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Potrei partecipare a uno studio clinico:
cosa vorrei?

Milva Cavedoni
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| pazienti intervistati

il g

A. L., 47 anni. Sta partecipando ad una
sperimentazione sull’utilizzo di un
farmaco adiuvante per una recidiva
di cancro della mammella triplo
negativo

N

B. M., 43 anni. Sta partecipando ad
una sperimentazione sull’'utilizzo di
un farmaco in una recidiva di cancro
dell’ovaio

C. D., 60 anni. Otto anni fa ha
partecipato ad una sperimentazione
per un cancro della mammella triplo
negativo

D. F., 62 anni. Ha partecipato nel 2008
alla sperimentazione del Glivec per
un tumore stromale
gastrointestinale (GIST)




Le domande

1.

2.

Da chi e in che occasione ti e stata
proposta la sperimentazione?

Ti e stato spiegato tutto in modo chiaro e
ritieni di avere ricevuto tute le
informazioni per comprendere pro e
contro della sperimentazione? Se la
risposta € no cosa avresti voluto ti venisse
spiegato?

Chi ti ha aiutato a comprendere e a
valutare se la soluzione proposta era per
te accettabile?

Quanto tempo hai impiegato per prendere
la decisione se aderire o no?

Ti e stata chiarita la differenzafraun
farmaco di nuova generazione e l'uso di un
farmaco nuovo in fase sperimentale?

Quali motivazioni ti hanno spinto ad .
accettare o rifiutare la sperimentazione? E
stato influente sulla tua decisione il modo
in cui ti e stata proposta?




Da chi e in che occasione ti e
stata proposta la
sperimentazione?

A. Dall'oncologo in occasione
della lettura del referto
istologico.

B. DaI_I’Qn_coIo%a che mi segue
all'inizio del primo ciclo di
chemio

C. Dopo ladiagnosidiun
cancro al seno ho iniziato la
chemioterapia e in
guell'occasione dalla mia
oncologa mi e stato chiesto
se volevo partecipare a una
sperimentazione

"= s D. Dallo staff medico che mi
seguiva
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Ti e stato spiegato
tutto in modo
chiaro e ritieni di
avere ricevuto
tutte le
informazioni per
comprendere pro
e contro della
sperimentazione?
Se la risposta e no
cosa avresti
voluto ti venisse
spiegato?

)

Si, mi e stato spiegato
tutto dettagliatamente.
Tuttavia ho ritenuto utile
sentire un secondo parere
per chiarire alcuni dubbi
relativi alle tempistiche.

Ho avuto tutte le
hecessarie informazioni.

Si, mi e stato spiegato
chiaramente come e cosa
dovevo assumere
(placebo o farmaco) e
tutti gli esami che avrei
dovuto fare. Gli ultimi
esami di routine per la
sperimentazione li ho
finiti da poco dopo 7 anni
dalla diagnosi

Si, la spiegazione fu molto
chiara



Chi ti ha aiutato a comprendere e a valutare
se |la soluzione proposta era per te

accettabile?

A.

In generale, la lettura del documento di
presentazione della sperimentazione e
molto complessa per una persona che non
proviene dal mondo della medicina. Quindi,
per comprendere se la soluzione era
accettabile per me, mi sono fatta aiutare da
amici e parenti medici. Per quanto riguarda
gli aspetti psicologici, invece, mi sono
confrontata con la psico-oncologa
dell'ospedale.

Mi ha aiutato in primis il chirurgo oncologo
che mi ha operato e nei confronti del quale
nutro immensa fiducia ed in subordine mio
marito e mia sorella.

La mia oncologa
L'equipe medica, non avevo altre soluzioni.



Quanto tempo hai

o impiegato per
prendere |la decisione
se aderire o no?

A. Circa due settimane.

B. Non ricordo
esattamente, ma dal
momento in cui mi e
stata proposta, ho
preso la decisione in
breve tempo.

C. Ho aderito subito
D.Immediatamente




Ti e stata chiarita la differenza fra un farmaco
di nuova generazione e |'uso di un farmaco
nuovo in fase sperimentale?

« A. Si, anche se non e una

differenza cosi scontata.
Nel mio caso si tratta di un
farmaco gia utilizzato, ma
in altri ambiti.

‘ B. Certamente, sempre da
parte dell'oncologa che mi
} sta tutt’ora seguendo.

C. Questo oggi non lo ricordo
ma immagino di si

D. Si, mi hanno spiegato
davvero tutto, ma ripeto
che non avevo alternative
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Quali motivazioni ti hanno spinto ad accettare o
rifiutare la sperimentazione? E stato influente
sulla tua decisione il modo in cui ti e stata
proposta?

A. Mi sono sentita in dovere di tentare ogni strada
possibile e scientificamente valida per cercare di
migliorare la mia prognosi, spinta da motivi
personali e famigliari. Inoltre ho grande fiducia
nella scienza, e so che partecipare a una
sperimentazione e anche un modo per
contribuire alla ricerca e aiutare le persone che
purtroppo si troveranno ad affrontare questo
percorso dopo di me.

B. Il modo corretto, trasparente e chiaro in cui mi e
stato proposto, ha senz’altro favorito la mia
decisione, supportato ovviamente da
motivazioni mediche nelle quali credo e mi sono
riconosciuta!




Quali motivazioni ti hanno spinto ad accettare o
rifiutare la sperimentazione? E stato influente
sulla tua decisione il modo in cui ti e stata
proposta?

C. L'idea difare qualcosa per gli altri € sempre stata una -
delle ragioni per cui ho fatto tante altre cose e azioni, s
oltre a questa, e sulla quale ho improntato il mio »

modo di vivere. Chiaramente mi sono sempre fidata
della mia oncologa, era e immagino sia anche

oggi inevitabile costruire un rapporto di fiducia con il
professionista, con la struttura che ti segue e con le
Infermiere... fiducia e anche amicizia in alcuni casi.
Questo ha anche determinato la mia decisione a
partecipare.

D. La motivazione principale era quella di cercare di
sopravvivere il piu a lungo possibile ad un cancro
molto aggressivo. Per fortuna capitai nel gruppo che
assumeva effettivamente il farmaco, ed e grazie alla
sua efficacia se oggi sono ancora qui. La recidiva e
arrivata dopo cinque anni, ma e grazie al Glivet se
sono sopravvissuto abbastanza tempo perché la
ricerca abbia messo a punto un farmaco di seconda
linea, il Sudent, che sto assumendo da quasi un anno.
Il sapere, poi, che il lavoro fatto su di me puo aiutare
altri malati, mi supporta nei momenti piu critici.




Conclusioni

Da paziente due aspetti mi
hanno colpito:

*La competenza nella
comunicazione con il
paziente acquisita dai
medici.

*L.a motivazione altruistica
di tutti gli intervistati.




