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LA SALUTE: UN BENE DA DIFENDERE,
UN DIRITTO DA PROMUOVERE

DOCUMENTO PROGRAMMATICO

Interviste Associazioni pazienti sostenitrici
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Le indicazioni del Documento programmmatico

e le istanze delle Associazioni sostenitrici
Nicoletta Cerana

Presidente ACTO onlus – Alleanza contro il tumore ovarico

Tumore ovarico, una patologia complessa: 

rete e indicatori fondamentali per promuovere tempestività 

della diagnosi, accesso e personalizzazione delle terapie

Il Documento contiene alcuni punti estremamente qualificanti per la patologia femminile con cui ci confrontiamo quotidianamente: il tumore ovarico, la neoplasia ginecologica a peggior prognosi nel mondo occidentale (250.000 nuovi casi all’anno con 140.000 decessi all’anno a livello mondiale). In Italia vengono diagnosticati circa 6.000 nuovi casi ogni anno, ma la prognosi a 5 anni non supera complessivamente il 40% di sopravvivenza. Grazie al miglioramento delle tecniche chirurgiche e all’introduzione di farmaci biologici nel trattamento di tale neoplasia, negli ultimi anni si è assistito ad un lento ma progressivo aumento della sopravvivenza delle pazienti con stadi avanzati di carcinoma ovarico, tuttavia la gestione ottimale delle pazienti affette da questa neoplasia estremamente complessa rimane un dibattito ancora aperto.

Pertanto una prima risposta alle esigenze delle pazienti è rappresentata dalla proposta di identificare, mettere in rete ed integrare sul territorio i centri clinici e diagnostici specializzati: la complessità dei tumori dell’ovaio, la loro eterogeneità e l’ancor scarsa conoscenza delle cause della malattia rende indispensabile trattare questa neoplasia esclusivamente in Centri dotati delle specifiche competenze medico-chirurgiche, organizzative e tecnologiche e capaci di offrire un approccio multidisciplinare alla paziente. Poter contare su una rete assistenziale specializzata nel trattamento del tumore ovarico rappresenta non solo la miglior garanzia di qualità delle cure ma anche la miglior risposta al bisogno di diagnosi tempestiva, un bisogno primario per il tumore ovarico che, se preso ai primi stadi è curabile nell’80% dei casi e solo nel 20% dei casi se preso in stadio avanzato.

Ulteriore punto qualificante per la patologia di cui ci occupiamo è la proposta di sostenere le azioni di contrasto ai fattori di rischio con l’obiettivo di ridurre in prospettiva il carico di malattia. In particolare ci pare cruciale la proposta di inserimento nei LEA di prestazioni codificate per i portatori di condizioni di rischio di tipo eredo-familiare come l’esenzione per tutte le persone portatrici di mutazioni dei geni BRCA. Per un tumore come quello ovarico per il quale non esistono strumenti di diagnosi precoce, come la mammografia per il tumore al seno o di screening come il PAP test per il tumore all’utero, e che nel 25% dei casi più gravi deriva da mutazioni ereditarie dei geni BRCA1/2 questa proposta, se tradotta in atto legislativo, offrirebbe alle donne sane - ma a rischio - la prima e unica vera opportunità di prevenzione, e alle strutture sanitarie la possibilità di adottare strategie di riduzione del rischio utili a diminuire in prospettiva il carico di malattia. 

Per le donne già colpite da carcinoma ovarico è invece cruciale la proposta relativa all’equità di accesso a farmaci innovativi dopo 30 anni di immobilismo terapeutico in quest’area, così come è cruciale il rispetto di tempi certi nel processo di immissione in prontuario che porrebbe finalmente l’Italia allo stesso livello degli altri Paesi europei. Tra l’altro, nel caso del tumore ovarico, l’accesso ai farmaci innovativi aprirebbe la strada alla personalizzazione dei trattamenti che, per il tumore ovarico, rappresenta il percorso terapeutico del futuro in quanto consente non solo di migliorare la qualità delle cure e di vita del paziente ma anche di ottimizzare la gestione delle risorse sanitarie. 

Non meno importante la proposta di istituire un sistema di indicatori di perfomance a livello regionale perché l’accesso ai farmaci innovativi deve essere coniugato con la misurazione della loro efficacia. L’accesso ai nuovi farmaci deve accompagnarsi alla certezza della loro efficacia e se tale efficacia è comprovata non si può accettare che l’immissione sia negata solo per ragioni di costo. Il tumore ovarico ha aspettative di sopravvivenza molto basse e se un farmaco innovativo può allungare anche solo di qualche anno la vita della paziente deve essere assolutamente reso disponibile anche se costoso per il SSN. Il prezzo di un anno di vita è infinitamente più alto del prezzo di un farmaco che lo garantisce. 

Infine un’ultima risposta alle esigenze dei pazienti è la proposta di costituire una Authority di controllo della qualità e dell’omogeneità delle prestazioni che preveda la partecipazione delle Associazioni pazienti, le uniche che conoscono i bisogni, le problematiche e le aspettative dei pazienti, che sono investite del ruolo di rappresentanza e difesa dei loro diritti e che pertanto devono diventare un interlocutore istituzionale e permanente nel complesso dibattito oncologico. 

Isabella Francisetti

Presidente AMOC Onlus – Associazione Malati Oncologici Colon-retto 

Tumore del colon-retto, la prevenzione secondaria 

può salvare migliaia di vite. Associazioni e Istituzioni insieme 

per promuovere le informazione sui programmi di screening

L’AMOC Associazione Malati Oncologici Colon-retto è un’Associazione di volontariato con finalità sociali. Nata nel 2006 presso l’Istituto Regina Elena di Roma è iscritta nel Registro delle Onlus Regionale ed in quello provinciale del Lazio sezione socio sanitaria.

L’assistenza ai malati in un percorso difficile che molti conoscono direttamente o indirettamente e, soprattutto, la volontà e la speranza di evitarlo ad altri, rappresentano per l’AMOC i due obiettivi primari contemplati nello Statuto. Sicuramente quanto esposto nel Documento programmatico ci vede concordi e sostenitori in ogni punto. 

Le nostre finalità statutarie e l’esperienza che viviamo nel quotidiano assistendo oltre 120 pazienti oncologici al giorno negli Ambulatori Day Hospital dell’Istituto dei tumori Regina Elena, ci obbliga ad accendere un faro sull’importanza della Prevenzione secondaria. 

La lotta ai tumori è uno degli obiettivi prioritari del Piano Sanitario Nazionale. Una maggiore tempestività nella diagnosi e i miglioramenti terapeutici hanno determinato un aumento della sopravvivenza a 5 anni dalla diagnosi, che è passata dal 42% dei primi anni ’80 al 58% della fine degli anni ’90. A fronte di un tasso di sopravvivenza in continuo miglioramento, le neoplasie del colon-retto rappresentano la seconda causa di morte nel nostro Paese. 

In Italia ogni anno vengono diagnosticati 40.000 nuovi casi di cancro del colon-retto. Il 20% dei pazienti si presentano al momento della diagnosi iniziale in una fase metastatica. Si stima che il rischio di sviluppare un tumore del colon aumenti fino a 4 volte nei parenti di primo grado di una persona affetta da cancro o da polipi del grosso intestino. 
Purtroppo, da un’indagine da noi effettuata molti cittadini residenti nel Lazio non hanno ricevuto alcun invito per indagini preventive dalla ASL di appartenenza: auspichiamo che le Regioni estendano in maniera uniforme i programmi di prevenzione avviati parzialmente. Inoltre reputiamo necessaria un’opera di sensibilizzazione e coinvolgimento dei medici di famiglia, che rappresentano il primo interlocutore a cui le persone si rivolgono e da cui dipendono scelte ed accessi alla cura. Moltissime persone ancora non conoscono i Codici di esenzione D02-D03-D04 che danno il diritto ad effettuare indagini, rivolte alla prevenzione, in esenzione da ticket per Mammografie, Pap Test, e Colonscopie (legge N°388 Veronesi del 2000).  

Periodicamente l’AMOC organizza, in convenzione con strutture pubbliche, campagne d’informazione sugli screening mirati per la categoria più a rischio cioè quella con familiarità facendosi carico finanziariamente e logisticamente di tutta l’organizzazione che tale iniziativa richiede. Riteniamo pertanto fondamentale una stretta collaborazione con le Istituzioni affinché tengano in giusto conto le Associazioni dei pazienti come partner importanti nelle campagne d’informazione e sensibilizzazione dell’opinione pubblica.

Massimiliano Donato

Presidente Gruppo AIL Pazienti Malattie Mieloproliferative Croniche PH-

Sinergia tra Centri, medici di famiglia e Associazioni 

fondamentale per rispondere alle esigenze quotidiane 
dei pazienti

La salute non si può federare o regionalizzare, la salute deve essere garantita a tutti nello stesso modo. Le azioni del Documento programmatico sono finalizzate a un obiettivo fondamentale: evitare le diseguaglianze nel trattamento e nell’approccio alle cure su tutto il territorio nazionale. A nostro avviso la creazione di una rete, che metta in comune le esperienze e l’attivazione di un sistema di monitoraggio delle situazioni locali, va nella giusta direzione ed è il primo passo per contenere il fenomeno della migrazione sanitaria che ha un forte impatto sui pazienti e i loro famigliari. Occorre inoltre un forte impegno sul territorio basato su una sinergia tra i Centri e i Medici di Medicina Generale. Ma per il supporto ai pazienti è fondamentale anche il ruolo delle Associazioni: il Gruppo AIL Pazienti Malattie Mieloproliferative Croniche PH- si occupa di promuovere la conoscenza di queste patologie e di dare risposte alle esigenze quotidiane dei pazienti e delle loro famiglie. Il nostro obiettivo è far crescere la cultura delle malattie mieloproliferative e aggiornare i pazienti sui progressi della ricerca. A tal proposito abbiamo già organizzato una serie di seminari in alcuni capoluoghi e altri ne organizzeremo nel corso del 2015. 

Matilde Tursi

Presidente NET Italy – Associazione italiana pazienti con tumori neuroendocrini

Un passo in avanti per aiutare i pazienti 

con tumori neuroendocrini a uscire dalla solitudine

NET Italy, l’Associazione dei pazienti con tumori neuroendocrini, è impegnata a promuovere l’informazione, la conoscenza, la formazione e l’assistenza a 360° dei pazienti affinché ricevano le cure e le terapie più appropriate nel più breve tempo possibile. 
La nostra associazione ritiene che essere riusciti a stilare un Documento di programmazione che vuole proteggere il paziente oncologico rappresenti un momento importante nell’impegno delle Associazioni e un passo in avanti per la salute in generale. Infatti, uno dei maggiori problemi, specie nel settore dei tumori neuroendocrini, è il fatto che il paziente e i suoi famigliari siano spesso lasciati soli ad affrontare la malattia. Le azioni proposte nel Documento sono tutte estremamente importanti ai fini di ottenere quell’assistenza omogenea sul territorio nazionale che tutti chiediamo e che può evitare questa situazione di solitudine. In particolare, il punto che riguarda l’accesso ai farmaci innovativi è a nostro avviso fondamentale per i pazienti con tumori neuroendocrini che, a causa del carattere raro di questi tumori, molto spesso hanno serie difficoltà ad accedere alle novità terapeutiche per scarsa conoscenza da parte dei medici di famiglia e delle stesse farmacie. NET Italy sostiene quindi il Documento programmatico che è del tutto coerente con il nostro principale obiettivo, che è quello di assicurare la migliore assistenza ai pazienti affetti da tumori neuroendocrini ed essere per loro un punto di riferimento costante.
Elisabetta Iaconantonio

Responsabile rapporti strutture sanitarie – Officine Buone

Indicatori, uno strumento che può aiutare i pazienti 

a scegliere in modo consapevole la struttura dove curarsi

Il Documento programmatico ha una sua indubbia valenza e validità per come è stato impostato e per le priorità che vengono identificate e proposte. Il primo e più importante beneficio dell’attuazione delle indicazioni di questo Documento potrebbe essere quello di mettere a disposizione dei pazienti un quadro dell’offerta di cura non solo quantitativo ma anche qualitativo per affrontare un problema personale di salute come il tumore. Dare la possibilità di conoscere le strutture e le performance delle stesse in rapporto a trattamenti, assistenza e risultati, aiuta e guida i pazienti verso una scelta consapevole e consente di ovviare alla carenza di informazioni, peraltro non sempre puntuali, che il più delle volte induce il paziente e la famiglia a scegliere il Centro dove curarsi per sentito dire piuttosto che per una adeguata conoscenza della struttura e dei professionisti che in quella operano. Troviamo importante anche la parte dedicata al programma Guadagnare salute. Attuare un’alimentazione corretta e favorire le politiche agricole, se da un lato può salvaguardare la salute, dall’altro potrebbe favorire lo sviluppo di alcune aree del Paese in sofferenza. Un aspetto su cui bisogna lavorare per completare il Documento potrebbe essere un progetto formativo con percorsi di formazione manageriale rivolti a tutte le principali figure coinvolte nell’assistenza oncologica, in modo da favorire una più adeguata ed efficace applicazione delle azioni proposte. 

Anna Barbera

Presidente Progetto Amazzone – Associazione ARLENIKA onlus

Documento programmatico: un’iniziativa che protegge 

le pazienti con tumore al seno, 
riaffermando il diritto alla prevenzione, alla diagnosi e alla cura
Le pazienti che frequentano il Centro Amazzone hanno prima di tutto bisogno di sapere che fanno parte di un sistema sanitario che le protegge e che vada di pari passo con le trasformazioni sociali. La malattia è vissuta nel “tempo della vita” e quindi l’attesa di guarigione non può essere mai rimandata, né i problemi che ne derivano. Il Documento programmatico viene incontro a tale esigenza e dà la possibilità alle pazienti di condividere percorsi di prevenzione e di cura fuori dalla cultura della “questua”, ma dentro alla cultura del diritto. Le azioni in questione finalmente possono cambiare il rapporto tra medici e paziente e tra cittadino e ospedale. Per questo le sosteniamo con convinzione.

Stefania Vallone

Segretario WALCE Onlus, Women Against Lung Cancer in Europe

Attivazione delle reti assistenziali e accesso ai farmaci innovativi, due priorità per i pazienti con tumore del polmone

La realizzazione di reti assistenziali, ossia la collaborazione multidisciplinare tra tutte le figure che ruotano attorno al malato oncologico, è il passo più importante del Documento programmatico in quanto focalizza l’attenzione su una priorità essenziale: non lasciare solo e isolato il paziente durante il percorso di cura. Il secondo punto, anch’esso di estrema importanza, è garantire l’equità di accesso ai farmaci innovativi, che nel caso dei pazienti con tumore del polmone, in particolare, significa maggiore sopravvivenza. Purtroppo, rispetto alla norma dei 100 giorni per l’approvazione dei farmaci innovativi ben poco è stato applicato e i pazienti oncologici italiani sono i più discriminati d’Europa quanto a rapidità di accesso alle terapie innovative, situazione che favorisce e sostiene il fenomeno della migrazione sanitaria. Auspichiamo che il Documento programmatico e l’impegno di tante Associazioni pazienti, compresa WALCE onlus, possano contribuire a semplificare e velocizzare il percorso che porta un nuovo farmaco all’interno del prontuario regionale. Parlare di queste problematiche è fondamentale, ed è quello che si impegna a fare WALCE onlus con l’informazione e l’educazione dei pazienti e dei familiari anche attraverso campagne di prevenzione primaria rivolte ai giovanissimi. Un altro obiettivo dell’Associazione è supportare i pazienti attraverso attività disegnate per rispondere ai loro bisogni, psicologici e pratici, e lavorare in sinergia e trasversalmente con altre Associazioni sulle malattie oncologiche che interessano tutta la popolazione. 
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