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INTRODUZIONE

L’ attivita della Sezione Milanese della L ega Italiana per |a L otta contro
i Tumori & sostenuta e resapossibile, fin dal 1948, dalla collaborazione
e dalla disponibilita dei volontari.

Il nostro volontariato & “cresciuto”, nel corso degli anni, non solo in
termini numerici. Ha saputo adeguarsi alle mutate esigenze, al
cambiamento del contesto sociale, vivendo il proprio ruolo con
competenza e “professionalita’.

La nascita della Scuola di Formazione del Volontariato in Oncologia,
nel 1984, ha rappresentato un avvenimento in anticipo sui tempi,
introducendo il concetto di formazione, di preparazione, di
organizzazione anche in ambito volontariale, e mettendo a punto un
modello formativo adottato in seguito da molte Organizzazioni.
Abbiamo anche redatto e fatto approvare da altre Associazioni un
Codice Deontologico del Volontario, che - proprio perché riveste un
ruolo di pari dignitacon gli operatori - deve avere coscienzadi un'’ etica
del volontariato a cui fare riferimento nello svolgimento della propria
attivita

Formazione non significa pero solo impartire nozioni tecniche,
organizzazione non significaingabbiare la disponibilita del volontario
entro schemi rigidi.

Formazione significa soprattutto aiutare il volontario ad esprimere e
valorizzare quelle doti di sensibilita, di generosita che ha dentro di s&;
organizzazione significaconvogliare verso obiettivi concreti, in maniera
organica ed efficace, le sue potenzialita.

LaLegaltaianaper laLottacontroi Tumori riesce acatalizzare attorno
aséleidee, lodlancio atruistico, i contribuiti, lerisorsedi tante persone.
E’ un patrimonio di fiducia, di credibilita, di cui siamo orgogliosi, che
ci consente di offrire i nostri servizi alla collettivita, e che ci spinge a
continuare nel nostro impegno.

Prof. Gianni Ravasi






PRESENTAZIONE

Nel 1984, quando nacque la Scuola di Formazione del Volontariato in
Oncologia della nostra Associazione, ai candidati volontari venne
consegnata come “libro di testo” una dispensa di poche pagine. Da
allora, il nostro volontariato €& cresciuto, numericamente e
qualitativamente. Anche il “libro di testo” € cresciuto, & diventato un
Manuale che, accanto alle lezioni del Corso, raccoglie una serie di
contributi su temi di carattere generale che non hanno potuto trovare
gpazio nei tempi forzatamente ristretti del Corso di Formazione.

Il Manuale é frutto del modello elaborato dalla nostra Associazione,
risponde alle esigenze della realta nella qual e operiamo e non pretende
di rappresentare le mille sfaccettature del volontariato e
dell’ associazionismo in oncologia

E’ con piacere che o mettiamo a disposizione di tutte le Associazioni
che fossero interessate, nello spirito di apertura e collaborazione che
ha indotto in questi anni la nostra Scuola ad organizzare 13 Corsi di
Management Associativo per condividere le nostre esperienze con il
mondo del non-profit.

Nellepaginedel Manualeil tematrattato piu ampiamente eil volontariato
nell’ assistenza, non perché sia sottoval utatala collaborazione essenziale
offerta dai volontari in atre aree di operativitd, ma perché I’ambito
assistenziale, oltre ad essere quelloin cui é attivalagrande maggioranza
dei nostri volontari, € anche il piu problematico. Li, infatti, |’ operato
del volontario ha un impatto diretto sul malato e sulla sua famiglia.

Numerosi sono i riferimenti e i collegamenti con I’ Istituto Nazionale
per lo Studio e la Curadei Tumori di Milano, che e I’ habitat naturale
in cui la nostra Associazione € nata, e in cui si svolge, in un rapporto
di stretta collaborazione e condivisione d'intenti, molta parte della
nostra attivita.

I nostro auspicio e che questo Manuale diventi per tutti i volontari -
e non solo per chi inizia ora I'attivita - un compagno di viaggio, da
consultare, rileggere, reinterpretare, sulla base dell’ esperienza man
mano acquisita.

Elena llaria Malvezzi
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LA LEGA ITALIANA PER LA LOTTA
CONTRO | TUMORI
SEZIONE DI MILANO

Rita Pinto

“Quando lemontagne egli uomini si incontrano grandi cose succedono che non
avvengono nella ressa delle strade di citta” (William Blake, Ghomic Verses).

Cosi scriveva oltre due secoli fa William Blake, pittore e scrittore inglese. Una
metafora attuale, che resta valida per ogni tempo. Le montagne simboleggiano le
difficolta che la vita, e la natura stessa, ci oppongono ogni giorno.

Le grandi cose sono le opere di uomini, spesso sconosciuti, decisi, per il bene di
tutti, a sfidare la montagna con tutti i suoi pericoli, affrontando con coraggio,
determinazione e sacrificio la lunga scalata verso la cima.

Chi vorra scorrere queste pagine non potra non ravvisare, dietro la semplicita della
sintesi, lamole di lavoro che la nostra A ssociazione compie ogni giorno. Una sfida
continua, di pochi uomini, ad una tragica avversita del nostro tempo, nella
determinazione di liberare le nuove generazioni da tanta sofferenza.

Lalegaeée

La Lega Italiana per la Lotta contro i Tumori € un Ente di Diritto Pubblico, sotto
I’ alto patronato del Presidente della Repubblica: ha sede a Roma ed é articolato in
Sezioni Provinciali.

LastoriadellaLegainizianel 1921, al Congresso della Societaltalianadi Chirurgia
aNapoli, dove s decide la costituzione di un Ente che affronti i problemi scientifici
e sociai legati alle malattie tumorali.

Il 25 febbraio 1922 viene igtituita a Bologna.

I 16 gennaio 1927 la Lega Italiana per la Lotta contro i Tumori viene riconosciuta
giuridicamente come Ente Morale. |1 primo Presidente nazionale éil prof. Alessandro
Lusting.

Nel 1975, nell’ambito della revisione degli Enti Morali, con D.PR. n. 70 la Lega
Italiana per la Lotta contro i Tumori viene confermata e riconosciuta Ente di Diritto
Pubblico.

Nel 1994 la Lega modifica il proprio statuto (Decreto Ministeriale 24/3/94) per
consentire autonomia alle sue Sezioni provinciali (103 nelle maggiori province).

I1 1° giugno 1998, |a Sezione Milanese, sortanel 1948, si costituisce in Associazione

13



denominata “Lega Italiana per la Lotta contro i Tumori - Sezione Provinciae di
Milano - Associazione senzafinedi lucro e di attivitasociale” (in seguito denominata

Associazione).

Il 22 ottobre 2001 riceve il riconoscimento giuridico della Regione Lombardia
(DPGR n. 25234); iscritta nel registro anagrafico delle Associazioni del Comune di
Milano (D.D. n°® 177/B del 3-12-2001); iscritta nel registro provinciale
dell’ Associazionismo (DD n° 44 del 15-7-1999, n° 3265/99 R.G).

Personalita del mondo medico si succedono ala Presidenzadella Sezione Milanese.

Dal 1948 a 1966

Dal 1967 a 1976

Dal 1977 a 1981

Dal 1982

Il prof. Pietro Bucalossi (Sindaco di Milano dal 1964 a 1967
edloraDirettore Generale dell’ Istituto Nazionale per 1o Studio
e la Cura dei Tumori di Milano).

[l prof. Umberto Veronesi (allora Direttore Generale
dell’Istituto Nazionale Tumori di Milano).

Il prof. Bruno Salvadori (allora Direttore della Divisione di
Oncologia Chirurgica Generale “C” dell’Istituto Nazionale
Tumori di Milano).

Il prof. Gianni Ravas (alora Direttore della Divisione di
OncologiaChirurgicaToracicadell’ I stituto Nazionale Tumori
di Milano).

L’ attivita della Sezione Milanese vive della generosita di cittadini, aziende, banche,
enti e la sua organizzazione interna puo essere cosi rappresentata:

Consiglio —> Settore Prevenzione Primaria
Direttivo Consiglio
P Revisori —> Settore Diagnosi Precoce
Presidente
% —> Settore Assistenza

Direttore Generale D Settore Volontariato
—> | Settore Comunicazioni e Relazioni esterne
—> Settore Servizi Generadli
—D Settore Promozione

14



SETTORE PREVENZIONE PRIMARIA

La prevenzione

Non occorre essere grammatici sottili e filologi per sapere che prevenire, ancor
prima del significato attuale di impedire che un determinato evento s verifichi,
contiene in sé quello piu letterale ed etimologico di arrivare prima: in atri termini
di giungere in tempo. La necessitadi arrivare in tempo aladiagnosi di una malattia
neoplastica, quale che sia, non abbisogna di essere illustrata. Ad una diagnosi
anticipata corrispondono, non ¢’ & dubbio, maggiori possibilitadi guarigione, di piu
lunga sopravvivenza, di migliore qualita di vita.

Il complesso delle misure che in una societa avanzata si pongono in atto per
“prevenire” i tumori costituisce il punto di forza dell’ attivita della Lega Italiana per
la Lotta contro i Tumori. Educazione € premessa di prevenzione; perché questa
raggiunga il suo fine precipuo, quello di arrivare in tempo, occorre sensibilizzare,
responsabilizzare, educare il corpo sociale nelle sue diverse componenti.
Educare significa agire a due distinti livelli, quello degli operatori sanitari e quello
costituito dal pubblico. Ai primi va offertal’ opportunita di acquisire la competenza
necessaria per rispondere con piena professionalita alla domanda che viene dalla
popolazione adeguatamente e modernamente informata, in tema di prevenzione e
di diagnosi precoce, e di mantenere attraverso un aggiornamento continuo un livello
adeguato di preparazione.

Alla popolazione in generale occorre trasferire quel bagaglio di informazioni
necessario per acquisire corrette abitudini di vita, consapevolezza del rischio di
malattie tumorali, conoscenza del modo corretto di ricorrere, per usarne bene, a
guanto la scienza medica offre oggi in tema di diagnosi e di terapia dei tumori.

Sensibilizzazione

Educazione

Disassuefazione dal fumo

Aree di attivita

Formazione

Informazione

v v v v J

Sostegno alla ricerca
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SENSIBILIZZAZIONE prevede campagne di prevenzione, la creazione e la
divulgazione di materiale di informazione sanitaria, azioni di sensibilizzazione
sui danni del tabagismo.

EDUCAZIONE s esplica attraverso campagne contro il fumo di sigaretta nelle
V class elementari e campagne di Educazione Sanitaria nelle scuole medie e
superiori, partecipazione diretta ala Commissione Europea di Prevenzione del
Cancro e organizzazione di Conferenze di Educazione Sanitaria.

DISASSUEFAZIONE DAL FUMO viene attuata nei confronti delle Aziende per
raggiungere |’ obiettivo “Aziende senza fumo” e nei confronti dei privati con
percorsi di disassuefazione di gruppo o individuali.

FORMAZIONE si riferisce agli operatori sanitari e prevede Corsi di
Aggiornamentoin Oncologia, Corsi per Conduttori di Gruppi di disassuefazione
dal fumo, Pubblicazioni e Borse di Sudio.

INFORM AZIONE vieneattuataattraverso due pubblicazioni: il periodicotrimestrale
“Prevenireévivere’ tiratura120.000 copie elaRivistaannuale“ Contro Cancro”

tiratura 120.000 copie inviate ai soci, sostenitori, aziende, opinion leader e autorita,
e attraverso il sito web: www.legatumori.mi.it.

FINANZIAMENTO DELLA RICERCA: la prerogativa che contraddistingue la
Legacontroi Tumori & quelladi occuparsi in maniera globale del problema cancro,
in tutte le sue sfaccettature e problematiche.

Un posto molto importantetrai compiti istituzionali svolti e quello dellaSovvenzione
alla ricerca con particolare riguardo a quella clinica ed epidemiologica. Inoltre
vengono erogati contributi ad altre I stituzioni che operano in campo oncologico,
assegnate Borse di Studio, finanziati Congressi, Corsi per la Formazione e
I’aggiornamento del personale sanitario.

SETTORE DIAGNOSI PRECOCE

Il tumore diagnosticato nellasuafaseiniziale damaggiori e piu consistenti possibilita
di curae guarigione. LaLegacontro i Tumori giadai lontani anni '60 ha creato sul
territorio una rete di ambulatori oncologici chiamati “ Spazi Prevenzione” per
mettere a disposizione della cittadinanza questo importante servizio rivolto a tutti
perché diventi patrimonio comune la consapevolezza che e proprio quando si €in
salute senza “alcun sintomo” che possa allarmare, che bisogna prendere |’ abitudine
di effettuare visite ed esami di diagnosi precoce.

A questo scopo la Lega Italiana per la Lotta contro i Tumori ha promosso sul
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territorio gli Spazi Prevenzione e le Convenzioni con i Comuni della provincia
per effettuare la diagnosi precoce sul territorio proprio per dare ala maggiore
quantitadi personelapossibilitadi controllarsi in modo facile, intempi brevi e senza
trafile burocratiche.

Oltre a cio s e sviluppata I’ attivita di sensibilizzazione delle Aziende perché si
occupino della salute dei propri Dipendenti e Collaboratori attraverso le visite
organizzate presso i luoghi di lavoro.

18 Spazi Prevenzione

Visite ed esami

di diagnosi precoce presso aziende, banche e assicurazioni

presso Comuni della Provincia

120000 ANDAMENTO VISITE DEGLI
SPAZI PREVENZIONE

100000

80000

60000

40000

20000

1963 2004

SETTORE ASSISTENZA

Nonostante la diffusione della cultura della prevenzione e I'attivita di diagnosi
precoceil cancro colpisce ancora un gran numero di persone ei progressi fatti nella
cura, pur avendo alungato la sopravvivenza dei pazienti, non hanno risolto i gravi
problemi legati alla qualita di vita e ai bisogni degli ammalati.

| pazienti affetti da cancro necessitano di un aiuto particolare, non limitato alle
prestazioni mediche diagnostiche e terapeutiche. E compito della Lega contro i
Tumori provvedere ad integrare questi bisogni, sia quelli non coperti dal Servizio
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Sanitario, sia le necessita socio-economiche che la malattia fatalmente genera,
offrendo assistenza di standard elevato, aiuto e supporto.

Assistere quindi nel senso pit elevato del termine e accompagnare passo passo
I’ammalato durante e dopo il ricovero in tutte le sue esigenze.

“Vicino ai piccoli con grande amore”

| tumori maligni possono colpire i bambini anche in tenera etd. La cura di queste
malattie deve essere attuatain centri specializzati, spesso ubicati lontano dal luogo
di residenza con conseguenti problemi per le famiglie.

In questi casi lamalattia rappresenta un’ esperienzatraumatica che sconvolge lavita
del piccolo paziente e quella dei suoi cari. La Sezione Milanese della Lega, da
sempre impegnata sul fronte dell’ assistenza, ha sentito fortissima I’ esigenza di
assisterli.

Nel 1978 s é attivato un apposito servizio di Assistenza ai Bambini, in grado di
dare un supporto materiale e psicologico ai bambini ricoverati nel reparto pediatrico
dell’ Istituto Nazionale Tumori di Milano, o seguiti in day Hospital.

In questo senso operano con spirito collaborativo medici pediatri psicoterapeduti,
personale paramedico, assistenti sociali, maestre, genitori, volontari che, a diretto
contatto con i problemi che la malattia comporta, cercano di favorire un rapporto
ottimale tra équipe terapeutica, bambino e famiglia che consenta di superare
positivamente il trauma della malattia.

Assistenza adulti < D Assistenza bambini

| |
$

Obiettivi

:

Migliorare la qualita di vita del malato di cancro

SETTORE VOLONTARIATO

Poco o nulladi quanto abbiamo finora visto sarebbe stato, e sarebbe oggi possibile,
senza il volontariato. La crescita esponenziale del volontariato negli ultimi anni
testimonia una presa di coscienza, a tutti i livelli, dei gravissimi problemi che
affliggono la nostra societa e del desiderio di portare un contributo per risolverli o
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guanto meno per alleviarnele conseguenze. Lal egasi offredi far convergere questa
disponibilitadei volontari in manierarazional e ed equilibrataverso obiettivi primari,
quali I’ assistenza ai malati in ospedale e a domicilio ed il sostegno attivo in altri
settori. Ha istituito la prima Scuola di Formazione per volontari in Oncologia.
| Volontari vengono reclutati, selezionati e preparati attraverso appositi corsi teorico-
pratici; inoltre la formazione prosegue durante I’ attivita con incontri periodici di
gruppo.

Momento qualificante di questa iniziativa é tuttavia, a di |a della formazione dei
volontari, I'identificazione di un modello educativo per coloro che a loro volta
diventeranno veri e propri formatori di nuovi volontari. Detto modello formativo
e stato adottato da altre istituzioni o organizzazioni.

| volontari sono organizzati, nei vari settori di attivita, mediante la suddivisione in
singole unita specifiche, ciascunafacente capo ad un coordinatore e collegata, a sua
volta, con i vari servizi e settori della Lega

Formazione del Volontariato Formazione dei Formatori
in oncologia di Volontariato
Candidati volontari Associazioni italiane ed estere

SETTORE COMUNICAZIONE E RELAZIONI ESTERNE

Il Settore si occupa delladivulgazione dei Servizi chelalLegacontroi Tumori mette
a disposizione della cittadinanza, delle campagne pubblicitarie, dei rapporti con la
stampa, media, opinion leader, testimonial, creazioni di materialedivulgativo, depliant,
brochure, filmati, ecc.

Stampa Affissioni Televisione Radio Testimonial

h

Redazionali

—

Pubblicita Pubblicita Redazionali Redazionali

in collaborazione con importanti agenzie di comunicazione
che offrono gratuitamente la loro collaborazione e creativita
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SETTORE SERVIZI GENERALI

E’ il settore che presiede all’amministrazione e alla gestione dell’ Associazione.

Gestione

_|>

Contabile

Amministrativa

Fiscale

Patrimoniale

Acquisizione di eredita

SETTORE PROMOZIONE

LaLegaper laLottacontroi Tumori non ha entrate fisse e sicure, deve quindi ogni
anno provvedere dla raccolta dei fondi necessari allo svolgimento della propria
attivita e dei servizi in campo oncologico che offre alla popolazione.
L'attivita di fund raising viene effettuata in modo articolato, attraverso direct
marketing, co-marketing, eventi e iniziative di carattere promozionale che possono
contribuire a raccogliere quanto & necessario per lo svolgimento di tutte le Attivita

Istituzionali.

Promozione
significa

v v v ¢

Diffondere I'immagine e le attivita

Attivare azioni rivolte a pubblico

Raccogliere fondi

Allargare la base dei sostenitori
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Quello che ognuno di noi puo fare

La prima e piu difficile battaglia che la Lega contro i Tumori ha dovuto e deve
combattere ogni giorno e quellacontro |’ atteggi amento spesso indifferente o passivo
di molti, portati a fare uno scongiuro oppure rimuovere il problema cancro.
Quest’ ultimo, purtroppo, datal’ incidenza della malattia, € problemadi “tutti” e solo
dal coinvolgimento di tutti pud sortire la forza necessaria a contrastare e vincere
la malattia.

In realta ognuno di noi pud fare moltissimo offrendo la propria disponibilita ed il
proprio contributo.

La seconda difficolta che la Lega contro i Tumori incontra € quella relativa al
reperimento dei mezzi e delle risorse indispensabili per rendere operativi e
perfezionarei servizi socio-sanitari messi a disposizione dellacomunita, nonché per
sviluppare nuove iniziative.

Tutto quanto viene realizzato é possibile solo grazie alla generosita di quanti ogni
anno donano qualcosa o offrono la propria disponibilita.
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IL VOLONTARIATO IN ONCOLOGIA

Il modello formativo della Lega Italiana per la Lotta contro i Tumori,
Sezione Milanese

Claude Fusco Karmann

1971 - Definizione di Volontariato (Mocabolario della Lingua Italiana Zingarelli):

1. Servizio militare prestato volontariamente.

2. 1l prestare, gratuitamente o quasi, la propria opera presso enti pubblici o privati,
per acquisire la necessaria esperienza pratica o0 per conseguire un determinato
titolo (es. assistenti volontari delle universita o degli istituti ospedalieri)

1994 - Definizione di Volontariato (Vocabolario della Lingua Italiana Treccani):

1. L'arruolarsi e il prestare servizio, come volontario, nelle forze armate ....

2. Prestazione volontaria di lavoro, gratuita o semigratuita, a fine di acquisire la
praticanecessariaallo svolgimento di un’ attivita professionale, eil relativo titolo
di riconoscimento ...

3. Prestazione volontaria e gratuita della propria opera, e dei mezzi di cui s
dispone, a favore di categorie di persone che hanno gravi necessita e assoluto
e urgente bisogno di aiuto e di assistenza, esplicata per far fronte a emergenze
occasionali oppure come servizio continuo (come attivitaindividuale o di gruppi
e associazioni)

La definizione di volontariato nella quale ci riconosciamo € ovviamente la terza,
che non era tuttavia presente nei vocabolari - e quindi nel linguaggio - degli anni
70. Questo non sta certo a significare che prima di alora non esistessero dei
“volontari”, ci indicatuttaviacheil “volontariato” nel senso chenoi diamo attualmente
ala parola &€ un fenomeno relativamente recente.

Potremmo dire che il volontariato, nella sua accezione piu ampia, nasce insieme
all’uomo. E unaspintavitale connaturata alla sua essenza, chelo portaad affiancarsi
easostenereil piu bisognoso. Nel corso dei secoli questaenergiasi € profondamente
trasformata e plasmata sulle necessita emergenti delle varie epoche.

Per molti secoli, nel mondo occidentale, il volontariato e stato quasi esclusivamente
di matrice religiosa 0 mecenatistica. Infatti, la storia dell’ assistenza é stata spesso
definita come “storia della caritd’, perché fin dai tempi piu remoti la cura degli
infermi e stata prestata istituzionalmente da organizzazioni religiose, e i luoghi di
curaerano presso i monasteri. Anche quando gli ospedali divennerolaici, I" assistenza
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continud ad essere attuata da membri di congregazioni religiose che svolgevano
un’ attivitache si potevadefiniredi “volontariato”, caratterizzataperd daunaprofonda
connotazione religiosa 2,

Nei ceti sociali privilegiati sono anche sempre esistite persone particolarmente
sensibili e generose che hanno scelto di offrire il proprio tempo el proprio denaro
a chi viveva in condizioni miserabili; tuttavia, questo impegno encomiabile non
poteva prescindere da una profonda differenza tra benefattore e beneficato.

Il volontariato attuale risponde a un bisogno non di carita, ma di solidarieta: il
rapporto fra chi da e chi riceve € un rapporto ala pari, nella consapevolezza che
in quel gioco delle parti che la vita spesso si diverte a proporci i ruoli potrebbero
anche essere invertiti.

Nel corso degli ultimi 20-30 anni il volontariato ha quindi subito una profonda
trasformazione, allontanandosi dal cliché della filantropia e diventando veramente
un impegno sociae. Si e trasformato in un movimento organizzato, spesso anche
laico, che ha preteso dai suoi aderenti, oltre allaindispensabile spintamotivazionale
anche formazione, professionalita e rispetto delle regole. E' diventato una forza
strutturata, legittimata dalle istituzioni.

Per inquadrare e regolamentare un fenomeno che investiva strati sempre pit ampi
dellapopolazione, nell’ agosto del 1991 I Italia ha varato, primain Europa, laLegge
quadro n. 266 sul volontariato ), completata da un regolamento applicativo. Ad essa
hanno fatto seguito numerose leggi regionali.

La legge prevedeva (art. 15) la creazione dei Comitati di Gestione, che vennero
infatti successivamenteistituiti conil D.M. 8/10/97, con |’ oneredi darevitaai Centri
di Servizio e finanziarli attraverso stanziamenti delle Fondazioni ex Bancarie.

| Centri di Servizio sono nati per approntare strumenti e iniziative a sostegno delle
Associazioni, offrire consulenza, informazioni e documentazione, agevolare la
formazione e qualificazione dei volontari e dei responsabili.

I numero di associazioni non-profit presenti nel nostro Paese &€ molto elevato, con
una curva di crescita davvero notevole negli ultimi anni: 222.532 nel 2001, delle
quali 9.676 operano in ambito sanitario .

Gli Stati Uniti, che sono quasi sempre lo specchio del nostro futuro, ci precedono
in questa evoluzione decisamente verticale. Ovungue nasce un bisogno, nasce
un’ associazione non profit che ne diventail portabandiera: oggi esistono negli USA
oltre 1.200.000 associazioni non profit ed é stato calcolato che piu del 55% della
popolazione adulta (oltre 109 milioni di persone) dedichi parte del proprio tempo
al volontariato (in mediatre ore e mezzala settimanaper ogni volontario). L' impegno
prevalente delle Associazioni (54%) € in ambito sanitario ©.

23



In Italia il panorama del non profit € estremamente variegato: comprende sia
Associazioni 0 Cooperative che grandi Enti senza scopo di lucro — pensiamo per
citarne soltanto alcuni alle Organizzazioni Non Governative per gli aiuti ai paes
sottosviluppati, a Movimento dei Consumatori, alle Federazioni, ale Fondazioni.
Le Organizzazioni non profit possono essere o meno ONLUS (Organizzazione non
Lucrativadi Utilita Sociale), in baseal D.L. n. 450 del 4/12/97 “per il riordino della
disciplinatributariadegli Enti non commerciali e delle Organizzazioni non Lucrative
di Utilita Sociae”.

La crescita dell’ associazionismo é stata favorita da misure di incentivazione fiscale
e dalla tendenza degli Enti locali ad affidare la gestione diretta dei servizi ad
organizzazioni esterne, cosi che le associazioni entrano a buon diritto nel sistema
degli interlocutori per la gestione della salute dei cittadini.

Nel campo dell’ oncol ogiaesistono Enti e movimenti nazionali quali laLegaltaliana
per la Lotta contro i Tumori ®, Ente Pubblico con sede a Roma e 103 Sezioni
Provinciali autonome, I’ Associazione Italiana per la Ricerca sul Cancro (AIRC) O,
il Forum Italiano Europa Donna con 100 affiliati sul solo territorio italiano ©, la
Federazione Cure Palliative (F.C.P) © che conta52 Associazioni iscritte, il movimento
Alleanzacontro il Cancro % che promuovein un network nazionaeil collegamento
e lo scambio di informazioni scientifiche fra tutti gli Istituti Scientifici di Ricerca

Gli ultimi dati disponibili, diffusi daFivol (Fondazione Italianaper il Volontariato)
relativi al 2001 calcolano in Italia 26.403 organizzazioni di volontariato per untotale
di 4.861.000 volontari: cioéunitaliano su 12 (se consideriamo lafasciadi popolazione
attiva, la proporzione diventa ancora piu rilevante).

Delle quasi diecimila associazioni di volontariato in ambito sanitario, 443 sono
attive in Oncologia e 191 nelle Cure Palliative. A questi dati ufficiali occorre anche
aggiungere una moltitudine di associazioni locali non censite. A livello europeo,
un’indagine condotta dalla nostra associazione ™ haevidenziato I’ esistenzadi circa
800 associazioni attive nelle Cure Palliative in 17 paesi europei (dati disponibili sul
sito www.fedcp.org).

Attualmente la collocazione delle Associazioni italiane € prevalente nel nord del
paese (57,4%) e la distribuzione a pelle di leopardo sul resto del territorio (Centro
19,4%, Sud e Isole maggiori 23,2%) fasi che laddoveil volontariato hamesso radici
...le cose vanno meglio.

Laragione é facilmente intuibile. Infatti, in generaleil volontariato nasce per venire
incontro a un bisogno reale, ancora disatteso dalla pubblica istituzione e per
sensibilizzarla. Il volontariato € agile, dinamico, motivato, “inventivo”. Sa proporre
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soluzioni a problemi che apparivano irrisolvibili, sa premere senza sosta sulle
istituzioni affinché ne prendano atto, non ha interessi propri da difendere e questo
significa che si sente libero di agire. Per guardare soltanto agli ultimi 20 anni, €
entrato nel sistema Sanitain manieradecisae concreta e oraé considerato un partner
di pari dignita.

Il ruolo del volontario si € andato via via sempre piu delineando come un ruolo che
integra senza sostituirlo quello di atri professionisti, gli spazi di attivita si sono
sempre piu alargati e diversificati, in continua collaborazione con altri volontari od
operatori.

Questo nuovo tipo di volontariato contrappone alla rigidita della burocrazia la
duttilita, alla scarsa analisi della domanda sociale I'incontro ravvicinato con il
bisogno, alle procedure standardizzate gli interventi a misura d’uomo. La sua
risposta critica ma costruttiva introduce importanti valori nella societa.
Nellaconsapevolezza del suoi limiti soggettivi e oggettivi nel perseguire solidarieta
e mutamenti sociali, e nell’intento di affrancarsi dall’antico ruolo riparatorio, il
volontario sente il bisogno di organizzarsi e di formarsi 9.

La formazione

LaLegacontroi Tumori di Milano hasvolto un ruolo pionieristico nellaformazione
dei volontari: ha istituito nel 1984 |a Scuola di Formazione del Volontariato in
Oncologia, mettendo a punto un modello formativo che é stato in seguito adottato
da molte Associazioni.

Anchel’indagine sopracitata® condottanel |’ ambito dei Paesi aderenti allaEuropean
Association for Palliative Care (Associazione Europea di Cure Palliative), svolta
dalla nostra Associazione in collaborazione con la Federazione Cure Palliative ha
evidenziato come ben il 77% delle Associazioni contattate preveda una formazione
specificaper i propri volontari. Lanostra Scuolain questi anni haformato oltre 2000
volontari. Inoltre, realizzando 13 Corsi per Formatori di Volontariato, ha offerto la
propria esperienza e le proprie linee guida a 200 fra altre Sezioni Provinciali della
Lega contro i Tumori e Associazioni italiane ed estere.

Il modello formativo

Dopo unafase di pre-selezione, sulla base di determinati requisiti e di alcuni criteri
di esclusione, il volontario - che pud essere di qualsiasi estrazione sociale, cultura,
nazionalita - compila un test di orientamento psicologico e fruisce di un colloquio
di selezione con uno psicologo che gli consentedi chiarire meglio le sue motivazioni
elesue aspettative, di essereindirizzato verso unaspecificaareadi attivita, o di essere
sconsigliato ad intraprenderla in quanto ritenuto non idoneo (vedi pag. 223).

Se ritenuto idoneo, deve frequentare - e lafrequenza e obbligatoria- un Corso di
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For mazione, seguito daun periodo di tirocinio. Lasuaformazione continuadurante
tutta | attivita con incontri periodici di supervisione (vedi pag. 230).

Se dla parola “formare”, il senso comune attribuisce il significato di “plasmare,
sagomare, modellare qualcosa per farle assumere la forma dovuta’, allora, quando
s parla di formazione nell’ambito del volontario, si attribuisce a questa parola
sicuramente un significato diverso.

“...una consapevolezza importante mi é stata data....quella di non essere solo di
fronte alla sofferenza del malato.”.

Laformazione del volontario non si proponel’ adattamento delle persone ad un ruolo
predefinito, ma la comprensione di sé rispetto al ruolo assunto (141516,

In questa accezione, la formazione del volontario diventa un importante processo
che, attraverso latrasmissione di conoscenze e l’ acquisizione di competenze, porta
al cambiamento piu profondo che € quello dell’ Essere 7.

Permette di individuare le difficolta incontrate dal volontario nella sua assistenza
al malato, o nella sua attivita quotidiana, favorendo I’ espressione delle ansie, dei
timori e delletensioni. Il risultato € quello di una nuova consapevol ezza del proprio
Essere “con I’altro” (paziente, famiglia, équipe, utente, associazione) e del proprio
Essere con “se stesso” (9.

La formazione per saper:

« utilizzare la propria esperienza come stimolo ala crescita personale: emotiva,
mentale e spirituale

* riconoscere sensazioni e fantasie di rifiuto per non soccombere ad esse

* riconoscere in sé sentimenti di impotenza e di incapacita per poterli accettare

 stimolarein sé la consapevolezza di essere in grado di contribuire positivamente
al conseguimento degli obiettivi della propria associazione

e comprendere i possibili significati e le funzioni della sofferenza nel malato e
nell’uomo

 affrontare ed ascoltare il proprio timore della morte

» gperimentare appagamento e pace di fronte alla perdita, attribuendo significato
al proprio operato

* riconoscere i propri pregiudizi per considerare I’atro distinto da sé.

La formazione per essere:

» consapevole di evolvere mediante la propria esperienza

* tollerante verso la frustrazione

» sereno anche nelle situazioni difficili

* presente nella compassione e condivisione anche di fronte all’impotenza
» empatico ma distaccato.
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Laformazione avviene nel tempo, accompagnail volontario in tutti i momenti della
sua esperienza, aiutandolo a mantenere vive le motivazioni consce e, avolte, afare
luce su quelle inconsce.

La formazione avviene nel gruppo, al’interno del gruppo il volontario impara ad
ascoltare, ad accogliere i vissuti espressi senza giudizio o disapprovazione, a
riconoscere che possono esserci molti modi per sentire ed esprimere le proprie
emozioni e le proprie esperienze.

Il gruppo incoraggia la comprensione della diversita

L’ esperienzadi gruppo creaun’ atmosferadi appoggio e di contenimento dei vissuiti,
aiutail volontario a conoscersi meglio, rinforzail senso di appartenenza al sistema
che lo sostiene e lo accoglie, promuovendo la nascita ed il consolidamento di
un’identita di gruppo.

La formazione & anche un momento di comunicazione tra il volontario e
I’ Associazione, fondamentale per sostenere la motivazione a rimanere. E' un
importante momento di scambio che permette al volontario di considerarsi parte
attiva della struttura, permette all’ Associazione di identificare nuovi bisogni ed
individuare momenti di crisi.

Curriculum formativo del volontariato in oncologia ®®

Sapere - 1l Volontario dovrebbe:

1. conoscere le caratteristiche dell’ Associazione di appartenenza, i servizi
erogati e le sue modalita organizzative; sapere le ragioni che stanno ala
base delle modalita di reclutamento e di selezione messe in atto

2. conoscere agrandi linee la storia della malattia tumorale, le sue dimensioni
epidemiologiche e le azioni di prevenzione, I'iter diagnostico e terapeutico
del malato, inclusa la terapia del dolore e le cure palliative. Conoscere
inoltre la mappa delle strutture oncologiche e dei servizi esistenti sul suo
territorio

3. esseremessoingrado di identificareil ruolo del vari componenti di un’ équipe
e sapere dove e come collocarsi al’interno della stessa; riconoscere i
confini del suo intervento e sapere come funziona la struttura della sua
specifica area di operativita

4. conoscere lereazioni psicologicheedi principali bisogni del malato e della

famiglia

conoscere le tecniche di linguaggio verbale e non verbae

essereal corrente dei meccanismi che scattano inunafamigliaall’ avvicinars

dellamorte del congiunto e del ruolo che puo svolgere in questa particolare

occasione.

o o
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Saper fare - Il Volontario dovrebbe essere in grado di:

1. svolgereil proprio ruolo nel settorein cui e destinato ad operare: ospedale,
trasporto malati, domicilio, hospice, ambulatorio di visite preventive,
promozione

2. collaborarein manieraidoneacon levariefiguredell’ équipe di appartenenza
sapendo dove, come e quanto intervenire

3. applicare le tecniche di comunicazione e di intervento pratico nei riguardi
del malato, dellafamiglia e delle persone con le quali € destinato ad entrare
in contatto.

Saper essere - |l volontario dovrebbe essere in grado di:

1. dimostrare comprensione circa i motivi per i quali sono hecessarie alcune
caratteristiche di base per intraprendere |’ attivita; riconoscere I'importanza
di una formazione continua durante la sua attivita

2. essereconsapevoledel’importanzadel suo ruoloinunavisionedi intervento
multidisciplinare asostegno del malato, dellafamiglia, all’ interno dell’ équipe
e dell’ associazione; prendere coscienza dei suoi limiti e riflettere su come
far propria la dinamica dell’interazione e dell’ integrazione dei ruoli

3. identificare il suo personale atteggiamento di fronte alla malattia e ala
morte evalutarel’impatto di questi stessi problemi sul paziente elafamiglia

4. riconoscere le sue reazioni di fronte a malato e ala famiglia. Essere
consapevole che il suo intervento va sempre rivolto alla soddisfazione dei
desideri del malato e che I’ ascolto empatico ne € la chiave di accesso

5. dimostrare particolare attenzione agli aspetti etici del suo intervento con il
malato e lafamiglia, con gli operatori e con |’ associazione di appartenenza.

Si pud considerare che il primo gradino nella formazione del volontario, il sapere,
coincidaconil Corso di Formazione, e che vengaraggiunto un livello di informazione
e di conoscenze omogeneo.

Con il tirocinio, che si svolge in compagnia di un volontario “guida’, si verificail
passaggio al secondo gradino, il saper fare: qui entrano maggiormente in gioco le
caratteristiche individuali, le capacita, le esperienze precedenti.

Il saper essere, che s diversifica profondamente per ognuno e per le relazioni
instaurate con gli altri, viene approfondito e fatto emergere durante gli incontri
periodici di formazione continua. Essi sono rivolti a piccoli gruppi di volontari che
operano nella stessa area e rappresentano un’occasione di crescita personale, un
aiuto per favorire la coesione del gruppo e superare i momenti di crisi, evitando
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il cosiddetto “burn out” ossia la crisi che induce il volontario ad abbandonare
I” attivita se non debitamente sostenuto. Uno studio condotto a questo proposito dalla
nostraAssociazione frai suoi volontari ha evidenziato che questo fenomeno € sotto
controllo e riguarda una percentuale minima di volontari (4%) inducendoci a
proseguire sulla strada intrapresa®9.

Sebbene il ruolo del volontario per sua stessa natura preveda autonomia e
discrezionalita, si € avvertita I’esigenza di poter far riferimento a norme che
definiscano un’etica del volontario.

Nel corso del 7° Corso di Management Associativo organizzato dalla Lega contro
i Tumori di Milano si é tenuta una Consensus Conference, con la partecipazione dei
rappresentanti di 38 Associazioni di Volontariato. Essi hanno approvato un Codice
Deontologico del Volontario®?, successivamente adottato damolte altre A ssociazioni
e dalla Federazione Cure Palliative Onlus. Il Codice sottolineai concetti etici che
devonoispirareil volontariato: il bene comune, il rispetto dell’ altro, lalibera scelta,
I"assenza di scopi di lucro (vedi pag. 195, 311).

Il ruolo del Volontario

Il volontariato & la spina dorsale dell’ attivita della nostra Associazione, la presenza
dei volontari e capillare, in tutte le aree di attivita specifica e nell’ organizzazione
della struttura associativa, per questo i volontari... non bastano mai!

Il ruolo del Volontario si esplicain tutte le aree di attivita della nostra Associazione:
i volontari sono presenti in varie strutture ospedaliere (nei reparti di degenza, negli
ambulatori); sono presenti adomicilio dei malati, sono inseriti nelle équipe di Cure
Palliative domiciliari - UCPD (Unita di Cure Palliative Domiciliari); sono accanto
a malati nelle strutture Hospice, che ospitano i malati giunti a termine del loro
percorso, e offrono assistenza allafamiglianellafase del lutto (vedi pag. 235). Molti
volontari si dedicano al’ accompagnamento dei malati da casa all’ ospedale per
effettuare terapie, altri accolgono gli utenti negli Spazi Prevenzione della nostra
Associazione (ambulatori dove si effettuano visite di diagnosi precoce), altri ancora
collaborano presso gli uffici per la gestione dell’ attivita, per la raccolta fondi e
I’ organizzazione degli eventi, nel gruppo di animazione che organizzaintrattenimenti
per i malati ricoverati.

L’ attivitadel volontari nelle diverse aree vienetrattatain dettaglio in questo manuale
(vedi pag. 248, 253, 262, 268).

Conclusioni

Potrebbe sembrare che il volontario della nostra Associazione venga, sin dal suo
arrivo, “settorializzato” ed indirizzato ad operare in una sola area ben definita. In
parte lo &, perché ha scelto di dedicare il suo tempo e le sue energie a sostegno
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di una delle numerose attivita che svolgiamo e si € “specializzato” per farlo. Ma
non deve mai perderedi vistadi far parte integrante di un gruppo che haun obiettivo
comune: lottare contro il cancroin tutti i modi possibili e che per raggiungere questo
obiettivo ha bisogno di sensibilizzare la popolazione sia a livello informativo/
educativo (il cancro si deve combattere ancora prima che esso insorga), siaalivello
promozionale (poche entrate = pochi servizi / molte entrate = molti servizi).

Il volontario della nostra Associazione, qualunque sia la sua area di attivita, dovra
sempre ricordarsi di diffondere intorno a sé i concetti per i quali la Lega contro i
Tumori € nata e avere a cuore di aiutarlain tutte le sue iniziative, sentendosi fiero
di ogni risultato raggiunto, nellaconsapevolezzadi aver dato un contributo importante
per conseguirlo.

Volontari, grazie di esistere
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L'ISTITUTO NAZIONALE PER LO STUDIO E LA CURA
DElI TUMORI DI MILANO

Edoardo Bersdlli

L’ Istituto di ricovero e cura a carattere scientifico (IRCCS), Istituto Nazionale per
lo Studio e la Curadei Tumori di Milano € un’istituzione d eccellenza, il cui primo
Statuto fu approvato con Regio Decreto il 4 giugno 1925 ed é attualmente disciplinato
dall’art. 42 dellalegge n. 833 del 27 dicembre 1978, dal DPR 617/80 e dal decreto
legislativo 269/93. L' I stituto Nazionale per [o Studio elaCuradei Tumori di Milano,
fondato nel 1928, é stato il primo in Italia e frai primi nel mondo ad affrontare il
“problema del cancro” su due versanti contemporaneamente: quello della cura e
guello della ricerca.

La Missione dell’ Istituto:

essere un centro oncologico di eccellenza per le attivita di ricerca di base,
di ricerca preclinica e clinica, di assistenza, fra loro strettamente connesse
e complementari.

Assicurare al Servizio Sanitario Nazionale un’attivita di formazione e
qualificazione permanente dell e risor se umane tecni co-professional i oper anti
nell’ambito del Servizio Sanitario Nazionale stesso.

Essere portatore dinnovazione anche nel campo dell’ organizzazione e
gestione dei servizi sanitari.

Produrre informazione oncologica ai cittadini per la prevenzione e la cura
delle patologie oncologiche.

La Visione dell’ Istituto:

Eliminare la malattia tumorale facendo vivere di piu e meglio il paziente
colpito da tumore, sia tramitela ricerca che I’ assistenza, essendo un Centro
di Eccellenza di riferimento a livello europeo e mondiale.

Cenni storici

La citta di Milano e divisa amministrativamente e politicamente in 9 zone.

La zona 3 € quellain cui ha sede I'Istituto Nazionale Tumori.

In particolare, I’ Istituto si trovain un’ areanota atutti i milanesi come * Citta Studi”,
per il notevole numero di Facolta ed Istituti Universitari progettati ed edificati tra
il 1925 e il 1934 intorno al monumentale edificio del Nuovo Politecnico.
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Tra questi Istituti Universitari erano compresi I’ Istituto Neurologico “C. Besta’ e
I’ Istituto Vittorio Emanuele 111 per 1o Studio e la Cura del Cancro.

I vecchio Istituto

Nacque nel 1925 per volonta dell’allora Senatore Luigi Mangiagalli. L’ edificio
originario poteva ospitare 200 malati in due Divisioni, quella medico-chirurgica e
guella ginecologica, che si avvalevano delle Divisioni di radiologia, anatomia
patologica e biologia. Nel 1939 venne riconosciuto Istituto a carattere scientifico,
grazie a contributo espresso nella ricerca clinica e sperimentale contro il cancro.
L’ edificio, il cui ingresso si apriva in Piazzale Gorini, attualmente ospita la mensa
per il personale, la Casa delle Religiose, alcuni Istituti e Unita Operative, sia propri
sia Universitari, ed una parte degli uffici amministrativi.

Accoglie poi la Sede della Sezione Milanese della Lega Italiana per la Lotta contro
i Tumori.

Il nuovo lstituto

Oggi il primo monoblocco s aprein ViaVenezian, 1. E’ stato completato nel 1968
ed e costituito da 12 piani di cui 10 fuori terra dove trovano collocazione le Unita
Operative di degenza.

| due piani sotterranei ospitano il Dipartimento di Terapiae Diagnosticaper Immagini,
di Fisica Sanitaria e il Dipartimento di Radioterapia.

La Piastra a bassi corpi di fabbrica é destinata a blocco operatorio costituito da 8
camere operatorie. Nel 1984 e stato completato il secondo blocco, nuova sede delle
U.O. diagnostiche (Anatomia Patologica, Endoscopia) e cliniche, tra cui I’ Unita
Operativa Pediatria.

La costruzione del terzo blocco ha completato il progetto originario della nuova
struttura e da ala stessa la forma di una “H”; & entrato in funzione nel 1995,
attualmente ospita le nuove sedi di tre Oncologie Sperimentali, la degenza della
OncologiaPediatrica, laCurieterapia, |laTerapialntensivaed unasezione del reparto
Solventi; sono in corso lavori per la realizzazione di una struttura da destinare ad
hospice.

Per adeguare la struttura alle norme di qualitd e sicurezza imposte da recenti
legislazioni comunitarie Si € resa necessaria una programmazione radicale di
ristrutturazione di tutte le degenze, le attivita ambulatoriali e di ricovero in regime
di day hospital. Si tratta di lavori imponenti, necessariamente di lungo periodo, che
rendono necessario uno speciale sforzo comune.

| volontari, con la loro presenza particolarmente motivata, possono contribuire a
rendere meno disagevole la situazione dei pazienti piu direttamente vicini alle sedi
degli interventi.
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I blocchi quarto e quinto ospitanoil Servizio di Informatica, gli uffici per laGestione
degli Studi Clinici Controllati e diversi Laboratori di Oncologia Sperimentale.

Le finalita

Lo scopo primario dell’Istituto Nazionale per lo Studio e la Cura dei Tumori &
perseguire attraverso I’ integrazione dellaricercapiu avanzatacon le migliori pratiche
cliniche, la migliore risposta possibile a bisogno di salute dei pazienti.

L’ eccellenza nelle prestazioni erogate, come € insito nella missione dell’ Istituto,
vieneraggiuntaattraverso |’ innovazione ed il miglioramento continui nelladiagnosi
enellacuradelle patol ogie neoplastiche. Per fornirele cure piu adeguate € necessario
un ato livello di pianificazione degli obiettivi ed un perfetto coordinamento tra la
fase sperimentale e I’ applicazione dei risultati nella pratica quotidiana; i risultati
raggiunti, attestati da numerosi riconoscimenti nazionali ed internazionali e dal
numero di pubblicazioni prodotte sulle piu prestigiose riviste scientifiche, vanno a
definire “lo stato dell’arte”, ovvero quanto di meglio e possibile fare per curare il
cancro.

| risultati raggiunti, per lanaturastessadell’ Istituto e per i propri principi fondamentali,
sono messi a disposizione della comunita medica e scientifica nazionale ed
internazionale, maall’ interno dell’ azienda non rappresentano che un punto di partenza
per un miglioramento continuo.

L’integrazione tra la ricerca piu avanzata e la migliore clinica disponibile richiede
I’utilizzo di una base comune, di una gestione coordinatatrai due momenti cardine
dell’ attivita dell’Istituto; I’ obiettivo € comune, il miglioramento continuo della
gualita delle prestazioni erogate, ma necessita di una cerniera che vada a legare in
modo sistematico gli attori del processo.

D’altra parte, I’ accesso dei pazienti alle prestazioni altamente specialistiche deve
essere orientato, in un sistema di risorse limitate, al’utilizzo piu efficiente delle
risorse disponibili, considerando le prestazioni erogate come un continuum tra lo
studio, la sperimentazione, I’ assistenza sanitaria, la pianificazione delle dimissioni
ed il follow up.

E solo con I’ adozione di un sistema di gestione della qualita perfettamente integrato
e diffuso in ogni realta produttiva dell’ azienda, con il sostegno convinto e continuo
dell’ AltaDirezione, che si pud garantire una organizzazione finalizzata a soddisfare
i bisogni e le forti aspettative dell’ utente.

La certificazione 1SO 9001:2000 ottenuta dall’Istituto esplicita la condivisone
al’interno dell’azienda di un atteggiamento mentale e organizzativo rivolto non
al’ ottenimento del solo “ certificato di qualita” in quanto tale, macome uno strumento
per avviare un nuovo modo di gestire I’ azienda secondo I’ ottica del miglioramento
continuo, perché la gestione in qualita non si esaurisce ai livelli operativi, ma
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interessatutti i livelli fino ai vertici per ottenereil coinvolgimento di tutte le risorse
umane.
Il miglioramento continuo della qualita, I'innovazione nell’ assistenza, la
partecipazione di tutti a questo processo che una voltainiziato porta ad un virtuoso
“punto di non ritorno”, dove il meglio di oggi € solo lo stimolo per migliorarsi
domani, s avvalein Istituto di un consolidato ed efficiente strumento, laformazione
continua del personale, che ha come scopo quello di recepire le strategie aziendali,
i bisogni del personale e degli utenti, e quindi fornire un’ampia gammadi corsi ed
eventi finalizzati a diffondere la conoscenza e ad incrementare le capacita e le
competenze tra i dipendenti, per aiutare il personale a migliorare il proprio lavoro
a tutto vantaggio del paziente.
Laricerca preclinica, la sperimentazione clinica, la diagnosi elacura, il follow up,
I’integrazione con il territorio per garantire la continuita delle cure a paziente, sono
processi che coinvolgono pit Dipartimenti e Servizi siainterni che esterni all’ I stituto
e richiedono I'integrazione di professionalita diverse, correlate le une ale dtre. La
gualita é garantita dalla condivisione di procedure e protocolli, documenti che sono
oggetto di costante e continuo monitoraggio per evidenziarnei limiti od i vantaggi,
per correggere le non conformita registrate ed incoraggiare i risultati positivi.
La condivisione del sistema di gestione della qualita all’interno dell’Istituto sta
gradualmente portando ad un coordinamento di tutte le attivita, finalizzandole al
miglioramento continuo e rendendole piu pronte alla diffusione di nuove modalita
organizzative o procedurali od innovazioni tecniche e scientifiche. | passo successivo
sara quello di confrontarsi con le migliori realta oncologiche presenti a livello
nazional e ed internazional e, condividendo e proponendo standard di accreditamento
checopranol’intero spettro delle attivitadi ricerca, formazione, cliniche e manageriali.
o L'lIstituto haottenuto lacertificazione del possesso dei requisiti di qualitarichiesti
dalla normativa internazionale 1SO 9001:2000
o L'ldtituto einserito in unarete nazionale con altri IRCCS specializzati nel campo
oncol ogico denominata “ Alleanza contro il Cancro”, di cui detiene la Presidenza
e la sede organizzativa. Tale collaborazione aumenta la possibilita e la capacita
di sviluppare progetti innovativi di grandi dimensioni
» E’ dtato costituito un Consorzio, a quale I’ Istituto partecipa con altri due IRCCS
milanesi, finalizzato allagestione comune di attivita, siacliniche, saamministrative
con particolare riferimento a buon uso delle risorse tecniche, tecnologiche ed
umane
o L'lIdtituto continua, in linea con la sua tradizione, nella collaborazione con
I"Universita degli Studi di Milano
o L'ldtituto faparte della Rete degli Ospedali per la Promozione della Salute - HPH
(Health Promoting Hospital s) progetto dell’ Organizzazione Mondiale della Sanita



ed ha come Coordinatore Locale il Responsabile della Struttura Qualita,
Accreditamento, Formazione e Privacy

» L’Istituto ospita due centri dell’ OM S (Organizzazione Mondiale della Sanita) sul
melanoma e sulla terapia del dolore.

La struttura aziendale

L’ Istituto & organizzato in tre aree:

a) Attivita di indirizzo e controllo interno, effettuata dalla Direzione Strategica;

b) Attivita di Controllo Esterno effettuata da: il Collegio Sindacale, Ufficio di
Pubblica Tutela, il Comitato Etico, Ministero della Salute, Direzione Generade
Sanita della Regione Lombardia;

c) Attivita di gestione, effettuata dalle strutture operative sanitarie e dalle strutture
della Direzione Amministrativa.

Nell’ambito dell’ autonomia di scelta concessa alle Aziende sanitarie, la Direzione
di questo Istituto ha scelto I’ organizzazione a matrice fra i Dipartimenti gestionali
e funzionali, ritenendola piu innovativa ed efficace rispetto alle tradizionali forme
organizzative, in quanto I'lstituto deve integrare con I’ assistenza sanitaria la:

* ricerca di base o sperimentale

* ricerca traslazionale

* ricerca clinica integrata.

| Dipartimenti sono di due tipi:

a) Dipartimenti Funzionali dotati di responsabilitaorganizzative per I’ ottimizzazione
delle risorse e con compiti di ricerca;

b) Dipartimenti Gestionali dotati di responsabilitaorganizzative per I’ ottimizzazione
delle risorse con compiti di assistenza e di ricerca

I modello di funzionamento prescelto e caratterizzato dadiffusaed elevatainterattivita
e comporta relazioni e comunicazioni tra i diversi Dipartimenti, e tra questi e la
Direzione Strategica. Cio in coerenzacon il raggiungimento dellamassimaefficienza
ed efficacia gestionale.

La biblioteca

Labiblioteca & uno strumento indispensabile all’ informazione e all’ aggiornamento.
E’ nata nel 1928 e il suo carattere & nettamente specialistico. Alla biblioteca puo
accederetuttoil personale cheavariotitolo frequental’ I stituto: studenti in medicina,
frequentatori, infermieri e tecnici.

La biblioteca € membro della European Association for Health Information and
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Libraries, dispone di 4.624 volumi classificati secondo le regole della National
Library of Medicine e di 735 riviste scientifiche di cui 496 con abbonamento in
corso. Offre, inoltre, I accesso alle pitlimportanti banche dati biomediche utilizzabili
in sede su prenotazione o via internet per gli utenti abilitati.

L e pubblicazioni

Il dialogo con il mondo scientifico si realizza con la rivista bimestrale “ Tumori”,
la pit importante rivista scientifica dell’ Istituto e la piu prestigiosa rivista italiana
di oncologia: pubblicata dal 1929, ospita prevalentemente ricerche sperimentali
e cliniche.

Larivista“Cas Clinici in Oncologia’ eélanuovapubblicazione scientificadell’ | stituto:
s propone di raccogliere dai principai Centri Italiani, e direttamente dai Medici
Oncologi, la testimonianza di pazienti e delle loro storie cliniche: da quelle piu
stimolanti e paradigmatiche dal punto di vista scientifico, a quelle piu inconsuete.
L'intento € quello di offrire ulteriori spunti di discussione e confronto.

Ogni anno I’ Istituto pubblica una sintetica descrizione dei propri progetti di ricerca
ed una relazione clinico-scientifica sull’ attivita svolta che ha recentemente assunto
una nuova veste editoriale, cosi come la raccolta ordinata dei progetti di ricerca
Viene pubblicato con cadenza bimestrale “Informazioni INT”, un notiziario su
attivita e progetti.

Sono periodicamente aggiornati e messi adisposizione del pubblico anchei fascicoli
della Carta dei Servizi e “Sicurezza INT”, a cura del Servizio di Prevenzione e
Protezione.

L’aggiornamento e la formazione per manente

Le attivita formative sono coordinate dal Responsabile per la Formazione.

Per lo svolgimento di tale attivita il Centro Didattico dispone di 6 aule.

Per il personale clinico-scientifico vengono organizzati seminari, conferenze in
oncologia, programmi d’insegnamento clinico per neo-laureati. Inoltre, in
ottemperanza alla normativa nazionale (D.PR. 761/79) e regionale, vengono
organizzate attivita di aggiornamento per tutto il personale dipendente.

In Istituto I’ aggiornamento e stato suddiviso in attivitadi primo e di secondo livello.
Nel primo livello rientrano le giornate informative rivolte a personal e neo-assunto,
gli incontri centralizzati su temi d'attualita e gli incontri divisionali.

Al secondo livello appartengono i corsi rivolti in parte atutto il personale ein parte
aspecifiche qualifiche professionali; numerosi eventi formativi sono stati accreditati
nell’ambito del programmadi educazione continuain medicinaECM del Ministero
della Salute ed alcuni medici sono referee per la valutazione degli eventi formativi
nazionali.
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| temi trattati nei corsi riguardano sia gli aspetti strettamente tecnici, quelli di
ampliamento e aggiornamento delle conoscenze professiondli, sial’ approfondimento
e il miglioramento delle conoscenze relative ale relazioni umane.

| Dipartimenti

Al fine di migliorare I’ efficienza operativa, il coordinamento e I’ attivita tecnico-
scientifica delle Unita Operative, negli ultimi mesi del 2003 |’ organizzazione
funzionaledell’ Istituto & stata profondamenterivista, optando per unariorganizzazione
“a matrice”, con Dipartimenti Gestionali e Dipartimenti Funzionali.

Le Srutture Semplici e Complesse

Le strutture complesse erogano prestazioni o esercitano funzioni rilevanti per
qualita e quantita, che richiedono un elevato grado di autonomia decisionale e che
comportano la gestione di risorse umane, tecnologiche o finanziarie rilevanti per
entita o diversita.

Le strutture complesse ospedaliere, in particolare, hanno i seguenti requisiti:

1) locali dedicati

2) personale medico, infermieristico o tecnico ed amministrativo dedicato

3) un proprio centro di responsabilita

4) obiettivi specifici

5) completa autonomia di ricerca, oppure sanitaria, oppure amministrativa

6) un proprio budget.

Per strutture semplici s'intendono quelle strutture individuate in base a criteri di
efficaciaed economicitaedi organizzazione dei processi di lavoro, che costituiscono
articolazioni di strutture complesse oppure di un Dipartimento o della Direzione
strategica.

Alle strutture semplici possono essere delegate, con atto scritto e motivato, funzioni
eresponsabilitaspecifichedapartedei livelli sovraordinati, con particolareriferimento
alagestione clinico assistenziale dei pazienti e con I’ attribuzione dei relativi ambiti
di autonomia, ferme restando le responsabilita gerarchicamente individuate.

Di seguito s'illustra la mappa delle strutture sanitarie accreditate dalla Regione
Lombardia con delibera n. 10892 del 17 gennaio 2003 con la quale sono state
accreditate trentasei strutture complesse, di cui trentaquattro sanitarie, due avalenza
strategica (Direzione Sanitaria Aziendale e Direzione Scientifica) e otto strutture
semplici sanitarie.

Le Strutture di Ricerca sperimentale non sono mai state finora accreditate dalla
Regione.
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Srutture Complesse Cliniche-Sanitarie Accreditate
con delibera n. 10892 del 17-1-2003

Descrizione Posti letto

1. Anestesia e Rianimazione 1

2. Chirurgia Generale 1 - (Chirurgia Epato-Gastro-Pancr. e Trapianti di Fegato) 24
3. Chirurgia Generdle 2 - (Chirurgia Colon Rettale) 26
4. Chirurgia Generale 3 - (Endoscopia Diagnostica e Chirurgia Endoscopica) 12
5. Chirurgia Generale 4 - (Senologia) 28
6. Chirurgia Generale 5 - (Melanoma e Sarcoma) 24
7. Chirurgia Cranio Maxillo Faccide 1 30
8. Chirurgia Plastica 1 18
9. Chirurgia Toracica 1 42
10. Cure Palliative - 1 - (Riabilitazione e Terapie Palliative) 29

11. Direzione Sanitaria 1 - (Direzione Medica)

12. Direzione Sanitaria 2 - (Direzione Scientifica)

13. Direzione Sanitaria 3 - (Direzione Sanitaria)

14. Ematologia 1 - (TMO Allogenico) 12

15. Farmacia ospedaliera

16. Fisica Sanitaria

17. Medicina di Laboratorio 1 (Analisi Chimico-Cliniche)

18. Medicina di Laboratorio 2 (Anatomia patologica B)

(
19. Medicina di Laboratorio 3 (Anatomia patologica A)
20. Medicina di Laboratorio 4 (Anatomia patologica C)

21. Medicina Nucleare 1 6
22. Oncologia 1 - Oncologia Medica A 14
23. Oncologia 2 - Oncologia Medica B 14
24. Oncologia 3 - Oncologia Medica C 14
25. Ostetricia e Ginecologia 1 - (Oncologia ginecologica) 21
26. Otorinolaringoiatria 1 30
27. Pediatria 1 - (Pediatria Oncologica) 28
28. Prevenzione e Protezione

29. Radiologia / Diagnostica per Immagini - (RDC - Radiologia interventistica) 1

30. Radiologia / Diagnostica per Immagini 1 - RDA

31. Radiologia / Diagnostica per Immagini 2 - RDB

32. Radioterapia 1 - (Radioterapia Oncologica A)

33. Radioterapia 2 - (Radioterapia Oncologia Curiterapia) 12
34.SIMT

35. Terapia Intensiva 1 - (UTI) 6
36. Urologia 1 - (Oncologia Chirurgica Urologica) 26
Totale 417
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Strutture Semplici Sanitarie Accreditate
con delibera n. 10892 del 17-1-2003

Struttura Posti Letto
1. Centro di Day Hospita 23
2. Cardiologia - Cardiologia e Fisiopatologia Respiratoria
3. Medicina Generale - pensionanti - reparto solventi 32
4. Centro Day Surgery 10
5. Servizio Sociae
Totale 65
Totale posti letto accreditati = 482

L’iter del paziente

Visite - Per accederealle prestazioni come paziente ambul atorial e € sempre necessaria
una richiesta rilasciata dal medico di base su ricettario unico. Per accedere agli
ambulatori dell’ Istituto occorre presentare larichiesta presso I’ ufficio appuntamenti
direttamente allo sportello, oppure telefonicamente. L' Istituto dispone attualmente
di 16 ambulatori e laboratori di analisi destinati a visite, esami diagnostici o cure
oncologiche che si concludono nel giro di 3-4 ore.

Ricoveri - L'accesso in Istituto avviene con ricoveri programmati, non € infatti
previsto un servizio di Pronto Soccorso. La richiesta di ricovero deve essere
predisposta dai medici dell’Istituto e viene controllata e convalidata sotto il profilo
della gestione sanitaria dalla Direzione Sanitaria, e sotto il profilo clinico dallo
stesso personal e dirigente medico appartenente allaUnita Operativadoveil paziente
verra assistito. Lo scopo perseguito dal’Istituto relativamente alle degenze e di
fornireatutti i malati i migliori sistemi diagnostici e di curaattualmente disponihili,
oltrearendereladegenzail meno disagevol e possibile, tenendo conto delle esigenze
dei singoli pazienti. Tutti i pazienti dopo la dimissione vengono seguiti nel tempo
attraverso visite ambulatoriali periodiche.

Ogni anno i pazienti ricoverati sono quasi 13.000, di cui oltre il 40% provenienti
da fuori regione: le prestazioni ambulatoriali sono oltre 800.000.

Laricerca

Dopo oltre 50 anni d’ attivital’ Istituto ha consolidato la sua presenza nel panorama
medico italiano ed internazionale.
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Dal punto di vistadellaricerca oncologica, I’ Istituto di Milano hafornito numerosi
contributi di rilievo. Fra di essi si possono ricordare: le tecniche chirurgiche con
conservazione del seno, lo schema di chemioterapia adiuvante per il carcinoma
mammario chiamato CMF e laterapia chiamata ABVD per i linfomi, la produzione
di nuovi anticorpi monoclonali, un test per la valutazione della velocita di crescita
dei tumori, una procedura per la quantificazione delle cellule da trasferire in caso
di trapianto di midollo osseo.

Caratteristica dell’Istituto & il fatto che accanto ale corsie di degenza sono in
funzione i laboratori di ricerca e gli stessi medici che seguono i malati svolgono
anche attivita di studio. Cio permette ai nostri pazienti di usufruire delle cure
oncologiche pit aggiornate. Ogni anno vengono condotte al’interno dell’Istituto
parecchie decine di indagini di laboratorio e oltre 100 studi clinici, spesso in
collaborazione con i migliori centri oncologici nazionali ed esteri. Nessun atro
centro oncologico nazionale, pubblico o privato, firma un numero di pubblicazioni
scientifiche pari aquelle prodotte dall’ Istituto. L’ investimento per laricercaproviene
non soltanto dai finanziamenti statali e dell’Unione Europea, ma, in parte
considerevole, da fondazioni private nazionali ed estere e dale donazioni che
aziende e privati cittadini destinano all’lstituto dei Tumori di Milano.

In ordine cronol ogico, alcuni degli studi effettuati dai ricercatori dell’ I stituto Nazionale
dei Tumori di Milano che hanno ottenuto risultati positivi:

1925-1931. L’esordio

Nei primi 6 numeri della rivista Tumori vengono pubblicati oltre 100 studi firmati
dai medici di Via Venezian.

1935. La prima relazione sull’ attivita clinico-scientifica

All’inizio del suo mandato (1935), il direttore Pietro Rondoni riassume cosi |’ attivita
clinico-scientifica: «Sono relativamente rari i ricoveri dovuti a tumori intestinali:
piu numerosi quelli per i tumori dello stomaco e per quelli della bocca, faringe e
laringe. Altal’ affluenza di tumori genitali femminili». Gli interventi chirurgici non
raggiungono il 25% del casi trattati.

1940. La radioterapia dei tumori

Grande incremento della roengenterapia: i casi trattati passano dai 6952 del *35 a
14.707. Nel 1953 la delegazione italiana, guidata da Felice Perussia, responsabile
della Divisione di radiologia dell’Istituto, € eletta trai 7 membri del Comitato
esecutivo mondiale della Societa di radiologia.

1946-47. Rapido sviluppo della chirurgia
Nel 1946 viene messa a punto in via Venezian una nuova tecnica di laringectomia.
Nel 1947 é avviata (27 casi trattati) la chirurgia a torace aperto. Nel 1948 Piero



Bucalossi, nuovo direttore dell’istituto dal '56, fonda il Giornale internazionale di
chirurgia toracica.

1961-63. Terapie locoregionali

In Istituto vengono attivati, in assoluto anticipo rispetto a resto della comunita
scientificanazionale, i primi tentativi di terapielocoregionali. Utilizzando I’ infusione,
nei linfatici del dorso dei piedi, di Lipiodol reso radioattivo dalla presenza di atomi
di 13, si ottengono significativeregressioni di adenopatie retroperitoneali dalinfomi
di Hodgkin e non. (Chiappa S, Gali G, Severini A. Am J Roentgenol, 1964, 92:
134-147 e Brit J Haemat, 1965,11:32-40).

1967. Ecogr afia

Con le esperienze redlizzate da Bruno Damascelli in Istituto, viene introdotta in
Italial’ ecografiaclinicabidimensionale (Damascelli B.et a., JAMA, 1968, 204:963-
968)

1967-68. Il gruppo dell’OMS sul melanoma

11 27 e 28 febbraio 1967 si radunano nellabibliotecadi ViaVenezian i rappresentanti
degli Istituti dei tumori di Milano, Villgjuif (Parigi), Leningrado, Bruxellese Londra
(Royal Mardsen). L’ International Group for the Clinical Study of Melanoma, fondato
in quellariunione, I’anno successivo viene riconosciuto come Centro collaborativo
dell’OMS. Segretario del gruppo edall’inizio il dottor Natale Cascinelli. Dai primi
anni "90 vi aderiscono oltre 60 centri, appartenenti a 22 paesi diversi.

1968. L’adriamicina

Viene avviataal’ INT-Milano la prima sperimentazione clinica di un nuovo, potente
chemioterapico, I'adriamicina. Coordinatore dello studio € Gianni Bonadonna,
primario della divisione di oncologia medica dell’ Istituto: i risultati preliminari
dello studio sono presentati a Milano nel 1969.

Molti degli studi segnalati in queste pagine sono stati “disegnati” ed effettuati in
Istituto, altre volte si tratta di ricerche collaborative coordinate da Via Venezian.
L’ elenco € comungue incompleto: molti altri studi, sperimentali o clinici, sono stati
effettuati in Istituto.

1970. Radiologia diagnostica e interventistica

Nel Dipartimento di Radiologia, inizia a svilupparsi una proficua attivita di
progettazione erealizzazione di dispositivi innovativi per la Radiologia Diagnostica
e Interventistica che prosegue tutt’ oggi. Vengono mess a punto man mano negli
anni, anche con | attivazione di una prolungata collaborazione con il Dipartimento
di Bioingegneria del Politecnico di Milano, numerosi prodotti, alcuni coperti da
brevetti: daun dispositivo per lavisualizzazione radiologicadei tramiti fistolosi alla
creazione di pompe totalmente impiantabili sottocute per infusione sistemica e
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liquorale di farmaci antiblastici e analgesici, dalla realizzazione di un impianto
originale costituito da una TC associata ad un apparecchio di fluoroscopia, per
I’interventistica radiologica, alla realizzazione di protesi biliari metalliche
autoespandibili ricoperte di poliuretano, ecc.

(Severini A. Radiology. 1972, 104:434; Severini A. et al. Radiology. 1982, 143:556;
Damascelli B. et a. J Int Radiol. 1992, 7:91-96; Damascelli B. et al. Radiology.
1990 177: 210; Bellomi M. et al. Radiotherapy and Oncology. 1994, 31:90-91;
Damascelli B. et a. Cardiovasc Intervent Radiol. 1999, 22: 37-43; Severini A. et
al. Cardiovasc Intervent Radiol. 1999, 22:510-514).

Negli anni * 70, vengono introdotte in I stituto una serie di procedure interventistiche
radiol ogiche, vascolari e non, che consentono di offrirenon solo unavalidapalliazione
a pazienti portatori di neoplasie non altrimenti trattabili, ma anche di migliorare la
presentazione di alcunelesioni, chedopoil trattamento radiol ogico possono rientrare
nei limiti dell’indicazione chirurgica e questa diviene peraltro meno demolitiva.
Inoltre questo tipo di procedure permettono di recuperare complicanze insorte in
interventi chirurgici di grosso impegno, come trapianti di fegato, colectomie,
esofagectomie etc., non trattabili o trattabili chirurgicamente con maggior rischio
e con prolungamento della degenza. (Damascelli B. et al. Cancer. 1990, 66:237-241;
Severini A. et a. JInt Radiol. 1989, 4:99-103 e 1995, 19:131-134; Cozzi et a.
Abdominal Imaging. 2000, 25:239-242; Severini et a. Eur Radiol. 2000, 10:1101-
1105; Damascelli B. et a. Cancer. 2001, 92:2592-2602; Civelli E. Eur Radio. 2003).

1973. La chirurgia conservativa del tumore della mammella
VieneavviatoinviaVenezianil primo studio randomizzato di chirurgiaconservativa
del tumore della mammella. Disegnato da Umberto Veronesi, |o studio confronta
i risultati della quadrantectomia con dissezione ascellare completa, seguita da
radioterapia mammaria, con quelli della mastectomia radicale per i tumori inferiori
a2 cm di diametro. Nel ' 76 Veronesi € nominato direttore scientifico dell’ Istituto.
Nel 2002, uno studio riassuntivo del New England Journal of Medicine conferma
lavaliditadellaquadrantectomia: oggi lachirurgiaconservativaseguitadaradioterapia
€ considerata in tutto il mondo come il trattamento di elezione dei carcinomi
mammari di piccole dimensioni.

1973. La chemioterapia adiuvante

Ancora nel 1973 parte in Istituto il primo studio randomizzato di chirurgia della
mammella seguita da chemioterapia adiuvante con CMF: lo studio € disegnato da
Gianni Bonadonna. L’ osservazione eseguita a 20 anni di distanza (New England,
1995) conferma che questo approccio terapeutico riduce in modo significativo sia
il rischio di ripresa di malattia sia la mortalita. In seguito, atri studi randomizzati
valutano il ruolo dell’adriamicina in aggiunta @ CMF: i risultati terapeutici sono
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anche in questo caso positivi (Journal of Clinical Oncology. Jama: 1993, 1995).

1973. Gli studi sui linfomi

Uno studio randomizzato confronta una polichemioterapia di nuovo tipo (ABVD)
con quellaconvenzionale (MOPP) nel trattamento dellamalattiadi Hodgkin. Ancora
oggi il trattamento proposto dall’ Int-Milano nel ’ 73, dasolo 0 associato aradioterapia,
e ritenuto “golden standard”. Pochi anni dopo, uno studio disegnato dal professor
Massimo Gianni dimostra che nel linfomi non-Hodgkin la chemioterapia ad alte
dosi (HDS), accompagnata da trapianto autologo, migliora i risultati della
chemioterapia convenzionale.

Alcune di queste ricerche, in particolare quelle sui tumori della mammella e sui
linfomi, hanno cambiato il corso dell’ oncologia mondiale, migliorando in modo
significativo le probabilita di guarigione e la qualita di vita dei pazienti.

1975. Nasce il primo Registro-tumori italiano

E quello dellaprovinciadi Varese, disegnato dal Servizio di epidemiologiadell’INT-
Milano e gestito da Paolo Crosignani. || Centro oncologico milanese fornisce cosi
uno dei suoi primi, importanti apporti alo studio statistico del cancro.

1979. L'Istituto assume il coordinamento del progetto finalizzato del CNR
“Controllo della crescita neoplastica’

Un programma di studio che coinvolge su tutto il territorio nazionae 200 strutture
diverse: il progetto si conclude nel 1984. In seguito I'Unita di ricerca diretta da
Rosella Silvestrini porta avanti in via Venezian lo studio dei meccanismi di
proliferazione e recettoriali delle cellule neoplastiche. Sul piano clinico queste
ricerche danno indicazioni preziose per |'identificazione di indicatori prognostici e
terapeutici.

1980. Terapia del dolore e cure palliative

Con I'aiuto della Fondazione Floriani nasce all’INT-Milano uno dei primi centri
internazionali per 1o studio del doloredacancro. Nel 1982 I’ Organizzazione Mondiale
della Sanita indica I’ Istituto dei Tumori di Milano come centro di riferimento per
il controllo del dolore e le cure palliative dei tumori.

1981. Primo anticor po monoclonale (é utilizzato controi tumori dellamammella)
prodotto in Europa

Il risultato € reso possibile dagli studi condotti all’INT-Milano dal gruppo di ricerca
guidato da Ines Colnaghi.

Negli anni successivi gueste ricerche proseguono con SUCCesso.

1987. Biologia molecolare
Compaiono sulleriviste Nature e Cell i primi studi di biologia molecolare compiuti
daricercatori dell’ Istituto dei Tumori di Milano. Le indagini sono firmate daMarco



Pierotti, attualmente Direttore del Dipartimento di oncologia sperimentale, e hanno
per oggetto i geni coinvolti nei tumori della tiroide.

1988. Chemioterapia primaria

Altri studi sul tumore della mammella. Nel 1988 viene attivato in Istituto il primo
studio di chemioterapiaprimaria, cioé somministrataprimadell’ intervento chirurgico,
sul cancro mammario di dimensione superiore a 2,5 cm.

Non sempre le ricerche attivate producono i risultati attesi. Gran parte di esse,
tuttavia, permettono di accumulare conoscenze che si dimostreranno preziose negli
anni successivi.

1995. Dati di sopravvivenza

Vengono pubblicati i risultati di Eurocare 1, lo studio statistico commissionato
dall’ Unione Europea per valutare i dati di sopravvivenza dei malati di tumore a 5
anni dalla diagnosi. Coordinatore dell’indagine e Franco Berrino, responsabile del
Servizio di epidemiologia dell’INT-Milano. Lo stesso ruolo viene ricoperto da
Berrino in Eurocare 2, concluso nel ' 99, ein Eurocare 3, tuttorain corso in 20 paesi.
Negli anni "90il Servizio di epidemiol ogiacontribuiscein modo determinante anche
ala definizione dei dati nazionali di incidenza, prevalenza e sopravvivenza dei
tumori.

Finanziato dalla FIRC, la Fondazione Italiana Ricerca sul Cancro, viene attivato il
Progetto Tumori Ereditari. Obiettivo del progetto € I'identificazione, lo studio e la
gestione dei tumori familiari. Nei primi 5 anni di attivita, sono state effettuate in
Istituto, anchein collaborazione con centri americani, centinaiadi diagnosi molecolari
per I'individuazione dei geni BRCA1 e BRCAZ2 (tumore ereditario dellamammella)
e del gene APC (poliposi familiare del colon-retto). Nessun altro centro nazionale
ha una statistica confrontabile. Fondamentale I’ apporto dei laboratori di biologia
molecolaredell’ Istituto (dottor Pierotti): molto importante ancheil ruolo del Servizio
di consulenza genetica per i pazienti.

1997. La rete informatica Tumori rari

Promossa e coordinatadall’ INT-Milano (dottor Paolo Casali), questainiziativa é un
esempio di come I’ informatica possa essere utilizzata in oncologia. Larete prevede
la richiesta on-line di appuntamenti per la prima visita o per la seconda opinione
e lo scambio di pareri clinici e di immagini diagnostiche tra una cinquantina di
diversi centri, dislocati in tutta Italia. Sul piano clinico larete consente di usufruire
in tempo reale, per i singoli casi, delle migliori esperienze disponibili sul territorio
nazionale. Per quanto riguarda la ricerca, la rete ha favorito la nascita dell’ Italian
Sarcoma Group, un gruppo collaborativo di studio dei tumori delle parti molli negli
adulti, che partecipa a diverse ricerche europee.



1998. Alla ricerca del vaccino

Il Journal of Experimental Medicine, unadelle riviste pit autorevoli del mondo nel
settore dellaricercadi base, riferisce degli studi dell’ INT-Milano su possibili vaccini
anti-melanoma. Coordinati dal dottor Giorgio Parmiani, vice-direttore scientifico,
guesti studi, tuttora in corso, documentano la lunga esperienza dell’INT-Milano
nell’immunoterapiadei tumori. Nel 2002 vengono pubblicati sul Journal of Clinical
Oncology i risultati di alcuni studi clinici di vaccinazione anti-cancro.

1999. Trapianto di fegato

I migliori centri internazionali adottano i criteri elaborati al’Istituto dei Tumori di
Milano. Neél '99 anche I’ American Liver Tumor Sudy Group, il pit importante
gruppo mondiale di studio sull’ epatocarcinoma, adottacome prognosi per il trapianto
di fegato i cosiddetti “criteri di Milano”. Questi sono il risultato di uno studio
effettuato negli anni ' 90 (New England, 1996) dall’ équipe di Vincenzo Mazzaferro,
responsabile del programmatrapianto di fegato dell’ INT-Milano: i trapianti eseguiti
inViaVenezian sono attualmente pit di 200. Nella“classifica’ del Centro Nazionale
Trapianti (2002), i dati di sopravvivenza dell’Istituto sono i migliori registrati in
Italia.

Nel 2003 gli studi clinici in corso all’ Istituto dei Tumori di Milano sono 108, tutti
approvati dal Comitato Etico. Essi offrono ai pazienti che hanno deciso di aderire,
la speranza di una cura piu efficace di quelle tradizionali e alla ricerca oncologica
mondiale la possibilita di testare nuovi metodi terapeutici.

2000. La presenza nel settore dei farmaci ‘intelligenti’

Si moltiplicano in Europae negli Stati Uniti gli studi che dimostrano I efficaciadella
molecola considerata in tutto il mondo come il prototipo dei nuovi antitumorali, i
“farmaci intelligenti”, che hanno come bersaglio molecole specifiche delle cellule
neoplastiche: si tratta dello STI1571 o Glivec. Nello sviluppo pre-clinico e clinico
di questa molecolal’Istituto gioca un ruolo di primo piano. | settori coinvolti sono
quelli dei laboratori di ricerca (dottor Carlo Gambacorti), delle leucemie (professor
Corradini), dei GLIST, tumori rari dello stomaco (dottor Casali) e di altre forme
tumorali (dottor Luca Gianni).

2000. 11 V Congresso mondiale sui melanomi

Si svolge aVenezia nell’ agosto 2000 ed e presieduto da Natal e Cascinelli, divenuto
nel frattempo (gennaio 1998) Direttore scientifico dell’ Istituto dei Tumori di Milano.
Il dottor Cascinelli disegna lo studio collaborativo dell’OMS sulla diagnosi e la
dissezionede linfonodi sentinelladel melanoma. Con il maggior numero di pazienti,
I"INT-Milano partecipa inoltre allo studio europeo su uno schema inedito di
trattamento farmacologico del melanoma, fondato sulla somministrazione di
interferone pegilato.



2000. 11 trapianto allogenico di midollo

Una nuova Unita operativa funziona come un centro di emato-oncologia dove si
effettua, oltre alla terapia medica dei tumori del sangue e del sistema linfatico che
colpiscono gli adulti, anche il trapianto di midollo allogenico: in passato questo
intervento non era possibile al’INT-Milano. L' Unita é diretta dal professor Paolo
Corradini.

2001. L’'indagine sui linfonodi-sentinella del tumore mammario

Nell’ aprile 2001 il Journal of the National Cancer Institute (USA) pubblicai risultati
di uno studio clinico effettuato dall’ Unita operativa di chirurgia al seno (dottor
Greco). In 167 donne operate per tumore mammario, |'indagine PET fatta prima
dell’intervento sul linfonodo sentinella dimostra una sensibilita alle infiltrazioni
tumorali del 94,4%. Uno studio collaborativo tral’ INT-Milano e lo Soan Kettering
di New York, attualmente in corso, ha lo scopo di definire meglio potenzialita e
limiti dell’indagine con la PET dei linfonodi sentinella, confrontandola ai risultati
della biopsia attualmente in uso.

2001. Nuovi farmaci citotossici

Larivista Cancer Research riferisce di una nuova molecola citotossica sviluppata
nel laboratorio di farmacologia preclinica dell’INT-Milano (dottor Franco Zuninoy):
e nota come ST1481 e appartiene allafamiglia delle campotecine e i primi risultati
clinici sono molto promettenti. Altri studi, pubblicati su riviste internazionali,
documentano I’ impegno dell’ INT-Milano nel settore dei chemioterapici tradizionali.

2002. Uno studio clinico di terapia genica

Allafinedel 2002 vengono arruolati all’ INT-Milano i primi pazienti che partecipano
a una sperimentazione clinica di terapia genica sui tumori del polmone. Lo studio
conclude unalunga serie di ricerche compiute prevalentemente nei laboratori di via
Venezian. Tutto inizianel 1996 quando ladott.ssa Gabriella Sozzi firmasullarivista
Cell uno studio che dimostra il coinvolgimento del gene FHIT nella maggioranza
del tumori polmonari. La sperimentazione in atto, coordinata dai dottori Cascinelli
e Parmiani, affida a questo gene |’ obiettivo di bloccare la crescita neoplastica.

In 75 anni di attivita, i fondamenti della ricerca promossa dall’ Istituto dei Tumori
sono sempre gli stessi: il collegamento traricercadi laboratorio e assistenzaclinica
e la multidisciplinarieta degli interventi diagnostici e terapeutici.

Conclusioni

Per il futuro, I'impegno prioritario dell’ Istituto saraquello di esprimersi nell’ ambito
dellaricerca e della lotta contro il cancro. Contestualmente dovra anche dedicarsi
al coinvolgimento dei pazienti nella valutazione del gradimento del loro periodo di
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degenza in Igtituto e quindi impegnarsi in un’opera di continua e progressiva
umanizzazione della vita in ospedale.

Imparare a leggere e soddisfare al meglio i bisogni dei malati e degli utenti & un
obiettivo che va perseguito coniugando efficacemente le attivita di formazione e
aggiornamento con i necessari assestamenti organizzativi delle attivitaches svolgono
in Istituto.
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LA MALATTIA ONCOLOGICA
NEGLI| ADULTI E NEI BAMBINI






CENNI DI STORIA DEI TUMORI

Gianni Ravasi

E opinione abbastanza diffusa che il cancro sia una malattia dell’ eta moderna, una
conseguenzadello sviluppo dellaciviltaindustriale. C' € molta veritain questo modo
di vedereil problemain quanto le attuali abitudini di vita, |I"inquinamento atmosferico,
gli additivi chimici usati per la conservazione degli alimenti ed altri fattori sono
sicuramente le cause principali dell’ enormeincremento di incidenza dei tumori negli
ultimi 50 anni.

Da questo punto di vista possiamo affermare che il tumore € lamalattiadel secoloin
guanto € passata da una malattia che per numero di malati in termini sociali era
trascurabile, ad un vero e proprio problema sociale. | dati odierni sono piuttosto
impressionanti: ogni anno s registrano nel mondo 10 milioni di casi di cui circa 4
milioni muoiono. In Italiai nuovi casi sono 270.000 per anno di cui 145.000 maschi
e 125.000 femmine. Tanto per riportare alcuni dati che meglio evidenziano lagravita
del problema ricordo che ogni anno in Italia muoiono 30.000 persone per cancro
polmonare, circa 14.000 per cancro dello stomaco, circa 10.000 per cancro della
mammella Inoltreaccanto al reale aumento del numero dei tumori vaanche considerata
la possibilita di diagnosticare un numero sempre piu elevato di tumori, grazie a
perfezionamento delle tecniche di diagnostica per immagine e di laboratorio.
Cronologicamente invece potremmo dire che il tumore ha una storia piu antica
dell’uomo se si dacredito ala descrizione di un tumore osseo di un dinosauro. Certo
e chefaparte dellastoriadell’ uomo: nei papiri egizi di Ebersedi Leyden, nei testi di
medicina indiana e persiana se ne ritrovano descrizioni alquanto particolareggiate.
Sir Grafton Elliot Smith e Warren Royal Dawson riferiscono di un osteosarcoma del
femore di unamummia egiziana dell’ epoca della quinta dinastia (3160-2920 a.C.). I
cancro era noto ai greci ancor prima di Ippocrate. In base ai racconti di Erodoto il
medico greco Demachede della corte del re persiano Dario avrebbe guarito di un
tumore mammario la sua sposa Atossa, figliadi Ciro.

Il termine carcinoma lo si deve a lppocrate, grande medico greco: la parolain greco
(carcinos) significa granchio e sta ad indicare la caratteristica infiltrativa del tumore
e lasua straordinaria capacita di aggressione nei confronti delle strutture circostanti.
Secondo Ippocrate il tumore derivava da accumulo di bile nera. Furono dalui molto
ben descritti i tumori del naso, dellagolaedellamammella, quindi tutti tumori esterni.
Nel | secolo d.C. Aulo Cornelio Celso nel suo trattato De Medicina, per la prima
volta accenna al fatto che anche gli organi interni possono essere colpiti dal cancro:
non é da escludere che Celso abbia avuto il coraggio di sezionare un cadavere.
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Per quanto riguarda la cura, per i tumori esterni veniva consigliata la distruzione col
ferro ei cauteri o con pomate a base di zolfo, mirraeincenso. Per lacurade tumori
interni si aggiungeral’uso di piante medicinali e di erbe a diversa azione: purgativa,
astringente, revulsiva, cicatrizzante. Per Celso come poi per Galeno il cancro erauna
mal attia prima generale e poi locale.

Avicenna, grande medico arabo (980-1037) penso che I infiltrazione del tumore nei

tessuti circostanti fosse causatadai cosiddetti “ umori corrotti” e pertanto ne consigliava
lacuraabase di salassi che avevano lo scopo di eliminare questi umori.

Inlineadi massimasi puo dire chelaconcezione della patogenesi umorale dei tumori

vienetramandataintattaattraverso il medioevo, fino al’ epocarinascimental e, quando
tutto cio che veniva tramandato dall’ antichita, anche in medicina, venne rivisto
criticamente.

Si interessd molto di tumori Gabriele Falloppio che per primo individuo alcuni fattori

favorenti |o sviluppo dei tumori nelle sostanze molto calde o molto fredde. 1l salasso
veniva sempre considerato unaterapiaimportante, mentre da un punto di vistalocale
veniva consigliata la escissione chirurgica o I'uso di composti chimici ad azione
caustica o corrosiva a base di sublimato di argento o di arsenico.

Nel ‘600 si perfezional’anatomia e lafisiologia, nasce I’ anatomia microscopicae la
biologia comincia a decollare.

Bisogna pero arrivare aG. B. Morgagni (1761) e ai suoi studi di anatomia patologica
per ribaltare la concezione di Celso e Galeno: il tumore viene ora visto come una
malattialocale e quindi chirurgica, che evolve agenerale e quindi medica. Comincia
afars stradail concetto dellanecessita di una asportazione tempestiva. Gianel 1320
il chirurgo Henri de Mondeville avevaintuito cio propugnando “I estirpazioneintera’

anticipando cosi il concetto di radicalita

Nel 1775 fu scoperta la prima causa di cancro attribuibile a fattori professionali o
ambientali (cancro dello scroto negli spazzacamini).

L’ Ottocento & dominato dagli studi di Virchow che enunciai principi della patologia
cellulare secondo cui tutti i tumori nascono da cellule dell’ organismo. A [ui s devela
prima differenziazione tra sarcomi e carcinomi. Nel 1882 Fleming pubblica i suoi

studi sulladivisione cellulare, nel 1902 Theodor Boveri sostienel’ipotesi chei tumori

derivino da una asimmetrica divisione del nucleo cellulare.

Per quanto riguarda le prime osservazioni epidemiologiche, a parte |’ osservazione di

Bernardino Ramazzini che nel 1713 aveva notato che il cancro della mammella era
piu frequente tra le suore, bisogna arrivare a 1849 quando Bennet suggerisce una
relazione tra supernutrizione e carcinogenesi.

Nel 1908 Williams nota minore frequenza di tumori trai vegetariani.

Nel 1913 Stevenson nota che la mortalita per cancro della mammella e pit altanelle
nubili che nelle sposate oltre i 45 anni.
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Il primo studio caso-controllo & del 1926 e dimostrail carattere della familiarita.
Nel 1926 prende quota I’idea che la dieta ricca di carne e di agenti conservativi
contribuisca a tumore dell’ intestino.

Nel 1931 Smith conduceil primo studio caso controllo sullarelazione tra stato socio-
economico e cancro cervicale e trova che la maggiore frequenza é trala gente meno
abbiente.

L’ Ottocento segna anche I’inizio della chirurgia oncol ogica moderna: nel 1809 viene
asportato un tumore ovarico di circa6 chili, inAmerica, dapartedel chirurgo Ephraim
Mac Dowell.

Mail grande sviluppo dellachirurgiaé possibile grazie al’ introduzione dell’ anestesia
generale e dei criteri dell’ antisepsi.

L’ anestesiagenerale éintrodotta da due dentisti, William Morton e Crawford Long. 11
primo grosso intervento in anestesia generale € |’ asportazione di una ghiandola
sottomandibolare e di parte dellalingua eseguito dal dr John CollinsWarren nel 1846.
Daalloraetutto un susseguirsi di date importantissime nellastoriadella chirurgiadei
tumori:

Nel 1867 sono pubblicati su Lancet i primi principi dell’ antisepsi.

Dal 1850 al 1880 Billroth esegue la prima gastrectomia, laringectomia ed
esofagectomia.

Nel 1884 Francesco Durante esegue a Roma I’ asportazione di un tumore del 1obo
anteriore sinistro del cervello.

Nel 1890 Halsted enunciai principi dellamastectomiaradicale, mentre Miles esegue
I”amputazione del retto per via addomino-perineae nel 1908.

Nel 1933 viene eseguita la prima pneumonectomia da Graham, e nel 1935 viene
eseguito il primo intervento di duodenocefa opancreasectomia.

Lachirurgiaé certamenteil trattamento piu antico dei tumori: il suo ruolo nellamoderna
oncologia rimane quello di trattamento di elezione per la quas totalita dei tumori
maligni ad eccezione delle forme linfoemopoietiche. Lo sviluppo delle conoscenze
dellastorianaturale dei tumori, il miglioramento delletecniche operatorieedi progress
in anestesiologia hanno fatto si che la chirurgia ampliasse in questi ultimi anni il
proprio campo di applicazioneconil recupero alacurabilitadi certeformedi neoplasia
chein tempi non molto lontani erano considerate appannaggio esclusivo dellaterapia
palliativao sintomatica. Per gli stessi motivi inalcuni casi e stato possibile abbandonare
interventi ampiamente demoalitivi che grande peso hanno avuto in passato sulla vita
di relazione dei pazienti trattati, senza nullatogliere alle possibilita di guarigione per
quella determinata patol ogia d’ organo.

La quadrantectomia, per esempio, nei tumori della mammella ha definitivamente
sostituito la mutilante mastectomia radicale la dove le dimensioni del tumore lo
consentono, con risultati di guarigione sovrapponibili aquelli ottenuti con I’ intervento
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demolitivo. Nel cancro del polmone I’ intervento di elezione € quello dellalobectomia
(asportazione di un solo lobo del polmone), mentre la pneumonectomia (asportazione
di tutto un polmone) viene eseguita solo in caso di necessita.

Non va tuttavia dimenticato che le terapie alternative, quali la radioterapia e la
chemioterapia hanno in questi ultimi anni potenziato le loro capacita di controllo
locale o a distanza della malattia, proponendo alla chirurgia un ulteriore ruolo
nell’ ambito di una strategia terapeutica che di anno in anno va assumendo sempre piu
i caratteri di terapiaintegrata.

Per quanto riguarda i risultati della terapia chirurgica dei tumori, ci limiteremo a
ricordare quelli inerenti i tumori apiu largadiffusione. Bisognatuttaviatenere presente
chei risultati sono tanto pit soddisfacenti quanto piu la malattia € ascrivibile ad uno
stadio iniziale. Per i tumori della mammella per esempio la chirurgia € in grado di
garantire probabilita di guarigioneintorno all’80% dei casi nello stadio |. Per quanto
riguardai tumori polmonari siamo ancoralontani darisultati definibili ottimali: tuttavia,
nonostante o scetticismo che regna sulla curabilita del cancro del polmone, per 1o
stadio | lachirurgiaassicuracircail 65% di probabilitadi guarigione. Un altro tumore
in cui laterapia chirurgicahafatto notevoli passi avanti €il cancro dell’ esofago. Fino
anon piu di 10 anni fail trattamento chirurgico del cancro esofageo era considerato
pit un trattamento sintomatico, atto cioé ad eliminare anche se temporaneamente la
disfagia (difficolta ad inghiottire il cibo), che non una vera e propria terapia. Oggi
con i trattamenti integrati, di cui la chirurgia rappresenta un momento fondamentale,
i risultati della terapia del tumore esofageo sono notevolmente migliorati anche se
ancora lontani da una piena accettabilita.

Un campo assolutamente nuovo, e per certi versi rivoluzionario rispetto a modo di
pensare di una volta, € quello delle metastasectomie, cioe dell’ asportazione delle
metastasi hon soltanto superficiali quali potrebbero essere quelle cutanee, ma anche
guelle situate in organi quali il fegato ed il polmone. Con questo tipo di interventi
chirurgici é possibilerecuperarealaguarigionecircail 30% dei pazienti che presentano
metastasi a distanza soprattutto per tumori di natura sarcomatosa.

Dal punto di vista terapeutico si apriva un nuovo capitolo nella storia della cura dei
tumori con la scoperta dei raggi X nel 1896. Sembra che nell’anno successivo ala
scoperta dei raggi X, E.H. Grubbé in America impieg0 per primo le radiazioni per
curare un cancro della mammella

Inizialmente poiché non si conoscevano bene i meccanismi di azione e gli effetti
collaterali, latecnicadellairradiazione venne usatain maniera piuttosto i ndiscriminata,
tanto che gli stessi radiologi ricevevano quasi la stessadose di raggi somministrata ai
pazienti. Cio fu causa di molti tumori indotti negli stessi radiologi. Dopo la seconda
guerramondiale I" utilizzo di mezzi di schermatura rese tale metodica piu sicura.

La radioterapia, cosi come la chirurgia, € un trattamento con finalita locoregionali.



Uno del principi su cui s basalaradioterapiael’ effetto ionizzante sulle celluletumorali
daparte di radiazioni elettromagnetiche ad alta energia. Ci sono alcuni tipi di tumore
nei confronti dei quali la radioterapia come unico trattamento offre ottime possibilita
di guarigione, come ad esempio per tumori del distretto otorinolaringoiatrico (ORL),
per tumori del testicolo, per alcuni tumori infantili etc. Nella maggioranza dei cas
tuttavia la radioterapia ha rappresentato una alternativa terapeutica con scarse
possibilita di guarigione ed é stata spesso impiegata come trattamento adiuvante e
preoperatorio. In questi ultimi anni ¢’ e stato un rinnovato interesse sulle potenzialita
curative dellaradioterapiaanche per tumori in cui laradioterapiafino aqual chetempo
faavevasolo scopo palliativo. Cio e stato possibilegrazie dl’ introduzione nellapratica
clinicadi chemioterapici che hanno la caratteristica di rendere |e cellule neoplastiche
pit sensibili ale radiazioni. Ma anche come trattamento di elezione la radioterapia
hafatto passi dagigante consentendo trattamenti molto sofisticati e altrettanto efficaci
guadagnandosi la definizione di radiochirurgia applicabile in particolari situazioni,
per esempio sull’ encefalo.

La chemioterapia antitumoral e nasce in epoca alquanto piu recente.

Probabilmente i primi chemioterapici sono stati quelli per curare lamalaria. 1l padre
della chemioterapia pud essere considerato Erhlich, Premio Nobel per la medicina
nel 1908, che nel 1910 completai suoi lavori sulla sintesi di un composto organico
dell’arsenico: il Salvarsan, il primo composto sintetizzato ad avere efficaciasull’ uomo.
Egli studia diversi tumori sperimentali e osserva che certi tumori possono essere
trapiantati da un animale all’ altro. Questi modelli sperimentali vengono da lui usati
per provare |’efficacia di alcuni farmaci. Nel 1942 presso |'universita di Yale,
nell’ambito di un programma segreto per una eventuale guerra chimica, Gilman,
Goodman e Dougherty compiono le prime osservazioni sulla azione citotossica e
sulla efficacia terapeutica nei linfomi indotti sperimentalmente negli animali da
laboratorio, della mecloretamina (mostarda azotata). Solo nel 1946 Gilman e Phillis
pubblicano le loro osservazioni sugli effetti delle mostarde azotate sui tumori. Gli
studi chemioterapici nel dopoguerra si intensificano e cominciano ad osservarsi i
primi risultati soprattutto nei linfomi. Alle mostarde azotate seguono gli alchilanti,
gli antimetaboliti e gli alcaloidi. Negli anni sessanta vengono studiati gli antibiotici
tumorali tracui I’ adriblastinail cui effetto sul cancro mammario viene puntualizzato
dastudi effettuati dall’ équipe direttada Gianni Bonadonnapresso I’ I stituto Nazionale
dei Tumori di Milano.

Lachemioterapia, nata proprio con lo scopo primario di curarele metastasi adistanza,
ha avuto un enorme sviluppo applicativo e oggi rappresenta una delle armi piu
importanti della lotta contro i tumori.

Il principale campo di applicazione della chemioterapia e sicuramente quello delle
mal attie neoplastiche linfoemopoietiche. L’ avvento dellachemioterapiahamodificato
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radicalmente la prognosi delle leucemie e dei linfomi in modo particolare, ma anche
quelladi molti tumori infantili. | casi di guarigione non rappresentano pit un’ eccezione
ma una felice realta clinica in una buona maggioranza di casi. Ma a parte questo
specifico settore potremmo dire chelachemioterapiagiocaatutto campo nellastrategia
terapeutica dei tumori. Sono molti i tumori che si avvalgono dell’ausilio della
chemioterapia, grazie anche all’introduzione di nuovi e piu potenti farmaci, sia come
trattamento preoperatorio che postoperatorio associata 0 meno allaradioterapia: basti
pensare ai tumori dellamammella, del polmone, dell’ esofago, dell’ ovaio, delle parti
molli o delle ossa, del distretto cervico-facciale. In molti di questi settori sono ancora
in corso studi clinici controllati e pertanto non € possibile dare risposte definitive. Ci
sembra tuttavia lecito dire chei risultati preliminari sono molto soddisfacenti e che
molte speranze non sono lontane da una conferma clinica.

Siamo ormai nella moderna oncologia che vede nel corso degli anni una sempre
maggiore collaborazione trale tre grandi discipline interessate nella curadei tumori:
la chirurgia, la chemioterapia e la radioterapia con sensibili vantaggi sul piano dei
risultati a distanza.

Nessun miglioramento sarebbe stato pero possibile senzail supporto dellaricerca di
base e delle sue straordinarie conquiste. Sei primi decenni del XX secolo sono stéti
caratterizzati dalle vittorie della patologia cellulare che dominavail pensiero medico
in campo oncologico, nella seconda meta del XX secolo I’ attenzione della ricerca di
base hatrasferito il suo interesse dalla cellulaa campo molecolare che rappresentail
“vero dogma centrale della biologia” in generale e della oncologiain particolare.
Se da una parte dunque gli sforzi sono stati indirizzati verso I’ identificazione di que
fattori che possono giocare un ruolo fondamentale nell’ insorgenzadei tumori, dall’ atra
la ricerca di base ha cercato di dare risposte ai quesiti che ancora oggi non hanno
risposte complete: quale &1’ origine del cancro, quali sono i processi che ne regolano
lanascita e la crescita, quali possono essere i mezzi di difesanei confronti di questo
meccanismo perverso che porta la cellula tumorale a svincolarsi dai meccanismi di
autocontrollo che regolano la normale biologia cellulare e a crescere in maniera
autonoma.

“Ormai siamo certi cheil cancro e unamalattiadei geni” eI’ affermazione del Premio
Nobel per la medicina Renato Dulbecco. Con la scoperta degli oncogeni, piccoli
frammenti di DNA responsabili dellatrasformazione cellulare, labiologiamolecolare
ha fatto un grande passo avanti in quanto oggi € possibile identificare il cromosoma
indiziato nella trasformazione di una cellula normale. Tuttavia nonostante lamole di
lavoro svolta nei laboratori di tutto il mondo e le invitanti promesse derivanti dalle
scoperte dellabiologiamolecolare, ci sono aspetti del problemacherestano dachiarire.
L e sequenze oncogeniche hon sono presenti solo nel DNA delle cellule neoplastiche,
ma anche nel genomadelle cellule normali in uno stato di inattivita o quanto meno di
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ridottafunzionalita, il “ protooncogene”, che habisogno di essere attivato o derepresso
per esprimersi nel fenotipo neoplastico. Il semplice guasto del DNA non € perd
sufficiente a spiegare I’ acquisizione dellamalignita da parte della cellula. 11 processo
di cancerizzazioneinfatti € molto complesso e molto lungo, costituito datappe diverse
che partendo dal primo insulto cancerogeno portano a cancro clinicamenterilevabile,
alle metastasi.

In campo immunologico la scoperta degli anticorpi monoclonali la cui tecnologiafu
introdottanel 1975 daKohler e Milstein, rappresentauno degli avvenimenti scientifici
pitimportanti di questi ultimi anni: dasingoli cloni di celluleibridesi possono ottenere
anticorpi con la specificita antigenica desiderata. In clinica questa caratteristica
consente di adoperare gli anticorpi monoclonali nella diagnostica con metodo
immunoscintigrafico. Tuttavia la precisione dell’esame non pud essere ancora
considerata ottimale per il fatto che gli anticorpi monoclonali vengono catturati anche
da organi quali il fegato e lamilza. Si calcola che la sua validita diagnostica sia di
circal’80%. A parte I'impiego degli anticorpi monoclonali nelladiagnostica, il finea
cui s mira oggi € il loro impiego in terapia come vettori di farmaci o sostanze
radi oattive che andrebbero acolpire le cellule tumorali in maniera selettiva sfruttando
proprio la selettivita dell’ anticorpo monoclonale.

Lascopertadei Fattori di crescita éun atro capitolo dell’ oncologiadi base che ha
portato nuovo entusiasmo in campo oncologico sia perché ha finalmente chiarito
alcuni meccanismi della crescita e della disseminazione delle cellule neoplastiche,
facendo giustizia di vecchie teorie meccanicistiche con I’ identificazione del codice
che permette alle cellule di comunicarefradi loro, siaper le promettenti implicazioni
che s intravedono nella pratica clinica. Molto probabilmentei fattori di crescita sono
destinati amodificaregli attuali schemi di trattamento antitumoral ein quanto riducono
la tossicita dei farmaci antiproliferativi. E' il caso del fattore di crescita G-CSF
(Granulocyte-Colony Stimulating Factor) che di per sé non ha caratteristiche
antiproliferative e quindi antineoplastiche, maéin grado di arrestare laneutropeniae
di favorirne la ripresa in corso di chemioterapia consentendo cosi trattamenti di
maggiore durata o trattamenti con farmaci ad ate dosi.

Oggi I'ingegneria genetica € in grado di fornirci molti fattori di crescita grazie ale
tecniche di DNA ricombinante.

Un capitolo molto importante € quello dei mediatori della risposta immune quali
gli Interferoni eI’ Interleuchina: gli Interferoni hanno dimostrato una certa capacita
antiproliferativae di dedifferenziazione malignadellacellulatumoralein laboratorio,
mai risultati sino ad ora ottenuti sono molto limitati sul piano clinico. Risultati molto
incoraggianti si sono ottenuti con I’ Interleuchina 2 nel carcinoma renale con risposte
positive nel 40% dei casi.

Molte speranze hanno suscitato i cosiddetti mar ker stumor ali, sostanzelacui presenza
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in circolo avrebbeil significato di presenzadi tumore. Bisognatuttaviaaffermare che
allo stato attuale delle cose nessun marker ha sensibilita e specificita sufficiente per
potere essere usato nello screening diagnostico dei tumori. Essi hanno comungue un
sicuro valore orientativo nel monitoraggio del follow-up dei pazienti gia trattati.
Mettendo in atto tutti i procedimenti terapeutici a nostra disposizione oggi piu del
50% dei pazienti trattati sono suscettibili di guarigione.

Bisogna ricordare tuttavia che le probabilita di guarigione sono fortemente
condizionate dallo stadio della malattia. Valori del 100% sono ottenibili per quei
tumori che vengono definiti in situ e diagnosticati in fase preclinica

Tuttavia la strategia della lotta contro i tumori, nonostante i progressi registrati
nell’ambito dellaricerca pura, si basaancoraoggi sui tre pilastri fondamentali che da
anni supportano ogni sforzo clinico per il miglioramento dei risultati a distanza: la
prevenzione, ladiagnosi precoce elaterapia adeguata. Certamente le conoscenze che
ci provengono dalla ricerca di base ed il progresso conseguito nella tecnologia
diagnostica e terapeutica hanno contribuito enormemente a modificare alcuni aspetti
programmatici della terapia ed hanno dato al clinico la possibilita di effettuare una
stadiazione piu accurataed unaselezione del pazienti piu adeguata, malaprevenzione
eladiagnosi precoce mantengono inalterato il loro valore.

In campo medico la prevenzione € possibile quando é nota la causa della malattia.
Basti pensare a tutte quelle malattie infettive nei confronti delle quali il semplice atto
della vaccinazione ci mette al riparo dalla malattia stessa. Nel campo dei tumori il
problema non e cosi semplice, in quanto hon conosciamo lavera o le vere cause dei
singoli tumori. Stando cosi le cose, non possiamo attuare una vera e propria
prevenzione. Conosciamo tuttaviamolti dei fattori di rischio che giocano sicuramente
un ruolo molto importante nella genesi dei tumori. La stragrande maggioranza di
questi fattori di rischio si trovano nell’ ambiente in cui viviamo e come tali vengono
definiti ambientali.

A parte !’ inquinamento atmosferico e ambientalein generale, il cui significato risulta
facilmente comprensibile anche sulla base di quanto viene quasi quotidianamente
sottolineato dai mezzi di comunicazione di massa, proponiamo una breve
esemplificazione di alcuni importanti fattori di rischio:

Fattori di rischio professionale: comprendono tuttaunaserie di sostanze cancerogene
con cui Si viene a contatto per motivi professionali (asbesto: tumori pleurici;
betanaftilamine: tumori della vescica, etc.)

Fattori alimentari: molte sostanze sono state riconosciute pericolose quali per
esempio alcuni conservanti, cosi come e stata giudicata pericol osa una dieta priva di
scorie, poverain vitamine A e C.

Abitudini di vita: fumo e alcool sono i due piu importanti fattori di rischio: il fumo
di sigarette per il cancro del polmone e delle prime vie respiratorie e I'acool per i
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tumori dell’ esofago.

Daanni laLegacontroi Tumori haimprontato le sue campagne di educazione sanitaria
sulladivulgazione di questi due elementari fondamenti dellalotta contro i tumori tra
la popolazione: la prevenzione e la diagnosi precoce. Nonostante cio i due termini
spesso vengono confusi e accomunati in un significato identico. Dacio lanecessitadi
ribadire alcuni concetti che acquistano grande rilievo nella messa in opera degli
strumenti adeguati per il raggiungimento degli obbiettivi che la prevenzione e la
diagnosi precoce si prefiggono. La vera prevenzione dei tumori, detta anche
prevenzioneprimaria, eéquellachesi attuaallontanando dall’ ambiente dell’ individuo
tutte le sostanze che sono riconosciute cancerogene, capaci cioe di modificare la
cellula da normale in cancerosa. Basta ricordare, a proposito, il caso delle
betanaftilamine per il cancro della vescica, dell’ asbesto per i tumori pleurici, del
fumo di sigarettaper i tumori polmonari. In Italiaoggi muoiono circa 30.000 pazienti
per cancro polmonare: basti pensare che se la popolazione smettesse di fumare la
mortalita attesa sarebbe solo di 4.000 pazienti.

Laprevenzione secondariaconsisteinvece nell’ asportazione di lesioni precancerose
quali per esempio i polipi dell’ apparato gastroenterico.

Nel momento in cui latrasformazione cancerosa della cellula é avvenuta, non si puo
pit parlare di prevenzione madi diagnosi preclinica o di diagnosi clinica precoce.
La diagnosi preclinica puo essere fatta con mezzi strumentali quando il tumore é
ancora in fase asintomatica con sviluppo limitatissimo (es:Pap-test per i tumori
dell’ utero), mentre la diagnosi clinica precoce miraa riconoscimento della presenza
del tumore ancora di piccole dimensioni (es:tumori della mammella). Bisogna dire
cheil discorso della prevenzione primaria & molto complesso perché vede implicati
problemi medici e legidativi. Basti pensare all’inquinamento ambientale, ai rischi
professionali, ala necessita di identificare le sostanze cancerogene e i gruppi di
popolazione che ad sono esposti, ale difficolta sul piano organizzativo.
Bendiverso eil problemadelladiagnosi precoce. Essaconsente non solo di recuperare
alacurabilitaun numero sempre maggiore di persone, maconsente anchedi effettuare
interventi meno mutilanti sia sul piano anatomico che psicologico. Grazie alle
campagne per il Pap-test, nellapopolazione femminilericoverataper tumore del collo
dell’utero si € registrata una inversione netta sulla obbiettivita riscontrabile fino a
gualche tempo fa: sono nettamente diminuiti i tumori in fase avanzata. Lo stesso
discorso vale per i tumori della mammella nella popolazione femminile che
periodicamente si sottopone avisitaed esami di controllo. Cio haconsentito di ridurre
enormemente il numero di mastectomie radicali a favore della quadrantectomia con
svuotamento ascellare. Tuttavia, nonostante gli sforzi effettuati in questo campo non
s éancoraraggiunto un livello ottimale di applicazione delladiagnosi precoce, tanto
evero checircail 30% dei morti per causatumoral e avrebbe potuto essere recuperato
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allacurabilitase solo fosse statafattaunadiagnosi precoce e messo in atto il tempestivo
trattamento terapeutico.

Nonostante sia apparentemente semplice attuare i programmi di diagnosi precoce, le
possibilita di una buona realizzazione dipendono dalle strutture disponibili, dalla
collaborazione dei medici, dalla sensibilizzazione della popolazione. Fortunatamente
in questi ultimi anni il distacco esistente tra medico di base e specialista cominciaa
dar segni di inversione di tendenza anche se tale tendenza non ha ancora raggiunto
I’ accettabilita. Per quanto riguarda la popolazione non & certo arrivato il momento di
desistere dalla divulgazione di tutte quelle notizie utili alla sensibilizzazione a
problema finché i programmi di lotta contro i tumori vedranno il medico proiettato
verso il pubblico, enonil pubblico verso il medico. Chi stabene o pensadi stare bene
non sente alcunamotivazione per andare dal medico o fare acuni esami. Convincerlo
del contrario e sensibilizzarlo a problema diventa dunque imperativo.

Laprevenzioneeladiagnos precoce rappresentano dunque due momenti irrinunciabili
nellastrategiadellalottacontroi tumori, dacui ci s attende un ulteriore miglioramento
del controllo dellamal attianeoplasticadal punto di vistasociale. Molte delle speranze,
intermini di trattamento, sono oggi legate alle strategie di trattamento integrato dove
la chirurgia, la chemioterapia e la radioterapia possono aternarsi nel ruolo di terapia
primaria o adiuvante, con la promettente prospettiva del recupero ala curabilita di
pazienti chein anni non lontani sarebbero stati suscettibili solo di terapia paliativao
sintomatica. A complemento di quanto esposto credo siamolto importante sottolineare
latrasformazione culturale attualmente in atto nell’ ambito di chi si occupadi terapia
dei tumori. Il chirurgo, I’ oncologo medico e il radioterapista sono tre specialisti che
non operano piu solo sulla base dellaloro specifica competenza, ma sono chiamati a
tenere conto di tutte le conoscenze che provengono dalla ricerca di base. |l tumore
non viene piu considerato sulla base dei parametri statici della sede, grandezza,
interessamento linfonodale, diffusione a distanza, ma anche sulla base delle sue
caratteristiche biologiche quali la velocita di crescita, |’ assetto ormonale, | assetto
genetico, le caratteristicheimmunologiche. L' interdisciplinarietanel trattamento della
mal attiatumore non & sol o un fatto formale ma sostanziale, che deriva dallanecessita
di una cultura oncologica piu vasta ed articolata che superi la barriera della specifica
competenza del singolo specialista per potere affrontare il problema tumore con
intelligenza e razionalita.
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CAUSE E DIFFUSIONE DEL CANCRO

Carlo La Vecchia, Francesca Chiaffarino

Introduzione

Nonostante le epidemie - dall’ influenza del 1919 che causo oltre 20 milioni di morti
aquella, ancora in corso, di AIDS che potra causarne molte decine o centinaia di
milioni - il 20° secolo é stato il secolo della salute e della vita, non dellamorte. Nel
mondo, Vi € stata una diminuzione di 3 volte nella mortalita infantile dal 1950 in
poi: meta delle persone oggi nel mondo raggiunge I’ etadi 70 anni. Cio nondimeno,
nel 1990 vi sono stati 50 milioni di morti, di cui 15 milioni circanellaprimainfanzia
(0-4 anni), 15 milioni nella mezza eta (35-69 anni), e 15 milioni in eta piu avanzata.
Se la mortalita infantile fosse stata in tutto il mondo a bassi livelli registrati
nell’ Europa Occidentale nel 1990 vi sarebbero stati soltanto 1 milione di morti
nell’infanzia invece di 15 milioni.

Due sole causeimportanti di morte sonoin rapidaascesa: I'HIV (AIDS) eil tabacco.
Nessuno sa quante decine di milioni (o centinaia) di milioni di morti I'HIV causera
nel nostro secolo, ma se le attuali abitudini di fumo rimarranno stabili il numero
di morti per tabacco aumentera da circa 3 milioni per anno nel 1990 a 10 milioni
per anno nel 2030. Nel mondo vi sono circa 1,5 miliardi di persone che fumano,
e |’evidenza epidemiologica in Europa, America e Cina suggerisce che circa meta
di coloro che continueranno afumare sigarette moriranno a causa del fumo (ameno
che non smettano). Inoltre, anche nella mezza eta la cessazione di fumare evita la
maggior parte del rischio di venir uccis da tabacco, e cessare prima della mezza
eta evita quasi del tutto questo rischio.

D’dtra parte, se s dedicheranno sufficienti risorse per far si che continui la
diminuzione della mortalita infantile nei paesi poveri possiamo gia prevedere che
gran parte di coloro che eviteranno I'HIV el tabacco vivranno fino a 70 anni - in
realta inltalia5 su 6 giavi arrivano. Cio nondimeno, solo unapiccola parte arrivera
a 100 anni, poiché sembra esservi un orologio biologico che per la specie umana
s colloca attorno agli 85-90 anni. Non va dimenticato, d'altra parte, che con
pochissime eccezioni quali i suicidi, tutte le cause di malattie e di morte non legate
all’AIDS o al tabacco sono in diminuzione. Ad esempio, in Italia, la mortalita per
incidenti stradali & in diminuzione dal 1963 in poi, nonostante il parco di veicoli
circolanti sia aumentato oltre 10 volte, i morti per omicidio sono oggi meno di
guanto fossero al’inizio del secolo, lamortalitaper malattierespiratorie s é dimezzata
negli ultimi 20 anni, lamortalita per ulceraé diminuitadi quasi 10 volte negli ultimi
30 anni, la mortalita perinatale & diminuita di 4 volte negli ultimi 25 anni, etc.
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L’andamento dei tumori

Negli ultimi decenni si sono riscontrati sostanziali cambiamenti nell’ andamento
temporale dei principali tumori, che hanno prodotto una tendenza globale alla
diminuzione della mortalita per cancro nell’ Unione Europea (UE), Italia compresa.
Questi cambiamenti hanno incluso un calo della mortalita per tumore del polmone,
un livellamento degli aumenti che erano stati riscontrati in passato per i tumori del
colon-retto, del pancreas, della prostata e della vescica (Figura 1). La diminuzione
dellamortalita per carcinoma dello stomaco é continuata, nonostante questo tumore
rappresenti ancora, per numero di decessi, il quarto pit importante alivello italiano
ed europeo. | tumori della testa e collo e quello dell’ esofago sono aumentati fino
allafine degli anni Ottanta, per poi stabilizzarsi negli ultimi anni.

Nelle donne (Figura 2), I’aumento della mortalita per carcinoma del polmone e
continuata, fino araggiungere, alafine degli anni Novanta, 10,3 per 100.000. | tassi
per questo tumore in Italia e nella UE restano, pero, relativamente bassi rispetto a
quelli raggiunti dalle donne negli Stati Uniti. Tendenze favorevoli si sono registrate,
per le donne, nella mortalitd per tumori della mammella e del colon-retto. La
mortalita e stata, invece, sostanzialmente stabile per i carcinomi dell’ ovaio, mentre
il declino del carcinoma del collo dell’ utero continua da decenni. La mortalita per
leucemia e in diminuzione in entrambi i sessi dai primi anni Settanta, ariprova dei
miglioramenti diagnostici e terapeutici che hanno avuto luogo nello stesso periodo.
E' utile quindi considerare i maggiori determinanti dei cambiamenti succitati,
soprattutto alla luce delle prospettive di ricerca e di prevenzione che possono

aprire.

Tabacco, alcool e loro interazione

Nei Paesi Sviluppati, tra 80 e 90% dei tumori polmonari negli uomini e tra il 55
el’80% nelle donne é attribuibile a fumo. Ancheil 75-90% dei tumori di cavo orale,
faringe, laringe ed esofago e dovuto al fumo di tabacco, da solo 0 in combinazione
con consumi elevati di bevande acoliche. Altri tumori associati conil fumoincludono
quelli dellavescica, del pancreas, dello stomaco, dell’ intestino, del fegato, del rene,
del collo dell’ utero e la leucemia mieloide. Globalmente, tra il 25 ed il 30% dei
decessi da neoplasiain Italia e in Europa sono dovuti al fumo di sigarette. A causa
del lungo periodo di latenza degli effetti cancerogeni del fumo, pero, i tumori legati
al tabacco che si osservano oggi in Europa sono spiegati dalle abitudini di diverse
decine di anni or sono, piu che da quelle attuali. Ai danni del fumo attivo, devono
inoltre essere aggiunti quelli del fumo passivo. L’ Environmental Protection Agency
(EPA) degli Stati Uniti eI’ International Agency for Research on Cancer (IARC) di
Lione hanno classificato il fumo passivo come comprovato cancerogeno.

Altri aspetti importanti della cancerogenesi da fumo in Europa sono rappresentati
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dal ritardo dell’epidemia del carcinoma del polmone nelle donne europee, e in
particolare italiane, rispetto a quelle degli Stati Uniti.

Negli ultimi anni, la mortalita per carcinoma del polmone nei maschi in Ungheria
ed in Polonia haraggiunto i livelli pit elevati mai registrati in Europa e nel mondo
intero. In Italia attualmente circa un uomo su tre e una donna su quattro sono
fumatori. L’ alcool non &, da solo, cancerogeno negli animali, maaumentail rischio
dei tumori delle vie aero-digestive superiori e del fegato nell’uomo. L’effetto
cancerogeno dell’acol a livello dei tumori delle vie aero-digestive superiori &
potenziato dal consumo congiunto di sigarette, con un effetto moltiplicativo. Il
rischio relativo dei tumori delle vie aeree e digestive superiori raggiunge 50-100 nei
soggetti che riportano forti consumi sia di bevande alcoliche che di tabacco. Senza
gueste due esposizioni, i tumori delle vie aero-digestive superiori sarebbero rarissimi
in Italia e Europa.

I consumo di bevande alcoliche é stato anche messo in relazione con il rischio di
tumori del colon-retto in ambedue i sessi e, soprattutto, di carcinoma mammario
nelle donne.

Sovrappeso e abitudini alimentari

Un eccesso di peso € associato con diversi tumori importanti: i carcinomi del colon,
dell’ endometrio e della colecisti, I' adenocarcinomadell’ esofago ed il carcinomadel
rene, nonché il tumore della mammella nelle donne in post-menopausa. | rischi
relativi pit marcati (di 4 05, per i soggetti piu gravemente obesi) si riscontrano per
la colecisti e I’endometrio, ma gli aumenti del 30-50% osservati per i tumori di
colon-retto in entrambi i sessi e della mammella nelle donne in menopausa sono
particolarmente importanti perché si applicano a tumori molto comuni in Europa.
L’ associazione tra eccesso di peso e rischio di tumore e resa pitl allarmante dal fatto
che, dapprima negli Stati Uniti e, ormai, anche in Europa e nei Paes in via di
sviluppo, la percentuale di soggetti sovrappeso e francamente obesi tende ad
aumentare, in relazione soprattutto alla sedentarieta nella vita moderna.

Si calcola che negli Stati Uniti, circail 4% di tutti i tumori ed il 10% di quelli nei
non fumatori siano attribuibili all’ eccesso di peso. In Europatale quota € inferiore,
ma con chiari segnali di incremento nell’ultimo decennio.

Per cid che concerne ladieta, I” evidenza pitl coerente che emerge danumerosi studi
epidemiologici riguarda il ruolo favorevole di frutta e verdura. Queste sembrano
esercitare un effetto protettivo soprattutto a livello dei tumori delle vie digerenti e
respiratorie (con rischi relativi tra 0,3 e 0,5 per i livelli di consumo piu elevato).
Soprattutto in Italia e nelle altre popolazioni del Sud d’' Europa, elevati consumi di
verdura vanno di pari passo con consumi sostenuti di olii vegetali, soprattutto olio
di oliva. Studi condotti in Italia, Spagna e Grecia hanno dimostrato che i soggetti
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che consumano piu grassi di origine vegetale che animale mostrano rischi ridotti
per numerosi tumori epiteliali.

Un altro aspetto, emerso recentemente soprattutto da studi epidemiologici italiani,
consiste nel fatto che elevati consumi di pane e pasta abbiano uno specifico effetto
sfavorevole sul rischio neoplastico. | carboidrati raffinati sono infatti un’importante
fonte di calorie, ma contengono poche fibre e modeste quantita di vitamine.
Anaogamente alo zucchero, poi, il pane bianco causa rapidi incrementi nella
glicemia e pud avere come conseguenza un aumento della resistenza all’insulina e
dei livelli elevati di fattori di crescita capaci ala lunga di stimolare la crescita
neoplastica. Per contro, carboidrati integrali alento assorbimento contrastano questi
effetti e risultano inversamente associati a rischio di acune neoplasie, soprattutto
del colon-retto e della mammella, e sono anche accompagnati da rischi ridotti di
diabete e patologie cardio-vascolari.

Agenti infettivi

Circaun tumore su dieci, nei Paesi ricchi, euno su quattroin quelli inviadi sviluppo
sono oggi attribuiti ad agenti infettivi noti.

Ogni anno circa 25.000 donne nell’ UE (e 3.000 in Italia) sviluppano un carcinoma
del collo dell’ utero. Una quindicina di tipi di papillomavirus umano (HPV), detti
ad alto rischio, sono stati identificati nel 99% dei tumori del collo dell’utero. La
prevalenzadell’infezione daHPV nelle donne sane é circa 100 volte meno frequente
chein quelle con neoplasia uterina. Non esistono terapie efficaci contro I'HPV, ma
I’identificazione dell’HPV come causa praticamente necessaria del carcinomadella
cervice apre prospettive nuove di prevenzione primaria e secondaria (inclinazione).
Un altro importante tumore causato davirus e rappresentato del carcinomaprimitivo
del fegato. Nell’ UE si contano ogni anno circa 30.000 nuovi casi di questo tumore,
in Italia 5.500. Aumenti preoccupanti negli ultimi vent’anni si sono registrati in
Italia, Francia, e Germania, oltre che negli Stati Uniti. L’ infezione cronica da virus
dell’epatite B e C e alla base della grande maggioranza dei tumori epatici.
L’Helicobacter pylori (Hp) € associato con un rischio relativo di carcinoma dello
stomaco di circa 6. Dei circa 78.000 casi di questo tumore che si verificano ogni
anno nell’ UE (circa 17.000 in Italia) una quota intorno a 65% e probabilmente
dovuta al’Hp (assumendo una prevalenza del 35% nella popolazione).

Un ulteriore gruppo di neoplasie ameno parzialmente ad origineinfettivaé costituito
dai tumori emo-linfopoietici, che sono complessivamente circa 110.000 nuovi casi
al’anno nell’ UE. Alcuni virus (es. il virus di Epstein Barr, HBV, il virus
dell’immunodeficienza acquisita, HIV, il virus delle Leucemie/Linfomi acellule T,
HTLV, il virus herpes simplex, HSV 8 e I'HCV), nonché, tra i batteri, I’'Hp sono
ala base di una quota, seppur non ben definita, di linfomi non-Hodgkin e di



Hodgkin. Anche le leucemie infantili mostrano caratteristiche epidemiol ogiche che
fanno propendere per il coinvolgimento di un agente infettivo non ancora, tuttavia,
identificato.

Ormoni

Centinaia di milioni di donne assumono estrogeni e/o progestinici soprattutto sotto
forma di contraccettivi orali (CO) e terapie sostitutive in menopausa. Per quanto
concernei CO, le utilizzatrici correnti mostrano un modesto aumento di tumori della
mammella (rischio relativo circa 1.2) e del collo dell’ utero (circa 2) che, tuttavia,
scompare dopo 10 anni dalla sospensione dell’ assunzione. L’ effetto protettivo dei
COrrigpetto ai carcinomi dell’ ovaio e dell’ endometrio sembra persistere, invece, per
almeno 15-20 anni dalla sospensione.

Rispetto allaterapiasostitutivain menopausa, il rischio di carcinomadell’ endometrio
e fortemente aumentato nelle utilizzatrici di soli estrogeni, manon nelle utilizzatrici
di estrogeni e progestinici. Il carcinomamammario aumentadel 2,3 % per ogni annho
di utilizzo, ma, come per i CO, I’ effetto sparisce alcuni anni dopo la cessazione
dell’uso. L’ associazione con il carcinoma della mammella & pit marcata quando
progestinici sono aggiunti, in modo ciclico, agli estrogeni.

Conclusioni

Con I’ obiettivo di ridurre del 20% la mortalita per cancro in Europa entro il 2015,
vale adire di salvare 300.000 vite ogni anno, la Commissione Europea ha lanciato
nel giugno 2003 il nuovo Codice Europeo contro il Cancro. Vi sono incluse (si veda
il riquadro) le raccomandazioni alla popolazione per prevenire i tumori piu diffusi.
I Codice lancia messaggi molto chiari per la popolazione anche se, dietro le poche
parole, le prove scientifiche sono ampie e complesse: 1) certi tumori possono essere
evitati adottando determinate abitudini di vita, e 2) i tumori possono essere curati,
0 le prospettive di cura possono essere molto migliori, se la diagnosi € posta per
tempo. In termini pratici: bando totale al fumo, obesita da evitare, attivita fisica
regolare, dietavariata(riccadi fruttaeverdurae poveradi grassi di origineanimale),
moderazione del consumo di bevande alcoliche di ogni tipo, attenzione all’ eccesso
di sole soprattutto nell’ infanzia e adol escenza e attenzione all’ esposi zione a sostanze
riconosciute come cancerogene.

L a secondaimportante raccomandazione € la diagnosi precoce. Bisogna partecipare
ai programmi di screening per i tumori del seno, del collo dell’ utero e del colon e
bisogna ascoltare i segnali d’alarme che il nostro organismo ci potrebbe inviare:
un neo che cambia forma o colore, un cambiamento nelle abitudini di intestino o
Vescica, un sintomo persistente come la tosse, etc. In questi casi bisogna consultare
il proprio medico ed eventualmente con lui concordare un iter diagnostico appropriato.
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Il Codice Europeo contro il cancro

Non fumare, se fumi smetti. Se non riesci a smettere, non fumare in
presenza di non fumatori.

Evita I’ obesita.

Fa ogni giorno attivita fisica

Mangiadiversi tipi di fruttaeverduraogni giorno: almeno cingque porzioni.
Limita il consumo di alimenti contenenti grassi di origine animale.
Se bevi acolici, che siano vino, birra o liquori, moderail consumo a due
bicchieri a giorno se sei uomo, ad uno se sei donna.
Prestaattenzioneall’ eccessivaesposizione al sole. E importante proteggere
bambini e adolescenti. Coloro che hanno la tendenza a scottarsi devono
proteggersi per tutta la vita.

Osserva scupolosamente |e raccomandazioni per prevenire, nei posti di
lavoro e nell’ambiente, |’ esposizione ad agenti cancerogeni noti, incluse
le radiazioni ionizzanti.

Rivolgiti ad un medico se noti la presenza di: un nodulo; una ferita che
non guarisce, anche nella bocca; un neo che cambia forma, dimensioni
0 colore, ogni sanguinamento anomalo; la persistenza di sintomi quali
tosse, raucedine, bruciori di stomaco, difficolta adeglutire; cambiamenti
come perdita di peso, modifiche delle abitudini intestinali o urinarie.
Le donne a partire dai 25 anni dovrebbero partecipare a sceening per
il tumore a collo dell’ utero, sottoponendosi periodicamente al Pap-test,
al’interno di programmi organizzati e sottoposti a controllo di qualita
Le donne a partire dai 50 anni dovrebbero partecipare a screening
mammografici per il tumoredel seno, all’interno di programmi organizzati
e sottoposti a controllo di qualita.

Donne e uomini a partire dai 50 anni dovrebbero partecipare a screening
per il cancro colorettale, all’interno di programmi organizzati e sottoposti
a controllo di qualita.

Partecipa ai programmi di vaccinazione contro I’ epatite B.
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Figura 1: Andamenti nei tassi di mortalitd standardizzati per eta per i sette principali tumori nei
maschi nell’Unione Europea, 1955-99.

Uomini
—O—Polmone
60 5 - - O - -Intestino
—@— Prostata
- - @ - -Stomaco
—<&—Pancreas
- = 4 - -Vescica
50 —a&— Cavo orale e faringe
- - & - -Esofago
40 -
5 30 1
2 ~.
g @
20 -
10 A

1955-59 1960-64 1965-69 1970-74 1975-79 1980-84 1985-89 1990-94 1995-99

Anni

67



Figura 2: Andamenti nei tassi di mortalita standardizzati per eta per i sette principali tumori nelle
donne nell’Unione Europea, 1955-99.
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L’Italia in fumo

E ormai dimostrato da numerosi studi epidemiologici che vi & una forte relazione
tra esposizione a fumo di tabacco e stato di salute. || fumo rappresenta infatti uno
dei principali fattori di rischio nell’insorgenza di numerose patologie cronico-
degenerative che colpiscono in primo luogo |’ apparato respiratorio e quello
cardiovascolare. Laletteratura scientifica & concorde nell’ affermare chei rischi per
la salute aumentano con la quantita di tabacco fumata giornalmente e con gli anni
di esposizione a fumo, sebbene sia possibile ridurli smettendo di fumare. In questo
articolo cercheremo di fotografare la situazione attuale in ltalia attraverso le piu
recenti indagini condotte dai principali istituti di statistica; in particolarei dati sulla
prevalenza di fumo, sulle differenze territoriali, di genere, di eta e di livello socio-
economico derivano dal rapporto Doxall fumoin Italia: lo scenario attuale del 2003
e da indagini “Multiscopo” dell’Istat relative al 2001.

Abitudine radicata

Si stima che in Italiai fumatori costituiscano il 27,6 per cento della popolazione
con pit di 14 anni (33,2 degli uomini e 22,5 delle donne), mentre coloro che hanno
abbandonato I’ abitudine a consumare tabacco sono stimati al 16,6 per cento della
popolazione (22,5 degli uomini e 11,2 delle donne). La grande maggioranza dei
fumatori & abituale, vale a dire consuma tabacco con regolarita tutti i giorni e fuma
prevaentemente sigarette. Rispetto a numero di sigarette fumate mediamente a
giorno, i fumatori forti e medi (15 e piu sigarette/die) rappresentano il 52,9 per cento
dei consumatori abituali.

L’identikit del fumatore

Oltre lameta degli attuali fumatori dichiara di consumare tabacco in media daoltre
20 anni. Gli ex-fumatori hanno smesso di fumare in media dopo 22 anni di abitudine
eil 34,8 per cento di ha superato 15 anni di astinenza dal fumo. Quindi oltre
un terzo degli ex-fumatori ha ridotto sensibilmente i rischi di contrarre alcune
patologie croniche dell’ apparato cardio-circolatorio che sono legati, oltre che agli
anni di esposizione a fumo, anche a tempo trascorso dal momento della cessazione.
L e statistiche dimostrano chevi € unanotevole differenzafrai sessi nei comportamenti
relativi al fumo. Nel complesso, gli uomini consumano maggiori quantitadi tabacco
rispetto alle fumatrici: nel 2003 fumavano infatti 18,6 sigarette al giorno in media
contro le 12,2 delle donne. L’ esposizione diretta al fumo di tabacco per gli uomini
epiu prolungatanel tempo, in quanto iniziano afumare primadelle donne, come
vediamo nella tabella, e conservano I’ abitudine per un maggior numero di anni.
Tuttavia, per le donne, I'etain cui s inizia a fumare varia considerevolmente nelle
diverse generazioni. Trale pit anziane (65 anni e pit), in medial’ abitudine al fumo
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einiziataintorno ai 26 anni, mentre le donne giovani e adulte (25-44 anni) hanno
cominciato a fumare pit precocemente (I’ eta mediadi inizio e di circa 18 anni). Al
diminuire dell’eta delle fumatrici si osserva inoltre un contestuale aumento della
quota di donne che hanno cominciato a fumare prima dei 14 anni. Nel corso degli
anni le donne hanno uniformato sempre piu il loro comportamento a quello dei
coetanel maschi, anticipando I’eta in cui iniziano a fumare.

A che eta s inizia a fumare?

Totale Maschi Femmine
Base (1566) (947) (619)
Meno di 15 16,7 19,5 12,3
15-17 40,3 43,2 35,9
18-20 31,1 29,6 334
Oltre 20 11,9 7,7 18,4
Totale 17,7 16,8 19,0

Per quanto riguarda le differenze territoriali, si osserva che |’ abitudine a fumare é
piu diffusanelle aree urbane: laquotadel fumatori decresceinfatti a diminuiredella
dimensione demografica del comune. Per gli uomini la pit alta prevalenza di
fumatori si osservanell’ Italianord-occidentale e centrale, anche se i comportamenti
pit arischio per lasalute si rilevano nell’ Italia meridionale e insulare, dove risulta
superiore alamedialaquotadei forti fumatori; inoltrein queste areevi elatendenza
ainiziare afumare piu precocemente. Per le donne e differenze territoriali si sono
progressivamente ridotte; se fino a qualche anno fale fumatrici nel Sud enellelsole
erano in numero relativamente ridotto, oggi la prevalenza non differisce di molto
da quella del Nord.

Abitudine al fumo nelle varie aree geografiche

Totale Nord Centro Sud/lsole
Base: (3.535) (1.607) (693) (1.235)
Mai fumatori 55,7 53,3 54,9 59,3
Ex fumatori 16,6 18,5 18,2 13,4
Fumatori di sigarette 27,6 28,3 26,8 27,3
di cui
Meno di 15 sigarette/die 135 15,0 13,6 11,5
Piu di 15 sigarette/die 13,8 12,9 12,8 15,6
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Prevalenza del fumo di sigaretta per uomini e donne di varie classi di eta
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Nord Centro Sud

Si comincia sempre piu presto

L’ abitudine a consumare tabacco s instaura prevalentemente durante I’ adol escenza
el’etagiovanile. In Italiai fumatori di 15-24 anni sono pari a 26,8 per cento della
popolazione della stessa classe di etd. In generale, la quota dei ragazzi € superiore
a quella delle ragazze, soprattutto nel Sud, nelle Isole e nei comuni con meno di
2.000 abitanti. Inoltre sono forti fumatori circa un quarto dei giovani che fumano
abitualmente, con prevalenze piu elevate per entrambi i sessi nell’ Italiameridionale.
E da notare tuttavia, come mostra il grafico nella pagina successiva, una certa
riduzione della prevalenza di fumo nel periodo 2001-2003 in questa classe di eta,
piu evidente nel sesso femminile.
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Prevalenza del fumo di sigaretta nei giovani di 15-24 anni: confronto 2001-2003
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Totale Maschi Femmine

L’inizio precoce (primadei 14 anni) dell’ abitudine al fumo riguardail 7,2 per cento
dei giovani fumatori e si manifesta con maggiore evidenza tra le ragazze. Inoltre
risulta piu frequente tra le ragazze che vivono nelle grandi citta, dove ben il 15,7
per cento ha dichiarato di aver iniziato a fumare prima dei 14 anni.

L abitudine al fumo dei genitori sembra condizionare il comportamento dei figli. I
comportamento della madre sembrerebbe influenzare in misura maggiore la
propensione dei figli afumare: sono piu humerosi i figli fumatori quando é solo la
madre a fumare di quanto non avvenga quando in famiglia fuma solo il padre.
Questa influenza € piu forte sulle figlie femmine: la quota di giovani fumatrici
aumenta notevolmente, infatti, dal 14 al 29,2 per cento, se a fumare € la madre
anziché il padre.

Anche I’ambiente familiare in cui i giovani vivono sembra influenzare la loro
abitudine a fumare. Frai ragazzi in famiglie con un solo genitore, infatti, vi € una
prevalenza piu alta di fumatori rispetto a coloro che vivono con entrambi i genitori.

Differenze sociali e abitudine al fumo

L’ andamento dellaprevalenzadel fumoin Italiadagli anni Cinquanta é contrastante:
auna considerevole riduzione fragli uomini si € accompagnato un aumento di oltre
il 15 per cento nelle donne. Nel complesso degli adulti dei due sessi, la prevalenza
del fumo hateso a scendere, anche se non vi sono state modifiche sostanziali negli
ultimi anni. E da notare che a questo andamento si accompagna un aumento, per
entrambi i sessi, del consumo medio giornaliero di sigarette: dal valore di 12,4 del
1957 si passa a 16,1 nel 2003.

Gli andamenti interessano in modo diverso le categorie sociali. Negli ultimi 20 anni
S é osservato un ampliamento delle differenze negli uomini, con una maggior
frequenza di fumo nei livelli di istruzione piu bassi, nonché I'inizio di un quadro
analogo nelle donne. Frale laureate la prevalenza é scesa rapidamente dal 35,5 per
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centonel 1989 al 17,5 nel 1999, mentrefrale donne contitolo elementare & avvenuto
I’ opposto, con un aumento della prevalenza dal 14,3 a 17,7. Questi andamenti
hanno comportato nel tempo un capovolgimento della distribuzione per class
sociali: al’inizio degli anni Ottanta le donne di categorie sociali elevate fumavano
molto di piu rispetto a quelle meno abbienti, mentre ala fine degli anni Novanta
le prevalenze risultavano sostanzialmente sovrapposte, ma con una tendenza alla
ulteriore riduzione per le categorie privilegiate.

Mortalita e fumo

Le indagini statistiche mostrano come il fumo di tabacco sia associato, con un
rischio anche molto el evato, con numerose e diffuse cause di morte nellapopol azione
italiana. Parte di tali morti potrebbe dunque essere evitata, ses riducessel’ esposizione
al fumo.

Nel sesso maschile il numero di morti per tumore attribuibili a fumo é diminuito
dacirca 33 milanel 1990 a circa 30 milanel 1997; si vede anche come lamortalita
siainferiore nel sesso femminile, ma con una preoccupante tendenza all’ aumento
della proporzione di decessi attribuibili all’ esposizione (PAR%), e un conseguente
aumento delle morti attribuibili da circa 4.000 nel 1990 a circa4.700 nel 1997, pur
in presenza di una mortalita generale tendenzialmente stabile.

Anche nel numero di decessi per tumore del polmone negli uomini di eta compresa
trai 35 ed i 74 anni vi é stato un decremento dal 1990 al 1997, sia dei decessi
complessivi sia di quelli attribuibili a fumo. Nel sesso femminile invece, nella
medesimafasciadi eta e per |0 stesso periodo, si € avuta una preoccupante tendenza
al’incremento di mortalita per tumore a polmone.

Al trend in diminuzione riscontrato nel sesso maschile sono indubbiamente sottesi
una riduzione nella prevalenza di fumatori e un aumento della prevalenza di ex
fumatori, conseguenza anche della lotta a tabagismo posta in atto nell’ ultimo
ventennio. Per quanto riguarda il sesso femminile, preoccupa |’ aumento di decessi
attribuibili al fumo (benché il loro numero sia ancora relativamente basso),
verosimilmente sostenuto dall’ aumento della prevalenzadi fumatrici negli ultimi 20
anni.

E quindi evidente cheil fumo rappresentaun importante problemadi Sanitapubblica,
sul quale é possibile agire mediante interventi sia di promozione della salute, sia
di prevenzione primaria, sia di disassuefazione, particolarmente mirati ad acuni
gruppi in cui il trend di prevalenza dei fumatori € in preoccupante crescita, come
il sesso femminile.

Un dato rilevante per le implicazioni sulla disassuefazione a fumo e il grado di
dipendenza da nicotina, misurato con il test di Fagerstrom. La tabella successiva
riporta i risultati relativi a un campione di 1.837 fumatori (dati Doxa).
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Dipendenza da nicotina in un campione di fumatori

Totale Maschi  Femmine
Base: (1.837) (1.048) (789)
Bassissima dipendenza 42,8 39,1 479
Bassa dipendenza 28,6 28,3 28,9
Media dipendenza 11,0 11,2 10,7
Alta dipendenza 13,8 16,9 9,6
Altissima dipendenza 3.8 45 2,9

E da notare che un alto grado di assuefazione s instaura solo dopo alcuni anni. |
casi di forte dipendenzafrai giovani sono quindi relativamenterari, il che &€ di buon
auspicio nell’ ottica della limitazione del tabagismo.

Un disincentivo economico

In Italia le sigarette sono un genere di consumo poco costoso, e per giunta il loro
“prezzo reale’ é andato diminuendo tra il 1970 e il 1990: applicando i debiti
aggiustamenti per I'inflazione e il prodotto interno lordo pro capite, ci si accorge
che nel 1970 un pacchetto di sigarette costava quasi il doppio rispetto a 2001.
Un aumento del prezzo delle sigarette pud avere un ruolo di controllo delladiffusione
del fumo, soprattutto per gli adolescenti, oltre che fornire fondi per finanziare
interventi anti-tabagismo. Le variazioni di prezzo delle sigarette hanno infatti avuto
un apprezzabile impatto sul consumo di tabacco in molti Paesi.

Dato che smettere di fumare nellamezza eta evitabuona parte dei rischi e dei decessi
dafumo, gli andamenti futuri nella patologia e nellamortalitalegate al tabacco sono
essenzialmente influenzati da quanti smettono di fumare. Per e tendenze di lungo
periodo, &€ importante ridurre il fumo nei giovani: lafasciadi etadai 18 ai 25 anni
e cruciale per consolidare |’ abitudine a fumo. Abbiamo visto come negli ultimi tre
decenni gli uomini italiani con classe sociale elivello di istruzione pit bassi tendano
aessere piu frequentemente fumatori, e come nell’ ultimo decennio questo fenomeno
valga sempre piu anche per le donne. Da momento che le persone di classe sociale
inferiore tendono a essere maggiormente influenzate dalla fluttuazione dei prezzi,
ogni intervento sul prezzo delle sigarette sarebbe piu incisivo proprio sui gruppi
socio-economici che mostrano una prevalenza di fumo maggiore in Italia negli
ultimi anni. Tale ragionamento puod essere esteso anche agli adolescenti eai giovani,
che rimangono un bersaglio chiave di intervento nel lungo periodo nella lotta a
fumo. In conclusione, I’ esistenza di una relazione inversa tra prezzo e prevalenza
di fumatori correnti o consumo di sigarette indica che interventi di tipo economico
(come un incremento sostanziale del prezzo) possono avere forti implicazioni di
salute pubblica sul controllo del consumo di tabacco.
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IL BAMBINO E L’ADOLESCENTE
PROBLEMATICHE CLINICHE

Franca Fossati Bellani

Nell’eta compresa tra |l e 15 anni, dopo gli incidenti, la principale causa di morte
per malattia & dovuta alle neoplasie maligne. Seppur rari, i tumori costituiscono una
delle sfide piu difficili da affrontare per chi si occupa della salute dell’infanzia e
dell’ adolescenza, oltre arappresentare forse I’ evento piu doloroso e drammatico che
possa colpire una famiglia.

I tumori dell’infanzia (che rappresentano circa 1’1 per cento di tutte le neoplasie),
hanno sedi di insorgenza, caratteristiche istologiche, tendenza ad accrescersi
rapidamente e capacita di rispondere ai farmaci tumorali cosi peculiari, che li
rendono molto diversi daquelli che si osservano nell’ eta adulta. Nell’ adulto, infatti,
sono prevalenti tumori di tipo epiteliale (carcinomi) ad accrescimento molto piu
lento, localizzati soprattutto nell’ apparato respiratorio e digerente, meno sensibili
ai farmaci antiblastici. Nel bambino prevalgono neoplasie del sistema emopoietico
e forme embrionali (sarcomi), che originano dal tessuto mesenchimale e che
costituiscono il gruppo dei cosiddetti tumori solidi dell’infanzia. | tumori infantili
sono, pertanto, un gruppo di neoplasie che presenta un interesse del tutto particolare
per quanto riguarda la ricerca oncologica di base, |’epidemiologia e la ricerca
clinica.

L’incidenza annua dei tumori dell’infanzia e dell’ adolescenza é calcolata in circa
120-140 nuovi casi per milione di bambini di etainferiore ai 15 anni. In Italia, ogni
anno vengono diagnosticati, in base aquesti dati, circa 1.300 nuovi casi e negli Stati
Uniti 6.000-7.000. Relativamente ai vari tipi di tumore, le leucemie acute sono le
neoplasie di piu freguente riscontro, cui seguono i tumori del sistema nervoso
centrale, i linfomi maligni (linfomi non-Hodgkin e malattiadi Hodgkin), i cosiddetti
sarcomi delle parti molli, il nefroblastoma o tumore di Wilms, i tumori dell’ osso
e altri piu rari matipici dell’infanzia come il retinoblastoma, i tumori primitivi del
fegato e quelli delle gonadi. Del tutto eccezionali, nell’ adolescenza, sono i tumori
dell’adulto. E possibile, invece, osservare in giovani adulti alcuni tumori tipici
dell’infanzia, quali i sarcomi dell’ 0osso e delle parti molli. | dati di incidenza per i
diversi tipi istologici sono resi possibili dalle indagini epidemiologiche effettuate
tramite i registri dei tumori: il piu antico, quello di Manchester, attivo dal 1950, e
in Italia quello della provincia di Torino, attivo dal 1966, indicano per le varie
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neoplasiedell’infanziatassi di incidenzasovrapponibili nei Paesi asviluppoindustriale
e, fortunatamente, non in aumento nell’ ultimo decennio. Questi studi epidemiologici
hanno permesso di osservare differenze di incidenza di tipo razziale (leucemie,
linfomi, neuroblastoma e tumori dell’ 0sso sono meno frequenti nella razza negra)
e geografico (si ha un maggior numero di neoplasie primitive del fegato in Oriente,
di retinoblastomi in Indiae America Centrale, di carcinomi del rinofaringein Africa
settentrionale). Inoltre, seppur di poco, il sesso maschile & piu colpito di quello
femminile. Infine, relativamente al tipo istol ogico, esiste una distribuzione costante
e diversa a seconda delle varie fasce d’eta: nei primi due anni sono piu frequenti
il retinoblastoma, il neuroblastoma e il tumore di Wilms, che possono anche essere
congeniti; fra i tre e i cinque anni hanno il loro massimo picco d'incidenza le
leucemie acute; frai cinque ei dieci anni i linfomi maligni e i tumori del sistema
nervoso centrale; la malattia di Hodgkin ed i tumori dell’0sso sono piu tipici
dell’adolescenza; i cosiddetti sarcomi delle parti molli, tra cui prevale il
rabdomiosarcoma embrionario, hanno due picchi d’'incidenza: il primo frai due e
i cinque anni, il secondo durante I’ adolescenza (tragli | | ei 15 anni). La causa o
le cause che determinano un tumore in un bambino sono a tutt’ oggi, purtroppo,
sconosciute, né sono noti sicuri fattori ambientali (comeil fumo nell’ adulto) implicati
nello sviluppo di un tumore infantile. Sono, tuttavia, note rarissime e particolari
condizioni (quali alcune malformazioni congenite e sindromi ereditarie) spesso
associate a certe forme di neoplasia: per esempio, il tumore di Wilms e osservabile
in portatori di emi-ipertrofia somatica (cioe il maggior sviluppo di una parte del
corpo) e di aniridia (mancanza dell’iride); le neoplasie cerebrali in portatori di
neurofibromatosi; le leucemie in bambini con mongolismo. Da queste osservazioni,
oltre che da atre emergenti, si puo affermare che acuni fattori genetici svolgano
un ruolo importante, seppur non ancora chiarito, nel determinare lo sviluppo di un
tumore in un bambino. Maimplicare fattori genetici come causa dell’insorgenza di
un tumore in un bambino non significa che tali neoplasie siano ereditarie. Solo per
il retinoblastoma bilaterale (neoplasia che colpisce la retina nei primi due anni di
vita) e stata accertata |’ ereditarieta.

Da quanto esposto, appare chiaro che nell’infanzia non sono purtroppo attuabili
misure di prevenzione. Come per tutte le forme neoplastiche, la diagnosi precoce
e invece la premessa fondamentale per poter attuare terapie tempestive ed efficaci,
allo scopo di raggiungere unasicurae definitivaguarigione. L' identificazione di una
sospetta neoplasia hel bambino €, comunque, momento diagnostico assai difficile.
Proprio perché rari e perché danno segno di sé con una sintomatol ogia spesso vaga
e non specifica, i tumori del bambino sono talora difficili da diagnosticare in tempi
brevi, specie quando - come avviene frequentemente - le condizioni generali del
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bambino e dell’ adol escente non ne risultano compromesse. A sintomi aspecifici, non
sempre necessariamente presenti, quali febbre, dolori migranti, anoressia, scadimento
dello stato generale, s associano quelli riferibili ala neoplasia stessa, quai la
presenzadi unatumefazioneacarico di unadeterminatastruttura o distretto anatomico
(massa addominale nei tumori del rene e del surrene, rispettivamente tumore di
Wilms e neuroblastoma; tumefazione a carico di un segmento 0sseo nel sarcomi
ossel; di una struttura muscolare nel rabdomiosarcoma e nei sarcomi delle parti
molli; tumefazione linfonodale a carico di linfonodi superficiai in leucemie, in
linfomi maligni e nella malattia di Hodgkin, etc.).

Tali sintomi devono indurre all’ esecuzione di indagini diagnostiche approfondite.
Spesso, sono le mamme che danno il primo allarme a pediatra o a medico di
famiglia dopo aver riscontrato la presenza della tumefazione, o segnalano sintomi,
quali dolore o febbre, che per la loro frequenza e ripetitivita devono essere
accuratamente indagati. Altre volte, ladiagnosi puo essere casuale (per esempio, nel
caso del riscontro di una massa endotoracica dopo un esame radiologico del torace
eseguito per altri motivi) oppurelaneoplasiapud manifestarsi acutamente (ritenzione
vescicale acuta nei rabdomiosarcomi della prostata). Da quando in ltalia
I"insegnamento dell’oncologia pediatrica & stato introdotto nelle scuole di
specializzazione in pediatria, I’ entita e la gravita del problema sono pit conosciute
dai pediatri evi elapossibilitadi effettuare diagnosi piu tempestive. Quando vi sia
il sospetto diagnostico di neoplasia, gli esami di laboratorio e quelli radiologici
possono fornire indicazioni molto significative; il bambino, cosi come I’ adulto, pud
usufruire di tutte le moderne tecniche diagnostiche, quali la tomografia assiae
computerizzata (TAC) e la risonanza magnetica nucleare (RMN), che consentono
di definire I’ estensione della neoplasia. La diagnosi definitiva di tumore maligno,
comunque, puod essere formulata solo con 1'esame istologico delle strutture
compromesse. La diagnosi istologica, cioé la definizione del tipo di tumore, puo
essere il risultato di un semplice prelievo, o biopsia, del tumore (come avviene
solitamente nei sarcomi dell’osso e, nei linfomi, con la biopsia del linfonodo
compromesso) o lo studio dellastrutturacol pita, che é stata asportata chirurgicamente
nellafase dellaterapiachirurgica, comeavvienenel caso di intervento di nefrectomia
in presenza di un tumore di Wilms.

Una volta sicura la diagnosi, € necessario stabilire I’ estensione del tumore, il suo
volume, le strutture compromesse, la presenza o I'assenza di metastasi; ossia, 1o
stadio della neoplasia. La suddivisione in stadi di un tumore avviene secondo
parametri che sono stabiliti con criteri classificativi diversi per i vari tumori, ma
generalmente comuni a tutte le istituzioni che si occupano di tumori infantili. Per
definire lo stadio del tumore sono necessarie, spesso, estese valutazioni strumentali
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e istologiche (come aspirato midollare, biopsia ossea, biopsie epatiche-spleniche,
esamecitologico del liquido cefalorachidiano) eradiol ogiche, chevarianoinrelazione
al tipo di tumore da curare. Tali valutazioni devono essere effettuate in tempi brevi,
con competenza e, possibilmente, richiedendo il minimo impegno da parte del
malato (tramite, per esempio, I’ esecuzione di pit esami in un’unica seduta e con
anestesia generale).

Alladomanda che spesso vienerivolta ai pediatri oncologi, sulle prospettive di vita
e di guarigione di questi giovani ammalati, Si pud oggi rispondere positivamente,
anche se diverse sono le probabilita di guarigione per i vari tipi di neoplasia del
bambino.

Negli ultimi 25 anni, da quando cioé pediatri, chirurghi, radioterapisti dei tumori
hanno affrontato con tenacia e senzafatalismo i problemi apparentemente disperati
dei tumori dell’infanzia, I’oncologia pediatrica ha avuto sviluppo autonomo.
L’oncologia e la pediatria, due discipline cosi lontane fraloro, si sono in tal modo
aleate nella loro lotta per la vita

I miglioramenti nella sopravvivenza e nelle percentuali di guarigione oggi ottenibili
nelle varie neoplasie del bambino con quello che viene definito I’ approccio
multidisciplinare al problema cancro - iniziato proprio nei tumori dell’infanzia e poi
applicato anche all’ oncologia dell’ adulto - sono il risultato di questo appassionato
e faticoso lavoro, affrontato con sistematicita e metodo in istituzioni oncologiche
e pediatriche.

Un ruolo importante nei progress terapeutici € stato svolto dai farmaci citostatici,
il cui impiego si édimostrato particolarmente efficace nell e affezioni ematopoietiche
maligne (leucemie elinfomi) e nei tumori solidi di tipo embrionario (comeil tumore
di Wilmseil rabdomiosarcoma), in cui le cellule maligne si riproducono in maniera
particolarmente rapida. A tutt’ oggi, i tumori del bambino si dimostrano piu sensibili
a farmaci di quelli dell’adulto e per acune neoplasie (leucemie, linfomi, tumore
di Wilms) si stanno affinando schemi e associazioni di terapia che, oltre a offrire
a piccolo malato il massimo risultato terapeutico, diano minori effetti collaterali.

L’ avvento della chemioterapia antineoplastica ha permesso, riducendo il volume
delle masse tumorali, di rendere chirurgicamente asportabili neoplasie una volta
ritenuteinoperabili e di effettuareinterventi meno mutilanti. Lachirurgia, nei tumori
solidi, ha comungue da sempre un ruolo cardine per il raggiungimento del successo
terapeutico. Nell’ ultimo decennio, invece, sono stati modificati i criteri di impiego
dellaradioterapia, che nel bambino pud indurre danni anche severi all’ accrescimento
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corporeo. Infatti, lavalutazione nel tempo di bambini guariti per un tumore maligno
ha permesso di rilevare le conseguenze indotte dai vari trattamenti.

Il miglioramento della sopravvivenza nella maggior parte delle neoplasie, oltre
all’integrazione piu razionale di chirurgia, radioterapia e chemioterapia, € stato
ottenuto anche grazie alla migliore conoscenza del comportamento dei tumori, cioé
della loro storia naturale e, in misura assai rilevante, dall’impiego di sempre piu
valideterapiedi supporto contro le complicanzeinfettive, ematol ogiche e metaboliche,
primanon disponibili. Un altro fattore che hacontribuito amigliorarelasopravvivenza
dei bambini colpiti datumore & dato dal fatto che essi vengono per la maggior parte
curati inistituzioni specializzate, in cui I équipe terapeutica, formatadavari specialisti
(chirurgo, patologo, radiologo, radioterapista, psicologo) coordinati dall’ oncologo
pediatra, €in grado di affrontare rapidamente e con esperienzai molti problemi che
guesti malati pongono: cio € ovviamente impossibile 1a dove questi tumori sono
osservati in modo sporadico. Non solo I’ esperienza clinica e le strutture ottimali
consentono tali progressi, maanche laverificacontinua (che si esprime nellaricerca
clinica) dei risultati terapeutici raggiunti, da confrontare con quelli ottenuti da altri
ricercatori clinici. Il contributo di ricerca di atri studiosi (biologi, immunologi,
genetisti) che non hanno compito clinico, ha un’importanza sempre piu rilevante nel
cercare di riconoscere i vari aspetti biologici delle manifestazioni neoplastiche
tipiche di questa eta.

Cosl, per esempio, nell’ambito delle leucemie acute del bambino (percentuale di
guarigione acingue anni del 70 per cento dei casi) oggi si riconoscono diverseforme
di malattia, che per le loro caratteristiche di manifestazione hanno diversi gradienti
di gravitae, quindi, prognosi diversa (leucemia acuta a basso, medio e alto rischio).
Questo differenziato comportamento di una stessa malattia ha indotto a effettuare
anche trattamenti diversificati (piu 0 meno intensi e aggressivi) in base ai divers
aspetti prognostici. Nel decennio 1985-1995 si sono osservati continui progressi
terapeutici con 1'utilizzo ottimale della chemioterapia ciclica. La possibilita oggi
di effettuare chemioterapia ad alte dosi con il sussidio del trapianto di cellule
staminali ematopoietiche raccolte dal sangue periferico del paziente stesso, dopo
stimolazione con i cosiddetti fattori di crescita ematopoietici, costituisce |’ aspetto
terapeutico piu innovativo per aumentare le possibilita di guarigione in acune
neoplasie a prognosi meno favorevole, come ad esempio il neuroblastoma al 1V
stadio ei tumori del Sistema Nervoso Centrale, e atre neoplasie solide metastatiche
per le quali la probabilita di guarigione & ancora scarsa. Laricercaclinicain questo
senso ha recentemente avuto un sicuro impulso e richiede competenze specifiche
di vari specialigti.

80



Seil lavoro dell’ oncologia pediatrica & stato coronato da un progressivo e continuo
successo, questo tuttavia ha avuto e ha tuttora un prezzo che pud essere elevato,
specie in relazione alle conseguenze tardive delle terapie osservabili nei
lungosopravviventi, cioé nel bambini che hanno raggiunto la guarigione. Queste si
esprimono in danni relativi all’ accrescimento somatico, alla funzione di organi
(come alterazioni della funzionalita respiratoria e cardiaca, danni neurologici e
intellettuali, alterazioni della funzionalita endocrina e gonadica) e nel rischio,
fortunatamente non elevato, di sviluppare un secondo tumore.

Appare evidente lanecessita e I’ importanza che questa popolazione di malati venga
seguita per anni, sia per verificare lo stato di malattia (persistenza o remissione),
sia per affrontare in tempo i possibili danni iatrogeni. Le responsabilita e i compiti
dell’oncologia pediatrica, oggi, sono quindi rivolti a due obiettivi: continuare a
ridurre la mortalita e identificare le terapie ottimali, che meno gravemente
interferiscano sullo sviluppo somatico e psicologico del bambino.

Infine, non bisogna dimenticare che i progressi terapeutici e I’ attivita clinica e di
supporto sono anche il frutto dell’aiuto finanziario e organizzativo fornito dalle
Associazioni no-profit (e tra queste la Sezione Milanese della Lega Tumori) che
mettono a disposizione fondi per le attivita ludiche, educative, case di accoglienza,
sostegno a famiglie in difficolta finanziaria e personale volontario. L’ integrazione
del volontario con |'équipe medico-infermieristica rappresenta un momento
fondamental e per realizzare quella alleanzaterapeutica, indispensabile supporto alle
famiglie nel difficile percorso delle cure. In questo contesto e a conclusione di
guesta esposi zione un ringraziamento a quanti, con delicatezza, attenzione e costante
presenza, sono afianco di tutti gli operatori della UO Pediatria dell’ I stituto Tumori.

Per approfondimento ulteriore consultare:
Bonadonna G, Robustelli Della Cuna G. Medicina Oncologica. Milano: Masson, 6°edizione.
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IL MALATO RICOVERATO

Maurizio Vaglini

Maurizio Vaglini ¢i ha lasciato troppo presto. Non era solo un grande medico, era
anche un grande amico della Lega contro i Tumori e del volontariato.

Il testo della lezione da lui tenuta per molti anni al Corso per i volontari rimane
nel nostro libro, per testimoniare il nostro rimpianto per la sua scomparsa e per
offrire anche a chi non abbia avuto il privilegio di conoscerlo un piccolo saggio
della sua umanita, del suo “ essere medico”, del suo essere il medico che tutti
vorremmo avere accanto nei momenti di sofferenza e di angoscia.

Sono un amante dei cani, e un ricordo tenerissimo di una mia bestiola, che mi
avrebbe seguito in capo al mondo, € quello di un suo stato di paraisi, in qualche
angolo della casa, gli occhi sbarrati, il respiro accelerato, quando scoppiava un
temporale.

Per quella bestiola era il finimondo, inteso in senso letterale del termine: la fine
del mondo.

E piti 0 meno cosi che si presenta il momento del ricovero in Istituto, dove si cura
il cancro: la fine del proprio mondo e I'ingresso in un altro.

Un paziente, grazieaDio, quasi mai solo, con unaandaturaincerta, titubante, spesso
sofferente, una valigia, una sacca, spesso qualche sacchetto di plastica da quale
fuoriesce un collo di bottiglia e qualche odore di cibo, consumato magari durante
una notte di treno. E con lo sguardo che spesso mi ricorda quella mia bestiola. E
la solita domanda, a primo che incontrano nell’atrio del piano: a chi mi devo
rivolgere per il ricovero? & questo il primo impatto e debbo dire cheil o la caposaa
o i medici sono quasi sempre presenti, a loro disposizione, quasi sempre efficienti.
E quasi sempre senza un sorriso.

E qui stail punto.

Forse a qualcuno parra strano che io sottolinei questo piccolo particolare. Maamio
parere questo piccolo particolare ha una importanza enorme.

Un sorriso, a momento del primo impatto, ha un significato preciso. Il significato
di far demandare a se stessi e ala struttura tutti i problemi del paziente; in parole
piu povere: adesso che sei qui, i tuoi problemi sono i miei, cerchiamo di risolverli
insieme. Bene, quando questo messaggio non é inviato o non si € messo il paziente
in condizioni di riceverlo, in atri termini quando il paziente vienelasciato solo, vuol
direchenon si éinstaurato un momento fondamentale del rapporto medico-paziente.
Questo momento poi, condizioneratuttal’ evoluzione del rapporto medico-paziente,
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medico-familiari, medico-personale paramedico, medico-paziente-personale
volontario. E il momento in cui si deve (0 si dovrebbe) far capire che non esistono
porte, né chiuse né di vetro. Non esistono proprio, non devono esistere - o per o
meno - non dovrebbero esistere.

Questo momento, che dovrebbe essere assol utamente fisiologico & invece per molti
difficile perché esiste un problema ancestrale, di tipo educazionale, per il quale
occorrerebbe risalire atempi antichi e per la cui spiegazione occorrerebbe fare un
discorso “politico” e non & questala sede. Male cose, amio parere, cosi dovrebbero
essere condotte, con estrema semplicita. Occorreranno comunque tempi lunghi, ma
enecessariaunapoliticaeducazionaeall’interno dellastrutturapubblica, in particolare
al’interno di unastruttura che si occupasolo di cancro, soprattutto rivoltaa medici
e a personale paramedico.

Non certamente a personale volontario il cui lavoro, spesso poco riconosciuto, ma
tanto piu prezioso quando condotto in un sereno silenzio, spesso ricuce quegli
strappi esistenti o ricopre dei vuoti esistenti.

Nell’ambito della mia Unita Operativa ho il piacere daun po’ di tempo di avereil
o lavolontaria con noi durante il giro; siamo solo al’inizio, vincolato spesso alla
sensazione daparte del personale volontario di disturbare. Non é cosi, almeno acasa
mia. Invito sempre con maggiore insistenza la presenza dei volontari a cosiddetto
“giro”. Mi piacerebbe estenderla in seguito anche a talune riunioni di reparto.
Spieghero piu avanti il perché.

Praoblemi di informazione al paziente

Si € detto, si e scritto molto su questo argomento a mio parere quasi sempre a
sproposito, quando s tende a generalizzare.

Non si pud dire a priori: occorre dire niente, poco, quasi tutto, tutto. Il dire nelle
sue infinite gradazioni e tonalitd deve essere come un vestito su misura, non
preconfezion