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«Volontari, facciamo la differenza!» ¢ lo slogan-manifesto
ed ¢ la sfida lanciata dal’Unione europea che raccogliamo

di Francesco De Lorenzo *

| 2011 é stato dichiarato Anno europeo del
volontariato. Mi sembra conseguente, data que-
sta coincidenza, aprire il Rapporto 201 | sulla
condizione assistenziale dei malati oncologici
con lo slogan-manifesto «Volontari, facciamo
la differenza'».
E questa, infatti, la sfida lanciata dal’Unione europea
nella presente occasione.
In Italia il volontariato oncologico rappresenta e
sostiene oltre 2,3 milioni di persone che hanno un
passato recente o lontano di diagnosi di tumore.
Attraverso pratiche quotidiane di assistenza e la
promozione di una «ricerca che non c’eray, volta a
migliorare la qualita della vita di chi affronta il can-
cro, mediante alleanze con le istituzioni, il Ssn e le
Societa scientifiche, I’Associazionismo del volontaria-
to oncologico ha contribuito ad aprire importanti
prospettive per gli ammalati e le loro famiglie. An-
che a livello europeo si € reso protagonista, trovan-
do risposte ai nuovi bisogni dei malati, attraverso il
riconoscimento di nuovi diritti.
Favorendo il passaggio dalla denuncia delle disparita
di cura e di assistenza nei diversi ambiti territoriali a
un’azione costruttiva e sinergica, Favo, agendo sem-
pre anche a nome del comitato scientifico dell’Os-
servatorio sulla condizione assistenziale del malato
oncologico, ha ottenuto 'impegno delle istituzioni
per iniziative orientate a garantire la parita di tratta-
mento e il miglioramento della condizione di vita
delle persone con esperienza di tumore. Ne & pro-
va la recente approvazione del Piano oncologico
nazionale: una svolta storica nell’oncologia italiana,
dopo 15 anni di battaglie culturali e sociali, che

* Presidente Favo
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hanno avuto nel volontariato un protagonista di
primo piano.

Peraltro, 'impegno propositivo e di stimolazione sin
qui svolto sta dando risultati concreti.

| malati e le loro famiglie rivendicano, in particolare
e con tempestivita, il riconoscimento dei diritti alla
riabilitazione, alla corretta e uniforme valutazione di
invalidita e all’erogazione delle provvidenze econo-
miche dell’lnps. Favo pertanto insistera perché:

— la riabilitazione entri finalmente a far parte dei
Livelli essenziali di assistenza (Lea);

— la Commissione ministeriale per la revisione delle
tabelle indicative delle percentuali dell'invalidita civi-
le concluda senza ulteriori proroghe, entro il 23
maggio 201 1, la nuova formulazione del titolo dedi-
cato alle neoplasie, superando la genericita che ha
sancito l'inefficacia della precedente elaborazione ta-
bellare;

— vengano superate le residue difficolta procedurali
per I'erogazione delle provvidenze economiche del-
PInps.

L’Osservatorio si riserva inoltre di intervenire, con
particolare impegno, affinché i farmaci destinati al
trattamento di patologie gravi quali quelle oncologi-
che, a prescindere dal concetto di innovativita, siano
tutti somministrabili ai pazienti, a partire dalla data
della loro approvazione da parte dell’Aifa.

Nel chiudere questa breve nota di introduzione &
motivo di soddisfazione segnalare gli ottimi rapporti
di collaborazione instaurati con il ministero della
Salute e con quello del Lavoro e delle Politiche
sociali, che hanno consentito di aprire il confronto
con le Organizzazioni sindacali di livello nazionale. ®
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Lotta al cancro che presto sara la prima causa di morte:
le priorita sono prevenzione, ricerca e assistenza

di Ferruccio Fazio *

a lotta al cancro & una delle priorita del
servizio sanitario nazionale per I'eleva-
ta incidenza della malattia e per il suo
pesante impatto sociale ed economico.
| nuovi casi si collocano intorno ai
250.000 ogni anno, nonostante gli straordinari suc-
cessi della prevenzione, della ricerca, delloncolo-
gia medica con trattamenti sempre pill mirati e
altamente specializzati. La patologia & destinata a
diventare per effetto dell'invecchiamento della po-
polazione la prima causa di morte.
E conseguente quindi che anche i nostri sforzi
vadano aumentati e con essi la capacita di coordina-
re e sostenere l'attivita di prevenzione, di ricerca e
di assistenza.
L’obiettivo & quello di ridurre la mortalita, di colle-
gare in rete i diversi sistemi assistenziali (ospedale-
territorio) coinvolgendo le associazioni no profit e
il volontariato per realizzare la continuita assisten-
ziale e per assicurare alla persona malata e alla sua
famiglia una migliore qualita di vita.
Il volontariato € ormai considerato un’autorevole
risorsa; in particolare quello oncologico vede il
riconoscimento di una realta vastissima di organiz-
zazioni, di reti, di generazioni diverse che si incon-
trano e promuovono legami sociali, che si unisco-
no in una cultura di solidarieta e di supporto delle
categorie piu deboli, condividendo con pazienti e
familiari un percorso complicato ed esprimo, per-
tanto, apprezzamento per la sinergia che si ¢ realiz-
zata tra il Ministero, la Federazione italiana delle
associazioni di volontariato in oncologia e 'Osser-
vatorio sulla condizione assistenziale dei malati on-
cologici.
Dobbiamo rafforzare questa sinergia in vista di

* Ministro della Salute
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sfide importanti che ci attendono nell'immediato
futuro, come l'attuazione del federalismo fiscale,
con il rischio di divaricazioni assistenziali in ambiti
territoriali diversi e che il monitoraggio attento e
l'azione rivendicativa delle associazioni di volonta-
riato possono aiutare a evitare e contrastare.

Vi sono poi altre materie nelle quali la sinergia tra
Ministero, Favo e Osservatorio potra rivelarsi utile
e decisiva:

— nel perseguimento dell’attuazione delle indica-
zioni del Piano oncologico nazionale, giudicato
«una priorita che il complesso delle istituzioni sani-
tarie e sociali del Paese & chiamato ad affrontare,
anche per migliorare la risposta del Ssn e per
contribuire a ridurre le diseguaglianze», nonché
limpegno di implementare le reti oncologiche, la
diffusione delle buone pratiche confortate dall’evi-
denza dei risultati e un migliore utilizzo dei fattori
produttivi impiegati nell’assistenza ai malati oncolo-
gici, onde ridurre le disparita assistenziali;

— nella vigilanza affinché le indicazioni del “Piano
d’indirizzo per la riabilitazione”, approvato di re-
cente dalla Conferenza Stato-Regioni, siano tradot-
te in misure assistenziali, ricordando sempre che,
pur non essendo il piano in questione espressa-
mente riservato alla riabilitazione oncologica, I'on-
cologia costituisce all'interno di esso una priorita.
Nellassicurare tutta l'attenzione e l'impegno del
Ministero e mio personale per i problemi dell’assi-
stenza ai malati di tumore, mi & gradito porgere ai
malati, ai familiari, ai volontari, ai caregiver e a
quanti lavorano per loro, nelle istituzioni, nelle so-
cieta scientifiche, nel mondo della ricerca, nel cam-
po dellinformazione e della divulgazione, il mio
apprezzamento e i miei piu cordiali saluti. )

|
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Ruolo del volontariato come espressione di sussidiarieta
e del’'impegno per equita ed efficacia dell’assistenza

di Maurizio Sacconi *
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Cara De Lorenzo,

nella mia funzione, aillora, anche di Ministro della Sanité, ho aviio il piacere di essere con voi alla
manifestazione di presentazione del “Libro bianco sulla riabilitazione oncologica™ nel 2007 e,
poco dopo, nel 2009 alla nascita del primo Rapporto FAYO — Censis sulle disparitd nell ‘aceesso
del malati ancologict ai trattamenti terapeuatici e assistenziali.

Registro oggi Uimportanza del cammino compluto, in cosi breve tempo da quelle prime espressioni
d’impegno, che si concreta oggi in queste “3° Rapporto sulla condizione assistenziale dei malati
oncologici”, di cui sono encomiabiii I'amplezza ¢ la completezza dei dati, la solidita dell'impianto
stratturale del lavoro e la acutezza degli approfondimenti tematici.

Desidero partive proprio da questi ultimi, soffermandomi su due di essi: il capitolo sul ruolo del
volontaviato ancologico come expressione delia sussidiarietd ¢ quello sulla sivergia degli impegni
per conquistare equitds ed efficacia nella twela dei malati oncologici.

Quest’anna la Giornata Nazionale del Malato Oncologico, giunta alla sua 6™ edizione, coincide
con U'dnno Europeo del Volomariato. Bene ha fatto il Rapporto ad illustrare il ruolo attivo, ¢ per
tanli aspetti precorvitore, chwe il Yolontariato oncologico svolge, sia direttamente a favore dei
malati e delle lovo famiglie, sia come espressione di sussidiavieta locale, accanto anche alle
istitzioni preposte alla tela ¢ all ‘assistenza dei malali.

Anclt'io, come Ministro del Lavoro ¢ delle Politiche Sociali, ho valulo celebrare concretamente
UAnno Europeo del Volomariato, rinnovando presso il mio Dicastero 1'Osservatorio Nazionale del

Volontariato, tra i quali seno stato licto di annoverare la FAVO per il suo capillare radicamento.

Molto in linea con la mia azione ministeriale ho trovato Ualtro tema del Rapporto sull“importanza

di unire gli sforzi per conquistare eguaglh ditr nio ¢ dignita ¢ qualita di vita per ¥ malati
di cancro. Ho letto con piacere ¢ soddisfazione i tanti campi in cui si é sviluppata la sinergia tra
1'Osservenario sulla ftzione assi; iale del malato oncologico, Gli accordi soltoseritti con la

Consigllera Nazionale di Parita in tema di promozione di azioni preventive contro i tumori nel
mondo del lavoro ¢ le sucecessive infese con le organizzazioni sindacali nazionali per il rispetto
tniforme delle norme a favore dei lavoratori colpiti dal cancro, mi rassicurano sul diffuso impegno
comane che a livello istituzionale ¢ di parti sociali si sta consolidando.

Ai volontari della FAVO, il mio piit caro vingraziamento per Uatiivites svolta, con la rassicurazione
che saro sempre attento alle sollecitazioni che giungeranno «l Governo da questo fondamentale

segmento della societa civile.
/"VDW«'M‘I J.od«&vn/, '
Maurizio Sacconli

* Ministero del Lavoro e delle Politiche sociali
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Convivere con il tumore € un dovere della comunita
e per questo richiede senso di responsabilita diffusa

di Giuseppe De Rita *

n una delle pagine seguenti appare una frase
che mette ben a fuoco la dimensione sociale
dell'universo dei malati di tumore. Essa reci-
ta che «il tumore & una patologia di massa
che non pud piu essere considerata solo
sotto il profilo della risposta al’emergenza sanita-
ria, ma necessita di forme di supporto prolungate
nel tempo, fino a interventi che facilitino il reinseri-
mento sociale e lavorativoy». Tutto qui, con grande
esauriente semplicita.
In effetti chi percorra tutto il Rapporto trovera
solo conferme a tale affermazione. Trovera infatti
che i malati di tumore possono avere vita abbastan-
za lunga (quasi 800mila vanno al di la dei 10 anni) e
cid pone chiaramente problemi di organizzazione
della successiva vita quotidiana dei singoli, delle lo-
ro famiglie, dei loro luoghi di lavoro. Convivere

* Presidente del Censis
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con il tumore € quindi fatica collettiva e richiede
senso di responsabilita diffusa. Il tumore diventa
allora sempre piti un problema di comunita, con
tutte le differenziazioni di costo e qualita che cio
comporta.

Nel grande sottoinsieme dei malati di tumore “il
sociale” di fatto avanza; e cio lentamente comporta
un silenzioso assorbimento in esso anche del farma-
co. Basta andare a una tabella del testo (la n. 8) per
constatare che il riferimento al farmaco sta diven-
tando assolutamente centrale per la possibilita di
convivere con le patologie. Naturalmente questa
crescente configurazione sociale del mondo dei
malati non pud nascondere le diverse disparita loca-
li, provocando una grande mobilita interregionale
dei pazienti. Ma & la nota fatica che tutti facciamo
per vivere in questo Paese. )

|
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La migliore ricerca € quella in grado di cooperare
con tutti gli attori coinvolti: dai malati ai volontari

di Marco Pierotti *

IPavvio del secondo decennio degli
anni 2000 ci accorgiamo come si so-
no modificati i compiti della ricerca
in ambito oncologico. Non sono so-
lo gli avanzamenti nella ricerca geneti-
ca e biologica, terapeutica e diagnostica che ci sugge-
riscono nuove strade di indagine, ma anche l'esito
epidemiologico di quegli importanti avanzamenti nel-
la pratica clinica. Grazie a loro, la prognosi dei pa-
zienti oncologici migliora e la mortalita per tumore
si riduce.
Se saremo in grado di operare perché queste ten-
denze positive si confermino anche in futuro, per
noi e per lintera classe medica, si apriranno nuovi
compiti.
LIstituto nazionale dei tumori di Milano e stato tra
gli istituti di ricerca quello che ha avvertito per

tempo il sorgere di una nuova domanda sanitaria,
che ora si presenta in tutta la sua rilevante dimensio-
ne. Si tratta a questo punto di operare perché tutta
la ricerca italiana in oncologia riconosca come i
bisogni riabilitativi e sanitari delle persone che han-
no sperimentato il cancro siano un’area di approfon-
dimento scientifico.

La migliore ricerca & possibile se si e in grado di
cooperare con tutti gli attori coinvolti nella malattia.
Per questo I'lnt, ha partecipato alla preparazione del
3° Rapporto sulla condizione assistenziale dei malati
oncologici. Il Rapporto ha il pregio di essere il pro-
dotto di uno sforzo collettivo dove ogni contributo-
re dialoga con altri attori per un obiettivo comune:
il riconoscimento dei bisogni delle persone che han-
no sperimentato il cancro, un mondo che Favo ben
rappresenta. °

* Direttore scientifico, Fondazione Irccs, Istituto nazionale dei tumori di Milano
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IL RAPPORTO 201 | DELL’OSSERVATORIO

Dal Piano oncologico alle tabelle per Pinvalidita civile:
ecco i risultati ottenuti grazie al nostro contributo

e attivita svolte han-
no prodotto i se-
guenti risultati:

a. L’approvazio-

ne del Piano on-
cologico nazionale
Il 10 febbraio 2011, la Confe-
renza Stato-Regioni ha appro-
vato il Piano oncologico nazio-
nale contenente linee di guida
generali rivolte alla promozio-
ne di coerenti modalita orga-
nizzative per combattere il
cancro, giudicato «una priori-
ta che il complesso delle istitu-
zioni sanitarie e sociali del Pae-
se & chiamato ad affrontarey.

b. L’approvazione dell’ac-

cordo Stato-Regioni per
Pimmediata disponibilita
dei farmaci innovativi in

tutto il territorio nazionale
La Conferenza Stato-Regioni
ha impegnato le Regioni a ren-
dere immediatamente disponi-
bili agli assistiti i farmaci che
possiedono il requisito della in-
novativita terapeutica, immedia-
tamente dopo la relativa deter-
minazione dell’Aifa. ('accordo
€ consultabile sul sito Internet
www.statoregioni.it).

c. La risposta del Governo
in tema di Livelli essenziali
di assistenza

Il sottosegretario di Stato ono-
revole Guido Viceconte, ha se-
gnalato difficolta tecniche nello
stabilire per ora costi standard
per i Lea, ma ha garantito mi-
glioramenti all’attuale quadro
normativo, giudicato non defini-
tivo e perfettibile sulla base del-
le esigenze segnalate.

d. L’interesse per i dati del-

Tra le altre attivita

si segnalano l'accordo
sullimmediata
disponibilita dei farmaci
innovativi e l'inclusione
dellassistenza ai malati
di tumore

nelle linee di indirizzo
per la riabilitazione

I’Osservatorio

Il ministro per i Rapporti con le
Regioni ha promosso la diffusio-
ne dei rapporti dell’Osservato-
rio ai presidenti delle Regioni e
agli assessori alla Salute sul sito
Internet della Conferenza Sta-
to-Regioni (www.statoregioni.it).
e. L’approvazione del Pia-
no d’indirizzo per la riabili-
tazione

L’azione dell’Osservatorio é
stata indirizzata, anche, a otte-
nere linclusione di indicazioni
rilevanti per I'assistenza ai mala-
ti oncologici nel “Piano d’indi-
rizzo per la riabilitazione” ap-
provato dalla Conferenza Sta-
to-Regioni.

f. Sottoscrizione dell’atto
di impegni su programmi
di screening e di prevenzio-
ne oncologica

E stato sottoscritto un atto di
impegni su programmi di scree-
ning e prevenzione oncologica

"200BR

da parte del ministero della Sa-
lute e di Favo (I'atto di impe-
gno é consultabile sul sito Inter-
net www.favo.it).

g. Accordo strategico con
I’Ufficio della consigliera
nazionale di Parita del mi-
nistero del Lavoro

Altro risultato ottenuto & sta-
ta la stipula il 22 dicembre
2010 di un accordo strategico
tra Favo e Ufficio della consi-
gliera nazionale di Parita del
ministero del Lavoro e delle
Politiche sociali nel quale le
parti si impegnano a effettuare
progetti condivisi ('accordo &
consultabile sul sito Internet
www.favo.it).

h. Intesa con le organizza-
zioni sindacali a livello na-
zionale

L’intesa 15 marzo 2011 tra Fa-
vo e organizzazioni sindacali a
livello nazionale prevede «ini-
ziative sui luoghi di lavoro per
la prevenzione di patologie on-
cologiche e di tutela dei diritti
delle lavoratrici e lavoratori af-
fetti da patologie gravi».

i. Lavori della Commissio-
ne ministeriale per la revi-
sione delle tabelle indicati-
ve delle percentuali dell’in-
validita civile

Le sollecitazioni esercitate han-
no prodotto I'attivazione dei la-
vori della Commissione per la
revisione delle tabelle indicati-
ve delle percentuali dell’invalidi-
ta civile. | malati oncologici, pe-
nalizzati dalle tabelle in vigore,
sono particolarmente interessa-
ti alla conclusione dei lavori del-
la commissione stessa.

Sanita
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j- I rapporto medico-pa-
ziente e la comunicazione
in oncologia

L’Osservatorio ha ritenuto do-
veroso quest’anno verificare
come viene affrontata la forma-
zione alla comunicazione nel
rapporto medico-paziente nel-
le scuole di specializzazione in
Oncologia medica.

I. Riconoscimenti per ’atti-
vita svolta

I.  Nell’Osservatorio nazionale
per il volontariato, composto da
10 membri effettivi, & stata inse-
rita Favo, nella persona del suo
presidente, professor France-
sco De Lorenzo;

2. Vice presidenza dell’European
cancer patient coalition. L’Ecpc

3° Rapporto dell’Osservatorio
sulla condizione assistenziale dei malati oncologici

|

ha eletto il presidente di Favo,
professor Francesco De Loren-
Zo, suo vicepresidente;

3. Global cancer ambassador for
Italy dell’American cancer society.
Recentemente, I'avvocato Elisa-
betta lannelli, segretario Favo,
€ stata nominata dal’American
cancer society “Global cancer
ambassador for Italy”. o
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3° Rapporto dell’Osservatorio
sulla condizione assistenziale dei malati oncologici

La nuova priorita € diventata ridurre il costo sociale
della malattia nel ciclo di vita dei pazienti oncologici

A cura del Censis

ono quasi 1,3 milioni, al
2010, le persone che
hanno ricevuto una dia-
gnosi di tumore da alme-
no cinque anni, su un to-
tale di persone con diagnosi di tumo-
re di oltre 2,2 milioni. Proiezioni Cen-
sis al 2010, realizzate su dati dell’Asso-
ciazione italiana dei registri tumori (Air-
tum) relativi al 2006, consentono di
valutare la distribuzione percentuale
dei dati di prevalenza per anni tra-
scorsi dal momento della diagnosi,
dalla quale emerge che: il 21% delle
persone con tumore in ltalia ha avu-
to la diagnosi nei due anni preceden-
ti, il 21,7% tra 2 e 5 anni, il 23,3% tra
6 e l0anni,il 13,9% tra Il e I5anni,
'8,3% tra 16 e 20 anni e, infine,
I'11,7% da oltre 20 anni (tabella I).
E chiaro che il tumore & una patolo-
gia di massa che non puo pil essere
considerata solo sotto il profilo della
risposta allemergenza sanitaria, ne-
cessita, invece, di forme di supporto
prolungate nel tempo, fino a inter-
venti che favoriscano e facilitino il
reinserimento sociale e lavorativo.
Di conseguenza i costi del tumore

| costi del tumore

sono sempre meno
legati allurgenza
sanitaria e sempre piu
allimpatto

della patologia

sulla vita delle persone,
sulle relazioni in famiglia
e sul lavoro

sono sempre meno legati all'urgenza
sanitaria, e sempre piu agli impatti
sulla vita delle persone, sulle relazio-
ni in famiglia, sul lavoro, nei vari ambi-
ti di vita in generale. Pertanto, il pun-
to sul quale va richiamata l'attenzio-
ne & che il prolungarsi della sopravvi-
venza rende pili stringente e social-
mente rilevante il problema del con-
tenuto di questa sopravvivenza, e
rende quindi prioritarie sia 'attenzio-

ne alle cure, alla loro crescente capa-
cita di garantire una buona qualita
della vita, sia l'attenzione ai dispositivi
di tutela e supporto alle persone ma-
late rispetto a tutta la gamma di biso-
gni che, nel succedersi delle fasi tem-
porali successive allinsorgenza della
patologia, € destinata a presentarsi.
Allo stato attuale e possibile propor-
re una stima dei costi sociali per il
tumore alla mammella, realizzata dal
Censis a partire dai dati di un’indagi-
ne realizzata nel 2008 dalla Lega italia-
na per la lotta ai tumori (Lilt) e Gpf su
un campione di 292 donne che nei
cinque anni precedenti avevano subi-
to un intervento chirurgico per
l'asportazione di un tumore al seno.
Il costo annuale che pesa direttamen-
te sulle tasche delle persone che rap-
presentano i nuovi casi di tumore
alla mammella ogni anno (considera-
to il dato del 2010 relativo alle sole
donne) risulta, sulla base dell'indagi-
ne citata, pari a quasi 142 milioni di
euro annui. Mentre il costo annuale
a carico delle persone e relative fami-
glie, riferito a coloro che hanno avu-
to una diagnosi di tumore alla mam-

Tabella |
Persone con diagnosi di tumore per anni intercorsi dalla diagnosi: confronto per sede del tumore (val. %)
<2 2-5 5-10 10-15 15-20 Oltre
anni anni anni anni anni 20 anni Totale
Mammella 15,7 20,7 25,2 16,6 10,3 11,4 100,0
Colon-retto 229 22,8 24,3 14,2 7.8 7,9 100,0
Vescica 18,1 21,7 25,5 15,5 8,9 10,4 100,0
Trachea, bronchi, polmoni 41,6 20,9 18,0 9,5 50 49 100,0
Totale 21,0 21,7 23,3 13,9 8,3 1,7 100,0
Fonte: elaborazione Censis su dati Rapporto Airtum 2010
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mella nei cinque anni precedenti I'in-
tervista, pud essere stimato in oltre
700 milioni di euro annui circa.

Il costo sociale complessivo, inclusivo
anche dei costi diretti a carico del
servizio sanitario nazionale, oltre che
di quelli privati, risulta invece pari a
oltre 380 milioni di euro per i nuovi
casi nel 2010 e a 1,9 miliardi per le
persone con diagnosi di tumore nei
cinque anni precedenti l'intervista.

La riduzione dei costi sociali del tu-
more, altrimenti destinati a esplode-
re per effetto dellinvecchiamento e
non solo, nel lungo periodo dipende
dalla capacita delle cure, dei farmaci,
di garantire una guarigione con il mini-
mo degli effetti collaterali, con la possi-
bilita di rientrare nella vita normale il
prima possibile.

Su questo sono state rilevate grandi
aspettative sociali, considerando che
da dati di un’indagine realizzata di re-
cente dal Censis su un campione na-
zionale di 1.200 intervistati e relativa
alle aspettative degli italiani sul prossi-
mo futuro da qui al 2020, emerge che
oltre il 54% indica nelle nuove cure medi-
che e nei nuovi farmaci le innovazioni
tecnologiche e sociali che daranno
maggiore impulso al cambiamento
della vita in Italia nel prossimo futuro
(la pensa cosi il 48,6% dei piu giovani,
il 50,3% dei 30-44enni, il 55,5% dei
45-64enni e il 60,4% degli oversessan-
tacinquenni); e il dato & superiore a
quello relativo alle energie rinnovabili
(54%), al riciclaggio rifiuti (49,4%), al-
l'auto elettrica e altri mezzi di traspor-
to ecologico (31,3%), ai nuovi model-
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li di welfare (26%), alla banda larga
(9,8%) e ai nuovi strumenti wireless e
mobile (9,2%) (tabella 2).

Dati Censis-Forum per la ricerca biome-
dica consentono di definire in modo
anche pitl preciso il contenuto delle
aspettative dei cittadini relativamen-
te alle priorita per il futuro della ricer-
ca farmaceutica; infatti, oltre il 68%
degli italiani intervistati ritiene per il
futuro priorita assoluta la scoperta di
farmaci per guarire patologie ancora
incurabili e poco meno del 29% quel-
la di arrivare a farmaci meno rischio-
si con minori effetti collaterali di quel-
li attuali e il 12,6% farmaci piu perso-
nalizzati (tabella 3). Mentre il 54%
degli italiani ritiene che il farmaco ab-
bia contribuito e contribuisca molto
alla sconfitta delle malattie mortali e
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Tabella 2
Opinioni sulle innovazioni tecnologiche e sociali che daranno maggior impulso
al cambiamento della vita in Italia nel futuro, per classi di eta (val. %)
18-29 anni | 30-44 anni | 45-64 anni | 65 e oltre Totale
Nuove cure mediche e nuovi farmaci 48,6 50,3 55,5 60,4 543
Energie rinnovabili 589 59,1 55,5 43,6 54,0
Riciclaggio rifiuti 52,0 43,9 50,3 53,1 49,4
Auto elettrica e altri mezzi di trasporto ecologici 309 32,7 28,7 33,0 31,3
Nuoyi mode_IIi di vs_/elfare e tutela §oci_a|e 26 263 279 24,1 26,0
(per i precari, per i non autosufficienti eccetera)
Banda larga 14,3 12,3 74 73 9,8
Nuovi strumenti di tipo wireless e mobile (oltre I'lpad) 20,0 12,3 58 3,6 9,2
N.B.: Il totale non & uguale a 100 perché erano possibili piti risposte
Fonte: indagine Censis, 201 |
Tabella 3
Opinioni sulle priorita per il futuro della ricerca sui farmaci, per eta (val. %)
Per il futuro, Ia priorita della ricerca dovrebbe | g 79 onpi | 3044 anni | 45-64 anni | 65 e oltre | Totale
essere la scoperta di farmaci:
Per guarire patologie ancora incurabili 68,3 64,0 724 67,1 68,1
:tli?a?i rischiosi e con meno effetti collaterali di quelli 338 293 242 316 28,8
Per il tratt;}mentg, a scopo preventivo, di fattori di rischio 17.9 26 183 180 19,4
per malattie gravi
Pitr personalizzati, pili adeguati alla fisiologia dell'individuo 11,0 13,4 12,1 13,2 12,6
Per il trattamento di patologie non gravi 14,5 13,8 12,1 7,0 11,8
Per il migliorarpepto .di alcuqe performance, soprattutto 69 78 106 149 10,2
quando si comincia a invecchiare
N.B.: Il totale non € uguale a 100 perché erano possibili pii risposte
Fonte: indagine Censis, 201 |
| e __ |
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quasi il 76% al miglioramento della
qualita della vita dei pazienti: segnali
questi di attese importanti da parte
dei cittadini verso il contributo che
puo derivare dall'innovazione tera-
peutica e tecnologica legata al farma-
co (tabella 4).

A fronte delle aspettative sociali dei
cittadini sull'innovazione terapeutica
e tecnologica, e del contributo che i
farmaci hanno dato e potranno dare
in futuro nel combattere le patologie
gravi come i tumori e quindi a ridur-
re il loro costo sociale, spicca come
allo stato attuale nella lista dei farma-
ci innovativi (curata dalla Commissio-
ne tecnico scientifica di Aifa) che de-
vono essere resi subito disponibili ai
pazienti, non sia incluso alcun farma-
co oncologico. Si tratta di un vuoto
da colmare al piu presto, adottando
criteri di valutazione dell'innovativita
dei farmaci in grado di riconoscere e
valorizzare il contributo che le nuo-
ve terapie oncologiche danno e sem-
pre pil potranno dare in termini di
sopravvivenza e di qualita della vita
per i sopravviventi, e quindi di ridu-
zione del costo economico e sociale
di queste patologia su pazienti, fami-
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le complessivo delle patologie tumo-
rali rilevabile a livello nazionale & ov-
viamente molto diversificato sul pia-
no territoriale, a cominciare dalla di-
mensione regionale, considerando
che da un’indagine Censis-Forum
per la Ricerca Biomedica, realizzata
su 1.000 cittadini, si rileva che ben il
39,6% degli intervistati, in presenza
di una patologia seria, farebbe ricor-
so alla Sanita di un’altra regione (e il
dato sale a oltre il 48% per le regioni
meridionali). A questi dati va aggiun-
to quello relativo al 6% e oltre che
dichiara di essersi gia rivolto alla Sani-
ta di altre Regioni, quando ha avuto
bisogno (oltre I'8% nel Sud-isole).

Le disparita territoriali per lo specifi-
co delle patologie tumorali emergo-
no chiaramente dagli indicatori di
qualita delle cure proposti dalla So-
cieta italiana di medicina generale (Si-
mg). Prendendo in considerazione le
persone malate di tumore alla mam-
mella, risulta che nel 2009 ha fatto
una mammografia negli ultimi quindi-
ci mesi meno del 49% dei pazienti,
valore che presenta un campo di
oscillazione tra il 53,7% della Lombar-
dia e il 37,7% della Toscana, mentre

trentasei mesi il 51,6% dei malati di
tumore al colon-retto, valore che ha
un campo di oscillazione tra il 60,5%
nel Veneto e il 39,8% della Liguria.
Anche i dati relativi ai farmaci antitu-
morali somministrati ai pazienti onco-
logici mostrano una notevole artico-
lazione regionale, cosa che sottoli-
nea ulteriormente come nel nostro
Paese sia presente una disparita nelle
condizioni assistenziali per i malati di
tumore di grande rilievo.

La mobilita sanitaria interregionale
che ne deriva genera non solo i flussi
finanziari tra i servizi sanitari regiona-
li, ma una serie di costi aggiuntivi che
vanno direttamente in capo alle per-
sone malate e alle famiglie.

Da questo punto di vista un primo
importante fattore di inversione di
tendenza rispetto alle dinamiche diva-
ricanti tra le regioni risiederebbe pro-
prio nell’attivazione di un sistema di
valutazione dei farmaci innovativi ca-
pace di riconoscere linnovazione
specifica di quelli oncologici; cid con-
sentirebbe ai pazienti dei vari conte-
sti territoriali di avere disponibili, sen-
za diversita, le cure migliori, azzeran-
do le diversita regionali nellaccesso

glie e servizio sanitario. Il costo socia-  ha fatto una colonscopia negli ultimi  ai farmaci antitumorali. °
Tabella 4
Opinioni sul contributo del farmaco ad alcune finalita terapeutiche: confronto 2002-2008 (val. %)
Contributo del farmaco: 2002 2008 oo 8
Alla possibilita di convivere con patologie croniche
Molto 54,5 80,4 +25,9
Poco 42,1 17,4 -27,4
Per nulla 34 2,2 -1,2
Totale 100,0 100,0 -
Al miglioramento della qualita della vita
Molto 60,2 75,9 +15,7
Poco 353 22,3 -13,0
Per nulla 4,5 1,8 -2,7
Totale 100,0 100,0 -
Alla sconfitta di malattie mortali
Molto 39,5 53,8 +14,3
Poco 46,0 34,2 -11,8
Per nulla 14,5 12,0 -2,5
Totale 100,0 100,0 -
Fonte: indagine Censis-Fbm, 2008
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Coalizzare gli impegni: 'imperativo per conquistare
equita ed efficacia nella tutela dei pazienti con tumore

in da quando ¢ sorto,
'Osservatorio si €
proposto di essere se-
de di riflessione e di
elaborazione nelle ma-
terie riguardanti la tutela dei mala-
ti oncologici. Si & prefisso, altresi,
di caratterizzarsi come strumen-
to per trasformare le riflessioni e
le acquisizioni documentali in pro-
poste operative. Il buon esito del-
lattivita svolta ha reso evidente
che, anche in questo campo
'unione fa la forza, perché l'intera-
zione di soggetti attivi in campi
complementari produce risultati
superiori a quelli che ciascun sog-
getto avrebbe potuto conseguire
da solo. Partendo da questa con-
statazione, il comitato scientifico
dellOsservatorio ha deciso di ele-
vare a “manifesto generale” I'espe-
rienza compiuta e di assumere
questa tesi come elemento carat-
terizzante del Rapporto 2011,
per promuovere la «coalizione
degli impegni» di tutti i soggetti
che si occupano della tutela e del-
I'assistenza delle persone colpite
dal tumore.
L'uso del verbo «coalizzare gli im-
pegni» indica di per sé un pro-
gramma da svolgere (la promozio-
ne della coalizione) e una situazio-
ne di competenze separate da re-
cuperare in un impegno finalistico
unitario. Indica, altresi, un proces-
so aperto ad apporti pitl ampi, in
forza del quale l'azione delle istitu-
zioni coinvolte non si limiti piu
alla sola applicazione delle regole
formali che ne disciplinano il lavo-
ro, ma venga indotta a interpreta-
re le regole alla luce delle esigen-
ze dei destinatari.
Sul versante a monte del panora-

Luguaglianza

di trattamento

va rivendicata

e ottenuta

nei diversi contesti
territoriali:

le prestazioni essenziali
devono essere erogate
in modo omogeneo

ma operativo, il Parlamento da
un lato e i ministeri e la Conferen-
za Stato-Regioni dall’altro svolgo-
no un’insostituibile funzione di re-
golazione e di indirizzo. L'espe-
rienza dell’'ultimo biennio ha di-
mostrato, pero, che per perfezio-
nare normative fondamentali (co-
me il Piano oncologico nazionale
e i Lea) o per sbloccare situazioni
di stallo, la valenza documentaria
dell’Osservatorio e I'azione di Fa-
vo sono state determinanti per
ottenere cio che la dialettica poli-
tico-istituzionale non riusciva a re-
alizzare. Non solo: la forza delle
argomentazioni e i Rapporti del-
'Osservatorio hanno ottenuto
che, all’atto di approvare il Piano
oncologico nazionale, lo Stato e
le Regioni siano stati indotti a ri-
conoscere che «i tumori costitui-
scono una priorita, che il comples-
so delle istituzioni sanitarie e so-
ciali & chiamato ad affrontare, an-
che per migliorare la risposta del
Ssn, nonché per contribuire a ri-
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durre le diseguaglianze».

| termini «priorita» e «disegua-
glianze da ridurre» entrano cosi,
di forza, nel panorama operativo
della coalizione degli impegni che
il Rapporto 2011 promuove. Vi
entrano come finalita da persegui-
re nelle realta territoriali e nelle
singole situazioni personali. Ma
essi si prestano anche a illustrare
in modo puntuale la seconda par-
te del manifesto qui presentato,
laddove esso afferma che la coali-
zione degli impegni deve servire
a «conquistare equita ed effica-
cia» nell’assistenza ai malati onco-
logici.

L’equita, infatti, € proprio I'egua-
glianza di trattamento, che va ri-
vendicata e ottenuta nei diversi
contesti territoriali. Si tratta di un
obiettivo non ancora raggiunto,
come i dati del Rapporto ben do-
cumentano. Pero & un obiettivo
da perseguire, con tenacia e con
responsabilita.

Con tenacia, operando affinché i
Lea comprendano le prestazioni
oncologiche ritenute indispensabi-
li, sotto I'aspetto tecnico-scientifi-
co per innovativita ed efficacia te-
rapeutica.

Con responsabilita, vale a dire
convenendo con le autorita regio-
nali che le prestazioni essenziali in
questione possono essere assicu-
rate in modi diversi, in coerenza
con il modello assistenziale specifi-
co adottato dalla Regione. L'im-
portante & che le prestazioni es-
senziali siano, comunque, assicura-
te ai malati oncologici in tutto il
territorio nazionale, evitando il
pendolarismo tra le Regioni per
ottenere altrove cid che non &
concesso nella propria Regione.
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Di fronte a eventuali resistenze o
dinieghi, specie se motivati da ra-
gioni economiche va ricordato
che il Documento approvato dal-
la Conferenza Stato-Regioni consi-
dera i tumori una patologia e che
l'assistenza ai malati oncologici co-
stituisce una “priorita” cui si deve
far fronte per «ridurre le disparita
di trattamento». Di conseguenza,
i risparmi, che pure & doveroso
fare, vanno fatti su altri aspetti assi-
stenziali, di gravita minore.

Oltre all’equita, l'iniziativa del’Os-
servatorio intende promuovere
anche “I'efficacia” delle misure at-
tuate. Con il termine “efficacia” si
pone I'accento sull’esito sanitario,
sociale ed esistenziale degli inter-
venti svolti. Nel successivo para-
grafo viene documentato il nume-
ro di persone che sopravvivono a
un’esperienza di tumore e la sem-
pre maggiore durata di tale so-
pravvivenza. Sotto questo aspet-
to, dunque, & dimostrata I'effica-
cia degli interventi sanitari svolti. |
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risultati indicati, pero, esprimono
solo 'aspetto quantitativo del pro-
blema. Gli esiti degli interventi
debbono essere valutati anche
sotto l'aspetto della «qualita della
vitay che residua dopo i tratta-
menti terapeutici e della insorgen-
za di altri, differenti bisogni duran-
te tale fase.

Proprio per questo nel titolo del
presente paragrafo non si fa riferi-
mento ai «malati oncologici», ma
pit propriamente alle «persone
con esperienza di tumorey. | dati
di prevalenza documentano che
esse sono oltre 2,2 milioni di per-
sone: una moltitudine che com-
prende coloro che ancora soffro-
no della malattia, coloro che so-
no sottoposti a controllo perché
a rischio di ripresa, coloro che ne
sono per certi versi guariti ma ne
hanno derivato sequele invalidan-
ti. Quei dati, infine, includono an-
che le persone che abbisognano
di cure palliative o che, in fase
terminale, necessitano di un’assi-
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stenza di accompagnamento (che
comprende il piu delle volte, an-
che lassistenza e il supporto psi-
cologico ai familiari). Da queste
definizioni risultano evidenti 'am-
piezza e la diversita delle persone
alle quali facciamo riferimento e
la varieta e la specificita differen-
ziale dei bisogni che emergono
nella fase post-acuzie delle malat-
tie oncologiche.

Si tratta di un ambito di bisogni
emergenti tutto ancora da analiz-
zare, del quale si hanno scarse
conoscenze ai livelli istituzionali,
ma che influisce in modo deter-
minante sulla qualita di vita de