% 25% 100%
di riferimento

Stando ai dati presentati possiamo dire che la mega@ttenzione al
dolore e la sua maggiore conoscenza da parte dealicimnehanno
indubbiamente effetti positivi sul sollievo dalltesso. Se il medico conosce
il dolore, il paziente € maggiormente disposto dapae e ad esternare
un’esperienza cosi altamente personale e soggeliotire, una maggiore
conoscenza ed attenzione al dolore, implicano uaggiore sensibilita del
medico anche nella fase di gestione e trattamelast@uesti aspetti, infatti,
pud dipendere una minore riluttanza a prescrivarendci, € un nuovo
atteggiamento volto a considerare il dolore ondclmgna malattia e non un
“mero” sintomo.
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5.7.1L DOLORE IMPROVVISO NELLE DONNE CON TUMORE AL SENO

Abbiamo detto come il dolore oncologico e un dolom@nico nel quale si
manifestano episodi acuti. Nel dolore oncologicbiaimo il breakthrough
pain (BTP), un dolore acuto che si manifesta entro libaocronico; si tratta
di picchi di dolore di elevata intensita, che sinifiestano nei pazienti con
un dolore di base farmacologicamente controllaterdddante, Amadori et
al 2010].

Analizziamo questa “componente” del dolore oncalogin che misura
tale episodi si manifestano, quali le loro caraédtehe e in che modo
incidono sulla vita delle donne affette da tumdrsemo (Graf. 19).

Il dolore improvviso viene definito come un “riac#arsi del dolore di
base” dal 24,2% delle donne che lo vivono; circalpestesso numero di
donne (24,4%), si tratta invece di un dolore défée da quello di base. Il
restante 51,4%, invece, non sa stabilire di cleediglolore si tratti.

Pr quanto riguarda la sua intensita, invece, possiandividuarne 4
livelli °*

- nessun dolore improvviso o quasi, dichiarato @&,8% delle

rispondenti;

- dolore improvviso basso, provato dal 14,2% detlene;

- dolore improvviso medio, si manifesta nel 15,66ba@hsi;

- dolore improvviso intenso, dichiarato dalla maggnhza delle donne

intervistate (41,4%).

Stando alla definizione dbreakthrough painnei termini di “dolore
episodico intenso”, possiamo dire che é difficinsiderare come tale il
dolore dichiarato basso; d’altra parte, possiamaiéatrare con sicurezza in
tale definizione, solo il dolore “medio” e quellmtenso” e dire, quindi, che
tale esperienza e provata dal 57% delle donnevistate.

>t Come per il dolore di base, anche per la misurazidel BTP si & fatto
ricorso alla scala numerica visiva (NRS), in cuichiedeva agli intervistati di
indicare l'intensita del proprio dolore con un valaa 1 (Nessun dolore) a 10 (Il
peggior dolore che pud immaginare). La variabilstata poi ricodificata nelle 4
categorie sopracitate. Per approfondimenti si Vegg@endice metodologica.
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Graf.19. Intensita del dolore improwviso tra le dencon tumore al seno
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Come emerge dal Graf.20 la maggioranza delle dorore ha avuto
episodi di questo tipo nei tempi recenti (59%); dha, invece, dichiara un
dolore episodico intenso nel breve periodo, prevadgle donne che hanno
vissuto tale esperienza recentemente: nell'ultiretimana (24%), ieri
(11%) ed oggi (6%).

Graf.20 Quando si € manifestato l'ultimo episodioddlore improvviso
(Val.%)

Oggi
6%

Per quanto riguarda il trattamento del dolore impiso, vediamo che |l
33% delle donne non assume farmaci specifici; #o2delle intervistate,
invece, non ne ha assunto nelle ultime 24 ore.chrainvece, ha assunto
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farmaci nelle ultime 24 ore, gli effetti sono diseril 9% delle donne ha
avuto un sollievo completo, il 5% un sollievo ottinPiu numerose coloro
che hanno avuto un sollievo minore ma comunque ®@{®8%); infine, il
10% delle intervistate non appare essere soddistiitthiarando un sollievo
basso o nullo (Graf.21).

Graf. 21. Livello di sollievo dato dai farmaci pdrdolore improvviso,
assunti nelle ultime 24 ore.
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Anche il dolore episodico, per quanto di breve thyrainfluisce
negativamente sulla vita delle donne malate. Magg® I'intensita del
dolore improvviso, maggiori sono le ripercussionila vita quotidiana
(Tab.10). Le donne che provano un dolore improvweito basso o quasi
nullo (che, come abbiamo visto, per definizione ifficle considerare
breakthrough paijy dichiarano prevalentemente poche (23,6%) o massu
conseguenza sulla vita quotidiana (16,1%). D’afieate, chi prova un
dolore medio o intenso, dichiara ripercussioni nagg
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Tab. 10. Influenza del dolore improvviso sulla ut&le donne con tumore
al seno

Livello di dolore improwviso

Quanto il dolore Nessun dolore Dolore Dolore medio Dolore
fisico ha 0 quasi basso intenso
condizionato la
vita degli ultimi

30 giorni

Molto 2,3% 12,6% 23,6% 16,1%
Abbastanza 12,6% 23% 36,5% 38,6%
Poco 23,6% 27,6% 17,7% 7,6%
Per nulla 16,1% 4,6% 6,2% 3,2%
A volte, dipende 14,4% 31% 30,2% 16,5%
Non provo 31% 4,6% 2,1% 6,8%
dolore

Totale 100% 100% 100% 100%

Il dolore episodico intenso, € appunto, improvvs@iuttosto forte. Si
presenta quindi in maniera acuta e senza preavvi@oeste sue
caratteristiche & evidente possano ripercuotelisi gitia quotidiana, sociale,
relazionale di una persona malata di cancro.

E difficile studiare in maniera approfondita quespm di dolore perché
ancora, nel mondo scientifico, non & stato trovato consenso sia in
riferimento alla sua misurazione che alla sua datne [Hjermstad,
Gibbins, Haugeret al. 2008]. Queste difficolta si riscontrano anchelé&a
stesse intervistate, che seppur protagoniste agriprdolore, non sempre
riescono a definirlo e capirlo. Abbiamo visto chrelae tra le stesse donne,
infatti, non c’e un consenso sul tipo di dolore phevano: e difficile dire se
il breakthrough paire lo stesso dolore di base che si acutizza in alcun
momenti o0 se, al contrario, si tratta di un doloy®@lmente differente da
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ess0. In ogni caso, per quanto ancora “sconosgigiegsto dolore non va
trascurato o ignorato.

Da queste pagine sono emerse alcune delle profgmereussioni che |l
cancro al seno ha sulla vita delle donne. Quegtess® mogli e madri,
vivono una malattia ed un dolore che ledono i rabé ricoprono. Non sono
rari i casi in cui viene meno l'autonomia nello paye le attivita quali
mangiare o vestirsi, né quelli in cui la sofferecpépisce il fisico causando
nausea, vomito, stanchezza. Lo stare male, pewohmel pud assumere
notevoli significati: esse, infatti, sono solitanercoloro che si prendono
cura della casa, dei mariti, dei figli. Il venir nee delle forze ed il
sopraggiungere di tante difficolta non puo chedecg@ su questi ruoli di
cura tradizionalmente femminili.

Il vissuto della malattia e del dolore oncologiconné puramente
individuale: infatti, oltre alle ripercussioni sallvita quotidiana, ai significati
ed alle elaborazioni personali, tali esperienzegeen vissute con gli altri.
Per questo si &€ proposto di analizzare il vissowate: dolore e malattia
vengono vissute con persone altre che, in un modoelbaltro, le
influenzano.

In generale, non si possono che evidenziare leaugsioni negative di
dolore e malattia ma, concentrandosi sulle relazgwtiali, € possibile
cogliere anche gli aspetti “positivi” che derivada tali esperienze: puo
accadere, infatti, un cambiamento in positivo de#&azioni. Soprattutto
quelle con il partner e con i figli sono soggettmiglioramenti significativi:
quindi, nonostante un ridimensionamento ed una ficadiei ruoli di madre
e moglie spesso costretti dalla malattia, possonmeatare intimita,
condivisione, vicinanza tra donne, compagni e figli

Tutti questi aspetti, fin qui indagati letti in elvie quantitativa, saranno
oggetto del capitolo 6, in cui verranno approfonditpartire dalle parole
delle donne che vivono tale esperienza.
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CAPITOLO 6

| L TUMORE AL SENO RACCONTATO NEI
BLOG: “NUOVE” NARRAZIONI DI
MALATTIA

Nel capitolo precedente abbiamo analizzato la mialat il dolore
oncologico vissuti dalle donne con tumore al separdire da un insieme di
dati quantitativi. In questo capitolo, si voglioanalizzare i vissuti di dolore
e malattia tumorale entro un approccio qualitathasato sulla narrazione.
In particolare, I'obiettivo € quello di indagarecahi aspetti gia emersi col
questionario e di farne emergere di nuovi, al fidie privilegiare la
soggettivita delle donne che raccontano sé stelssprepria malattia.

Per analizzare l'incisivita del tumore al seno’siltra vita della donna,
sulla sua figura e sulla sua identita, in questpitol si intraprende un
percorso particolare: viene usata la narrazioneecometodo di indagine ma
si privilegeranno degli strumenti non standardpgle, piu nello specifico, i
cancer blog

Nella prima parte del capitolo si descrivono i béogcancer bloge viene
fornita una panoramica generale delle principatattaristiche strutturali e
contenutistiche. Successivamente, dopo aver pedsent concetto di
narrazioni della malattia ilness narratives-, si analizzano le potenzialita
offerte daicancer blognello studio dei significati e dei vissuti di dotoe
malattia oncologica.

Il capitolo si sviluppa poi per assi tematici e @rgenti, sempre facendo
riferimento alle parole delldloggers inizialmente si affronta la diagnosi
della malattia, con lo scopo di capire quali sigaifi le sono attribuiti dalle
donne con tumore al seno e in che modo é vissudir8nta poi il “vissuto
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di dolore e malattia” al fine di capire in che molodonne vivono tali
esperienze e quali le ripercussioni nelle diverfseesdella propria vita.
Rispetto a queste ripercussioni, si tratta il telalla corporeita, di un corpo
modificato e provato dalla malattia, dai trattanmenfal dolore e dalle
operazioni con |'obiettivo di capire in che mododenne con tumore al
seno vivono il rapporto con esso.

Si affrontano poi altri aspetti della quotidianitavoro, figli e maternita,
vita affettiva e vita sessuale sono inevitabilmeoépiti dal cancro e dal
dolore oncologico e ricorrendo ai significati, al@mozioni, agli stati
d’animo di queste donne, si vogliono cogliere teéimbiamenti nella
singolarita e soggettivita di ogni esperienza. firod aspetto trattato
riguarda il dolore e i farmaci volti a combattedd@biettivo, in questo caso,
e quello di capire in che modo le donne vivono ribgeio dolore, quali
significati gli attribuiscono e, di conseguenzaalguil loro atteggiamento
verso di esso. Si vuole capire, seguendo le paedlebloggers se il dolore
si combatte o si sopporta, e come e vissuto ilggppcon gli antidolorifici
in generale e con gli oppiodi in particolare.

Il capitolo si chiude con una breve analisi degli sarrativi che hanno
caratterizzato i blog analizzati, con la quale ver@messi in luce gli aspetti
che li accomunano.

6.1. | “CANCER BLOG” DELLE DONNE CON TUMORE AL SENO

Prima di procedere con la descrizione cncer blog partiamo da una
definizione di blog: si tratta, innanzitutto «di ainpiattaforma, una
applicazione internet che permette a chiunque bdbleare qualsiasi cosa.
E ciascuno puo farne quel che vuole [...], “blog”w@ngli 'uso che ne fa il
suo autore, e, negli oltre sei anni di vita di gagenomeno, gli esempi che
abbiamo visto mettere in pratica sono numerosisgfimiino strumento di
espressione personale. Aiuta a stare in contatiogid'amici”, e quindi e
anche un mezzo di comunicazione. C’e chi ne ha tht giornali di grande
successo [...]. Vi sono stati casi letterari, e orast& rapidamente
diffondendo negli ambienti della ricerca universdaE infine, last but not
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least, vi sono i milioni di blog privati, dove c@aso da sfogo a passioni e
sentimenti» [D’Ottavi, Sorchiotti 2008: 1-2].

| blog sono testimoni di un Web piu “democratico”partecipativo,
perché caratterizzati dagli aspetti che hanno aseségnato il passaggio dal
Web 1.0 al Web 2.0: l'interattivita e la comunicaz bi-direzionaf®.
Infatti non permettono solo al blogger di esprimiergroprie opinioni, ma
anche ai suoi lettori di prendere parte ad una cicagione significativa,
ragion per cui vengono definiti uno strumento diaegipazione della
comunicazione [Herring et al. 2004].

Si pud aprire un blog su uno spazio gratuito o gapegento ma si tratta
comunque di uno strumento aperto a tutti, facNhelece.

*2 || concetto di Web 2.0 diventa di uso comune digadal 2003/2004 quando
inizia a prendere il posto del “vecchio” Web definl.0. La principale differenza
tra i due tipi di Web e data dal fatto che nellackea rete, erano pochi i creatori di
contenuti perché la gran parte degli utenti eramoi monsumatori; nel Web 2.0,
invece, gli utenti, grazie a numerosi supporti tdogici, possono essere
maggiormente partecipi attraverso la pubblicaziahecontenuti. Per questa
ragione, il nuovo Web, si dice avere una naturarfoferatica”: il suo avvento e
caratterizzato dalla nascita dei social networkabedmodalita di comunicazione
bi-direzionale [Cormode, Krishnamurthy 2008]. llssaggio dal Web 1.0 al Web
2.0 caratterizzato dallo «sviluppo di nuovi softejasiti e servizi che enfatizzano
'apertura, la collaborazione on-line e la condiMi® tra utilizzatori» [Go6tz,
Massarenti 2010: 25]: la principale differenzaitdae tipi di Web & data quindi dal
fatto che, nella vecchia rete, erano pochi i créaiccontenuti perché la gran parte
degli utenti erano meri consumatori mentre nel Wed gli utenti, grazie a
numerosi supporti tecnologici, possono essere roaggnte partecipi ed
interattivi.

I Web 2.0 «é la rete come piattaforma, attraveusto i dispositivi collegati; le
applicazioni Web 2.0 sono quelle che permettonottginere la maggior parte dei
vantaggi intrinsechi della piattaforma, fornendcsdftware come un servizio in
continuo aggiornamento che migliora piu le perstmautilizzano, sfruttando e
mescolando i dati da sorgenti multiple, tra cuiugénti, i quali forniscono i propri
contenuti e servizi in un modo che permette ililikdo da parte di altri utenti,
creando una serie di effetti attraverso un “arthite della partecipazione” e
andando oltre la metafora delle pagine del Web de® produrre cosi user
esperienze piu significative» [O’Really 20@faduzione dell’autricg
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| blog possono essere diversi in base alle temattte trattano ed alle
persone che li gestiscono ma, in generale, latsteugrafica della pagine, il
template e standard.
Aprendo un qualunque blog vediamo che nella panpersore della pagina
c’é la testata deader,cioé uno spazio che identifica ogni blog, in cui il
blogger, cioé l'autore del blog, inserisce il t@olpossiamo paragonare la
prima pagina del blog alla prima pagina di un cgiatio e la testata del
blog, alla testata o titolo del giornale. Il bloggeio scegliere di inserire un
sottotitolo (agline), cioeé una frase che consente di capire 'oggeitdema
a cui e dedicato il blog.
In un’area sottostante orizzontale, ci sono uni skretichette, paragonabili
a dei segnalibri che permettono di consultare gagomtenenti informazioni
di vario genere; sempre in alto, nella maggior gai blog si trova una
barra in cui &€ possibile inserire le parole cheogjliono ricercare.
Per quanto riguarda il corpo della pagina e diwsaolonne (da 1 a 3): la
colonna principale contiene i contenuti, ciggostpubblicati dai bloggers e
presentati in ordine cronologico inverso, con i pggenti in alto e quelli
vecchi a seguire. Ci sono poi altre colonne,sldebar, che possono
contenere elementi diversi: alcuni spazi sono aediai blog seguiti
dall'autore, altri ai blogroll ed agli archivi [idem]. Il blogroll € uno
strumento di cui si puo avvalere il blogger e cstgsin un insieme ordinato
di links preferiti selezionati secondo i propriengssi personali. Gli archivi,
invece, sono utili per organizzare i post da untpufi vista temporale:
infatti, soprattutto quando un blog & aggiornatdtsmfrequentemente ed e
attivo da tanto tempo, ci si puo trovare con ungesefinita di post. Per
ovviare a questo problema i post vengono inserisirchivi presentati come
una lista di mesi, di settimane o con la forma dipiccolo calendario
[Lafasciano 2011].

| cancer blogsono una tipologia specifica entro la blogosferagazienti
e i loro caregivers usano i blog per discutere sestioni della malattia,
condividere storie personali e connettersi con amiceti di supporto»
[Sujin 2009: 260, traduzione dell’autrice]; inoltreattraverso I'utilizzo di
un blog, i pazienti neoplastici possono esseregada di porsi come agenti
liberi, cercando informazioni e supporto al propritmo, in aggiunta
all'essere informati dai loro medici e operatomisari» [Chung, Sujin 2008:
298, traduzione dell'autrice].
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Inserendo la parola chiawancer blogin un motore di ricerca (in questo
caso Google Blog), viene proposta una lunga listauwmnerosi risultati,
nazionali ed internazionali. Tutti paiono averesteuttura tipica dei blog
sopra descritta: c’é un titolo, a volte un sottdtit delle etichette (o tab) per
una piu semplice navigazione, una suddivisioneolorme differenziate per
contenuto; alcuni hanno una grafica piuttosto semplaltri sono piu
complessi e personalizzati con fotografie e immiagin

Seguendo dei criteri di selezione specifici, aipada questa moltitudine
di risultati, sono stati selezionati 11 blog e uataablog, cioe un “blog di
altri blog™®, costituito dai post tratti da altri blog. Alcuraratteristiche
sono comuni a tutti i blog, altre sono invece sipete.

Tra gli elementi comuni, per esempio, la presernizandtitolo e di un
sottotitolo da cui si evincono maggiori informazisuall’oggetto trattato. In
quasi tutti i blog, sotto la testata o in corrispenza della stessa, e presente
un’immagine, un disegno o una foto. Le fotografieaggono paesaggi o
panorami e i colori sono prevalentemente caldi.

Tutti i cancer blog presi in esame presentano le caratteristiche
dell’'interattivita: essi sono scritti ed aggiorndéi un’autrice, ma ogni utente
puo inserire i propri commenti ai diversi post. éic blog, poi, hanno un
livello di interattivita ancora piu elevato datdldgossibilita di condividere
I contenuti scelti sui principali social networkmee Facebook, Google+,
Twitter. In questo caso, qualora si ritenga paldicoente interessante un
post a cui si vuole dare spazio su altri “luoghilld rete, lo si puo
condividere attraverso un semplice pulsante cHegyuaé il social network
che si preferisce.

La struttura dei post € la stessa per tutte: ogsi pa un titolo, messo in
rilievo grazie ad un carattere piu grande o ad aiore diverso rispetto a
guello del resto del testo. E in riferimento a cla® si possono leggere
anche i commenti inseriti da altri utenti.

Inoltre, in tutti i blog nellesidebarsono presenti sia i collegamenti che
rimandano ad altri blog o ad altri siti scelti ¢alitrice sia gli archivi dei
post precedenti. Nella maggior parte dei blog, semglle colonne, ci sono
gli elenchi delle categorie, ossia degli argomecite permettono di
selezionare i post in base, appunto, a cio diratiieno. Salta all’occhio che

% Per approfondimenti si rimanda allappendice melogica, in cui si
spiegano i criteri di selezione dei blog e si pnéseo le principali caratteristiche di
ciascuno, relativamente alla struttura ed allei@utr
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le categorie, nei diversi blog sono piu 0 meno kirmmiche/amici; cancro;
corpo; chemioterapia; chirurgia; terapie; mortensalcune delle tante
etichette che vengono attribuite ai diversi poste§o, a dimostrazione del
fatto che gli argomenti trattati daleancer bloggersono molto simili, le
loro preoccupazioni, i loro timori, le cose impartiale persone care, sono
aspetti che accomunano tutte, aldila del vissutegmale e soggettivo della
malattia.

Un aspetto che invece differenzia i blog € il madocui le donne
tutelano la propria privacy e quella dei propri fiemi: c’é chi si presenta
con nome e cognome, c'e chi usa solo il nome, laiésiccrea un nickname.
Solitamente, chi non si espone direttamente, usaickname anche per
parlare del proprio partner e dei propri figli. @glonna, poi, fornisce una
diversa presentazione di sé: c'e chi da tante mméaioni personali
dettagliate, c’e chi, invece fornisce qualche iadione molto generica. La
volonta di celare la propria personalita € testim@nanche dalla mancanza
di fotografie personali: solo duwmncer bloggeipostano foto personali. Una
mette la propria foto in evidenza nella pagina g@pale del blog, vicino ai
suoi dati, al fine di “presentarsi” in modo immediall’'utente che visita il
suo sito; l'altra viene ritratta in piu fotografieserite nei diversi post, che
raffigurano la sua vita con la malattia, per esenspil letto dell’'ospedale.

Ma, aldila di questi brevi cenni volti a descrive@ancer blog quale puo
essere la loro utilita ai fini della ricerca?

6.2. SIGNIFICATI E VISSUTI DI DOLORE E MALATTIA . NARRAZIONI DI

ILLNESS NEI CANCER BLOG

Fin qui sono state descritte le principali car&teahe dei blog e, nello
specifico, dei cancer blog. Ma in che modo, questimenti della rete,
possono permetterci di approfondire lo studio deflalattia e del dolore
nelle donne con tumore al seno?

In questa parte verranno mostrate le potenziaéiabtbg, e si propone di
considerarli particolari luoghi di narrazione, tipdellaweb society «<una
societa della comunic-azione integrata e connessaiil’'informazione da
conto dell’azione e questa di quella» [Cipolla 20033].
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Ma cosa si intende con “narrazione”?

La narrazione & una forma nella quale I'esperiedzaappresentata e
raccontata, nella quale gli eventi sono presetatie aventi significato e
coerenza, e nella quale le attivita e le esperi@sseciate agli eventi sono
descritte lungo il significato che dona loro sepsole persone coinvolte. Le
narrazioni non solo riportano e riferiscono le empee e gli eventi dal
punto di vista limitato e parziale del presentepnmiettano anche nel futuro,
organizzando i desideri e le strategie e dirigend@rso gli scopi
immaginati. L’esperienza vissuta e le attivita abichanno quindi una
relazione complessa con le storie attraverso |é gaao riferite [Good &
Good 2000: 381].

Le narrazioni consentono di cogliere la soggetivielle esperienze
narrate perché «hanno la funzione di organizzarendo dal punto di vista
del soggetto che narra, fornendo connessioni ensictieinterpretazione,
che sono un modo per riaffermare e costruire inonoakrativo la propria
identita all'interno di una storia che la conteittz> [Bichi, Maestripieri
2012].

Rispetto alla cronicita, le potenzialita delle @aioni di malattie sono
notevoli: secondo Bury, infatti, grazie ad esspw fare luce sulla natura
distruttiva di tale esperienza, e si possono faergere aspetti importanti
connessi all'identita, alle esperienze e alle calttardo-moderne [ibidem
2001].

Perché, quindi, prendere in considerazione i cablogy?

Un blog € un documento personale in cui si raceunta giornate, gli
eventi, e i vissuti solitamente in contemporanedo®al accadere ed € un
importante strumento che potenzialmente tutti haammlisposizione. | blog
dedicati ad una patologia sono uno strumento mael@i dei malati che
possono raccontare la loro malattia e cio chedeirgbrno, condividendo
esperienze, storie, emozioni. | blog, pero, sorehamun’importante fonte di
informazioni e, in quanto tali, il ricercatore npno ignorarli vista 'enorme
mole di “dati” che proviene direttamente dalla vaee pazienti.

Con l'avvento del Web 2.0 c’e stata una «mediadizree del sociale»
[Ardvisson 2006: 154] che ha prodotto nuove formeethzioni sociali e di
comunita entro la realta virtuale. In quanto ta@yeste comunita, non
possono essere trascurate dalla ricerca sociblegj una forma assunta da
gueste comunita, sono un luogo in cui si interagist creano dinamiche
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sociali e, soprattutto, ci si racconta. Diventanguiinevitabile studiare
questi spazi virtuali: essi devono essere lettialiapati ed osservati,
nell'ottica di una necessaria integrazione tra ranlie offline imposta
dallavvento della web society [Cipolla 2013]. Con un approccio
netnografico € possibile introdurre tali comunitalla ricerca sociale,
studiarle e valorizzare le informazioni che rieszoma fornire; la
netnografid®, & infatti uno strumento innovativo e potente chasente di
raccogliere e analizzare le narrazioni delle doehe hanno scelto di
condividere le loro storie di malattia nella reteire particolare, nei blog
[Hine 2005].

Se e vero che i blog sono «spazi di narrativizzezidel proprio sé»
[Vellar 2012], si possono considerarecancer blog come *“spazi di
narrativizzazione del proprio sé e della proprialatti@”. Inoltre «una
narrazione in sociologia € definita come tale nenmmeanto in cui un
narratore connette eventi in una sequenza (cromalpglogica,
argomentativa)» [Bichi, Maestripieri 2012]: nei gloquesto elemento
ricompare e i post seguono solitamente una sequemzporale, essendo
visibili dal piu recente al piu vecchio.

| blog sono un luogo virtuale nel quale prendononf i racconti di vita
€ «p0osSsSono essere interpretati come strategieatb@cui i soggetti malati
attribuiscono un senso alla propria sofferenzaoatempo esse diventano
fonti di dati per accedere alla voce della vita tqliana» dei malati che
raccontano e si raccontano [Vellar 2012].

Come meglio vedremo nelle pagine che seguonocaecer blog le
donne narrano le loro esperienze di malattia, narra malattia come
illness, cioé «la percezione soggettivayiilere nel e coproprio corpo il
sintomo e i processi patologici - e il dolore, e nf@nomazione, e la
decadenza» [Nigris 2008: 138]. Vengono pero affitnanche aspetti
sociali della malattia (sickness): nei blog ememoimfatti aspetti e
dimensioni di gruppo, familiari, sociali e cultutathe ci consentono di

* La netnografia @ un termine coniato da Kozine®0R 2010] a partire da
entnografia ed internet e si tratta di una metoglalai nata nellambito del
marketing. Si tratta anche in questo caso di umpgedi integrazione di online ed
offline in quanto metodi e tecniche tradizionalefthografia), si confrontano e si
integrano con le potenzialita offerte dalla rete.

Per definizioni e approfondimenti sula netnogradia rimanda all'appendice
metodologica.
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capire anche le dinamiche che vanno oltre il sdggetle relazioni tra
singolo individuo e contesto piu ampio; una commpadi relazionalita dei
blog che consente di andare oltre la dimensionarpente soggettiva, €
data dalla possibilita di inserire commenti ai ewniti pubblicati dal

blogger. Questo permette un confronto, un emergereunti di vista

differenti, di significati e rappresentazioni nools di auto ma, anche, di
etero, non solo del soggetto singolo, ma del gruppo

«La malattia — che non é solo malattia dei cor@,anche malattia delle
persone — induce attribuzioni di significato, ingmibni causali,
significazioni associative, simbolizzazioni allegbe... inchiunquestia a
contatto con essa in modo prolungato; questo dps@ide se stiamo
parlando di cronicita, dimensione in cui tutte krgone coinvolte vivono
un’esperienza drammatica, e quasi sempre totabieZalgris 2008: 140]».
| cancer blogpossono permetterci studiare la malattia intesajuesti
termini, e di cogliere *“attribuzioni di significatoimputazioni causali,
significazioni associative, simbolizzazioni allegbe” ad essa connesse.

Le narrazioni di malattia devono avere un protag@niche, appunto,
narra: «lo statuto di parola privilegiato € quetlell'intervistato, soggetto
esperiente in prima persona la malattia, e quisguato come testimone di
quell’esperienza». [ibidem: 131]. Sono diversi iggetti che vivono la
malattia da una posizione diversa e che, quindss@ao assumere questo
ruolo: dai pazienti ai loro familiari, dagli amial personale medico, ognuno
puo raccontare la malattia da un punto di vistdeddhte. Anche nella
blogosfera possiamo trovare situazioni differeatisono infatti blog scritti
dai parenti dei malati, che cercano spesso un stgopd un confronto con
altre persone che vivono la stessa esperienzasaito scritti da medici che
dispensano consigli ed informazioni. Nel nostro cHm® caso, pero,
abbiamo selezionatdsolo icancer blogn cui sono le donne con tumore al
seno che raccontano in prima persona la loro staagrendo, cosi, il ruolo
chiave di testimone.

Nella narrazione, oltre al testimone, €& necessatio secondo
interlocutore: I'ascoltatore. Anche nel caso dancer bloge previsto un
ascoltatore o, meglio, un insieme di lettori a luidonne che curano un
blog, indirizzano quanto scrivono. Come vedremo linegiu avanti, le
cancer bloggerscrivono per se stesse e per gli altri, e qudsii sono

% Per i criteri di selezione dei blog si rimandaaglpendice metodologica.
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spesso altre donne con la stessa esperienza. feaedifa su tale aspetto,
rispetto alle tradizionali forme di narrazione dalattia che avvengono
tramite interviste, € data dal fatto che l'intetdtare non é il ricercatore: le
cancer blogger infatti, “narrano” se stesse e la propria madatti
spontaneamente e non su richiesta specifica paoniagonnesse alla
ricerca.

Quindi, a differenza di quanto accade con le ins¢ey quelle sui blog
non possono essere assunte come narrazioni ditiadisollecitate” dal
ricercatore, si tratta bensi di testi scritti irghpdentemente dalla ricerca ma
selezionati dal ricercatore ai fini della stessasg®no percio essere definite
come “reperti selezionati” [Cardano 2011].

Considerando, quindi, che abbiamo analizzato saancer blog scritti
dalle donne malate di cancro, e considerando irsiiyainti di vista che in
essi vengono presentati - da quello individualai@llg sociale -, possiamo
cogliere il vissuto di malattia nei termini di:

- esperienza diretta: «il nostro vissuto della raosésperienza di

malattia»;

- esperienza mediata: «il vissuto riferito dellespnza che un’altra

persona fa della nostra malattia»;

- esperienza rappresentata: «la nostra rappresamtadell’esperienza

che un’altra persona fa della nostra malattia» iNig008: 148].

Esperienza diretta, esperienza mediata ed esparieagpresentata
evidenziano gli aspetti sociali, relazionali, indwali della malattia: il
cancro e il dolore oncologico sono esperienze patsona, al contempo,
vengono vissute con gli altri, che siano essi feamjlamici o altri malati.

Nelle pagine che seguono ci soffermiamo sul caatseno e sul dolore
oncologico a partire dalle parole deltfancer bloggercon I'obiettivo di
approfondire i vissuti personali di malattia senzeascurare le
rappresentazioni e i significati sociali ad essoesti.
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6.3.L A DIAGNOSI DI CANCRO RACCONTATA DALLE CANCER BLOGGER

Nel capitolo 4 di questo lavoro, sono emersi aspetlto importanti
sulla malattia e sul dolore. Rispetto alla diaghadbiamo visto il tempo
trascorso dalla stessa: attraverso le domande destignario, infatti,
abbiamo potuto capire quanto la diagnosi fossenteag meno.

A partire dai blog, analizziamo la diagnosi in terndiversi.

Innanzitutto, dobbiamo fare una precisazione. Rispalla diagnosi di
tumore, esistono due tipi di blog: quelli precedaila malattia e quelli
successivi.

Alcune cancer bloggesono diventate tali dopo un passato da “semplici”
bloggers si tratta di donne che non si sono avvicinatenahdo della rete
dopo la malattia ma che ci “vivono” da diverso tempaccontano la loro
vita familiare, relazionale, sociale, lavorativamasi o anni. E la diagnosi
di cancro sopraggiunge dopo: in questo caso, ireomglla vita virtuale,
cosi come accade nella vita quotidiana.

Tra i blog analizzati, per esempio, uno e attivb2006, e regolarmente
scritto ed aggiornato da una donna, una mammanagde, una lavoratrice
che, dopo 4 anni, diventa anche una malata di cauesta donna da la
notizia della sua malattia “online”, cosi come \&datto nella vita “offline”.

Proprio non riesco a tenermi tutto dentro. Non aefdccio. Forse
scrivendolo esorcizzo la paura, a costo di semtseiagrca o esibizionista.
Ma il blog € mio e visto che quello che sto peraptendere non & proprio
un viaggio di piacere, non posso piu scrivere sakxrate.

Ho il cancro.

Ho ricevuto la notizia ieri mattina. Ho un tumorel &eno
[http://acasadimamiga.blogspot.it].

C’e invece chi si avvicina al mondo della rete wmdta scoperta la
malattia ed usa i blog per raccontare la vita di@pdiagnosi, per trovare
solidarieta o condividere la propria storia.

Da queste parti si parla di cancro. Se ne parlahgeda dicembre 2007
me ne é stato diagnosticato uno al seno bello agige e abbastanza
avanzato [http://widepeak.wordpress.com].
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Queste esperienze sono le piu diffuse: la granepdei blog, infatti,
nasce dopo la diagnosi. Si scrive per raccontaedlajghe non si riesce a
dire nella realta, per affrontare argomenti “tabpér confrontarsi con altre
donne su tale esperienza, per «descrivere o fatefrall'incertezza, allo
stress, ai cambiamenti di identita ed alle variaizaell'identita personale e
familiare che avvengono con la malattia» [Heilfe2609: 1542].

Si decide di narrare la propria malattia su un ljpeg diverse ragioni:
puo aumentare il proprio benessere [Hoyt, Pasu2ai®8], si puo dare e
ricevere sostegno emotivo [Kim e Chung 2007], puwdage ad elaborare e
«trasformare |'esperienza e la sofferenza dellaattial in qualcosa di
positivo» sia per sé stessi che per gli altri [iMsgribili.blogspot.it/].

[...] ogni tanto mi chiedo a cosa mi serva scrivetg. d.a funzione
originaria, I'ho detto spesso é stata di trovara carnice di senso a quello
che mi stava accadendo, condividerlo con chi ci paasato, o ci stava
passando o voleva lasciarmi un segno di solidaci@tdun commento.

Internet ha davvero rotto tanti muri di solitudine] negli anni, questo
blog é servito a fare amicizie [...]. A tenere aggaip chi si interessa a me,
ma una telefonata sarebbe complicata [...]. Oltrerizexe, rileggere quanto
scritto negli anni, mi ha aiutato poi a capire nwgla inquadrare
diversamente gli eventi con il senno di poi.
[http://widepeak.wordpress.com].

La diagnosi diventa un “evento” nell’esistenza el@lbnne, un momento
che spesso cambia radicalmente le loro vite e geras emotivo, ed il suo
significato é testimoniato dalla volonta di ricordgPerreault, Bourbonnais
2005; Landmark, Strandmark, Wahl 2001]. ¢ancer bloggerinfatti, non
cercano di eliminare questo momento dai proprirdgdensi di “fissarlo”
persino “istituendone” I'anniversario.

Cancerversary

Dovrei andare a ritirare I'esito della tac. Ma nanvado. Non voglio
tornare nello stesso reparto dove, tre anni faprmaoggi, mi hanno detto
che avevo il cancro [http://stribili.blogspot.it].
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Anniversary

Dormito fino a mezzogiorno (come ieri, piu dormpie devo dormire),
mangiato,

studiato,

passeggiato per 30 minuti,

fatto la merenda,

studiato,

fatto un autoscatto.

Oggi € I'anniversario della mia diagnosi di canfibidem].

Otto febbraio

[...] Solo un inverno & stato particolarmente segnddoqualcosa di
grosso, e non proprio tale da scaldare il cuorevérno di due anni fa.

Oggi e l'otto febbraio. Due anni fa, la mia diagnos

E checché se ne possa pensare, visto che ogggsibaaricordarlo, viva
e circondata da affetto, per me & un giorno felice
[http://acasadimamiga.blogspot.it].

Anni... versario

Ho pensato spesso, in questi giorni, a cosa aerétcsoggi. Non € un
giorno qualunque, non per me, e non pud passamaintiaagli occhi come
un quadratino qualsiasi sul calendario[http://adesamiga.blogspot.it].

Perché oggi e l'otto febbraio. L'otto febbraio 20&8attamente un anno
fa, poco dopo mezzogiorno, mi € stata letta lartapdi carcinoma al seno.

Spesso durante l'anno trascorso sono andata csiepea quel giorno, il
ricordare € un bisogno che sento forte ancora [bid¢m].

E UN GIORNO

dieci anni e un giorno.

posso permettermi di sorridere.

passati bene, fra alti e bassi, ma passati.

ma non passati tanto per dire o per farli pass@sguti, vissuti tutti.
posso permettermi di alzare il dito medio al cancro

ma non lo faccio, per scaramanzia [http://ziacwstdpress.com).

Nel ricordare il giorno della diagnosi, c’é chieipsa ai sentimenti che la
accompagnarono, alle emozioni che seguirono, alommodui queste sono
state elaborate e trasformate nel tempo.
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Un anno fa, come stasera, ero nella disperazianeyga: avevo ricevuto
da poche ore la diagnosi di tumore e avevo -cerdditoreagire
comportandomi del tutto normalmente, senza diranallnessuno [...]. E
stato un anno intenso e difficile, ma non lo vogiémcellare, ora piu che mai
e importante ricordare, dopo la rabbia, la rassdgne, la paura, viene
sempre la voglia di reagire, di ricominciare a apeie in definitiva a vivere.
Buon compleanno [http://dany1963.wordpress.com/].

Le sensazioni e gli stati d’animo provocati dallagmhosi di tumore
possono pero essere diversi e possono andare da @apavento ad un
atteggiamento piu fiducioso ed ottimista [Maturd2p In alcuni casi la
reazione alla diagnosi non € immediata. A volteeenfatti del tempo per
realizzare quanto accaduto e ad essa non corrispoedessariamente, “la
presa di coscienza” della malattia che puo avveairehe molto tempo
dopo.

Nel mezzo di una vita che andava avanti, e andama,lsono inciampata
in un cancro al seno. E successo un anno e mezra & da poco che ho
realizzato [http://lasecondavita.wordpress.com]

Abbandonare il corpo che mi ha tradito, lasciakwdere, trascurarlo
stata la prima tentazione, quando mi é stato barali senso e la portata
della diagnosi [http://maricri48.wordpress.com].

Ino ogni caso, la diagnosi di tumore irrompe suwli delle donne,
rappresentando una “rottura biografica”, una syaltanuovo inizio.

Mi chiamo Anna staccato Lisa, ho 33 anni, sono padhito in Toscana.
Nel 2008, all'eta di 30 anni, avevo un lavoro alteotsommato mi piaceva,
un fidanzato fantastico conosciuto da soli sei mdante amicizie
meravigliose e un rapporto stupendo con la mia Mdbng in ottima forma
fisica, facevo regolarmente sport ed ero corteggi@a, coltivavo i miei
hobbies, ridevo, mi divertivo, viaggiavo, sognakax,contavo la mia vita sul
blog, facevo progetti e stavo bene: era decisament@eriodo positivo,
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tranquillo, sereno. Poi, il 21 novembre 2008, mhrdt diagnosticato un
tumore al seno [http://annastaccatolisal.wordpessy].

Nella parole di Anna Lisa e chiaro il valore deliftagnosi come
momento di rottura rispetto alla vita passata; daet’ giorno, il giorno
della diagnosi, termina la vita “normale” di unargma sana. E ne inizia
un’altra.

Ma cosa cambia in questa “nuova” vita? Quali sanapercussioni che il
tumore al seno ed il dolore possono avere suléadiiina donna?

Vediamo nello specifico, come cambiano con I'aveetiella malattia, la
quotidianita e i ruoli di una donna.

6.4.L’ INCIDENZA DEL DOLORE E DELLA MALATTIA NARRATA DALLE
DONNE COL TUMORE AL SENO

Ammalarsi di cancro significa ridefinire i contorai gli obiettivi della
propria vita e puoO incidere sulle relazioni sogidamiliari, affettive,
sull’attivita lavorativa. Ammalarsi di cancro alrge poi, significa fare i
conti con un corpo che cambia, con una femminiliteerata, con la
difficolta a ricoprire i ruoli di donna, madre, nligg «quando una donna ha
un tumore al seno ed il suo corpo € sotto trattémesn puo sentire come se
stesse perdendo la propria identita e la proptia»viLindwall, Bergbom
2009: 280].

Se il 5 dicembre del 2007 — 4 anni oggi — non aw&ssperto di avere il
cancro, la mia vita sarebbe completamente diversa
[http://widepeak.wordpress.com/].

*® Questo blog non & piu aggiornato ma ancora caislét Anna Lisa, infatti, &
mancata il 4 ottobre del 2011. Oltre a curared Blog, Anna Lisa ha contribuito a
fondare un portale interamente dedicato al carfuitp:(/oltreilcancro.it) e a lei e
stata dedicatan’associazione per la prevenzione, la ricercaceita dei carcinomi
mammari http://www.annastaccatolisa.org)
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L'incisivita della malattia € indubbiamente fisiaaa non solo. Essa si
ripercuote sulle diverse sfere della vita di unargo personale, sociale,
relazionale, psicologico, fisico, lavorativo.

Mi sono operata un anno fa. Carcinoma duttale trafite g3 con 2

linfonodi metastatici. Mastectomia radicale e scascellare.
In questo anno:

- Ho aperto una libreria

- Sono stata a Siviglia

- A Madrid [...]

- ho ricostruito dei rapporti che avevo dimenticato

- ho troncato dei rapporti che non mi davano nula, cui non stavo dando
nulla

- ho conosciuto persone nuove

- ho realizzato altri sogni lavorativi importantella scuola

- ho fatto 4 cicli di chemio

- ho perso i capelli

- mi sono fatta la cresta sui capelli nuovi, ridicio

- ho fatto esplodere di gioia il mio corpo

- ho pianto di commozione quando si & laureata saieella, e il suo
fidanzato (oggi, proprio oggi)

- ho imparato a dire no

- ho imparato a dire basta

- ho imparato a nhon avere paura

- ho adottato un cane

- ho fatto pace con me stessa [http://meandmrskipvess.com].

Da questo post emergono alcuni dei cambiamentrigii@rdano la vita
di una donna. Cerchiamo di analizzare tali aspatii nello specifico e
vediamo come vengono descritti o, meglio, “narrattambiamenti che la
malattia ed il dolore determinano su: corpo, mat#&rrelazioni, lavoro,
affettivita e sessualita.
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6.4.1DOLORE, MALATTIA E CORPOREITA

Un elemento che emerge spesso nei blog e I'ali@maz del corpo, un
corpo che, soprattutto nelle societda occidentala «m ruolo centrale
nellidentita femminile» [Lindwall, Bergbom 2009: 8Q]: «oltre al
trattamento chirurgico pit o meno demolitivo, anglieeffetti collaterali
delle terapie adiuvanti di chemio-radio-ormonoté@asi accaniscono
ulteriormente contro i principali aspetti della femnilita, come la perdita
dei capelli, la diminuzione della tonicita epidecai 'aumento di peso e
I'interruzione del ciclo mestruale, cosi da rappreare momenti anch’essi
difficili da superare» [Casadio 2004:59].

Ho invidiato il fisico asciutto e longilineo di un@gazzina, il mio e
devastato da mesi di cortisone, da undici cickcltemio e dalla menopausa
[http://annastaccatolisal.wordpress.com].

[...] mi e venuta la famosa “faccia porcina” o a “@upiena” di cui parla
il bugiardino. lo che, pure grassa, avevo sempreab avuto un bel viso.

Ma si impara a fare a meno di tutto.

E cosi porto in giro questa faccia deforme, conogichi a mandorla
malati, (uno inspiegabilmente piu piccolo), le geenpenzule, il collo
gonfio, l'irsutismo, e la gobbetta [http://widepeakrdpress.com].

Il corpo cambia a causa della malattia, dei tratiative degli intervent.
La chemioterapia causa, per esempio, la perditaagalli, un problema che
puo avere forti ripercussioni sulla donna che vemlabiata la sua immagine
e la sua figura.

Ho invidiato i capelli lunghi e lucenti di un’altragazza, io ho in testa la
mia Amicabionda e sotto di lei sta nascendo unetpp di moquette
inguardabile [http://annastaccatolisal.wordpress]co

>" |l occasione del mese della prevenzione, nellwto02013 ilfotografo di
modaDavid Jayha dato vita al progettdhe SCAR Project"in mostra a Houston
(Texas). Le immagini raffigurano il corpo “alteratte cicatrici delle operazioni, i
segni della malattiaffww.thescarproject.org].
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Quando nel 2008 ricevetti la prima diagnosi, undedmse che mi fece
piu soffrire fu la perdita dei capelli.

Non voglio passare per una persona un po' troppoldr(per quanto lo
sia abbondantemente), voglio far capire che perdeapelli a mazzi all'eta
di 30 anni non & una cosa piacevole.

Tante persone tendono a sminuire questa cosa, ma&goe mi Ci SOno
sempre arrabbiata perché per me e stato un venape@dolore.

Si, un dolore che poi ho imparato a gestire e ansaratizzare grazie
all'aiuto della mia Amicabionda (la parrucca), maordo con grande
sofferenza il momento della perdita, il momenteun mi sono rasata a zero,
il momento della scelta della parrucca, il momenteoui tutti mi vedevano
per la prima volta con quel gatto morto in testedgm)].

Mi piacevano i miei capelli prima di perderli peawella chemio.
Li portavo lunghi e li tenevo sempre legati con woala, alta o bassa
[http://ziacris1l.wordpress.com]

Gli interventi chirurgici modificano definitivamestl corpo delle donne,
con segni evidenti e cicatrici e anche quando sridarso a protesi o
chirurgia “ricostruttiva” quel che resta € semprecorpo “alterato” [Bredin
1999; Lindwall, Bergbom 2009].

Nella mia intimita riesco a guardarmi senza ecwgéegsioblemi, ho
acquistato dei reggiseni adatti per fare in mode ¢h “buco” sia
sufficientemente mimetizzato, ma lui, il taglio,ecltra l'altro ha anche
cicatrizzato maluccio (ma tutti i tagli mi si cidazano cosi, ha anche un
nome questa cosa ma non lo ricordo, in pratica serobme una fascetta
larga quasi un centimetro bucherellata a destrasimistra per tutta la sua
lunghezza), quello non riesco ad accettare cheds {http://oltreilcancro.it].

Dalle parole delleancer bloggerpoi, emerge a volte una separazione,
quasi cartesiana, tra mente e corpo. Da una pariecorpo di una persona

malata, dall’altra la mente che va oltre la madatti

E mentre la tua mente pensa, ipotizza, crea, sagmaagina... il tuo
corpo non risponde [http://annastaccatolisal.weasgpcom].
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Rispetto alla corporeitd, viene descritto il doldisco; un dolore che
affianca i cambiamenti del corpo; un dolore chéasvedere attraverso un
corpo stanco, affaticato ed indebolito.

Ho dolore.

Continuo a gonfiare.

Cammino male.

Lividi e smagliature.

Non riesco a deglutire se non con l'aiuto di mitiéa litri di acqua.

Mi hanno riaumentato la morfina dopo che me l'anevdiminuita.

Dormo, dormo e dormo.

Dico cose senza senso, vaneggio, parlo a vanvarankuando sono in
dormiveglia, no! O perlomeno, non solo! Vaneggiamgo sono sveglia,
sveglissima! Ed é terribile. E' come se perdessiitrollo di me stessa. E ci
soffro.

E in tutto questo, quindi, non riesco a fare niep¢éeché o dormo, o
piango, o ho dolore [...].

Ho continui crampi alle mani e ho raggiunto un llivadi gonfiore del
corpo che non ha dell'umano. Sono irriconoscibietira la pelle del viso
da morire, peso troppo e faccio fatica a  muovermi
[http://annastaccatolisal.wordpress.com].

Mi sento una vecchietta.

Probabilmente lo sono, probabilmente il mio corp@lgia diventato da
un pezzo. Ho dolori dappertutto: la spalla destrBanco sinistro, il piede
destro... Non lo so, ma ho una teoria, piu sto &enpit mi vengono dolori.
[http://stribili.blogspot.it/]

Da queste parole sono evidenti i cambiamenti cheldwto subire il
corpo con la malattia; c’@ un dolore fisico racatot ed un dolore
psicologico che traspare dalle parole delle doeedevono fare i conti con
tali cambiamenti e conviverci anche quando e diffiaccettarli.

Il corpo ingrassa, si perdono i capelli, si modifio i tratti del viso, si
“rinuncia” ad una parte del proprio corpo di donflaseno. Il corpo si
affatica e indebolisce e anche le normali attiwila vita quotidiana
diventano impegnative e difficili.
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6.4.2.LAVORO, FIGLI E MATERNITA

Le ripercussioni del dolore e della malattia suditivita della vita
quotidiana sono numerose: dai dati quantitativimerso come diventi piu
difficile dormire, fare una passeggiata, svolgelavori, domestici e non. In
questo paragrafo ci occuperemo di “maternita, fegllavoro” perché le
donne col tumore al seno sono spesso madri, mdalicgatrici che devono
riuscire a coniugare questi aspetti con la malaila, sia a causa di un
corpo indebolito, che per le difficolta psicologéchhe la malattia comporta,
assolvere a questi ruoli diventa sempre piu corafdic «modifiche, per
esempio, dell’attivita quotidiana, minore libertéellluso del tempo,
revisione degli obiettivi di carriera, minore energla dedicare agli altri»
[Casadio 2004: 60].

Giornate intense, di lavoro e non solo.
Faticose, da farmi crollare addormentata sul divarima di cena e poi
sforzarmi di aprire gli occhi per affrontare glipegni serali: riunioni, corsi,
prove di teatro [...].

Da chiedermi se queste poche energie e questehemacsempre dietro
l'angolo siano figlie dell'eta, della menopausa @l dcancro
[miasorriso.blogspot.it].

Oltre alle attivita domestiche, alcune donne harmma carriera,
un’attivita lavorativa che diventa sempre piu fasa da svolgere. E, a volte,
quando risulta impossibile conciliare il lavoro darmalattia, e si & costrette
a rinunciare ad esso.

Ho il cancro da 4 anni e mezzo, non ho pit un lavor
[widepeak.wordpress.com].

Ma dover rinunciare al lavoro puo essere un ulterfonte di sofferenza
per la donna che deve abbandonare o ridurre t@aei propri ruoli e che,
a fatica, riesce a distaccarsene.

Pur di non stare a casa, lunedi mattina ho avutattacco di demenza e
sono andata a lavorare. Dopo pranzo avevo la fepérda stanchezza e
quindi ho dovuto ritirarmi muta e rassegnata [Wsfribili.blogspot.it]
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Malattia e dolore rendono difficili anche le norimal personali attivita
della vita quotidiana: mangiare, dormire, camminavestirsi. Questo
significa che diventa difficile prendersi cura éi s

E passo la seconda notte di fila sveglia, sedutztso.

Respiro male.

Ok, sara per lo stesso motivo: il versamento pteuri

Puo darsi.

O sara il caldo di questi giorni. Da fastidio aitifbrse da fastidio anche
ai miei polmoni.

Passera.

Non riesco a camminare.

Saranno le metastasi all'encefalo. Quelle relatilta zona motoria.
Ok, mi dico, passera.

Faccio fatica a muovermi.

E owvio, sono gonfia come non mai, veramente enorme

Ogni movimento per me e un grande sforzo.

Ma basta fare le cose con calma e in qualche masisepa.

Non riesco a vestirmi e spogliarmi da sola, mi falenla spalla.
Pazienza, col cortisone e gli esercizi forse la¢ada migliorera.

Mi gira la testa.

[http://annastaccatolisal.wordpress.com].

Ma, d'altra parte, diventa difficile anche prendecsira degli altri,
dovendo rinunciare ai ruoli “tradizionali” della wioa.

Per alcune diventa difficile assolvere al ruolavdidre, rispetto al quale
si dichiara: «sento disarticolarsi la struttura deliolo svolto»
[http://ilmiokarma.wordpress.com].

E difficile prendersi cura dei figli per via di ufisico sempre piu
indebolito ma, anche, a causa dell'incertezza wwiré, di fronte alla quale
mette una malattia cronica e degenerativa comanitro.

[...] e grazie a Mr. C. che ho potuto sottrarmi aftzrriera” per

dedicarmi a tempo pieno alle cose piu importantivolte ci litighiamo il
futuro delle mie figlie [http://widepeak.wordpressm/].
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Dalle parole di unaancer bloggeappare la difficolta ad assolvere a tutti
i ruoli: € complicato essere madri, essere mogliessere figlie. Non si
riescono a soddisfare le aspettative insite in tijogsli.

Sicuramente non sono stati mesi facili, e nemmemtigolarmente felici.
Ho faticato tanto a fare la madre [...].non mi somacjuta particolarmente
nemmeno come moglie, visto l'indotto e temo ormeagversibile deficit
ormonale che certo non fa per niente bene allaséssuale e all'equilibrio

emotivo.

Credo anche di non essere stata sempre sufficienteramorevole come
figlia di una madre che non smette di soffrire, calnbia e dolore, la perdita
di suo marito [http://iimiokarma.wordpress.com]

Ma anche adesso che io riesco a fare pochissimolé@voro, hon posso
viaggiare, non posso camminare piu di tanto, ho eeergie per le relazioni
sociali, etc) [...] [http://widepeak.wordpress.com/].

Con la malattia non solo diventa faticoso svoldeattivita di madre, ma
spesso si deve rinunciare ad esso.

A causa della malattia, delle terapie e delle apera, a volte si toglie ad
una donna la possibilita di diventare madre. E atie anche se riesce a
sconfiggere il cancro, non potra mai assolverertado.

Ho invidiato il pancione di una ragazza, credo poatanea, perché io non

SO se potro mai avere dei figli.
Ho invidiato il seno di una madre che allattavauib bambino, io non potro
MAI farlo [http://annastaccatolisal.wordpress.com].

C’e chi racconta lo stesso stato d’animo di froaémpossibilita di
diventare madre in forma quasi “poetica”:

Il problema in fondo € questo:

e arrivata troppo presto

e non ti ha lasciato il tempo

di portare a compimento

il progetto di ogni donna:

diventare un giorno mamma

ti ha rubato le speranze

di future gravidanze [http://miasorriso.blogspét.it
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Il cancro al seno quindi, anche quando lo si sgue lascia i suoi segni
piuttosto evidenti e tanti aspetti della vita diaudonna cambiano per
sempre.

Abbiamo visto come, nonostante i modi diversi dicantare le proprie
“difficolta di ruolo”, i problemi che vivono le dare con tumore al seno
sono spesso condivisi: la difficolta o I'impossitdildi essere figlia, moglie,
madre, lavoratrice indica le ripercussioni delldatia sull’intera vita della
donna e le molteplici forme di sofferenza vissute.

6.4.3.LA VITA AFFETTIVA E SESSUALE

In questo paragrafo analizziamo la sfera affettvasessuale per
evidenziare come la malattia possa influenzare eargunesti aspetti: «il
tumore al seno e il paradigma di come un tumoregmalpossa colpire i tre
domini principe della sessualita: I'identita se$suka funzione sessuale e la
relazione di coppia» [Graziottin 2012: 1].

| rapporti col partner, come ci hanno detto leeo800 donne con tumore
che hanno compilato il questionario, possono awkke ripercussioni,
siano esse negative o positive.

Anche lecancer bloggerparlano di questo aspetto e c’e chi si interroga
proprio sulla capacita della malattia di modificarapporti con gli altri: “la
malattia unisce o divide una coppia?”

“La malattia unisce o divide?”

Da mesi siamo arrivati al punto di rottura.

Eh si, dopo una storia durata dieci anni, io e Mhs giunti in cima alla
salita e abbiamo scollinato: io da una parte déillialtra.

Non sto qui a spiegare perché e per come, né taetm come mi sento,
anche se credo che un po’ I'abbiate intuito.

Vorrei solo riflettere con voi e capire (anche aiég luce dei fatti, non e
che ormai abbia troppa importanza) se una diagdiosancro a 31 anni
possa aver condizionato il rapporto.

Nel momento in cui mi spiegarono quali effetti etdrali, anche a lungo
termine, la chemio potesse avere, non ho esitatd, ‘8 vuoi andartene
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vattene, non farti annullare la vita dalla mia riteda..”. Ovviamente lui
rimasto al mio fianco sempre, e oggi, con il sednpoi, mi maledico per
non aver avuto allora abbastanza coraggio e femn@exr prendere la
drastica decisione di troncare. Quanta sofferehzvei evitato!!!

Passano cinque anni, mi riprendo, vivo una vitanabe, forse meglio di
prima, ma sempre "sul chi va 1a". Eppure qualcdsaospe, qualcosa
cambia. Forse i0?!? Entrambi?!?

E stata la malattia a farci perdere I'equilibrio?

Continuo a chiedermi se le cose tra noi sarebbedata cosi anche se
non mi fossi ammalata o se il cancro e solo uniatlel cazzo
[http://stribili.blogspot.it]

Come si evince dalle parole della donna, & difficlire con esattezza il
ruolo della malattia sulla vita sentimentale. Esgade, separa o avvicina,
oppure lascia invariati i rapporti col proprio peat.

Se e difficile, a volte, capire cosa succede alltivaffettivo, diventa
invece piu semplice vedere come viene influenzateith sessuale di una
donna col tumore al seno, un argomento spessattrattalle cancer
blogger La coppia ha una vita sessuale sicuramente difterrispetto al
passato:

Mr C. e entrato anche nel mio letto e per quantovOivebbe dargli un
paio di cazzotti, invece deve tollerare questmgao che non ha niente di
piccante, ahime» [http://widepeak.wordpress.com]

La sessualita di una donna con tumore al seno eamhiiene meno:
«Fattori di ordine psicologico ed altri correlati teattamenti cui vengono
sottoposti i pazienti, come la chirurgia, la chetaiapia, I'ormonoterapia, la
radioterapia e le loro conseguenze, oltre ai sinfmesenti durante la fase
avanzata della malattia, giocano un profondo ruwdtia modificazione
della percezione della sessualita, che assume igwadnotazioni e
significati diversi nelle varie fasi della malattidVitrano, Catania 2009:
33].

E bastato il tumore al seno, per rendere tutto pificile.
Fino a 7 anni fa, era tutto perfetto fra di nogra sintonia, c’era tanta voglia
di stare assieme, di stare vicini, ci conoscevamueaadito, era un piacere
grande e immenso per noi passare i fine settimargcarci, a stuzzicarci a

206



vicenda.
Era un dare ed un avere che faceva scintille. &lpeente nei lunghi
pomeriggi d’inverno, quando li passavamo nel ladtarrotolarci, a ridere, a
sbaciucchiarci, insomma a fare sesso da persotie &lconsenzienti, senza
farci mancare nulla, esplorando e cercando nuawigpi.

Poi tutto allimprovviso il gioco si € rotto: tumer al seno
[http://oltreilcancro.it].

La diversa immagine corporea della donna, il cdrpatilato” nella sua
femminilita, il venir meno del desiderio, i pensierle paure connesse alla
malattia sono aspetti piu volte sottolineati ddibene che scrivono.

C’é@ un naturale calo del desiderio dovuto alla tamtbne, anche solo
parziale, del seno, c’é un calo della libido dovai@ensieri di malattia e di
morte che affollano la mente, un calo di libineyuto alla grande lotta che
comincia fra te, il tuo corpo e la medicina, e éitpensieri, le tue energie
sSono tutte rivolte a cercare di sopravvivere aispam alle paure di tutti quei
mesi, allo sconforto di vederti pelata, di veddréud corpo che cambia
repentinamente durante le terapie, prima magrdfersate, poi gonfio per
le terapie chemioterapiche, ed é tutto in disciésasso ormai fa parte di un
mondo che non ricordi piu, &€ sempre piu difficilwviare la voglia di
spendere energie per ritrovare una sessualita pbeedata [ibidem].

Un certo accumularsi di pesi che non ho piu icfisper sostenere, anche
perché il fisico, il corpo, ha lottato come un lean questi tredici anni e
mezzo, e ti credo che non pud piu ruggire comeemmpdb. Che a questa
faccenda del corpo si aggancia quella del sessparavamo sabato scorso
con Anna, Mia e Rosie, quando ci siamo incontrat&dtaly. Ci si rassegna
ad una piu 0 meno drastica pace dei sensi, cheaggine chiamarla cosi.
Non credo che i sensi possano stare in pace, cas@aono stati messi a
tacere dalle terapie, dalle preoccupazioni tropmdj, dal cancro che ci ha
strappato vitalita dagli anni che potevano essere migliori.
[...][http://widepeak.wordpress.com].

E come per gli altri aspetti e conseguenze dellattiea anche in questo

caso si cerca un “conforto” nelle esperienze altleiidonne cercano di
sentirsi meno sole nel vivere una malattia cheikmnche della sessualita.
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Non so per voi, ma per me, dopo tre anni di terapiatinuative, alla
seconda menopausa indotta, dopo aver perso i cdpellolte e averli visti
ricrescere, aver perso peso e averlo ripreso @déso almeno tre volte,
districandomi tra vampate notturne e diurne, trairagioni mancate e la
realta della mia bella faccia, tra calo della ldidatigue, insicurezze e
rinunce, tac ricorrenti, ansie da tac ricorrentllisvi da tac superate
brillantemente, depressioni da tac superate mestivante, ebbene, diciamo
che_non ce I'ho una vita sessuale [http://widepeakipress.com].

La sessualita, quindi, diventa una sfera asseftigeviea di una donna col
tumore al seno sia a causa delle difficolta “teleaice quindi fisiche, che di
guelle psicologiche: la depressione, la ferita'isuthagine di sé, la perdita
di ormoni femminili per la menopausa, la difficolfésica ad avere un
rapporto sessuale, relegano la vita sessuale &lache precedeva la
malattia [Graziottin 2012] .

[...] penso alla mia menopausa, al sesso che serpipatanere a una
vita che nemmeno mi ricordo, alle difficolta psigiche che ci sembrano
insormontabili, a quelleecnichelibidem].

Sono quindi tante le sfere della vita di una donalpite dal tumore: da
quelle piu personali come il mangiare ed il vestiassquelle piu sociali e
relazionali come il prendersi cura degli altriyalpportarsi affettivamente e
sessualmente col partner. Le varie ripercussioni permettono di

evidenziare il concetto di dolore totale piu soprsposto: il dolore

oncologico & un dolore che va oltre il fisico. Elate fisico ma, anche,
dolore sociale, dolore psicologico, dolore affeaitivdolore relazionale,
dolore sessuale.

6.5.DOLORE E FARMACI TRA LE CANCER BLOGGER

Un aspetto centrale indagato col questionario ® sfaello del dolore e
dei farmaci volti a contrastarlo. Grazie alle dook@apresenti in esso, e stato
analizzato il livello di dolore provato e il modo cui condiziona la vita
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guotidiana; la propensione ad assumere 0 menoniafarcontro il dolore, il
sollievo che questi riescono a recare.
Vediamo ora di analizzare quali sono i significaii vissuti del dolore e
le ragioni per cui si fanno determinate scelteatgpalla “cura” dello stesso.
Il dolore oncologico influisce sulle normali attiaidella vita quotidiana.

Ho avuto dei dolori nella zona lombare, roba da riescire a parlare, a
stare sdraiata, a stare in piedi, nulla! Adessopsssati grazie ad un mitico
antidolorifico [http://annastaccatolisal.wordprees].

Il dolore & un’esperienza molto forte, non solo ipésico ma per I'intera
persona che ci convive e che da esso si vede cambidolore rende piu
forti ma anche piu emotivi e sensibili.

Ho imparato che il dolore rende piu fragili. Ho iampto che il dolore
rende piu duri.

Ho capito che la sofferenza ci rende delicatissionne la pelle delle
albicocche, vulnerabili e reattivi alle sofferendegli altri che poi si
capiscono e si incorporano, sentendosele tuttessddmme un graffio sulla
buccia. Di ogni essere vivente, di ogni cellula. ifparato su di me che
ogni emozione si amplifica e ogni reazione si efterche le superfici si
fondono e che il dolore & sempre plurale [...]

Poi ho imparato che cresce il nocciolo, che sat@dlpa € ruvido e
amaro, e deve essere proprio ruvido e amaro prsos |'arancio morbido
del fuori, per tenere insieme tutta quella polparsE I'amaro non & buono,
forse il nocciolo ferisce la lingua con le scagpierché forse il dolore rende
ruvidi, scartavetra i sentimenti, lascia solchicin far scorrere tutto quello
che non si e piu disposti a tollerare. L'arrogarediccolezze, le cazzate, la
rabbia, le invidie, le ripicche, le stupidita, i mpianti.
[http://meandmrsk.wordpress.com].

Si tratta di un’esperienza destabilizzante e altaemenvalidante, per cui
si sente l'esigenza di dargli un senso, di attrgguiun significato e di
trovare le risorse personali per affrontarlo.

[...] avverto nettissima 'urgenza di definire laugizione e di risolverla:
perché se un dolore fisico come quello di questirgié in grado di buttarmi
giu in questo modo, di smuovere terreni e far disenil mio percorso ancor
piu sdrucciolevole, ecco, allora tutto questo dfareni riflettere. Vuol dire
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che di fondo c’é qualcosa che non va e io in qualtiodo devo risolverla
[http://lasecondavita.wordpress.com] .

Di fronte al dolore, le reazioni sono diverse: chd va alla ricerca del
sollievo e chiede i farmaci antidolorifici o chiviece, cerca di resistere ad

Dai racconti delle donne che richiedono ed assunfiamoaci emergono
interessanti ed importanti aspetti circa il trattamto del dolore, la
predisposizione dei medici a somministrare farnetatteggiamento, sia
del medico che della paziente, rispetto agli omioi

Erano le due e mezzo e ho chiesto il primo aiutioag antidolorifico per
bocca.
Erano le tre e i dolori hon passavano: secondo &wntidolorifico in flebo.
Erano le quattro e io continuavo a piangere: sexdletho di un altro tipo di
antidolorifico.

E Cosi arriviamo alla mattina e... ta-da-da-dan!!!
MORFINA.

Santa morfina che stordisce noi doloranti.

I dolori non fanno festa il sabato, no, anzi.

Tornano e anche piu prepotenti.

A 'sto giro, perd, ho chiesto un‘alternativa alla orfima.
Non che non mi piaccia farmi certi viaggi, pero roproprio cosi simpatico
drogarsi e poi vomitare.

Allora ho ottenuto una pasticchina niente malesémpre parte della
famiglia degli oppiacei, pero ti stordisce meno.

A dirla tutta ci vuole anche piu tempo a far passhdolore e... non é
che passa proprio del tutto, ma per oggi € andasg ®edremo poi se si
dovesse ripresentare...

Oggi niente dolori. E direi che si pud veramentdggiare. [...] Oddio,
e anche vero che sono imbottita di roba dalla @spéedi, pero... se questo
cocktail di flebo e pasticche serve...ben vengal!!
[http://annastaccatolisal.wordpress.com].

In questo caso, emerge che alla richiesta di dotifici sia seguita
immediatamente la somministrazione; inoltre, vgiti scarsi risultati si e
cambiato farmaco per tre volte, giungendo alla imarfE evidente, quindi,
come venga seguita la scala a 3 gradini del WordltH Organization,
descritta nei capitoli precedenti.
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Per quanto riguarda, invece, I'atteggiamento gggii@cei, non sembrano
esserci resistenze mediche nella somministraziondald farmaci; la
paziente, pero, ha mostrato le proprie “preferenhafatti, conscia degli
effetti della morfina ha chiesto un’alternativaessa.

Queste parole testimoniano la necessita di uratreito del dolore, che
sia adeguato e personalizzato alle esigenze dafleerqti. Come abbiamo
gia potuto vedere nei capitoli precedenti, si devadeguare farmaci,
dosaggi, tempi e modalita di somministrazione &baodi ciascuno.

Al fianco di chi richiede farmaci contro il dolore’e chi invece cerca di
farne a meno. C’'é una diversa soglia di sopponteziel dolore, un diverso
significato ad esso attribuito.

Ho un livello di sopportazione del dolore piuttostevato, durante i due
ricoveri il personale restava stupito del fatto cémesso rifiutavo gli
analgesici. Di solito me ne sto buona e aspettdl dwore passi.

Per quanto riguarda i dolori e i fastidi all'addomei nervi, mi sono
presa una lavata di capo perché non ho mai préagriaco che mi era stato
prescritto [http://miasorriso.blogspot.it].

Il fatto che non tutti chiedono farmaci contro ibldre € emerso nel
guestionario. Ma quali sono le ragioni che spingantle scelta? Quali i
significati che vengono attribuiti al dolore?

1. il dolore e un campanello d'allarme, serve pgnalare che qualcosa non
va; se lo si elimina senza intervenire sulla cagsaschia di mascherare |l
problema e si toglie quell'avviso che ti dice “atefermati” quando fai uno
sforzo superiore alle tue possibilita;

2. il farmaco non é indicato solo per il dolore ramatico, ma anche per il
trattamento dell'epilessia e del disturbo d’anginagalizzata, quindi non ha
effetto solo sui nervi ma anche sul cervello.dda di una sostanza che puo
influire sul funzionamento della mia mente mi cogecerto disagio;

3. la quantita e gravita dei possibili effetti eddirali € preoccupante, da
guelli molto comuni, che si manifestano cioe in gitun paziente su dieci
(capogiri, sonnolenza) a quelli comuni (confusioo@grdinazione alterata,
compromissione della memoria, disturbi dell’attens, offuscamento della
vista, vertigini ed altri), per non parlare di dueheno comuni o rari che
sono anche peggiori. Se si considera che per preblema non sono tanto i
dolori in sé quanto le limitazioni che comportaitoparticolare le difficolta
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di movimento e I'impossibilita di fare sforzi, nmedo un grande vantaggio
in una soluzione che probabilmente mi impedirebrungue non solo di
lavorare, guidare e fare la spesa o i lavori dacasa anche di dedicarmi ai
miei passatempi preferiti (leggere, giocare, scevesul blog...)
[http://miasorriso.blogspot.it]

Da queste parole emerge la considerazione “cldssieh dolore in
quanto sintomo. Si puo quindi azzardare a dire e sempre c'e una
cultura del dolore oncologico diffusa tra le patierhe continuano a
considerarlo come un campanello di allarme utilenmaascherare il danno
biologico. Ci sono poi diverse considerazioni suiriaci, rispetto ai quali si
ha un atteggiamento di sfiducia: si crede infdté siano maggiori gli effetti
collaterali di quelli positivi e dei benefici.

Ovviamente tali considerazioni non sono generdtizanon tutte le
donne che nel nostro campione (cap.5) non hanheesio farmaci contro |l
dolore provato, sono spinte da tali ragioni. Casne il vissuto di dolore € i
significati ad esso attribuiti, anche latteggianterverso i farmaci e
soggettivo e personale; pertanto le ragioni chenstaalla base delle
decisioni di assumere o meno antidolorifici possessere le piu svariate:
morali, etiche, religiose, culturali. Nonostanteesio, pero, € doveroso
sottolineare I'importanza di una cultura del dolavecologico che sia
adeguatamente sviluppata e diffusa, per permetieneedici di conoscere
I'esperienza che il soggetto fa del dolore e glirsienti a disposizione per
combatterlo, e per consentire ai pazienti di facelts consapevoli ed
informate non basate su pregiudizi errati.

6.6.STILE NARRATIVO DELLE CANCER BLOGGER

In questo paragrafo cerchiamo di capire quali sd@oprincipali
caratteristiche individuate nella narrazione deflecer bloggeicon tumore
al seno. Quali sono gli elementi comuni e gli stiarrativi che
caratterizzano i blog analizzati?
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Un primo elemento delle narrazioni di malattia enddo in cui il cancro
viene “etichettato”. Le donne con tumore al sene garlano nei blog, nella
maggior parte dei casi danno un nome alla propridattia. C'e¢ chi la
chiama “bestiaccia”, “cellule impazzite”, “Mr. k."lupo cattivo”. A tale
proposito non si puo non fare riferimento a Susant&y che inMalattia
come metaforeesamina le immagini con cui la tubercolosi edaharo,
appunto, vengono descritte nelle diverse epocluanitro era considerato la
risposta del corpo a un’emozione repressa, ad @saigne bloccata o
negata e sovente non veniva nhominato ma indicateectmuel male li” o
“‘quel brutto male” [Sontag 2002]. Il cancro era <&afera di morte,
sofferenza, invasione dall'interno» [Maturo 2002].6Tra le parole usate
dalle cancer bloggeper identificare il cancro, possiamo vedere chepea
0ggi, il cancro & questo: nei termini “bestiacc®lupo cattivo” & chiara
I'idea di un cancro cosi identificato. Altri termiappaiono, invece, piu
“soft” ma, in ogni caso, si tratta di metafore Bgecome «Precedenza
linguistica che esprime un concetto non in maniéretta, bensi ricorrendo
ad una similitudine [...] Vocabolo che, a suo modmengle il posto di n
altro lemma. [...] Stare al posto di un’altra cosa] [Spiegare ricorrendo ad
immagini intermediarie. Dire a, onde chiarire b¥jdla 1997: 1736].

Queste metafore, in qualche modo, rimandano aiifgigth personali,
quindi all’iliness, ed a quelli sociali, e quindilaasickness, attribuiti al
cancro. Questo ci collega ad un altro interessa#getto dello stile
narrativo che caratterizzaciancer bloganalizzati: il confrontarsi con la
propria malattia e con la societa, con il significaia soggettivo che sociale
della malattia.

Nelle narrazioni sulla malattia, infatti, c’@ unteaharsi di illness e
sickness.

“Cancro” € ancora una parola tabu.

Una parola da pronunciare sottovoce o, meglio, da pronunciare
affatto.
Mi e capitato di parlare della mia malattia con taglersone, e ho incontrato
gli atteggiamenti piu diversi [http://miasorrisabbkpot.it].

Da questo frammento di narrazione € possibiledrdue considerazioni:

in primo luogo € evidente la rappresentazione ccenione sociale della
malattia o, piu precisamente, quello che abbianfite immaginario di
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sickness o sickscape nei capitoli precedenti; imomsdo luogo, la
connotazione profondamente negativa, tabu e “imprombile” del cancro,
concezione simile a quella descritta da Susan §oRtr cui, anche se, da
un lato, € vero che «rispetto agli anni Settanmtagui scriveva la Sontag,
0ggi le cose sono cambiate» [Maturo 2009: 62],@arvero che non sono
cambiate del tutto. Sicuramente si parla di pigaticro e lo si fa in maniera
diversa rispetto a quegli anni, e ne sono una diramsne i numerosi blog
dedicati allargomento e scritti dai pazienti cheraccontano in prima
persona, ma alcune “metafore” o “immaginari di BE$s” rimangono e
vengono percepite dai malati.

Come ci si rapporta ai cambiamenti corporei nohiesti? Cosa significa
“perdere le mestruazioni”? In che misura le megiard e “il seno” non
fanno parte di un modello di femminilitd costruitt® ero femmina — o
comunque ero io — anche prima delle mestruaziolui,sard dopo. Cosa mi
definisce? La mia ghiandola mammaria? La maturazdm miei follicoli?

Non perdiamo/trasformiamo ogni giorno parte debstre identita? Se il
cancro al seno ha un potere simbolico fortissimpr@prio perché mina
(minerebbe) alcuni degli attributi socialmente etr@pologicamente
riconosciuti come fondanti il femminile. Perderentestruazioni = perdere
qualcosa che abbiamo imparato a considerare fedemmichi me lo dice
che senza estrogeni e progesterone io mi deprimo?

Dire mastectomia e quasi ancora un tabu: perch@er8e la ghiandola,
ovvero il potenziale nutritivo del corpo; si pelldesensibilita (da verificare).
Per questo medicalmente si insiste tanto sullattiagione quanto piu fedele
possibile all'originale, ma forse il trauma, setdiuma si parla (e & giusto
che se ne parli, perché é cosi), hon passa atmVesterno ma € molto
molto molto piu interno e indistricabile.

Protesi al seno = prostetica della femminilita.pratesi mammaria ha un
profondo valore prostetico (e evviva), e non € meoetruito del seno
“vero”.

Valore estetico = donna percepita (una frase chsemio ripetere spesso in
questi giorni: “non sivedenulla”) [http://meandmrsk.wordpress.com].

Si notano qui sia le rappresentazioni sociali cloeviduali della malattia,
non sempre coincidenti: ancora una volta, sembeap&t la societa siano
molti i tabu connessi alla malattia e da questdiscostano i vissuti e i
significati personali. Qui, infatti, l'lliness siistacca dalla sickness e la
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mette in discussione. In questo frammento e insarde notare la rilevanza
del blog come luogo delle narrazioni in cui € chidrloro «carattere sia
personale che sociale, in quanto consentono dietraaformazioni sul
contesto nel quale l'intervistato ha vissuto le saperienze e il modo con
cui le interpreta» [Bichi, Maestripieri 2012] .

Un terzo elemento narrativo spesso ricorrente dlaqquiella “rottura
biografica” determinata dalla malattia e dal doloFali esperienze, come
ampiamente argomentato nei paragrafi precedenppreaentano un
momento di cambiamento, non solo fisico ma anatteriore, psicologico.

[...] il cancro, cosi come qualunque altra malatég@presenta un
momento di rottura. Da qualunque parta la si gu@rdin’esperienza che fa
cambiare. Fa cambiare noi e le persone che daeveagliono bene. Ci fa
cambiare da dentro, prima che da fuori.

Quelli fortunati sfrutteranno I'occasione per ciersg per aprirsi al
mondo, per evolversi e arrivare ad avere una comezliversa di se stessi,
degli altri e della vita in generale, una concegipiu ricca, piu piena, dove
ogni sfumatura avra un proprio valore e una progigaita e sara in grado di
essere apprezzata.

Per altri, invece, purtroppo I'esperienza dellaatteéd segnera un punto di
non ritorno, ma adesso noi non ci vogliamo pengaeshé vogliamo
credere che tutto quello che stiamo passando sémaimo luogo a noi — a
diventare migliori [http://lasecondavita.wordpressn).

La rottura biografica é testimoniata da questeifipke parole ma anche,
dalle diverse locuzioni verbali piu volte ripetutei blog: si leggono spesso
frasi del tipo “da quando ho il cancro...”; “la miatasr prima-la mia vita
dopo”, “a.c, d.c.” (dove la c. indica appunto ilncao e, quindi, “avanti
cancro” e “dopo cancro”), che testimoniano appuhtaolo della malattia
nel dividere la vita di una donna.

Infine, il quarto aspetto che sembra appariraiiti £ 0 quasi — i cancer
blog, € la nuova scansione del tempo determindta oealattia. Abbiamo
visto, per esempio, come venga ricordata la dalla deagnosi di tumore.
Ma non si tratta dell’'unico giorno ad essere memaio nei blog: c'e |l
giorno dell’operazione, il giorno in cui si iniziarke terapie, il giorno in cui
si finiscono le terapie e per ciascuna si ricottahiversario”.

Il tempo quindi viene scandito a partire dalla rtteda come se essa
diventasse il punto di riferimento nella vita diegte donne.
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Come spesso si legge nei cancer-blogs, noi abbiemmmstro calendario
particolare, scandito dalle date importanti neltsstra storia di malate di
cancro [http://dany1963.wordpress.com].

E evidente che ogni storia e ogni vissuto di malasia diverso da
persona a persona. In questa parte non si sonotevdhare delle
generalizzazioni ed ogni frammento di narraziopentata € ovviamente
personale e soggettiva; capita, poi, che alcunezemip sentimenti,
significati e vissuti si assomiglino e siano corglida piu persone. Ma il
cancro e il dolore oncologico, seppur vissute da numero sempre
maggiore di persone, sono esperienze la cui valsoggettiva e personale
non deve essere mai trascurata.
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CONCLUSIONI

Il tema del dolore abbiamo visto essere indubbidenerolto complesso
e non tutti i diversi tipi di dolore possono esstgdtati allo stesso modo.
Pertanto, le considerazioni avanzate in questaréaiivamente al dolore
oncologico non possono essere valide per qualutippiegia di dolore.

Per chiudere l'intero lavoro presentiamo le conolnische da esso sono
emerse: tali conclusioni, pero, non vogliono essemngsiderazioni finali e
definitive ma spunti per ulteriori approfondimentiflessioni e azioni
spendibili.

In questo elaborato, il dolore non € stato trattaime sintomo di una
malattia ma come malattia nella malattia e cioguanto malattia che esiste
in parallelo ad un’altra.

In particolare, sono tre le ragioni per cui abbiasbofermato questo:

1- se il dolore oncologico fosse sintomo del cansarebbe guaribile
solo nel caso della rimozione della causa. Maasedusa” é il cancro, una
malattia cronica degenerativa con un’alta perceéatdamortalita e, quindi,
difficilmente e non sempre curabile, possono ragggue il sollievo dal
dolore solo coloro che sopravvivono al cancro; ¢ado, invece, in cui la
causa non sia “risolvibile”, il malato e destinateivere nel e col dolore per
il resto della sua vita. Gia da questo primo pwitdeduce la necessita di
andare oltre il dolore oncologico come sintomdeve essere data la
possibilita di raggiungere il sollievo dal doloreche ai malati che non
riescono a sconfiggere il tumore.

2- il dolore oncologico non é sintomo della ma&fierché se cosi fosse
sarebbe scatenato dalla sola presenza del tumonéremén realta, puo
essere scatenato da diverse cause. Esso puo lesgece infatti, al tumore
(contratture muscolari; decubiti; stitichezza; ef@o polmonare;
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linfedema), alle terapie (dolore post-interventorutgico; inflammazioni
elo fibrosi post-radioterapiche; neuropatia posttadapica) all'ansia, alle
preoccupazioni ed alle paure vissute dal malatsidacausata dalla paura
del ricovero ospedaliero; preoccupazione per laigha incertezza sul
futuro; senso di abbandono; alterazione dell’aspético; perdita della
dignita di persona). Questo secondo punto si calegprecedente: infatti,
se il dolore non e solo espressione del “dannodist quindi, del tumore —
si puo intervenire sulle sue diverse cause, iravistun maggiore sollievo;
curare il cancro puo spesso risultare impossiloia, si possono cercare
delle “cure” agli altri aspetti scatenanti il datorper esempio, attraverso
adeguate terapie del dolore si puo ottenere sollgal dolore generato dai
trattamenti; l'assistenza di specialisti quali pstncologi puo consentire il
superamento di paure generatrici di sofferenzasupporto di amici o
familiari, la condivisione della propria esperierzan altri malati, possono
aiutare a ridurre il senso di solitudine che vivaalato.

3- il dolore oncologico non é sintomo di una maatha una malattia a
se stante che, in quanto tale, é fattalidease, illness e sickneggsofman
2002; Cipolla, Maturo 2008; Twaddle 1994].

Si tratta quindi di un dolore “totale’[Saunders 36 costituito da
dimensioni fisiche, sociali, individuali, psicolatpe, culturali. 1l dolore
totale e dolore sociale, dolore fisico, dolore pkigico, dolore spirituale e
non & connesso solo ad aspetti fisici ma, ancheragdpresentazioni sociali,
ai valori religiosi, ai significati e vissuti pensali.

Muoverci entro questa logica interpretativa cirpeite di arrivare ad una
prima conclusione di carattere teorico, intesa cownava lettura e quadro
interpretativo entro cui collocare il dolore onagitmo: il dolore oncologico,
cosi come le malattie croniche, pud essere corsideuna rottura
biografica biographical disruption[Bury 1982], in grado di devastare la
persona nella sua totalita. Quando il dolore dacramon e “curato”,
laddove con curato si intende il massimo sollieaggiungibile, il malato di
cancro e anche malato di dolore. In questo cagersica quindi una doppia
rottura biografica: il tumore genera una frattuel’'dientita del soggetto
che e costretto a rivedere la propria vita, a fareonti col futuro e
riprogrammarlo; il dolore irrompe sulla quotidiamitcostringe il malato a
guardare il tumore ancora piu da vicino, gli ricorth sua presenza e
amplifica le paure generate dalla malattia.
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Con cure e terapie adeguate, il dolore oncologirobabilmente, non
potrebbe essere sconfitto del tutto ma si potreditenere sicuramente del
sollievo: forse questo non sarebbe sempre suftieiarrestituire serenita e
dignita ai malati di cancro ma aiuterebbe ad akegg il peso della
malattia.

Il dolore oncologico tra le donne con tumore als@nun’esperienza
abbastanza diffusa: circa 7 donne su 10 provanorela¢, di queste, 3
vivono un dolore medio e intenso. La domanda cleevispontanea e:
perché un numero cosi elevato di donne vive quéstore? Le risposte,
sostanzialmente, possono dipendere da una totaleamza di trattamenti e
cure contro il dolore oppure un’inadeguatezza dwdlapie e delle cure
fornite. Le ragioni che sottendono a queste duazibni possono essere di
diverso tipo: mediche, personali, religiose, cutur

Sulla base di queste considerazioni e dei datiizzzl € possibile
sintetizzare individuando diversi profili di donm®n tumore al seno in
relazione al dolore.

1. Donne che non provano dolorsi tratta di donne che, nonostante la
malattia, non vivono tale esperienza. Sono coldw daichiarano un dolore
nullo e di non aver mai avuto bisogno di farmaci.

2. Donne che provano dolore ma, in seguito alla temamittengono un
sollievo adeguatoqueste, al contrario, hanno vissuto I'esperiethaarosa
ma in seguito alla richiesta di un trattamentasa@no ad ottenere dei buoni
benefici. In questo caso si presume ci sia una d@wamunicazione tra la
paziente e il personale medico; una buona capatstla paziente di
descrivere il suo dolore ed una altrettanto buoampacita del medico di
rispondere alle sue richieste. In questo caso guirali una cura/terapia del
dolore adeguata.

3. Donne che provano dolore, seguono una terapia nra attengono
sollieva al contrario delle precedenti, queste donne ritengono benefici
dalle terapie e dalle cure dispensate dopo lariohgesta di aiuto. In questo
caso si hanno trattamenti inadeguati: per esem@onsministra il farmaco
non adatto oppure in dosi non sufficienti. Le ragidi questa situazione
possono dipendere da una scarsa conoscenza ellgarsgh dolore entro |l
mondo medico; oppure, ancora, dall'incapacita delignte di esternare ed
esprimere in pieno il proprio male o, da una scamaunicazione medico-
paziente.
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4. Donne che provano dolore, chiedono una teramédalorifica ma
non la ottengonoin questo ultimo profilo si collocano coloro cesternano
il dolore che vivono ma non ottengono risposta. Spuguo accadere per
riluttanze mediche nel dispensare trattamenti afdrdici e nella scarsa
cultura e sensibilita al dolore tra i medici.

5. Donne che provano dolore ma non richiedono alcweragia sono le
donne che “convivono” col dolore per una “sceltatgpnale che pud essere
dettata da valori religiosi, credenze culturalppeesentazioni sociali. Si puo
decidere di sopportare il dolore perché riconoscagime esperienza carica
di significati (p.es. di salvezza eterna) oppurecipé, essendo intrinseca
della vita umana, deve essere vissuta. Ma si pedare questa decisione
anche perché si vogliono evitare gli effetti negaprovocati da alcune
terapie del dolore (basti leggere le parole dedlecer blogger che in seguito
alle terapie con morfina sentono perdere il coldrdi s€). Oppure, ancora,
per via delle paure connesse ad errate credenpeiassalle terapie del
dolore: assumere farmaci oppiacei, per esempiogpgeére associato ad una
situazione terminale che, invece, si intende uafiet ed allontanare;
I'assunzione di oppiacei, inoltre, si pud pensasmegi dipendenza. E
possibile, infine, che queste donne non chiedarapig contro il dolore per
via della paura che non vengano prese “sul seriohe il loro problema
venga sottovalutato.

Abbiamo tracciato questi 5 profili per sottolinearproblemi connessi
alla gestione del dolore e alla larga diffusion¢atk esperienza.

La prima e la seconda categoria non sono problehstin un caso il
dolore non viene provato e, nell’altro viene adegomente trattato.

| profili 3 e 4, seppur differenti, hanno lo stessaline di problemi:
problemi comunicativi tra medici e pazienti e seatsltura del dolore nel
mondo medico. | problemi comunicativi possono dgexe dalla scarsa
capacita delle pazienti di esprimere il proprioate] oppure dall'inadeguata
capacita del personale medico di capire il dol@tereato. In questo caso
manca l'atteggiamento empatico che deve necessamtantaratterizzare
I'agire del medico, in particolare di fronte ad esperienza cosi fortemente
soggettiva come il dolore. Mancanza di empatia @asensibilita al dolore
ma, anche, una cultura del dolore inadeguata. Qgghifica che il dolore
non riceve l'attenzione che merita, probabilmenéeché sottovalutato e
relegato a mero sintomo del cancro.

221



| trattamenti, perd, possono essere inadeguatieapehun altro motivo:
come piu volte detto, il dolore oncologico e un aftel totale e, di
conseguenza, non &€ sempre sufficiente una terapi@atologica. Le paure
e i timori che generano sofferenza possono ricineeden supporto
psicologico; il senso di solitudine e abbandonospas richiedere I'aiuto
dei familiari, la condivisione della propria esggrza con altre persone
(p.es. altri malati). Il dolore totale, coinvolgendiverse sfere della persona,
necessita di una cura globale.

Infine, il quinto profilo: le donne che, di frontd dolore, non chiedono
aiuto. E difficile avanzare delle considerazioniesscelte dettate da valori
religiosi e morali, su cui non si possono esprimeradizi. Mentre,
sicuramente, qualcosa si puo dire sulla culturaddébre spesso offuscata
da errate convinzioni e disinformazione. Sicurameogrti timori sulle
conseguenze di alcune terapie del dolore possomeressin parte,
giustificati: gli effetti collaterali descritti dalcune cancer blogger per
esempio, non si verificano in tutti i casi e in kg a tutte le terapie. Serve
quindi una maggiore informazione per evitare diggahzzare situazioni e
casi che, invece, vanno tenuti distinti per vialalébro specificita. Una
maggiore informazione e necessaria anche di frantemori totalmente
ingiustificati e basati su convinzioni errati comaepaura della dipendenza
generata dai farmaci oppiacei. Questo profilo iadia necessita di una
maggiore cultura sul dolore, che sia diffusa e taasa informazioni
veritiere, in modo che tutti possano agire e facelts in maniera
consapevole.

A questo punto possiamo quindi giungere alla segawhclusione, che
vuole essere “spendibile” e quindi un suggerimgr@oindirizzare azioni ed
interventi volti al miglioramento della situaziodescritta;per una migliore
gestione del dolore oncologico € necessario lawran due ambiti, la
cultura del dolore e la comunicazione sanitaria.

In particolare, un’adeguata cultura del dolore Itésinecessaria a tre
livelli:

- personale socio-sanitario: siano essi medicigrinferi, psicologi,

operatori socio-sanitari, € opportuno lo sviluppspkcifiche capacita e

conoscenze. Servono capacita empatiche per riuscireogliere e

conoscere il dolore che, in quanto esperienza stmee difficile da

rilevare e comprendere “al di fuori” del soggets@rvono aggiornamenti
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in materia legislativa al fine di conoscere glilgppi delle normative su
farmaci, trattamenti e cure contro il dolore.
- pazienti: i malati di cancro devono essere infatinsul dolore, devono
avere le conoscenze necessarie per prendere decasapevoli,
devono conoscere i loro diritti in materia e gliushenti che il mondo
socio-sanitario ha a disposizione per la gestiogleddlore. | pazienti,
soprattutto, devono acquistare la consapevolezedilobrarsi dal dolore
oncologico e un dolore diritto.

- familiari e amici: una gestione del dolore addguachiede una

conoscenza del dolore anche tra il mondo vitalgpdeiente, ossia tra chi

affianca il malato nel percorso di malattia ricopmte il ruolo di

caregiver. Familiari e amici, infatti, possono aveun ruolo attivo

nell’assistenza, devono quindi riuscire a capiredeessita del paziente,
aiutarlo a compiere delle scelte qualora egli nianiis grado di farlo

autonomamente, accompagnarlo ed indirizzarlo rdillerse fasi della

malattia.

E necessario agire anche sulla comunicazione aliesalon cui si intende
«qualsiasi comunicazione guidata dall'intento dfoimare uno o piu
soggetti su aspetti relativi alla propria salutemodi che possa/possano
prendere decisioni inerenti ad azioni di tipo cw@t preventivo o
migliorativo sulla propria persona o alla modifigg@ non modifica) del
proprio stile di vita» [Maturo 2011: 233].

Nello caso del dolore e necessaria un’adeguata micamione
interpersonale, quella che coinvolge il medico kgaziente, al fine di
garantire la massima comprensione e chiarezzadtee: il paziente deve
riuscire ad esternare il suo dolore e il medicoedavere le capacita di
comprenderlo. Con una buona comunicazione si irestan clima dfiducia
nei confronti del medico, che permette al pazieigarlare di sé e della sua
malattia piu liberamente. La qualita della comumicae si ripercuote
indubbiamente sulla qualita delle cure; maggiore il @numero di
informazioni messe a disposizione del medico, nagg la sua capacita di
fornire risposte adeguate ai bisogni del paziente.

La terza conclusione, anch’essa intesa come suggetd spendibile su
Cui & necessario riflettere, & la necessitairdi declinazione al femminile
dell’'oncologia.

La maggiore longevita femminile contribuisce a deieare alcune delle
differenze che si registrano a proposito delle Ipgie croniche. E, dopo le
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malattie cardiovascolari, i tumori rappresentanpriacipale causa di morte
tra le donne [AIRTUM 2008]. Sono sempre di piu @liite donne che
hanno una diagnosi di tumore al seno e che posawame un diverso
percorso di malattia: c’@ chi non sopravvivere @adag c’eé chi, invece,
guarisce e c’é chi non riesce a sconfiggere la tealena, tra alti e bassi,
controlli, miglioramenti e ricadute, ci convive p@nti anni. In tutti questi
casi, le donne sperimentano la malattia e la viviarguanto donne, mogli e
madiri.

Ragioni biologiche, ma anche culturali e socialited@inano la
specificita dei bisogni e dei vissuti delle donren ccancro al seno. La
malattia ed il dolore acquistano significati pastari, si ripercuotono
sull’identita, sulla femminilita, sui ruoli delleodne. Della specificita dei
vissuti e dei percorsi di malattia si deve tenevat@ anche nelle fasi di
gestione di malattia e dolore.

La nuova oncologia al femminile dovrebbe basarsidsie concetti di
personalizzazione e umanizzazione delle cure e trd¢iamenti. Nello
specifico, col primo termine ci si riferisce allara della persona nel suo
complesso: all'interno delle strutture di cura,aitif si devono superare i
meri trattamenti terapeutici di matrice medico-stifeca «per entrare nella
dimensione dell'identita del paziente, comprendent® relazioni
interpersonali con gli operatori sanitari» [Agntileét011: 15-16]; bisogna
inoltre garantire la privacy ed un continuo comtaton amici e familiari.
Con l'umanizzazione, invece, si vuole indicare derso di fiducia, di
accoglienza, affidabilita e credibilita del sereizi[...] la vivibilita
complessiva dell'ospedale, la possibilita di ingg@ con personale
preparato» iji]; le strutture devono essere confortevoli, devono
comprendere diversi spazi e servizi di varia hapaconsentire ai pazienti
di “vivere” anche in questi ambienti.

In definitiva, quindi, di fronte alla sfida rappesgata dal dolore
oncologico € necessario adottare nuovi paradignterpretativi che
permettano di riconoscere la centralita di taleegspza; se si riesce a
superare la convinzione che il dolore oncologis®m® un sintomo, diventa
possibile concentrare risorse ed energie nell’iiddiazione di percorsi di
cura e trattamento personalizzati ed umanizzati.
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A. |IL PERCORSO METODOLOGICO

Come gia evidenziato, il presente lavoro si € pd&biettivo di
analizzare il dolore oncologico tra le donne comdte al seno e, in
particolare, il vissuto soggettivo di tale espezeenl significato individuale
e le rappresentazioni sociali che le vengono aiiteb L’ipotesi di fondo e
che il dolore oncologico debba essere considerata mnalattia nella
malattia e, di conseguenza, incide e si ripercaoléntera vita dei malati —
in questo caso delle malate — di cancro.

In una prima fase € stata condotta un’analisi dn@d volta all'analisi
della letteratura nazionale ed internazionale sidré*® oncologico.

Successivamente € stata condotta la ricerca empiutlizzando gli
strumenti e le tecniche di seguito analizzate.

1. MIXED RESEARCH

La ricerca su cui si € basato il presente lavaroaricerca mista fatta di
metodi misti, ovvero fondata su un approccio medtmgloo di natura
integrativa.

In particolare, «la mixed research si pone comeqvso di superamento
del tentativo di fondare la sociologia su prinaificotomici opposti quali
quantita/qualita (attraverso il ricorso al mix), getto/soggetto (inter),
deduzione/induzione (adduzione)» [Cipolla, Lombl20237].

Questa scelta e stata fatta nella certezza di emgpre piu necessaria
integrazione metodologica: «nel nostro cenobiorgifieo o relativo alle
discipline sociali il vero problema non stia ndletiere sulla qualita o sulla
quantita, ma nelle loro reciproche relazioni pragat» [Cipolla 1997:
2313]. Non ci si deve quindi chiudere nei confirlld quantita o della
qualita soffermandosi sulle criticleindirizzate da un fronte all'altro, ma si

> || dolore in una prospettiva sociologica & statpgetto di analisi ed
approfondimento nel periodo di studio condotto goeginstitute of Medical
Sociology of Charité - Universitatsmedizin of Ber(24.09.2012 - 21.12.2012).

*9| qualitativi accusano i quantitativi «di genezahizioni improprie e riduttive,
di “ammantare” di scientificita le loro interpretami [...] con lo strumento
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devono valorizzare le potenzialita provenienti adbbro collaborazione e
integrazione.

Per Cipolla conmixed methodsi indica la «possibilita di adattare e
coordinare tra loro piu tecniche di indagine, pipi tdi informazioni
elementari oppure differenti paradigmi o0 approcci ndtura teorica o
metodologica» [Cipolla 2013: 272].

Dalla tabella seguente (Tab.l), tratta da Cipdlanbi [2013: 243], si
evincono le specificita di tale approccio e, di ®8guenza si intuiscono le
ragioni per le quali viene privilegiato rispettdiaajtri.

Tab.1. Metodi quantitativi, Metodi qualitativie  ikéd Method a
confronto

Metodi quantitativi Metodi qualitativi  Mixed Method

Disegno diricerca  Standardizzato Destandardizzato  Variabile
Ipotesi elaborate Ex-ante In itinere Back and forward
Primato Oggetto Soggetto Co-
Relazione Statica Dinamica Biunivoca
soggetto/oggetto
Singoli casi Approccio
Oggetto Campioni Grupp| . multifattoriale
sperimentali
Prospettiva Outsider Insider Pluriprospettica
Alto

Basso

Ruolo del ricercatore _ . .
coinvolgimento

coinvolgimento Co-involgimento

rl?ése?(?;z';ne r?gt(()) rgologico Intuizione/empatia Flessibilita

Approccio Giustificazione Scoperta Triangolazione

Obiettivo Spiegazione Comprensione Interpretazione

Trattamento dei dati Misurazione Classificazione Digitalizzazione

P"S\?g:gied' Standardizzazione  Flessibilita Pluralismo operativo

Orientamento verso Verifica Esplorazione Eccletticita
Nomotetica Idiografica A referenza contestuale

Natura dei risultat Confermativa Descrittiva e limitata

statistico, di produrre, insomma, conoscenza ndidava “quantitativi” reclamano
invece l'attendibilitd dei loro metodi e contestaab “qualitativi” di non fare
scienza, ma descrizione ‘“letteraria”, magari anphefonda, ma difficilmente
“controllabile” dalla comunita scientifica» [Matud®98: 112].
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Nella mixed researctsu cui si basa il presente lavoro, ci sono diversi
livelli di integrazione: una tra quantitativo (qtiesario, analisi statistica
dei dati) e qualitativo (osservazione non partatipanetnography, analisi
del discorso); una traffline (gli ospedali e gli ambulatori in cui sono stati
somministrati i questionarg online(i blog delle donne con tumore al seno).

Le ragioni per le quali si fa ricorso ai mixed nmdb sono diverse.
Denzin [1978] parla di triangolazione «in riferimtenall'impiego di
strategie di ricerca quali-quantitative volte a niocg corroborazione,
convergenza e corrispondenza tra i diversi rigutiatino studio» [Cipolla,
Lombi 2013: 238]. Greene et al. [1989], invece,ividbano altre quattro
giustificazioni: la complementarieta (complementarity 1o sviluppo
(development I'iniziazione(initiation); I’ espansiong¢expansioi

In questo caso si & scelta umixed researclsia per ragioni connesse al
controllo, alla “corroborazione, convergenza e ispondenza” dei risultati
che all’espansione e, quindi, all’analisi pitl agpralita di alcuni aspetti. E
stato seguito un approccio sequenziale e, nellcifspe “sequential
explanatory design”: nella prima fase, infattinigisi si € basata su tecniche
quantitative (questionario) mentre, successivamesitee fatto ricorso a
tecniche qualitative al fine dipiegareed approfondireaspetti emersi nella
fase precedente [Cipolla, Lombi 20X3gswellet al. 2003}

Nello specifico, col questionario € stato possilmigagare la diffusione
del dolore oncologico, la sua gestione e la refazi@ determinanti sociali
di salute e dolore. Con I'osservazione dei blogeae, sono stati analizzati
vissuti e significati di dolore e malattia.

L’analisi dei blog ha permesso quindi di convaleao meno, alcune
ipotesi emerse dall’'interpretazione dei dati quatitii e di approfondire ed
esplorare altri aspetti piu profondi dell’oggeticstidio.

2. 1L QUESTIONARIO

Il questionario € uno strumento di rilevazione dierifa a metodi
statistici e si tratta di “un’intervista struttuadtcostituita da una serie di
domande rigidamente formalizzate e standardizZdtefi, Mori 1998].

Il questionario da cui sono stati tratti i dati gamalizzati, € stato
progettato e impiegato nella ricerca ESOREpidemiological Study of
Pain in Oncologydiretta dal Professor Costantino Cipolla.
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La sua costruzione si € basata su un’analisi tetleratura nazionale ed
internazionale volta a conoscere gli strumenti ggpii e convalidati nei
diversi contesti per lo studio del dolore oncolagic

Il questionario € costituito da 65 domande: di ¢giesna parte é stata
costruita ex novo mentre, un’altra parte é stattardai seguenti strumenti
di ricerca:

- Brief Pain Inventory;

- EORTC QLQ-C30;

- Sistema di sorveglianza PASSI;

- Questionario Sociologico impiegato per la riceifeaperienze di cura e
vissuto dei pazienti oncologici. Una ricerca naaieff®.

Il questionario € costituito da 5 sezioni.

La prima suiDati socio-anagrafici consente di tracciare il profilo
degli/delle intervistati/e indagando aspetti quli, professione, regione di
residenza, etc. La seconda sezione riguar@ektione del dolore, quindi,
aspetti relativi alla diffusione del dolore, allaesripercussioni sulla vita
quotidiana, al sollievo fornito dai farmaci assubf sezione 3 si concentra
sugli Aspetti relazionalisui rapporti con i medici, con la famiglia, i pati,
gli amici. Nella quarta sezione si indagalhaapporto personale con la
malattia e 'aderenza alla cural fine di conoscere il tempo trascorso dalla
diagnosi, la sede e la fase del tumore. Infindarglinta sezione si analizza
La soddisfazione per il repartda soddisfazione per la competenza del
personale e per la privacy.

Il questionario € stato somministrato a paziengi Gboverati in ospedale,
a pazienti in day hospital, a pazienti in visita batatoriale o che al
momento dell'indagine si trovavano in ospedale peattamento
chemioterapico.

La somministrazione & avvenuta in 53 strutturespau tutto il territorio
italiano e sono stati raccolti 4.057 questionari.

Per il presente lavoro € stato isolato il campiainesole donne con
tumore al seno per un totale di 846 casi; i datiosstati poi sottoposti ad
analisi statistica attraverso il programma SPSS.

Inizialmente, attraverso questo software e statadatba un’analisi
monovariata, il primo passo delle elaborazioni istiahe che consiste

% A questa ricerca & seguita la pubblicazione Cip6ll, Maturo A. (a cura di)
(2009), Con gli occhi del paziente. Una ricerca nazionale wssuti di cura dei
malati oncologici FrancoAngeli, Milano.
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nell'analisi del potenziale informativo di ciascuwmariabile «prescindendo
dalle sue relazioni con alte variabili della matsidMarradi 1995: 23]; gli

scopi di tale analisi, oltre al calcolo della distizione di frequenza delle
variabili®*, sono: «i controlli di plausibilita; la verificaet’equilibrio di una

distribuzione e una prima ricognizione del sigrafa sociologico veicolato
dalle informazioni» [Cremonini 1998a: 300]. Dopoeaveffettuato gli

opportuni controlli, si & proceduto alla ricodifidaalcune variabiff.

®1 pPer le percentuali di frequenza si rimanda aliaoseB. Il questionario e le
percentuali di frequenzdell’ Appendice Metodologica.

%2 Sono state ricodificate le seguenti domande:
Domanda 4 sulla Regione di residenza, e stataificath secondo il seguente
criterio:

- Nord: Emilia-Romagna, Friuli Venezia Giulia, Liga, Lombardia, Piemonte,

Trentino Alto Adige, Valle d’'Aosta, Veneto;

- Centro: Abruzzo, Basilicata, Lazio, Marche, MeliFoscana, Umbria;

- Sud e Isole: Calabria, Campania, Puglia, Sardegjodia

Domanda 7 sul Titolo di studio e stata ricodificatdre classi:

- Bassa scolarizzazione: nessun titolo/scuola elean&/'scuola media inferiore

- Media scolarizzazione: diploma

-Alta scolarizzazione: laurea e titoli superiori
Domande 10-11-12 sul dolore percepito (quello nmassiminimo e medio)
misurato su una scala da 0 a 10 dove O indica zassgindolore e 10 indica il
peggior dolore che si possa immagine.

- dolore assente o quasi (0-1 valore NRS);

- un dolore basso (con punteggio NRS 2-4);

- il dolore medio (con punteggio NRS 5-6);

- il dolore intenso (con punteggio NRS 7-10);
Domanda 14. “Nelle scorse 24 ore, quanto sollievhdnno dato le cure contro il
dolore o i farmaci che ha preso?” Le risposte dateina scala da 0% (Nessun
sollievo) a 100% (Sollievo totale), sono state difioate in 4 categorie:

- Sollievo nullo o quasi: 0-10%

- Sollievo basso: 20%-40%

- Sollievo medio: 50%-70%

- Sollievo intenso: 80-100%
Domanda 34. Quando questo dolore improwvviso & akime, come lo valuterebbe
su una scala da 0 a 10, dove O indica assenzalaliede 10 indica il dolore
peggiore che lei possa immaginare?

- nessun dolore improvviso o quasi (con puntegdRsN-1);

- dolore improvviso medio (con punteggio NRS 2-4);

- dolore improvviso medio (con punteggio NRS 5-6);
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Successivamente e stata condotta un’analisi biearéd fine di valutare
I'associazione tra due variabilbjden]. Dopo aver costruito delle tavole di
contingenza e verificato l'esistenza di relazioma tdue variabili ed
eventualmente, la forza di tali relazioni, sonatistastruiti alcuni indici
composti, cioé delle «misure di sintesi costruiteaserso la ponderazione
di un gruppo di variabili; [...] un indice di questipo raccoglie in un solo
dato informazioni che derivano da proprieta diverf&remonini 1998b:
381].

Nello specifico € stato calcolato 'indice di auboma, al fine di valutare
la difficolta a svolgere in maniera indipendenteuak attivita di routine:
fare brevi passeggiate, vestirsi, lavarsi, andatgaigno ed eseguire i lavori,
domestici e non.

Per la costruzione di questo indice sono stateiderste tre domande
(15-16-17). Ogni risposta fornita e stata asso@adtan valore numerico; la
somma dei valori forniti alle tre risposte indi¢divello di autonomia nella
vita quotidiana delle donne intervistate.

Domande considerate Codifica

15. (Solitamente) Ha difficolta nel fare unaNo= 1 punto
breve passeggiata fuori casa? _
16. (Solitamente) Ha bisogno di aiuto per Un po’= 10 punti

mangiare, vestirsi, lavarsi o andare in _ _
bagno? Parecchio=100 punti

17. Nel corso dell’'ultima settimana, ha
avuto limitazioni nel fare il suo lavoro o i
lavori di casa? Punteggio

Moltissimo= 1000 punti

3= totale autonomia
Da 10 a 30 = alta autonomia
Da 100 a 300 = bassa autonomia

=> 1000: assenza di autonomia

- dolore improvviso intenso (con punteggio NRS 7J-10
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Un altro indice e quello della sofferenza fisicandl quale si intendono
valutare le conseguenze rispetto a: respirare, id@rmappetito, nausea,
vomito, stitichezza, diarrea, stanchezza, minzione.

Per questo indice sono state considerate 10 dom@adia n.18 alla
n.27) e alle risposte fornite a ciascuna e stdtdaito un valore specifico.
Dalla somma dei valori corrispondenti alle die@poste, si ottiene un
diverso punteggio, che indica il livello di soffama fisica delle donne.

Domande considerate Codifica

18. Nel corso dell'ultima settimana, le € | No= 1 punto
mancato il fiato?
19. Nel corso dell’ultima settimana, ha | Un po’= 10 punti
avuto difficolta per dormire? _ _
20. Nel corso dell'ultima settimana, le & | Parecchio=100 punti
mancato I'appetito?

21. Nel corso dell'ultima settimana, ha
avuto un senso di nausea?

22. Nel corso dell'ultima settimana, ha

Moltissimo= 1000 punti

vomitato? Punteggio

23. Nel corso dell'ultima settimana, ha

avuto problemi di stitichezza? 10: nessuna sofferenza

24. Nel corso dell'ultima settimana, ha

avuto problemi di diarrea? Da 11 a 99: sofferenza di bassa

25. Nel corso dell’'ultima settimana, si € | intensita
sentita/o stanca/o?
26. Nel corso dell'ultima settimana, ha | Da 100 a 500: sofferenza di

avuto disturbi urinari come minzione medio-bassa intensita
frequente, dolore o bruciore durante la
minzione? Da 501 a 999: sofferenza di

27. Nel corso dell'ultima settimana, ha | medio-alta intensita
avuto altri sintomi che I’hnanno disturbata|

)

=> 1000: sofferenza di alta
intensita

Si sono successivamente analizzate eventuali ogliazignificative di
tali indici con altre variabili.
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3. NETNOGRAPHY EANALISI DEI BLOG

Al fine di conoscere I'esperienza della malattial @issuto di dolore
oncologico tra le donne con tumore al seno, si sarote studiare le loro
conversazioni sul web e, in particolare, su spadiliog dedicati al tema.

Si é quindi condotta un’analisi delle fonti cheasvale di un approccio
netnografico, con lo scopo di indagare le narrazénmalattia, i vissuti
personali, i significati di dolore e malattia eltgo ripercussioni sulla vita
quotidiana.

Il termine netnography € un neologismo coniato deikets a partire
dalle parole Internet ed Etnografia [2002, 201@ué essere definita come
«un’etnografia adattata alla complessita del maabvale contemporaneo»,
cioé un metodo di analisi che permette una viaa#sso privilegiata alla
comprensione della «vita al tempo della culturadémgicamente mediata»
[Kozinets 2010b: 3].

Si tratta di un’osservazione che si focalizza sguaggi e dinamiche che
si creano in modo spontaneo nella comunita onkeeguindi uno sguardo
ravvicinato in cui sono i contenuti delle conveisat e il loro svolgersi
piuttosto che la loro quantta ad essere al centro»
[http://mvww.duepuntozeroresearch.it/it/article/ If&hography].

Una ricerca che si avvale della netnografia degeiise cinque passaggi

fondamentali: in primo luogo si deve definire l'argento oggetto
dell'indagine; successivamente si devono identiicde comunita piu
importanti ed adeguate ai fini della ricerca; neiamza fase ha inizio
I'osservazione della comunita e la raccolta dei; dague I'analisi dei dati e
l'interpretazione dei risultati; per concludere pportuno presentare la
ricerca e i suoi risultati [Garcia et al. 2009; kuats 2010: 61].
Nonostante ci siano dei passaggi ben precisi dairgeda netnografia non
puo essere considerata come un’unica e rigida sequeli step
metodologici, ma si tratta di un approccio empiricbe si fonda su
un’ampia scelta di metodi e tecniche: si puo awegl@nfatti, di diverse
tecniche della ricerca qualitativa, quali I'osseneae, interviste, focus
groups, analisi del discorso, analisi dei documedsi video e delle
Immagini.

Vediamo nel dettaglio il percorso seguito e glustenti impiegati.
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FASE 1. DEFINIZIONE DELL' OGGETTO DI INDAGINE

L’oggetto della ricerca qui presentata e statarihdre al seno nel mondo
femminile, con I'obiettivo di analizzare significag¢ vissuti di malattia e
dolore, le rappresentazioni sociali e personale éipercussioni sulla vita
quotidiana. Si € inoltre cercato di capire se,eolla soggettivita che
caratterizza i modi di vivere una malattia, ci sianche aspetti comuni nei
diversi percorsi.

FASE 2 IDENTIFICAZIONE DELLE COMUNITA VIRTUALI

Si e scelto di studiaredancer blog e per la loro individuazione sono
stati utilizzati gli strumenti messi a disposiziot@la rete stessa. Mi sono
avvalsa del motore di ricerca Google, filtrandpill possibile la ricerca con
I'opzione ‘Google blog’: sono state inseritekieywordrilevanti ai fini della
ricerca: cancro al seno, cancer blog, tumore aléanmella, donne con
tumore al seno.

In questo modo é stato possibile individuare undepdella blogosfera
interamente dedicata al cancro. Vista la numeradé@risultati, € stato
necessario restringere il campo di riferimento fetteiare una selezione dei
blog a partire dai seguenti criteri:

1. Il blog deve essere scritto da una donna coroiteral seno e deve

parlare della malattia. Sono stati quindi esclusblog contenenti

informazioni sul tumore al seno non redatti ed agwiti dalle dirette
malate.

2. Il cancer blogdeve essere italiano e scritto da una donna resice|

territorio italiano.

3. Il cancer blogdeve essere consultabile e accessibile a tutzasen

bisogno di iscrizione.

4. Blog attivivati a partire dal 2003.

5. Blog attualmente accessibili, ma non necessanaen“attivi” ossia

aggiornati. Cio dipende dal fatto che ci sono dasancer blogscritti da

donne con tumore al seno decedute ma comunque |@ku che
raccontano della malattia fino agli ultimi giornidta.
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FASE 3. OSSERVAZIONE DELLA COMUNITA E RACCOLTA DEI DATI

In riferimento a quanto raccontato sui blog e agjomenti trattati, si &
scelto di analizzare argomenti e temi specifich#itain precedenza, tra cui
“dolore” e “sofferenza”.

Altri aspetti sono invece emersi durante I'anatisi blog. Infatti alcuni
argomenti si sono rivelati di particolare interessseguito all'osservazione
ed alla lettura dei blog in un periodo di due masiale periodo ho seguito
sia i post aggiornati dalleancer bloggerin modo piu o meno frequente,
che quelli piu datati grazie alla possibilita dinsaltare i post precedenti
catalogati negli archivi.

E opportuno fare una precisazione in riferimenta sélezione del primo
tipo di parole, temi ed argomenti il cui interessa prestabilito, per la quale
sono stati impiegati strumenti offerti dalla rete.

In primo luogo, ciascun blog ha una barra perdarda che permette di
ricercare, appunto, delle specifiche parole. Insdoequindi una parola in
questa barra vengono selezionati i post in cuigatela compare.

In secondo luogo mi sono avvalsa di Googlescfipeno strumento
open sourceer il web scrapingcioé una tecnica informatica che permette
di estrarre informazioni e dati non strutturatisgeecifici siti web e porli in
un formato strutturato [Ward 2013]. Googlescrap@grrendo a Google,
calcola la risonanza di un termine o di una serimnini in uno specifico
URL. Nell'output viene fornito anche il link dellpagina e delle pagine di
Google contenenti i risultati della ricerca: i fisti sono costituiti dai

%3 Disponibile al linkhttps://tools.digitalmethods.net/beta/scrapeGoogle/

Si tratta di un tool recensito nel bldgigital Methods Initiative (DMI) un
programmametodologicofondato da Richard Rogers in cui vengono fornita un
serie di tools opens source che permettono di zzsak, estrarre, catalogare dati
dal web.

Rogers definisce la DMI come una «nuova era déatkrea sociale su Internet,
superando la bipartizione tra reale e virtuale»géte 2009: 3]. Lo studioso,
elabora questa nuova era a partire dall'assuntonsleccui per studiare le culture
online si debbano usare metodi digitali e non nesm@smente metodi digitalizzati.
Fare ricerca con Internet, infatti, non significdosstudiare le comunita online ma,
anche, avvalersi degli strumenti messi a dispas&idalla rete, valorizzata ed
utilizzata come mezzo e risorsa metodologibaéni.
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collegamenti a tutti i post dei blog che contengtaparola ricercata e che,
con gquesto percorso, possono essere consultati.

Cosi come sopra detto, nella netnografia ci si paudalere di diverse
tecniche, scelte dal ricercatore in base all'indagia effettuare. In questo
percorso ho optato per un’osservazione non padetap piuttosto che per
la piu comune osservazione partecipante [Kozin@@22Beneito-Montagut
2011]: se nel mondo “offline” & necessaria una qipazione minima
perché € necessario “essere li”, essere presegitimondo “online” e
possibile osservare senza partecipare e “non ingadeampo della ricerca
[Garcia 2009].

Nello specifico della ricerca qui presentata, hoefgnito usare
un’osservazione non partecipante o, riprendenddefnizione di Delli
Zotti, un’osservazione naturalistica, caratteriazgalla non intrusivifd, dal
minimo controllo e dalla minima partecipazione deércatore.

In alcuni casi la partecipazione del ricercatore momportare una
modifica delle dinamiche di comportamento interdegeuppo studiato
[Elliott, Jankel-Elliot 2003]. Questo, a mio avvigale anche in questo caso
per via delloggetto di studio. Infatti, si € seeli studiare il tumore alla
mammella: il cancro, di per sé, ha rappresentatottera rappresenta un
argomento tabu; il cancro alla mammella, nello 8pec incide
sullintimita e sulla femminilita della donna, alupto da costituire un
argomento ancora piu delicato. Di fronte a questeet, quindi, si & scelto di
non partecipare attivamente alle discussioni per mwmdificare in alcun
modo le discussioni delleancer blogger si e infatti ipotizzato che
attraverso un’osservazione partecipante si sarebpetute mettere in
soggezione le donne che si raccontano, andandotaccare la liberta e
I'apertura che invece caratterizza i loro discdgsie esclusa quindi l'ipotesi
dellosservazione partecipafite palese per non minare queste
caratteristiche; mentre si e esclusa la tecnickodsérvazione partecipante

® Delli Zotti [1997] parla di intrusivita nei termiinli partecipazionén quanto
coinvolgimento diretto del ricercatore e diontrollo in quanto grado di
manipolazione della situazione.

® per approfondimenti sui diversi tipi di osservaEpsi rimanda a Dell’Aquila
P. (1998), “Il coinvolgimento dell'osservato nedbervazione” e Altieri L., Perino
A. (1998), “Con gli occhi e con le parole. L'osseaione come tecnica di ricerca”
in Cipolla C. (a cura di)] ciclo metodologico della ricerca socigl&rancoAngel,
Milano.
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dissimulata per via dei “confini” che delimitanogtuppo studiato: essere
malati di tumore.

Attraverso un’osservazione non partecipante latesieé proceduto
quindi alla lettura dei post di 11 blog e di 1 niéoa’® che ha permesso di
procedere alla raccolta dei dati.

FASE 4. ANALISI DEI DATI E INTERPRETAZIONE DEI RISULTATI

| dati sono stati sottoposti ad un’analisi semantiel discorso volta a
comprendere il significato dei testi raccolti, cosagliono dire e
rappresentare. Riprendendo Johnstone [2008], ssidemra I'analisi del
discorso come metodologia utile a rispondere argév&lomande, sia di
carattere specificatamente linguistico, che sogiotm per finalita sia
descrittive che critiche. Quanto contenuto nei ploglla forma di post,
commenti, conversazioni € stato considerato cpnoeluzione discorsiva.
L’analisi nel discorso & stata effettuata come ianalella produzione
narrativa di un determinato blog [Caliandro 20Xllp scopo di analizzare
le narrazioni di malattia e dolore oncologico dedlenne con tumore al
seno; sono stati individuati i temi maggiormentattati nei blog, gli
argomenti, le emozioni, gli stati d’'animo che accoemno i diversi percorsi

di malattia.
FASES. PRESENTAZIONE DEI DATI

Quest'ultima fase riguarda la diffusione dei datgeindi la spendibilita
della ricerca. Essa si realizza nella stesura gedaente dissertazione, nella
speranza che fornisca punti di riflessione perriglte approfondimenti e
studi, ma anche per alcuni interventi. Questo, atétfa di un lavoro che
non sia fine a se stesso ma che risponda alladatgtia spendibilita, intesa
come «formulazione di una o piu linee di interveniiGipolla 1997: 2860].

% Per una descrizione dei blog, dei contenuti eadetio struttura, e delle donne
cancer blogger si rimanda alla sezione C dell’ agme metodologic&na breve
descrizione dei blag
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B. IL QUESTIONARIO E LE PERCENTUALI DI FREQUENZA

SEZIONE 1- DATI SOCIO-ANAGRAFICI

1. Sess¥
Femmina 100
2. Eta
18-3C 10
31-45 19,3
46-60 42,0
61-65 12,C
66-70 10,7
71-75 8,2
Oltre 75 6,8
Totale 10C

Missing: freq. ass. 11

3. Cittadinanza

Italiana 97,6
Cittadino comunitario 1,0
Cittadino extra-UE 1,4
Totale 100

Missing: freq. ass. 50

4. In quale regione risiede:

Valle d’Aosta 0,0
Umbria 0,4
Calabria 2,7
Lombardia 9,2
Piemonte 4.6
Lazio 8,6
Basilicata 0,8
Veneto 7,0
Emilia-Romagna 10,5
Abruzzo 0,2
Sicilia 19,9
Toscana 3,4
Friuli Venezia Giulia 4,3
Puglia 7,5

® 1l campione qui considerato & costituito da soknre con tumore alla
mammella.
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Sardegna 4,3

Marche 3,9
Trentino Alto Adige 1,9
Campania 9,3
Liguria 0,1
Molise 1,4
Totale 100

Missing: freq. ass. 17

4a. Estero: se non é cittadino italiano, specificarla cittadinanza:

5. Stato civile

Coniugato/ 66,¢€
Vedovo/a 10,7
Conviventt 3.t
Separato/a-divorziato/a 7,0
Celibe/Nubile 12,2
Totale 100,(

Missing: freq. ass. 7

6. Chi abita in casa con lei?®

Si No Totale
6.1 Nessuno, vivo da solo 273 72,7 100,0
6.2 Coniuge o compagno/a 82,1 17,9 100,0
6.3 Figli/nipoti fino a 14 anni 56,2 43,8 100,0
6.4 Figli/altri parenti tra 15-64 anni 55,1 44,9 100,0
6.5 Altri parenti di 65 anni e piu 16,3 83,7 100,0
6.6 Badante 4,9 95,1 100,0

Missing frequenza assoluta: 410; 155; 364;329;4%8;

7. Titolo di studio

Nessun titolo 3,3
Licenza elementare 17,1
Licenza scuola media 27,7
Diploma o qualifica di scuola media superiore 37,4
Laurea/Diploma universitario o titolo superiore 24,
Totale 100,0

Missing: freq. ass. 2

® Sono riportate solo % valide affermative in quarttno” comprendono una
larga % di missing.

242



8. Qual e l'ultima occupazione che ha svolto (o chsta tuttora
svolgendo)?

Studente 0,4
Commerciante 4,5
Pensionata/o 18,8
Artigiana/o 2,6
Disoccupata/o 2,7
Impiegata/o 19,0
Casalinga/o 25,1
Insegnante 9,3
Occupata/o precariamente 2,3
Libera/o professionista 3,0
Operaia/o 4,9
Dirigente 0,7
Coltivatrice/ore 0,5
Imprenditrice/ore 1,0
Altro 53
Totale 100,0

Missing: freq. ass. 9

SEZIONE 2 - GESTIONE DEL DOLORE

Attenzione: le domande che seguono si possondreifiermporalmente a:
30 giorni precedenti, settimana precedente, 24pveeedenti.

9. Negli ultimi 30 giorni, quanto il dolore fisicodovuto alla malattia ha
condizionato la sua vita?

Molto 12,
Abbastanza 25,8
Poco 19,9
Per nulla 7,6
A volte, dipende 19,8
Non provo dolore 14,7
Totale 100,0

Missing: freq. ass. 17
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10. Valuti il suo dolore segnando il numero che még lo descrive al
MASSIMO della sua intensita nelle scorse 24 ore

Nessun 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Il peggior
dolore dolore che pud
immaginare

% 30,7 95 94 83 11 68 6,7 8,1 51 4,4

Missing: freq. ass. 36

11. Valuti il suo dolore segnando il numero che még lo descrive al
MINIMO della sua intensita nelle scorse 24 ore.

Nessun 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Il peggior

dolore dolore che
puo
immaginare

% 483 144 128 91 53 35 30 24 04 09

Missing: freq. ass. 41

12. Valuti il suo dolore segnando il numero che még lo descrive nella
MEDIA delle scorse 24 ore.

Nessun 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Il peggior
dolore dolore che
puo
immaginare
% 362 159 111 87 95 81 53 33 14 04

Missing: freq. ass. 56

13. Valuti il suo dolore segnando il numero che még lo descrive ORA.

Nessun 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Il peggior
dolore dolore che
puo
immaginare
% 50 15,3 8,6 5,2 7,5 4,2 30 39 16 0,6

Missing: freq. ass. 44

14. Nelle scorse 24 ore, quanto sollievo le hannatd le cure contro il
dolore o i farmaci che ha preso? Segni per cortesia percentuale che
indica il SOLLIEVO ricevuto

Nessun 0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100,0% eSolli
sollievo completo
% 0,2 20,1 27 53 80 65 13,7 87 114 116 12,0

Missing: freq. ass. 319
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15. (Solitamente) Ha difficolta nel fare una brevepasseggiata fuori
casa?

No 44,5
Un po’ 35,6
Parecchio 14,5
Moltissimo 5,4
Totale 100,0

Missing: freq. ass. 12

16. (Solitamente) Ha bisogno di aiuto per mangiare/estirsi, lavarsi o
andare in bagno?

No 77,3
Un po’ 16,1
Parecchio 51
Moltissimo 1,5
Totale 100,0

Missing: freq. ass. 5

17. Nel corso dell'ultima settimana, ha avuto limiézioni nel fare il suo
lavoro o i lavori di casa?

No 33,3
Un po’ 41,8
Parecchio 18,3
Moltissimo 6,6
Totale 100,0

Missing: freq. ass. 14

18. Nel corso dell’'ultima settimana, le & mancatd fiato?

No 46,9
Un po’ 42,2
Parecchio 9,2
Moltissimo 1,7
Totale 100,0

Missing: freq. ass. 12

19. Nel corso dell’'ultima settimana, ha avuto difftolta per dormire?

No 32,3
Un po’ 41,0
Parecchio 22,9
Moltissimo 3,8
Totale 100,0

Missing: freq. ass. 11
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20. Nel corso dell'ultima settimana, le € mancatddppetito?

No 57,2
Un po’ 31,7
Parecchio 9,3
Moltissimo 1,8
Totale 100,0

Missing: freq. ass. 10

21. Nel corso dell’'ultima settimana, ha avuto un $s0 di nausea?

No 55,1
Un po’ 33,7
Parecchio 9,2
Moltissimo 2,0
Totale 100,0

Missing: freq. ass. 7

22. Nel corso dell'ultima settimana, ha vomitato?

No 85,4
Un po’ 11,0
Parecchio 2,9
Moltissimo 0,7
Totale 100,0

Missing: freq. ass. 10

23. Nel corso dell'ultima settimana, ha avuto prol@mi di stitichezza?

No 54,7
Un po’ 29,5
Parecchio 12,9
Moltissimo 3,0
Totale 100,0

Missing: freq. ass. 8

24. Nel corso dell'ultima settimana, ha avuto prol@mi di diarrea?

No 79,¢
Un po’ 16,3
Parecchi 34
Moltissimo 0,5
Totale 100,(

Missing: freq. ass. 12
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25. Nel corso dell’ultima settimana, si & sentita/stanca/o?

No 16,0
Un po’ 43,2
Parecchio 33,6
Moltissimo 7,2
Totale 100,0

Missing: freq. ass. 15

26. Nel corso dell'ultima settimana, ha avuto distibi urinari come
minzione frequente, dolore o bruciore durante la mzione?

No 76,3
Un po’ 17,1
Parecchio 5,9
Moltissimo 0,7
Totale 100,0

Missing: freq. ass. 11

27. Nel corso dell’ultima settimana, ha avuto altrisintomi che I'hanno
disturbata?

No 53,2
Un po’ 34,6
Parecchio 10,4
Moltissimo 1,8
Totale 100,0

Missing: freq. ass. 26

28. Negli ultimi 3 mesi, come e cambiato il suo pa3

Aumentato di -2 kg 13,2
Aumentato di 3-5 kg 9,8
Aumentato di oltre 5 k 7,C
Diminuito di 1-2 kg 16,5
Diminuito di -5 kg 11,2
Diminuito di oltre 5 kg 5,7
E rimasto pressoché 36,4
Totale 100,(

Missing: freq. ass. 9

29. Quanto ritiene che il suo oncologo conosca Itensita del dolore che
prova e i disagi che esso le comporta?

Molto bent 43,1
Abbastanza bel 34,
Poco 6,0
Per nulla 1,1
Non provo dolor 13,4
Non ho un oncologo di riferimento 1,3
Totale 100,(
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Missing: freq. ass. 18

30. Durante le visite con il suo oncologo, le sen®rche il dolore
provocato dalla sua malattia riceva l'attenzione ch dovrebbe?

Sicuramente 58,2
Abbastanza 22,2
Poco 4,6
Per null: 1,C
Non provo dolore 12,9
Non ho un oncologo di riferimer 1,C
Totale 100,(

Missing: freq. ass. 19

31. Quando lo ha richiesto, ha ricevuto terapie cdro il dolore?

Semprt 47,z
Spesso 8,5
A volte, dipend 11,¢
Mai 2,5
Non ne ho mai avuto bisogno 26,8
Non ho voluto farmaci per il dolg 3,1
Totale 100,(

Missing: freq. ass. 36

Dolore improvviso
Per dolore improvviso o dolore episodico intensongende il riacutizzarsi del
dolore nonostante una terapia del dolore gia m att

32. Il dolore improvviso mantiene le caratteristicte del dolore di base o
é diverso da esso?

Riacutizzarsi del dolore di base 24,2
E diverso dal dolore di base 24,4
Non saprei 51,4
Totale 100,0

Missing: freq. ass. 186

33. Quando ha avuto [l'ultimo episodio di dolore impovviso?
(indipendentemente dai farmaci che ha preso o no parginare questo

dolore)

Ogai 5,

leri 11,4
Nell'ultima settiman 23,¢

Non ho avuto episodi di dolore improwviso in termgienti 59,0
Totale 10C

Missing: freq. ass. 127
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34. Quando questo dolore improvviso € al massimo,ome lo
valuterebbe su una scala da 0 a 10, dove O indicasanza di dolore e 10
indica il dolore peggiore che lei possa immaginare?

Nessun 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Il peggior
dolore dolore che
puo
immaginare
% 288 3,1 5,4 57 9,1 6,5 9,0 109 9,6 11,9

Missing: freq. ass. 232

35. Nelle scorse 24 ore, quanto sollievo le hannatd i farmaci per il
dolore improvviso?

Nessun solliev 1,8
Poco sollievo 7,9
Un buon solliev 19,C
Un ottimo sollievo 54
Un sollievo complete 8,5
Non ho assunto farmaci specifici nelle scorse 2 24.C
Non assumo alcun farmaco specifico per il dolorgrowiviso 33,4
Totale 100,(

Missing: freq. ass. 178

SEZIONE 3 - ASPETTI RELAZIONALI

36. Ha fiducia nel suo oncologo e/o equipe di onogi che la seque?

Decisamente 76,¢
Abbastanza 20,5
Pocc 1,
Decisamente no 0,1
Non ho un né un oncologo né un equipe di oncologfetimento 0,7
Totale 100,(

Missing: freq. ass. 6

37. Si sente coinvolto nelle decisioni su come affitare il suo tumore?

Decisamente 57,7
Abbastanz 28,2
Non saprei dire 51
Pocc 3,¢
Decisamente no 0,8
Ho riena fiducia nelle decisioni del medico e non voglsser 4.2
Totale 100,(

Missing: freq. ass. 10
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38. Quanta importanza ritiene che abbia il sostegnemotivo del suo
oncologo e del personale medico nella sua capaditiaaffrontare la
malattia?

Molta 71,1
Abbastanz 26,2
Poca 2,1
Nulla 0,5
Totale 100,(

Missing: freq. ass. 22

39. Nella sua esperienza di malattia, come sono chiati i rapporti con
il suo coniuge/compagno(a)?

Sono decisamente miglior 16,C
Sono leggermente migliorati 11,7
Sono rimasti uguali a prima 42,7
Sono peggiora 6,€
Si sono interrotti 2,1
Non avevo un coniuge (o una compagno/a) quandostgita diagnosticata la mala 20,¢€
Il mio coniuge (o compagno/a) non sa della malattia 0,2
Totale 100,¢

Missing: freq. ass. 27

40. Nella sua esperienza di malattia, come sono chiati i rapporti con i
suoi genitori?

Sono decisamente miglior 9,2
Sono leggermente miglior 5,¢
Sono rimasti uguali a prima 30,6
Sono peggiorati 15
Si sono interrot 0,k
I miei genitori sono entrambi scomparsi 49,1
I miei genitori non sanno della mia mals 3,3
Totale 100,¢

Missing: freq. ass. 27

41. Nella sua esperienza di malattia, come sono chiaiti i rapporti con i

suoi figli?

Sono decisamente migliorati 18,9
Sono leggermente migliorati 11,4
Sono rimasti uguali a prima 46,4
Sono peggiorati 2,2
Si sono interrotti 0,2
Non ho figli 17,6

I miei figli non sanno della malattia 3,3
Totale 100,0

Missing: freq. ass. 24
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42. Con chi parla liberamente della sua malattia?upha risposta per

riga)

S No Totale
42.1 Con il/ la mio/a marito/moglie (o compagno 78, 21,7 100,(
42.2 Con i miei figli 69,4 30,¢ 100,0
42.3 Con i miei genito 44 56,¢ 100,(
42.4 Con il mio oncologo 91,0 9 100,0
42.5 Con il personale medico in gene 82,¢ 17,2 100,(
42.6 Con alcuni amici 78,1 21 100,0
42.7 Con altri malati 72,1 27, 100,0
42.8 Altro, specificare:..................... 36,¢ 63,2 100,(

Missing: 168; 215; 300; 189; 254; 185; 248; 520

43. Quanta importanza ha avuto il sostegno dei faimri nella gestione

del dolore?

Molta 62,4
Abbastanza 23,3
Poc: 8,2
Nulla 51
Non ho una famigli 1,C
Totale 100,(

Missing: freq. ass. 40

44. Quanta importanza ha avuto il sostegno dei suamici/amiche nella

gestione del dolore?

Molta 40,4
Abbastanza 27,2
Poca 17,3
Nulla 13,7
Non ho amici 1,5
Totale 100,0

Missing: freq. ass. 48

45. E in contatto con associazioni di malati o diofontariato?

Si, spesso 4,8
Si, a volte 11,5
No 83,7
Totale 100,0

Missing: freq. ass. 28
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46. Quanta importanza ha avuto il sostegno del vattariato nella
gestione del dolore?

Molta 21,5
Abbastanz 31,8
Poca 17,8
Nulla 9,2
Non ho contatti con il 20,2
Totale 100,(

Missing: freq. ass. 683

Solo se ha avuto a che fare con associazioni dowtériato:
47. Che tipo di supporto riceve (o ha ricevuto) pelo piu da queste
associazioni?(una risposta per riga)

S No Totale
47.1 Informative 73.2 26.¢ 100.(
47.2 Emotivo/psicoloaqic 68,2 31,7 100,(
47.3 Loaistico o per gli spostame 32,7 67.% 100,(
47.4 Domestic 7.C 93,( 100,C
47.5 Spiritual 22.F 77.F 100,C
47.6 Ricreativ 24,4 75.¢ 100.C
47.7 Mantenimento relazioni soc 47,z 52,7 100,(
47.8 Medicrinfermieristicc 52,1 47 ¢ 100,

Risposte mancanti (non pertinenti): 749; 745; 748); 757; 760; 753; 752

SEZIONE 4 - |L RAPPORTO PERSONALE CON LA MALATTIAE
L’ ADERENZA ALLA CURA

48. Da quanto tempo le é stato diagnosticato il tuone?

Meno di 1 ann 40,¢
Dala3ani 23,2
Piu di 3 anni 35,7
Totale 100,(

Missing: freq. ass. 5

49. Attualmente, lei si trova qui per:

Ricovero giornaliero (de-hospital 88,4
Ricovero ordinario (degenza ospedaliera) 11,6
Totale 100,(

Missing: freq. ass. 54

50. Puo indicare la sede corporea da cui ha avuteigine il tumore?®°

Mammella 100%

% Nel questionario erano previste 17 risposte natila sede tumorale. In questa
sede, pero abbiamo considerato solo le donne cooréual seno.
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51. Puo indicare la fase del suo tumore?

La diagnosi € recente e la malattia non € opel 4.2
Sono stata/o operata/o e non ho piu segni dellattiz 43,2
La malattia e recidivata (cioe € ricomparsa) eip&rs 28,4
Da tempo la malattia interessa piu parti del migpao 15,4
Altro 8,6
Totale 100,(
Missing: freq. ass. 41

52. Puo indicare se sta facendo terapie antitumoriadd a quale scopo?

Terapia prima di un intervento chirurg 5,C
Terapia precationale dopo intervento chirurgi 44.¢
Terapia per malattia attualmente non operabile 9,2
Terapia per rallentare il decorso della malattia 33,2
Non sto facendo alcuna terapia antitumc 3,€
Altro 3,9
Totale 100,(

Missing: freq. ass. 27

53. Lei trova che fare le terapie antitumorali sia:

Utile e non faticos 26,4
Inutile, ma non faticoso 0,5
Utile, ma faticos 70,4
Inutile e faticoso 2,7
Totale 100,(

Missing: freq. ass. 24

54. Generalmente, segue le indicazioni dei medici:

Scrupolosamee 73,C
A volte, dipende 8,3
Abbastanz 18,C
Poco 0,5
Per null 0,2
Totale 100,(

Missing: freq. ass. 24
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SEZIONE 5 - LA SODDISFAZIONE PER IL REPARTO CHE LHA IN
CURA

55. Qual e la sua soddisfazione rispetto la competea del personale
medico?

Nulla 0,2
Bassi 0,€
Media 8,7
Alta 47,6
Molto alte 42,¢
Totale 100,(

Missing: freq. ass. 19

56. Qual e la sua soddisfazione rispetto la capa&itiel personale medico
di comprendere la sua situazione personale?

Nulla 0,4
Bassa 15
Medie 13,¢
Alta 48,1
Molto alta 36,2
Totale 100,(

Missing: freq. ass. 21

57. Qual e la sua soddisfazione rispetto la compet= del personale
infermieristico?

Nulla 0,1
Bass: 0,7
Media 11,4
Alta 47,9
Molto alte 39,¢
Totale 100,(

Missing: freq. ass. 21

58. Qual e la sua soddisfazione rispetto la capatitiel personale
infermieristico di comprendere la sua situazione psonale?

Nulla 0,6
Bassa 1,7
Mediz 17,¢
Alta 42,8
Molto alta 37,0
Totale 100,(

Missing: freq. ass. 24
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59. Qual e la sua soddisfazione sul rispetto delfsservatezza (privacy)?

Nulla 11
Bassi 3,2
Media 14,0
Alta 46,2
Molto alta 35,6
Totale 100,(

Missing: freq. ass. 22

DATI DA RILEVARE DALLA CARTELLA CLINICA

60. Codice questionario

61. Sede del tumore primitivo (ICD9J":

Mammelle 100%

62. Fase della malattig"

Precoce in terapia neoadiuve 4,6%
Precoce in terapia adiuvante 39,4%
Localmente avanzata in terapia medica prin 6,6%
Fase avanzata in terapia di 1a linea 15,7%
Fase avanzata in trattamento con linea di terapia 8,392
Fase avanzata solo cure pallia 5,4%

In follow-up senza terapia 0%
Totale 100,0%
Missing: freq. ass. 62

63. Trattamento antidolorifico in corso:

Nessun 48,9%
Solo al bisogno con non oppia 27,0%
Terapia continuativa con oppiacei minori 11,7%
Terapia continuativa con oppiacei fi 12,4%
Totale 100,0%

Missing: freq. ass. 65

64. Karnofsky Performance Status

100 ECOG 0 Nessun disturbo, nessun segno di naalatti 36,0
90 ECOG 0 Capace di svolgere normali attivita,i lggntomi e segni di malattia. 30,3
80 ECOG 1 Attivita normale con sforzo. Alcuni simtico segni evidenti. 17,2

® Nel questionario erano previste 31 risposte ctrattdnte sedi tumorale.
" In questa sede sono state escluse le donne aavfalb.
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70 ECOG 2 Capace di accudire a se stesso. Incdpseelgere att. normali o lavoro 10,6
attivo
60 ECOG 2 Richiede assistenza occasionalmenteggradio di accudire alla maggior 5,9
parte delle proprie necessita
50 ECOG 3 Richiede notevole assistenza e freqoergimediche. 0,0
40 ECOG 3 Costretto a letto. Richiede assisteraeespeciali 0,0
30 ECOG 4 In condizioni serie. Indicata ospedaliznze. 0,0
20 ECOG 4 In condizioni gravi. Richiesto un intetrsttamento di supporto 0,0
10 ECOG 4 Condizioni gravissime. Progressione egidnalattia. 0,0
0 ECOG 5 Morte 0,0
Totale 100,
0

Missing: freq. ass. 120

65. Altro, specificare..........ccooveiiiiiiiii
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C. UNA BREVE DESCRIZIONE DEI BLOG

http://acasadimamiga.blogspot.it

Nato nel giugno 2006 e tuttora attivo e si presaa il seguente titolo o
testata: «A casa di Mamiga. Una finestra nel mixgp, imperfetto angolo di
mondox».

E scritto da “Mamiga”, che si presenta cosi: «Hoafthi, mamma da nove,
semplicemente innamorata delle piccole cose. Abordi che sono anche una
cancer-blogger, ma e un dettaglio».

Questo blog ha un alto livello di interattivita:rogpost pud essere commentato
da altri utenti e condiviso su alcuni social netkvfp.es. Facebook, Twitter).

La grafica e colorata, ha uno sfondo floreale ¢hestende su tutti i bordi della
pagina e i contenuti scritti sono arricchiti codeo e foto.

http://annastaccatolisal.wordpress.com

Nato a dicembre 2008, é stato aggiornato dall'e@tiino al settembre 2011 ma
comunque ancora consultabile. Ha una testata edttotitolo:

«Ho il cancro. Una malata coccolata, viziata, anfardunata».

La testata ha un disegno colorato, mentre la pagitéanca con particolari
azzurri.

Si tratta di un blog interattivo che permette agginti di commentare i vari post.

Anna Lisa e stata portata via dalla malattia ilttblore 2011, e si presentava
cosi: «Mi chiamo Anna staccato Lisa, ho 33 anmgpsoata e abito in Toscana. Nel
2008, all'eta di 30 anni, avevo un lavoro che tigtmnmato mi piaceva, un
fidanzato fantastico conosciuto da soli sei mesitd amicizie meravigliose e un
rapporto stupendo con la mia Mamy. Ero in ottimamfa fisica, facevo
regolarmente sport ed ero corteggiatissima, coltivamiei hobbies, ridevo, mi
divertivo, viaggiavo, sognavo, raccontavo la mita\sul blog, facevo progetti e
stavo bene: era decisamente un periodo positiamgtillo, sereno. Poi, il 21

258



novembre 2008, mi hanno diagnosticato un tumorgeab. Per oltre un anno ho
lottato contro quel cancro cattivo, aggressivoydee” (come lo defini poi il mio
chirurgo), contro la "bestiaccia" come la chiamoHo fatto 11 cicli di chemio e
due interventi. Ho combattuto tanto, € vero, hdestf, ma ho anche raccontato e
condiviso tutto e proprio grazie alla mia mamma,nab fidanzato, alle mie
amicizie, ai miei affetti e al mio blog, posso ditieavere avuto un grande aiuto. Lo
diceva anche Shakespeare: "Quando nel dolore snoh@ompagni che lo
condividono, I'animo pud superare molte sofferénldel marzo del 2010, all'eta di
32 anni, quando avevo ricominciato a prendere imana mia vita, mi hanno
diagnosticato una seconda "bestiacciatetastasi ai polmoni e ai linfonodi del
torace. Ho fatto altra chemio, ho fatto radiotesapiterapia ormonale. Ho dovuto
fare trasfusioni di sangue, di piastrine. Ho preseto prendendo una marea di
farmaci, ma nonostante tutto so che non potro mmaiige. Non ci sono cure, non ci
sono terapie per il mio cancro. Posso solo speatazonicizzare la malattia, di
conviverci. E quindi continuo a lottare, continuo candividere, continuo a
raccontare la malattia sul mio blog e continuo @saerarmi una malata coccolata,
viziata, amata e fortunata. E se la "bestiacci@bs vivace, beh, io lo sono di
piul».

http://dany1963.wordpress.com

Nato nel maggio 2010 e tuttora attivo ha la seguesdtata «Oltre lo specchio»
e come sottotitolo: «un salto oltre lo specchio eoAlice e sono nel mondo
sconosciuto della malattia, dove la logica si tdak appaiono inquietanti
Stregatti...». Sotto la testata c’é la foto di ungrama mentre in tutta la pagina c'e
uno sfondo piu chiaro di un paesaggio.

Anche in gquesto caso, come nei precedenti blog,ossilpile lasciare un
commento ai post.

Il blog & scritto da Dany che si presenta con Imlpaseguenti: «una donna
appassionata e con tanta voglia di vivere, chéanelb di grazia 2010, a 47 anni,
tra una lezione, un libro, una consulenza, si eatafaccia a faccia con il cancro.
E ha deciso che non sarebbe stato lui a vinceresuhabattaglia € quella di tante
donne armate di grinta, volonta, determinazionétarda voglia di condividere la
loro esperienza.
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http://esercitodelleamazzoni.blogspot.it/

Questo blog € nato nel marzo 2012, e il suo titoimpare chiaro nella testata:
«L'esercito delle amazzoni: donne e tumore al sehaxfotografia leggermente
sfocata che ricorda un paesaggio, con il verdei dgigéri e I'azurro del cielo,
riempie la testata e ibordi dell'intero blog. L'dae e Elisa che si descrive cos:
«Mi chiamo Elisa, ho 40 anni, un bimbo di 2 e sana di quelle donne su 8 che si
ammalano oggi in Italia di cancro al seno.

Fino a quando non ho saputo di essere ammalatammn@no mai accorta di
quante siamo.

E inoltre, fino a quando non sono entrata in tergpesso lo 10V, ero convinta
di essere una delle poche sfortunate ad averealnhepna del genere a questa eta.

E invece, ho scoperto che siamo un esercito. Urciesedi donne giovani,
magari con bimbi piccoli, che si trovano ad affametuna battaglia pesantissima.

Ho deciso di chiamare questo blog “L’esercito delleazzoni” per due motivi:

perché cosi mi chiamo il mio compagno dopo la nthsteia e trovo che sia
un’'immagine bellissima che regala forza e coraggio;

perché la chemioterapia delle donne malate di tamar seno ha come
conseguenza l'alopecia, cioé la perdita dei capglicosi calve (e a volte un po’
gonfie) ci assomigliamo un po’ tutte e sembriamiosdédati...»

http://lasecondavita.wordpress.com

Nato nel febbraio 2012 e aggiornato fino ad af#0é3, ha testata e sottotitolo:
«La seconda vita, quando il destino ti fa rinasecehe risalto, sotto il titolo, appare
una fotografia che rittrae una casa, in un paesaggn colori caldi ed autunnali.
La pagina coi post ha uno sfondo bianco. Gli ufesitre a leggere i contenuti,
possono inserire i loro commenti.

L’autrice € da Biancaspina che si presenta cosingSina donna, mamma,
moglie, figlia, e tantissime altre cose. Nel medtana vita che andava avanti, e
andava bene, sono inciampata in un cancro al §80ccesso un anno e mezzo fa
ma e da poco che ho realizzato.

Non mi sono mai chiesta perché proprio a me, e stante tutto continuo a
riteneremi una donna molto fortunata, che ogni rgiosi pone I'obiettivo di
diventare una persona migliore: ho capito pres®ikctumore e tutto quello che si
attraversa a causa sua, puo anche essere un moddiveatarlo davvero,
migliore».
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http://maricri48.wordpress.com

Nato nel giugno 2009 e tuttora attivo, si preseta il seguente titolo e
sottotitolo: «LE PAROLE PER DIRLO “Benché l'ondalldeparole ci sovrasti
sempre, le nostre profondita sono sempre silengotto il titolo € presente una
fotografia che raffigura il mare. Scorrendo la pagibianca e semplice, si nhota la
presenza di tante immagini. Anche in questo cagarantita I'interattivita del bog
attraverso la possibilita data agli utenti di imser commenti ai post.

Il blog e scritto da Maricri che nella zione “Chir®” non fornisce un vero e
proprio profilo personale, ma presenta lei e il blay in questo modo: «“Scrivere
e sempre nascondere qualcosa in modo che vengaguerto”. Con Calvino, amo
scrivere (e leggere, anche...) per condividere id@assioni, per dilatare i miei
orizzonti e conoscere (anche solo virtualmentechgemo?) altre persone, altre
culture, altri mondi.

Il titolo del mio blog: LE PAROLE PER DIRLO. Perché

Perché “una parola ti pud cambiare la vita, fepriofondamente, renderti la
persona piu felice del mondo, perderti oppure stlvivla sono davvero cosi
importanti le parole? “.

“Abbiamo tutti dentro un mondo di cose; ciascunosuo mondo di cose! E
come possiamo intenderci se nelle parole ch’io dietto il senso e il valore delle
cose come sono dentro di me; mentre chi le aso@tatabilmente le assume col
senso e col valore che hanno per sé, del mondoegtintha dentro? Crediamo
d’'intenderci, non c’intendiamo mai!” (L. Pirandell®Gei personaggi in cerca
d’autore)»

http://meandmrsk.wordpress.com

Nato nel novembre 2012 e tuttora attivo, ha urnatigosottotitolo: «me and mrs
k ~ (potrei essere piuttosto incazzato per quelle mi & capitato, ma e difficile
restare arrabbiati quando c'é tanta bellezza netioje.

La grafica del blog &€ molto semplice, non ci sooito fo immagini ma ogni post
puo essere commentato.

Il blog €& scritto da una cancer blog che non usadl nome né un nickname, ma
parla di sé stessa come “Me”: «<Me = io.

And = la mia vita, che & mia.

Mrs K =il mio cancro. Che é femmina, non so congelimo sempre saputo.

E mi piace: il mare, il sole, il latte, i cuori clmttono, il viola, le parole, il
rosso, pensare, i libri, le immagini, fotografaresorrisi, sorridere, la pelle, gli
spazi, i viaggi, i film, le storie, camminare, nidgil silenzio».
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http://miasorriso.blogspot.it

Nato nel settembre 2007 e tuttora attivo, si priegarcon la frase “Contro il
cancro con un sorriso” nella testata rossa. Lanaagicaratterizzata da uno sfondo
laterale che ritrae foglie autunnali. Nei post vamg riportate frequentemente
immagini e fotografie. La particolarita di questtody rispetto agli altri, e la
fotografia dell’autrice in alto a destra.

E scritto da Mia, che nella sezione relativa al prafilo presenta i suoi hobby
ed interessi, i suoi libri, film e musica preferiti

Questo blog é altamente interattivo: i post posseseere commentati, e
condivisi sui principali social network (p.es. Faoek, Google+).

http://oltreilcancro.it

Si tratta di un metablog, cioé di un blog costiuia blog tratti da altri blog. «E
un progetto nato per condividere storie e vite eispne che hanno dovuto, o
devono, affrontare il cancro e hanno deciso dioatare la propria esperienza in
un blog, scoprendo che parlarne, scriverne € dindigaimo aiuto. [...]
Oltreilcancro non & un forum sul cancro, bensi wtamlog che raccoglie post
apparsi sui blog degli autori, in cui si raccontasperienze con il cancro.

http://stribili.blogspot.it/

Nato nell’'ottobre 2009 e tuttora attivo, si preseebn il seguente titolo e
sottotitolo: «STRIBILI. La mia passione ¢ il cigli®. E ogni giorno combatto per
sopravvivere al cancro...». Il titolo € inseritotrenuna fotografia che rittrae un
paesaggio al tramonto ma in tutti i post sono iteséotografie ed immagini. | vari
post possono essere commentati dagli utenti.

L’autrice é Stribili che non inserisce alcuna deseone di sé.

http://widepeak.wordpress.com

Il blog si presenta con la seguente testata etgolbo«On the Widepeak. Le
mie cellule impazzite, la mia vita e il mondo». 8ol titolo la foto dellacqua
limpida del mare. | post possono essere commaegitatienti.
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Il blog € nato nel marzo 2009 ed attivo fino aesattre 2013, mese in cui
scomparsa Wide, Anna, 'autrice del blog che sepmava cosi «Sono qui su una
montagna bella alta e bella larga per guardarme li@orno e dentro. Sono qui per
parlare un po’ di cancro, anche se non solo, e@atirmi meno sola con il cancro.
Ho 40 anni e due bambine, un compagno meravigliasa,vita bella e disordinata
come tante e, da 5 anni, anche un po’ di cellulgairmite che, nonostante tutto,
non riesco a non amare».

http://ziacrisl.wordpress.com

Nato nel maggio 2003 e tuttora attivo si preserda @& seguente titolo e
sottotitolo: «Le nebbie di avalon 2.0 Dove si patiafamiglia, di bambini e di
cancro. Ogni tanto con paura ma spesso con leggeesdsate». Sotto il titolo c'e
una foto con colori caldi e luminosi. Gli utentigg@no commentare i vari post.

Il blog € scritto da ziacris che si presenta ceBionna, figlia, mamma, amante,
sorella,amica e nonna».
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ALLEGATO 1 RECOMMENDATIONS FOR USE OF MORPHINE FOR CANCER PAIN

(1) The optimal route of administration of morphiady mouth. Ideally, two types
of formulation are required: immediate release (fbwse titration) and
controlled release (for maintenance treatment).

(2) The simplest method of dose titration is witldase of immediate release
morphine given every four hours and the same dmskeréakthrough pain. This
rescue dose may be given as often as requirecextample, every hour), and
the total daily dose of morphine can be revieweitlyddhe regular dose can
then be adjusted according to how many rescue d@s@&sbeen given.

(3) If pain returns consistently before the nexjular dose is due the regular dose
should be increased. In general, immediate releasphine does not need to
be given more often than every four hours and oflati release morphine
more often than every 12 hours.

(4) Several countries do not have an immediateaseldormulation of morphine
(though such a formulation is necessary for optimahagement). A different
strategy is needed if treatment is started withrodled release morphine.

(5) For patients receiving immediate release mamplavery four hours, a double
dose at bedtime is a simple and effective way ofding being woken by pain.

(6) Administration of controlled release morphineery eight hours may be
occasionally necessary or preferred.

(7) Several controlled release formulations arelabiz. There is no evidence that
they are substantially different in their duratioineffect and relative analgesic

potency.

(8) If patients are unable to take drugs orally pheferred alternative routes are
rectal and subcutaneous.
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(9) The bioavailability of morphine by rectal andabroutes is the same, and the
duration of analgesia is also the same.

(10) The relative potency ratio of oral morphinegd¢otal morphine is 1:1.

(11) Controlled release morphine tablets shouldoeotrushed or used for rectal or
vaginal administration.

(12) Morphine may be given subcutaneously eithebass injections every four
hours or by continuous infusion.

(13) The relative potency ratio of oral morphinestiocutaneous morphine is about
1:2.

(14) There is generally no indication for giving mbine intramuscularly for
chronic cancer pain because subcutaneous admiitistia simpler and less
painful.

(15) Other opioids may be preferred to morphinepfanenteral use because of their
greater solubility: diamorphine in Britain and hgdrorphone elsewhere.

(16) Subcutaneous administration of morphine maye@ractical in patients.

(a) with generalised oedema;

(b) who develop erythema, soreness, or sterileesises with subcutaneous
administration;

(c) with coagulation disorders;

(d) with very poor peripheral circulation;

In these patients intravenous administration is fgored. Intravenous
administration may also be the best parenteralerautpatients who, for
other reasons, have an indwelling central or pergline.

(17) The relative potency ratio of oral to intrases morphine is about 1:3.

(18) The above guidelines produce effective cordfahronic cancer pain in about
80% of patients. In the remaining 20% other methafdgain control must be
considered, including spinal administration of agii@nalgesics alone or in
combination with local anaesthetics or other dru@kere is insufficient
evidence to allow recommendations about preciseatidns for these routes of
administration.
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(19) The buccal, sublingual, and nebulised routeglministration of morphine are
not recommended because there is presently noreéddsf clinical advantage
over conventional routes.

(20) Sublingual or transdermal use of other opiaidsy be an alternative to
subcutaneous injection

Tratte daHanks G.W., de Conno F., Ripamonti C., Hanna MaleMorphine
in cancer pain: modes of administration. Expert Wiog Group of the European
Association for Palliative Care«British Journal of Cancer», 1996, 312 (7034):
823-6.
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ALLEGATO 2_LEGGE8 FEBBRAIO2001,N. 12
"N ORME PER AGEVOLARE L 'IMPIEGO DEI FARMACI ANALGESICI OPPIACEI
NELLA TERAPIA DEL DOLORE "

pubblicata nellasazzetta Ufficialen. 41 del 19 febbraio 2001

Art. 1.

1. Al testo unico delle leggi in materia di didoip degli stupefacenti e sostanze
psicotrope, prevenzione, cura e riabilitazione deglativi stati di
tossicodipendenza, approvato con decreto del Rmsiddella Repubblica 9
ottobre 1990, n. 309, e successive modificazionihosapportate le seguenti
modificazioni:

a) allarticolo 41, dopo il comma 1 e inserito il segte:
«1-bis. In deroga alle disposizioni di cui al commdalconsegna di sostanze
sottoposte a controllo puo essere fatta anche da gaoperatori sanitari, per
guantita terapeutiche di farmaci di cui all'allegdtl-bis, accompagnate da
dichiarazione sottoscritta dal medico di medicin@nayale, di continuita
assistenziale o dal medico ospedaliero che ha i dupaziente, che ne
prescriva l'utilizzazione anche nell'assistenza tirare di pazienti affetti da
dolore severo in corso di patologia neoplasticegederativa, ad esclusione del
trattamento domiciliare degli stati di tossicodigenza da oppiacei»;
b) all’articolo 43:

1) dopo il comma 2, e inserito il seguente:
«2-bis. Le ricette per le prescrizioni dei farmacicdi all'allegato Illbis sono
compilate in duplice copia a ricalco per i farmaan forniti dal Servizio
sanitario nazionale, ed in triplice copia a ricalger i farmaci forniti dal
Servizio sanitario nazionale, su modello predigpastl Ministero della sanita,
completato con il timbro personale del medico»;
2) dopo il comma 3 e inserito il seguente:
«3-bis. La prescrizione dei farmaci di cui all’allegdtl-bis pud comprendere
fino a due preparazioni o dosaggi per cura di duran superiore a trenta
giorni. La ricetta deve contenere l'indicazione demicilio professionale e del
numero di telefono professionale del medico chimupgdel medico veterinario
da cui e rilasciata»;

3) i commi 4 e 5 sono sostituiti dai seguenti:
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«4. 1l Ministro della sanita stabilisce con proprio deto la forma ed il contenuto
dei ricettari idonei alla prescrizione dei farmali cui all'allegato lllbis.
L'elenco dei farmaci di cui all'allegato Ibhise modificato con decreto del
Ministro della sanitd emanato, in conformita a reioNsposizioni di modifica
della disciplina comunitaria, sentiti I'lstituto geriore di sanita e il Consiglio
superiore di sanita, per I'inserimento di nuovinfiaci contenenti le sostanze di
cui alle tabelle I, 1l e Il previste dall’articold4, aventi una comprovata azione
narcotico-analgesica.

5.1 medici chirurghi e i medici veterinari sono altagti ad approvvigionarsi dei
farmaci di cui all'allegato llbis attraverso autoricettazione, secondo quanto
disposto dal presente articolo, e ad approvvigginarediante autoricettazione,
a detenere nonche a trasportare la quantita neeesiasostanze di cui alle
tabelle I, Il e 1l previste dall’articolo 14 peisa professionale urgente. Copia
dell'autoricettazione & conservata per due annira del medico, che tiene un
registro delle prestazioni effettuate, per usogmssionale urgente, con i farmaci
di cui all’allegato Illbis.

5-bis. Il personale che opera nei distretti sandabase o0 nei servizi territoriali 0
negli ospedali pubblici o accreditati delle aziesdaitarie locali € autorizzato a
consegnare al domicilio di pazienti affetti da delsevero in corso di patologia
neoplastica o degenerativa, ad esclusione dehmnatito domiciliare degli stati
di tossicodipendenza da oppiacei, le quantita erighe dei farmaci di cui
all'allegato lll-bis, accompagnate dalla certificazione medica cheescpve la
posologia e I'utilizzazione nell'assistenza donigcib.
5-ter. Gli infermieri professionali che effettuanonsei di assistenza
domiciliare nell'ambito dei distretti sanitari dabe o nei servizi territoriali delle
aziende sanitarie locali e i familiari dei pazieopportunamente identificati dal
medico o dal farmacista, sono autorizzati a tragpere quantita terapeutiche
dei farmaci di cui all'allegato llbis, accompagnate dalla certificazione medica
che ne prescrive la posologia e I'utilizzazioneoanitilio di pazienti affetti da
dolore severo in corso di patologia neoplasticegederativa, ad esclusione del
trattamento domiciliare degli stati di tossicodigenza da oppiacei»;

4) il comma 6 €& abrogato con effetto dalla datardiata in vigore del decreto del
Ministro della sanita di cui al primo periodo denema 4, come sostituito dal
numero 3) della presente lettera;

c) all'articolo 45:

1) il comma 2 e sostituito dal seguente:

«2. Il farmacista deve vendere i farmaci e le preparaaii cui alle tabelle I, 1l
e lll previste dall’articolo 14 soltanto su preseidne di prescrizione medica
sulle ricette previste dai commi 2 éb-dell’articolo 43 e nella quantita e nella
forma prescritta»,
2) [ commi 4 e 5 sono sostituiti dai seguenti:
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«4. Decorsi trenta giorni dalla data del rilascio lagarizione medica non puo
essere piu spedita.

5.Salvo che il fatto costituisca reato, il contraveea alle disposizioni del
presente articolo € soggetto alla sanzione ammatigt consistente nel
pagamento di una somma da lire 200.000 a lire 10006,

d) gli articoli 46, 47 e 48 sono abrogati;

e) all’articolo 60, dopo il comma 2, sono aggiungeguenti:

«2-bis. Le unitd operative delle strutture sanitandblgiche e private, nonche le
unita operative dei servizi territoriali delle azike sanitarie locali sono dotate di
registro di carico e scarico delle sostanze stupgeta e psicotrope di cui alle
tabelle I, II, 1l e IV previste dall'articolo 14.

2-ter. Il registro di carico e scarico deve essemfame al modello di cui al
comma 2 ed é vidimato dal direttore sanitario, outasuo delegato, che
provvede alla sua distribuzione. Il registro diicare scarico € conservato, in
ciascuna unita operativa, dal responsabile delfsswa infermieristica per due
anni dalla data dell'ultima registrazione.
2-quater. Il dirigente medico preposto all'unita agifa € responsabile della
effettiva corrispondenza tra la giacenza contabilguella reale delle sostanze
stupefacenti e psicotrope di cui alle tabelle Il e IV previste dall’articolo
14.
2-quinquies. |l direttore responsabile del serviziarnfaceutico compie
periodiche ispezioni per accertare la corretta teerdei registri di carico e
scarico di reparto e redige apposito verbale damntedtere alla direzione
sanitaria».

2. Al citato testo unico approvato con decreto Biesidente della Repubblica 9
ottobre 1990, n.309, e aggiunto, in fine, il sedgae allegato:
«Allegatolll-bis (articoli 41 e 43). Farmaci che usufruiscono defiedalita
prescrittive semplificate

Buprenorfina

Codeina
Diidrocodeina
Fentanyl
Idrocodone
Idromorfone
Metadone
Morfina
Ossicodone
Ossimorfone».

3. Il decreto di cui al primo periodo del commaell'articolo 43 del citato testo
unico approvato con decreto del Presidente dellauBgica 9 ottobre 1990,
n. 309, come sostituito dal comma 1, lettgyanumero 3), del presente articolo,
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€ emanato entro novanta giorni dalla data di emtiratvigore della presente
legge.

4. All'articolo 5, comma 3, del decreto legislatid0 dicembre 1992, n. 539, le
parole: «hanno validita limitata a dieci giorni»nsosostituite dalle seguenti:
«hanno validita limitata a trenta giorni».
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ALLEGATO 3_LEGGE15MARZz0O 2010,N. 38
DISPOSIZIONI PER GARANTIRE L 'ACCESSO ALLE CURE PALLIATIVE E ALLA
TERAPIA DEL DOLORE

pubblicata nellasazzetta Ufficialen. 65 del 19 marzo 2010

Art. 1.
(Finalitd)

1. La presente legge tutela il diritto del cittamlad accedere alle cure palliative
e alla terapia del dolore.

2. E tutelato e garantito, in particolare, I'acoesie cure palliative e alla terapia
del dolore da parte del malato, come definito aaitolo 2, comma 1,
letterac), nellambito dei livelli essenziali di assistenza alii al decreto del
Presidente del Consiglio dei ministri 29 novembré02 pubblicato nel
supplemento ordinario alldazzetta Ufficialen. 33 dell'8 febbraio 2002, al fine di
assicurare il rispetto della dignita e dell'autorenella persona umana, il bisogno
di salute, l'equita nell'accesso all'assistenzaqualita delle cure e la loro
appropriatezza riguardo alle specifiche esigenzseersi dellarticolo 1, comma 2,
del decreto legislativo 30 dicembre 1992, n. 508)ecessive modificazioni.

3. Per i fini di cui ai commi 1 e 2, le strutturangtarie che erogano cure
palliative e terapia del dolore assicurano un gogna di cura individuale per il
malato e per la sua famiglia, nel rispetto dei segprincipi fondamentali:

a)tutela della dignitd e dellautonomia del malatgenza alcuna
discriminazione;

b) tutela e promozione della qualita della vita falcsuo termine;

¢) adeguato sostegno sanitario e socio-assistergatile persona malata e della
famiglia.

Art. 2.
(Definizioni)

1. Ai fini della presente legge si intende per:
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a) «cure palliative»: linsieme degli interventi tpeatici, diagnostici e
assistenziali, rivolti sia alla persona malataaiauo nucleo familiare, finalizzati
alla cura attiva e totale dei pazienti la cui nt@atdi base, caratterizzata da
un'inarrestabile evoluzione e da una prognosi BtBgunon risponde piu a
trattamenti specifici;

b) «terapia del dolore»: l'insieme di interventi diagtici e terapeutici volti a
individuare e applicare alle forme morbose cronictenee e appropriate terapie
farmacologiche, chirurgiche, strumentali, psicotbg e riabilitative, tra loro
variamente integrate, allo scopo di elaborare idpeeorsi diagnostico-terapeutici
per la soppressione e il controllo del dolore;

c) «malato»: la persona affetta da una patologia rahmento cronico ed
evolutivo, per la quale non esistono terapie cesse esistono, sono inadeguate o
sono risultate inefficaci ai fini della stabilizzaze della malattia o di un
prolungamento significativo della vita, nonché Exgona affetta da una patologia
dolorosa cronica da moderata a severa;

d) «reti»: la rete nazionale per le cure palliatiia este nazionale per la terapia
del dolore, volte a garantire la continuita ass®tde del malato dalla struttura
ospedaliera al suo domicilio e costituite dallémse delle strutture sanitarie,
ospedaliere e territoriali, e assistenziali, détiere professionali e degli interventi
diagnostici e terapeutici disponibili nelle regioei nelle province autonome,
dedicati all'erogazione delle cure palliative, ahtrollo del dolore in tutte le fasi
della malattia, con particolare riferimento alleifavanzate e terminali della stessa,
e al supporto dei malati e dei loro familiari;

e) «assistenza residenziale»: l'insieme degli intgiv&anitari, socio-sanitari e
assistenziali nelle cure palliative erogati ininkkiamente
daéquipemultidisciplinari presso una struttura, denomindtaspice;

f) «assistenza domiciliare»: l'insieme degli intetivesanitari, socio-sanitari e
assistenziali che garantiscono I'erogazione di paiiative e di terapia del dolore
al domicilio della persona malata, per cid che aigla sia gli interventi di base,
coordinati dal medico di medicina generale, sidlgdelle équipespecialistiche di
cure palliative, di cui il medico di medicina gealer € in ogni caso parte
integrante, garantendo una continuita assistenizigierrotta;

g) «day hospice: l'articolazione organizzativa deglbspiceche eroga
prestazioni diagnostico-terapeutiche e assisterezieiclo diurno non eseguibili a
domicilio;

h) «assistenza specialistica di terapia del dolofisieme degli interventi
sanitari e assistenziali di terapia del dolore atioig regime ambulatoriale, day
hospitale di ricovero ordinario e sul territorio dguipespecialistiche.

Art. 3.
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(Competenze del Ministero della salute e della €arfiza permanente per i
rapporti tra lo Stato, le regioni e le province anbme di Trento e di Bolzano)

1. Le cure palliative e la terapia del dolore d¢agtcono obiettivi prioritari del
Piano sanitario nazionale ai sensi dell'articolodmmi 34 e 34is, della legge 23
dicembre 1996, n. 662, e successive modificazioni.

2. Nel rispetto delle disposizioni sul riparto éelfompetenze in materia tra
Stato e regione, il Ministero della salute, di cama con il Ministero dell'economia
e delle finanze, definisce le linee guida per lanmzione, lo sviluppo e il
coordinamento degli interventi regionali negli ambndividuati dalla presente
legge, previo parere del Consiglio superiore diitdantenuto conto anche
dell'accordo tra il Governo, le regioni e le pragnautonome di Trento e di
Bolzano in materia di cure palliative pediatriclogtsscritto il 27 giugno 2007 e del
documento tecnico sulle cure palliative pediatriapprovato il 20 marzo 2008 in
sede di Conferenza permanente per i rapporti tstdto, le regioni e le province
autonome di Trento e di Bolzano.

3. L'attuazione dei principi della presente leggeadanformita alle linee guida
definite ai sensi del comma 2 costituisce adempimegygionale ai fini dell'accesso
al finanziamento integrativo del Servizio sanitarazionale a carico dello Stato.

4. Il Comitato paritetico permanente per la vedfidei livelli essenziali di
assistenza, di cui all'articolo 9 dell'intesa ssittata il 23 marzo 2005 tra lo Stato,
le regioni e le province autonome di Trento e dilzBono, pubblicata nel
supplemento ordinario alldazzetta Ufficialen. 105 del 7 maggio 2005, valuta
annualmente lo stato di attuazione della presexggel, con particolare riguardo
all'appropriatezza e all'efficienza dell'utilizzeelle risorse e alla verifica della
congruita tra le prestazioni da erogare e le resaresse a disposizione.

Art. 4.
(Campagne di informazione)

1. Il Ministero della salute, d'intesa con le regie le province autonome di
Trento e di Bolzano, promuove nel triennio 201020& realizzazione di
campagne istituzionali di comunicazione destinatafarmare i cittadini sulle
modalita e sui criteri di accesso alle prestazmri programmi di assistenza in
materia di cure palliative e di terapia del doloomnesso alle malattie neoplastiche
e a patologie croniche e degenerative, anche atsavil coinvolgimento e la
collaborazione dei medici di medicina generale iepddiatri di libera scelta, delle
farmacie pubbliche e private nonché delle orgaziora private senza scopo di
lucro impegnate nella tutela dei diritti in ambisanitario ovvero operanti sul
territorio nella lotta contro il dolore e nell'astginza nel settore delle cure
palliative.
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2. Le campagne di cui al comma 1 promuovono e niiffmo nell'opinione
pubblica la consapevolezza della rilevanza delke galliative, anche delle cure
palliative pediatriche, e della terapia del dolaxkfine di promuovere la cultura
della lotta contro il dolore e il superamento d&lgiudizio relativo all'utilizzazione
dei farmaci per il trattamento del dolore, illustdane il fondamentale contributo
alla tutela della dignita della persona umana supporto per i malati e per i loro
familiari.

3. Per la realizzazione delle campagne di cui edgmte articolo € autorizzata la
spesa di 50.000 euro per lI'anno 2010 e di 150.000 per ciascuno degli anni
2011 e 2012.

Art. 5.

(Reti nazionali per le cure palliative e per ladpia del dolore).

1. Al fine di consentire il costante adeguamentdledstrutture e delle
prestazioni sanitarie alle esigenze del malatooirfarmita agli obiettivi del Piano
sanitario nazionale e comunque garantendo i liedfienziali di assistenza di cui
all'articolo 1, comma 2, del decreto legislativo 8@embre 1992, n. 502, e
successive modificazioni, il Ministero della salatitiva una specifica rilevazione
sui presidi ospedalieri e territoriali e sulle pag#oni assicurati in ciascuna regione
dalle strutture del Servizio sanitario nazionalé cempo delle cure palliative e
della terapia del dolore, al fine di promuoverétitfazione e l'integrazione delle
due reti a livello regionale e nazionale e la lomgformita su tutto il territorio
nazionale.

2. Con accordo stipulato entro tre mesi dalla dhitantrata in vigore della
presente legge in sede di Conferenza permanenté nag@porti tra lo Stato, le
regioni e le province autonome di Trento e di Botzasu proposta del Ministro
della salute, sono individuate le figure profesalonon specifiche competenze ed
esperienza nel campo delle cure palliative e dettapia del dolore, anche per I'eta
pediatrica, con particolare riferimento ai medicintedicina generale e ai medici
specialisti in anestesia e rianimazione, geriatrizgurologia, oncologia,
radioterapia, pediatria, ai medici con esperieri@geno triennale nel campo delle
cure palliative e della terapia del dolore, agliermieri, agli psicologi e agli
assistenti sociali nonché alle altre figure prdfesai ritenute essenziali. Con |l
medesimo accordo sono altresi individuate le tigielali strutture nelle quali le
due reti si articolano a livello regionale, nondeémodalita per assicurare il
coordinamento delle due reti a livello nazionategionale.

3. Entro tre mesi dalla data di entrata in vigoetladpresente legge, su proposta
del Ministro della salute, in sede di Conferenzaraamente per i rapporti tra lo
Stato, le regioni e le province autonome di Tremtti Bolzano, mediante intesa ai
sensi dell'articolo 8, comma 6, della legge 5 guu@003, n. 131, sono definiti i
requisiti minimi e le modalita organizzative ne@sger l'accreditamento delle
strutture di assistenza ai malati in fase termimatielle unita di cure palliative e
della terapia del dolore domiciliari presenti imstuna regione, al fine di definire
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la rete per le cure palliative e la rete per lapéx del dolore, con particolare
riferimento ad adeguastandardstrutturali qualitativi e quantitativi, ad una pia
organica adeguata alle necessita di cura dellalazipoe residente e ad una
disponibilita adeguata di figure professionali cepecifiche competenze ed
esperienza nel campo delle cure palliative e dellapia del dolore, anche con
riguardo al supporto alle famiglie. Per le curdiptive e la terapia del dolore in eta
pediatrica, lintesa di cui al precedente periogme conto dei requisiti di cui
all'accordo tra il Governo, le regioni e le prowdreutonome di Trento e di Bolzano
sottoscritto il 27 giugno 2007 in sede di Confeeepgrmanente per i rapporti tra lo
Stato, le regioni e le province autonome di Tremtdi Bolzano e del documento
tecnico approvato il 20 marzo 2008.

4. L'intesa di cui al comma 3 prevede, tra le mitdarganizzative necessarie
per l'accreditamento come struttura apparteneriee cale reti, quelle volte a
consentire l'integrazione tra le strutture di deg®a residenziale e le unita
operative di assistenza domiciliare. La medesintasa provvede a definire un
sistema tariffario di riferimento per le attivittogate dalla rete delle cure palliative
e dalla rete della terapia del dolore per permetiesuperamento delle difformita
attualmente presenti a livello interregionale e pErantire una omogenea
erogazione dei livelli essenziali di assistenza.

5. All'attuazione del presente articolo si provvede sensi dell'articolo 12,
comma 2, nei limiti delle risorse umane, strumentafinanziarie disponibili a
legislazione vigente e, comunque, senza nuovi ogimdgoneri per la finanza
pubblica

Art. 6.
(Progetto «Ospedale-Territorio senza dolore»)

1. Al fine di rafforzare l'attivitd svolta dai Cotati «Ospedale senza dolore»
istituiti in attuazione del progetto «Ospedale sedalore» di cui all'accordo tra il
Ministro della sanita, le regioni e le province@dame di Trento e di Bolzano, in
data 24 maggio 2001, pubblicato néBazzetta Ufficialen. 149 del 29 giugno
2001, che assume la denominazione di progetto <«dagpderritorio senza
dolore», & autorizzata la spesa di 1.450.000 eerd'gnno 2010 e di 1.000.000 di
euro per lI'anno 2011.

2. Con accordo stipulato in sede di Conferenza geemte per i rapporti tra lo
Stato, le regioni e le province autonome di Tremtti Bolzano, le risorse di cui al
comma 1 sono ripartite e destinate a iniziativeshandi carattere formativo e
sperimentale, volte a sviluppare il coordinamendtiedazioni di cura del dolore
favorendone l'integrazione a livello territoriale.
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3. Con l'accordo di cui al comma 2 sono altrediitiamodalita e indicatori per
la verifica dello stato di attuazione a livello i@gale del progetto di cui al comma
1.

Art. 7.

(Obbligo di riportare la rilevazione del dolore afiterno della cartella clinica)

1. All'interno della cartella clinica, nelle sezianedica ed infermieristica, in
uso presso tutte le strutture sanitarie, devoneressgportati le caratteristiche del
dolore rilevato e della sua evoluzione nel corsbra®vero, nonché la tecnica
antalgica e i farmaci utilizzati, i relativi dosagyil risultato antalgico conseguito.

2. In ottemperanza alle linee guida del progettspddale senza dolore»,
previste dall'accordo tra il Ministro della sanitéregioni e le province autonome
di Trento e di Bolzano, in data 24 maggio 2001, hhichto nellaGazzetta
Ufficiale n. 149 del 29 giugno 2001, le strutture sanithgaieno facolta di scegliere
gli strumenti piu adeguati, tra quelli validati,rpa valutazione e la rilevazione del
dolore da riportare all'interno della cartella @anai sensi del comma 1.

Art. 8.
(Formazione e aggiornamento del personale medisargtario in materia di
cure palliative e di terapia del dolore)

1. Entro sei mesi dalla data di entrata in vigeeadpresente legge il Ministro
dell'istruzione, dell'universita e della ricerca, abncerto con il Ministro della
salute, ai sensi dell'articolo 17, comma 95, delgge 15 maggio 1997, n. 127, e
successive madificazioni, individua con uno o pecreti i criteri generali per la
disciplina degli ordinamenti didattici di specifipercorsi formativi in materia di
cure palliative e di terapia del dolore connesde afalattie neoplastiche e a
patologie croniche e degenerative. Con i medesauiali sono individuati i criteri
per listituzione dmasterin cure palliative e nella terapia del dolore.

2. In sede di attuazione dei programmi obbligathrformazione continua in
medicina di cui all'articolo 16is del decreto legislativo 30 dicembre 1992, n. 502,
e successive modificazioni, la Commissione nazepak la formazione continua,
costituita ai sensi dell'articolo 2, comma 357|alkdgge 24 dicembre 2007, n. 244,
prevede che l'aggiornamento periodico del persomaddico, sanitario e socio-
sanitario, impegnato nella terapia del dolore cesoallle malattie neoplastiche e a
patologie croniche e degenerative e nell'assistankaettore delle cure palliative,
e in particolare di medici ospedalieri, medici dpksti ambulatoriali territoriali,
medici di medicina generale e di continuita ass@tde e pediatri di libera scelta,
si realizzi attraverso il conseguimento di crefiitimativi su percorsi assistenziali
multidisciplinari e multiprofessionali.
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3. L'accordo di cui all'articolo 5, comma 2, indiva i contenuti dei percorsi
formativi obbligatori ai sensi della normativa vige ai fini dello svolgimento di
attivita professionale nelle strutture sanitarieblgiche e private e nelle
organizzazioni senza scopo di lucro operanti mebitgo delle due reti per le cure
palliative e per la terapia del dolore, ivi inclugberiodi di tirocinio obbligatorio
presso le strutture delle due reti.

4. In sede di Conferenza permanente per i rapparfo Stato, le regioni e le
province autonome di Trento e di Bolzano, su prapoel Ministro della salute,
mediante intesa ai sensi dell'articolo 8, commaedila legge 5 giugno 2003, n.
131, sentite le principali societa scientifichergamizzazioni senza scopo di lucro
operanti nel settore delle cure palliative e défieapia del dolore, sono definiti
percorsi formativi omogenei su tutto il territoritazionale per i volontari che
operano nell'ambito delle due reti.

5. All'attuazione del presente articolo si provveeelimiti delle risorse umane,
strumentali e finanziarie disponibili a legislazowigente e, comunque, senza
nuovi o0 maggiori oneri per la finanza pubblica.

Art. 9.
(Monitoraggio ministeriale per le cure palliativeper la terapia del dolore)

1. Presso il Ministero della salute € attivato, ualmente anche attraverso
listituzione di una commissione nazionale, avvdtesia delle risorse umane
disponibili a legislazione vigente, il monitoraggi@r le cure palliative e per la
terapia del dolore connesso alle malattie neoplastie a patologie croniche e
degenerative. Le regioni e le province autonomérdnto e di Bolzano forniscono
tutte le informazioni e i dati utili all'attivitaedl Ministero e possono accedere al
complesso dei dati e delle informazioni in possagddinistero. Il Ministero, alla
cui attivita collaborano I'Agenzia nazionale peservizi sanitari regionali, la
Commissione nazionale per la formazione contindgehzia italiana del farmaco
e llstituto superiore di sanita, fornisce anchée alegioni elementi per la
valutazione dell'andamento della prescrizione deainkci utilizzati per la terapia
del dolore, del livello di attuazione delle linegidp di cui all'articolo 3, comma 2,
nonché dello stato di realizzazione e di sviluppieddue reti su tutto il territorio
nazionale, con particolare riferimento alle disoewgta territoriali e
all'erogazione delle cure palliative in eta neoleatpediatrica e adolescenziale. Il
Ministero provvede a monitorare, in particolare:

a) i dati relativi alla prescrizione e all'utilizzazie di farmaci nella terapia del
dolore, e in particolare dei farmaci analgesiciiapei;

b) lo sviluppo delle due reti, con particolare rifeeinto alla verifica del rispetto
degli indicatori e dei criteri nazionali previstlth normativa vigente;
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c)lo stato di avanzamento delle due reti, anche rdenmento al livello di
integrazione delle strutture che ne fanno parte;

d) le prestazioni erogate e gli esiti delle stessghea attraverso l'analisi
qualitativa e quantitativa dell'attivita delle sture delle due reti;

e) le attivita di formazione a livello nazionale gi@nale;

f) le campagne di informazione a livello nazionategionale;

g) le attivita di ricerca;

h) gli aspetti economici relativi alla realizzaziomallo sviluppo delle due reti.

2. Entro il 31 dicembre di ciascun anno, il Ministedella salute redige un
rapporto, finalizzato a rilevare I'andamento dedkescrizioni di farmaci per la
terapia del dolore connesso alle malattie neoplastie a patologie croniche e
degenerative, con particolare riferimento ai farmaoalgesici oppiacei, a
monitorare lo stato di avanzamento delle due tetuto il territorio nazionale e il
livello di omogeneita e di adeguatezza delle steksenulando proposte per la
risoluzione dei problemi e delle criticita eventaahte rilevati, anche al fine di
garantire livelli omogenei di trattamento del delau tutto il territorio nazionale.

3. Nei limiti delle risorse disponibili a legislazie vigente e senza nuovi 0
maggiori oneri per la finanza pubblica, il Ministedella salute puo avvalersi di
figure professionali del Servizio sanitario nazienaon dimostrate competenze
specifiche e, anche tramite apposite convenziaiia aollaborazione di istituti di
ricerca, societa scientifiche e organizzazioni aeszopo di lucro operanti nei
settori delle cure palliative e della terapia delode connesso alle malattie
neoplastiche e a patologie croniche e degenerative.

4. Per le spese di funzionamento di tale attifaép salvo quanto previsto dal
comma 3, € autorizzata la spesa di 150.000 eunai argrecorrere dall'anno 2010.

Art. 10.
(Semplificazione delle procedure di accesso ai oneali impiegati nella
terapia del dolore)

1. Al testo unico delle leggi in materia di disdial degli stupefacenti e sostanze
psicotrope, prevenzione, cura e riabilitazionerdkitivi stati di tossicodipendenza,
di cui al decreto del Presidente della Repubblicat®bre 1990, n. 309, e
successive modificazioni, sono apportate le segusrdificazioni:

a) all'articolo 14, comma 1, letteeg, dopo il numero 3) & aggiunto il seguente:
«3-ig) in considerazione delle prioritarie esigenze getdiche nei confronti
del dolore severo, composti medicinali utilizzati terapia del dolore elencati
nell'allegato lllbis, limitatamente alle forme farmaceutiche diverse qiglla

parenterale»;

b) nel titolo I, dopo l'articolo 25 € aggiunto ilggente:
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«Art. 25his. - (Distruzione delle sostanze e delle compwsizn possesso dei
soggetti di cui all'articolo 17 e delle farmacie)l. Le sostanze e le composizioni
scadute o deteriorate non utilizzabili farmacolagiente, limitatamente a quelle
soggette all'obbligo di registrazione, in possesdsbsoggetti autorizzati ai sensi
dell'articolo 17, sono distrutte previa autorizoaw del Ministero della salute.

2. La distruzione delle sostanze e composizioni diatwomma 1 in possesso
delle farmacie e effettuata dall'azienda sanitdoeale ovvero da un'azienda
autorizzata allo smaltimento dei rifiuti sanitdbielle operazioni di distruzione di
cui al presente comma é redatto apposito verbatelezaso in cui la distruzione
avvenga per il tramite di un‘azienda autorizzalta sthaltimento dei rifiuti sanitari,

il farmacista trasmette all'azienda sanitaria ledhkelativo verbale. Gli oneri di
trasporto, distruzione e gli altri eventuali onewnnessi sono a carico delle
farmacie richiedenti la distruzione.

3. Le Forze di polizia assicurano, nell'ambito deiéorse umane, finanziarie e
strumentali disponibili a legislazione vigente, guata assistenza alle operazioni di
distruzione di cui al presente articolo»;

c) all'articolo 38, il primo e il secondo periodo @aeimma 1 sono sostituiti dal
seguente: «La vendita 0 cessione, a qualsiasi tiamiche gratuito, delle sostanze e
dei medicinali compresi nelle tabelle | e Il, sezid, B e C, di cui all'articolo 14 &
fatta alle persone autorizzate ai sensi del presesto unico in base a richiesta
scritta da staccarsi da apposito bollettario "bumequisto” conforme al modello
predisposto dal Ministero della salute»,

d) all'articolo 41, comma Ibis, le parole: «di pazienti affetti da dolore seviero
corso di patologia neoplastica 0 degenerativa» smstituite dalle seguenti: «di
malati che hanno accesso alle cure palliative @ tellapia del dolore secondo le
vigenti disposizioni»;

e) all'articolo 43, dopo il comma 4 e inserito il segte:

«4-bis.Per la prescrizione, nell'ambito del Servizio & nazionale, di
farmaci previsti dall'allegato llbis per il trattamento di pazienti affetti da dolore
severo, in luogo del ricettario di cui al commacantenente le ricette a ricalco di
cui al comma 4, puo essere utilizzato il ricettate Servizio sanitario nazionale,
disciplinato dal decreto del Ministro dell'econorsiaelle finanze 17 marzo 2008,
pubblicato nel supplemento ordinario aBazzetta Ufficialen. 86 dell'll aprile
2008. Il Ministro della salute, sentiti il Consiglsuperiore di sanita e la Presidenza
del Consiglio dei ministri - Dipartimento per le lppiche antidroga, pud, con
proprio decreto, aggiornare I'elenco dei farmadudiall'allegato lllbis»;

f) all'articolo 43, commi 7 e 8, le parole: «di patiexffetti da dolore severo in
corso di patologia neoplastica 0 degenerativa» smstituite dalle seguenti: «di
malati che hanno accesso alle cure palliative a tallapia del dolore secondo le
vigenti disposizioni»;

g) all'articolo 45, comma 1, le parole: «che si aiecdell'identita dell'acquirente
e prende nota degli estremi di un documento dndsoimento da trascrivere sulla
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ricetta» sono sostituite dalle seguenti: «che annolia ricetta il nome, il cognome
e gli estremi di un documento di riconoscimentd'aeuirente»;

h) all'articolo 45, comma 2, le parole: «sulle riegiteviste dal comma 1» sono
sostituite dalle seguenti: «sulle ricette previdecommi 1 e bis»;

i) all'articolo 45, dopo il comma 3 e inserito il segte:

«3-bis.ll farmacista spedisce comunque le ricette chesgoigano un
quantitativo che, in relazione alla posologia it superi teoricamente il limite
massimo di terapia di trenta giorni, ove l'eccedesia dovuta al numero di unita
posologiche contenute nelle confezioni in commerdio caso di ricette che
prescrivano una cura di durata superiore a treiotaigil farmacista consegna un
numero di confezioni sufficiente a coprire treniargi di terapia, in relazione alla
posologia indicata, dandone comunicazione al meagliescrittore»;

) all'articolo 45, dopo il comma 6 é inserito il segte:

«B-bis. All'atto della dispensazione dei medicinali in8arella sezione D della
tabella 1l, successivamente alla data del 15 gilgp@®, limitatamente alle ricette
diverse da quella di cui al decreto del Ministrdlalesalute 10 marzo 2006,
pubblicato nelladGazzetta Ufficiale. 76 del 31 marzo 2006, o da quella del
Servizio sanitario nazionale, disciplinata dal éezrdel Ministro dell'economia e
delle finanze 17 marzo 2008, pubblicato nel suppleim ordinario all&Gazzetta
Ufficialen. 86 dell'l1 aprile 2008, il farmacista deve aam®tsulla ricetta il nome,
il cognome e gli estremi di un documento di ricariwmento dell'acquirente. Il
farmacista conserva per due anni, a partire dangiaell'ultima registrazione,
copia o fotocopia della ricetta ai fini della dinr@zione della liceita del possesso
dei farmaci consegnati dallo stesso farmacistaazlemte o alla persona che i
ritira»;

m) all'articolo 45, dopo il comma 10 €& aggiunto fjsente:

«10-bis.Su richiesta del cliente e in caso di ricette gvescrivono piu
confezioni, il farmacista, previa specifica annatae sulla ricetta, puo spedirla in
via definitiva consegnando un numero di confeziofériore a quello prescritto,
dandone comunicazione al medico prescrittore, @/yer consegnare, in modo
frazionato, le confezioni, purché entro il termitievalidita della ricetta e previa
annotazione del numero di confezioni volta peravotinsegnato»;

n) all'articolo 60:

1) al comma 1, sono aggiunti, in fine, i seguesetiqdi: «Lo stesso termine &
ridotto a due anni per le farmacie aperte al pebldi per le farmacie ospedaliere. |
direttori sanitari e i titolari di gabinetto di call'articolo 42, comma 1, conservano
il registro di cui al presente comma per due anal diorno dell'ultima
registrazione»;

2) il comma 2 é sostituito dal seguente:

«2. 1 responsabili delle farmacie aperte al pubblicteie farmacie ospedaliere
nonché delle aziende autorizzate al commercimgitisso riportano sul registro |l
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movimento dei medicinali di cui alla tabella Il,zgmi A, B e C, secondo le
modalita indicate al comma 1 e nel termine di guiatto ore dalla dispensazione»;

3) al comma 4, dopo le parole: «Ministero dellauta sono aggiunte le
seguenti: «e possono essere composti da un numepagihe adeguato alla
quantita di stupefacenti normalmente detenuti eimentati»;

o) all'articolo 62, comma 1, le parole: «sezioni ACg> sono sostituite dalle
seguenti: «sezioni A, B e C,»;

p) all'articolo 63:

1) al comma 1, é aggiunto, in fine, il seguenteiquer. «Tale registro e
conservato per dieci anni a far data dall'ultingisteazione»;

2) il comma 2 é abrogato;

q) all'articolo 64, comma 1, le parole: «previstoldagicoli 42, 46 e 47» sono
sostituite dalle seguenti: «previsto dagli artiéiilie 47»;

r) all'articolo 68, dopo il comma 1 e aggiunto il seqte:

«1-bis.Qualora le irregolarita riscontrate siano relati@eviolazioni della
normativa regolamentare sulla tenuta dei registdud al comma 1, si applica la
sanzione amministrativa del pagamento di una sodareuro 500 a euro 1.500»;

s) all'articolo 73, comma 4, le parole: «e C, dialliarticolo 14» sono sostituite
dalle seguenti: «, C e D, limitatamente a queltligati nel numero dis) della
letterae) del comma 1 dell'articolo 14»;

t) all'articolo 75, comma 1, le parole: «e C» sorstiote dalle seguenti: «, C e
D, limitatamente a quelli indicati nel numerd®) della letterae) del comma 1
dell'articolo 14».

Art. 11.

(Relazione annuale al Parlamento)

1. Il Ministro della salute, entro il 31 dicembré agni anno, presenta una
relazione al Parlamento sullo stato di attuazioakadpresente legge, riferendo
anche in merito alle informazioni e ai dati raccalon il monitoraggio di cui
all'articolo 9.

2. Ai fini di cui al comma 1, le regioni e le progie autonome di Trento e di
Bolzano trasmettono al Ministro della salute, ernltr®1l ottobre di ciascun anno,
tutti i dati relativi agli interventi di loro compenza disciplinati dalla presente

legge.

Art. 12.
(Copertura finanziaria)

1. Agli oneri derivanti dall'articolo 4, comma 3altharticolo 6, comma 1, e
dall'articolo 9, comma 4, pari a 1.650.000 eurol@emo 2010, a 1.300.000 euro
per lI'anno 2011, a 300.000 euro per I'anno 201216000 euro a decorrere
dall'anno 2013, si provvede, quanto a 650.000 g@eml'anno 2010, mediante
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corrispondente riduzione dell'autorizzazione disspéi cui all'articolo 48, comma
9, del decreto-legge 30 settembre 2003, n. 269ectito, con modificazioni, dalla

legge 24 novembre 2003, n. 326, come ridetermidalla Tabella C allegata alla
legge 23 dicembre 2009, n. 191, e, quanto a 1.00a0 euro per lI'anno 2010, a
1.300.000 euro per l'anno 2011 e a 300.000 eurol'meno 2012, mediante

corrispondente riduzione dello stanziamento deblifospeciale di parte corrente
iscritto, ai fini del bilancio triennale 2010-201#ll'ambito del programma «Fondi
di riserva e speciali» della missione «Fondi darntipe» dello stato di previsione
del Ministero dell'economia e delle finanze pernda 2010, allo scopo

parzialmente utilizzando gli accantonamenti di ella tabella 1 annessa alla
presente legge.

2. Per la realizzazione delle finalita di cui apeesente legge, il Comitato
interministeriale per la programmazione economicaattuazione dell'articolo 1,
comma 34, della legge 23 dicembre 1996, n. 660l@ per un importo non
inferiore a 100 milioni di euro annui, una quotd Bendo sanitario nazionale su
proposta del Ministro della salute, d'intesa corCtanferenza permanente per i
rapporti tra lo Stato, le regioni e le provinceanatme di Trento e di Bolzano.

3. Il Ministro dell'economia e delle finanze é ai#pato ad apportare, con
propri decreti, le occorrenti variazioni di bilaaci
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