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CAPITOLO 1: LE MALATTIE ONCOEMATOLOGICHE

Le malattie oncoematologiche comprendono un’ampia gamma di tumori del sangue che originano
dalle cellule del midollo osseo e del sistema linfatico, ma che variano per eziologia, caratteristiche e
prognosi (Rodriguez-Abreu et al., 2007). Vengono identificate tre malattie principali: la leucemia, il
linfoma di Hodgkin e Non-Hodgkin, il mieloma multiplo. L’incidenza dei tumori del sangue ¢ in
crescita, soprattutto tra persone bianche dei paesi occidentali (Bispo et al., 2020). In Italia, i dati
epidemiologici piu aggiornati risalgono al 2021 (AIOM, 2022): I’andamento dell’incidenza ¢ stabile
per il Linfoma di Hodgkin, mentre vi ¢ una diminuzione dell’incidenza per la leucemia, il mieloma e
il linfoma di Non Hodgkin. La sopravvivenza in Italia € piu alta rispetto a quella europea, ma minore

di quella degli Stati Uniti (Mangone et al., 2023).

1.1 Le leucemie

Con il termine leucemia si indica una gamma di tumori che si sviluppano nel midollo osseo e che
causano la produzione di un elevato numero di cellule immature, denominate blasti (Polychronakis
etal., 2013). A causa di mutazioni genetiche e di altri meccanismi, i blasti non completano il processo
di maturazione e, crescendo numericamente in modo incontrollato, impediscono la produzione ¢ la
differenziazione di elementi cellulari normali: globuli bianchi, piastrine e globuli rossi.

Questo determina le manifestazioni cliniche della malattia: anemia, sanguinamenti o infezioni.
Inoltre, le cellule leucemiche tendono a diffondersi molto rapidamente nel circolo sanguigno e ad
arrivare in altre parti del corpo, come i linfonodi, il fegato, la milza, il sistema nervoso centrale. Le
leucemie possono suddividersi in forme linfatiche o mieloidi, in base al tipo di cellula da cui origina
la malattia (Stubbins et al., 2022). La leucemia puo, inoltre, essere acuta o cronica. Le leucemie acute,
siano esse linfatiche o mieloidi, mostrano un decorso rapido, caratterizzato da un accumulo veloce di
blasti nel sangue e nel midollo osseo, fino a raggiungere milza e linfonodi. La prognosi ¢ infausta e
le opzioni di cura prevedono chemioterapia ad alte dosi e trapianto di midollo osseo. Nel 2022 ci sono
state in Italia circa 9600 nuove diagnosi di leucemia, con una leggera predominanza nel sesso
maschile (5300 nuove diagnosi negli uomini e 4300 nelle donne). La mortalita si ¢ attestata in 6300
casi: in 3500 pazienti di sesso maschile e 2800 pazienti di sesso femminile. La sopravvivenza netta a
5 anni dalla diagnosi ¢ stata del 48% nel sottogruppo maschile e del 47% nel sottogruppo femminile,
mentre la probabilita di vivere ulteriori 4 anni condizionata al superamento del primo anno dopo la
diagnosi ¢ del 67% negli uomini e del 66% nelle donne. Al 2022 in Italia erano 85000 le persone

viventi dopo una diagnosi di leucemia (45900 uomini e 39100 donne).



1.1.1 Leucemia Linfatica Acuta

La Leucemia Linfatica Acuta (LLA) rappresenta 1’80% delle leucemie che si manifestano in eta
inferiore ai 15 anni, mentre si manifesta negli adulti soltanto nel 20% dei casi. In questo senso, la
LLA ¢ un tumore raro nell’adulto, considerando che ¢ presente nel 9% della popolazione mondiale
(Radaelli et al., 2005). Esiste una modesta predominanza nel sesso maschile, con un rapporto uomo-
donna di 2:1, soprattutto nella fascia d’eta trai 14 e 1 40 anni. Dopo i1 50 anni, la proporzione si inverte
e la LLA diventa predominante nel sesso femminile. L’eta di insorgenza influisce notevolmente sulla
prognosi, che risulta piu favorevole in eta pediatrica (AIOM, 2022).

La cellula di origine della LLA puo essere il Linfocita B nell’80% dei casi, o il Linfocita T nella
restante percentuale di casi. Gli studi indicano che la suscettibilita genetica sia altamente implicata
nell’insorgenza della malattia. Nello specifico, la presenza del cromosoma Philadelphia ¢ presente in
circa un terzo dei pazienti con LLA, oltre ad altre anomalie cromosomiche (Roberts et al., 2017). La
malattia si presenta solitamente con sintomi legati all’emopoiesi alterata con conseguente anemia,
trombocitopenia, neutropenia. L’anemia si manifesta con debolezza, affaticamento, pallore, respiro
affannoso o corto, tachicardia, sudorazioni notturne e stanchezza. La trombocitopenia causa
sanguinamento, emorragie spontanee, lividi e petecchie sul corpo. La neutropenia porta a frequenti
e/o gravi infezioni di eziologia batterica, virale o fungina. Inoltre, le cellule leucemiche possono
infiltrare altri organi causando ingrandimento del fegato, della milza e dei linfonodi delle cavita
ascellari, del petto, dell’addome e della zona pubica ed inguinale.

La diagnosi viene effettuata sulla verifica del numero di globuli bianchi immaturi e di blasti nel
sangue attraverso un emocromo con formula e striscio di sangue periferico. Per maggiore certezza, ¢
prassi procedere ad un prelievo di midollo osseo. Gli studi istochimici, citogenetici e
immunofenotipici sono necessari per ottenere una classificazione precisa del tipo di leucemia.

Il trattamento prevede una combinazione di chemioterapia e radioterapia. La chemioterapia
tradizionale utilizza farmaci che possono causare pesanti effetti collaterali quali nausea, stanchezza,
febbre, mucosite, alopecia. Nella LLA la chemioterapia si ¢ rivelata un trattamento di seconda scelta
soprattutto nei pazienti piu anziani, dato 1’alto tasso di mortalita che essa comporta associata alla sua
tossicita (Gokbuget et al., 2012). Negli ultimi decenni sono stati introdotti tre nuovi approcci
terapeutici: la terapia chemo-free, i trapianti allogenici di cellule ematopoietiche (HCT) a intensita
ridotta e la terapia cellulare Chimeric Antigens Receptor Cells-T (CAR-T). La terapia chemo-free
consiste nella combinazione di inibitori chirosin-tinasi (TKI) con un anticorpo monoclonale

biospecifico che si lega alla cellula tumorale e la aggredisce (Foa et al., 2020), potenziando 1’effetto
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dell’inibitore TKI. Gli HCT consistono nella sostituzione del midollo osseo tramite I’infusione di un
patrimonio cellulare sano ottenuto dalle cellule staminali di un donatore o dalle cellule staminali del
paziente prese in fase di remissione di malattia. Tale procedura viene anticipata da una chemioterapia
di condizionamento a dosi sovramassimali con effetto mieloablativo ed immunosoppressore che serve
a neutralizzare il midollo osseo malato del paziente e lasciare spazio al nuovo patrimonio cellulare
sano in modo che non venga riconosciuto come estraneo dalla barriera immunologica del paziente
stesso e rigettato. Il suo effetto estremamente intensivo, la presenza di forti effetti collaterali e la
necessita di eseguire tale procedura in ambiente sterile ed isolato, lo rende applicabile solo a pazienti
senza altre complicazioni organiche e/o psichiatriche (Roth-Guepin et al., 2017). Il secondo approccio
terapeutico di nuova generazione ¢ la terapia cellulare genica CAR-T che consiste nell’infusione di
Linfociti T del paziente modificate geneticamente affinché possano riconoscere il tumore ed
aggredirlo. La procedura consiste nel prelievo dei linfociti T attraverso la leucaferesi.
Successivamente le cellule prelevate vengono ingegnerizzate in laboratorio e genicamente modificate
in modo che possano riconoscere e legarsi ad un antigene specifico presente sulle cellule tumorali.
Tali cellule vengono re-infuse nel paziente dopo la chemioterapia di condizionamento in un ambiente
di degenza ospedaliera, data la necessita di uno stretto monitoraggio delle gravi reazioni avverse che
questa procedura potrebbe comportare. Questa nuova terapia ¢ destinata a pazienti non rispondenti
alla chemioterapia o che incontrano una recidiva di malattia dopo il HCT e punta a migliorare la

sopravvivenza dei pazienti cosiddetti “resistenti”.

1.1.2 Leucemia Mieloide Acuta

La Leucemia Mieloide Acuta (LMA) ¢ una neoplasia del sangue piuttosto rara, poiché rappresenta
circa il 4% di tutti 1 tumori (AIOM, 2022). Ha un’incidenza stimata intorno a 3,5 casi per 100000
individui per anno che aumenta con 1’avanzare dell’eta, tanto da rappresentare la quasi totalita delle
leucemie nel paziente anziano (AIOM, 2022). La malattia ¢ piu comune negli uomini che nelle donne
e negli adulti con piu di 60 anni. Prima dei 45 anni ¢ poco frequente (Associazione Italiana Registri
Tumori, 2022). Nel 2022 in Italia ci sono state circa 9600 nuove diagnosi: 5300 negli uomini e 4300
nelle donne. Nel 2021 ci sono stati 6300 decessi. La sopravvivenza netta a 5 anni dalla diagnosi ¢
stimata nel 48% dei pazienti di sesso maschile e 47% di sesso femminile. Nel 2022 in Italia sono stati
stimati circa 85000 i pazienti viventi dopo una diagnosi di LMA. A differenza della LLA, la LMA ha
origine da una anomala differenziazione della cellula progenitrice mieloide che comporta un aumento
di cellule ematiche immature circolanti (blasti) che non sono in grado di assolvere alle loro normali
funzioni (Emadi & Law, 2023). Gli studi indicano che la LMA sia causata da una serie di anomalie

genetiche, come perdita o aggiunta di interi tratti cromosomici. Tuttavia, sono presenti anche fattori
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di rischio ambientali come I’esposizione a fumo di sigaretta, ad agenti chimici come benzene e
derivati, a farmaci alchilanti e radiazioni. I sintomi tipici di esordio della malattia sono I’anemia, che
comporta affanno, stanchezza, debolezza, dispnea e tachicardia, la trombocitopenia che causa
ematomi, petecchie, sanguinamenti o emorragie improvvise, € la neutropenia, che causa infezioni
frequenti e febbre. I sanguinamenti o le emorragie sono tipici dell’esordio dell’LMA dato che si
rilevano in un terzo dei pazienti (Emadi & Law, 2023). La LMA ha un decorso estremamente rapido
ed infausto, poiché la malattia non si limita solo al midollo osseo o al flusso sanguigno, bensi
raggiunge altri organi causandone anomalie funzionali. Ad esempio, I’infiltrazione nella milza, nelle
ossa e nelle meningi causa rispettivamente splenomegalia, dolori articolari e paralisi dei nervi cranici
(Pelcovits & Niroula, 2020). Analogamente alla LLA, la diagnosi viene effettuata attraverso la conta
dei blasti nel sangue attraverso gli esami ematici e 1’analisi dello striscio di sangue periferico. Di
prassi viene eseguito anche 1’aspirato midollare per confermare il livello di blasti presenti nel sangue,
oppure studi istochimici e citogenetici per differenziare la LMA da altri tipi di tumori del sangue. Il
trattamento di prima scelta ¢ la chemioterapia classica che ha 1’obiettivo di eliminare le cellule
tumorali e ripristinare la normale ematopoiesi (Pelcovits & Niroula, 2020). Quando questo accade, ¢
prevista una chemioterapia di consolidamento. Alternativa a questa procedura ¢ il trapianto allogenico
di midollo osseo, il quale si ¢ dimostrato efficace nel ridurre il tasso di recidive del 15-25% (Santos
et al., 1989), oppure il trapianto autologo di midollo osseo per i pazienti piu giovani (Devine et al.,

1994).

1.1.3 Leucemie linfatiche e mieloidi croniche

La leucemia linfatica cronica (LLC) ¢ caratterizzata dall’accumulo di linfociti T o B nel sangue, nel
midollo osseo e nei linfonodi. Essi hanno una maturazione quasi normale e, per un certo tempo,
possono funzionare anche in modo corretto. Tuttavia, a causa di una anomalia genetica, i linfociti
producono dei cloni linfocitari che non rispondono piu agli stimoli fisiologici, per cui continuano a
riprodursi ed accumularsi senza mai andare incontro ad apoptosi. Per tale ragione, il decorso della
malattia ¢ lento e pud non manifestare alcun sintomo prima della diagnosi (Davis et al., 2014). La
LLC si manifesta con un alto tasso di prevalenza correlata all’eta del paziente: I’eta media di
insorgenza ¢ di circa 70 anni ed ¢ la forma leucemica maggiormente presente nella popolazione adulta
dei paesi occidentali (33% dei casi totali). Si stima che colpisca ogni anno in Italia circa 2800 persone,
maggiormente gli uomini rispetto alle donne con una proporzione di 1.5-2:1. Soltanto il 15% dei casi
colpisce persone sotto i 60 anni di eta. L’incidenza annua in Italia ¢ di circa 2-6 nuovi casi ogni
100000 abitanti. L’aspettativa di vita dei pazienti con LLC ¢ molto variegata e oscilla dai 3 a diversi

decenni dopo la diagnosi (Mazzarello et al., 2022). L’eziologia della malattia ¢ genetica e familiare,
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benché i fattori ambientali come esposizione a pesticidi (Leon et al., 2019), esposizione a radiazioni
ionizzanti (Gluzman et al., 2006) e anche infezioni frequenti del tratto respiratorio o da herpes zoster
(Landgren et al., 2007) possano rappresentare dei fattori di rischio. La maggior parte dei casi con
LLC ¢ inizialmente asintomatica e scopre la malattia a causa di un ingrossamento dei linfonodi o da
esami di routine che rilevano un numero eccessivo di linfociti nel sangue. In alcuni casi i1 pazienti
mostrano, invece, sintomi sistemici come febbre, sudorazione e perdita di peso (Hallek et al., 2008).
A lungo andare, le cellule leucemiche possono invadere il midollo osseo e causare sintomi piu
invalidanti come stanchezza, emorragie improvvise e deficit immunitari. Questo comporta che ci
siano differenti fasi di malattia: la prima ¢ asintomatica e non contempla alcuna strategia terapeutica
ma soltanto uno stretto monitoraggio, denominato watch-and-wait; la seconda ¢ sintomatica e
comporta I’inizio del trattamento. La diagnosi viene fatta attraverso conta leucocitaria, dosaggi
ematici, radiografie e Tomografia Computerizzata (TC) per verificare lo stato delle stazioni
linfonodali. La biopsia ossea ¢ indicata solo prima del trattamento. Il trattamento prevede la
somministrazione di chemio-immunoterapia. Di recente, sono state trovate altre strategie terapeutiche
meno invasive che prevedono I'uso degli anticorpi monocolonali (Cragg et al., 2003). Nei pazienti
piu giovani con recidiva ¢ indicato il trapianto di cellule staminali allogeniche (HCT).

La Leucemia Mieloide Cronica (LMC) ¢ caratterizzata dalla moltiplicazione incontrollata delle
cellule staminali nel midollo osseo a causa di un’alterazione genetica acquisita chiamata cromosoma
Philadelphia. La LMC rappresenta circa il 15% dei casi di leucemia totali e si stima che ogni anno in
Italia ne vengano colpite circa 1200 persone, maggiormente nel sesso maschile e nei pazienti oltre 1
65 anni. La LMC si presenta in tre fasi distinte: fase cronica, caratterizzata da un eccesso di globuli
bianchi in circolo nel sangue che non causano alcun sintomo; fase accelerata, caratterizzata da un
iniziale aumento dei blasti mieloidi e iniziale comparsa di sintomi quale affaticamento ed emorragie;
fase blastica, caratterizzata da un rapido aumento dei blasti nel sangue con sintomi gravi e simili a
quelli della LMA (Minciacchi et al., 2021). La diagnosi viene effettuata attraverso un emocromo, ma
sono necessarie anche analisi genetiche e molecolari. Il trattamento consiste quasi esclusivamente
nell’utilizzo dei farmaci TKI, che inibiscono 1’attivita della proteina tumorale e ne limitano la
riproduzione. Se 1 pazienti mostrano una risposta al trattamento ottimale, hanno una aspettativa di
vita simile a quella della popolazione normale (Thompson et al., 2015). In alternativa, la seconda
linea di cura prevede il trapianto di cellule staminali da donatore, ma la procedura ¢ rischiosa ed ¢

prevista solo in casi selezionati.



1.2 I linfomi

I linfomi sono tumori che interessano i linfociti T o B e si accrescono nei linfonodi di tutto
I’organismo. Attraverso i vasi linfatici, la malattia si diffonde ad altri linfonodi, alla milza, al midollo
osseo oppure ad organi extra-linfatici. Per questo, i linfomi si presentano fin da subito come malattie
diffuse. Le cause dei linfomi sono ignote: si ipotizza che virus, radiazioni o sostanze chimiche
possano causare una moltiplicazione incontrollata dei linfociti e una mancata morte per apoptosi. Si
distinguono due grandi categorie di linfoma: linfoma di Hodgkin e linfoma di non Hodgkin.

I linfomi di Hodgkin (LH) sono tumori del sistema immunitario, mostrano due picchi di incidenza,
a 30 e a 70 anni e rappresentano il tumore piu frequente nella fascia d’eta 20-30 anni. L’incidenza in
Italia si attesta a 3-4 casi per 100000 abitanti per anno, maggiormente nel sesso maschile e nel 2020
sono state stimate circa 2150 nuove diagnosi. La probabilita netta a 5 anni dalla diagnosi ¢ dell’87%,
mentre la probabilita di vivere ulteriori 4 anni dopo aver superato il primo anno di malattia ¢ del 92%.
La prevalenza in Italia nel 2022 ¢ di 67000 pazienti viventi dopo una diagnosi di LH (AIOM, 2022).
La malattia si presenta generalmente con 1’ingrossamento dei linfonodi di collo e torace in circa il
50% dei casi e vengono rilevate particolari cellule di grandi dimensioni che prendono il nome di
Reed-Sternberg dal nome di chi le ha scoperte. Un fattore di rischio importante ¢ I’infezione dal virus
Epstein Barr, che si stima possa avere avuto un ruolo nella genesi di un terzo circa dei casi (Brice et
al., 2021). I linfonodi ingrossati sono solitamente non dolenti, ma possono essere presenti altri sintomi
generali come abbondante sudorazione notturna, importante perdita di peso, stanchezza e prurito
intenso e diffuso. Per fare diagnosi € necessario asportare un campione di linfonodi ingrossati per poi
procedere con gli esami bioptici. Se questo esame risulta positivo, si procede con ulteriori indagini
che prevedono esami del sangue, agoaspirato midollare e biopsia osteomidollare e diagnostica per
immagini. La terapia del LH consiste nella somministrazione di chemioterapici, a volte associati a
trattamenti radioterapici. In caso di malattia resistente o recidiva, ¢ indicato il trapianto di cellule
staminali autologhe, denominato autotrapianto di midollo. Tale procedura ¢ meno intensiva dei
trapianti allogenici da donatore e non viene necessariamente eseguita in ambiente sterile e isolato. Il
LH rappresenta uno dei maggiori successi in ambito oncologico perché ¢ altamente curabile e ha una
sopravvivenza a 5 anni del 90% dei pazienti. Negli ultimi decenni la ricerca ha individuato terapie
efficaci con minori effetti collaterali come gli anticorpi monoclonali e I’uso dell’immunoterapia con
checkpoint inibitori (AIOM, 2022).

I linfomi non-Hodgkin (LNH) si differenziano dai LH per -caratteristiche biologiche,
epidemiologia, fattori di rischio e prognosi. I LHN sono molto piu frequenti dei LH: nel 2022 sono
state stimate circa 14.400 nuove diagnosi con una leggera maggioranza nelle donne (70%) e

rappresentano 1’80% di tutti 1 linfomi. In Italia ¢ molto frequente, compare come uno dei primi 10
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tumori per frequenza, pari al 3% di tutte le neoplasie (AIOM, 2022) e si presenta in media in pazienti
di 60-70 anni. La sopravvivenza a 5 anni ¢ del 70% e diventa dell’85% nei 4 anni successivi; la
prevalenza ¢ ugualmente alta, con circa 156000 persone viventi in Italia nel 2022. Ad oggi le cause
non sono note benché I’esposizione ad agenti infettivi, gli stati prolungati di immunodepressione ¢
I’esposizione a sostanza tossiche quali pesticidi e benzene siano stati individuati come fattori di
rischio (Singh et al., 2020). Il riscontro della malattia avviene in modo casuale per la comparsa di
linfonodi ingrossati associati a sintomi generici come sudorazione eccessiva, stanchezza, febbre. La
diagnosi viene posta allo stesso modo dei LH (AIOM, 2022). Come tutte le neoplasie ematologiche i
LNH sono considerati tumori diffusi, per cui la cura di prima linea in caso di linfonodi dolenti ¢ una
chemioterapia, associata o meno alle terapie con anticorpi monoclonali. In caso di recidiva, il
trapianto autologo a seguito di chemioterapia di condizionamento ¢ considerata la terapia standard

fino ai 70 anni di eta (AIOM, 2022).

1.3 Il mieloma multiplo

Il mieloma multiplo (MM) ¢ una malattia che colpisce le plasmacellule presenti nel midollo osseo
e responsabili di produrre gli anticorpi (chiamati anche immunoglobuline o gammaglobuline) per
combattere le infezioni. La moltiplicazione incontrollata delle plasmacellule causa una popolazione
di cloni che, a loro volta, producono un solo tipo di anticorpo, detto componente monoclonale, che si
accumula nel sangue e nei tessuti. Inoltre, le plasmacellule tumorali erodono le ossa, causando
fratture. Nelle fasi piu avanzate, la proliferazione delle plasmacellule ostacola la formazione delle
altre cellule del sangue, causando anemia, trombocitopenia e immunodeficienza. Il sintomo tipico del
MM per cui si pone diagnosi ¢ il dolore osseo, benché la malattia possa essere riscontrata
accidentalmente in fase pre-sintomatica durante esami di routine. Dato che parti degli anticorpi
monoclonali si depositano frequentemente nei reni, altri sintomi tipici sono la presenza di debolezza
e confusione mentale per insufficienza renale ed eccessiva produzione di acido urico o calcio (Cowan
et al., 2022). La diagnosi viene effettuata attraverso esami del sangue, delle urine e strumenti di
imaging e viene confermata dall’aspirato midollare e dalla biopsia osteomidollare. Il MM rappresenta
1’1,6% di tutti i tumori diagnosticati in Italia, I’incidenza ¢ di 11 nuovi casi ogni 100000 abitanti
all’anno in Italia, con 2700 nuovi casi nel 2020 e una leggera prevalenza nei pazienti di sesso maschile
di eta superiore ai 70 anni (AIRTUM, 2020). Il MM ¢ un tumore progressivo, che alterna fasi di
remissione a recidive, per cui ¢ una malattia curabile, ma non guaribile. Grazie ai nuovi approcci
terapeutici, la sopravvivenza a 5 anni ¢ del 52% ed ¢ in aumento (AIOM, 2022). Le cause del MM
non sono note. In caso di MM indolente e lento, il paziente viene costantemente monitorato e

sottoposto al regime denominato watch-and-wait. Le cure sono necessarie solo quando il tumore
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cresce attivamente e velocemente e causa danni renali e ossei; in tal caso la chemioterapia classica ¢
la prima scelta, solitamente associata ad inibitori del proteasoma. In caso di refrattarieta o multipla
recidiva, si utilizzano terapie con anticorpi monoclonali e corticosteroidi, mentre per i pazienti sotto

1 60 anni ¢ previsto il trapianto di cellule staminali autologhe o da donatore compatibile.



CAPITOLO 2: I FATTORI PSICOSOCIALI DELLE MALATTIE ONCOEMATOLOGICHE

Le malattie oncoematologiche hanno un impatto dirompente sulla vita dei pazienti: i sintomi
fisici legati alla malattia, il deterioramento delle autonomie, la necessita di rimanere in attesa nelle
fasi di watch-and-wait, la consapevolezza di poter andare incontro a nuove recidive mettono a dura
prova i pazienti e possono avere un impatto anche sul loro funzionamento psicologico e sociale.
Eppure, I’esperienza clinica dimostra che il cancro non ha lo stesso effetto sui pazienti e che alcuni
di essi riescono a mantenere il proprio benessere psicologico grazie all’utilizzo di risorse interne ed
esterne per far fronte alle sfide della malattia (Folkman & Greer, 2000). Questi dati mettono in crisi
il vecchio sistema biomedico, mentre trovano una adeguata cornice teorica nel modello
biopsicosociale (Engel, 1977). Il modello biopsicosociale considera la malattia come il risultato
dell’interazione tra caratteristiche biologiche, molecolari, interpersonali e ambientali. Di
conseguenza, ritiene che ogni atto sanitario e di cura, per essere tale, debba considerare in modo
integrale ed interattivo tre livelli inestricabili: biologico, psicologico e sociale (Engel, 1977).

Si tratta di un modello che ha fornito uno spazio di pensiero integrativo e, quindi, innovativo oltre ai
confini del sistema biomedico canonico, per cui ha rappresentato un florido spazio per la nascita di
campi di applicazione di confine e di liaison, come la psico-oncologia, la psico-nefrologia, la
psiconeuroendocrinologia, la psicoimmunologia, la psico-dermatologia (Fava et al., 2010a).

Il modello, infatti, permette di comprendere |’interazione tra i fattori psicosociali e biologici
nell’esperienza di malattia e di salute, fornisce un razionale per un approccio personalizzato e olistico
al paziente che tenga conto anche dei fattori psicosociali e contribuisce ad una cura centrata sul

paziente (PCC).



Dolore, nausea, vomito, alopecia, fatigue,
mobilita limitata

!
Psicologico
’

:

Personalita, emozioni, strategie di Relazioni interpersonali
coping, valori e significato di vita

Figura 1: L interazione tra fattori nel modello psicosociale del cancro (Grassi et al., 2007)

Il modello biopsicosociale ¢ di aiuto per comprendere 1’esperienza di salute e di malattia del paziente
oncoematologico (Figura 1). I pazienti con cancro al sangue mostrano numerosi sintomi, sia legati
alla malattia, sia alle cure (dolore, nausea, vomito, diarrea, disfunzioni sessuali, difficolta motorie e
cognitive, alopecia e gonfiore causati da chemioterapie e terapie corticosteroidi). I cambiamenti a
livello fisico comportano inevitabilmente risposte emotive che possono esacerbare la percezione dei
sintomi fisici (De Berardis et al., 2016). Inoltre, a differenza dei tumori solidi, i tumori
oncoematologici possono essere piu stressanti dal punto di vista psicologico a causa delle traiettorie
di malattia incerte costellate da un’alta probabilita di recidiva (Albrecht & Rosenzweig, 2012). Queste
caratteristiche, associate ai sintomi fisici, possono determinare la comparsa di instabilitad emotiva,
paura, preoccupazione, ansia, tristezza, rassegnazione, paura di morire. Anche il livello interpersonale
viene intaccato dalla malattia e dalle terapie: il paziente entra in un mondo, quello della malattia e
delle cure, che non ha in comune con nessun’altro della propria famiglia, dei propri amici o dei propri
colleghi e pud sentirsi non compreso, lasciato solo, abbandonato, marginalizzato o addirittura
stigmatizzato per la sua malattia (Xie et al., 2022).

Gli aspetti biologici, psicologici e sociali possono fluttuare durante le diverse fasi di malattia
(diagnosi, chemioterapia, dimissioni, follow-up, trapianto, remissione completa, cure palliative) e il

suo corso (remissione, recidiva, progressione, fine vita) (Grassi et al., 2007). Pertanto, I’impatto che
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la malattia oncoematologica ha sulla vita degli individui non puo derivare da una mera valutazione
della malattia, ma da un’attenta conoscenza dei punti di forza e di debolezza della persona da un

punto di vista biopsicosociale (Grassi et al., 2023a).

2.1 Il distress nelle malattie oncologiche ed oncoematologiche

La malattia oncologica ha un effetto estremamente impattante sulla vita dei pazienti che ne
sono affetti. A partire dall’attesa dei risultati (Pfeffer et al., 2023) e dalla diagnosi, essa irrompe nella
vita degli individui e delle loro famiglie cambiandone la traiettoria e diventando un potenziale evento
traumatico (Gieseler et al., 2018). Anche la successiva fase delle cure puo essere caratterizzata da
distress psicologico, principalmente causato dagli effetti collaterali delle chemioterapie, dalla perdita
delle autonomie e dall’impatto economico che essere malati comporta (Mcmullen et al., 2018). Nella
fase della sopravvivenza post remissione di malattia, I’impatto psicologico non diminuisce, tant’¢ che
un alto distress psicologico potrebbe essere registrato anche 10 anni dopo la prima diagnosi (Brown
etal.,2003). In generale, la letteratura descrive il distress psicologico come una costante della malattia
oncologica e ne riporta I’alta prevalenza (Paley et al., 2023). Il distress varia su un continuum che va
da vivere normali sentimenti di vulnerabilita, tristezza e paura fino a problemi inabilitanti come
depressione, ansia, panico, isolamento sociale e crisi spirituali o esistenziali (National Comprehensive
Cancer Network, 1999). La societa Psico-oncologica Internazionale (IPOS) ha proposto di
considerare il distress come il 6° segno vitale da valutare assieme a pressione arteriosa, temperatura
corporea, dolore, frequenza cardiaca e respiratoria (Watson & Bultz, 2010). Nonostante la letteratura
si sia ampiamente focalizzata sul distress psicologico nella popolazione oncologica (Huda et al.,
2022), poco si sa sui pazienti oncoematologici. Come alcuni studi hanno mostrato (Baglin, 2009;
Ernst et al., 2013a, Hochman et al., 2018), i pazienti con tumore del sangue hanno caratteristiche
molto diverse dai pazienti con tumore solido: I’estrema eterogeneita delle cure, I’impossibilita di
circoscrivere la sede del tumore, la conseguente idea di essere malati totalmente e pervasivamente in
tutto il corpo, la necessita di sottoporsi a cure molto invasive spesso in regime di isolamento e
I’impossibilita di asportare il tumore chirurgicamente, differenzia questa popolazione dal campione
generale oncologico (Renzi et al., 2016; Bell¢ et al., 2016) anche da un punto di vista psicologico
(Abuelgasim et al., 2016). Nonostante 1’evidente necessita di studi specifici sulla popolazione
ematologica e sulle diverse fasi di malattia e cura che attraversano, la maggior parte degli studi si €
focalizzata su campioni ematologici pediatrici oppure su pazienti ematologici adulti durante la fase
del trapianto. In generale, 1 pazienti oncoematologici mostrano alto distress (Papathanasiou et al.,
2020), bassa qualita di vita (Koizumi et al., 2018) e presentano disturbi del sonno nel 40% dei casi

(Poh Loh et al., 2018). Una review del 2015 (Allart-Vorelli et al., 2015) ha evidenziato che i1 pazienti
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ematologici hanno una qualita di vita minore rispetto alla popolazione generale, mostrano problemi
cognitivi di memoria ed attenzione, vita sessuale meno soddisfacente e, di conseguenza, un’immagine
corporea negativa. Anche le relazioni familiari possono essere fortemente perturbate dalla malattia:
gli equilibri familiari si rompono, i componenti della famiglia tendono a dover ridefinire i ruoli e ad
affrontare sfide materiali ed economiche di media-alta entita (Bellizzi et al., 2007; McGrath, 2015).
11 distress psicologico, inoltre, puo portare a una difficolta nel prendere decisioni da parte del paziente
(ad esempio avere stili di vita non salutari o non sottoporsi alle chemioterapie o al trapianto), a
peggiori risultati delle cure e ad un aumentato rischio di mortalita (Albrecht & Rosenzweig, 2012;

Prieto et al., 2005).

2.1.1 I sintomi ansiosi nei pazienti oncoematologici

I sintomi ansiosi sono molto frequenti nei pazienti con tumore del sangue (Linden et al., 2012;
Romito et al., 2008; Boyes et al., 2011; Wang et al., 2015), sono spesso associati a depressione
(Montgomery et al., 2003) e ad un peggiore risultato delle cure (Clinton-McHarg et al., 2014). La
prevalenza dei sintomi ansiosi nei pazienti oncoematologici ¢ alta e si attesta tra il 20% (Santos et al.,
2006; Prieto et al., 2002; Abuelgasim et al., 2016) e il 55% dei pazienti (Zabora et al., 2001). Inoltre,
diversi autori hanno evidenziato che i livelli di ansia dei pazienti oncoematologici erano
significativamente superiori di quelli della popolazione generale (Clinton-McHarg et al., 2014) e dei
pazienti con tumore solido (Linden et al., 2012; Gheihman et al., 2016; Clinton-McHarg et al., 2014;
Abuelgasim et al., 2016) a causa di una maggiore incertezza della traiettoria di cura rispetto alle
neoplasie solide (Yang et al., 2020). L’espressione dell’ansia nei pazienti oncoematologici ¢ mediata
dal tipo di diagnosi (Kuczmarski et al., 2022), dalla fase della malattia (Stevenson et al., 2020), dal
setting di cura (Pamuk et al., 2008) e dall’eta (Decat-Bergerot et al., 2015). Infatti, sia Zebora e
colleghi (2001), sia Decat-Bergerot e colleghi (2015) hanno trovato che i1 pazienti con linfoma
mostravano livelli di ansia maggiori rispetto a pazienti con leucemia, mentre Kuczmarski e colleghi
(2022) hanno evidenziato che 1 pazienti con un mieloma multiplo avevano un aumentato rischio di
sviluppare sintomi ansiosi rispetto ai pazienti con altre diagnosi ematologiche.
I sintomi ansiosi caratterizzano tutte le fasi della malattia, dalla prima diagnosi (Linden et al., 2012)
alla fase di remissione completa (Hefner et al., 2014).
Decat-Bergerot e colleghi (2015) hanno evidenziato che il 47% dei pazienti dopo una diagnosi
oncoematologica e prima di iniziare le cure mostravano sintomi ansiosi clinicamente rilevanti. Bellali
e colleghi (2020) e Gan e colleghi (2019) hanno evidenziato un’alta prevalenza di sintomi ansiosi

durante la fase di trattamento chemioterapico, che si attestava sul 69,7% e 33% rispettivamente. [
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livelli di ansia, inoltre, si innalzano in modo rapido se la prima linea di chemioterapia ¢ risultata
inefficace (Stevenson et al., 2020).

I sintomi ansiosi caratterizzano anche le fasi del trapianto di midollo osseo. In attesa del trapianto i
livelli di ansia sono piu alti rispetto alle fasi successive, quando la procedura di infusione e attesa di
attecchimento ¢ in atto (Prieto et al., 2005). I livelli di ansia libera registrati prima del trapianto sono
predittivi di piu alti livelli di sofferenza fisica legata agli effetti collaterali che compaiono 7 giorni
dopo I’infusione, probabilmente a causa di una maggiore focalizzazione sul proprio corpo che I’ansia
stessa comporta (Seo et al., 2019). Nella fase appena successiva al trapianto di midollo osseo, 1
sintomi ansiosi compaiono nel 22% dei casi (Hefner et al., 2014).

I sintomi ansiosi non sono soltanto presenti quando la malattia & presente ed attiva, ma sono stati
riportati nel 15% dei pazienti anche in una fase di remissione completa di malattia e, quindi, di
guarigione (Wittwer et al., 2023; Pamuk et al., 2008). Essi possono accompagnarsi a preoccupazioni
pratiche ed emotive quotidiane (Mayo et al., 2022), ma anche ad un’intensa ed invalidante paura di
una recidiva (Borreani et al., 2020). La letteratura riporta, inoltre, che il setting di cura e 1’eta siano
mediatori dell’ansia. Infatti, i pazienti ricoverati mostrano piu alti livelli di ansia rispetto ai pazienti
curati in day-hospital (Pamuk et al., 2008), mentre i pazienti con un’eta superiore a 75 anni sembrano

non avere piu ansia dei coetanei della popolazione generale (Meier et al., 2020).

2.1.2 Sintomi depressivi e mancanza di speranza nei pazienti oncoematologici

Al pari dei sintomi ansiosi, i sintomi depressivi sono molto presenti nelle malattie
oncoematologiche (Santos et al., 2006; Wittmann et al., 2006; Prieto et al., 2002; Cole et al., 2011;
Romito et al., 2008; Montgomery et al., 2003; Lahlimi et al., 2023) e mostrano una prevalenza che
va dal 12% (Mitchell et al., 2011) al 66,1% (Wang et al., 2015; Li et al., 2015). In circa I’11% dei
casi, 1 sintomi depressivi sono stati associati a sintomi ansiosi clinicamente rilevanti (Boyes et al.,
2011), minor qualita di vita (Papathanasiou et al., 2020), problemi cognitivi, fatigue (Bellali et al.,
2020), disturbi del sonno (Loh et al., 2018) e minore sopravvivenza (Hasegawa et al., 2019). Una
recente review (Kuzcmarski et al., 2024) ha evidenziato che 1 fattori predisponenti alla depressione
in qualsiasi fase della malattia oncoematologica sono: isolamento sociale, sesso femminile, ansia,

isolamento sociale, livello di istruzione basico e comorbidita con altre patologie (Figura 2).
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Figura 2: Fattori rischio associati alla depressione (Kuzcmarski et al., 2024)

Alcuni autori hanno evidenziato che i livelli di depressione dei pazienti oncoematologici siano
significativamente superiori di quelli della popolazione generale (Clinton-McHarg et al., 2014) e dei
pazienti con tumore solido (Linden et al., 2012; Gheihman et al., 2016; Clinton-McHarg et al., 2014;
Abuelgasim et al., 2016). Come per i sintomi ansiosi, la presenza dei sintomi depressivi nei pazienti
con tumori del sangue ¢ mediata dal tipo di diagnosi e dalla fase di malattia. Ad esempio, Zabora e
colleghi (2001) hanno messo in evidenza che i pazienti con leucemia e linfoma avevano maggiore di
depressione rispetto alle altre malattie ematologiche. Inoltre, in alcune malattie oncoematologiche, la
traiettoria dei sintomi depressivi varia in base all’andamento della malattia. I pazienti con mieloma
multiplo, ad esempio, tendono ad avere livelli maggiori di depressione alla diagnosi che poi tende a
diminuire 15 mesi dopo, suggerendo che nelle malattie oncoematologiche a lenta progressione, la
depressione fluttua in base alle fluttuazioni della malattia stessa (Oberoi et al., 2017).

I sintomi depressivi sono rilevati in tutte le fasi di malattia oncoematologica (Mitchell et al., 2011),
dalla prima diagnosi (Hasegawa et al., 2019), alla fase della guarigione (Kuba et al., 2019) e fluttuano
in base alle traiettorie di cura. I sintomi depressivi sono rilevati fin dal ricevimento della prima
diagnosi di cancro al sangue (Decat-Bergerot et al., 2015; Hasegawa et al., 2019) in una discreta parte
dei casi (39%) e permangono anche nella successiva fase della chemioterapia nel 42% dei casi
(Hasegawa et al., 2019). Negli altri casi si assiste ad un decremento dei sintomi depressivi appena

dopo la diagnosi e lo shock che ne ¢ conseguito (Decat-Bergerot et al., 2015).
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I sintomi depressivi tendono a fluttuare in base alla percezione dei sintomi fisici, soprattutto nella
fase del trapianto di midollo osseo. In uno studio, Seo e colleghi (2019) si sono focalizzati sulla
traiettoria dei sintomi depressivi durante il trapianto di midollo osseo: essi hanno trovato che i sintomi
depressivi comparivano molto frequentemente (52%) nei pazienti che stavano per sottoporsi a
trapianto e che tale percentuale rimaneva invariata anche durante la procedura di condizionamento
sovramassimale e infusione di cellule staminali. Sette giorni dopo I’infusione, i sintomi depressivi
raggiungevano I’apice e diventavano clinicamente rilevanti, per poi diminuire 14 giorni dopo, quando
gli effetti collaterali fisici tendevano a diminuire (Seo et al, 2019). Questo pattern cosi transitorio non
¢ stato trovato nei pazienti con un’eta superiore ai 65 anni, che, invece, hanno mostrato livelli di
depressione invariati anche 6 mesi dopo il trapianto, probabilmente a causa di una maggiore fragilita
psicologica (Newcomb et al., 2023).

Due studi si sono focalizzati sulla prevalenza della depressione durante 1’infusione delle CAR-T, che
¢ una procedura effettuata in caso di resistenza e multiple recidive, e sono stati entrambi concordi
nell’indicare un’alta prevalenza di depressione che va dal 26% (Johnson et al., 2023) al 40% (Dai et
al., 2021).

I sintomi depressivi non sono soltanto legati alla presenza di una malattia oncoematologica attiva, ma
sono presenti anche in fase di guarigione e remissione di malattia (Andrykowski et al., 2005; Bishop
et al., 2007), in misura addirittura maggiore rispetto ad altre tipologie di tumore in fase di guarigione
(Linden et al., 2012). In uno studio di Kuba e colleghi (2019), i livelli di depressione rimanevano alti
anche dopo la remissione completa di malattia, ma tendevano a diminuire nel corso della fase dei
follow-up, probabilmente grazie alla ripresa di una “quotidiana normalita” (Kuba et al., 2019).
Tuttavia, lo stesso studio ha evidenziato che una fetta dei pazienti oncoematologici mostravano una
depressione clinicamente rilevante anche dopo 12-20 anni dalla prima diagnosi (Kuba et al., 2019).
Una caratteristica che spesso si associa alla depressione ¢ la mancanza di speranza (Beck et al., 1974;
1993). Nelle popolazioni oncologiche, tale condizione psicologica ¢ molto frequente data I’alta
percentuale di mortalita della malattia (Meggiolaro et al., 2016) e rappresenta il pit importante fattore
di rischio suicidario (Anguiano et al., 2012). Nei pazienti oncoematologici gli studi sono molto
limitati e tutti attestano una prevalenza di mancanza di speranza clinicamente rilevante nel 9-10% dei
pazienti (Rodin et al., 2013; Gheihman et al., 2016). La mancanza di speranza nei pazienti
oncoematologici rappresenta un robusto fattore di rischio per lo sviluppo di depressione (Gheihman
et al., 2016) ed ¢ stata associata a un basso livello di supporto sociale (Gheinman et al., 2016), un
deteriorato rapporto con i medici (Rodin et al. 2013), un basso livello di qualita di vita (O’ Connor et
al., 2007) e alti livelli di distress psicologico (Montgomery et al., 2003). I fattori di rischio individuati

per lo sviluppo di mancanza di speranza nei pazienti oncoematologici sono stati: 1’eta avanzata, una
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bassa autostima e bassi livelli di spiritualita come strategia di coping (Gheinhman et al., 2016). La
mancanza di speranza raggiunge alti livelli nella fase di chemioterapia (Yuksen & Gunusen, 2019),
specialmente nei pazienti che hanno una leucemia classificata ad alto rischio (Boucher et al., 2018).
Invece, nella fase post-trapianto la mancanza di speranza diminuisce, se il paziente ¢ stato
precedentemente edotto della procedura e dei rischi prima della procedura stessa (Loggers et al.,

2016).

2.1.3 1l dolore mentale nei pazienti oncologici

Un aspetto psicologico spesso associato alla depressione, all’ansia e al suicidio ¢ il dolore
mentale (Fava et al., 2019b; Verrocchio et al., 2016). Il dolore mentale ¢ uno stato acuto di dolore
psicologico che comprende un senso di sofferenza, perdita di senso di vita, vuoto, mancanza di
speranza, sensazione di andare in pezzi e pensieri di morte (Fava, 2016a; 2016b; Tossani, 2013).
Sebbene in letteratura sia stato ampiamente indagato il dolore fisico nei pazienti oncoematologici
(Niscola et al., 2011; Niscola, 2009), il dolore mentale non ha ricevuto la medesima attenzione. Non
sono presenti studi che ne indaghino la presenza o le caratteristiche in questa popolazione, mentre nei
pazienti con cancro solido tale aspetto ¢ stato indagato nei termini di distress esistenziale (Vehling &
Kissane, 2018) o sofferenza psicologica vista come una minaccia all’integrita della persona derivata
da una diminuzione del significato di vita (Cassel, 1982; Frankl, 1963). La maggior parte degli studi
¢ di tipo qualitativo e si ¢ concentrata sui tipi di sofferenza psicologica piuttosto che sulla sua
prevalenza (Beng et al., 2014; Ellis et al., 2015). Nei pazienti oncologici, la sofferenza psicologica e
il dolore fisico sono stati riportati come entita distinte: nei pazienti in setting palliativo, infatti, ¢ stato
trovato un livello di sofferenza psicologica ed esistenziale sebbene il dolore fisico fosse stato
annullato dalle terapie antidolorifiche (Baines & Norlander, 2000).
La sofferenza psicologica ¢ stata studiata specialmente nelle fasi delle chemioterapie. I pazienti che
si sottopongono alle chemioterapie riportano alti livelli di distress esistenziale legato ai cambiamenti
fisici, alla dipendenza dagli altri, alla perdita delle proprie autonomie e di controllo e alla
consapevolezza di una morte imminente (Kuuppelomaki et al., 1998). Una review sulla sofferenza
psicologica nei pazienti con cancro (Best et al., 2015) ha messo in evidenza che il cancro ¢
riconosciuto come trigger che fa vivere al paziente la necessita di mettere insieme i pezzi della propria
esistenza e cercarne un senso (Kappeli, 2000; Handzo, 1996; Arman et al., 2002). Un’altra review ha
sottolineato che non poter piu condurre le normali attivita della vita a causa degli effetti collaterali
delle chemioterapie restituirebbe al paziente una sensazione di perdita di controllo, perdita del proprio

ruolo nella vita e, quindi, sofferenza psicologica (Iskandar et al., 2021). I pazienti tendono a provare
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maggiore sofferenza psicologica legata alla perdita di s€ se gli altri tendono a trattarlo pietisticamente
solo come un paziente € non pit come una persona (Iskandar et al., 2021).

Un’altra review effettuata sui pazienti oncologici nelle fasi della chemioterapia (Mendonca et al.,
2021) ha evidenziato alti livelli di sofferenza psicologica in circa 1’89,4% degli studi; inoltre, la
sofferenza psicologica ¢ stata associata ai livelli di dolore fisico, della perdita del controllo e della
speranza (Mendonca et al., 2021). La sofferenza psicologica, in altri studi, ¢ stata associata ai sintomi
collaterali delle chemioterapie: la fatigue, la neuropatia, la perdita delle autonomie sembrerebbero
minare la perdita di ruoli sociali e professionali e quindi, contribuire ad un profondo senso di
disperazione, rassegnazione e sofferenza psicologica (Ekenberg et al., 2019; Chircop & Scerri, 2018;
Martin et al., 2020). In tutte le review sopra descritte, la sofferenza psicologica ¢ stata indagata
attraverso misure qualitative, dunque, non ¢ possibile procedere a confronti o comparazioni. Soltanto
uno studio ha indagato il dolore mentale, attraverso la misura quantitativa del costrutto “psychache”,
ovvero lo Psychache Scale (Holden et al., 2001) in un campione di pazienti con cancro prostatico ed
ha messo in evidenza che la sofferenza psicologica ¢ un fattore rischio per i comportamenti suicidari

(Tripp et al., 2020; Orbach et al., 2003).

2.1.4 Lo stress nei pazienti oncoematologici

Lo stress ¢ una risposta psico-fisiologica scatenata quando le richieste dell’ambiente sono
sbilanciate rispetto alle risorse personali (Folkman & Lazarus, 1986; Cohen et al., 1995), ovvero
quando una situazione viene percepita incontrollabile, imprevedibile e piena di paura (Baik et al.,
2019; Cohen et al., 1983; Lazarus & Folkman, 1984). Lo stress nella popolazione oncologica ¢ un
fenomeno ampiamente riconosciuto (Golden Kreutz et al., 2004; Soria-Reyes et al., 2022), data la
presenza di numerose fonti potenzialmente stressogene legate al ricevere una diagnosi, eseguire esami
invasivi o sottoporsi a cure con gravi effetti collaterali (Cui et al., 2020; Dehghan et al., 2020). Esso
sembra dipendere piu dall’impatto che la malattia ha sulla vita dei pazienti che dalle caratteristiche
oggettive della malattia stessa (Fleer et al., 2006). Alcuni studi hanno mostrato che lo stress puo
influire sullo sviluppo, la progressione e la metastatizzazione del cancro (Sharpley et al., 2018; Zhi
et al., 2019; Zhang et al., 2020) e causare una soppressione del sistema immunitario (Nemati et al.,
2017; Stefanaki et al., 2018; Fali et al., 2018; Cui et al., 2020). Lo stress nelle patologie oncologiche
raggiunge un primo picco al momento della diagnosi e diminuisce per effetto del naturale processo
di adattamento, per poi raggiungere un secondo picco durante il trattamento e le recidive (Eckerling
et al., 2021; Cardoso et al., 2012; Gill et al., 2016). Molti studi hanno messo in evidenza che lo stress
¢ un robusto fattore di rischio per il deterioramento della qualita di vita nei pazienti oncologici (Antoni

& Dhabhar, 2019; Ahmadi & Moradi, 2014; Al-Ghabeesh et al., 2019) anche 3 anni dopo la
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guarigione (Kwon & Ryu, 2017). Il supporto sociale ed emotivo fornito dai familiari appare un
elemento protettivo (Ruiz-Rodriguez et al., 2021), cosi come la spiritualita (Leao et al., 2022) e
I’ottimismo (Fasano et al., 2020). Per quanto riguarda lo stress nel campione oncoematologico, uno
studio su 1160 pazienti ha evidenziato che il 70% circa dei pazienti viveva alti livelli di stress nella
fase di remissione completa fino a 3 anni dopo 1’ultimo trattamento (Mayo et al., 2022). Negli studi
di Paul e colleghi (2013) e McGrath e colleghi (2015), gli stressor maggiormente riportati dai pazienti
oncoematologici sono stati: avere problemi a mantenere il proprio lavoro (Paul et al., 2013), non poter
vivere la socialita come prima (Paul et al., 2013), avere dei rapporti familiari poco supportivi
(McGrath, 2015). Gli aspetti che predispongono i1 pazienti oncoematologici a vivere maggiore stress
sono molteplici: avere preoccupazioni finanziarie, perdere il lavoro, non riuscire ad essere autonomi
economicamente € non potere piu partecipare alla vita sociale e collettiva sono stati individuati come
fattori rischio riconosciuti (Paul et al., 2013), cosi come un basso livello di istruzione, che, a sua volta,
predispone le persone ad avere lavori meno remunerati e tutelati (Pulgar et al., 2015). Lo stress
provato durante la fase delle cure chemioterapiche rappresenta un fattore di rischio che predispone
ad un deterioramento della qualita di vita (Papathanasiou et al., 2016) ed ¢ associato alla depressione

(Lietal., 2015).

2.1.5 I sintomi post-traumatici nei pazienti oncoematologici

A causa dell’alta mortalita, dell’incertezza della traiettoria della malattia, della necessita di
cure chemioterapiche e trapiantologiche aggressive e in regime di isolamento, le malattie
oncoematologiche sono state descritte come potenzialmente traumatiche (Cho et al., 2018). La
prevalenza del disturbo da stress post-traumatico nelle malattie oncoematologiche ¢ misurata da
diversi strumenti e secondo diversi modelli teorici (Marziliano et al., 2019), tuttavia vi € concordanza
nell’individuare tre elementi caratterizzanti: I’iper-attivazione fisica, I’evitamento e 1’intrusione
(Steinberg et al., 2004; Dobie et al., 2002; Christianson & Marren, 2012). In generale, la prevalenza
del disturbo post-traumatici secondo DMS-5 nei pazienti oncoematologici varia dall’8 al 33%
(Springer et al., 2023a; Liu et al., 2015; Rodin et al., 2013; Smith et al., 2008; Santos et al., 2006),
con una maggiore presenza dei sintomi di intrusivita ed evitamento (Santos et al., 2006). I sintomi
psicologici sono stati associati a un numero maggiore di sintomi fisici (Rodin et al., 2017), problemi
relazionali anche con i medici (Rodin et al., 2017), bassi livelli di coping spirituale (Rodin et al.,
2011) e peggiore qualita di vita (Geffen et al., 2003). I fattori di rischio individuati nella letteratura
per lo sviluppo di sintomi post-traumatici nei pazienti oncoematologici sono stati la giovane eta, il

numero di comorbilita fisiche, la non remissione della malattia (Springer et al., 2023b; Santos et al.,

18



2006; Smith et al., 2008), la paura della recidiva (Black & White, 2005), il sesso femminile (Liu et
al., 2015) e la presenza di dolore non controllato (Esser et al., 2017).

Sebbene gli studi sul trauma in oncoematologia si siano maggiormente concentrati sulla leucemia
acuta a causa della sua natura dirompente, repentina e pericolosa per la vita (Springer et al., 2023a,
Rodin et al., 2011; Rodin et al., 2017), non vi sono dati che supportino la maggiore traumaticita di
certe malattie oncoematologiche rispetto ad altre (Liu et al., 2015; Santos et al., 2006).

Anche rispetto alle differenti fasi di malattia non sono state trovate differenze di prevalenza di sintomi
post-traumatici (Liu et al., 2015; Springer et al., 2023a): sebbene la maggior parte degli studi si siano
concentrati sul trapianto di midollo osseo, per il suo alto potenziale traumatico legato all’isolamento,
ai pesanti effetti collaterali e all’eventualita di un rigetto, non vi sono dati che attestino che questa
procedura sia piu traumatica di altre (Liu et al., 2015; Springer et al., 2023a). Al contrario,
sembrerebbe che la presenza dei sintomi post-traumatici sia trasversale alle diverse fasi di cura:
ricevere la diagnosi di un tumore ematologico viene percepito come molto traumatico dai pazienti
(Springer et al., 2023b), che qualitativamente lo definiscono come un “essere rapiti dalla malattia”
o “essere colpiti da un camion in corsa che non si vede arrivare” (Nissim et al., 2013). Anche
sottoporsi alle cure chemioterapiche pud comportare la comparsa di sintomi post-traumatici, con una
maggiore prevalenza di sintomi intrusivi (Santos et al., 2006).

Esser e colleghi (2017) hanno evidenziato che il 52% dei pazienti in procinto di sottoporsi a trapianto
di midollo osseo mostravano sintomi post-traumatici di natura intrusiva, mentre 1 sintomi di iper-
attivazione somatica ed evitamento sono stati rilevanti nel 33% dei pazienti (Esser et al., 2017).
Tuttavia, cento giorni dopo il trapianto, solitamente ritenuto un punto di salvataggio in cui le
possibilita di gravi complicanze e rigetto di midollo diminuiscono in modo significativo, 1 sintomi
post-traumatici tendono ad aumentare (Esser et al., 2017). Questo dato ¢ in linea con la letteratura sul
trauma che descrive la comparsa dei sintomi non nell’immediato dell’evento traumatico a causa della
dissociazione ancora in atto (Fisher, 2017)

La prevalenza dei sintomi post-traumatici dopo il trapianto si attesta intorno al 33% (Springer et al.,
2023a; Rodin et al., 2018; Widows et al., 2000) e 1 fattori rischio individuati sono: aver avuto un
rigetto di midollo, aver avuto un’ospedalizzazione piu lunga (Esser et al., 2017), avere bassi livelli di
supporto sociale (Fenech et al., 2021) e utilizzare un coping negativo (Widows et al., 2000).

Anche la fase di remissione completa non ¢ indenne dalla presenza di sintomi post-traumatici: diversi
studi hanno evidenziato una prevalenza intorno al 18% 5 anni dopo la guarigione (Varela et al., 2013;
Geffen et al., 2003; Smith et al., 2008). La giovane eta e il sesso femminile rappresentano fattori di
rischio per lo sviluppo di sintomi post-traumatici nella fase di guarigione (Geffen et al., 2003; Liu et

al., 2015; Varela et al., 2013). Inoltre, aver ricevuto una diagnosi di disturbo post-traumatico durante
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la malattia attiva € un fattore rischio per ulteriori traumi non legati alla malattia nelle fasi di remissione

(Varela et al., 2013).

2.1.6 La fatigue nei pazienti oncoematologici

Con il termine fatigue si intende un persistente, stressante e soggettivo senso di stanchezza e
di esaurimento fisico, cognitivo ed emotivo legato al cancro o al suo trattamento, ma non
proporzionale alle attivita che si effettuano. Essa pud procurare limitazioni alle autonomie e del
normale funzionamento della persona (Berger et al., 2015). La fatigue ha un’alta prevalenza nella
popolazione oncologica, fino a raggiungere anche il 90% (Wang et al., 2014). Sebbene essa
diminuisca tendenzialmente dopo le chemioterapie, nel 30% dei casi rimane anche nelle fasi
successive e negli anni successivi alla remissione completa trasformandosi in fatigue cronica
(Abrahams et al., 2016; Shi et al., 2011). Diversi studi hanno associato la fatigue a disturbi del sonno
(Peoples et al. 2017), deterioramento della qualita di vita (Jones et al., 2016), della capacita lavorativa
(Kim et al., 2014) e della compliance ai trattamenti (Berger et al., 2012). L’eziopatogenesi della
fatigue ¢ multifattoriale e dipende da aspetti psicologici, biochimici, comportamentali (Purcell et al.,
2009). I fattori di rischio che ne predicono la presenza nella popolazione oncologica generale sono:
aver sofferto di sintomi depressivi (Vardy et al., 2016; van Mujien et al., 2017) e ansiosi (Servaes et
al., 2007), avere una giovane eta (Kreissl et al., 2016; Husson et al., 2015), essere di sesso femminile
(Husson et al., 2015), sottoporsi a certi tipi di chemioterapia (Husson et al., 2018), avere
un’occupazione lavorativa fisicamente richiedente (van Mujien et al., 2017) e avere delle limitazioni
fisiche (Fisch et al., 2014). Inoltre, sperimentare fatigue agli inizi delle cure chemioterapiche aumenta
il rischio di sperimentarla anche nelle fasi successive (van Mujien et al., 2017; Fisch et al., 2014;
Kreissl et al., 2016).
Nei pazienti oncoematologici, la fatigue ¢ stata associata ad un maggiore rischio di mortalita
(Rentscher et al., 2012). La fatigue ¢ un sintomo frequentemente rilevato negli studi su pazienti
oncoematologici con diverse tipologie di tumore e in diverse fasi di cura: in generale, la sua
prevalenza si attesta nel 30-75% dei casi (Wang et al., 2002). La sua presenza ¢ trasversale alle diverse
fasi di cura del paziente oncoematologico (Andersen et al., 2023), a partire dalla diagnosi, in cui il
paziente puo esperire fatigue a causa delle conseguenze dell’anemia causata dal tumore ematologico
(Goklemez et al., 2021).
Nella fase delle chemioterapie, la prevalenza della fatigue raggiunge un picco (Senf et al., 2020;
Brown et al., 2010), dato che alcuni farmaci chemioterapici la contemplano come effetto collaterale
(Ricci et al., 2020). In questa fase, le pazienti di sesso femminile, inattive fisicamente, con una

leucemia mieloide cronica e in cura con TKI mostrano un rischio maggiore di sperimentare fatigue
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rispetto ad altre categorie di pazienti (Janssen et al., 2021). Nella fase del trapianto di midollo osseo,
la fatigue rappresenta uno dei sintomi piu prevalenti, presentandosi tra il 25% e 1’81% dei casi
(Bevans et al., 2008; Hacker et al., 2006; Danaher et al., 2006; Hjermstad et al., 2004; Gielissen et
al., 2007; Abdalkareem Abdalraham et al., 2022). A soffrirne maggiormente sono i pazienti che si
sottopongono a trapianto autologo (Hjermstad et al., 2004) e che manifestano un rigetto di midollo
osseo dopo il trapianto (Esser et al., 2017; Jim et al., 2016).

Gli studi mettono in evidenza che la fatigue ¢ piu associata a fattori psicologici che a fattori
biochimici, come I’intensita dell’immunosoppressione ricevuta (Goklemez et al., 2021). Ad esempio,
1 pazienti con alti livelli di ansia e depressione nelle fasi diagnostiche o di cura sono maggiormente
predisposti a sperimentare invalidanti livelli di fatigue post-trapianto (Amonoo et al., 2021), cosi
come pazienti che prima del trapianto mostravano anedonia, una percezione catastrofica o confusa
della propria malattia avevano una maggiore predisposizione ad esperire la fatigue anche 6 mesi dopo
il trapianto (Schoormans et al., 2020; Amonoo et al., 2020).

Un fattore protettivo della fatigue & I’esercizio fisico grazie alla sua attivita immunomodulatoria
(Sitlinger et al., 2020). Solo uno studio ha descritto la fatigue dopo una procedura CAR-T ed ha
individuato che durante il primo anno successivo all’infusione, la fatigue ¢ il sintomo piu
frequentemente riportato dai pazienti e che ha un impatto negativo sulla qualita di vita (Wang et al.,
2021). I livelli di fatigue non sono necessariamente legati alla presenza della malattia tumorale attiva,
per cui ¢ possibile che vengano riportati dai pazienti anche dopo 3 (Hjermstad et al., 2004) o 15 anni

dopo il trapianto (Gielissen et al., 2007).

2.1.7 Le sindromi psicosomatiche nelle malattie oncologiche

La letteratura in ambito psico-oncologico mostra che il distress psicologico che trova una
collocazione nella tassonomia classica ¢ presente nel 30-60% dei pazienti oncologici, tuttavia gli
stessi pazienti spesso riportano altri problemi di natura psicosociale non facilmente classificabili dal
sistema nosografico corrente (ad esempio DSM-5 o ICD-11), ma che comunque sono estremamente
rilevanti a causa delle loro conseguenze negative sulla qualita di vita e sulle relazioni interpersonali
(Saleeba, Weitzner, & Meyers, 1996; Holzner et al., 2001). La tassonomia classica non considera
I’interazione tra fattori in un’ottica biopsicosociale che, invece, risulta fondamentale per comprendere
I’esperienza di malattia dei pazienti con malattia oncologica (Grassi et al., 2005). Gli studi
suggeriscono che la modalita con cui il paziente reagisce agli stressor della malattia oncologica non
sia soltanto legato all’intensita e alla natura del sintomo fisico, ma mediata dalle risorse personali
(Gheinhman et al., 2016), dalle risorse sociali (Fenech et al., 2021) e dalla propria concezione di

malattia (Schoormans et al., 2020). Il comportamento di malattia (Pilowsky, 1998) costituisce un
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concetto unificante per comprendere in che modo gli individui monitorino, definiscano, interpretino
e si prendano cura dei sintomi che esperiscono (Sirri et al., 2013). Inoltre, la sintomatologia subclinica
e sottosoglia, come la demoralizzazione o I’irritabilita, sono elementi molto frequenti e sempre piu
attuali nella ricerca sulle malattie oncologiche (Robinson et al., 2015; Grassi & Nanni, 2016; Nanni
etal., 2018a). Allaluce delle limitazioni dei sistemi tassonomici nel comprendere la natura dei vissuti
nell’ambito oncologico, alcuni autori hanno auspicato e promosso 1’utilizzo di una nuova cornice
concettuale al fine di valutare gli aspetti psicosociali e subclinici concomitanti ad una malattia
organica € averne una migliore caratterizzazione fenomenologica (Fava, 1996; Fava et al., 2001). A
tal fine, Fava e colleghi hanno sviluppato 1 Criteri Diagnostici per la Ricerca in Psicosomatica (Fava
et al., 1995) poi revisionati nel 2017 (DCPR-R; Fava et al., 2017) che includono 14 sindromi

psicosomatiche divisi in 4 domini:

e Dominio stress: Sovraccarico Allostatico

e Dominio comportamento di malattia: Ansia per la salute, Nosofobia, Ipocondria, Tanatofobia,
Negazione di malattia, Somatizzazione persistente, Sintomi di conversione, Reazione da
anniversario;

e Dominio manifestazioni psicologiche: Sintomi somatici secondari a un disturbo psichiatrico,
Demoralizzazione, Demoralizzazione con disperazione.

e Dominio personalita: Umore irritabile, Comportamento di Tipo A, Alessitimia.

Grassi e colleghi (Grassi et al., 2005) per primi hanno utilizzato 1 DCPR in un campione oncologico,
ed hanno dimostrato che circa il 77% dei pazienti mostrava almeno una sindrome psicosomatica. Le
sindromi maggiormente presenti erano ansia per la salute (37,4%), seguita da demoralizzazione
(28,6%) e alessitimia (25,9%). La prevalenza delle sindromi psicosomatiche era piu alta nei pazienti
sottoposti a chemioterapia (76,4%) o radioterapia (69,2%), rispetto ai pazienti senza terapia in atto
(41,7%). Inoltre, 1 pazienti con almeno una diagnosi DCPR mostravano minore benessere e supporto
sociale e maggiori livelli di depressione, problemi fisici e preoccupazioni relative al cancro (Grassi
et al.,, 2004). Un altro studio ha messo in evidenza che i pazienti oncologici mostravano un
comportamento abnorme di malattia (Pilowsky, 1998) e un livello di alessitimia maggiori rispetto a
pazienti non-oncologici (Porcelli et al., 2013).

Gli studi che hanno indagato le sindromi psicosomatiche nei pazienti oncoematologici sono pochi e
tutti eterogenei rispetto allo strumento di misurazione scelto. Esiste un solo studio in letteratura che
ha indagato le sindromi psicosomatiche, in special modo il carico allostatico, attraverso i DCPR-R
nei pazienti oncoematologici (Mansueto et al., 2024). Tuttavia, 1 dati del campione sono aggregati
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con quelli provenienti da altri campioni con malattia organica, per cui non ¢ possibile inferire niente
rispetto ai pazienti con tumore del sangue.

Per sovraccarico allostatico si intende [’usura che deriva da un eccessivo o prolungato stress
o da un’insufficiente capacita di reazione, come quella di non disattivare la risposta allo stress quando
non ¢ piu necessaria. Il sovraccarico allostatico, dunque, implica un uso eccessivo e disregolato del
sistema dello stress, portando, quindi, a infiammazioni sistemiche e problemi di natura fisica e
psicologica (Fava et al., 2019a; McEwen, 2017). Esso viene misurato attraverso parametri biologici
(pressione sistolica e diastolica a riposto, indice di massa corporea, proteina C-reattiva, cortisolo)
(Seeman et al., 2001) oppure clinici (DCPR-R; Fava et al., 2010b). Nei pazienti oncologici, il carico
allostatico ¢ stato per lo pitl misurato attraverso 1’analisi dei parametri biologici (Mathew et al., 2021).
In generale, la prevalenza del carico allostatico nei pazienti oncologici € stata attestata anche nel 52%
di casi ed ¢ risultata significativamente maggiore rispetto a quella presente in un campione di
controllo della popolazione generale (Ruini et al., 2015). Il carico allostatico nei pazienti oncologici
¢ stato maggiormente rilevato nelle fasi avanzate di malattia e in presenza di tumori piu aggressivi ed
¢ stato associato ad un minore potenziale di crescita post-traumatica (Ruini et al., 2015), a maggiori
sintomi fisici (Irelli et al., 2022), a minore qualitd di vita e a condizioni socio-economiche
svantaggiate (Syrnioti et al., 2023; Zhao et al., 2021; Obeng-Gyasi et al., 2022; Hirko et al., 2022;
Stringer-Reasor et al., 2021). Il carico allostatico rappresenta un serio fattore di rischio per i pazienti
oncologici: a causa del suo potenziale citotossico (Barrett et al., 2022) aumenterebbe di due volte il
rischio di avere eventi avversi cardiaci fino a 2 anni dopo la diagnosi di cancro (Stabellini et al.,
2023). I livelli di carico allostatico precedenti alla diagnosi oncologica rappresenterebbero un fattore
di predisposizione negativo per lo sviluppo di una bassa qualita di vita (Parker et al., 2022; Xing et
al., 2020b), di una scarsa autonomia funzionale (Karlamangla et al., 2002) e di sintomi depressivi
(Petrova et al., 2023) anche dopo due anni dalla remissione completa (Xing et al., 2020a).
Il sovraccarico allostatico secondo 1 criteri DCPR-R non ¢ mai stato valutato in un campione
oncoematologico. Vi ¢ un unico studio che ha valutato il carico allostatico attraverso i parametri
biologici in un campione di pazienti con mieloma multiplo (Sharara et al., 2023). I risultati hanno
messo in evidenza che circa 1’85% dei pazienti aveva un alto livello di carico allostatico e che 1 livelli
di carico allostatico erano maggiori in uomini di etnia afro-americana, che facevano uso di alcol e
tabacco e che vivevano da soli. Lo stesso studio ha evidenziato un’associazione tra carico allostatico
e peggiori risultati del trattamento (Sharara et al., 2023).

Il comportamento di malattia fa riferimento ai modi in cui determinati sintomi vengono
percepiti, valutati e agiti (o non agiti) in modo differenziato da diversi tipi di persone (Mechanic &

Volkart, 1960), compreso il modo in cui gli individui rispondono alle indicazioni corporee,
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monitorano gli stati interni, definiscono e interpretano i sintomi, intraprendono o meno azioni
correttive (Mechanic, 1995). Il comportamento di malattia ¢ cruciale per comprendere i fenomeni
clinici legati alla malattia oncologica che non trovano spazio nella tassonomia consueta (Cosci &
Fava, 2016). Nell’ambito dei DCPR-R comprende: ipocondria, nosofobia, tanatofobia, ansia per la
salute, somatizzazione persistente, sintomi di conversione, reazione da anniversario, negazione di
malattia (Fava et al., 2017).

L'ansia per la salute ¢ caratterizzata da preoccupazioni e atteggiamenti nei confronti della
malattia e del dolore che sono meno specifici rispetto a quelli dell'ipocondria e della nosofobia e
rispondono prontamente ad un’appropriata rassicurazione medica (Cosci & Fava, 2019). Inoltre,
queste forme di ansia per la salute possono essere di breve durata a differenza di quelle riscontrate
nell’ipocondria, nella nosofobia, nella tanatofobia (Bartolucci et al., 1989). Uno studio su un
campione oncologico generale ha rilevato 1’ansia per la salute in circa il 43% dei pazienti ed ¢ stata
associata alla paura di recidive (Simard et al., 2013). Gli studi sono concordi nell’individuare che
I’ansia per la salute non sia tanto legata alla gravita o ai sintomi del cancro, bensi a caratteristiche
psicologiche personali (Maheu et al., 2021). Infatti, in un campione di pazienti con cancro al seno, la
prevalenza dell’ansia per la salute si attestava intorno al 33-38% (Grassi et al., 2004; Stark et al.,
2004) ed era maggiore nelle donne di giovane eta, con uno stadio di malattia piu avanzato, con alti
livelli di vigilanza corporea (Jones et al., 2014) e con scarso o inadeguato supporto sociale (Jones et
al., 2012). L’ansia per la salute ¢ un elemento presente anche nelle fasi di guarigione: cinque anni
dopo la definitiva remissione dal cancro, il 33% dei pazienti riporta ancora alti livelli di ansia per la
salute, che predicono la presenza di ansia e depressione. La predisposizione ottimistica, invece, ¢ stata
individuata come un fattore protettivo (Deimling et al., 2006). Nessuno studio ha indagato la presenza
di ansia per la salute secondo i criteri DCPR-R in pazienti oncoematologici. Soltanto uno studio ha
investigato la presenza dell’ansia per la salute in un campione oncoematologico utilizzando la Short
Health Anxiety Inventory (Salkovskis et al., 2002) durante la pandemia da Covid-19, rilevandola in
circa meta del campione e sottolineando quanto questi pazienti si sentano fragili a causa della loro
immunodepressione (Korkmaz et al., 2023).

Con il termine somatizzazione persistente si intende 1’insieme delle sindromi mediche
funzionali che causano distress e deteriorano la qualitda di vita (Gostoli et al., 2021). Essa ¢
caratterizzata da sintomi di iper-attivazione autonomica e da una percezione esagerata di effetti
collaterali, causati da una alta suggestionabilita e da una bassa soglia sensitiva e di dolore (Fava, et
al., 2024). Riconoscere la somatizzazione nei pazienti con cancro risulta molto difficile sia per 1’'uso
di criteri diagnostici inadeguati appartenenti alla tassonomia classica, sia per I’intricata relazione tra

fattori biologici e psicologici (Grassi et al., 2013). Alcuni studi hanno riportato un’alta prevalenza
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della somatizzazione nei pazienti oncologici con dolore (80%) e una correlazione positiva con i
sintomi ansiosi e depressivi (Novy et al., 2005). Uno studio descrittivo ha messo in evidenza
un’associazione tra somatizzazione e intensita del dolore riportato (Zimmerman et al., 1996). I
pazienti con cancro che sperimentano somatizzazione sono meno propensi ad utilizzare adeguati stili
di vita dopo la remissione dei sintomi, ad esempio I’attivita fisica (Chambers et al., 2009). Chaturvedi
e Maguire (1998) hanno investigato la somatizzazione in un campione misto di pazienti oncologici,
tra cui pazienti con linfoma, e hanno messo in evidenza 1’associazione tra somatizzazione ¢ i sintomi
ansioso-depressivi, sottolineando 1’intricata relazione tra fattori organici e psicologici nella
comprensione della somatizzazione. Inoltre, gli stessi autori hanno rilevato che i cambiamenti emotivi
vissuti dai pazienti con cancro potevano influire sulla loro modalita sensoriale e percettiva dei sintomi
e del dolore, rendendola persistente ed esagerata (Chaturvedi et al., 1993). In un recente studio
prospettico su 1183 pazienti con diversi tipi di cancro, il 13% di essi aveva avuto sintomi di
somatizzazione prima di iniziare le chemioterapie, il 25% aveva sviluppato somatizzazione nei 6 mesi
dopo la diagnosi e il 32% continuava ad esperirla anche dopo il trattamento. La somatizzazione ¢
stata individuata maggiormente in pazienti anziani con ansia per la salute ¢ mancanza di speranza,
con bassi livelli di spiritualita e attitudine positiva (Velasco-Durantez et al., 2024). I pazienti con
somatizzazione, inoltre, mostrano una difficolta nella gestione del dolore (Petkova et al., 2010) e nella
compliance ai trattamenti (Chaturvedi et al., 2006; Trafton et al., 2011).

E noto soltanto uno studio di prevalenza sui pazienti oncoematologici: in un campione di pazienti con
linfoma ormai in remissione completa e senza alcuna terapia, il 25% di essi continuava a mostrare
comportamento di malattia, esibendo stanchezza, scarsa concentrazione, irritabilita (Maguire, 1985).
Nessuno studio ha indagato la somatizzazione secondo 1 criteri DCPR-R nei pazienti
oncoematologici.

Una dimensione importante della somatizzazione ¢ il comportamento abnorme di malattia,
ovvero I’insieme dei pattern maladattivi di risposta alla malattia caratterizzati da ipocondria,
irritabilita e negazione di malattia (Pilowski, 1969, 1990, 1994; Grassi et al., 2013). Grassi e Rosti
(1996a) hanno messo in evidenza che 1 pazienti oncologici con comportamento abnorme di malattia
mostravano anche somatizzazione, ansia, depressione, locus of control esterno e poco supporto
sociale (Grassi & Rosti, 1996a). Inoltre, gli stessi autori hanno mostrato che il comportamento
abnorme di malattia era un fattore associato al distress psicologico e a disturbi di adattamento al
cancro nelle fasi di remissione della malattia (Grassi & Rosti, 1996b). Utilizzando i DCPR, Grassi e
colleghi (2004) hanno investigato il comportamento abnorme di malattia in un campione di pazienti
con cancro al seno e hanno trovato un’associazione con una deteriorata qualita di vita. Anche Porcelli

e colleghi (2007) hanno evidenziato che i pazienti con comportamento abnorme di malattia erano

25



maggiormente inclini a riportare alti livelli di dolore fisico (Porcelli et al., 2007). In letteratura non ¢
presente alcuno studio sul comportamento abnorme di malattia secondo i criteri DCPR-R.

Anche la tanatofobia ¢ una sindrome psicosomatica riportata molto frequentemente nelle
malattie oncologiche (Neel et al., 2016; Hong et al., 2022; Shukla & Rishi, 2014; Soleimani et al.,
2020), caratterizzata da un’improvvisa e irrazionale convinzione (cio¢ senza alcuna ragione medica)
di essere sul punto di morire e da attacchi in cui I’individuo sente che la morte sta per accadere (Sirri
& Fava, 2014). Negli studi di Neel e colleghi (2016) e Tang e colleghi (2011) su due campioni
oncologici sono stati individuati i seguenti fattori di rischio della tanatofobia: avere una bassa
autostima, avere figli minorenni, provare dolore, aver vissuto molti cambiamenti fisici legati al
tumore stesso, essere di sesso femminile ed avere bassi livelli di qualita di vita. L’unico fattore
protettivo della tanatofobia trovato nella letteratura psico-oncologica ¢ stata la strategia di coping
spirituale (Feng et al., 2021). La tanatofobia nei pazienti oncologici ¢ stata associata alla presenza di
sintomi depressivi (An e colleghi, 2018), paura dell’arrivo della recidiva (Loughan et al., 2020; Berlin
& Blanckenburh, 2022) ed ansia generalizzata (Loughan et al., 2021). La tanatofobia ha una traiettoria
specifica durante le fasi della malattia oncologica: uno studio su un campione di pazienti con cancro
alla bocca, ha evidenziato che la tanatofobia aumentava drasticamente due mesi dopo la diagnosi, per
poi calare nei sei mesi successivi (Mattoo & Garg, 2014). Non sono presenti studi in letteratura che
abbiano indagato la tanatofobia secondo i criteri DCPR-R nei pazienti con tumore del sangue.

La negazione di malattia corrisponde alla persistente negazione di avere un disturbo medico
e di avere bisogno di cure (Goldbeck, 1997). Nel quadro concettuale del comportamento abnorme di
malattia (Pilowsky, 1997), la negazione di malattia rappresenta una risposta psicologica di
difesa/coping (Freud, 1961; Lazarus, 1983) alla propria malattia e copre diversi aspetti
fenomenologici che vanno da un ottimismo irrealistico alla completa negazione di avere una malattia.
Ad essere negate, distorte o minimizzate sono 1’urgenza, la gravita, la prognosi a lungo termine e la
necessita di una terapia o di accorgimenti nella vita quotidiana (Breznitz,1983; Goldbeck, 1997). La
negazione di malattia puo impedire I’adozione di stili di vita sani e provocare un ritardo nella ricerca
di cure mediche (Lazarus, 1983). Nei pazienti con cancro questa sindrome viene ampiamente
riportata: Grassi e colleghi (2004) hanno trovato una prevalenza di 8,3% in un campione di pazienti
con vari tipi di cancro utilizzando i DCPR. Tutti gli altri studi su campioni oncologici hanno rilevato
che la prevalenza della negazione di malattia varia dal 4% al 47% (per una review Vos & De haes,
2006) e che essere di sesso maschile (Aitken-Swan & Easson, 1959; Chochinov et al., 2000; Leigh et
al., 1980), di giovane eta (Ward et al., 1988; Filipp, 1992) e con determinati background culturali
(Culver et al., 2002; Chakravorty et al., 1993; Roy et al., 2005) predispone ad esperire maggiori livelli

di negazione di malattia. Il diniego di malattia influisce pesantemente sulla qualita di vita dei pazienti
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con cancro, deteriorandone il funzionamento fisico e sociale (Brown et al., 2000; Manne et al., 1994).
Di recente, uno studio ha evidenziato che pazienti oncologici con moderati livelli di negazione di
malattia mostravano minori livelli di ansia e di depressione rispetto ai pazienti con bassi livelli di
diniego di malattia. Moderati livelli di negazione di malattia possono essere un meccanismo di difesa
e una strategia di coping (Lazarus, 1983) necessario per mitigare I’impatto psicologico della malattia
oncologica (Vos et al.,2011). Come la tanatofobia, anche il diniego di malattia ha una traiettoria che
dipende dalle fasi di malattia. Molti studi concordano sul fatto che il diniego di malattia diminuisca
nel corso del tempo (Carver et al., 1993; Culver et al., 2002; Filipp e tal., 1992; Vos et al., 2008) e
che moderati livelli di diniego possano essere fisiologici quando si riceve la diagnosi di cancro (Vos
et al., 2008). Nei pazienti oncoematologici, la negazione di malattia ¢ stata evidenziata da alcune
ricerche: Morris e collaboratori (1992) hanno trovato che il 15% dei pazienti con linfoma mostravano
diniego di malattia, mentre Newcomb e collaboratori (2024) hanno trovato una prevalenza del 31,4%
prendendo in considerazione pazienti con leucemia, linfoma e mieloma in procinto di sottoporsi ad
un trapianto di midollo osseo. Nello stesso studio il diniego ¢ stato associato a una peggiore qualita
di vita prima del trapianto ¢ a un livello maggiore di sintomi depressivi e post-traumatici dopo il
trapianto (Newcomb et al., 2024). Nessuno studio, tuttavia, ha valutato il diniego di malattia secondo
1 criteri DCPR-R nei pazienti oncoematologici.

La demoralizzazione ¢ un fenomeno clinico complesso che descrive uno stato di persistente e
soggettiva incompetenza, perdita di efficacia personale, incapacita di soddisfare le proprie e altrui
aspettative e inabilita di fronteggiare e risolvere 1 problemi (Frank, 1961). I DCPR-R includono due
principali aspetti: il senso di impotenza (helplessness), in cui I’individuo ¢ ancora in grado di reagire,
ma non ha un adeguato supporto e il sentimento di disperazione (hopelessness), in cui I’individuo
sente che né lui né chiunque altro possano fare qualcosa per risolvere il problema (Sweeney et al.,
1970). Nell’ambito oncologico, la demoralizzazione ¢ una specifica entita clinica caratterizzata da
distress esistenziale, mancanza di speranza e di significato di vita, impotenza, attitudine cognitiva
pessimistica e sensazione di essere intrappolati (Grassi & Nanni, 2016). Essa ¢ spesso associata ad
una mancanza di spinta nel voler fronteggiare le situazioni, scarso investimento sulla socialita e
fluttuazione dell’intensita delle emozioni (Clarke & Kissane, 2002; Kissane et al., 2001). La
valutazione della demoralizzazione nei campioni oncologici si avvale di diversi strumenti eterogenei
tra loro (Wozniewicz & Cosci, 2022; Tecuta et al., 2015), tuttavia vi € un largo accordo tra gli studi
nell’identificare un’altra prevalenza di demoralizzazione nelle diverse fasi della malattia oncologica
(Belar et al., 2019; Eggen et al., 2020; Kissane et al., 2004; Grunke et al., 2018; Quintero Garzon et
al., 2018; Vehling et al., 2017). Nelle fasi di cura, la prevalenza varia dal 23,7% (Grassi et al., 2017)

al 28,8% (Grassi et al., 2005), nelle fasi avanzate e terminali la prevalenza della demoralizzazione
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varia dal 43,5% (Mai et al., 2021) al 73% (Mehnert et al., 2011) e la sua entita ¢ moderata o alta
(Bovero et al., 2019; 2021; Julido et al., 2016). La demoralizzazione nei pazienti oncologici ¢ stata
associata a sintomi depressivi (Nanni et al., 2018b; Belar et al., 2019; Bovero et al., 2019; Cheng et
al., 2019; Chin et al., 2021; Ignatius & De La Garza, 2019; Ko et al., 2018; Koranyi et al., 2021; Lee
et al., 2012; Quintero Garzon et al., 2018; Sarizadeh et al., 2021; Shapiro et al., 2020; Vehling et al.,
2011; Vehling et al., 2012; Vehling et al., 2015; Vehling et al., 2017; Xu et al., 2019; Tang et al., 2015),
idee suicidarie (Belar et al., 2021; Julido et al., 2016; Bobevski et al., 2018; Ko et al., 2018; Nanni et
al., 2018a; Vehling et al., 2017; Xu et al., 2019; Liu et al., 2020; Fang et al., 2014; Costanza et al.,
2022), sintomi ansiosi (Arts-de Jong et al., 2018; Belar et al., 2019; Vehling et al., 2015; Vehling et
al., 2017; Xu et al., 2019), ansia di morte (An et al., 2018), perdita del significato di vita (Grassi et
al., 2017), diminuzione della qualita di vita (Ghiggia et al., 2021; Griinke et al., 2018; Galiana et al.,
2017; Robinson et al., 2017), alti livelli di preoccupazione per la salute (Grassi et al., 2005), attitudine
pessimistica nei confronti della malattia (Grassi et al., 2004) e non soddisfazione delle cure ricevute

(Xu et al., 2019).
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Figura 3: Fattori associati alla demoralizzazione nei pazienti oncologici
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La demoralizzazione, inoltre, ¢ stata negativamente associata alla crescita post-traumatica (Li et al.,
2015) e all’abilita lavorativa nella fase di remissione completa dal cancro (Kim et al., 2022).
Alcuni studi sui pazienti oncologici hanno evidenziato 1’associazione tra la demoralizzazione e alcuni
fattori organici come le recidive di malattia (Li et al., 2017), 1 sintomi fisici (Philipp et al., 2019), 1
livelli di fatigue e di insonnia (Arts-de Jong et al., 2018). In letteratura non sono presenti studi che
abbiano indagato la demoralizzazione secondo i criteri DCPR-R nei pazienti oncoematologici.
L’umore irritabile ¢ uno stato emotivo caratterizzato da un ridotto controllo sull’'umore che
puo tradursi in scoppi verbali o comportamenti irascibili, di natura breve o prolungata. L’esperienza
dell’irritabilita ¢ spiacevole per I’individuo, dati gli sforzi messi in atto per controllarla, ¢ la sua
manifestazione non ¢ accompagnata dall’effetto catartico degli scoppi di ira giustificati (Snaith e
Taylor, 1985). L’umore irritabile puo essere indotto da malattie fisiche (Fava, 1994; Sonino et al.,
2004) e pud rappresentare una risposta psicologica al ricovero, alla disabilita, al dolore e alle
procedure diagnostiche (Fava, 1987). Diversi studi hanno indagato I'umore irritabile nei pazienti
oncologici utilizzando eterogenei strumenti per la sua misurazione (per una panoramica Grassi et al.,
2023b): la presenza di alti livelli di umore irritabile ¢ stata rilevata dall’11% al 24 % dei casi (Grassi
et al., 2005; Mangelli et al., 2006; Grassi et al., 1996; Stefanek et al., 1987; Schubart et al., 2014;
Annunziata et al., 2016; Hinz et al., 2019; Teixeira et al., 2020). La prevalenza dell’umore irritabile
nella popolazione oncologica ¢ bassa (Thomas et al., 2000) ed alcuni autori hanno legato questo dato
ad una difficolta di esprimere la rabbia nei pazienti con caratteristiche di personalita di tipo C, ovvero
quel tipo di personalita che predisporrebbe allo sviluppo del cancro (Grossarth-Maticek et al., 1982).
Questa ipotesi ¢ stata successivamente rigettata da studi piu precisi dal punto di vista metodologico,
ma rimane confermato che la rabbia inespressa possa essere associata a depressione € mancanza di
speranza, che, a loro volta, riducono la sopravvivenza dei pazienti con cancro (Grassi et al., 2023b).
Diversi studi hanno evidenziato che I’irritabilita ¢ un fattore rischio per la salute fisica dei pazienti
oncologici poiché ¢ associata ad indici di inflammazione immunitaria (Blacklaws et al., 2011;
Jyonouchi et al., 2014; Kraus et al., 2003; Meyer et al., 2010; Russo et al., 2005; Zhang et al., 2022)
e bassi livelli di emoglobina (Chung & Chang, 2023). L’irritabilita nei pazienti con cancro ¢ un
elemento sottovalutato, sebbene diversi studi abbiano evidenziato la sua associazione con una
deteriorata qualita di vita (Caruso et al., 2017), disturbi ansiosi e depressivi (Grassi & Rosti, 1996a),
mancanza di speranza e scambi interpersonali problematici (Grassi et al., 2021). Solo due studi hanno
indagato D’irritabilita in un campione ematologico: il primo ha messo in evidenza che il 16% dei
pazienti in procinto di sottoporsi ad un trapianto di midollo osseo mostrava alti livelli di irritabilita
(Grassi et al., 1996¢), mentre il secondo ha indagato 1’alta prevalenza di irritabilita a seguito delle

terapia cortisoniche ad alto dosaggio tipicamente ed ampiamente utilizzate nei pazienti con cancro al
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sangue (McGrath et al., 2009). Nessuno studio, pero, ha indagato I’irritabilita secondo 1 criteri DCPR-
R nei pazienti oncoematologici.

Il comportamento di tipo A indica un complesso di emozioni ed azioni che si riscontrano in
individui impegnati in una lotta cronica per ottenere sempre di piu in sempre meno tempo possibile
€, se necessario, contro altre persone o cose che sono di ostacolo (Friedman & Rosenman, 1974). Le
caratteristiche del comportamento di tipo A comprendono l'eccessivo coinvolgimento nel lavoro e
nelle attivita soggette a scadenze, urgenza del tempo, rapidita nel parlare e nei movimenti, ostilita,
competitivita e desiderio di realizzazione (Cosci, 2012). Nei pazienti con cancro, pochissimi studi
hanno indagato il comportamento di tipo A: attraverso 1’uso dei DCPR, Grassi e colleghi hanno
trovato una bassa prevalenza (9,5%) nel campione di pazienti con cancro al seno (Grassi et al., 2005).
Attraverso altri strumenti psicometrici, ¢ stata studiata 1’associazione tra personalita e cancro ed ¢
stato rilevato che i pazienti con cancro mostravano poche caratteristiche del comportamento di tipo
A (Cooper et al., 1986; Faragher & Cooper, 1990). Nei pazienti con tumore del sangue, il
comportamento di tipo A non ¢ mai stato oggetto di studio.

L’alessitimia ¢ un tratto di personalita (Liu et al., 2023) caratterizzato da una ridotta capacita di
identificare, discriminare e descrivere emozioni soggettive, limitata capacita immaginativa e pensiero
orientato verso 1’esterno (Nemiah et al.,1976; Porcelli et al., 2013). I pazienti alessitimici dimostrano
carenze nella consapevolezza emotiva e nella comunicazione e mostrano poca comprensione dei
propri sentimenti, sintomi e motivazioni (Cosci, 2012). L’alessitimia puo essere causata da un deficit
primario genetico o neurofisiologico, oppure secondariamente da alcuni disturbi traumatici e cronici
come il cancro (Goerlich-Dobre et al., 2015). La sua prevalenza nella popolazione oncologica italiana
si attesta tra il 26% e 1l 31,7% (Grassi et al., 2004; Porcelli et al., 2013), ¢ maggiore nei pazienti
oncologici di sesso maschile (Liu et al., 2023) ed ¢ otto volte superiore a quella della popolazione
generale (Manna et al., 2007; Messina et al., 2011). L’alessitimia ha un effetto negativo sul benessere
fisico, psicologico e sociale dei pazienti con cancro: diversi studi hanno, infatti, trovato
un’associazione molto significativa tra alessitimia e sintomi ansiosi (De Berardis et al., 2016), sintomi
depressivi (De Berardis et al., 2016; Radetzki et al., 2021; Banzhaf et al., 2018), ideazioni suicidarie
(Liu et al., 2023) e alte percentuali di progressione di malattia e morte (Messina et al., 2011; Manna
et al., 2007; Weihs et al., 2000). Diversi studi hanno indagato 1’associazione tra alessitimia e dolore
(Baudic et al., 2016; Dalton & Feuerstein, 1989; Tulipani et al., 2010), trovando non una diretta
relazione tra queste due variabili, ma piuttosto un’influenza dei tratti alessitimici nell’esperire in
modo piu prolungato il dolore (Dalton & Feuerstein, 1989) e riportarlo in modo piu drammatico
(Porcelli et al., 2007). L’alessitimia, inoltre, rappresenta un fattore predittivo del dolore percepito ad

un anno dalla mastectomia, indipendentemente dalle variabili di ansia e depressione (Baudic et al.,
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2016). L’alessitimia mostra una traiettoria di evoluzione in base alla fase di malattia: uno studio ha
messo in evidenza che pazienti con diagnosi di cancro ricevuta da pochi mesi mostravano una
percentuale di alessitimia significativamente maggiore rispetto ai pazienti con una diagnosi ricevuta
36 mesi prima (Gritti et al., 2010), mettendo in evidenza che 1’alessitimia secondaria ad eventi puo
avere un ruolo protettivo a fronte di una minaccia alla vita (De Vries et al., 2012). In merito a questo,
molti studi hanno evidenziato 1’associazione tra alessitimia e soppressione emotiva nei pazienti
oncologici (Giese-Davis et al., 2004; Giese-Davis & Spiegel, 2001): coloro che avevano alessitimia,
infatti, percepivano le conseguenze e le emozioni negative legate alla malattia piu intensamente dei
pazienti senza alessitimia (Okanli et al., 2018). Allo stesso modo, 1 pazienti alessitimici avevano una
minore percezione del supporto psicologico ricevuto (Kojima et al., 2003) e provavano maggiore
distress nel condividere i vissuti personali legati alla malattia (Boinon et al., 2012). Gli studi
sull’alessitimia nei pazienti oncoematologici sono molto limitati € hanno confermato due elementi
gia presenti nella letteratura psico-oncologica sui pazienti con tumore solido: una percentuale di
prevalenza del 39% (Sampogna et al., 2006) e la presenza di un’associazione tra alessitimia e distress

psicologico (Ayhan et al., 2021).

2.2 Le risorse psicologiche nelle malattie oncologiche ed oncoematologiche

La letteratura scientifica degli ultimi 30 anni ha ampiamente indagato i fattori psicologici
coinvolti nella malattia oncologica focalizzandosi per lo piu sul distress psicologico e sposando una
visione di psicologia fondata sulla malattia (Seligman & Csikszentmihalyi, 2000). Tali studi hanno
avuto il merito di aver evidenziato I’impatto e I’importanza dei fattori psicologici in una patologia
medica organica, tanto da arrivare a considerare il distress psicologico come il sesto segno vitale e ad
inserirlo nelle misurazioni routinarie di monitoraggio del paziente (Watson & Bultz, 2010). Tuttavia,
tale approccio non tiene in considerazione I’interazione tra i fattori stressanti e le risorse personali dei
pazienti (Ryff & Singer, 1998), come anche suggerito dall’ approccio biopsicosociale (Fava et al.,
2017).
Un numero sempre maggiore di studi ha messo in evidenza che, a fronte del medesimo potenziale
stressogeno, non tutti i pazienti mostrano lo stesso livello di distress (Wang et al., 2015). L’effetto
psicologico degli eventi stressanti ¢ mediato dalle risorse psicologiche interne ed esterne: strategie di
coping, autostima (Y1ilmaz et al., 2015), ottimismo (de Moor et al., 2006), speranza (Hasson-Ohayon
et al., 2014), resilienza (Russo et al., 2012), spirito combattivo (Lyon et al., 2014) sono solo alcune
delle risorse psicosociali che favoriscono I’adattamento fisico e psicologico alla malattia oncologica
(He et al., 2013; Mystakidou et al., 2013; Schumacher et al., 2014). Anche il senso di auto-efficacia

¢ una risorsa psicologica interna, legata al concetto di benessere (Ryff, 1989), associata ad una
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diminuzione di ansia e depressione nelle fasi di fine vita (Mystakidou et al., 2013). La capacita di
resilienza, inoltre, ¢ associata negativamente ad ansia e depressione nella fase di trapianto di midollo
osseo (Schumacher et al., 2014) e viene potenziata dai livelli di ottimismo del paziente (He et al.,
2013).

Nei pazienti oncoematologici, 1 livelli di distress psicologico sono moderati dalle risorse psicologiche:
ottimismo e resilienza sono negativamente associati ai sintomi depressivi, mentre I’ottimismo ¢
negativamente associato ai sintomi ansiosi (Wang et al., 2015). Avere la convinzione che le cose
andranno bene e che i momenti difficili passeranno contribuirebbe a mantenere un umore positivo
contro gli effetti negativi del cancro (Matthews & Cook, 2009).

Anche alcuni tratti di personalita possono essere protettivi del distress psicologico: i pazienti
oncoematologici con tratti di personalitd orientati all’apertura mostrano una maggiore speranza e,
quindi, minore distress, mentre i pazienti con tratti di personalita orientati al rigore e al neuroticismo

mostravano bassi livelli di speranza (Yu et al., 2022).

2.2.1 1l supporto sociale nei pazienti oncologici ed oncoematologici

Il supporto sociale ¢ considerato uno dei fattori piu significativi nelle situazioni di crisi
(Caplan & Killelea, 1976). Molti studi in ambito psico-oncologico hanno dimostrato che il supporto
sociale ¢ un’importante fonte di sostegno emotivo e facilita 1’adattamento alla malattia (Katz &
Bender 1976; Taylor et al., 1986; Sarason et al., 1987; Samarel et al., 1997; Kim & So, 2012; Leung
et al.,, 2014; Yang & Kim, 2016). Il supporto sociale ¢ associato a una migliore qualita di vita
(Thompson et al., 2017) e autostima (Aprilianto et al., 2021), a minori livelli di mancanza di speranza
(Tan & Karabulutlu, 2005) e di ansia e depressione (Zamanian et al., 2021), ad un miglior adattamento
alla malattia oncologica (Hong et al., 2020; Kang et al., 2020) e ad un minor rischio suicidario (Du et
al., 2021). La letteratura si divide sulla ragione per cui il supporto sociale abbia un effetto positivo
nei pazienti con cancro: alcuni autori sostengono un effetto diretto sul benessere (Ng et al., 2015;
Pieterse et al., 2007; Wondimagegnehu et al., 2019), altri sostengono un effetto indiretto attraverso
un ruolo di moderazione o mediazione delle strategie di coping (Ciria- Suarez et al. 2021; Zamanian
et al., 2021; Yoo et al., 2017; Zhou et al., 2010; Liu et al., 2016). Il supporto sociale ha un effetto
protettivo in diverse fasi della malattia oncologica: alcuni studi hanno mostrato che ¢ fondamentale
nella fase diagnostica affinché i pazienti si adattino alla propria nuova situazione (Osann et al., 2014).
Durante le cure chemioterapiche, il supporto sociale risulterebbe ancora piu importante perché legato
al buon esito delle cure (Thompson et al., 2017; Spatuzzi et al., 2016). Studi recenti (Niu et al., 2019;

Yu, Sun, & Sun 2022) hanno evidenziato che i pazienti nella fase di remissione completa che
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percepiscono alti livelli di supporto sociale sono meno vulnerabili ad esperire la paura di una recidiva,
grazie al ruolo di mediatore emotivo che gli altri possono avere (Niu et al., 2019).

11 livello di supporto sociale percepito ¢ stato anche associato a piu bassi livelli di cortisolo nelle
donne con cancro metastatico al seno e, quindi, ad un funzionamento neuroendocrino migliore
(Turner-Cobb et al 2000). La ragione per cui il supporto sociale sia cosi cruciale nella malattia
oncologica ¢ ancora da chiarire; tuttavia, si pensa che gli altri possano assolvere a tre funzioni
necessarie: supporto informativo, ovvero necessario per raccogliere informazioni e dati di realta,
emotivo e pratico (Breuer et al., 2017; Melguizo-Garin et al., 2019; Ruiz-Rodriguez et al., 2021;
2022). L’aspetto informativo del supporto sociale sembra un aspetto cruciale che migliora la
compliance al trattamento: uno studio su 661 pazienti con cancro al seno ha mostrato una associazione
tra il supporto sociale e la competenza di raccogliere informazioni in modo realistico sul proprio stato
di salute che, a sua volta, migliorerebbe la partecipazione e la compliance dei pazienti al percorso di
cura (Guan et al., 2021). E probabile che il supporto sociale aumenti la possibilita di confrontarsi con
gli altri e, quindi, di beneficiare di quel supporto informativo che permette di raccogliere informazioni
e dati oggettivi sulla malattia. Questa ipotesi ¢ stata confermata anche da un altro studio che ha messo
in evidenza che le pazienti con cancro al seno con maggiore supporto sociale beneficiavano del
supporto informativo dato dalla relazione con medici e familiari e riuscivano a mantenere un’aderenza
ai trattamenti maggiore rispetto alle pazienti con piu bassi livelli di supporto sociale (Toledo et al.,
2020). In ambito oncoematologico, gli studi che si sono concentrati sul supporto sociale percepito dai
pazienti sono pochi, ma in linea con la letteratura psico-oncologica sul tumore solido. Il supporto
sociale, infatti, risulta un fattore protettivo per mantenere un alto livello di qualita di vita e di
benessere (Coughlin et al., 2022). Esso ¢ associato a minore distress psicologico in termini di ansia e
depressione (Kwak & Byeon, 2013; Santos et al., 2006; Meier et al., 2020) addirittura 18 anni dopo
la remissione completa dalla malattia (Raphael et al., 2019), a una maggiore aderenza alle cure una
volta rientrati a domicilio (Bouwman et al., 2017) e a minori ideazioni suicidarie (Kim & Gang,
2024). Johnson e colleghi (2021) hanno studiato un gruppo di pazienti oncoematologici con una
malattia aggressiva e hanno trovato un’associazione tra basso supporto sociale e un’aumentata
probabilita di essere nuovamente ricoverati o di morire. Questo verrebbe spiegato dal fatto che avere
un basso supporto sociale ha un impatto negativo sulla capacita di tollerare cure aggressive, rende
I’accesso alle cure piu difficile, ostacola la compliance alle indicazioni dei medici e favorisce i
meccanismi biologici di proliferazione tumorale (Kroenke et al., 2006; Agaronnik et al., 2020; Duric
& Sotckler, 2001: Gonzalez-Saenz et al., 2017; Dong & Liu, 2017; Pinquart & Duberstein, 2010).
Tuttavia, la percezione del supporto sociale percepito non sempre ¢ oggettiva nei pazienti

ematologici, soprattutto in quanti soffrono di ansia, depressione ed insonnia. Uno studio, infatti, ha
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descritto che tali disturbi psicopatologici mediavano la percezione del supporto sociale ricevuto,
evidenziando la maggiore fragilita di questi pazienti nel beneficiare degli effetti positivi del supporto
sociale (Hogberg & Brostrom, 2019). Il supporto sociale, inoltre, subisce delle modifiche in base alla
traiettoria di malattia: uno studio su pazienti in procinto di sottoporsi a trapianto di midollo osseo ha
descritto un trend molto positivo prima del trapianto, che diminuisce drasticamente nel momento
delle complicazioni e degli effetti collaterali, sia a causa di una percezione soggettiva influenzata dal
malessere, sia perché i pazienti in questa fase sono isolati a causa della grave neutropenia (Liang et
al., 2020). Il supporto sociale giocherebbe anche un ruolo nelle fasi post trapianto: in una review del
2011, coloro con basso supporto sociale prima del trapianto correvano un rischio maggiore di avere
sintomi depressivi o ansiosi (Hill et al., 2011; Nordin et al., 2001) o una peggiore qualita di vita dopo

il trapianto (Braamse et al., 2011; Esser et al., 2017).

2.2.2 1l rapporto con i medici nella malattia oncologica ed oncoematologica

L’approccio biopsicosociale al cancro ha contribuito al superamento del modello centrato sulla
malattia e messo in evidenza la necessita di avere un approccio personalizzato e olistico al paziente
nella malattia, integrando il ruolo dei fattori psicosociali nello sviluppo, nel decorso e nell’esito della
malattia (Fava et al., 2017). All’interno di questo cambio di paradigma, nell’ambito oncologico si ¢
fatto strada un approccio centrato sulla persona (PCC; person-centered care), che tiene conto di come
la persona vive la malattia, analizzando le sue attitudini, 1 suoi bisogni, le sue preferenze e le sue
esperienze (Loiselle et al., 2019). I concetti chiave della PCC includono la dignita, il rispetto, la
comunicazione, lo scambio di informazioni, la collaborazione e la partecipazione dei pazienti. La
PCC si avvale della formazione, della condivisione di conoscenze, del coinvolgimento di familiari e
amici, del coordinamento del team multidisciplinare, 1’attenzione ad aspetti non medici e agli aspetti
psicologici e spirituali del paziente, il rispetto dei bisogni e delle preferenze dei pazienti (Frampton
et al., 2017; Schaller, 2007; Lambert et al., 2009). Uno dei modi per valutare la PCC negli ambiti di
cura sono le misure dell’esperienza riportate dal paziente (PREMs, Patient-reported experience
measures). Tali questionari sono stati concepiti per descrivere I’esperienza di cura dal punto di vista
del paziente e sono usati per misurare quanto i pazienti si sentano coinvolti nel loro percorso di cura,
ovvero quanto le cure erogate siano conformi alla PCC. I PREMs differiscono dalle misure dei
risultati riportati dal paziente (PROMs; patient-reported outcome measures) perché questi ultimi
misurano lo stato di salute dei pazienti dal punto di vista soggettivo. I PROMs da soli sono
insufficienti per una affidabile valutazione della PCC, sia perché questi strumenti sono sviluppati

secondo principi psicometrici e non clinimetrici (Carrozzino et al., 2021), sia perché influenzabili da
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precedenti esperienze (Black & Jenkinson, 2009). Tra 1 PREMs rientra la valutazione della
soddisfazione dei pazienti in merito al rapporto con i medici (Bull et al., 2019).

I1 rapporto con i medici € un elemento cruciale nella cura dei pazienti oncologici e consta di
diversi elementi: scambio di informazioni, qualita del tempo di cura, capacita interpersonali ed
empatia del personale medico (Loblaw et., 1999). Una buona comunicazione, condivisa € non
paternalistica, ad esempio, ¢ stata associata ad una maggiore qualita di vita (Terrill et al., 2018) e
minori sintomi fisici riportati (Arora, 2003). Anche la compliance ai trattamenti € riportata come un
elemento altamente e positivamente influenzabile da una comunicazione di qualita con gli oncologi
(Epstein & Street, 2007). Al contrario, la mancanza di capacita comunicative degli oncologi ¢ stata
associata ad una diminuzione della soddisfazione del paziente, bassi livelli di qualita di vita ed
esclusione degli aspetti psicologici nella cura del paziente (Butow et al., 1996; Razavi & Delvaux,
1997). I bisogni comunicativi dei pazienti si modificano in base alla traiettoria della malattia: se nella
diagnosi e nelle fasi di cure palliative i bisogni comunicativi del paziente virano verso la necessita di
empatia verso 1’espressione emotiva dei loro vissuti soggettivi (Parker et al. 2007), nella fase dei
trattamenti, una buona comunicazione si fonda sullo scambio di informazioni (Li et al., 2020). Per
quanto riguarda la preferenza degli stili comunicativi, i pazienti oncologici richiedono sincerita,
compassione e pazienza nel processo comunicativo. In termini linguistici, una buona comunicazione
comporta un linguaggio semplice, appropriato alla cultura di appartenenza e in presenza o al massimo
telefonicamente (L1 et al., 2020). In accordo con il modello biopsicosociale (Borrell-Carrio et al.,
2004), 1 pazienti hanno bisogno di uno spazio fisico e psicologico per comunicare i loro problemi,
per sentirsi ascoltati e presi sul serio da un medico che dedichi loro tutta la sua attenzione. Come i
pazienti vivono le visite ospedaliere dipende in parte dalle informazioni e dal supporto che hanno
ricevuto nelle precedenti visite, per cui gli aspetti comunicativi, relazionali e informativi
rappresentano un aspetto da tenere seriamente in considerazione dagli oncologi (Epstein & Street,
2007).

Anche I’empatia ¢ risultata un aspetto protettivo nella cura dei pazienti oncologici, poiché
associata a una minore percezione dell’incertezza di malattia e ad un migliore adattamento alla stessa
(Broadbridge et al., 2023). Uno studio di Hoffstad e colleghi (2020) ha evidenziato che le pazienti
con cancro al seno che percepivano maggiore empatia da parte dei loro oncologi, mostravano anche
meno sintomi ansiosi e di distress psicologico rispetto alle pazienti che non la percepivano. L’effetto
protettivo dell’empatia € dato solo dal vissuto soggettivo della paziente, tant’¢ che 1 livelli di empatia
che 1 medici stessi ritenevano di aver usato non mostravano alcuna correlazione con 1 vissuti delle

pazienti (Hoffstad et al., 2020).
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Pochi studi si sono focalizzati su campioni oncoematologici, mettendo in evidenza che la
soddisfazione nella comunicazione con il proprio ematologo favorirebbe la qualita di vita (Rood et
al., 2015). Questo dato ¢ stato confermato anche nella fase di follow-up a seguito della remissione
completa della malattia (Parker et al., 2020): i pazienti che percepivano maggiore empatia da parte
degli ematologi mostravano anche una maggiore qualita di vita nella fase del monitoraggio a seguito
di remissione completa di malattia, bilanciando cosi gli effetti della paura della recidiva (Parker et al.
2020). Inoltre, ’empatia percepita aveva avuto un effetto maggiore sulla qualita di vita dei pazienti
che avevano avuto difficolta ad esprimere le loro emozioni (Parker et al., 2020).

La comunicazione con il proprio ematologo non ha effetti soltanto sulla qualita di vita, ma anche sulla
capacita di prendere scelte in un momento molto stressante, come ad esempio sottoporsi alle
chemioterapie o al trapianto di midollo osseo (Chhabra et al., 2013; McCoughan et al., 2022;
Grauman et al., 2023). Inoltre, diversi studi su pazienti oncoematologici (Ernst et al., 2013b;
Yogaparan et al. 2009) hanno evidenziato che i1 pazienti che non ricevono informazioni esaustive a
causa di una comunicazione inefficace tendono ad assumere un ruolo passivo nelle decisioni (Rocque
et al., 2016; Yogaparan et al., 2009), a non comprendere la prognosi fino a poco prima della loro
morte (Yogaparan et al., 2009) e, di conseguenza, a provare ansia e confusione (Chhabra et al., 2013).
L’insoddisfazione verso i processi comunicativi con il proprio ematologo comporta anche una
mancata preparazione nel gestire gli effetti collaterali e una volontaria estensione nel chiedergli
informazioni (Zaleta et al., 2017). Van Bruinessen e collaboratori (2016) hanno evidenziato che
pazienti con linfoma riportavano il bisogno di una comunicazione che tenesse conto del loro stato
emotivo e non solo degli aspetti tecnici ed informativi. Tale dato ¢ stato replicato in due studi: uno
studio giapponese che ha messo in evidenza che 1 pazienti oncoematologici beneficiavano
maggiormente di una comunicazione incentrata sui valori di vita rispetto ad una comunicazione
focalizzata sulle informazioni riguardanti la malattia (Horinuki et al., 2018); un secondo studio
italiano su pazienti oncoematologici con metastasi (Mazzotti et al., 2020) che ha dimostrato il bisogno
di una comunicazione extra-tecnica meno centrata sulla malattia. 1 bisogni emersi, infatti,
riguardavano gli effetti della chemioterapia sulla socialita, sulla sessualita e sul benessere psicologico
(Mazzotti et al., 2020).

Altri studi, invece, si sono focalizzati sugli ostacoli che 1 pazienti oncoematologici trovano in tutte le
fasi di cura: la mancanza di tempo, la propria difficolta ad esprimersi e la non capacita comunicativa
degli operatori sanitario sono riportati in modo trasversale alle diverse fasi (Van Bruinessen et al.,
2016; LeBlanc et al., 2019). Nella fase di diagnosi, ¢ I’incertezza e lo stato emotivo del paziente ad
essa legata che rendono difficile la comunicazione (Oerlemans et al., 2014). Se I’ematologo non tiene

conto dello stato emotivo del paziente nel comunicare la diagnosi e il processo di cura, il risultato
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sara di shock accompagnato da un’incapacita di conservare le informazioni ricevute e dalla comparsa
di sintomi ansiosi (Tariman et al., 2014; Poe, Hayslips & Studs, 2012). Durante la fase delle cure
chemioterapiche, invece, la fatigue, i sintomi ansiosi e depressivi possono rappresentare degli aspetti
che influiscono sulla comunicazione con il medico (Oerlemans et al., 2013). La fase dei follow-up a
seguito di remissione completa di malattia, invece, puo essere costellata di molte paure, tra cui quella
di una recidiva, che rendono la comunicazione con I’oncologo imprecisa e confusa (Kattlove & Winn,

2003).

2.2.3 Le strategie di coping nei pazienti oncoematologici

Il coping ¢ un pattern psicologico dinamico che gli individui tendono ad usare per attivare
cambiamenti cognitivi e comportamentali per far fronte a situazioni stressanti. In un’ottica
biopsicosociale, il coping ¢ I'insieme delle attivita motorie e cognitive che una persona con una
malattia utilizza per preservare la sua integrita fisica e psicologia, per recuperare una funzione
danneggiata e compensare i limiti di qualsiasi danno irreversibile (Lipowski, 1970). Le strategie di
coping fanno riferimento alla cornice teorica fornita da Lazarus e Folkman (1984) nel loro “modello
transazionale™: esse si attiverebbero solo dopo una complessa reazione a catena che concepisce

diverse interazioni che avvengono tra la persona e il suo ambiente.

Positivo Risorse

Orientato
sufficienti sul
Valutazione Pericoloso Valutazione problema
Evento primaria (sfida, secondaria e
stressante e analisi dello minaccia, analisi delle stress | Coping
stressor erdita) risorse ) |
_ Risorse Orientato
Irrilevante insufficienti sulle
emozioni

Figura 4. L attivazione delle strategie di coping secondo il modello transazionale di Lazarus &
Folkman (1984)
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Le strategie di coping possono essere organizzate in due tipologie: quelle orientate al problema, in
cui I’individuo si attiva per risolvere il problema, ad esempio concentrandosi sul problem solving o
chiedendo supporto sociale e quelle orientate alle emozioni, in cui I’individuo si attiva per mitigare il
disagio, ad esempio evitando il problema, affidandosi alla sua spiritualita o promuovendo una
attitudine ottimistica (Lazarus & Folkman, 1984).

Come evidenziato in una recente review sulle strategie di coping nelle malattie oncologiche, il coping
rappresenta un elemento cruciale nella cura dei pazienti con cancro, orienta le loro decisioni, ¢ una
parte integrante dell’esperienza del paziente nel gestire la diagnosi e 1 trattamenti (Amonoo et al.,
2022) e, con la sua capacita di modificare gli indici di inflammazione, puo diminuire gli accessi in
ospedale e migliorare la qualita di vita (Hoyt et al. 2012; Master et al., 2009; Vaughn et al., 2022).
Anche 1 pazienti oncoematologici mostrano pattern comuni di strategie di coping: la spiritualita o
orientamento trascendentale ¢ una strategia di coping molto frequente in modo trasversale alle diverse
fasi di malattia soprattutto nel sesso femminile, dove si attesta con una percentuale del 51%
(Rassoulian et al., 2021). Evitamento e supporto sociale sono riportate come frequenti nella fase
diagnostica (Nissim et al., 2013) e nel trapianto di midollo osseo (Farsi et al., 2010). Tuttavia, le
strategie di coping possono evolvere nel corso della malattia e delle cure (Amonoo et al., 2022b). Se
all’inizio, I’evitamento comporta effettivamente una risposta efficace e un abbassamento del distress
emotivo, nelle fasi avanzate provoca una incapacita di affrontare le problematiche associate alla
malattia (Farsi et al., 2010). Altri studi confermano la tendenza dei pazienti oncoematologici, in
special modo coloro che sono affetti da leucemia, ad utilizzare strategie di coping focalizzate sulle
emozioni (Ghodraty-Jabloo et al., 2016), soprattutto quando la reazione emotiva ¢ molto forte e pone
sotto shock il paziente. Gli stessi autori, infatti, avevano gia trovato in un lavoro precedente che 1
pazienti che si sottoponevano a trapianto di midollo osseo utilizzavano maggiormente la strategia
dell’attitudine positiva nella fase di remissione di malattia (Ghodraty-Jabloo et al., 2016). L’attitudine
positiva, inoltre, ha avuto un effetto moderatore della tanatofobia (Yu et al., 2021). Nella fase di cura
chemioterapica, i pazienti tendono ad utilizzare strategie di coping orientate sul problema (Ghodraty-
Jabloo, 2016), le quali sono associate anche ad una migliore compliance ai trattamenti (D1 Francesco
et al., 2020). Il supporto sociale, invece, ¢ una strategia molto utilizzata, soprattutto in fasi molto
incerte come il trapianto di midollo osseo (Cooke et al., 2009; Grulke et al., 2005) ed ¢ associata a
livelli minori di mancanza di speranza (Tan & Karabulutlu, 2005). Uno studio di Tschuschke e
collaboratori (2001) ha addirittura trovato un’associazione tra alcune strategie di coping, come lo
spirito di combattimento e I’evitamento, e la probabilita di sopravvivenza ad un trapianto di midollo
osseo allogenico. Lo spirito di combattimento tenderebbe a migliorare la sopravvivenza dei pazienti

grazie alla sua azione mediatrice sulla strategia dell’evitamento, la quale porterebbe a non seguire le
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indicazioni di protezione per la neutropenia ad esempio (Tschuschke et al., 2001). Le strategie
orientate al problema sono state associate ad un minore distress psicologico nelle fasi successive e
fino a 6 mesi dopo la diagnosi, mentre le strategie orientate all’evitamento sono state associate a un
declino della qualita di vita, ad un aumento del distress (Amonoo et al., 2022) e a piu alti livelli di

sintomi traumatici (Amonoo et al., 2021).

2.2.4 1l significato di vita nei pazienti oncologici

Il significato di vita ¢ generalmente definito dalla sensazione soggettiva di avere un senso nella vita,
di avere una direzione e uno scopo, di possedere una comprensione del significato degli eventi che
nella vita accadono e di riconoscere cosa della vita ¢ di valore (Ryff, 1989; Frankl, 1963; Klinger,

1977; Baumeister, 1991; Yalom, 1980). La letteratura ¢ concorde nell’individuare nel significato di
vita un elemento cardine del benessere (Ryff, 1989): esso ¢ stato individuato come un fattore
protettivo del distress psicologico (Hooker et al., 2020; Steger & Kashdan, 2009), dei sintomi
traumatici (Fischer et al., 2020) e delle ideazioni suicidarie (Corona et al., 2019). Nella fase di fine
vita, avere un significato di vita ¢ stato associato a minori livelli di mancanza di speranza, di fatigue
e di desiderio di morire (Thompson, 2007; Breitbart et al., 2015). Inoltre, il senso di vita puo favorire
I’attivazione di strategie di coping come la ricerca di supporto sociale (Steptoe & Fancourt, 2019) e
la spiritualita (Dar & Igbal, 2019). Dal punto di vista neuroendocrino, il significato di vita ¢ associato
a un ridotto carico allostatico (Zilioli et al., 2015), ad un rallentamento dell’invecchiamento
epigenetico (Kim et al., 2023), a bassi indici inflammatori, come il cortisolo salivare, I’interleuchina
6 e il suo recettore (Sil-64) e, quindi, a profili di salute migliori (Ryff et al., 2004; Friedman et al.,
2007).

Il significato di vita puo cambiare durante 1’intero arco di vita: ad esempio nelle fasi avanzate di vita,
il voler essere produttivi e creativi puo lasciare spazio al raggiungimento di una integrita emotiva
(Ryff, 1989). Anche vivere degli eventi di vita negativi puo avere un impatto sul significato di vita e
modificare I’importanza e il valore di ci0 che prima aveva un forte significato (Thompson et al., 1988;
Coward & Wilkie, 2000), cosi come accade nell’esperienza del cancro.

Una diagnosi di cancro ¢ spesso un momento cruciale nella vita che porta gli individui a riflettere
sulle proprie vite, motivando la ricerca di un significato nel mezzo di un evento che comporta anche
una crisi esistenziale (Lee et al. 2004; Folkman & Greer, 2000). Il significato di vita non ¢ stato
indagato nei pazienti con cancro al sangue, ma soltanto nei pazienti con tumore solido. La letteratura
che si € concentrata sul significato di vita e il cancro ha messo in evidenza la forte valenza del
significato di vita nell’aumentare la qualita di vita (Vehling et al., 2011), nel moderare i fattori di

distress psicologico (Winger, Adams, & Mosher, 2016) e nel dipendere piu da fattori psicofisici che
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da fattori oggettivi della malattia, come tipo di cancro o fase di malattia (Gravier et al., 2020). Ad
esempio, alcuni studi hanno evidenziato che il livello di significato di vita presente al momento della
diagnosi di cancro era un predittore negativo dei livelli di depressione e demoralizzazione presenti
nella fase delle cure (Vehling et al., 2010), mentre il significato di vita rilevato 1 anno dopo le cure
rimaneva comunque predittivo dei livelli di ansia, depressione, soddisfazione e funzionamento
globale (Loeffler et al., 2018). Altri studi hanno trovato una forte associazione tra significato di vita
e sintomi fisici e psicologici, ma anche tra significato di vita e distress esistenziale (Lethborg et al.,
2007). Nello specifico, i sintomi fisici rappresentano un fattore predisponente che porta i pazienti a
perdere il significato di vita (Jim & Andersen, 2007) poiché deteriorano il funzionamento personale
e sociale dei pazienti, impedendo loro di assolvere alla funzioni di prima, come lavorare, prendersi
cura dei figli o della casa (Bradley et al., 2005; Jim & Andersen, 2007). Nella fase avanzata di
malattia, la mancanza di significato ¢ risultata un fattore di rischio associato a mancanza di speranza
e demoralizzazione (Kissane et al., 2001), desiderio di morire o richieste di eutanasia (Breitbart et al.,
2000; Meier et al., 1998). Al contrario, i pazienti che consideravano quello che rimane della loro vita
ancora degna di essere vissuta (Ryff & Singer, 1998; Calhoun & Tedeschi, 2001), godevano di un
fattore protettivo di grande effetto: uno studio su 728 pazienti provenienti da diverse nazioni ha messo
in luce che avere alti livelli di significato di vita era associato a minori sintomi fisici (ad esempio
dolore, fatigue, dispnea e insonnia), minori livelli di ansia e depressione, minore dolore esistenziale
e preoccupazioni finanziarie (Gravier et al., 2020). Lo stesso studio ha anche sottolineato che il
significato di vita era maggiore nei pazienti con attitudine positiva e ottimistica e con livelli avanzati
di istruzione (Gravier et al., 2020). In maniera del tutto interessante, il significato di vita non variava
con I’eta, con il tipo di tumore e con la fase di malattia: questo dato sembra confermare che il
significato di vita sia un costrutto personale di tratto stabile (Jim et al., 2007; Baumeister, 1991), che
si crea fin dall’infanzia e che si costruisce attraverso le esperienze di vita (Reker et al., 1987; Reker
& Wong, 1988). Anche I’aspetto culturale non ha prodotto un effetto sul livello di significato di vita,
sebbene le aree che hanno un valore e che danno un significato alla vita cambiano da cultura a cultura
(Tomas-Salbado et al., 2015). Ad esempio, alcuni studi hanno messo in evidenza che le popolazioni
mediterranee tendono a riportare con piu frequenza le relazioni interpersonali come elemento
prioritario di significato, gli indiani a riportare la spiritualita, mentre i pazienti con cultura tedesca o
svizzera tendono a riportare con piu frequenza il contatto con la natura, avere tempo libero e coltivare
la propria sicurezza economica (Tomas-Salbado et al., 2015; Kudla et al., 2014). I significato di vita
ha un ruolo cruciale anche nella fase di remissione completa dei sintomi. Mostarac & Brajkovic
(2021) hanno evidenziato un’associazione tra il significato di vita e la crescita post-traumatica,

suggerendo che focalizzarsi sugli aspetti positivi delle avversita favorisca la presa di consapevolezza
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del valore della propria vita. Inoltre, gli stessi autori hanno trovato un’associazione tra il significato
di vita e la soddisfazione personale, sottolineando che entrambi gli aspetti fossero parte del concetto
superiore di benessere e che avere un senso nella vita fosse un elemento imprescindibile per la
soddisfazione percepita e viceversa (Mostarac & Brajkovic, 2021). Alcuni autori hanno ipotizzato
che a mantenere stabile il significato di vita nonostante la diagnosi di cancro ricevuta fossero le
strategie di coping. Uno studio ha evidenziato che le varie strategie di coping rilevate durante la fase
diagnostica potessero avere un ruolo predittivo del significato di vita rilevato due anni dopo, a
remissione completa della malattia (Jim et al., 2007). Inoltre, alcune strategie di coping sono state
associate a certe specifiche dimensioni del significato di vita, come la spiritualita, lo scopo e il senso
di pace interiore. Ad esempio, il senso di pace valutato 2 anni dopo la diagnosi ¢ stato associato ad
un maggiore uso della strategia di coping del supporto sociale ¢ ad un minore uso della strategia di
coping dell’evitamento nella fase diagnostica. La reinterpretazione positiva del cancro e la sua
accettazione durante la fase diagnostica sono stati associati a maggiore scopo nella vita due anni dopo
la diagnosi. Infine, I'uso di una strategia di coping spirituale ¢ stato associato ad un maggiore

benessere trascendentale e spirituale rilevato 2 anni dopo la diagnosi (Jim et al., 2007).

2.2.5 1l benessere psicologico nei pazienti oncologici ed oncoematologici

Il benessere psicologico ¢ un costrutto che ha ricevuto molta attenzione soprattutto nell’ultimo
ventennio grazie all’avvento dell’approccio biopsicosociale nell’oncologia. Prima, infatti, gli studi
erano particolarmente sbilanciati verso il sintomo e il distress, poiché si dava per scontato che I’effetto
del cancro sugli individui derivasse esclusivamente dai fattori stressogeni della malattia stessa
(Folkman & Greer, 2000). Al contrario, gli studi pioneristici di Carol Ryff (1989) hanno dimostrato
che 1l benessere psicologico non equivale all’assenza di malattia, ma ¢ un concetto autonomo e
indipendente dalla sofferenza fisica e psicologica. Gli studi hanno dimostrato che gli individui
potevano sperimentare una o piu dimensioni di benessere anche nelle circostanze piu difficili e
minacciose per la propria sopravvivenza (Zautra et al., 1990; Chesney et al., 1996; Folkman et al.,
1997). Nella letteratura psico-oncologica sono presenti molte definizioni di benessere psicologico, a
volte poco chiare e soprattutto non distinte da altri concetti come la qualita di vita (Ramasubbu et al.,
2020), la spiritualita (Visser et al., 2009) o la soddisfazione per la propria vita (Yang et al., 2024). In
questo studio si fa riferimento al concetto di benessere psicologico definito da Ryff (1989), ovvero
un costrutto multidimensionale che rimanda allo sviluppo e all’autorealizzazione. Secondo I’autrice,
le dimensioni che compongono il benessere psicologico possono essere molteplici: I’autonomia, la
padronanza ambientale, la crescita personale, le relazioni positive con gli altri, lo scopo nella vita e

I’auto-accettazione (Ryff, 1989). La letteratura sui pazienti oncologici ¢ molto eterogenea rispetto
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agli strumenti utilizzati per valutare il benessere psicologico; tuttavia, gli studi sono concordi nel
ritenere che il benessere psicologico sia una dimensione slegata dalle caratteristiche organiche della
malattia neoplastica, dalla probabilita di sopravvivenza o dal tipo di trattamento (Perkins et al., 2007)
e che tenderebbe a mantenersi stabile durante le diverse fasi di malattia (Carver et al., 2005). Infatti,
uno studio su 398 pazienti con cancro ha evidenziato un alto distress psicofisico, ma anche un
benessere psicologico non alterato dalla malattia, che non diminuiva nel corso delle cure (Costanzo
et al., 2009). Diversi studi hanno legato il benessere psicologico del paziente oncologico alla qualita
di vita (Ramasubbu et al., 2020), alla presenza di un forte significato di vita (Folkman & Greer, 2000)
e al coping (Kim et al., 2010). Il benessere psicologico sembrerebbe predetto da fattori positivi come
strategie di reinterpretazione positiva (Kim et al., 2010), supporto sociale (Kim et al., 2010), attitudine
positiva (Wimberly et al., 2008) e spiritualita (Visser et al., 2010). Al contrario, i fattori che
impatterebbero negativamente sul benessere psicologico sarebbero i sintomi ansiosi, depressivi e la
fatigue (Annunziata et al., 2013; Grotmol et al., 2017; Nho et al., 2017). Il benessere psicologico pud
anche rappresentare a sua volta un fattore protettivo. In una review, Lin & Bauer (2003) hanno
evidenziato che il benessere psicologico nei pazienti con cancro sia composto da diversi fattori quali
consapevolezza di sé, coping, senso di potenza e fiducia in sé e fede; inoltre, nella stessa review ¢
emerso che 1 pazienti con alti livelli di benessere psicologico avevano anche alti livelli di significato
di vita e di speranza e riuscivano a fronteggiare la malattia anche nelle fasi di fine vita (LiN & Bauer,
2003). Nei pazienti oncoematologici, il benessere psicologico ¢ stato indagato da un solo studio, che
ha confermato quanto emerso nella letteratura sui tumori solidi: alti livelli di ansia e depressione sono
stati associati ad una diminuzione dei livelli di benessere psicologico, mentre alti livelli di
funzionamento sociale (ovvero essere in grado di fare un lavoro, prendersi cura della propria famiglia)

sono stati associati ad alti livelli di benessere psicologico (Bellali et al., 2019).

2.3 Razionale e obiettivi dello studio

Le malattie oncoematologiche sono rare, con una traiettoria imprevedibile e con caratteristiche
biologiche, psicologiche e sociali molto diverse dai tumori solidi. L’estrema eterogeneita delle cure,
I’impossibilita di circoscrivere la sede del tumore, la conseguente idea di essere malati totalmente e
pervasivamente in tutto il corpo, cosi come la necessita di sottoporsi a cure molto invasive,
I’impossibilita di asportare il tumore chirurgicamente, la necessita di un isolamento durante il
trattamento, differenzia questa popolazione dal campione generale oncologico (Renzi et al., 2016;
Bell¢ et al., 2016) anche da un punto di vista psico-fisico (Abuelgasim et al., 2016). Nonostante questa
particolarita, gli studi sui fattori psicosociali delle malattie oncoematologiche non sono frequenti,

sono a larghissima maggioranza di tipo cross-sectional e non longitudinali. Inoltre, la maggior parte
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di questi studi si ¢ focalizzata sulla valutazione del distress psicologico in una cornice nosografica
classica (DSM-5). Ad esempio, non ci sono studi che investighino le dimensioni psicosociali della
malattia oncoematologica, come ad esempio le sindromi psicosomatiche o il dolore mentale, né
I’effetto predittivo che essi possano avere sul lungo termine. Gia Grassi e collaboratori nel 2005
avevano messo in evidenza i limiti dell’approccio nosografico classico (DSM e ICD), che sottostima
la prevalenza dei fattori psicosociali nei pazienti con cancro e avevano proposto 1’utilizzo dei DCPR
per colmare questa lacuna. Infatti, nel loro studio su un campione di pazienti con cancro al seno
(Grassi et al., 2005), i DCPR si sono mostrati piu sensibili della diagnosi secondo DSM
nell’identificare le dimensioni psicosociali della malattia oncologica, rilevando almeno una sindrome
psicosomatica DCPR nel 71,2% dei casi a fronte del 44,5% con una diagnosi psichiatrica secondo
DSM. Un ulteriore limite della letteratura psico-oncologica sui pazienti con cancro al sangue ¢ la
scarsa attenzione alle risorse personali e psicosociali che possono mitigare 1’effetto del distress.
Inoltre, i pochi studi che si sono concentrati su questo aspetto sono quasi tutti cross-sectional € non
restituiscono informazioni sul loro effetto a lungo termine.
Per queste ragioni, il presente studio di tipo longitudinale si snoda su un arco temporale di 4 mesi e
si pone I’obiettivo primario di:
e valutare le sindromi psicosomatiche, il distress-psicofisico, il dolore mentale, i livelli di
mancanza di speranza, la presenza di sintomi ansiosi, depressivi o post-traumatici nella fase
della diagnosi (tempo 0);
e valutare il benessere psicologico e la presenza di risorse psicosociali come il supporto sociale
percepito, la soddisfazione del rapporto con I’ematologo di riferimento, il significato di vita e
le strategie di coping nella fase di diagnosi (tempo 0);
e valutare ’andamento del distress psico-fisico e delle risorse psicosociali lungo la traiettoria
di cura di 4 mesi che va dalla fase diagnostica (T0), all’inizio delle cure chemioterapiche (T1),
fino al termine del primo ciclo di chemioterapia (T2);
e valutare i fattori di rischio e predittivi del distress psico-fisico e del benessere psicologico

lungo la traiettoria di cura di 4 mesi presa in considerazione.
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CAPITOLO 3: METODI E PROCEDURE

3.1 Campione

Il campione ¢ composto da pazienti di entrambi i sessi con una prima diagnosi di malattia
oncoematologica formulata presso l'unitd Operativa di Ematologia dell’Azienda Ospedaliera
Universitaria Santa Chiara di Pisa attraverso la valutazione diagnostica, la stadiazione di malattia e
per le cure del caso. La diagnosi oncoematologica ¢ stata effettuata dagli ematologi dell’Unita
Operativa in base alla valutazione clinica e agli esami diagnostici di routine (esami del sangue,
aspirato midollare, biopsia osteomidollare ed imaging). I pazienti sono stati reclutati
consecutivamente da luglio 2021 a dicembre 2023 in base ai seguenti criteri di inclusione ed
esclusione:
- eta > 18 anni;
-prima diagnosi di malattia oncoematologica, ovvero leucemia, linfoma e mieloma;
-disponibilita e capacita di utilizzare un PC, uno smartphone o un tablet o telefono;
-madrelingua italiana o equivalente livello linguistico;
-assenza di comorbilitd con altri tipi di neoplasia o con disturbi neurologici, che potrebbero
confondere I’interpretazione dei risultati;
-assenza di attuali disturbi psichiatrici verificata attraverso la somministrazione della “Mini-
International Neuropsychiatric Interview” (M.I.N.I.) (Sheehan et al., 1998; Rossi et al., 2004).
I pazienti sono stati reclutati sia in regime di day-hospital, sia in regime di degenza ordinaria. Nel
primo caso, 1 pazienti hanno ricevuto le visite diagnostiche e le successive cure recandosi
nell’ambulatorio del reparto. Nel secondo caso, 1 pazienti sono stati sottoposti ad esami e visite
diagnostiche durante un ricovero, dove hanno poi ricevuto chemioterapia ad alto dosaggio, la quale

necessitava di un monitoraggio medico e di assistenza infermieristica intensiva.

3.2 Procedura

Entro due settimane dalla prima diagnosi di leucemia, linfoma e mieloma multiplo e prima
dell’inizio delle cure chemioterapiche, i pazienti sono stati contattati da uno psicologo che, dopo aver
spiegato le procedure e gli obiettivi dello studio, ha raccolto il consenso informato. In seguito, ¢ stato
programmato un primo incontro online su una piattaforma criptata utilizzata per la telemedicina
presso il centro di riferimento, in linea con le indicazioni legislative legate alla pandemia Covid-19 e
per non esporre i pazienti immunodepressi al rischio di infezioni (Palandri et al., 2021). Durante tale
incontro, sono stati valutati i criteri di inclusione ed ¢ stata somministrata la M.I.N.I. (Sheehan et al.,

1998; Rossi et al., 2004) per escludere una diagnosi psichiatrica. Dopo aver accertato la possibilita di
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includere il paziente nello studio, ¢ stata effettuata 1’intervista semi-strutturata per i Diagnostic
Criteria for Psychosomatic Research-Revised (DCRP-R-SSI) (Fava et al., 2017) per valutare la
presenza di sindromi psicosomatiche. Infine, sono stati illustrati i questionari self-report che il
paziente avrebbe dovuto compilare in autonomia ogni 3 mesi per un anno attraverso 1’utilizzo della
piattaforma SurveyMonkey (SurveyMonkey Corporation, San Matteo, CA, USA). I tempi di
valutazione sono stati i seguenti: TO ovvero baseline, T1 ad inizio chemioterapia, T2 3 mesi dopo
I’inizio della chemioterapia e quindi 4 mesi dalla diagnosi ricevuta di tumore. La scelta di far
compilare online 1 questionari self-report si ¢ basata, ancora una volta, sulla necessita di limitare gli
spostamenti dei pazienti durante la pandemia da Covid-19 e di esporli a rischi infettivi nelle fasi di
immunodepressione della malattia oncoematologica.

In presenza di alto distress psicologico misurato attraverso il Symptom Questionnaire (SQ) (Fava et
al., 1983), ¢ stato proposto un supporto psicologico settimanale a cura dello psicoterapeuta

psiconcologo dell’Unita Operativa dove si € svolto il progetto.

-Somministrazione
Raccolta Consenso MINI, DCPR-R-SSI

-Questionari self-report Questionari self-report Questionari self -report

Figura 5: Diagramma della procedura di valutazione

3.3 Variabili in studio
Le variabili indagate nel presente studio sono state:
1. dati sociodemografici e dati clinici, raccolti attraverso la collaborazione con i medici ematologi
dell’Unita Operativa dal sistema di cartella clinica elettronica. Tali dati sono: diagnosi, fase di
malattia, setting di cura (degenza versus day hospital), supporto psicologico attuale o passato.

2. distress psico-fisico, misurato attraverso 1’utilizzo dei seguenti questionari self-report:
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-PsychoSocial Index (PSI) (Sonino & Fava, 1998, Piolanti et al., 2016), per valutare il disagio
psicosociale, il comportamento abnorme di malattia, lo stress e il benessere psicologico;
-Symptom Questionnaire (SQ) (Kellner et al., 1976, Fava et al., 1983), per valutare i livelli di
ansia, depressione, sintomi somatici e ostilita;
-Mental Pain Questionnaire (MPQ) (Fava et al., 2019b, Svicher et al., 2019), per valutare il dolore
mentale;
-Impact Event Scale-Revised (IES-R) (Craparo et al., 2013) per valutare i sintomi post-
traumatici;
-Beck Hopelessness Scale (BHS) (Pompili et al., 2007), per valutare la mancanza di speranza;
-Piper Fatigue Scale-revised (PFS-R) (Piper et al., 1998; Annunziata et al., 2010), per valutare la
fatigue.

3. risorse psicologiche, misurate attraverso 1’uso dei seguenti questionari self-report:
-Coping Orientation to Problems Experienced - Nuova Versione Italiana-25 (COPE-NVI-25)
(Carver et al., 1989, Foa et al., 2015) per valutare le strategie di coping;
-Schedule for Meaning in Life Evaluation (SMiLE) (Fegg et al., 2008) per valutare il significato
di vita;
-Patient Satisfaction with Doctor Questionnaire (PSQ) (Loblaw, 1999) per valutare la
soddisfazione della relazione con il proprio dottore.

-1l supporto sociale ricevuto, invece, ¢ stato valutato attraverso una Scala Likert a 10 punti.

3.4 Strumenti

MINI-International Neuropsychiatric Interview (Sheehan et al., 1998, Rossi et al., 2004) ¢
un’intervista diagnostica semi-strutturata sviluppata originariamente da Sheehan (Sheehan et al.,
1998) e Lecrubier (Lecrubier et al.,1997) con lo scopo di fornire uno strumento breve, con una
struttura semplice, chiara e facile da somministrare, in grado di identificare la massima percentuale
possibile di soggetti con un determinato disturbo mentale e in grado di escludere i soggetti senza
disturbo. Basata sui criteri diagnostici del DSM-5, ¢ costituita da 130 domande con risposta si/no e
17 moduli, identificati con lettere, ciascuno dei quali corrispondente ad una categoria diagnostica: A)
episodio depressivo maggiore e disturbo depressivo maggiore (entrambi possono essere attuale,
passato, ricorrente); B) ideazione suicidaria, autolesionismo, comportamento suicidario (attuali,
tentativo nel corso della vita), disturbo da comportamento suicidario (attuale, in remissione precoce);
C) episodio maniacale, episodio ipomaniacale, disturbo bipolare I, disturbo bipolare II, disturbo
bipolare non altrimenti specificato, disturbo bipolare I con caratteristiche psicotiche (tutti possono

essere attuali e/o passati); D) disturbo di panico (attuale, nel corso della vita); E) agorafobia (attuale);
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F) disturbo d’ansia sociale o fobia sociale (attuale); G) disturbo ossessivo-compulsivo (attuale); H)
disturbo da stress post-traumatico (attuale); I) disturbo da uso di alcol (ultimi 12 mesi); J) disturbo da
uso di sostanze eccetto ’alcol (ultimi 12 mesi); K) disturbi psicotici, disturbo dell’umore con
caratteristiche psicotiche (entrambi possono essere attuali e/o nel corso della vita); L) anoressia
nervosa (attuale); M) bulimia nervosa (attuale); MB) disturbo da binge-eating (attuale); N) disturbo
d’ansia generalizzata (attuale); O) esclusa causa medica, organica, da uso di sostanze/farmaci; P)
disturbo antisociale di personalita (nel corso della vita).

All'inizio di ciascun modulo diagnostico (eccetto per quello riguardante 1 disturbi psicotici), vengono
presentate, in un riquadro evidenziato, domande di screening che corrispondono ai criteri
fondamentali del disturbo indagato. Alla fine di ciascun modulo, il clinico puo indicare nei riquadri
diagnostici se i criteri diagnostici sono soddisfatti oppure no. Utilizzando la logica dell'albero
decisionale, le risposte positive alle domande di screening vengono esplorate mediante ulteriori
domande su altri criteri diagnostici.

Un punto di forza della MINI ¢ rappresentato dalla struttura modulare: ogni modulo pud essere
somministrato in pochi minuti in qualsiasi ambiente clinico. Inoltre, i moduli vengono esplorati in
modo ordinato ed ottimizzato (ad esempio, il GAD viene posto alla fine dei disturbi d'ansia e non
viene esplorato se € presente un altro disturbo d'ansia) (Lecrubier et al., 1997).

La MINI ha mostrato una buona validita concordante, 'affidabilita inter-rater € risultata molto alta,
con coefficienti kappa compresi tra 0,88 e 1,0. Anche ’affidabilita test-retest ¢ risultata accettabile
con coefficienti kappa compresi tra 0,76 e 0,93 (Lecrubier et al., 1997). Nello studio di Rossi e
collaboratori (2004) 1’affidabilita inter-rater della MINI versione italiana ¢ risultata molto alta: tutti i
valori di K erano maggiori di 0,73 (“buon accordo”) e la maggioranza erano uguali o superiori ad
0,80 (“ottimo accordo”). Nell’affidabilita test-retest, invece, solo tre dei 28 valori K erano superiori
a 0,80 (indicando un eccellente accordo). Per 7 diagnosi, i valori K indicavano un "buon accordo" e
per 8 diagnosi un "accordo moderato"; per le altre 11 diagnosi, i valori K erano compresi tra 0,03 a
0,36 (da "nessun accordo" a "un accordo scarso"). Le principali ragioni di queste discrepanze tra 1
valori K del test-retest derivano, probabilmente, da un abbassamento del coefficiente K causato dal
tempo che intercorre tra il test e il retest, che ¢ di 15 giorni. E plausibile pensare che la MINI mostri
sensibilita ai cambiamenti nel tempo e cio consente I’identificazione di piccole modifiche cliniche
dei pazienti (Rossi et al., 2004).

Intervista Semi-strutturata per i Diagnostic Criteria for Psychosomatic Research-Revised (DCPR-R-
SSI) (Fava et al., 2017), si basa sui criteri diagnostici rivisitati per la ricerca in psicosomatica (DCPR-
R) (Fava et al., 2017) che permettono 1’identificazione di condizioni psicopatologiche molto spesso

non considerate nella tassonomia classica (Cosci & Fava, 2016). L’intervista ha 79 item con risposta
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dicotomica si/no e richiede circa 30 minuti per essere completata. La sua somministrazione avviene
nel colloquio clinico e richiede la conoscenza della letteratura sui DCPR-R e un training specifico.
La DCPR-R-SSI comprende 14 sindromi raggruppati in 4 moduli: stress, comportamento di malattia,
manifestazioni psicologiche, personalitd. Ciascun modulo contiene specifiche sindromi

psicosomatiche, come ¢ possibile vedere in Tabella 1.

Tabella 1: Moduli e sindromi psicosomatiche della DCPR-R-SSI

Modulo Sindrome Psicosomatica

Stress Sovraccarico Allostatico

Ansia per la salute

Nosofobia

Ipocondria

Tanatofobia

Comportamento di malattia : : :
Negazione di malattia

Somatizzazione persistente

Sintomi di conversione

Reazione da anniversario

Sintomi somatici secondari a un disturbo

psichiatrico

Manifestazioni Psicologiche Demoralizzazione

Demoralizzazione con disperazione

Umore irritabile

_ Comportamento di Tipo A
Personalita

Alessitimia

La DCPR-R SSI, che ¢ stata sviluppata secondo i principi clinimetrici, ¢ stata utilizzata in diversi
contesti clinici: oncologico (Grassi et al., 2004; 2005), endocrinologico (Sonino et al., 2004),
cardiologico (Rafanelli et al., 2003; Sirri et al., 2012), dermatologico (Picardi et al., 2005),
gastroenterologico (Porcelli et al., 2000; Porcelli & De Carne, 2001) e nel trapianto renale (Battaglia
et al., 2018). Essa ha mostrato una buona validita di criterio in un campione di pazienti con emicrania

(Cosci et al., 2020), una buona validita incrementale nei setting di cura primari (Guidi et al., 2020) e
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in un campione di pazienti anziani (Mansueto et al., 2022), dove ¢ stata dimostrata anche
un’eccellente affidabilita inter-rater (Romaniello et al., 2023).

Psychosocial Index (PSI) (Piolanti et al.,2016; Sonino & Fava, 1998), ¢ un questionario clinimetrico
self-report composto da 55 item, la maggior parte ha risposta dicotomica si/no, alcuni con risposta su
scala Likert a 4 punti da O (per niente) a 3 (molto). L’item che valuta la qualita di vita prevede una
risposta su scala Likert a 5 punti da 0 (orribile) a 4 (eccellente). Non ¢ previsto il calcolo di un
punteggio totale. Le sottoscale misurate sono: il distress psico-sociale (PSI Disagio Psicosociale;
items 37-51), ovvero una serie di sintomi come disturbi del sonno, somatizzazione, ansia, depressione
e irritabilita. Il punteggio totale puo variare da 0 a 45. Le domande 37-40 fanno riferimento ai disturbi
del sonno che possono essere calcolate in un punteggio a parte, che puo variare da 0 a 12.; il
comportamento abnorme di malattia (PSI AIB; item 52-54) misura le credenze ipocondriache e le
preoccupazioni corporee. Il punteggio puo variare da 0 a 9; lo stress (PSI Stress; item 13-20 e 22-30)
valuta lo stress oggettivo o percepito, eventi di vita e stress cronico. E composta da 17 item con un
totale che puo variare da 0 a 17. Queste domande contengono informazioni per identificare il livello
di carico allostatico (Fava et al., 2010b); il benessere psicologico (PSI WB; item 31-36) valuta diverse
aree del benessere, ad esempio relazioni positive (item 31-32), controllo ambientale (item 33.34) e
autonomia (item 35-36), che ha un punteggio che varia da 0 a 16.

Lo PSI include una parte socio-demografica e di dati clinici (item 1-12) che restituisce informazioni
sulla storia medica e psichiatrica, la famiglia del paziente, impiego ed abitudini, che potrebbero
rappresentare una minaccia alla salute (ad esempio, alcol e droga) e un modulo che valuta la qualita
di vita (item 55) secondo le raccomandazioni di Gill & Feinstein (1994). Il punteggio totale varia da
0 a 4. La somma tra lo PSI well being e la qualita di vita, puo restituire un punteggio globale del
benessere.

Lo PSI restituisce una valutazione dimensionale delle caratteristiche psico-sociali e risulta da una
combinazione di item presi da strumenti precedentemente validati. Trentacinque item (1-20 e 37-51)
sono selezionati dai 118 presenti nello Screening List for Psychosocial Problems (Kellner, 1991)
eliminando le ridondanze. Essi costituiscono la sezione dei dati socio-demografici e clinici, le
sottoscale del distress psicologico e dello stress. Quest’ultima sottoscala ¢ stata integrata con 10 item
(21-30) del Wheatley Stress Profile (Wheatley, 1991). Sei domande (31-36) derivano dallo
Psychological Well-Being scales (Ryff, 2014) e costituiscono la sottoscala del benessere. Tre
domande (52-54) sono state selezionate dall’Illness Attitude Scale (Kellner, 1987; Sirri et al., 2008)
e compongono la sottoscala dell’abnormal illness behaviour. Lo PSI ha mostrato una buona validita
incrementale e sensibilita nel discriminare tra pazienti € non-pazienti e tra persone con € senza

sovraccarico allostatico (Piolanti et al., 2016).

49



Symptom Questionnaire (SQ) (Kellner et al., 1976, Fava et al., 1983), ¢ un questionario clinimetrico
self-report composto da 92 item con risposta dicotomica si/no o vero/falso che valutano 4 sottoscale:
ansia (SQ Ansia), depressione (SQ Depressione), somatizzazione (SQ Somatizzazione) e ostilita (SQ
Ostilita) nell’ultima settimana (Kellner, 1976). E possibile calcolare un punteggio per ogni sottoscala
oppure un punteggio globale del distress (Fava et al., 1983; Benasi et al., 2020). Il questionario ha
mostrato ottime proprieta clinimetriche (Benasi, et al., 2020) e un’ottima sensibilita nel discriminare
pazienti da non pazienti, che lo rende utile nelle investigazioni cliniche e nei setting clinici, dove si €
dimostrato un valido strumento per valutare i sintomi (Benasi et al., 2020). L’SQ ha mostrato
un’ottima sensibilita nel discriminare pazienti con sintomi affettivi residui e soggetti sani (Rafanelli
et al., 2000; Fava et al., 2001; Grandi et al., 2006). Inoltre, ha mostrato una validita concorrente alta,
con un coefficiente » che va da 0,39 a 0,93 (Benasi, et al., 2020) nelle correlazioni con scale che
misurano costrutti simili dei seguenti strumenti: Trauma Symptom Inventory (Briere, 1995), Profile
of Mood States (McNair et al., 1971), Center for Epidemiologic Studies Depression Scale (Radloff,
1977) e 'Hopkins Symptom Checklist (Derogatis et al., 1974). La validita predittiva dell’SQ ¢ stata,
inoltre, testata in diversi studi (per una rassegna Benasi et al., 2020) che hanno dimostrato che elevati
livelli di distress all’SQ predicevano maggiore disabilita, esiti di salute peggiori, sintomatologia, uso
dei farmaci e ospedalizzazione (Clough, 1991; Kellner et al., 1992; Jette & Downing, 1996; Hollifield
et al.,1999).

Mental Pain Questionnaire (Fava, 2016a, 2016b) ¢ uno strumento clinimetrico self-report composto
da 10 item con risposta dicotomica si/no che valuta nella settimana precedente il dolore mentale,
ovvero un vissuto psicologico (Tossani, 2013) che comporta una sensazione di perdita (Bakan, 1968),
un senso di vuoto (Frankl et al., 1963), una percezione di sentirsi a pezzi o rotti (Bolger et al., 1999),
una discrepanza percepita tra il sé ideale e il s€ attuale (Sandler et al., 1962), un senso di perdita (Fava
2016a, 2016b) e che ¢ associata a comportamenti o ideazione suicidaria (Shneidman 1998, 1996; van
Heeringen et al., 2010). Lo scoring prevede 1’assegnamento di un punto ad ogni risposta affermativa
(si/vero), dunque € compreso da 0 a 10. Alti punteggi corrispondono ad alti livelli di dolore mentale.
Il questionario ha mostrato una buona consistenza interna e sensibilita nel discriminare pazienti con
o senza distress (Svicher et al., 2019). Un risultato analogo ¢ stato ottenuto da Guidi e colleghi (Guidi
et al., 2019), che hanno dimostrato la buona sensibilita dello strumento nel discriminare tra pazienti
con diagnosi secondo DSM-5 o DCPR-R e soggetti senza alcuna diagnosi.

Impact Event Scale-Revised (IES-R) (Craparo et al., 2013) ¢ un questionario self-report di 22 item
con risposta su scala Likert a 5 punti da 0 (per niente) a 4 (estremamente). Il punteggio totale, da 0 a
88, misura il distress soggettivo in risposta a uno specifico evento traumatico ed ¢ composto da 3

sottoscale che valutano I’intrusione, 1’evitamento e I’iper-attivazione. L’IES-R, in un campione di
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persone alluvionate, ha mostrato alti indici di validita interna, con un coefficiente alpha che si attesta
tra 0,87 e 0,92 per la sottoscala dell’intrusione, 0,84 ¢ 0,85 per la sottoscala dell’evitamento ¢ 0,79 e
0,90 per la sottoscala dell’iper-attivazione (Weiss & Marmar, 1997). I coefficienti di correlazione test-
retest variano da 0,57 a 0,94 per la sottoscala dell’intrusione, da 0,51 a 0,89 per la sottoscala
dell’evitamento e da 0,59 a 0,92 per la sottoscala dell’iper-attivazione. La versione italiana dell’ IES-
R ha buone proprieta psicometriche: una chiara struttura fattoriale tripartita e valori accettabili di
validita convergente (Craparo et al., 2013).

Beck Hopelessness Scale (BHS) (Beck et al., 1987; Beck et al., 1974; Pompili et al., 2007), ¢ un
questionario self-report originariamente elaborato da Beck (1974) che compose lo strumento in
accordo con la concettualizzazione di mancanza di speranza di Stotland (1969) selezionando 9 items
da un questionario non pubblicato sull’attitudine verso il futuro e 11 items da alcune affermazioni
pessimistiche sul futuro provenienti da pazienti con una patologia psichiatrica (Beck et al., 1974). 1l
questionario finale BHS ¢ composto da 20 item con risposta dicotomica vero/falso che valutano la
gravita della mancanza di speranza. A punteggi piu alti corrispondono livelli di mancanza di speranza
piu gravi. | punteggi possono essere categorizzati in: normale (0-3), media (4-8), moderata (9-14) e
grave (15-20) mancanza di speranza. Il questionario ¢ stato validato in diverse lingue (Zhang et al.,
2015; Kliem et al., 2018) e in campioni clinici, medici (Innamorati et al., 2013) e non clinici (Steed,
2001; Kocalevent et al. ,2017). Il BHS Italiano mostra una buona validita fattoriale (Innamorati et al.,
2013) e un’alta (r> 0,90) sensibilita nel discriminare pazienti psichiatrici con e senza ideazione
suicidaria (Balsamo et al., 2020).

Piper Fatigue Scale-revised (PFS-R) (Piper et al., 1998; Annunziata et al., 2010) ¢ un questionario
self-report composto da 22 item con risposta su scala Likert da 0 a 10, che valuta la fatigue esperita
dai pazienti attraverso la misurazione di quattro dimensioni: (i) “comportamentale/gravita”
(FATIGUE comportamentale/gravita), relativo alla gravita, al distress e al grado di impatto sulle
attivita della vita quotidiana (6 item); (ii) “significato affettivo” (FATIGUE affetto), relativo al
significato emotivo attribuito alla fatigue (5 item); (ii1) “sensoriale” (FATIGE sensoriale), relativo ai
sintomi fisici della fatigue (5 item); (iv) “cognitiva/umore” (FATIGUE cognitiva e umore), legato allo
stato mentale e all’'umore (6 item). I punteggi delle sottoscale vengono calcolati dalla media dei
punteggi degli item di ogni sottoscala e possono variare da 0 (minima fatigue) a 10 (massima fatigue).
La media dei punteggi delle quattro sottoscale restituisce un punteggio globale della fatigue
(FATIGUE totale). Il questionario richiede circa 10 minuti per essere completato (Mota et al., 2009;
Cantarero-Villanueva et al., 2014; Dagnelie et al., 2006). La validita di costrutto ¢ soddisfacente (r
>0,67), mentre la validita interna ¢ molto alta (o di Chronbach=0,95). La validita test-retest ¢ risultata

molto adeguata: i coefficienti di correlazione di Pearson per la sottoscala “comportamentale/gravita”
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¢ stata 0,81, per la sottoscala “significato affettivo” ¢ stata 0,68, per la sottoscala “sensoriale” 0,63,
per la sottoscala cognitiva/umore 0,77, per la scala di fatigue totale ¢ stata 0,77. La validita di criterio
¢ adeguata e si attesta sopra lo |0,28| in termini di valore assoluto (Giacalone et al., 2010).

Coping Orientation to Problems Experienced-Nuova Versione Italiana-25 (COPE-NVI-25; Carver et
al., 1989, Sica et al., 2008; Foa et al., 2015) ¢ la versione ridotta del questionario Coping Orientation
to the Problems Experienced-Nuova Versione Italiana (COPE-NVI; Sica et al., 2008), uno strumento
che valuta 15 strategie di coping. Tre giudici indipendenti hanno selezionato dal COPE-NVI gli item
piu significativi e non ridondanti che potessero essere somministrati sia ad una popolazione normale,
sia ad una popolazione con gravi problemi di salute. La versione definitiva ¢ composta da 25 item
con risposta su scala Likert a 6 punti che varia da 1 (non lo faccio per niente) a 4 (lo faccio tantissimo),
che valuta 5 stili di coping, ovvero le modalita messe in atto per far fronte a situazioni difficili o
stressanti (Lazarus e& Folkman, 1984, Lazarus, 1993):

a) supporto sociale (COPE sostegno sociale): fa riferimento ad items come “cerco di farmi
consigliare da qualcuno sul da farsi”, oppure “cerco sostegno morale da amici e parenti”;

b) evitamento (COPE evitamento), ad esempio “mi comporto come se non fosse mai avvenuto”
oppure “tendo a fantasticare per distrarmi’;

c) attitudine positiva (COPE positivo): misurato da items come “accetto la realta dei fatti”
oppure “tento di imparare qualcosa di buono dall’esperienza”;

d) trascendentale (COPE trascendentale): ad esempio “cerco aiuto in Dio” oppure “prego piu
del solito”;

e) orientamento al problema (COPE orientamento problema): fa riferimento ad items come
“rifletto intensamente su quali mosse fare” oppure “mi impegno al massimo per agire sulla
situazione”

Questo strumento ha mostrato una validita interna buona (>0,70) per tutte le sottoscale, tranne che
per quella dell’evitamento dove I’a di Cronbach uguale a 0,68 risulta comunque soddisfacente
(Nunnally & Bernstein, 1994). La validita convergente e discriminante ¢ buona (Foa et al., 2015)

The Schedule for Meaning in Life Evaluation (SMiLE) (Fegg et al., 2008) ¢ uno strumento self-report
che valuta da 1 a 7 aree che forniscono significato nella vita e i livelli di importanza e soddisfazione
nelle suddette aree. L’importanza di ogni area viene valutata su una scala Likert a 5 punti che varia
da 1 (importante in qualche modo) a 5 (estremamente importante), mentre i livelli di soddisfazione
in ogni area vengono valutati su una scala Likert a 7 punti che varia da -3 (molto insoddisfatto) a +3
(molto soddisfatto). Vengono restituiti tre punteggi: (i) indice di importanza (SMILE IOW), che varia
da 20 a 100, con alti punteggi che riflettono alti livelli di importanza; (ii) indice di soddisfazione o

insoddisfazione nelle aree di importanza individuali (SMILE IOS), che varia da 0 a 100 con alti
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punteggi che riflettono un alto livello di soddisfazione; punteggio totale (SMILE significato di vita)
che varia da 0 a 100, combina i punteggi precedenti e restituisce una stima globale del significato di
vita percepito. Lo strumento mostra una buona validita interna (o« Cronbach=0,71) e test- retest (r=
0,71). La validita convergente (r) si attesta sopra allo 0,34 (Fegg et al., 2008).

1l Physician Patient Satisfaction with Doctors Questionnaire (PSQ) (Loblaw et al., 1999; 2004), ¢ un
questionario self-report composto da 24 item valutati su una scala Likert a 4 punti, da 1 (minimamente
d’accordo) a 4 (massimamente d’accordo) che misura la soddisfazione del paziente delle interazioni
con il medico responsabile della loro cura. Per questo, rientra tra le misure dell’esperienza riportata
dal paziente (PREMs). Sono presenti 2 sottoscale: (i) disinvestimento del medico (13 items), che
descrive in che misura i medici sono interessati solo agli aspetti prettamente medici della malattia (ad
esempio: “mi e sembrato che il medico non fosse davvero interessato al mio benessere emotivo); (ii)
supporto percepito (11 item) che misura quanto il paziente valuta il suo medico supportivo ed
allineato al miglior interesse per il paziente (ad esempio: “il medico ha a cuore me come persona e
non solo la mia malattia”). 1l punteggio totale descrive la soddisfazione globale della relazione con
il medico. Gia usato in campioni oncologici italiani (Meggiolaro et al., 2016), il questionario ha

un’alta consistenza interna (r= 0,70) e validita test-retest (r>0,60) (Loblaw et al., 2004).

3.5 Analisi statistiche

Le variabili nominali, dicotomiche e ordinali sono state descritte calcolando distribuzioni di
frequenza, range e percentuali. Tutte le altre variabili sono state descritte calcolando media e
deviazione standard. Le analisi di correlazioni sono state effettuate calcolando I’indice di correlazione
di Pearson (r). I valori di r fino 0,30 indicano correlazioni deboli, da 0,30 a 0,40 correlazioni moderate
sopra 0,40 correlazioni forti (Dancey & Reidy, 2007). Per testare le differenze tra sottogruppi relative
al sesso (maschi vs femmine), categorie diagnostiche (leucemia acuta, leucemia cronica, linfoma,
mieloma), istruzione (di base, fino alla media inferiore versus superiore, dal diploma a titoli post-
lauream), presenza di sindromi psico-somatiche secondo 1 DCPR-R, sono state effettuate ANOVA a
una via con correzione di Tukey per le analisi post-hoc. Per valutare I’andamento delle variabili nel
tempo e determinare le differenze delle medie a TO (baseline alla diagnosi), T1 (inizio chemioterapia,
due o tre settimane dopo la diagnosi) e T2 (3 mesi dopo I’inizio delle chemioterapie e 4 mesi circa
dalla prima diagnosi), sono state effettuate delle ANOVA a misure ripetute, dopo aver verificato che
le assunzioni previste fossero rispettate. Le analisi relative a variabili psicologiche, sono state corrette
inserendo la variabile supporto psicologico come covariata, per correggerne 1’effetto. Data la presenza
di una differenza tra sesso maschile e femminile, I’andamento di tutte le variabili & stato testato

verificando la presenza di un effetto sesso. Per valutare la presenza di variabili predittive del distress
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psicologico, sono stati condotti modelli di regressione multipla lineare ottenuti tramite
procedura stepwise, dopo aver verificato, anche in questo caso, che tutte le assunzioni previste fossero
rispettate (Chiorri et al., 2020). Il valore di significativita preso in considerazione ¢ stato p < 0.05. 1
software statistici utilizzati per 1’analisi dei dati della ricerca sono stati SPSS 23.0 (IBM Corporation,

Armonk, NY: IBM Corp.) e Matlab R2023b (the MathWorks Inc., Natick, Massachusetts).
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CAPITOLO 4: RISULTATI

Sono stati screenati 146 pazienti, di cui 42 (29%) hanno accettato di prendere parte allo studio.
Nessun paziente ¢ stato escluso dallo studio a causa della presenza di una diagnosi di disturbo mentale
secondo DSM-5 rilevato dalla MINI.

La maggior parte dei soggetti che ha declinato di partecipare allo studio ha riferito di non
riuscire a compilare i questionari a causa dei sintomi in corso della malattia oncologica (42%), della
mancanza di tempo (39%), della difficolta a rispondere alle domande per il forte vissuto emotivo da
esse provocato (19%). A T1 e T2 sono stati registrati 3 drop-out in totale, uno dei quali avvenuto tra
TO e T1 a causa della presenza di sintomi fisici invalidanti e gli altri due avvenuti tra T1 e T2 a causa

del decesso del paziente.

4.1 Analisi descrittive del campione
Il campione ¢ composto da 42 soggetti, per la maggior parte di sesso maschile, con un’eta
media di 56,16 anni (£15,99; range:19-81). Sono per lo piu coniugati, diplomati, libero-

professionisti € con una diagnosi di mieloma multiplo (Tabella 2).

Tabella 2: Variabili socio-demografiche del campione

Variabile N %
Sesso

Maschile 23 55%
Femminile 19 45%
Totale 42 100%
Stato civile

Celibe/nubile 7 16,7%
Coniugato o Convivente 30 71,4%
Separato/ Divorziato 3 7,1%
Vedovo 2 4,8%
Totale 42 100%
Istruzione

Elementari 4 9,5%
Medie inferiori 10 23,8%
Medie superiori 21 50,0%
Laurea 6 14,3%
Post lauream (PhD, Specializzazione) 1 2,4%
Totale 42 100%
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Lavoro

In cerca di lavoro 2 4,8%
Operaio o salariato 3 7,1%
Impiegato o categorie intermedie 8 19,0%
Libero professionista 16 38,1%
Pensionato 10 23,8%
Studente 3 7,1%
Totale 42 100%
Diagnosi

Leucemia Acuta 8 19%
Leucemia Cronica 4 2.4%
Linfoma Hodgkin 12 14,3%
Mieloma Multiplo 18 40,5%
Totale 42 100%

Soltanto il 5% (n=2) del campione aveva fruito precedentemente di un sopporto psicologico, mentre
il 24% (n=10) ha richiesto il supporto psicologico all’interno del percorso di cura fornito dall’Unita
Operativa di Ematologia. Di questi 10 pazienti, 8 (80%) hanno fatto richiesta spontanea, 2 (20%)
hanno accettato di ricevere il supporto psicologico perché sono stati rilevati punteggi uguali o
superiori a 9 alle sottoscale di ansia e depressione dell’SQ. Vi ¢ stato un sottogruppo di pazienti (n=8)
che, pur avendo punteggi > 9 alle sottoscale SQ Ansia e SQ Depressione, ha rifiutato il supporto
psicologico. Di essi, 3 (38%) hanno riferito di non avere energie per seguire un percorso psicologico
e lo hanno rimandato al futuro; 4 (50%) hanno riferito che avrebbero contattato lo psicologo, ma
questo non ¢ mai avvenuto; un paziente (12%) non ha riconosciuto di averne bisogno. Sommando 1
pazienti che hanno richiesto e/o accettato il supporto psicologico al numero di pazienti che ne avrebbe
potuto avere bisogno, si ottiene che 18 pazienti su 42 avrebbero avuto potenzialmente accesso al
supporto psicologico nel percorso di cura ematologico. Il 96% del campione afferma di ricevere un

alto supporto sociale (8,57+2,46), misurato su una scala da 1 a 10 (Tabella 3).
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Tabella 3: Frequenza, percentuale e media delle variabili inerenti al supporto psico-sociale

Supporto psico-sociale N %
Supporto psicologico pregresso 2 5
Supporto psicologico attuale 10 28%
Presenza supporto sociale 40 96%
Media DS
Livello supporto sociale percepito (da 1 a 10) 8,57 +2,46

4.2 Analisi descrittive delle variabili psicologiche prese in considerazione a T(

4.2.1 Sindromi psicosomatiche

Dalla tabella 4 si evince che la meta del campione (50%; n=21) non presenta alcuna sindrome
psicosomatica secondo i DCPR-R. Al contrario, 1’altra meta (50%; n=21) presenta almeno una
diagnosi. Di questi, il 43% (n=9) mostra una sola diagnosi, il 38% (n=8) ne ha mostrate due, il 19%
(n=4) soddisfaceva i criteri DCPR-R per tre o piu diagnosi. Le diagnosi DCPR-R piu frequenti sono

state: il sovraccarico allostatico (21%) e la demoralizzazione (21%), seguite dall’alessitimia (17%).

Tabella 4: Frequenza e percentuali delle sindromi psicosomatiche rilevate con DCPR-R-SSI

Diagnosi DCPR-R N %
Sovraccarico allostatico 9 21%
Demoralizzazione 9 21%
Alessitimia 7 17%
Ansia per la salute 5 12%
Negazione di malattia 4 10%
Umore irritabile 3 7%
Comportamento di tipo A 2 5%
Ipocondria 1 2%
Nosofobia 0 -
Tanatofobia 0 -
Somatizzazione persistente 0 -
Sintomi di conversione 0 -
Reazione da anniversario 0 -
Sintomi Somatici Secondari a un Disturbo Psichiatrico 0
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Demoralizzazione con Disperazione

Almeno una diagnosi DCPR-R

50%

4.2.2. Distress psicologico e risorse dei pazienti

La valutazione con i questionari self-report ha messo in evidenza un livello basso-medio di

distress psicologico, ma anche la presenza di risorse psicologiche di medio-alto livello.

Per quanto concerne il distress psicologico, in Tabella 5 sono descritti 1 punteggi medi (xDS) delle

scale utilizzate per la sua misurazione.

Tabella 5: Medie e deviazioni standard dei punteggi delle scale del distress psicologico valutate a

T0
Scale Distress psicologico Media (xDS)
PSI
PSI Disagio Psicosociale 6,37 (£1,72)
PSI Comportamento Abnorme di malattia 0,64 (+,48)
PSI Stress 4,91 (%1,55)

PSI Benessere psicologico

15,43 (£1,62)

MPQ
MPQ Dolore mentale 1,65 (£2,38)
IES-R
IES-R Sintomi Traumatici 2,94 (+1,65)
SQ
SQ Ansia 6,45 (+4,56)
SQ Depressione 6,08 (+4,88)
SQ Sintomi somatici 8,16 (+4,86)
SQ Ostilita 3,67 (+4,56)
PFS-R
FATIGUE comportamento/gravita 3,89 (£2,97)
FATIGUE affetto 2,68 (+1,78)
FATIGUE cognitiva 3,00 (£1,18)
FATIGUE sensoriale € umore 1,54 (£1,68)
BHS
BHS Mancanza di speranza 5,89 (#4,12)

PSI=Psychosocial Index; MPQ=Mental Pain Questionnaire; IES-R=Impact Event Scale-Revised,
SQ=Symptom Questionnaire; PFS-R= Piper Fatigue Scale-Revised; BHS=Beck Hopelessness Scale
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Il punteggio medio del distress psicosociale (=DS), misurato attraverso lo PSI, indica un livello di
distress di media entita, mentre i punteggi medi (£DS) del comportamento abnorme di malattia e dello
stress, misurati dallo PSI, denotano un livello basso di credenze ipocondriache e di stress percepito.
Il punteggio medio della scala PSI Benessere psicologico (=DS) indica, invece, la presenza di un alto
benessere psicologico percepito. Il punteggio medio totalizzato (£DS) con MPQ denota un livello
molto basso di dolore mentale. Il punteggio medio (+DS) ottenuto con I’I[ES-R indica un livello basso
di sintomi traumatici. Il punteggio medio totale (+DS), ottenuto mediante la somministrazione di SQ,
¢ pari a 24,46 (£3,07) e denota un basso livello di distress e di sintomatologia psicologica. I punteggi
medi (£DS) delle singole scale sono riportati nella Tabella 5 ed evidenziano livelli di ansia e di
depressione di bassa-media entita, livelli medi di somatizzazione e livelli bassi di ostilita. Il punteggio
medio totale (£ DS) ottenuto con il PFS-R ¢ pari a 2,78 (£1,03) e denota un livello basso di fatigue. |
punteggi medi (= DS) delle singole scale di PFS-R sono riportati in Tabella 5 e indicano un basso
livello di fatigue fisica, cognitiva, emotiva e, quindi, un basso impatto della fatigue sulle attivita
quotidiane. I punteggi medi (=DS) del BHS denotano la presenza di mancanza di speranza di media
entita.

Per quanto riguarda le risorse psicologiche, in Tabella 6 sono descritti 1 punteggi medi (=DS)

delle scale utilizzate per la loro misurazione.

Tabella 6: Medie e deviazioni standard delle variabili di valutazione delle risorse psicologiche a TO

Variabili risorse psicologiche Media (£DS)
COPE-NVI-25
COPE Evitamento 1,83 (£,85)
COPE Trascendentale 2,97 (£2,18)
COPE Positivo 4,53 (+1,38)
COPE Sostegno sociale 3,58 (£1,38)
COPE Orientamento problema 4,26 (£1,32)
PSQ

PSQ Soddisfazione relazione medico 55,34 (£6,43)
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SMILE

SMILE Significato di vita 59,94 (1+4,39)

COPE-NVI-25=Coping Orientation to Problems Experienced-Nuova Versione Italiana-25; SMILE=Schedule
Meaning in Life Evaluation; PSQ=Patient Satisfaction Questionnaire

Il punteggio medio delle scale di COPE NVI-25 evidenzia che la strategia di coping maggiormente
utilizzata ¢ il coping positivo (4,53+1,38), mentre quella meno utilizzata ¢ I’evitamento (1,83+0,85).
Il punteggio medio totale (+DS) dell’SPQ mostra una soddisfazione di entita medio-alta delle
interazioni con 1’ematologo di riferimento. Il punteggio medio totale (£DS) dello SMILE rivela la
presenza di un buon livello di significato di vita. Dal punto di vista descrittivo, le aree che donano
maggiore significato nella vita sono: (i) la famiglia, riportata nel 51,40% dei casi; (ii) la salute,
riportata nel 18,14% dei casi e (iii) /’amicizia, riportato nel 12,80% dei casi. Nella tabella 7 sono

descritte tutte le aree che danno significato nella vita secondo 1 pazienti.

Tabella 7: Frequenze e percentuali delle aree che donano significato di vita riportati nello SMILE

Elementi significativi di vita Frequenze Percentuali

Famiglia (figli, coniugi) 30 51,40%
Salute 15 18,14%
Amicizia 10 12,80%
Lavoro 9 11,61%
Valori di vita (onesta, correttezza, fede, altruismo) 7 8,70%
Svago (viaggi, musica, cultura, conoscenza) 5 6,15%

4.3 Analisi di correlazione

Per valutare la presenza di una relazione tra la soddisfazione della relazione con il medico e
le variabili di distress misurate dall’SQ a TO, sono stati calcolati gli indici di correlazione di Pearson
(r) tra il PSQ Soddisfazione relazione medico e le sottoscale dell’SQ (Tabella 8). E risultata una
correlazione negativa statisticamente significativa (p=0,006) tra il PSQ Soddisfazione relazione
medico e SQ Sintomi somatici, indicando che maggiore ¢ la soddisfazione dell’interazione con il

medico, minori sono i sintomi somatici riportati.
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Tabella 8: Correlazione tra le scale di SQ e PSQ Soddisfazione relazione medico al TO (r di
Pearson)

r Pearson SQ Ansia | SQ Depressione | SQ Sintomi somatici | SQ Ostilita

PSQ Soddisfazione

_ _ -0,043 -0,225 - 4707 -0,016
Relazione Medico

*p<0.05; **p<0.01; PSQ=Patient Satisfaction Questionnaire

4.4 Confronti rispetto alle variabili misurate con strumenti auto-somministrati a T0, T1 e T2
Le differenze significative delle variabili psicologiche in base al sesso, all’eta, al livello di
educazione, alle diverse diagnosi oncoematologiche e alla presenza di sindromi psicosomatiche,

sono riportate in dettaglio di seguito.

4.4.1 Confronti tra pazienti di sesso maschile e pazienti di sesso femminile

Tra il gruppo di pazienti di sesso maschile e quello di sesso femminile sono emerse differenze
statisticamente significative nelle seguenti scale di valutazione del distress psicologico a TO: MPQ
(p=0,000), SQ Ansia (p=0,004), SQ Depressione (p=0,002), BHS Mancanza di speranza (p=0,003)
(Tabella 8). Osservando i punteggi medi (£DS), si evince che le pazienti di sesso femminile hanno
maggiori livelli di dolore mentale, di ansia, depressione e mancanza di speranza dei pazienti di sesso
maschile nella fase della prima diagnosi. A T1, durante la prima cura chemioterapica, si rilevano
differenze statisticamente significative tra pazienti di sesso maschile e femminile nelle medesime
scale: MPQ (p=0,000), SQ ansia (p=0,015), SQ depressione (p=0,004), BHS Mancanza di speranza
(p=0,012), e, oltre a queste, in SQ sintomi somatici (p=0,048). Osservando 1 punteggi medi (£DS), si
nota che le pazienti di sesso femminile continuano ad avere maggiori livelli di dolore mentale, di
ansia, di depressione e di mancanza di speranza dei pazienti di sesso maschile. In aggiunta, le pazienti
di sesso femminile riportano maggiori sintomi somatici dei pazienti di sesso maschile (Tabella 8)
durante la fase del primo ciclo di chemioterapia. A T2, tre mesi dopo la prima chemioterapia, le
differenze tra pazienti di sesso maschile e femminile si mantengono in modo significativo solo nelle
scale SQ Depressione (p=0,034) e BHS (p=0,003). I punteggi medi (£DS) indicano maggiori sintomi
depressivi e piu alti livelli di mancanza di speranza nelle pazienti di sesso femminile tre mesi dopo
aver iniziato il primo ciclo di chemioterapia.

Osservando le variabili di valutazione delle risorse psicologiche, sono emerse differenze
statisticamente significative tra pazienti di sesso maschile e femminile soltanto a TO nelle seguenti

scale: COPE Evitamento (p=0,032), COPE Trascendentale (p=0,012) e SMILE Significato di vita
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(p=0,017). I punteggi medi (£DS) descritti in Tabella 8 mostrano che le pazienti di sesso femminile

fanno un maggiore uso di strategie di coping tese all’evitamento e alla spiritualitd, mentre mostrano

un minore livello di significato di vita rispetto ai pazienti di sesso maschile.

In generale, ¢ possibile notare che alla prima diagnosi (T0) le pazienti di sesso femminile mostrano

maggiori livelli di distress psicologico rispetto ai pazienti di sesso maschile e che questa differenza

si mantiene anche a T1 e, in alcuni casi, a T2. Tuttavia, le pazienti di sesso femminile mostrano

strategie di coping maggiori rispetto agli uomini durante la fase della prima diagnosi, sebbene abbiano

un livello minore di significato di vita.

Tabella 9: Confronti significativi tra pazienti di sesso maschile e femminile rispetto alle variabili

misurate con questionari auto-somministrati a TO, T1 e T2

Variabili relative al distress Time-point Maschi Femmine p
psicologico (n=23) (n=19)
TO 0,54 (£1,05) 3,18 (£2,85) 0,000
MPQ
T1 1,15 (£2,20) 3,00 (£2,88) 0,000
TO 4,72 (£3,48) 9,00 (+4,88) 0,004
SQ Ansia
T1 4,30 (+4,82) 8,85 (£5,43) 0,015
TO 4,13 (+4,03) 8,93 (+4,72) 0,002
SQ Depressione T1 4,60 (+4,75) 9,57 (#4,53) 0,004
T2 3,54 (£3,40) 7,67 (£5,56) 0,034
SQ Sintomi somatici Tl 7,20 (+4,67) 10,57 (+4,76) 0,048
TO 4,31 (+£2,86) 8,20 (+4,66) 0,003
BHS Mancanza di speranza
T1 3,84 (£3,70) 7,71 (+4,68) 0,012
T2 3,94 (£3,73) 9,42 (+4,96) 0,003
Variabili relative alle risorse Time-point | Maschi Femmine p
psicologiche (n=23) (n=19)
COPE Evitamento TO 1,57 (£0,75) 2,17 (+£0,86) 0,032
COPE Trascendentale TO 2,17 (£1,90) 3,96 (£2,16) 0,012
SMILE Significato Vita TO 64,53 (£9,00) 52,29 (£18,48) 0,017

MPQ=Mental Pain Questionnaire; SQ=Symptom Questionnaire; BHS=Beck Hopelessness Scale; COPE-
NVI-25=Coping Orientation to Problems Experienced-Nuova Versione Italiana-25; SMILE=Schedule

Meaning in Life Evaluation
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4.4.2 Confronti rispetto alle diagnosi oncoematologiche

Confrontando i quattro gruppi di pazienti con diagnosi di leucemia acuta, leucemia cronica,
linfoma e mieloma, sono emerse differenze statisticamente significative soltanto a T0, nel momento
della prima diagnosi, nelle seguenti scale: SMILE Significato di vita (p=0,009), COPE Positivo
(p<0,015) e COPE Problema (p=0,040) (Tabella 9). I punteggi medi (=DS) indicano che i pazienti
affetti da leucemie acute mostrano livelli di significato di vita minori rispetto ai pazienti affetti da
leucemie croniche. Inoltre, i pazienti affetti da linfomi mostrano un uso minore di strategie di
coping positivo e orientate al problema rispetto ai pazienti affetti da leucemie e mielomi (Tabella
10).

Tabella 10: Confronti significativi tra pazienti con diverse diagnosi oncoematologiche rispetto alle
variabili misurate con questionari auto-somministrati a TO, T1 e T2

Variabile Tempo | Leucemia | Leucemia Linfoma Mieloma
Acuta (1) | Cronica (2) 3) 4)
(n=8) (n=4) (n=12) (n=18)
SMILE TO 47,44 70,53 62,54 62,42 lvs2 0,009
Significato Vita (£22,40) | (£11,33) (£10,70) (£7,08)
COPE Positivo TO 5,14 4,33 3,33 5,10 lvs3 0,015
(£1,27) (£0,84) (£1,69) (£0,64) 3vs4 0,005
COPE Problema TO 5,15 5,35 3,60 3,92 lvs3 0,040
(£0,98) (£0,57) (£1,68) (£0,94)

COPE-NVI-25=Coping Orientation to Problems Experienced-Nuova Versione Italiana-25; SMILE=Schedule
Meaning in Life Evaluation

4.4.3 Confronti tra pazienti con diversi livelli di scolarita

Al fine di effettuare dei confronti in base al livello di istruzione, il campione ¢ stato diviso in
pazienti con livello di scolarita di base, ovvero con licenza elementare e media inferiore (n=13) e
pazienti con livello di scolarita avanzato, ovvero con diploma, laurea o titolo post-lauream (n=24).
Non sono emerse differenze statisticamente significative tra i due gruppi rispetto alle variabili

misurate con questionari auto-somministrati a TO, T1 e T2 (p>0,112) (dati non mostrati).

4.4.4 Confronti tra pazienti rispetto all’eta
Il campione ¢ stato suddiviso in due gruppi di uguale numero utilizzando la mediana della
variabile eta come punto di discrimine, che ¢ risultata essere di 56 anni. Non ¢ stata rilevata nessuna

differenza statisticamente significativa tra il gruppo di pazienti con eta minore e maggiore di 56
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anni in nessuna delle variabili psicologiche misurate con questionari auto-somministrati a TO, T1 e

T2 (dati non mostrati).

4.4.5 Confronti tra pazienti rispetto alle diagnosi DCPR-R

Tra il gruppo di pazienti con nessuna diagnosi di sindrome psicosomatica e il gruppo di
pazienti con almeno una diagnosi di sindrome psicosomatica sono emerse differenze statisticamente
significative nelle seguenti scale di valutazione del distress psicologico a TO: FATIGUE Sensoriale
ed umore (p=0,013) e IES-R Sintomi traumatici (p=0,023). I punteggi medi (£DS) osservati indicano
che, al momento della ricezione della prima diagnosi oncoematologica, i pazienti con almeno una
diagnosi di sindrome psicosomatica secondo DCPR-R, mostravano maggiori livelli di fatigue fisica
e psicologica e sintomi traumatici maggiori rispetto ai pazienti che non avevano alcuna sindrome
psicosomatica (Tabella 11). A T1, durante il primo ciclo di chemioterapia, si rilevavano differenze
statisticamente significative tra pazienti con e senza una diagnosi DCPR-R nelle medesime scale:
FATIGUE Sensoriale ed umore (p=0,024), IES-R Sintomi traumatici (p=0,0113) e, oltre a queste,
MPQ (p=0,049) e SQ Ansia (p=0,015). Dai punteggi medi (£DS) ¢ possibile notare che, durante il
primo ciclo di chemioterapia, i pazienti con almeno una sindrome psicosomatica secondo i DCPR-R,
mostravano livelli piu alti di fatigue fisica e psicologica e di dolore mentale, nonché sintomi ansiosi
e traumatici maggiori rispetto ai pazienti che non avevano alcuna sindrome psicosomatica (Tabella
10). A T2, tre mesi dopo il primo ciclo di chemioterapia, si rilevavano differenze statisticamente
significative tra pazienti con e senza una diagnosi di sindrome psicosomatica nelle scale PSI Stress
(p=0,036) e PSI Benessere psicologico (p=0,010). I punteggi medi (+DS) mostravano che 1 pazienti
con almeno una diagnosi psicosomatica avevano livelli di stress piu alti e livelli di benessere piu bassi

rispetto ai pazienti senza alcuna sindrome psicosomatica.
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Tabella 11: Confronti tra pazienti con e senza diagnosi di sindrome psicosomatica secondo DCPR-
R nelle variabili psicologiche valutate con strumenti auto-somministrati a TO, T1 e T2

Variabile Time-point | nessuna diagnosi | una o piu diagnosi p
DCPR-R DCPR-R
PFS-R FATIGUE Sensoriale e umore TO 0,855(%=1,103) 2,20 (+1,89) 0,013
T1 0,988 (£1,27) 2,310 (+1,92) 0,024
MPQ T1 1,058 (+1,71) 2,760 (£3,13) 0,049
SQ Ansia T1 3,94 (£2,24) 8,410 (£6,82) 0,015
TO 2,319 (+1,42) 3,530 (£1,66) 0,023
IES-R Sintomi traumatici
T1 2,066 (+1,01) 3,630 (£2,15) 0,011
PSI Stress T2 5,071(£1,43) 6,857 (£2,65) 0,036
PSI Benessere psicologico T2 16,286 (+0,91) 14,846 (£1,67) 0,010

DCPR-R=Diagnostic Criteria Psychosomatic Research- Revised; PFS-R= Piper Fatigue Scale-Revised;
MPQ=Mental Pain Questionnaire; SQ=Symptom Questionnaire; IES-R=Impact Event Scale-Revised;
PSI=Psychosocial Index; BHS=Beck Hopelessness Scale

4.5 Confronti tra i tempi T0, T1 e T2 relativamente alle variabili cliniche misurate con
strumenti auto-somministrati

Nella Tabella 12 sono riportati i confronti tra le medie delle variabili di valutazione del distress
psicologico a TO, T1 e T2 in due gruppi: pazienti di sesso maschile e pazienti di sesso femminile. I
risultati sono stati corretti per la variabile supporto psicologico. Analizzando I’andamento delle
variabili nel gruppo totale dei pazienti nei tre tempi di valutazione TO, T1 e T2, non viene rilevato
alcun effetto tempo (p>0,05) (Tabella 12). Questo risultato indica che il distress psicologico non si ¢
modificato nel corso del tempo che intercorre tra la prima diagnosi e i quattro mesi successivi. Invece,
¢ stato rilevato un effetto “sesso” statisticamente significativo per le seguenti variabili: MPQ
(p=0,01), SQ Ansia (p=0,03), SQ Depressione (p=0,01), SQ Punteggio totale distress (p=0,02), BHS
(p=0,00). Osservando i punteggi medi (=DS), si evince che le pazienti di sesso femminile mostrano
un maggior livello di dolore mentale, ansia, depressione, distress psicologico e mancanza di speranza
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in tutti i tempi di valutazione rispetto ai pazienti di sesso maschile. Non ¢ stato rilevato alcun effetto

combinato di tempo e sesso (p>0,10), che denota che il gruppo dei pazienti di sesso maschile e

femminile mostrano lo stesso andamento nel tempo del distress psicologico.

Tabella 12: Confronti tra gruppi e tra tempi TO, T1 e T2 delle variabili di valutazione del distress

psicologico
Variabili Gruppo T0 T1 T2 p p p
valutazione (N=37) (N=36) (N=28) effetto effetto effetto
distress tempo sesso sesso *
psicologico tempo
PSI
PSI Disagio Maschi 6,53 6,53 5,60
Psicosociale (£1,64) (£1,88) (£2,13)
Femmine | 6,66 6,58 6,00
(£1,66) | (£1,61) (+1,80) 018 0.65 023
Totale 6,37 6,35 5,72
(+1,72) (+1,80) (+1,95)
PSI Maschi 0,66 0,46 1,00
Comportamento (£0,48) (£0,51) (£0,92)
abnorme malattia | Femmine | 0,61 1,23 0,79
(£0,50) | (£2,08) (£0,43) 021 047 0,44
Totale 0,64 ,088 0,89
(+,48) (£1,42) (£73)
PSI Stress Maschi 5,21 5,21 6,28
(£1,76) (+1,18) (+2,81)
Femmine | 5,38 5,23 5,53
(£1,50) | (+£3,08) (+1,66) 025 0.69 033
Totale 491 4,97 5,96
(£1,55) (#2,17) (£2,28)
PSI Benessere Maschi 15,07 14,28 15,14
(£1.94) | (14,54 (+1,40)
Femmine | 15,38 15,00 16,07
(1,44 E177) (£1.49) 0,35 0,22 0,37
Totale 15,4 14,61 15,59
(£1,62) | (13 36) (+1,50)
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MPQ

MPQ Maschi | 0,58 1,00 1,08
(£1,16) (£1,41) (£1,73)
Femmine | 2,91 3,16 3,08
0,61 0,01 0,10
(£2,67) (£2,97) (£3.,39)
Totale 1,65 1,91 2,00
(£2,38) (£2,63) (£2,79)
IES-R
IES-R Sintomi Maschi 3,24 3,13 2,59
Traumatici (+1,69) (+2,06) (+1,62)
Femmine | 3,63 3,55 3,24
0,83 0,40 0,78
(£1,66) (£1,43) (1£,25)
Totale 2,94 2,85 2,80
(£1,65) (£1,84) (£1,53)
SQ
SQ Ansia Maschi 4,83 4,25 4,00
(£3,01) (£3,67) (£3,53)
Femmine | 9,18 8,45 6,18
0,06 0,03 0,10
(£5,47) (£5,39) (£5,67)
Totale 6,45 6,17 5,28
(+4,56) (£5.,49) (£5,12)
SQ Depressione | Maschi 4,08 4.41 3,83
(£3,28) (£3,57) (£3,38)
Femmine | 8,90 8,90 7,09
0,32 0,01 0,30
(£4,96) (x4,61) (£5.,44)
Totale 6,08 6,64 5,52
(+4,88) (£5,22) (+4,94)
SQ Sintomi Maschi 8,33 6.58 7,00
somatici (£5,72) (+4.,39) (£3,88)
Femmine | 9,18 9,63 8,55
0,60 0,30 0,52
(£5,47) | (+4,56) (+5,26)
Totale 8,16 8,58 7,88
(+4,86) (+4,93) (£5,17)
SQ Ostilita Maschi 2,16 3,83 1,75
0,29 0,30 0,67
(+1,85) (£5,18) (£2,17)
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Femmine | 5,81 3,72 3,64
(6,09) (+6,26) (£5,40)
Totale 3,67 3,20 2,68
(+4,56) | (+4.88) (#3,99)
SQ Punteggio Maschi 19,46 18,30 15,30
totale distress (£10,03) | (£11,34) (£11,28)
Femmine | 29,46 33,23 25,76
0,15 0,02 0,66
(£20,02) | (x18,89) (£21,03)
Totale 24,46 25,76 20,53
(+16,33) | (£17,05) (17,37)
PFS-R
FATIGUE Maschi | 3,40 3,40 3,97
gravita/comporta (£3,18) (£2,98) (£3,14)
mentale Femmine | 3,89 4,89 3,90
0,64 0,50 0,55
(£3,19) (£2,87) (£2,82)
Totale 3,89 4,04 3,85
(#2,97) | (#2,87) (+2,86)
FATIGUE affetto Maschi | 2,71 2,74 3,31
*L,71) | (+1,82) (+1,22)
Femmine | 3,43 2,52 3,40
0,11 0,45 0,77
(£2,10) | (+1,34) (+1,20)
Totale 2,68 2,57 3,11
(£1,78) (£1,54) (£1,43)
FATIGUE Maschi | 3,15 3,38 2,85
cognitiva (£1,08) (£1.78) (£0,97)
Femmine | 3,29 2,81 2,81
0,50 0,68 0,61
(£1,50) (£0,93) (£1,64)
Totale 3,00 2,96 2,77
(£1,18) (£1,51) (£1,36)
FATIGUE Maschi | 1,25 1,61 2,85
sensoriale ¢
umore (£1,25) (£1,73) (£0,97)
Femmine | 2,32 2,12 2,81
0,07 0,22 0,34
(£2,08) (+1,90) (£1,64)
Totale 1,54 1,65 1,59
(£1,68) (+1,74) (£1,73)
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FATIGUE totale Maschi | 2,58 2,60 2,78
(£0,82) (£1,61) (£1,36)
Femmine | 3,32 3,10 2,56
0,70 0,75 0,45
(£1,28) (£0,94) (£1,29)
Totale 2,78 2,44 2,73
(£1,03) (£1,51) (£1,29)
BHS
BHS Mancanza Maschi 4,07 3,51 4,07
di speranza (£3,22) (+4,01) (£3,81)
Femmine | 8,63 8,81 9,09
0,81 0,004 0,22
(£5,10) (+4,66) (£5,06)
Totale 5,89 5,48 6,29
(+4,12) (#4,51) (£5,04)

PSI=Psychosocial Index; MPQ=Mental Pain Questionnaire; IES-R=Impact Event Scale-Revised;

SQ=Symptom Questionnaire; PFS-R= Piper Fatigue Scale-Revised; BHS=Beck Hopelessness Scale

Nella Tabella 13 sono descritti 1 confronti tra le medie delle variabili di valutazione delle risorse

psicologiche a TO, T1 e T2 in due gruppi: pazienti di sesso maschile e pazienti di sesso femminile.

Analizzando I’andamento delle medie (+DS) nei tre tempi di valutazione TO, T1 e T2, non viene
rilevato alcun effetto tempo (p>0,05) (Tabella 13). Questo risultato indica che le risorse psicologiche
rimangono stabili nel tempo che intercorre tra la prima diagnosi e i quattro mesi successivi. Invece, ¢
stato rilevato un effetto sesso statisticamente significativo per la variabile COPE Trascendentale. Le
pazienti di sesso femminile fanno maggiore uso della spiritualita e della religiosita come strategia di
coping rispetto ai pazienti di sesso maschile. Non ¢ stato rilevato alcun effetto combinato di tempo e

sesso (p>0,10), che denota che il gruppo dei pazienti di sesso maschile e femminile mostrano un

costante andamento nel tempo delle risorse psicologiche.
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Tabella 13: Confronti tra gruppi e tra tempi TO, T1 e T2 delle variabili di valutazione delle risorse

psicologiche
Variabili Gruppo TO T1 T2 p p p
valutazione (N=37) (N=36) (N=28) effetto effetto effetto
risorse tempo sesso tempo *
psicologiche sesso
COPE-NVI-25
COPE Maschi 1,52 1,58 1,47
Evitamento (#0,83) (#0,89) (+0,39)
Femmine 2,31 1,65 1,55 0.12 0.13 0.26
(#0,95) (+0,84) (+0,44)
Totale 1,83 1,60 1,56
(+,85) (#0,79) (£0,84)
COPE Maschi 0,85 1,21 1,42
Trascendentale (£0,37) (£0,56) (£1,13)
Femmine 3,84 2,15 2,53
(£2,47) | =1,77) | (£2,10) 038 00! 0-60
Totali 2,97 2,58 2,51
(£2,18) (£1,95) (£2,09)
COPE Positivo Maschi 4,53 4,29 3,92
(+1,38) (£1,41) (+1,82)
Femmine 3,84 2,15 2,01
(£2,47) | =*1,77) | (£1,75) 040 o1 038
Totali 4,53 4,29 3,92
(+1,38) (£1,41) (+1,82)
COPE Sostegno Maschi 3,65 4,36 1,78
sociale (£1,66) (£1,65) (+1,87)
Femmine 3,48 4,25 1,50
(£1,26) | (£1,50) | (+1,68) 043 097 033
Totali 3,58 3,35 3,29
(+1,38) (£1,56) (£1,75)
COPE Maschi 4,54 4,41 4,10
Orientamento (+1,74) (+1,64) (£1,56)
problema Femmine 4,16 3,83 3,75 031 0-30 03
(£1,14) (£1,45) (+1,92)
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Totali 4,26 4,13 3,79
(#+1,32) (*1,43) (+1,84)
MILE
SMILE Maschi | 64,98 65,39 59,52
Significato di vita (£7,99) (+6,44) (£22,90)
Femmine | 52,74 59,20 58.47
(+20,39) | (£15,03) | (£12,46) 030 0-39 0:47
Totali 59,94 63,05 57,65
(+4,39) | (212,98) | (21,35)
PSQ
PSQ Maschi 55,47 54,47 55,00
Soddisfazione (£7,64) (£7,85) (£6,66)
relazione medico | Femmine | 56,00 51,21 52,07
(+4,50) | (£15,19) | (£15,43) 033 032 034
Totali 55,34 51,30 53,90
(£6,43) | (£14,56) | (£11,25)

COPE_NVI_25=Coping Orientation to Problems Experienced-Nuova Versione Italiana-25;
SMILE=Schedule Meaning in Life Evaluation; PSQ=Patient Satisfaction Questionnaire

4.6 Fattori predittivi del distress psicologico a T1 e T2

Al fine di valutare 1 fattori predittivi del distress psicologico a T1 e T2, sono stati individuati modelli
di regressione multipla lineare ottenuti tramite procedura stepwise aventi, come variabili dipendenti,
le scale di distress psicologico valutate a T1 e T2: SQ Ansia, SQ Depressione, SQ Sintomi Somatici,
SQ Ostilita, IES-R Sintomi Traumatici, MPQ, BHS mancanza di speranza, PSI Distress Psicosociale,
PSI Comportamento abnorme di malattia, PSI Stress. Come variabili indipendenti sono state inserite
le seguenti scale misurate a TO: il numero di sindromi psicosomatiche DCPR-R, la scala SMILE
significato di vita, le scale COPE Evitamento, COPE Positivo, COPE Problema, COPE
Trascendentale, COPE Supporto sociale, la quantita di supporto sociale percepito valutato su una
scala Likert da 1 a 10. I modelli significativi sono riportati di seguito in forma grafica. Nelle figure
2-11 sono inserite le variabili dipendenti sull’asse X, invece sull’asse Y sono inserite le variabili

indipendenti.

4.6.1 Fattori predittivi e protettivi del distress psicologico rilevato a T1
E stato individuato un modello di regressione lineare multipla significativo (R>=0,573; p=0,000)
avente come variabile dipendente SQ Ansia a T1 e come variabili indipendenti il numero di sindromi

psicosomatiche secondo DCPR-R a TO (Coefficiente Beta= 2,163; Intervallo Confidenza 95%=
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0,574- 3,763; p=0,000) e lo SMILE significato di vita a TO (Coefficiente Beta= -0,150; Intervallo
Confidenza 95%= 0,004 - -3,336; p=0,003) (Figura 6). Tale modello indica che avere almeno una
diagnosi di sindrome psicosomatica e un basso livello di significato di vita al momento della prima
diagnosi di malattia oncoematologica predicono la presenza di sintomi ansiosi durante la fase della

prima chemioterapia.

Figura 6: Grafico del modello di regressione lineare avente come variabile dipendente SQ Ansia a
T1, come variabili indipendenti il numero delle sindromi psicosomatiche DCPR-R e il livello di
significato di vita a TO
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Un secondo modello di regressione lineare multipla significativo & stato individuato (R?=0,522;
p=0,000) utilizzando come variabile dipendente SQ Depressione a T1 e come variabili indipendenti
il numero di sindromi psicosomatiche secondo DCPR-R a T0 (Coefficiente Beta= 1,251; Intervallo
Confidenza 95%= 0,587-2,130; p=0,042) e lo SMILE significato di vita a TO (Coefficiente Beta= --
0,197; Intervallo Confidenza 95%= 0,004 - -4,044; p=0,000) (Figura 7). Questo modello indica che 1
pazienti con almeno una sindrome psicosomatica e un basso livello di significato di vita al momento
della prima diagnosi hanno maggiore rischio di sperimentare sintomi depressivi durante la fase della

prima chemioterapia.
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Figura 7: Grafico del modello di regressione lineare avente come variabile dipendente SQ
Depressione a T1, come variabili indipendenti il numero delle sindromi psicosomatiche DCPR-R e
il livello di significato di vita a TO
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E stato individuato un terzo modello di regressione lineare multipla significativo (R?=0,397; p=0,000)
utilizzando come variabile dipendente MPQ a T1 e come variabili indipendenti il numero di sindromi
psicosomatiche secondo DCPR-R a TO (Coefficiente Beta= 0,829; Intervallo Confidenza 95%=
0,331-2,499; p=0,018) e lo SMILE significato di vita a TO (Coefficiente Beta= -0,066; Intervallo
Confidenza 95%= 0,027 - -2,408; p=0,022) (Figura 8). Tale modello indica che i pazienti con almeno
una sindrome psicosomatica e un basso livello di significato di vita nel momento della prima diagnosi

hanno un maggiore rischio di provare dolore mentale durante il primo ciclo di chemioterapia.
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Figura 8: Grafico del modello di regressione lineare avente come variabile dipendente MPQ a T1,
come variabili indipendenti il numero delle sindromi psicosomatiche DCPR-R e il livello di
significato di vitaa TO
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Un ulteriore modello di regressione lineare multivariata ¢ stato trovato inserendo come variabile
dipendente IES-R Sintomi traumatici a T1. Esso ¢ risultato statisticamente significativo (R?>=0,269;
p=0,001) con il numero di sindromi psicosomatiche secondo DCPR-R come variabile indipendente
(Coefficiente Beta= 0,820 Intervallo Confidenza 95%= 0,2391-3,430; p=0,001) (Figura 9). Tale
modello indica che i pazienti con almeno una sindrome psicosomatica al momento della prima
diagnosi, hanno maggiore rischio di esperire sintomi traumatici durante la fase della prima

chemioterapia.
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Figura 9: Grafico del modello di regressione lineare avente come variabile dipendente IES-R
Sintomi traumatici a T1, come variabile indipendente il numero delle sindromi psicosomatiche
DCPR-RaTO0
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Il numero di sindromi psicosomatiche DCPR-R ha predetto in modo statisticamente significativo
(p=0,012; R?>=0,181) anche il livello di PSI Disagio psicosociale rilevato a T1 (Coefficiente Beta=
0,747; Intervallo Confidenza 95%= 0,280- 2,660; p=0,012) (Figura 10). Avere almeno una sindrome
psicosomatica al momento della prima diagnosi rappresenta un fattore rischio per disturbi quali sonno

disturbato, somatizzazione, ansia, depressione e irritabilita durante la fase della prima chemioterapia.
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Figura 10: Grafico del modello di regressione lineare avente come variabile dipendente PSI
Disagio psicosociale a T1, come variabile indipendente il numero delle sindromi psicosomatiche
DCPR-RaTO
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4.6.2 Fattori protettivi del distress psicologico rilevato a T2

I modelli di regressione lineare multivariata aventi come variabili dipendenti SQ Ansia, SQ
Depressione, MPQ e IES-R Sintomi traumatici rilevati a T1 rimangono statisticamente significativi

a T2 utilizzando come predittore lo SMILE Significato di vita a TO. Piu nel dettaglio:

e il modello di regressione lineare multivariata avente con variabile dipendente SQ Ansia a T2
¢ risultato significativo (R?=0,586; p=0,000) e ¢ predetto da SMILE Significato di vita
(Coefficiente Beta= - 0,233; Intervallo Confidenza 95%= 0,043- -5,321; p=0,000) (Figura
11). Tale modello indica che i pazienti con un basso livello di significato di vita al momento
della prima diagnosi hanno maggiore rischio di esperire sintomi ansiosi tre mesi dopo I’inizio

delle cure chemioterapiche.
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Figura 11: Grafico del modello di regressione lineare avente come variabile dipendente SQ Ansia a
T2, come variabile indipendente il livello di significato di vita a TO
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il modello di regressione lineare multivariata avente con variabile dipendente SQ

Depressione a T2 ¢ risultato significativo (R?=0,409; p=0,001) e viene predetto da SMILE
Significato di vita (Coefficiente Beta= - 0,195; Intervallo Confidenza 95%= 0,052- -3,719;

p=0,001) (Figura 12). Tale risultato indica che i1 pazienti con un basso livello di significato di

vita al momento della prima diagnosi hanno maggiore rischio di avere sintomi depressivi tre

mesi dopo I’inizio delle cure chemioterapiche.

77



Figura 12: Grafico del modello di regressione lineare avente come variabile dipendente SQ
Depressione a T2, come variabile indipendente il livello di significato di vita a TO
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e il modello di regressione lineare multivariata avente con variabile dipendente MPQ a T2 ¢
risultato significativo (R>=0,353; p=0,003) e viene predetto da SMILE Significato di vita
(Coefficiente Beta= - 0,103; Intervallo Confidenza 95%= 0,031- -3,302; p=0,003) (Figura
13). Tale risultato indica che 1 pazienti con un basso livello di significato di vita al momento
della prima diagnosi hanno maggiore rischio di esperire dolore mentale tre mesi dopo I’inizio

delle cure chemioterapiche.
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Figura 13: Grafico del modello di regressione lineare avente come variabile dipendente SQ Ansia a

T2, come variabili indipendenti il numero di sindromi psicosomatiche DCPR-R e livello di

significato di vitaa TO
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¢ il modello di regressione lineare multivariata avente con variabile dipendente IES-R Sintomi

traumatici a T2 ¢ risultato significativo (R?>=0,353; p=0,003) e viene predetto da SMILE
Significato di vita (Coefficiente Beta= - 0,103; Intervallo Confidenza 95%= 0,031- -3,302;

p=0,003) (Figura 14). Tale risultato indica che i pazienti con un basso livello di significato di

vita al momento della prima diagnosi hanno maggiore rischio di avere sintomi traumatici tre

mesi dopo I’inizio delle cure chemioterapiche.

Figura 14: Grafico del modello di regressione lineare avente come variabile dipendente IES-R

Sintomi traumatici a T2, come variabile indipendente il numero di sindromi psicosomatiche DCPR-
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In aggiunta alle variabili dipendenti sopra descritte, lo SMILE Significato di vita a TO sembra predire

in maniera statisticamente significativa SQ Sintomi somatici e BHS valutati a T2.
Di seguito i dettagli dei modelli lineari multivariati ottenuti tramite procedura stepwise:

e modello avente come variabile dipendente SQ Sintomi somatici a T2 ¢ risultato significativo
(R2=0,242; p=0,002) e viene predetto da SMILE Significato di vita (Coefficiente Beta= -
0,145; Intervallo Confidenza 95%= 0,057- -2,524; p=0,020) (Figura 15). Tale risultato indica
che i pazienti con un basso livello di significato di vita al momento della prima diagnosi hanno

maggiore rischio di avere sintomi somatici tre mesi dopo 1’inizio delle cure chemioterapiche.

Figura 15: Grafico del modello di regressione lineare avente come variabile dipendente SQ
Sintomi somatici a T2, come variabile indipendente il livello di significato di vita a TO
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e Modello avente come variabile dipendente BHS a T2 & risultato significativo (R*=0,380;
p=0,002) e viene predetto da SMILE Significato di vita (Coefficiente Beta= - 0,145; Intervallo
Confidenza 95%= 0,053- -3751; p=0,001) (Figura 16). Tale risultato indica che i pazienti con
un basso livello di significato di vita al momento della prima diagnosi hanno maggiore rischio

di esperire assenza di speranza tre mesi dopo 1’inizio delle cure chemioterapiche.
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Figura 16: Grafico del modello di regressione lineare avente come variabile dipendente BHS a T2,
come variabile indipendente il livello di significato di vita a TO
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4.6.3 Fattori predittivi del benessere psicologico rilevato a T2

Un modello di regressione lineare multivariata ¢ stato proposto inserendo come variabile dipendente
PSI benessere a T2. Esso ¢ risultato statisticamente significativo (R?>=0,336; p=0,016) prevedendo
come predittori lo SMILE Significato di vita (Coefficiente Beta= 0,067 Intervallo Confidenza 95%=
0,022 -3,014; p=0,006) ¢ il livello di supporto sociale percepito (Coefficiente Beta= 0,160 Intervallo
Confidenza 95%= 0,104 -1,532; p=0,141) (Figura 17). Tale risultato indica che i pazienti con un alto
livello di supporto sociale percepito e di significato di vita al momento della prima diagnosi hanno
maggiore probabilita di esperire benessere psicologico tre mesi dopo 1’inizio delle cure

chemioterapiche.
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Figura 17: Grafico del modello di regressione lineare avente come variabile dipendente PSI
Benessere psicologico a T2, come variabili indipendenti il livello di significato di vita e di supporto
sociale percepito a TO
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CAPITOLO 5: DISCUSSIONI

5.1 Distress e benessere psicologico nella fase diagnostica

Le malattie oncoematologiche sono tumori rari, senza un’eziologia chiara ed estremamente

minacciosi per la vita dei pazienti a causa dell’alta mortalita. Le traiettorie di malattia sono incerte e
poco prevedibili, costellate da un’alta probabilita di recidiva (Albrecht & Rosenzweig, 2012). Oltre
ai sintomi fisici determinati dalla malattia stessa e dalle cure chemioterapiche, i tumori del sangue
sono caratterizzati da problemi psicosociali. Dolore, nausea, vomito, diarrea, disfunzioni sessuali,
difficolta motorie e cognitive, alopecia e gonfiore, sono accompagnati da ansia, depressione e sintomi
post-traumatici che, a loro volta, possono esacerbare la percezione dei sintomi fisici stessi (De
Berardis et al., 2016). Anche il livello interpersonale viene intaccato dalla malattia oncoematologica
e dalle chemioterapie: i pazienti spesso perdono il proprio ruolo familiare, sociale, professionale e si
trovano a fronteggiare la rottura e la ricostituzione di equilibri relazionali. L’isolamento dettato dalla
immunosoppressione, inoltre, deteriora le relazioni e contribuisce alla percezione di abbandono,
marginalizzazione e stigma (Xie et al., 2022).
In questo studio longitudinale sono stati investigati il distress ed il benessere psicologico lungo una
traiettoria di 4 mesi, che copre tre fasi cruciali del percorso di cura dei pazienti: la fase della diagnosi,
la fase dell’inizio delle cure chemioterapiche e la fase avanzata delle cure, corrispondente circa alla
fine del primo ciclo di chemioterapie. Inoltre, sono stati investigati 1 fattori rischio del distress
psicologico e del benessere lungo queste tre fasi.

I pazienti che hanno deciso di prendere parte a questo studio rappresentano un terzo dei
pazienti oncoematologici screenati. La difficolta di includere pazienti oncologici nei trials e negli
studi longitudinali ¢ un dato presente in letteratura (Cox & McGarry, 2003; Ling et al., 2000). La
maggior parte dei pazienti, infatti, lamenta problemi di ordine pratico, come non avere tempo extra
da dedicare, non riuscire a muoversi facilmente da casa, avere dei deficit funzionali o ritenere
eccessiva la durata dell’impegno (Cox & McGarry, 2003; Roick et al., 2018). Anche in questo studio,
1 pazienti che hanno declinato I’invito a partecipare hanno addotto ragioni simili: mancanza di tempo
da dedicare alla compilazione dei questionari nel 39% dei casi, presenza di sintomi molto invalidanti
legati alla malattia nel 49% dei casi. Il luogo in cui ¢ stato effettuato il reclutamento ¢ un reparto di
Ematologia di un ospedale universitario pubblico, in cui il primo accesso avviene in carattere di
urgenza per la comparsa di malessere generale ed improvvisi ed invalidanti sintomi non spiegati dai
comuni fattori di malattia temporanei (e.g., influenza, virus) come ad esempio astenia, fatigue,
confusione mentale, febbre, dolori ossei. Oltre ai sintomi, spesso, i pazienti mostrano una forte

angoscia legata alla possibilita di avere una malattia grave (Cho et al., 2018; Springer et al., 2023a;
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2023b). Al fine di fotografare nel modo piu ecologico possibile la situazione psico-fisica dei pazienti
al momento della diagnosi, la richiesta di partecipare allo studio longitudinale ¢ avvenuta entro 2
settimane dal ricevimento della stessa; quindi, ¢ ipotizzabile che alcuni dei pazienti fossero ancora
troppo provati fisicamente e psicologicamente per prendere in considerazione la possibilita di
rispondere alle domande dei questionari. E interessante che molti pazienti abbiano rifiutato di
prendere parte allo studio per la presenza di un carico emotivo legato all’oggetto di indagine (29%).
Come riportato da alcuni studi (Nissim et al., 2013; Vos et al., 2008), ¢ possibile che alcuni pazienti
sentano il bisogno di evitare attivamente qualsiasi stimolo pratico ed emotigeno che possa ricondurli
alla condizione di malati oncologici, al fine di mitigare I’impatto psicologico eccessivo della diagnosi.

In merito al fabbisogno psicologico emerso dal campione di pazienti oncoematologici alla
prima diagnosi, circa il 50% di essi ha mostrato la necessita di accedere ad un percorso di supporto
psicologico gia nella fase diagnostica a causa della sofferenza psicologica riportata soggettivamente
o dai questionari. Alcuni pazienti non hanno accettato il supporto psicologico a causa della mancanza
di energia fisica o a causa di resistenze al trattamento, per cui soltanto il 20% di coloro che ne avevano
bisogno ha fruito di un supporto psicologico fornito dal reparto, quindi gratuito. Il dato sul fabbisogno
psicologico dei pazienti oncoematologici ¢ in linea con quanto descritto da Fritzsche e collaboratori
(2003) che, nel loro servizio psicosomatico di liaison psico-oncologica, hanno trovato in circa il 49%
dei pazienti alti livelli di distress psicologico che richiedevano una immediata presa in carico
psicoterapica. Il rifiuto di fruire di un percorso psicologico gratuito ¢ un fenomeno gia riportato in
alcuni trials psicoterapeutici (Boonzaier et al., 2010) e le ragioni maggiormente addotte erano, come
nel nostro studio, la mancanza di tempo, la presenza di sintomi troppo invalidanti e la convinzione di
non averne bisogno (Boonzaier et al., 2010).

Per quanto riguarda la valutazione delle sindromi psicosomatiche nei pazienti
oncoematologici, questo ¢ il primo studio in cui tale obiettivo viene perseguito. La valutazione con
la DCPR-R ha constatato la presenza di almeno una diagnosi psicosomatica in meta del campione.
Dal momento che nessun paziente era stato escluso dallo studio a causa della presenza di una diagnosi
di disturbo mentale secondo DSM-5, ¢ possibile ipotizzare che i DCPR-R possano fornire
informazioni aggiuntive rispetto al DSM-5 relativamente al quadro clinico di questo tipo di pazienti.
Questo dato sembra in linea con quanto riportato in altri studi condotti su campioni oncologici e non
(Grassi et al., 2005; Cosci et al., 2020; Mansueto et al., 2022) che hanno evidenziato la maggiore
capacita diagnostica dei DCPR rispetto agli strumenti diagnostici basati sui criteri DSM. I pazienti
oncoematologici vanno incontro ad una serie di problematiche difficilmente inquadrabili dal DSM,
come sovraccarico allostatico (Sharara et al., 2023), irritabilita (McGrath et al., 2009), alessitimia

(Ayhan et al., 2021), sofferenza esistenziale, perdita di significato, demoralizzazione o ansia per la
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salute (Grassi et al., 2005). Questi aspetti, piu psicosociali che psichiatrici, sono difficilmente
valutabili con la tassonomia classica e hanno un impatto fortemente negativo sul benessere dei
pazienti (Caruso & Breitbart, 2020). Ad esempio, in uno studio con 807 pazienti, tra cui una
percentuale con cancro, il 30,4% del campione soddisfaceva i criteri per la demoralizzazione secondo
1 DCPR-R, mentre soltanto il 16,7% soddisfaceva i criteri per I’episodio depressivo maggiore
(Mangelli et al., 2005).

Inoltre, un’ampia review effettuata su oltre 70 studi internazionali e 10,000 pazienti oncologici ed
oncoematologici in cui sono stati valutati i disturbi mentali utilizzando i criteri DSM o ICD ha messo
in evidenza una prevalenza del 16,3% per 1 disturbi depressivi, del 10,3% per 1 disturbi d’ansia, del
2,7% per la distimia (Mitchell et al., 2011). Al contrario, i sintomi subclinici e il distress psicosociale
sono stati identificati in una percentuale maggiore, addirittura nel 50% dei pazienti oncologici
(Mehnert-Theuerkauf et al., 2023). L’alta percentuale di sindromi psicosomatiche rilevate nel
presente studio sembrerebbe sottolineare I’importanza di indagare i fattori psicosomatici dei pazienti
oncoematologici al fine di comprendere il complesso vissuto di malattia, che spesso riceve scarsa
attenzione (per una review Solmi et al., 2020).

Nel presente studio, la DCPR-R-SSI ha permesso di individuare che le sindromi
psicosomatiche piu frequenti sono state: Sovraccarico allostatico (21%), Demoralizzazione (21%),
Alessitimia (17%). La diagnosi di Sovraccarico Allostatico rientra nel modulo “Stress” e si riferisce
agli effetti cumulativi di esperienze stressanti recenti o croniche, che possono condurre alla malattia
psico-fisica nel momento in cui vengono superate le capacita di coping dell’individuo (Fava et al.,
2017; Fava et al., 2019). La demoralizzazione, contenuta nel modulo “Manifestazioni Psicologiche”,
fa riferimento a disturbi affettivi subclinici qualitativamente diversi dai disturbi psichiatrici
tradizionali come depressione maggiore e sintomi di ansia (Fava et al.,2017). L’ Alessitimia rientra
nel modulo “Personalita” all’interno della DCPR-R-SSI, e fa riferimento ad uno specifico pattern
stabile caratterizzato da difficolta ad identificare ed esprimere emozioni, limitata capacita
immaginativa e pensiero orientato verso l’esterno che possono potenzialmente influenzare la
vulnerabilita generale alle malattie (Fava et al.,2017).

Per quanto riguarda la sindrome psicosomatica del sovraccarico allostatico, che si riferisce alla
presenza di fattori di stress che superano le capacita di coping individuali (Fava et al., 2019a), in
letteratura non sono presenti studi in cui questa diagnosi sia stata valutata attraverso i criteri DCPR-
R nei pazienti oncoematologici. Un solo studio ha valutato il carico allostatico nei pazienti
oncoematologici utilizzando parametri biologici, individuandolo nell’85% dei casi e trovando
un’associazione tra carico allostatico, fattori socio-economici svantaggiati e peggiori risultati del

trattamento (Sharara et al., 2023). Questo studio ha permesso di sottolineare che i pazienti
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oncoematologici sono sottoposti a numerosi stimoli stressogeni, non esclusivamente legati alla
malattia o alle cure, ma di natura psico-sociale, che potrebbero cumulativamente risultare in un
sovraccarico allostatico. Ad esempio, in alcuni studi (McGrath, 2015; Paul et al., 2013) i pazienti
hanno riferito che gli stressor maggiori incontrati durante il percorso di diagnosi e di cura
riguardavano il non riuscire a mantenere il proprio lavoro, avere preoccupazioni finanziarie, non poter
vivere la socialita come prima e avere rapporti familiari poco supportivi. E possibile ipotizzare che
mentre lo stress della diagnosi e delle cure possa essere mitigato dalla capacita comunicativa,
relazionale e professionale dei medici e degli operatori sanitari (Hardardottir et al., 2022; Cao et al.,
2017), I’ambito sociale, economico e professionale sia maggiormente sprovvisto di fattori cuscinetto
che possano mitigare 1’effetto dello stress. Ad esempio, anche i familiari e gli amici piu stretti dei
pazienti potrebbero non riuscire ad essere prontamente di supporto a causa dell’effetto emotivo
prorompente che il cancro ha sulle vite dei pazienti (Santos et al., 2021) oppure gli stessi pazienti
potrebbero non essere consapevoli dei propri diritti professionali o degli aiuti economici, seppur
basici, erogati grazie ai sistemi di welfare in caso di una malattia oncologica (Cona et al., 2022;
AIMAC, 2022).

La demoralizzazione secondo i criteri DCPR-R non ¢ stata valutata nei pazienti
oncoematologici, ma riscontrata in un campione con cancro al seno nella percentuale del 28,8% dei
casi (Grassi et al., 2004) e in un campione oncologico misto nel 33% dei casi (Grassi et al., 2005). A
differenza di questi studi, nel nostro campione la demoralizzazione ¢ stata trovata nel 21% dei
pazienti. Questa lieve differenza potrebbe essere spiegata dal fatto che nel campione oggetto del
presente studio il benessere psicologico individuato era alto, cosi come il supporto sociale percepito.
Nello studio su 40 pazienti con cancro al seno, Grassi e colleghi (2004) hanno evidenziato che la
demoralizzazione secondo i DCPR-R era associata a bassi livelli di benessere psicologico e bassi
livelli di supporto sociale percepito, per cui € possibile ipotizzare che nel campione qui analizzato alti
livelli di benessere psicologico e supporto sociale minimizzino la presenza della demoralizzazione.
Nonostante la demoralizzazione sia un fattore psicologico molto investigato nella letteratura psico-
oncologica (per una review Robinson et al., 2015), non ci sono studi che si concentrino sulla
demoralizzazione nei pazienti oncoematologici. Data la natura incerta della malattia e [’alta
probabilita di recidive rispetto ai tumori solidi, valutare la demoralizzazione sarebbe importante,
soprattutto perché la letteratura riporta che il complesso del “giving up,” caratterizzato da senso di
impotenza, incapacita di risolvere il problema, sopraffazione dalle circostanze (Schmale, 1972),
appare la reazione piu frequente dei pazienti con tumori ricorrenti (Schmale, 1976). Oltre a questo,
valutare la demoralizzazione nei pazienti con tumore appare necessario perché essa risulta come il

piu importante fattore predittivo di suicidio in questa popolazione (Vehling et al., 2017).
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Relativamente alla sindrome psicosomatica di alessitimia secondo i criteri DCPR-R, questo ¢
il primo studio in cui viene valutata in un campione di pazienti con tumore del sangue. In letteratura
solo tre studi hanno indagato la prevalenza dell’alessitimia secondo i criteri DCPR-R in campioni
oncologici: un primo studio su 146 pazienti con diagnosi mista ha evidenziato una prevalenza del
25,9% (Grassi et al., 2005), un secondo studio condotto su 105 pazienti con cancro al seno ha
evidenziato una prevalenza nel 20% (Grassi et al., 2004) e un terzo studio su 104 pazienti ha
evidenziato una prevalenza del 33,1% (Porcelli et al., 2013). La prevalenza di alessitimia nel presente
studio ¢ bassa e si avvicina a quella individuata nella popolazione generale (15%) (Mangelli,
Semprini, Sirri, Fava, & Sonino, 2006). Si potrebbe ipotizzare che la bassa prevalenza trovata nel
presente studio possa essere spiegata dal fatto che il 29% dei pazienti screenati abbia riferito di non
voler partecipare al progetto di ricerca a causa dell’eccessivo carico emotivo legato all’oggetto di
indagine. In altri termini, si potrebbe pensare che i soggetti con alessitimia semplicemente non
abbiano accettato di prendere parte allo studio. Questo ¢ in linea con la tendenza dei pazienti con
alessitimia ad utilizzare numerose strategie di evitamento (Grassi et al., 2004), a mostrare una bassa
tolleranza verso gli stimoli “dolorosi” (Lumley et al., 2007) e a provare disagio nella condivisione
dei propri vissuti emotivi (Boinon et al., 2012).

Questo studio ha individuato un alto livello di benessere ¢ medio-bassi livelli di distress
psicologico. Nello specifico, sono stati individuati bassi livelli di stress percepito, dolore mentale,
sintomi traumatici, ostilita, comportamento abnorme di malattia, mancanza di speranza e fatigue e
medi livelli di distress psicosociale, ansia, depressione e somatizzazione.

Lo stress nei pazienti oncoematologici ¢ stato indagato in pochi studi (Mayo et al., 2022; Paul et al.,
2013; McGrath, 2015; Papathanasiou et al., 2016; Li et al., 2015), in diverse fasi di malattia e con
strumenti eterogenei e qualitativi, mentre nel presente studio lo stress ¢ stato valutato in tre fasi
definite della traiettoria di cura e con uno strumento con proprieta clinimetriche largamente utilizzato
nell’ambito della medicina psicosomatica (Piolanti et al., 2016). Questo impedisce di fare delle
comparazioni. Soltanto uno studio ha utilizzato lo PSI in un campione di pazienti con cancro al seno
(Ruini et al., 2013), trovando piu bassi livelli di stress rispetto al campione ogegtto del presente studio
(2.19+2.04 vs 4,91+1,55). Questo dato pud essere spiegato dal fatto che il campione preso in
considerazione da Ruini e colleghe (2013) comprende pazienti molto eterogenei e rispetto alla fase
di malattia e che avevano ricevuto la diagnosi da 1 a 15 anni prima, con una media di 7,88 (£6,06)
anni trascorsi, mentre il campione oggetto del presente studio potrebbe avere maggior stress perché
ha ricevuto la diagnosi da 2 settimane circa. Questa ipotesi € confermata dalla letteratura che riporta
maggiori livelli di stress nella fase della diagnosi e delle recidive, mentre tendono a diminuire nel

corso della cura (Eckerling et al., 2021; Cardoso et al., 2012; Gill et al., 2016).
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Nella presente ricerca ¢ emerso un basso livello di dolore mentale (Fava, 2016a; 2016b). Il dolore
mentale, inteso come uno stato soggettivo unitario di acuto dolore psicologico che comprende un
senso di sofferenza, perdita del senso di vita, vuoto, mancanza di speranza, sensazione di andare in
pezzi e pensieri di morte risultante da processi comportamentali e cognitivi (Fava, 2016a; 2016b;
Tossani, 2013) ¢ un costrutto mai indagato attraverso il MPQ (Fava et al., 2019b, Svicher et al., 2019)
né nel campione oncoematologico, né nel campione oncologico. In generale, il dolore mentale
associato alla patologia medica non ¢ stato mai esplorato se non in un campione di pazienti con
emicrania (Cosci et al., 2021). Sensky (2020) ha contribuito a mettere in connessione il costrutto di
dolore mentale con il concetto di suffering. Tale costrutto ¢ nato proprio in ambito oncologico di cure
palliative e fa riferimento alla sensazione di un’imminente distruzione dell’individuo. Il suffering
viene maggiormente riportato quando gli individui si sentono fuori controllo, quando il dolore ¢
eccessivo, disperato, senza fine o la sua causa sconosciuta (Cassel, 1982; 2004). Tenendo a mente la
sovrapposizione tra dolore mentale e il suffering proposto da Sensky (2020), il basso dolore mentale
misurato con il MPQ trovato nel presente studio ¢ in linea con quanto individuato in un altro studio
su pazienti oncologici, che ha messo in evidenza 1’assenza di suffering in meta dei casi (Wilson et al.,
2007). E possibile ipotizzare che il suffering sia un’esperienza multidimensionale che mette insieme
sintomi fisici, distress psicologico, problemi esistenziali e preoccupazioni socio-relazionali (Wilson
et al., 2007). Il dolore mentale sarebbe un aspetto importante da approfondire nei pazienti
oncoematologici perché questa popolazione riporta alto distress sociale (Bellizzi et al., 2007,
McGrath, 2015), psicofisico (Abuelgasim et al., 2016) ed esistenziale/spirituale (Myrhgj et al., 2023),
ma soprattutto perché il dolore mentale ¢ associato alla presenza di idee suicidarie e basso significato
di vita (Orback et al., 2003).

In merito ai sintomi post-traumatici, questo ¢ il primo studio che ne fa una valutazione in pazienti
oncoematologici in un lasso di tempo molto vicino alla diagnosi ricevuta, ovvero nelle due settimane
successive. Altri studi su pazienti oncoematologici hanno indagato tale aspetto nelle fasi successive,
ad esempio dopo 5, 12 0 24 mesi dalla diagnosi (Liu et al., 2015; Santos et al., 2006; Springer et al.,
2023a). La letteratura sembra concordare con un impatto altamente traumatico della malattia
oncoematologica data la sua natura dirompente, repentina e pericolosa per la vita (Springer, 2023a;
Rodin et al., 2018), eppure in questo studio non sono stati trovati sintomi post-traumatici di alta entita.
Questo dato puo essere spiegato dalla tempistica di valutazione. Come descritto da Fisher (2017), 1
sintomi post-traumatici potrebbero non comparire subito in prossimita dell’evento traumatico a causa
della dissociazione ancora in atto. La dissociazione € un fenomeno caratterizzato dalla rottura o dalla
discontinuitd di una normale integrazione della coscienza, della memoria, dell’identita, delle

emozioni, della percezione, della rappresentazione corporea e del comportamento (American
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Psychiatric Association, 2013) che viene messo in atto nella fase peri-traumatica come estremo
tentativo di proteggersi da un forte evento traumatico (Fisher, 2017). La dissociazione nei pazienti
oncologici viene frequentemente riportata dai medici durante la comunicazione di una diagnosi di
tumore o di una cattiva prognosi (Bumb et al., 2017) e si esprime nell’apparente mancanza di reazione
del paziente oppure nella difficolta di ricordare quanto detto in quella conversazione. Gli studi
confermano che la dissociazione ¢ molto presente nelle malattie oncologiche, dato che il cancro di
per sé diminuisce il senso di controllo sul proprio corpo e altera I’immagine di s¢ (Lehmann et al.,
2016; Waskul & Van der Riet, 2002). Nella fase peri-traumatica la sua presenza si riscontra in circa
il 31,7% dei casi (Civilotti et al., 2015; Panisch et al., 2022). In questo studio non ¢ stata valutata la
dissociazione peri-traumatica; tuttavia, ¢ possibile ipotizzare che i bassi livelli di sintomi post-
traumatici siano spiegati anche dalla sua presenza.

Il comportamento abnorme di malattia misurato con lo PSI ¢ stato scarsamente rilevato e questo ¢ in
linea con i risultati dell’unico studio presente in letteratura che ha valutato il comportamento abnorme
di malattia con lo stesso strumento in un campione di pazienti con cancro al seno (Ruini et al., 2013).
I due studi concordano nel rilevare bassi livelli di comportamento abnorme di malattia
(oncoematologici=0,64+,48 versus cancro al seno=0,64+ 0,80). Tuttavia, questo dato sembra essere
dubbio, dal momento che utilizzando i DCPR-R la percentuale di comportamento abnorme di malattia
aumenta sensibilmente. Infatti, nel presente studio 1’ansia per la salute secondo i criteri DCPR-R ¢
stata trovata nel 12% dei pazienti e anche in un altro studio, le dimensioni del comportamento
abnorme di malattia secondo i criteri DCPR-R sono state riportate in percentuali piu alte (38,1%)
(Grassi et al., 2004). Si potrebbe ipotizzare che alcuni strumenti siano piu sensibili di altri nel misurare
questo costrutto nei pazienti con cancro. Gli item dello PSI che misurano il comportamento abnorme
di malattia sono 1 seguenti: “Pensa di avere una malattia che i medici non hanno ancora ben
diagnosticato?”, “Quando legge o sente parlare di una nuova malattia, accusa sintomi simili a quelli
della malattia?” e “Quando avverte sensazioni nel suo corpo, le riesce difficile pensare a qualcosa
d’altro?” e potrebbero non essere sufficientemente informativi dell’ipocondria o delle preoccupazioni
sul proprio corpo se applicati ad un paziente oncologico che si sta sottoponendo a numerosissime
indagini diagnostiche come analisi di laboratorio e strumentali. Al contrario, i DCPR-R utilizzano
items quali “E preoccupato/a per la sua salute?”, “Quando avverte disturbi fisici comuni (es,
raffreddore, mal di testa), teme che possano esser segni di una malattia grave?”, “Continua ad essere
preoccupato/a per la sua salute anche dopo che il medico le ha fornito una spiegazione adeguata o
e stato/a rassicurato/a adeguatamente che lei non ha alcuna malattia e che e sano/a? ”’ che potrebbero

sembrare piu informativi del comportamento abnorme di malattia in un paziente con cancro che si
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sottopone costantemente a visite ed indagini diagnostiche. Questa ipotesi necessita di essere verificata
in un campione di pazienti oncologici mettendo a confronto i due strumenti.

In accordo con il modello biopsicosociale, il presente studio ha valutato i sintomi psicofisici
dei pazienti oncoematologici attraverso lo strumento clinimetrico SQ ed ha rilevato bassi livelli di
ostilita e livelli medi di ansia, depressione e somatizzazione. L’unico studio presente in letteratura
che abbia utilizzato I’SQ come strumento per misurare i sintomi in un campione oncologico prima e
dopo un trapianto di midollo osseo ¢ quello di Grassi e collaboratori (1996). Rispetto a questo studio,
1 livelli di ansia, depressione, ostilita e sintomi somatici trovati nel nostro campione in fase
diagnostica sono concordi con quelli trovati dopo il trapianto (Grassi et al., 1996), mentre si
discostano da quelli trovati prima del trapianto; nello specifico, il campione qui descritto riporta
maggiori sintomi somatici e minori sintomi di ansia, depressione ed ostilita. Sebbene il dato vada
interpretato con cautela considerata la differenza tra tumore solido e tumori del sangue, ¢ possibile
ipotizzare che la comparsa di certi sintomi psicofisici dipenda dalla fase di cura, cosi come rilevato
in letteratura sui pazienti oncologici (Stevenson et al., 2020; Seo et al., 2019; Hefner et al., 2014;
Decat-Bergerot et al., 2015; Hasegawa et al., 2019). Infatti, ¢ plausibile pensare che nella fase
diagnostica, 1 pazienti con tumore del sangue possano avere piu sintomi fisici rispetto ai in cura da
tempo con farmaci adiuvanti. Un elemento inaspettato sono i livelli minori di ansia, depressione e
ostilita nella fase di diagnosi del presente studio rispetto a quelli registrati prima del trapianto nello
studio di Grassi e colleghi (1996). Una possibile spiegazione ¢ data dalla fase particolarmente delicata
del pre-trapianto, in cui viene riportato un innalzamento della sintomatologia ansioso-depressiva e
post-traumatica (Seo et al., 2019; Esser et al., 2017).
In letteratura sono presenti altri studi che hanno valutato 1 sintomi psicofisici attraverso 1’SQ nei
campioni oncologici (Giusti et al., 2005; Ruini et al., 2013; Grassi & Molinari, 1989): uno su pazienti
con un cancro tiroideo in fase di remissione (Giusti et al., 2005) e uno su pazienti con cancro al seno
(Ruini et al., 2013). Mettendo a confronto i presenti risultati con quelli dei due studi, € possibile notare
che 1 pazienti con cancro al seno riportavano minori livelli di sintomatologia e 1 pazienti con cancro
tiroideo in remissione riportavano maggiori livelli sintomatologici rispetto a quanto rilevato nel
campione qui esaminato. Se i piu bassi livelli di sintomatologia psicofisica nei pazienti con cancro al
seno sono spiegabili dal fatto che ¢ trascorso molto tempo dalla diagnosi, la differenza con i pazienti
con cancro alla tiroide in remissione sta nel fatto che questi ultimi si trascinano molti problemi medici
nonostante la risoluzione del problema (Roberts et al., 2008). I dati riportati in questa breve disamina
della letteratura sui sintomi psicofisici nei campioni oncologici sembrano suffragare I’ipotesi per cui

la fase di cura ¢ un elemento che influisce sulla loro comparsa.
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La mancanza di speranza ¢ un costrutto ampiamente studiato nella popolazione oncologica
generale, ma poco indagato nella popolazione oncoematologica, soprattutto nelle fasi terminali di
malattia. Nel presente studio, per la prima volta, ¢ stata misurata la mancanza di speranza nella fase
peri-diagnostica, ovvero entro due settimane dal ricevimento della diagnosi ed ¢ stato rilevato un
livello basso di mancanza di speranza. Soltanto un altro studio su pazienti oncoematologici ha
valutato la mancanza di speranza entro 1 mese dal ricevimento della diagnosi (Gheihman et al., 2016),
trovando livelli in linea con quelli del presente studio (BHS=2.85 + 3.28). Questo farebbe pensare
che la mancanza di speranza sia un aspetto psicologico che non si modifica cosi velocemente, tenendo
conto che rimane dello stesso livello anche dopo 1 mese dalla diagnosi (Gheihman e colleghi, 2016).
Ulteriori studi longitudinali nella fase peri-diagnostica ed immediatamente successiva sarebbero utili
per confermare questa osservazione.

La fatigue ¢ uno dei sintomi piu prevalenti ed invalidanti nelle malattie oncoematologiche,
maggiormente studiata nelle fasi di chemioterapia e trapianto di midollo osseo (Senf, et al., 2020;
Brown et al., 2010; Abdalkareem Abdalraham et al., 2022), perché legata all’effetto di alcuni
chemioterapici utilizzati nella fase di cura e di condizionamento al trapianto. Il presente ¢ il primo
studio che valuta quantitativamente la fatigue nelle fasi piu vicine alla diagnosi oncoematologica,
evidenziando la presenza di bassi livelli di fatigue emotiva, cognitiva, sensoriale e psicologica. Al
contrario, gli studi che hanno indagato nei pazienti oncologici la fatigue nella fase diagnostica hanno
individuato alti livelli nel 35-47% dei casi (Campos et al., 2011; Di Meglio et al., 2022). La possibile
spiegazione ai bassi livelli di fatigue trovati nel presente studio ¢ legata all’assenza dei fattori di
rischio associati ad essa, ovvero il sesso femminile, certi tipi di chemioterapie e la giovane eta (Kreissl
et al., 2016; Husson et al., 2015; Husson et al., 2018), mentre il campione qui descritto ¢ a
maggioranza maschile, con una eta media di 56 anni e non sottoposto a nessun tipo di cure. Inoltre, 1
pazienti con alti livelli di fatigue potrebbero essere in quella percentuale di pazienti che ha rifiutato
di prendere parte allo studio a causa dei sintomi invalidanti della malattia.

In conclusione, il campione del presente studio mostra bassi livelli di distress psicosociale e
psicofisico. Se apparentemente questo dato potrebbe essere spiegato dal fatto che i pazienti che
stavano peggio non hanno accettato di prendere parte allo studio (Langhammer et al., 2012), si
potrebbe ipotizzare anche che gli alti livelli di supporto sociale, la predisposizione ad utilizzare
maggiormente il coping attitudine positiva, un buon livello di significato di vita e una medio-alta
soddisfazione della relazione con il proprio medico possano aver svolto un ruolo nel mediare il
distress emotivo, come riportato da diversi autori che si sono occupati di studiare I’effetto delle risorse

psicologiche su pazienti oncologici (Jeong et al., 2016; Terrill et al., 2018; Amonoo et al., 2022a;
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Hooker et al., 2020) e oncoematologici (Coughlin, et al., 2022; Rood et al., 2015; Amonoo et al.,
2022b).

Il modello biopsicosociale mette in evidenza che I’impatto degli eventi stressanti debba essere

valutato prendendo in considerazione I’interazione tra i fattori stressanti e le risorse personali dei
pazienti (Ryff & Singer, 1998; Fava et al., 2017). Ricevere una diagnosi di cancro al sangue puo
essere destabilizzante, non solo perché la parola tumore evoca una serie di spiacevoli e dolorose
conseguenze, ma anche perché I’immagine che restituisce ¢ di una malattia estremamente rapida e
mortale. Tuttavia, la letteratura ha messo in evidenza una serie di risorse psicologiche utili a mitigare
1 drammatici effetti del cancro al sangue, tra cui il supporto sociale, le strategie di coping, il significato
di vita e la relazione con i medici che sono stati oggetto di indagine in questo studio (Coughlin et al.,
2022; Grauman et al., 2023; Ghodraty-Jabloo et al., 2016).
Il supporto sociale in questo studio ¢ stato indagato sia in termini di prevalenza, sia in termini di
quantita: sono stati riportati altissimi livelli di supporto sociale percepito in circa ’86% dei pazienti.
Molti studi hanno investigato la funzione protettiva del supporto sociale nei pazienti oncoematologici,
trovando un’associazione con minori livelli di ansia e depressione (Kwak & Byeon, 2013; Santos et
al., 2006; Meier et al., 2020), sintomi post-traumatici (Fenech et al., 2021), stress (Ruiz-Rodriguez et
al., 2021), comportamento abnorme di malattia (Grassi & Rosti, 1996a) e mancanza di speranza.
Questo sembra essere confermato dal presente studio, dal momento che oltre ad alti livelli di supporto
sociale sono presenti bassi livelli di ansia, depressione, sintomi post-traumatici, mancanza di speranza
e comportamento abnorme di malattia. Dalla letteratura non ¢ chiara la direzione dell’associazione
tra il distress psicologico e il supporto sociale. Da un lato si potrebbe ipotizzare che minori livelli di
sintomi permettano ai pazienti di percepire realisticamente il supporto sociale ricevuto, come
evidenziato da Hogberg & Brostrom (2019), che mettevano in evidenza una maggiore fragilita dei
pazienti oncologici con ansia e depressione nel riconoscere 1’aiuto da parte degli altri. Dall’altro lato,
il supporto sociale potrebbe mitigare 1’effetto dei sintomi attraverso un effetto sulla qualita di vita
(Coughlin, et al., 2022).

La soddisfazione della relazione con il proprio ematologo in questo studio ¢ stata indagata con
SPQ che valuta ’empatia e il supporto da lui percepito; i punteggi di SPQ hanno evidenziato alti
livelli di soddisfazione della relazione. Questo risultato conferma quanto gia emerso nella letteratura
psico-oncologica, ovvero che la soddisfazione della relazione dipenda piu da fattori emotivi e
relazionali, come I’empatia e il supporto, che da capacita tecniche e operative (Horinuki et al., 2018).
Questo risultato ¢ stato replicato anche nei campioni oncoematologici: uno studio su pazienti con
linfoma ha evidenziato il bisogno di avere una comunicazione con il proprio ematologo basata sulla

sintonizzazione emotiva e non solo sugli aspetti tecnici della malattia (Van Bruinessen et al., 2016).
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Un altro studio ha sottolineato I’importanza clinica di una comunicazione basata sulla sintonizzazione
emotiva con il paziente al fine di non traumatizzarlo e favorire la sua dissociazione (Tariman et al.,
2014; Poe et al., 2012).

Laragione per cui, nel presente studio, la soddisfazione con I’ematologo ¢ mediamente alta puo essere
legata al fatto che il distress psicologico ¢ basso. Alcuni studi sui blocchi relazionali tra paziente e
medico hanno sottolineato il ruolo di ansia, depressione e fatigue nell’ostacolare una buona relazione
(Oerlemans et al., 2013). Nel presente studio, il maggior livello dei sintomi fisici riportati dai pazienti
era associato ad una minore soddisfazione della relazione con il medico. Questo dato potrebbe essere
spiegato da diversi fattori. Da un lato 1 sintomi fisici potrebbero essere causa di un’alta frustrazione
da parte dei medici che cosi entrano in relazione con i pazienti sentendosi incapaci e facendoli sentire
non capiti (Hahn et al., 1994; 1996; Jackson et al., 2001; Cleary & McNeil, 1988; Cleary et al., 1991;
Williams & Calnan, 1991). Dall’altro lato, una buona relazione medico-paziente potrebbe aiutare il
paziente a mitigare gli effetti dell’iper-vigilanza fisica e della misinterpretazione catastrofica dei
sintomi che poterebbe ad un’eccessiva percezione di sintomi fisici (Kangas et al., 2002) grazie alla
fiducia (Torbit et al., 2016) e alla rassicurazione (Stuart et al., 2007).

Le strategie di coping maggiormente utilizzate dal campione nel presente studio sono state il
coping orientato al problema e I’attitudine positiva, entrambe associate ad un maggior benessere
psicologico e ad un minor distress, come riportato anche nella letteratura sui pazienti oncoematologici
(Ghodraty-Jabloo et al., 2016; Amanoo et al., 2022). La maggiore frequenza delle strategie di coping
positivo e orientato al problema ¢ in linea con 1’unico studio che ha indagato le strategie di coping
nella fase diagnostica della malattia in un campione di pazienti con leucemia acuta e che ha
evidenziato una maggiore frequenza delle strategie di coping orientate sulle emozioni, come
I’attitudine positiva (Ghodraty-Jabloo et al., 2016). Tuttavia, 1’attitudine positiva e la strategia di
coping orientata al problema sono state quelle piu frequentemente usate nella fase di chemioterapia e
di trapianto di midollo osseo (Ghodraty-Jabloo et al., 2016; Di Francesco et al., 2020; Cooke et al.,
2009; Grulke et al., 2005; Tschuschke et al., 2001). L’associazione tra le strategie di coping positivo
e orientato al problema con alti livelli di benessere psicologico e bassi livelli di distress psicologico
trovata nel presente studio puo essere spiegata dalle caratteristiche che le strategie di coping dello
strumento utilizzato misurano. L’attitudine positiva misurata dal COPE-NVI-25 riguarda le
dimensioni di accettazione e reinterpretazione positiva, mentre il coping orientato alla risoluzione dei
problemi riguarda la soppressione, ovvero la capacita di spingere fuori dalla propria consapevolezza
pensieri ed emozioni dolorose, la pianificazione e I’attivita (Sica et al., 1997). L’interpretazione
positiva ¢ legata al concetto di crescita post-traumatica, ovvero alla possibilita di riconoscere delle

risorse oltre I’evento traumatico (Henson, et al., 2021). Una piccola dose di soppressione potrebbe
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essere utile per mantenere livelli di eutimia alti (Merlo et al., 2021) e per favorire la gestione di
emozioni troppo dirompenti che ostacolerebbero una buona gestione della diagnosi di cancro (Vos et
al., 2010). L’accettazione, la pianificazione e D’attivitd rimandano al concetto di padronanza
ambientale di Ryff (1969), ovvero la capacita di manipolare e controllare ambienti complessi, nonché
la capacita di agire e cambiare il mondo circostante attraverso attivita mentali e fisiche (Ryff, 1989;
Ryff & Singer, 2008).

Dato che accettazione, pianificazione ed attivita sono elementi costituenti del benessere psicologico,
alti livelli di coping positivo e orientato al problema potrebbero spiegare la concomitante presenza di
alti livelli di benessere psicologico in questo studio. Infatti, il benessere psicologico valutato con PSI
ha a che fare con relazioni positive con altri, padronanza ambientale e autonomia, tutti elementi trovati
in larga presenza nel campione del presente studio. Inoltre, gli alti livelli di benessere riscontrati nel
presente studio dopo aver ricevuto una diagnosi di cancro confermano quanto concettualizzato da
Ryff (1989), per la quale il benessere psicologico € un aspetto individuabile anche nelle situazioni piu
difficili e minacciose per la propria sopravvivenza, dal momento che distress e benessere sono
dimensioni indipendenti (Rafanelli et al., 2000).

Il significato di vita € un costrutto largamente investigato in ambito psico-oncologico per il
suo ruolo nell’aumentare la qualita di vita dei pazienti con cancro e mitigare il loro distress emotivo
(Vehling et al., 2011; Winger et al., 2016), ma mai indagato su campioni oncoematologici. Nel
presente studio, il significato di vita € presente in buoni livelli e contempla la famiglia, la salute intesa
come benessere e gli amici come elementi di forte valenza e significativita.

Questi risultati mettono in evidenza che, per 1 pazienti oncoematologici, il supporto sociale gioca un
ruolo fondamentale nella gestione della malattia, tanto da costituire un aspetto cruciale che conferisce
un forte significato alla vita. Questa osservazione ¢ ugualmente riscontrabile negli ambiti clinici e di
cura. Molto spesso i pazienti si immaginano o vivono un grande distress psicologico e fisico nel
sottoporsi alle cure, ma riportano anche una volonta di affrontare le avversita per non lasciare i propri
familiari soli, per vedere crescere figli o nipoti, per continuare a stare accanto ai propri coniugi, per
vivere le amicizie piu care, per non dare dolore ai propri genitori. Alla luce di questo, ¢ possibile
ipotizzare che la famiglia e gli amici diventino la ragione di vita che aiuta i pazienti a superare il
dolore psico-fisico insito nel percorso di cura, tenendo anche conto che la cultura del campione di
riferimento ¢ basato su un concetto di famiglia caratterizzato da forti legami e mutuo aiuto (Luciano
et al., 2012). Il fatto che nel presente campione il benessere psicologico sia stato riportato come il
secondo elemento piu importante che conferisce significato di vita non sorprende, dal momento che
gia Ryff nel 1989 riportava il legame tra benessere psicofisico e il significato di vita, in special modo

nei momenti esistenzialmente difficili di vita.
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5.2 Discussione delle analisi comparative

I1 presente studio rappresenta il primo tentativo di descrivere le differenze di sesso nei pazienti
oncoematologici rispetto alle variabili di distress e di risorse psicosociali in modo longitudinale. I
risultati indicano che le pazienti di sesso femminile hanno maggiori livelli di dolore mentale, di ansia,
depressione ¢ mancanza di speranza dei pazienti di sesso maschile nella fase della prima diagnosi.
Non vi sono studi su pazienti oncoematologici che abbiano esplorato le differenze di sesso nel distress
psicosociale, nonostante I’importanza di considerare il sesso una variabile biologica da tenere in
considerazione per sviluppare modalita diagnostiche e di intervento centrate sulla persona
(Miaskowski, 2004).
I risultati del presente studio sono in linea con i dati della letteratura sulla popolazione oncologica
generale, che mostra una maggiore prevalenza di sintomi ansiosi e depressivi nelle donne (Pacheco-
Barcia et al., 2022; Irwine et al., 1986; Linden et al., 2012; Paras-Bravo et al., 2020; Hagedoorn et al.
2000; Northouse et al. 2000; Pitceathly & Maguire 2003; Ussher & Sandoval 2008; Burridge et al.
2009). Questo puo essere spiegato da diverse ipotesi, tra cui una biologica predisposizione all’ansia
e alla depressione delle donne dovuta ad elementi biologici, ormonali e neuroendocrini (Pavlidi et al.,
2023), da una tendenza minore negli uomini di riportare il distress (Zakowski et al., 2003), ma anche
da una iniziale sottovalutazione della minacciosita e pericolosita del cancro negli uomini (Linden et
al., 2012). Inoltre, le pazienti di sesso femminile riporterebbero una maggiore tendenza a manifestare
preoccupazioni ansiose € autocolpevolizzazione come meccanismo di coping che aumenterebbe la
loro vulnerabilita al distress (Pacheco-Barcia et al., 2022; Perz et al., 2011). Tuttavia, anche i fattori
sociali possono giocare un ruolo nello spiegare una maggiore vulnerabilita delle pazienti di sesso
femminile all’ansia e alla depressione: il loro ruolo sociale improntato sul sacrificio e 1’iper-
responsabilizzazione nel prendersi cura della propria famiglia impedirebbe la focalizzazione su se
stesse e I’adattamento alla malattia (Nazroo et al. 1998; Hagedoorn et al. 2000). Il senso di perdita di
un ruolo sociale, sentirsi esistenzialmente rotti a causa del cancro potrebbe altresi spiegare perché
nelle donne vi sia un dolore mentale piu alto che negli uomini, dal momento che il dolore mentale ¢
molto legato al concetto di perdita esistenziale. Il dato per cui la mancanza di speranza ¢ maggiore
nelle pazienti di sesso femminile pud essere spiegato da diversi fattori: il primo ¢ legato alla
correlazione tra la mancanza di speranza e la depressione (Beck et al., 1993) per cui la predisposizione
alla depressione comporterebbe anche una maggiore predisposizione alla mancanza di speranza; il
secondo ¢ legato ad una maggiore inclinazione delle donne affette da cancro ad accedere ad aspetti
emotivi (Perz et al., 2011) rispetto ai pazienti di sesso maschile.

Il profilo di distress trovato nella fase diagnostica non cambia nelle fasi delle cure

chemioterapiche: le pazienti di sesso femminile continuano a riportare maggiore ansia, depressione,
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mancanza di speranza e dolore mentale degli uomini, con 1’aggiunta di maggiori sintomi somatici
rispetto ad essi. Tale dato ¢ in linea con ’unico studio che si ¢ concentrato sulle differenze di sesso
nei pazienti oncoematologici e che ha descritto una maggiore prevalenza nelle donne di ansia e
depressione durante il primo ciclo di chemioterapie (Decat-Bergerot et al., 2015). Tale risultato ¢
stato anche replicato da Pacheco-Barcia e colleghi (2022) in un gruppo di pazienti con cancro
all’apparato digerente. Le donne mostravano maggiori livelli di preoccupazioni ansiose e
somatizzazioni rispetto ai pazienti di sesso maschile (Pacheco-Barcia et al., 2022). Un maggiore
prevalenza di sintomi somatici da parte delle donne ¢ un dato ampiamente riportato in letteratura
(Kroenke & Spitzer, 1998; Ladwig et al., 2001) e suffragato dalla presenza di meccanismi
neuropsicobiologici per cui le donne sono maggiormente sensibili agli stimoli corporei e
sperimentano maggiore distress degli uomini poiché fanno piu fatica a sganciarsi dagli stimoli interni
minacciosi anche quando essi cessano (Labrenz et al., 2020). Questo spiegherebbe perché le donne,
quando sperimentano dei sintomi somatici definiti fastidiosi o minacciosi come quelli legati alle
chemioterapie, non riuscirebbero piu a ritornare ad uno stato di attivazione di base, ma
continuerebbero a riportare sintomi somatici.

Tre mesi dopo la prima chemioterapia, le differenze tra pazienti di sesso maschile e femminile
tendono a mitigarsi e si osserva una differenza significativa soltanto nella depressione e nella
mancanza di speranza. Mentre negli uomini aumenta il dolore mentale nel tempo, nelle donne 1’ansia
diminuisce. Come le differenze di sesso dei pazienti oncologici evolvano nel tempo ¢ un aspetto
scarsamente indagato in letteratura, data la maggioranza di studi cross-sectional. Soltanto uno studio
(Rondanina et al., 2022) ha evidenziato una tendenza dei pazienti oncologici di sesso maschile a
riportare sintomi in una fase tardiva rispetto alle donne, a causa di un uso maggiore delle strategie di
evitamento (Rondanina et al., 2022). Questo non ¢ confermato dai dati qui presentati dal momento
che non sono state trovate differenze tra uomini e donne nell’'uso della strategia di coping
dell’evitamento. Piuttosto, si potrebbe ipotizzare che gli uomini mostrino maggiore dolore mentale o
sofferenza esistenziale a causa delle cure chemioterapiche perché esse comportano una necessaria
compromissione delle loro autonomie e, quindi, la perdita del proprio ruolo sociale e della propria
identita (Oertel-Prigione et al., 2021). La diminuzione dell’ansia rilevata a fine ciclo chemioterapico
nelle donne potrebbe essere legata alla diminuzione dei sintomi collaterali delle chemioterapie e alla
conseguente interruzione del circolo vizioso dell’iper-vigilanza corporea trovata da Labrenz e
colleghi (2020). Questa spiegazione ha un carattere ipotetico dato che non ci sono studi longitudinali
che si concentrino sull’evoluzione nel tempo del distress psicofisico e andrebbe confermata in studi

futuri. Tuttavia, il dato importante ¢ che le pazienti di sesso femminile, anche dopo la fine del primo
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ciclo mostrano maggiore depressione € mancanza di speranza degli uomini, rimarcando la
vulnerabilita che il sesso femminile sembrerebbe mantenere nel corso delle cure.

I1 presente studio ha individuato che i pazienti con leucemia acuta mostrano minore significato
di vita rispetto alle leucemie croniche. Questo dato puo essere letto alla luce del modello transazionale
di Lazarus e Folkman (1984), in cui il vissuto del paziente oncologico ¢ concepito come il risultato
di un bilanciamento tra stressor e coping. Avere una leucemia acuta ¢ uno stressor che, a causa della
sua repentinita e della sua alta percentuale di mortalita, risulterebbe tanto destabilizzante da avere un
effetto anche sul livello di significato di vita.

E stato analizzato 1’andamento nel tempo del distress psicosociale e delle risorse psicologiche
personali dell’intero campione. I risultati trovati evidenziano che non vi ¢ nessun cambiamento nel
tempo in nessuna variabile. Al contrario, ¢ stato rilevato un andamento crescente nelle donne per
quanto riguarda il dolore mentale, 1’ansia, la depressione, il distress psicosociale e la mancanza di
speranza, probabilmente dovuto alla maggiore vulnerabilita delle stesse alla sofferenza psicologica e
un uso sempre minore del coping trascendentale nel tempo. L’assenza di un’evoluzione temporale
delle variabili prese in esame potrebbe essere spiegata da una scarsa potenza statistica legata ad un
numero limitato di partecipanti allo studio, per cui € necessario replicare lo studio in un campione
oncoematologico piu ampio.

Un ultimo confronto ¢ stato fatto tra i pazienti con almeno una diagnosi psicosomatica secondo
1 criteri DCPR-R e 1 pazienti senza nessuna diagnosi secondo 1 criteri DCPR-R. Le persone con
almeno una diagnosi psicosomatica hanno riportato minore benessere psicologico e maggiore fatigue,
ansia, dolore mentale, sintomi traumatici e stress nelle fasi delle cure chemioterapiche. Questo
risultato ¢ in linea con Mangelli e colleghi (2006) in un campione non clinico: gli individui con
almeno una diagnosi psicosomatica secondo DCPR mostravano maggiore stress e distress € minore
benessere psicologico rispetto a coloro che non avevano alcuna diagnosi psicosomatica. Il fatto che
gli individui con una sindrome psicosomatica possano provare minore benessere psicologico e
maggiore distress psicofisico puo essere spiegato dal concetto di vulnerabilita psico-fisica che ogni
sindrome psicosomatica misurata con i criteri DCPR ha insito in sé (Fava et al., 2017) e che si riflette,
in questo campione, nell’avere minore benessere psicologico e maggiori sintomi fisici e psicologici.
Tenendo conto che le sindromi psicosomatiche maggiormente rilevate sono carico allostatico e
demoralizzazione non sorprende che vi sia una maggiore prevalenza di sintomi di stress, di ansia e di
dolore mentale nelle fasi di cura. L’associazione tra le sindromi psicosomatiche e i sintomi post-
traumatici € un risultato interessante tenendo conto che in letteratura non ¢ stata data attenzione al
legame tra i costrutti di trauma e sindromi psicosomatiche secondo i DCPR-R. Soltanto uno studio di

Ghiggia e colleghi (2017) ha evidenziato che nelle pazienti con fibromialgia sono presenti sia un alto
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numero di sindromi psicosomatiche sia una maggiore presenza di traumi infantili, senza tuttavia
soffermarsi sui sintomi traumatici del presente. Nel presente studio, invece, sembrerebbe che i
pazienti oncoematologici con almeno una sindrome psicosomatica abbiano una maggiore
vulnerabilita nell’esperire maggiori sintomi post-traumatici. Queste ipotesi andrebbero indagate
valutando con maggiore attenzione se certi tipi di sindromi psicosomatiche diano maggiore

vulnerabilita di altre.

5.3 Fattori predittivi del distress e del benessere psicologico

L’ipotesi per cui avere una sindrome psicosomatica possa conferire maggiore vulnerabilita ai
pazienti oncoematologici sembra essere avallata dai risultati dei modelli di regressione, dove il
numero di sindromi psicosomatiche in fase diagnostica predice, assieme ad un basso livello di
significato di vita, lo sviluppo di dolore mentale e di sintomi ansiosi e depressivi nella fase di inizio
delle chemioterapie. In altri termini, sembrerebbe che soffrire di una condizione psicosomatica
rappresenti un fattore di rischio che predispone ad una maggiore sofferenza psicologica quando gli
individui ricevono una diagnosi di cancro, dal momento che la malattia intercetta una vulnerabilita
gia presente ed individuata dai moduli dei DCPR-R. Questo appare in linea con quanto emerge dalla
letteratura psico-oncologica, dove i pazienti con una passata fragilitd psicologica o psichiatrica
riportano maggiori probabilita di sviluppare una psicopatologia franca e conclamata dopo aver
ricevuto una diagnosi di cancro (Okamura et al., 2005).
Al contrario, il significato di vita riportato in fase diagnostica sembra la risorsa personale piu
importante di tutte nel determinare la salute psicofisica dei pazienti, dal momento che mitiga i livelli
di ansia, depressione e dolore mentale esperite durante il primo ciclo di chemioterapia. In maniera
interessante, il potenziale protettivo del significato di vita aumenta vistosamente a fine ciclo di
chemioterapie, dal momento che oltre ai sintomi di ansia, depressione e dolore mentale, mitigherebbe
anche ’intensita dei sintomi somatici e la gravita della mancanza di speranza. Inoltre, il significato
di vita rilevato in fase diagnostica predice il livello di benessere psicologico rilevato quattro mesi
dopo. Questo dato ¢ confermato dalla letteratura psico-oncologica su pazienti in fase terminale: uno
studio multinazionale con 728 pazienti in fase di cure palliative ha evidenziato che il significato di
vita € un fattore protettivo che predice i livelli di ansia, depressione, dolore esistenziale e intensita dei
sintomi fisici (Grevier et al., 2020), mentre Breitbart e colleghi (2015) hanno evidenziato che alti
livelli di significato di vita predicono minori livelli di mancanza di speranza. A differenza di questi
studi, il presente si ¢ concentrato sulle prime fasi della traiettoria di cura e risulta interessante che
quanto trovato nelle fasi terminali della malattia oncologica sia stato individuato anche nelle fasi

diagnostiche e di cura perché metterebbe in risalto la stabilita del significato di vita nelle diverse fasi
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di malattia. Inoltre, il presente studio risulterebbe il primo ad aver indagato il significato di vita nei
pazienti con tumori del sangue. Il significato di vita sembra un aspetto cruciale per la salute psico-
fisica dei pazienti oncoematologici dal momento che ¢ uno dei cardini del benessere psicologico
(Ryft, 1989). Infatti, anche nel presente campione, il benessere psicologico ¢ predetto da alti livelli di
significato di vita e di supporto sociale rilevati in fase diagnostica. Dato che le maggiori aree di
significato di vita individuate dai pazienti oncoematologici sono state la famiglia e gli amici, non
stupisce che questi concetti siano legati e insieme predicano i livelli di benessere a fine primo ciclo
di terapia. Dal punto di vista clinico, il significato di vita corrisponde ad “allargare la vita invece che
allungarla” (De Crescenzo, 2014), avere una ragione di vita che spesso sono i familiari e gli amici,
che rappresentano una motivazione estremamente importante per affrontare le sfide della malattia, a
partire dalle procedure invasive, la tossicita delle cure, 1’isolamento.

Un altro aspetto innovativo emerso ¢ che le sindromi psicosomatiche risultano 1’unico
predittore dell’intensita dei sintomi post-traumatici rilevati all’inizio e alla fine del primo ciclo di
chemioterapia. Questo dato pud essere spiegato dalla maggiore vulnerabilita che le sindromi
psicosomatiche hanno insite in sé e che il DCPR-R-SSI coglie attraverso i moduli di stress,
comportamento abnorme di malattia, manifestazioni psicologiche e personalita. Non sono presenti in
letteratura studi che abbiano esplorato il legame tra le sindromi psicosomatiche secondo i DCPR-R e
1 sintomi post-traumatici, tuttavia sono presenti studi che indicano un legame psico-fisiologico tra i
sintomi post-traumatici e 1 quattro moduli misurati dai DCPR-R. Ad esempio, gli individui con stress
cronico hanno un rischio maggiore di sperimentare sintomi post-traumatici poiché lo stress cronico e
gli eventi traumatici comportano la medesima iper-attivazione del sistema nervoso autonomo.
Possedere un’iper-attivazione autonomica di base a causa dello stress cronico esporrebbe gli individui
ad una maggiore disregolazione psicofisiologica in caso di eventi traumatici (Blanchard et al., 1982;
Malloy et al., 1983; Davidson & Baum, 1986). Allo stesso modo, anche I’irritabilita comporterebbe
un pattern di funzionamento caratterizzato da un’iper-attivazione del sistema autonomico, scarsa
capacita di mediazione, bassa soglia agli stimoli e alta sensibilita sensoriale e simile a quello
riscontrato negli individui con esiti di trauma (Pfaff et al., 2012; Toohey & DiGiuseppe, 2017).
Inoltre, altri studi hanno evidenziato che ansia e depressione rappresentavano fattori di rischio per lo
sviluppo di sintomi post-traumatici (Orr et al., 2012; Breslau et al., 1991).

I pazienti con trauma spesso hanno un’innalzata tonicitd muscolare a riposo perché pronti a reagire
allo stimolo pauroso (Kearney & Lanius, 2022). Anche i sintomi somatici secondari a un disturbo
psichiatrico secondo i criteri DCPR-R richiamano ad un’iper-attivazione autonomica che compare a

seguito di un evento traumatico.
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Il comportamento abnorme di malattia ¢ caratterizzato da eccessive o inadeguate risposte ai sintomi
fisici e ad una disfunzionale modalita di monitoraggio degli stati interni e di interpretazione degli
stessi (Mechanic, 1995). Dal punto di vista psico-fisiologico, il comportamento di malattia ¢
caratterizzato da un’aumentata attenzione alle sensazioni corporee, minore soglia del dolore e
tendenza a catastrofizzare, ma anche tendenza a negare le sensazioni corporee o sminuirne il
significato (Kirmayer & Looper, 2006). Questi processi sembrano molto simili a quelli che
intervengono nei pazienti con trauma, che manifestano bassa soglia verso gli stimoli, iper-
responsivita, aumentata attribuzione di pericolosita a stimoli innocui e capacita di mantenere alto
I’arousal per molto tempo al fine di individuare gli stimoli pericolosi (Harricharan et al., 2021). Anche
la tendenza a sminuire le sensazioni corporee tipica del comportamento abnorme di malattia
sembrerebbe simile al fenomeno di dissociazione ed evitamento delle primissime fasi post
traumatiche (Kearney & Lanius, 2002).

Esplorando invece 1’associazione tra trauma e personalita secondo i criteri DCPR-R, la letteratura
riporta che 1’alessitimia ¢ un fattore rischio per lo sviluppo della sintomatologia post-traumatica, dato
che la disregolazione emotiva ad essa collegata potrebbe comportare un aggravamento della
disregolazione emotiva causata dal trauma (Brady et al., 2017; Velotti et al., 2016; O’Driscoll et al.,
2014), cosi come il comportamento di tipo A sembra legato ad un’iper-attivazione neuroendocrina e
ad una tendenza ad esagerare e prolungare 1’esposizione a stimoli traumatici (Smith & Anderson,
1986). Queste riflessioni porterebbero a pensare che le sindromi psicosomatiche rappresenterebbero
dal punto di vista fisiologico, fisico e psicologico una vulnerabilita per la comparsa di sintomi post-
traumatici dal momento che causano dei processi psico-fisiologici attivati anche dall’evento

traumatico stesso. Studi ulteriori sarebbero necessari per validare questa ipotesi.

CONCLUSIONI

Il presente studio ¢ il primo ad aver indagato il distress psicosociale, il benessere psicologico ed i

loro fattori predittivi in un campione di pazienti con malattia oncoematologica lungo tre fasi della

loro traiettoria di cura. I risultati maggiormente rilevanti sono:

e sovraccarico allostatico e demoralizzazione sono le sindromi psicosomatiche maggiormente
rilevate secondo i DCPR-R;

e le pazienti di sesso femminile mostrano maggiori livelli di distress psicologico durante la fase
diagnostica e si affidano maggiormente a strategie di coping spirituale;

¢ le leucemie acute riportano minore significato di vita rispetto alle altre tipologie di tumore del
sangue;

e ecta e livello di istruzione non producono alcun effetto sull’andamento delle variabili;
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¢ una relazione soddisfacente con il proprio ematologo ¢ associata a minori sintomi fisici riportati;

e le pazienti di sesso femminile riportano un aumento crescente di alcuni elementi di distress
psicopatologico nel tempo e una crescente diminuzione della strategia di coping spirituale;

e 1ipazienti con almeno una sindrome psicosomatica in fase diagnostica mostrano livelli maggiori
di fatigue, stress, sintomi traumatici, ansia ¢ dolore mentale nelle fasi di cura chemioterapica;

¢ nel tempo distress e benessere psicologico non subiscono modificazioni spontanee;

e le sindromi psicosomatiche rappresentano fattori di rischio per la comparsa di dolore mentale,
ansia, depressione, sintomi post-traumatici, disturbi del sonno e irritabilita durante la prima cura
chemioterapica;

e nella fase di chiusura del primo ciclo di chemioterapie, i sintomi post-traumatici sono predetti
esclusivamente dalla presenza di almeno una sindrome psicosomatica, mentre i livelli di ansia,
depressione, dolore mentale, mancanza di speranza e sintomi somatici sono predetti dal
significato di vita;

¢ il benessere psicologico alla fine del primo ciclo di cure ¢ predetto dal livello di significato di
vita e dal grado di supporto sociale.

I risultati indicano la necessita di valutare 1 fattori psicosociali dei pazienti oncoematologici e non
solo le psicopatologie, dal momento che la tassonomia classica non ¢ in grado di cogliere le sfumature
del distress psicologico, né le risorse presenti di questo particolare campione di pazienti oncologici.
Sarebbe utile adottare strumenti clinimetrici perché molto informativi e adatti ad una valutazione
centrata sulla persona e non sulla malattia. Inoltre, nella malattia oncoematologica, i fattori
psicologici e sociali sembrano avere un ruolo nel distress psicofisico non meno importante della
sintomatologia fisica e delle cure. Infatti, 1 fattori psicofisici sociali possono precipitare lo status di
salute del paziente, cosi come contribuirne positivamente. Ad esempio, la perdita dei ruoli familiari
e sociali, la presenza di preoccupazioni economiche, un’insoddisfacente relazione con i medici
possono influire negativamente la percezione dei sintomi o aggravare il distress, cosi come buone
relazioni sociali, alti livelli di significato di vita e di benessere psicologico possono contribuire a
mitigare gli effetti negativi della malattia.

I risultati del presente studio, inoltre, mettono in risalto la necessita di avere un approccio di cura
centrato sulla persona dal momento che i pazienti oncoematologici possono adattarsi in modo diverso
alla malattia in base al sesso, alle vulnerabilita e alle risorse personali di base. Ad esempio, le sindromi
psicosomatiche secondo i criteri DCPR-R sembrano rappresentare il fattore di rischio piu importante
per lo sviluppo di psicopatologie anche traumatiche durante le fasi di cura. Tuttavia, appare
ugualmente importante valutare e implementare le risorse personali dei pazienti, come il benessere

psicologico e il significato di vita che, in questo studio, rappresenta il fattore protettivo piu
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importante. Come sottolineato dalla letteratura psico-oncologica, gli interventi psicosociali in questo
ambito devono concentrarsi sulle risorse e non sulla eliminazione del sintomo dal momento che la
malattia oncologica comporta necessariamente una sofferenza nelle diverse fasi di malattia. Questo
studio conferma la necessita di considerare approcci psicoterapici centrati sulla persona come la
Dignity Therapy (Cochinov et al., 2004), sul significato di vita come la Meaning Centered
Psychotherapy (Breitbart, 2002) e sul benessere psicologico come la Well-Being Therapy (Fava,
2016b).

Questo studio presenta limitazioni. Il campione preso in esame ¢ di dimensioni relativamente
piccole, reclutato in un solo centro e influenzato da un’alta percentuale di rifiuto dei pazienti
inizialmente screenati. Questi limiti impediscono di generalizzare i risultati ottenuti all’intera
popolazione di pazienti oncoematologici. Inoltre, parte dello studio ¢ stato condotto durante il periodo
pandemico da Covid-19 che ha necessitato di valutazioni in videochiamata e fatte su piattaforme
online: I’uso di tecnologie innovative potrebbe aver fatto desistere i soggetti piu anziani dal prendere
parte allo studio a causa della loro fatica a gestire questo aspetto. L’ impatto che il Covid-19 ha avuto
sul campione non ¢ stato esplorato, dal momento che nel periodo di inizio del reclutamento, le misure
di contrasto e di contenimento della diffusione del Covid-19 erano piuttosto blande. Futuri studi,
soprattutto multicentrici e longitudinali, sono auspicati sebbene i pazienti oncoematologici siano un
campione difficilmente reclutabile a causa dell’alta percentuale di mortalita e dell’enorme impatto
che la malattia ha sulla salute psico-fisica.

I punti di forza del presente studio riguardano la natura longitudinale, 1’utilizzo di strumenti
clinimetrici e 1’indagine su costrutti teorici mai indagati prima nella popolazione oncoematologica,
nonostante la loro importanza nella letteratura psico-oncologica internazionale, come il dolore

mentale, le sindromi psicosomatiche secondo 1 criteri DCPR-R e il significato di vita.
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