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L'importanza di far rete
In oncologia
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Dietro alla parola cancro si celano le storie di
tante persone: pazienti, familiari, medici, infer-
mieri e volontari. Chi si ammala di tumore ha
la necessita di essere non solo ben curato con
tutte le armi terapeutiche a disposizione, ma
in una visione olistica della malattia anche di
avere quel supporto che riguardi tutte le sfere,
sia emozionali che sintomatiche, dentro e fuo-
ri dall’ospedale.

La richiesta di conoscenza, di informazioni e
di aiuto rappresenta, infatti, un’esigenza for-
tissima per i pazienti oncologici ma anche per
coloro che stanno al loro fianco in questo dif-
ficile momento.

Il sistema sanitario nazionale non riesce a ga-
rantire al meglio quest’aspetto, ma grazie alle
associazioni di volontariato, che tanto si impe-
gnano su tutto il territorio regionale, si arriva
nella maggior parte dei casi a soddisfare mol-
te di queste esigenze.

Cos’é la Marcangola?

La Marcangola ¢ il forum delle associazioni di
volontariato che operano in ambito oncologico
marchigiano.

Si tratta di un’esperienza unica nel suo genere
a livello delle regioni italiane, che ho promos-
so con il Collega Renato Bisonni, Direttore
dell’Oncologia di Fermo, con cui da 5 anni co-
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ordino questa rete. Le associazioni di volonta-
riato attive nelle Marche da sempre collabora-
no con le strutture di Oncologia di riferimento
territoriale, ciascuna fornendo il supporto in
base alle attivita previste dall’associazione
stessa (es. assistenza domiciliare territoriale,
front office in Ospedale, supporto a gruppi di
pazienti, ecc.).

Insieme alle associazioni abbiamo condiviso
I’obiettivo di migliorare il rapporto tra il mondo
medico, i pazienti e 'associazionismo, al fine
di rafforzare il network esistente e identificare
aree di miglioramento in ambito regionale.

Quali sono le esigenze riferite dalle asso-
ciazioni di volontariato che afferiscono alla
Marcangola?

Le associazioni della Marcangola hanno rico-
nosciuto e condiviso alcuni punti centrali per
migliorare la propria attivita a beneficio dei pa-
zienti oncologici e dei loro caregiver:

» Necessita di programmare una formazione
omogenea, centralizzata e di alta qualita
per i volontari e per coloro che operano in
ambito di assistenza oncologica.

» Creazione di efficienti strumenti con cui
garantire un raccordo di informazioni so-
prattutto relative alle associazioni di volon-
tariato.

» Necessita di avere un interlocutore a livello
politico regionale che possa farsi carico e
rispondere alle esigenze delle associazio-
ni.

» Necessita di includere le associazioni che
operano in ambito oncologico all’interno
della costituenda rete oncologica marchi-
giana.

» Necessita di dotare le associazioni che
operano in ambito oncologico della figura
dello psico-oncologo certificato.



» Ilmondo dell’associazionismo &, infatti, ric-
co di volontari e professionisti pronti a met-
tersi al servizio dei pazienti oncologici e
dei loro caregiver, e grazie alle loro attivita,
si riesce a dare risposta ai pazienti onco-
logici completando quanto gia offerto dal
sistema sanitario. Tuttavia ad oggi spesso
mancano soprattutto la conoscenza e la
divulgazione dei servizi che forniscono un
migliore utilizzo degli stessi.

Quali criticita sono emerse durante la pan-
demia da COVID-19 in ambito oncologico?

Durante la prima fase della pandemia con il
mio gruppo ho condotto una survey1 (indagi-
ne) su circa 400 oncologi di tutte le Regioni
italiane, che consisteva in un questionario di
45 domande su diversi argomenti, dalla per-
cezione individuale della gestione della pan-
demia da parte dei Centri ospedalieri al disa-
gio psicologico di Medici e infermieri fino alla
cura del paziente.

Le domande sono state inviate tramite email,
passaparola e social network.

L'indagine ha dimostrato come a livello na-
zionale ben il 93,5% dei centri oncologici sia
stato costretto a ripensare all’organizzazione
della propria attivita clinica.

L'organizzazione complessiva ha retto I'urto
della pandemia, visto che per il 63,7% degli
oncologi gli ospedali hanno garantito la con-
tinuita delle terapie (ad esempio attraverso
modi alternativi di comunicare come le vide-
ochiamate) e, per il 58%, i centri hanno sa-
puto gestire le risorse disponibili in maniera
efficiente.

Parallelamente sempre dalla Clinica Oncolo-
gica di Ancona € partita un’ulteriore indagine2
condotta su oltre 700 pazienti oncologici e an-

che in questo caso ¢é stata promossa I'oncolo-
gia italiana e in particolare quella marchigia-
na, rappresentata da oltre la meta dei pazienti
partecipanti, per la gestione del’emergenza
Covid. 11 93% dei pazienti ha, infatti, dichiarato
che lo staff sanitario & stato sempre raggiun-
gibile via telefono o mail in questi ultimi mesi.
Otto malati su dieci hanno ritenuto che il per-
sonale medico-sanitario abbia dato la giusta
attenzione alle loro ansie e preoccupazioni re-
lative alla pandemia.

| giudizi espressi dai pazienti sono stati larga-
mente positivi sia per quanto riguarda il rispet-
to delle regole di sicurezza sia per il livello di
assistenza garantito.

II Covid ha sospinto una modalita nuova di
presa in carico, in cui i servizi devono essere
vicini alle persone, che devono poter accedere
ai punti territoriali della rete di cura, validissimi
e tutti attivi al servizio dei pazienti, ma ha evi-
denziato la necessita di un forte coordinamen-
to dei percorsi assistenziali e della ricerca.

La pandemia ha anche chiaramente dimostra-
to gli enormi limiti del modello sanitario che
nell’era pandemica ha visto interrompersi in
maniera forzata il prezioso supporto del ter-
ritorio e delle associazioni di volontariato, con
tutte le criticita conseguenti.

Quali iniziative potrebbero concretamente
migliorare la presa in carico del paziente
oncologico?

Proprio con la Marcangola abbiamo elabora-
to 5 proposte che riteniamo utili al fine di mi-
gliorare il sistema sanitario regionale:

1. Promozione di un modello diverso di sani-
ta piu ramificata nel territorio, strettamen-
te collegato alle strutture ospedaliere, in



un’ottica di interazione che metta al centro
il ruolo dei medici di medicina generale e le
loro funzioni di vicinanza e collegamento ai
pazienti e alle famiglie, ma che non perda
di vista la possibilita di avere riferimenti di
eccellenza oncologica.

2. Potenziamento della telemedicina per ga-
rantire un percorso di assistenza struttura-
to partendo dalle strutture di riferimento a
quelle sul territorio con il supporto dell’as-
sistenza domiciliare.

3. Veicolazione di informazioni corrette at-
traverso la creazione di siti web dedicati
e accessibili a tutti, la pianificazione di in-
contri periodici tra le associazioni e anco-
ra la distribuzione di materiale informativo
condivisibile tra le stesse, attivita formativa
ed educazionale anche col supporto dei
social media.

4. Presenza costante di un servizio di sup-
porto psico-oncologico per i pazienti pres-
so i reparti oncologici delle strutture ospe-
daliere della regione, anche in modalita di
teleconsulto.

5. Potenziamento delle cure palliative domi-
ciliari attraverso l’istituzione di un tavolo
regionale deputato alla pianificazione si-
stematica e attuazione di tutti gli interventi
relativi al’ambito delle Cure Palliative Do-
miciliari e presso gli Hospice territoriali.

6. Si ritiene prioritaria anche I'attivita di for-
mazione per i professionisti sanitari e non,
per le associazioni e per i volontari che vi
afferiscono, che deve essere costante e
scientificamente valida, proseguendo l'e-
sperienza estremamente efficace del pri-
mo corso di perfezionamento in “Operato-
re in Oncologia” attivato nello scorso anno
accademico presso I'Universita Politecni-
ca delle Marche, esperienza unica in ltalia,
di cui & gia in corso I'avvio della seconda
edizione.
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Quali sono le principali opportunita che
derivano dall’attivita delle associazioni di
volontariato e in particolare dalla Marcan-
gola?

Il prezioso lavoro delle associazioni consente
una migliore presa in carico dei pazienti on-
cologici garantendo un’efficace continuita di
cura nelle varie fasi di malattia aiutando an-
che le loro famiglie. La loro opera garantisce
importanti risparmi al sistema sanitario.

Nella Regione Marche solo le associazioni
che aderiscono alla Federazione Oncologica
Marchigiana (FOM), grazie allimpegno di ol-
tre 200 operatori, tra oncologi, medici, infer-
mieri, psicologi, operatori socio-sanitari e vo-
lontari, sono riuscite ad assistere, nel periodo
2012/2015, circa 8 mila pazienti a domicilio
con un costo complessivo per le associazioni
pari a 7.659.614 euro a fronte di un contributo
ottenuto pari a 2.303.852 euro, con evidente
risparmio di risorse e senza aggravio di occu-
pazione di posti letto in ospedale.

Credo, tuttavia, che il piu grande potere del
network delle associazioni risieda nella capa-
cita di diffondere e di amplificare dal punto di
vista comunicativo le corrette informazioni e
le buone pratiche in ambito sanitario, anche al
fine di aiutare e rassicurare i pazienti nei loro
percorsi diagnostici e terapeutici.

La Marcangola lo fa costantemente anche at-
traverso il web e i social media, implementan-
do il sito www.oncologiamarche.it e la pagina
Facebook @oncologiamarche.

E non & un caso che il nostro hashtag sia
#facciamoreteinsieme.



http://www.oncologiamarche.it
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