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L’Osservatorio sulla condizione assistenziale dei malati oncologici si propone di
fungere da lente d'ingrandimento dei dati nazionali riguardanti le patologie oncologiche,
oltre che un’espressione reale di “sussidiarieta” nel panorama deFWeI are che cambia,
valorizzando I'apporto sistemico del volontariato e dell'iniziativa privata, in collaborazione
funzionale con istituzioni pubbliche. L'operato dellOsservatorio € strettamente connesso
con le Giornate del Malato Oncologico. Questo infatti si propone di essere il fil rouge che
unisce, in una continuita operativa, le diverse Giornate, registrando lo stato di avanzamento
delle iniziative da queste scaturite, per effettuarne il “tracciamento” visibile e provocare,
alloccorrenza, concreti interventi sollecitatori della FAVO e delle istituzioni coinvolte, su
cui riferire alla successiva Giornata Nazionale. L'Osservatorio € costituito dalla Federazione
italiana delle Associazioni di Volontariato in Oncologia (FAVO), Censis, Associazione
italiana degli oncologi medici (AIOM), Associazione italiana di radioterapia oncologica
gAI RO), Societa Italiana di Ematologia (SIE), Societa Italiana di Chirurgia Oncologica (SICO),
ocieta ltaliana di Psico Oncologia %SIPO?, Federazione italiana medici di medicina generale
FIMMG), AIRTUM, Federsanita-Anci, Istituto Nazionale dei Tumori di Milano (INT),

oordinamento Generale Medico-Legale dellINPS e Direzione generale del Sistema infor-
mativo del Ministero della Salute.
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INTRODUZIONE

6° Rapporto dell’Osservatorio

Il cancro non ha confini: il nuovo ruolo dell’Europa

di Francesco De Lorenzo *

al “Rapporto sulla salute in Europa
2012: Tracciare la via verso il benesse-
re”, pubblicato dal’lOMS, emerge che i
tumori hanno sostituito le malattie car-
diovascolari come principale causa di
morte precoce in 28 dei 53 paesi europei. Nel 2012, i
nuovi casi di cancro in Europa sono stati 3.450.000, con
1.750.000 morti, pari a 3 decessi al minuto, stimati nel
2035 a 6 al minuto. Nel recente studio EUROCARE-5,
basato su 93 registri dei tumori di 23 paesi europei, in
aggiunta ai dati precedentemente indicati, vengono messe
in evidenza, tra i diversi Stati europei, grandi e gravi
disparita di sopravvivenza al cancro che riflettono le disu-
guaglianze in materia di organizzazione sanitaria e di spesa
pubblica, oggi fortemente acuite dalla grave crisi economi-
ca che attraversa I'Europa.
Il peso economico del cancro in Europa, stimato intorno
ai 126 miliardi nel 2009, & rappresentato per il 39% dai
costi diretti di assistenza sanitaria e per il 61% dalla perdi-
ta di anni produttivi dovuti all'invalidita o alla morte antici-
pata. La disparita esistente & ben evidenziata dalla spesa
media europea per la cura del cancro per cittadino pari a
102 euro, rispetto a quella della Bulgaria (16 euro), Roma-
nia (20 euro), Polonia (37 euro), Portogallo (53), Gran
Bretagna (85), Spagna (94), Francia (110), Italia (114) e
Germania (182)".
La rilevanza di questi dati impone immediate iniziative e
decisioni che non possono essere affrontate e risolte dai
singoli Stati europei ma richiedono un diretto coinvolgi-
mento del Parlamento e della Commissione europea. Se
& vero che la salute non € materia di esclusiva competen-
Za comunitaria, € altrettanto vero che dai primi anni
Novanta, a partire dall'approvazione del Trattato di Maa-
stricht, il Consiglio del’Unione europea ha chiesto alla
Commissione di presentare con urgenza un piano com-
plessivo di misure che realizzino gli obiettivi indicati nel-
lart. 129 del Trattato, comportanti in particolare:
- individuazione degli alti rischi e delle popolazioni a ri-
schio sanitario;
- indicazione dei parametri minimi di tutela sanitaria che
ogni Stato membro doveva assicurare;
- intensificazione delle attivita in materia di lotta al cancro e
al’AIDS.

* Presidente Favo

Con il Trattato di Amsterdam del 1997 sono state estese
le competenze disciplinate dal’'Unione europea, tra cui la
sanita, con il conseguente potenziamento degli strumenti
di cui essa dispone per garantire un piu elevato livello di
protezione della salute umana.

Seguendo il crescente impegno comunitario in tema di
salute, le iniziative europee portate avanti dalle varie asso-
ciazioni di malati di cancro, hanno potuto raggiungere
duraturi risultati a livello continentale. Tra questi, i piu
importanti sono I'approvazione da parte del Parlamento
europeo della risoluzione: “La lotta contro il cancro in
una Unione europea allargata” (2008) e [istituzione della
European Partnership Action Against Cancer (EPA-AC), volu-
ta dalla European Cancer Patient Coalition (ECPC), pro-
mossa dalla Presidenza slovena del Consiglio dell’'Unione
Europea e attuata dalla Commissione Europea (2010).
EPAAC é stata proposta per rendere pil efficace il coor-
dinamento delle politiche sanitarie nazionali nel campo
della lotta ai tumori. Obiettivo finale ¢ il perseguimento di
una riduzione dellimpatto del cancro sulla popolazione
UE e delle relative disuguaglianze tra i diversi Paesi.

La Partnership & stata configurata come una Joint Action,
essendo essenzialmente rivolta a Istituzioni governative e di
indirizzo in campo sanitario. Hanno partecipato 40 associa-
ted partners (ministeri, istituti governativi, universita, associa-
zioni scientifiche e associazioni di malati, rappresentate da
ECPC e FAVO). | temi trattati sono prevenzione e diagnosi
precoce, cura, ricerca e sistema informativo sul cancro.
Uno degli obiettivi piti rilevanti & la richiesta di armonizza-
zione dei piani oncologici nazionali dei Paesi Membri,
attraverso linee guida condivise.

Con la conclusione dei lavori di EPAAC nel marzo 2014
si & dato origine a una nuova azione congiunta: la Europe-
an Guide for Quality Improvement in Comprehensive Cancer
Control (CANCON). Questa si pone obiettivi ancora piti
importanti. E prevista una nuova piattaforma inter-mini-
steriale mirata a potenziare la collaborazione tra Stati
membri, attraverso la definizione di nuove linee guida pit
stringenti che vanno dalla presa in carico complessiva
nella cura del malato oncologico agli screening, alla riabili-
tazione e al follow up delle persone guarite.

Anche in questo il volontariato oncologico € presente
attraverso ECPC.

.
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La coincidenza delle elezioni europee e il recente recepi-
mento (2014) della direttiva 201 1/24/UE sui diritti dei
pazienti relativi allassistenza sanitaria transfrontaliera,
convertita in legge, rendono pitl attuale le questioni lega-
te al rapporto tra Unione Europea e malati di cancro.

La Direttiva rappresenta un passo in avanti fondamentale
per superare le diseguaglianze ed eliminare le barriere
che impediscono ai pazienti europei 'accesso ai centri di
cura di eccellenza dei vari Paesi, ivi compresi quelli che si
occupano di tumori rari. Il recepimento della Direttiva da
parte dei vari Stati Membri purtroppo contrasta spesso
con i principi della stessa, vanificandone in parte 'applica-
zione.

E pertanto necessario uno sforzo congiunto del volonta-
riato oncologico, societa scientifiche e istituzioni europee
tutte per superare le residue barriere. ECPC intende
tutelare i malati anche attraverso il ricorso alla Corte di
Strasburgo.

Le elezioni europee sono alle porte, cosi come il rinnovo
della Commissione Europea. Con 'applicazione delle nor-
me derivanti dal Trattato di Lisbona, ci apprestiamo a
votare per un Parlamento Europeo le cui responsabilita
saranno sostanzialmente maggiori e piu incisive.

Il Parlamento Europeo uscente si & dimostrato sensibile
alle necessita dei malati di cancro europei, sostenendo, a
Strasburgo nel febbraio 2014, la Carta Europea dei Diritti
del Malato Oncologico. Si tratta di un documento che
stabilisce gli obiettivi cardine per il futuro della lotta al
cancro in EU. E necessario, tuttavia, continuare lo sforzo
affinché la Carta rappresenti un costante punto di riferi-
mento. a tal fine, Ecpc ha lanciato una call to action, una
chiamata ad agire in coerenza con la Carta di Strasburgo

2014, rivolta ai candidati alle prossime elezioni europee.
Le 344 associazioni di 27 paesi aderenti a ECPC sono
mobilitate in questi giorni a far sottoscrivere la Call to
Action ai candidati al Parlamento Europeo, con I'obietti-
vo di impegnarli ad aderire nel nuovo Parlamento alla
costituzione di un intergruppo in grado di sensibilizzare il
Parlamento e la Commissione europei a:

- collocare il cancro tra le priorita dell'agenda politica;

- sostenere 'eccellenza nella ricerca in oncologia e fare in
modo che i risultati raggiunti si traducano in benefici
quantificabili per i malati di cancro europei;

- presentare un Piano d’Azione comunitario che, attenen-
dosi a quanto disposto dall’art. 20 delle Conclusioni del
Consiglio in merito allincidenza dei tumori (Lussembur-
go, 10 giugno 2008): “Prenda in considerazione tutti gli
aspetti della lotta globale contro il cancro, inclusi preven-
zione, diagnosi precoce, trattamento, riabilitazione e cure
palliative attraverso un approccio multidisciplinare e la
creazione di un quadro adeguato per sviluppare linee
guida efficaci per la lotta contro il cancro e per condivide-
re le migliori pratiche nelle aree della prevenzione e della
terapia”.

In particolare, poi, FAVO & impegnata a sollecitare il
Governo, nel corso del semestre di presidenza italiano
del Consiglio del’'Unione Europea, a portare all'attenzio-
ne dei Paesi Membri le gravi problematiche connesse
all’epidemia del cancro. L'ltalia ha certamente pieno titolo
a promuovere questa iniziativa, essendo all’avanguardia,
con best practices, sia nella cura che negli aspetti assisten-
ziali e sociali, nonché di tutela lavoristica. E questo un
forte segnale da lanciare a tutta I'Europa, che riteniamo il
Governo italiano non debba disattendere. ®

I. R. Sullivan et al: “Economic Burden of cancer across the EU: a population-based cost analysis”. The Lancet Oncology, Vol. 14, Nov. 2013,

pag. 1165
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FACILITARE IL CAMBIAMENTO:
LA CARTA EUROPEA DEI DIRITTI DEL MALATO DI CANCRO
(World Cancer Day - 4 febbraio 2014)

Articolo |
Ogni cittadino europeo ha diritto di ricevere le informazioni piu accurate
e di essere attivamente coinvolto nella propria cura

| cittadini europei esigono:

I.1 Politiche di sanita pubblica per la prevenzione del cancro.

1.2 Screening di alta qualita e servizi diagnostici accreditati in modo da garantire livelli ottimali e
uniformi.

1.3 |l diritto di accedere a tutte le informazioni sulle loro condizioni di salute e di partecipare
attivamente alle scelte terapeutiche.

1.4 Strategie informative chiare e comprensibili per i pazienti per poter accedere al migliore livello di
assistenza in ogni stadio dell’esperienza cancro.

1.5 Certificazione di qualita del centro o reparto presso cui si € in cura, in relazione a un adeguato
grado di specializzazione nella cura del cancro.

I.5a Accesso libero a tutti i dati sulle terapie e i risultati clinici, presso le istituzioni sanitarie nazionali, i
registri dei tumori e i programmi di revisione indipendenti.

1.6 Un piano di cura personalizzato completo e comprensibile, prima dellinizio di qualsiasi terapia, con
il diritto a una seconda opinione.

1.7 |l rispetto della riservatezza, secondo le preferenze del paziente in ordine al livello di segretezza dei
propri dati.

1.8 Informazioni sulle ricerche e innovazioni relative al proprio tipo di cancro, disponibili a livello
nazionale e internazionale.

1.9 Informazioni sui trattamenti riabilitativi e sui servizi di supporto per le persone guarite dal cancro.

1.10 Il diritto di essere rappresentati e sostenuti dalle organizzazioni dei pazienti, per essere interlocuto-
ri alla pari in ogni decisione che riguardi la salute e il benessere.

Articolo 2
Ogni paziente europeo ha diritto di accesso tempestivo alle migliori cure specialistiche,
sostenute da ricerca e innovazione

| pazienti europei esigono:

2.1 Accesso tempestivo a una diagnostica certificata, per ottenere la diagnosi pili precoce e accurata
del cancro.

2.la La comunicazione della diagnosi in modo attento e confortevole, da parte di un medico esperto e
specializzato.

2.2 Accesso tempestivo a cure adeguatamente specializzate della pil alta qualita, tenendo conto della
ricerca clinica e dellinnovazione, per garantire i migliori risultati possibili.

2.3 La somministrazione delle cure a livello locale ove possibile, oppure centralizzate secondo le linee
guida approvate a livello nazionale o internazionale e le raccomandazioni degli esperti.

2.4 Servizi di supporto psicologico nell’affrontare il cancro nelle diverse fasi dello screening, della
diagnosi, del trattamento, e per la qualita della vita nella sopravvivenza.

2.5 |l diritto alla scelta del luogo per la diagnosi e le terapie, anche oltre i confini nazionali.

2.6 L’accesso rapido alle ultime innovazioni nella diagnosi e nel trattamento per ogni singolo malato di
cancro subito dopo la loro approvazione da parte delle agenzie regolatorie.

2.7 |l diritto di accesso alle cure in base al bisogno e non alla capacita di pagare per esse.

2.8 |l diritto che si faccia ogni indagine sul loro particolare tipo di cancro e di accedere agli studi clinici
disponibili e compatibili con la loro condizione.

2.9 Per i bambini malati di cancro, il diritto di essere curati in un centro o reparto specializzato in
oncologia pediatrica secondo linee guida specifiche per la cura dei bambini con il cancro.

| s |
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Ogni cittadino europeo ha diritto a ricevere cure in sistemi sanitari che garantiscano

| servizi sanitari europei devono:

3.1

3.2

33

3.7

3.8

3.9

3.10 Rispettare i pazienti garantendo il trattamento in tempi ottimali e predeterminati.
3.11 Assicurare la protezione del paziente da eventuali danni derivanti da servizi sanitari mal funzionanti,

3.12 Riconoscere e promuovere la ricerca clinica innovativa di alta qualita e la partecipazione agli studi
3.13 Coinvolgere i pazienti, chi li assiste e le organizzazioni di rappresentanza dei pazienti, in tutti gli

3.14 Realizzare e sostenere una strategia integrata di cure palliative di alta qualita.

Articolo 3

i risultati migliori, la riabilitazione del paziente,
la migliore qualita della vita e la sostenibilita dell’assistenza sanitaria

Essere sostenuti da Piani Oncologici Nazionali (PON), organizzati secondo linee guida nazionali e
sottoposti a verifiche periodiche da parte di esperti esterni tra cui i rappresentanti dei pazienti.
Essere assoggettati a verifiche di controllo per garantire progressi ottimali e benefici per il malato
di cancro, come indicato nei PON.

Fornire assistenza efficace ed efficiente in tutte le condizioni che un malato di cancro attraversa,
dalla diagnosi precoce al trattamento alla terapia palliativa o di supporto, conformemente a
standard di qualita della cura.

Prestare attenzione ai problemi del follow-up e della sopravvivenza a lungo termine per garantire
la migliore qualita della vita e la realizzazione personale del paziente e la sua re-integrazione e
partecipazione nella societa e nel posto di lavoro.

Assicurare la disponibilita per i pazienti oncologici delle migliori terapie del dolore e sintomatiche.
Incoraggiare e sostenere un’adeguata conoscenza e pratica clinica per il trattamento di tutti i
particolari tipi di cancro, nonché listruzione e la formazione di tutti gli operatori professionali non
solo sanitari, coinvolti nella cura del paziente.

Riconoscere il ruolo paritario delle organizzazioni dei pazienti in tutti gli aspetti della cura, ricerca e
innovazione in oncologia.

Essere coordinati da team muilti-disciplinari opportunamente specializzati (TMD), secondo regola-
menti nazionali conformi a linee guida riconosciute a livello europeo.

Prevedere modalita tempestive e aperte di comunicazione e coordinamento tra i servizi territoriali
di sanita o di medicina di base e i centri specialistici oncologici, nella dimissione e sequela dei
pazienti.

negligenze od errori degli operatori.
clinici.

aspetti della progettazione e conduzione della ricerca clinica centrata sul paziente.

- |
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6° Rapporto dell’Osservatorio

Una partnership per il rispetto dei diritti dei malati

di Giuseppe De Rita *

rrivati alla pubblicazione del 6° Rappor-
to sulla condizione assistenziale dei ma-
lati oncologici in Italia, non possiamo
fare a meno di sottolineare i cambia-
menti avvenuti nel tempo nel campo
della salute e della patologia tumorale.
Negli ultimi 30 anni la vita media & aumentata di 6,5 anni
per le donne e di 8 per gli uomini, e la speranza di vita
alla nascita ha raggiunto nel 2012 gli 84,5 anni per le
donne e i 79,4 per gli uomini. Il progressivo allungamen-
to della vita media € correlato, oltre che allo stile di vita,
al progresso della scienza e della ricerca biomedica negli
ultimi decenni, che ha permesso di contrastare molte
importanti malattie e anche di migliorare la qualita della
vita dei pazienti, anche di quelli cronici. | dati sulla patolo-
gia oncologica, tra gli altri, mettono bene in luce come
sia costantemente in crescita la quota di pazienti che
sopravvivono, e sempre pill a lungo, alla malattia.
Tuttavia il miglioramento delle prospettive terapeutiche
non riguarda purtroppo tutte le patologie e tutte le
tipologie tumorali in modo omogeneo, e per molte di
esse la strada da fare & ancora molto lunga. Stando agli
ultimi dati, mentre la sopravvivenza a 5 anni interessa
I'88,6% dei pazienti adulti nel caso del tumore della
prostata e '85,55% e I'85,4% nel caso di quello della
mammella e del melanoma cutaneo, per il tumore allo
stomaco o del polmone si registrano percentuali di
sopravvivenza sensibilmente inferiori.
Nonostante tali disomogeneita, la realta italiana si distin-
gue rispetto alle medie europee per un numero tenden-
zialmente maggiore di adulti che sopravvivono alla dia-
gnosi di tumore.
Rispetto a un simile scenario, assume particolare impor-
tanza lo sviluppo futuro della ricerca biomedica per la
scoperta di nuove terapie e farmaci, ma accanto a esso

* Presidente CENSIS

anche, e sempre piu, quello della assistenza a lungo
termine per i pazienti oncologici e quello della preven-
zione.

La prevenzione puo evitare, in qualche caso scongiura-
re, in altri attenuare, I'impatto della patologia una volta
conclamata, e ad essa andrebbero quindi dedicati grandi
sforzi e adeguati investimenti, sia per quanto riguarda gli
stili di vita e le condizioni del’ambiente, che per quello
che riguarda gli screening e gli esami di routine.

Per quanto riguarda l'assistenza a lungo termine, & or-
mai evidente che le nuove terapie sono spesso portatri-
ci di innovazioni che ampliano gli strumenti a disposizio-
ne del clinico, aumentando di conseguenza le possibilita
che il paziente risponda in modo ottimale alla terapia,
ma ¢ altrettanto chiaro che a queste possibilita corri-
spondono sempre pill spesso nuovi bisogni, di monito-
raggio, di cura prolungata e di continuo fine-tuning regola-
torio assistenziale e terapeutico, che richiedono I'impie-
go di nuove figure professionali e di nuove forme di
copertura assistenziale.

Come richiamato recentemente dall’European Cancer
Concord e dalla Society for Translational Oncology, i costi
economici e sociali della mancata assistenza ai malati
oncologici cronici rischiano di esplodere in un prossimo
futuro, se non si porra mano a un rinnovato impegno
per la prevenzione e per le cure e I'assistenza integrata
nei loro confronti. Si tratta quindi di fare in modo che
questi obiettivi vengano posti tra le priorita nell’ambito
delle sfide per il benessere delle nazioni e della societa e
nelle agende politiche. E cid potra avvenire se si sviluppe-
ranno sempre piu solide forme di partnership tra opera-
tori, associazioni di malati, enti ricerca ecc., e se si
rispetteranno i principi sanciti dai tanti documenti pubbli-
cati a livello mondiale, europeo ed italiano, per il rispet-
to dei diritti dei malati e delle loro famiglie. )

.
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LA CRISI ECONOMICA E LA SPENDING REVIEW

Il contributo del settore oncologico alla revisione
della spesa sanitaria: proposta per tagli di qualita

di Sergio Paderni *

ella legge finanzia-
ria del 2014 il
problema della
spesa sanitaria &
stato affrontato
in un modo diverso rispetto agli
anni precedenti.

Non sono stati adottati, come di
consueto, tagli lineari alle principa-
li componenti della spesa in quan-
to € stato previsto che il conteni-
mento degli oneri a carico del bi-
lancio statale per la tutela della
salute dei cittadini sia perseguito
rendendo effettivamente operati-
va liniziativa della “Spending re-
view”, gia tentata invano dall’ex
Ministro  dellEconomia Padoa
Schioppa nel 2007, ai tempi del
secondo governo Prodi, e poi ri-
presa, senza miglior esito, dal go-
verno Monti.

Con il termine “spending re-
view” (o, in italiano, ‘“revisione
della spesa”) si fa riferimento al
processo attraverso il quale
aziende o istituzioni pubbliche
analizzano le varie voci di spesa
alla ricerca di sprechi da elimina-
re e di procedure suscettibili di
essere ottimizzate, con effetti po-
sitivi in termini di contenimento
della spesa o di aumento della
sua produttivita.

Molti economisti tengono a sot-
tolineare che nella revisione del-
la spesa non deve essere valuta-
to solo 'ammontare dei costi,
ma anche, contestualmente, la
“causa” che li genera. Questo
approccio richiede di definire in

Nelforganizzazione
dei servizi ci sono
spese inessenziali

da eliminare

a tutto vantaggio
dellefficienza

grazie al reimpiego

dei risparmi a beneficio
dei pazienti

modo chiaro e trasparente gli
obiettivi che si vogliono raggiun-
gere con i vari programmi di
spesa; chiarire perché tali obiet-
tivi sono importanti; definire de-
gli indicatori (o altri processi
equivalenti) per capire ex post
se gli obiettivi sono stati raggiun-
ti e se il programma di spesa &
stato effettivamente utile. In que-
sto processo, la spending re-
view & solo l'ultima fase, quella
in cui si valuta se i programmi di
spesa siano stati validi, se vada-
no continuati o se le risorse deb-
bano essere destinate a un uso
migliore”.

Si & ritenuto necessario approfon-
dire esaurientemente il significato
e le implicazioni del termine
“spending review” perché il con-
tributo che I'Osservatorio inten-
de fornire si sviluppa in piena as-

* Direttore dell’Osservatorio sulla condizione assistenziale dei malati oncologici

sonanza con le puntualizzazioni
sopra riportate.

Il dovere di partecipare
alla revisione delle spese

Il settore oncologico nella sua
componente istituzionale, ma an-
che nelle espressioni associative
dei malati e di volontariato, ha il
dovere di fornire il suo contribu-
to alla revisione della spesa per
due ragioni fondamentali: anzitut-
to perché deve sentirsi impegna-
to, al pari di tutti, ad aiutare il
Governo a portare il Paese fuori
dalla crisi; in secondo luogo, an-
che per motivi intrinseci al setto-
re. Infatti, come avremo modo di
constatare piu avanti, anche nel-
l'organizzazione dei servizi onco-
logici si effettuano spese inessen-
ziali, che non portano giovamen-
to ai malati e che, quindi, posso-
no essere eliminate senza pregiu-
dizio per l'assistenza oncologica.
Parimenti vi sono servizi che pos-
sono essere migliorati e resi pit
produttivi ed efficienti, con effetti
positivi, sia per la gestione pubbli-
ca che, soprattutto, per gli amma-
lati.

Quindi, non si deve temere che
la spending review sottragga risor-
se alla tutela dei malati oncologici.
Se vi sono spese che possono es-
sere evitate, come ad esempio
quelle riferite alla ripetizione inuti-
le di esami gia effettuati e molte
altre che verranno individuate ri-
pensando le procedure e i percor-
si assistenziali e perfezionando il
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funzionamento delle strutture on-
cologiche, tagliarle non significa
penalizzare i malati sottraendo ri-
sorse al settore, ma al contrario
significa rendere disponibili per il
settore risorse maggiori, dato
che il Ministro Lorenzin ha difeso
il principio che i risparmi che si
realizzeranno nella sanita debbo-
no restare impiegati sempre nella
sanita, a vantaggio degli ammalati.

La rivendicazione

di competenza

del Ministro della Salute
Lorenzin

Il 19 novembre 2013, il Ministro
della salute, Beatrice Lorenzin
«Ai risparmi in sanita, per 30 mi-
liardi di euro in 5 anni, ci pensia-
mo noi, Ministero della salute e
Regioni, con il Patto per la salute.
Il Commissario alla revisione del-
la spesa, Cottarelli, potra interve-
nire solo se le Regioni falliranno.
E comunque questi nuovi rispar-
mi saranno reinvestiti sempre nel
comparto della sanitay.

«La sanita ha gia dato - ha conclu-
so la Lorenzin - ora c’@ bisogno
di una fase di programmazione.
Solo se le Regioni dovessero falli-
re Cottarelli fara bene a interve-
nire».

Davanti a tali dichiarazioni, ha avu-
to facile gioco il Commissario a
far presente che cio che il Mini-
stro rivendica & esattamente
quanto il suo Programma di lavo-
ro prevede, cioé che debbano es-
sere le stesse Amministrazioni
pubbliche a dire dove, come,
quanto e quando sara possibile
risparmiare.

Se questi risparmi verranno realiz-
zati con il Patto per la salute, con-
siderato una sorta di spending re-
view interna al Servizio sanitario
nazionale, tanto meglio, perché
cid consentira alla sanita di taglia-
re sprechi, reinvestendo risorse
in buona sanita, in ricerca e in
infrastrutture.

Il Patto per la salute

Dal confronto tra il Ministro e il
Commissario emerge che per il
settore della sanita il documento
determinante ai fini degli obiettivi
della spending review é il “Patto
per la salute”, approvato dalla
Conferenza Stato Regioni il 10 lu-
glio 2014. Con questa denomina-
zione si fa riferimento ad un docu-
mento programmatico nel quale,
d’intesa tra il Ministero e le Regio-
ni con sono state decise le azioni
da intraprendere (o da prosegui-
re) per raggiungere l'obiettivo di
risparmiare 30 miliardi di euro
nei prossimi cinque anni, esplici-
tando anche “come” tali azioni

Preoccupano due aspetti
del Patto per la salute:
l'approccio settoriale

ai problemi e il numero
di soggetti istituzionali
che devono attuarlo

riescono a conseguire i risultati
attesi.

L'Osservatorio condivide la deter-
minazione del Ministro Lorenzin
di affrontare e risolvere con det-
to documento gli aspetti organiz-
zativi, funzionali ed economici del
settore sanitario che debbono es-
sere modificati per realizzare i ri-
sparmi attesi, conservando, anzi
migliorando, i livelli assistenziali.
Tuttavia si deve, con realismo e
preoccupazione, ricordare che la
sempre piu preoccupante crisi
economica ha gia indotto il Go-
verno a prevedere ulteriori tagli
consistenti alla spesa sanitaria,
per cui sara problematico realizza-
re quanto il Patto per la salute
prevede (sia pure con carenze

Ottobre 2014 |

6° Rapporto dell’Osservatorio
sulla condizione assistenziale dei malati oncologi

che concernono il ruolo delle As-
sociazioni dei malati e il volonta-
riato, argomento - questo - su cui
'Osservatorio si riserva di inter-
venire in altre sedi e occasioni).
Vi sono due aspetti del Documento
che preoccupano in particolare 'Os-
servatorio: il primo riguarda l'ap-
proccio settoriale ai problemi, co-
me se ogni questione da affrontare
e da inserire nel Patto non avesse
ripercussioni su altri punti del docu-
mento. Ad avviso dellOsservatorio,
questo € un limite metodologico,
che discende dall’approccio econo-
micistico alla spending review, effet-
tuata per “centri di spesa”.

La seconda preoccupazione ri-
guarda il numero dei soggetti isti-
tuzionali che dovranno attuare le
intese relative ai singoli punti del
Patto per la salute e cioé 21 Re-
gioni, singolarmente considerate
e condizionate ciascuna dalle pro-
prie situazioni locali.

Pur apprezzando il lavoro svolto
per elaborare il Patto per la salute,
I'Osservatorio ritiene che sia possi-
bile approcciare il problema specifi-
co della revisione della spesa sani-
taria anche con una diversa meto-
dologia, che affronta in maniera
“unitaria” i tanti aspetti, di merito,
funzionali, organizzativi, economi-
ci, di qualita dei servizi e di esito,
che configurano la realta operativa
del Servizio sanitario nazionale e
che partono dalla domanda di fon-
do: “Ma cos’e che genera la spesa
sanitaria e, nel caso nostro, la spe-
sa sanitaria oncologica?”’.

Per I'Osservatorio la risposta &
univoca; la causa primaria della spe-
sa sanitaria ¢ la difesa della salute,
vale a dire il contrasto delle malat-
tie che insorgono per minarla.
Mentre in altri campi (lavori pub-
blici, trasporti, difesa, turismo
ecc.) le decisioni di spesa dei pote-
ri pubblici possono essere assun-
te in varie forme e in tempi discre-
zionali; possono essere modulate
secondo soluzioni alternative o

.
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differite per ripensamenti o con-
trasti di opinione, in base a calcoli
di opportunita prevalentemente
politici, le malattie, soprattutto le
grandi patologie, impongono ri-
sposte tempestive e appropriate,
conformi alle indicazioni della
scienza medica, e cid € tanto pil
vero e doveroso in presenza di
sistemi sanitari pubblici che garan-
tiscono ai cittadini il diritto alla
tutela della salute, sostenuti e fi-
nanziati dalla fiscalita generale.
Vale a dire che sono le malattie il
“fattore originario” che genera la
spesa sanitaria e che sono, pari-
menti, il “termine oggettivo di ri-
ferimento” per valutare se le spe-
se, di volta in volta sostenute per
contrastarle, sono necessarie, so-
no pertinenti, sono coerenti all'in-
terno di programmi di trattamen-
to che considerano in maniera
unitaria tutte le fasi della malattia,
dalla sua prevenzione alla sua in-
sorgenza, da accertare quanto
pit precocemente & possibile, al
suo contrasto nelle fasi acute e
post-acute, sino ai possibili esiti di
guarigione o di cronicizzazione,
con nuove esigenze di monitorag-
gio, di riabilitazione e di recupe-
ro, oppure di decesso e di assi-
stenza alle famiglie superstiti.

Se cosi stanno le cose, il proble-
ma della revisione della spesa pud
essere affrontato - a integrazione
della modalita prevista dal Ministe-
ro e dalle Regioni - anche sulla
base di una diversa metodologia,
che pud essere sinteticamente
configurata come “approccio per
patologie”.

Le disfunzioni del sistema
che generano spese
inessenziali e che possono
essere migliorate

Utilizzando P'approccio unitario
per patologia, I'Osservatorio ha
rilevato unampia gamma di disfun-
zioni nel processo assistenziale ai
malati oncologici, che sono da ri-

condurre al modello organizzati-
vo tradizionale, articolato per livel-
li istituzionali, operanti ognuno se-
condo logiche settoriali, e che so-
no suscettibili di essere corrette
con positivi effetti economici e
con giovamento per la tutela dei
malati se vengono affrontate in
maniera unitaria allinterno dell’ap-
proccio per patologia.

a) Linsufficiente impegno

per la prevenzione

L’Osservatorio ha rilevato che, te-
nuto conto dell’'onerosita dei co-
sti di trattamento delle patologie
oncologiche, l'impegno profuso
per “prevenirne linsorgenza” é
del tutto insufficiente. Eppure in

Applicando il cosiddetto
«approccio unitario

per patologia»
I'Osservatorio ha rilevato
un’ampia gamma

di disfunzioni

questo caso il rapporto costo/be-
nefici dovrebbe consigliare di po-
tenziare la prevenzione, in funzio-
ne di una riduzione dei casi di
malattia, e quindi di minori spese
di trattamento.

Su questa linea strategica, peral-
tro, si sta muovendo I'Organizza-
zione Mondiale della Sanita
(OMS) con il “Piano d’azione glo-
bale per la prevenzione e il con-
trollo delle malattie non trasmissi-
bili 2013/2020”, approvato di re-
cente e riferito in particolare alle
malattie cardiovascolari, ai tumo-
ri, alle patologie respiratorie cro-
niche e al diabete. Secondo
’OMS le attuali conoscenze scien-
tifiche dimostrano che & possibile
ridurre in misura considerevole il

carico delle malattie non trasmis-
sibili se vengono applicate in ma-
niera efficace e bilanciata azioni di
prevenzione gia disponibili, e che
Pattuazione di strategie siffatte
presenta un ottimo rapporto co-
sto/benefici. Il costo di attuazione
del Piano & pari a 940 milioni di
dollari per un periodo di otto an-
ni, dal 2013 al 2020. Al contrario
la perdita cumulativa di produttivi-
ta riconducibile alle quattro princi-
pali malattie sopra indicate € sti-
mata, per lo stesso arco tempora-
le, in 47 miliardi di dollari.

In termini operativi, pertanto, si
suggerisce di considerare I'impe-
gno finanziario per la prevenzio-
ne dei tumori un investimento uti-
le a produrre nel medio e lungo
periodo un importante conteni-
mento delle spese di trattamento
della patologia e dei suoi esiti.

b) La mancanza di strategie unitarie
per essenzializzare la fase

di accertamento precoce
dellinsorgenza dei tumori

Una seconda osservazione riguar-
da il comportamento e la cultura
dei medici e dei servizi del territo-
rio per quanto concerne
“lPaccertamento precoce” delle
patologie oncologiche. In assenza
di strategie unitarie in materia, si
registrano da un lato I'improprie-
ta di taluni approcci, che compor-
tano [leffettuazione di accerta-
menti inessenziali e il differimento
nel tempo di diagnosi sicure e di
interventi riparatori tempestivi e
appropriati; dall’altro campagne
generalizzate di accertamenti pre-
ventivi su frazioni di popolazione,
riferiti a specifiche tipologie seg-
mentarie di tumore, di cui va
quanto meno discussa la coeren-
za globale rispetto al tema della
diagnostica precoce dei tumori e,
in tema di revisione di spesa, I'effi-
cacia in termini di costi/benefici.
In termini operativi, I'indicazione
e di intervenire, da parte delle
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Societa scientifiche e a seguire da
parte del Servizio sanitario, con
linee guida dedicate all’'accerta-
mento precoce dei tumori, tal-
ché standardizzando i comporta-
menti si possano conseguire due
risultati: da un lato evitare accer-
tamenti impropri o inutilmente ri-
petuti, come pure campagne pro-
mozionali scoordinate e prive di
consistenti effetti, dall’altro siner-
gizzando le misure d’azione relati-
ve a questa fase della patologia,
con ricadute positive sulla tempe-
stivita degli interventi riparatori.
¢) La deleteria segmentazione

del processo assistenziale

Altra disfunzione rilevata concer-
ne latteggiamento, ampiamente
diffuso tra i medici di medicina
generale e i servizi del territorio,
di considerare i pazienti con dia-
gnosi di tumore, non pit di pro-
pria pertinenza (ancorché iscritti
tra le proprie liste di assistiti), ma
di esclusiva competenza degli spe-
cialisti oncologi. Atteggiamenti sif-
fatti costituiscono una frattura
nel processo di continuita assi-
stenziale, frattura che non solo
danneggia i malati sotto I'aspetto
assistenziale, ma che ¢ rilevante
anche in termini di spese. Infatti
gli specialisti oncologi - ai quali i
malati vengono per cosi dire scari-
cati - in assenza di rapporti colla-
borativi con i medici del territo-
rio che dei propri pazienti cono-
scono tutta la storia sanitaria,
compresi gli accertamenti piu o
meno appropriati di recente effet-
tuati, sono costretti a ripetere ex
novo tutti gli esami e gli approfon-
dimenti occorrenti per formulare
la propria diagnosi e avviare il pro-
cesso di trattamento terapeutico.
La correzione di questa disfunzio-
ne, che genera spese ripetute e
inessenziali, consiste nell’afferma-
zione convinta che il processo as-
sistenziale della lotta ai tumori &
unitario e comprende tutte le fasi

dalla prevenzione alla guarigione
o alla fase terminale. Di conse-
guenza deve comportare il coin-
volgimento di tutte le figure pro-
fessionali operanti nei diversi mo-
menti del processo, in modo co-
ordinato e collaborativo, come
verra meglio specificato illustran-
do il concetto di rete territoriale
oncologica.

d) La riduzione della durata

dei ricoveri ospedalieri

La esigenza di ridurre allo stretto
necessario il ricorso o la durata
dei ricoveri ospedalieri dovrebbe
comportare che buona parte del-
le terapie nelle fasi acute possano
svolgersi mantenendo i malati a

Prevenzione inadeguata,
mancanza di strategie
per 'accertamento
precoce, assistenza
spezzettata, fai-da-te
regionale: ecco i gap

livello di territorio, al proprio do-
micilio o nei presidi extraospeda-
lieri. Ma non sempre ¢ cosi. Sia in
fase acuta, sia spesso anche nelle
fasi post-acute, in mancanza di
adeguato sostegno assistenziale al
domicilio dei malati o dei servizi
territoriali, dove i costi sarebbe-
ro contenuti, si ricorre ad ospeda-
lizzazioni non strettamente neces-
sarie, con costi molto piu elevati
che finiscono per scaricarsi sul bi-
lancio pubblico.

e) Effetti deleteri

dellautonomia regionale

in materia di modelli assistenziali

di contrasto ai tumori

L’autonomia organizzativa delle
Regioni ha prodotto modelli di-
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versificati di organizzazione dei
servizi e presidi oncologici che,
messi a confronto, confliggono in
modo evidente con l'esigenza di
risposte unitarie, come la malat-
tia, origine prima dei problemi da
affrontare, invece richiederebbe.
| dati del’Osservatorio sono al
riguardo rivelatori. Attraverso i
dati raccolti sono state elaborate
nei precedenti Rapporti annuali le
“Finestre regionali”’, cioé sintesi
grafiche che mostrano per ciascu-
na Regione le dotazioni struttura-
li e tecnologiche e le attivita assi-
stenziali che caratterizzano la ri-
sposta fornita ai bisogni dei malati
oncologici.

Le notevoli diversita registrate in-
ducono ad interrogarsi come mai
la risposta a bisogni che discendo-
no da una causa unica: la patolo-
gia oncologica nelle sue diverse
espressioni, diverge tanto signifi-
cativamente da Regione a Regio-
ne. Cio vuol dire che le risposte
organizzative sono spesso legate
ad altre cause generatrici: decisio-
ni politiche, modelli assistenziali
astratti non fondati sui bisogni dei
malati, pressioni lobbistiche, im-
proprieta programmatorie, e cosi
via, in palese violazione del princi-
pio di correlare e di finalizzare le
risposte alla patologia da contra-
stare.

f) Altre misure possibili

per risparmiare sulla spesa sanitaria
Da queste ultime osservazioni de-
rivano due indicazioni di sicuro
interesse per la revisione della
spesa.

L’esame dei dati raccolti dall’Os-
servatorio permette di individua-
re dove i modelli organizzativi in
atto sono disfunzionali e genera-
no effetti negativi in termini di
assistenza ai malati e di spesa, e
dove, quindi, & possibile interveni-
re avendo come riferimento solu-
zioni adeguate, attuate con suc-
cesso altrove, e che possono es-

.
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sere quindi realisticamente repli-
cate.

| dati raccolti dimostrano altresi
che si possono ottenere vantaggi
in termini assistenziali ed econo-
mici anche con semplici sposta-
menti di risorse, nella stessa Re-
gione, da taluni tipi di impieghi ad
altri che hanno in sé potenzialita
di produttivita non sufficiente-
mente sfruttate. Ne € esempio
tipico quello degli acceleratori li-
neari per la radioterapia. Si tratta
di attrezzature tecnologiche indi-
spensabili per il trattamento ra-
dioterapico dei tumori, che han-
no un costo assai elevato e che
richiedono, percid, per essere
ammortizzate vantaggiosamente,
di lavorare al pieno della propria
capacita produttiva. Questa con-
dizione non si consegue perdo
con una diffusione eccessiva di ac-
celeratori sottoutilizzati, ma con
una loro localizzazione ragionevo-
le in punti strategici del territo-
rio, e utilizzando le risorse che
possono essere risparmiate, evi-
tando acquisti incauti e inoppor-
tuni con una programmazione in-
telligente, per agevolare semmai
il trasporto dei malati e, cosa es-
senziale troppo spesso inosserva-
ta, per assicurare dotazioni di per-
sonale sufficiente per far lavorare
tali apparecchiature al pieno della
propria produttivita. Risparmiare
su qualche unita di personale e,
come effetto, sottoutilizzare gli
acceleratori lineari, generando
come ricaduta effetti economici
ed assistenziali di segno negativo
di ben maggiore entita, non &
espressione di buona e intelligen-
te gestione.

g) L’assoluta inadeguatezza

della fase assistenziale post-acuzie

| dati, le analisi e le ricerche svolte
dall’Osservatorio hanno messo
in evidenza un altro aspetto forte-
mente carente della risposta assi-
stenziale del Servizio sanitario na-

zionale rispetto alla patologia on-
cologica. Mentre i dati relativi agli
esiti delle terapie registrano un
significativo aumento, sia numeri-
co sia di durata temporale, della
sopravvivenza ai tumori, le rileva-
zioni concernenti I'assistenza nel-
le fasi post acuzie rivelano una
assoluta inadeguatezza rispetto ai
bisogni di oltre 2 milioni e mezzo
di malati. Eppure si tratta di un
segmento consistente di popola-
zione, che ha attraversato vicen-
de diagnostico-terapeutiche gra-
vi, e che, sopravvissuta alla patolo-
gia, presenta bisogni sanitari conti-
nui di monitoraggio e di recupero
psico-fisico, di reinserimento lavo-
rativo o del riconoscimento di

Si possono ottenere
vantaggi in termini
economici

e assistenziali
anche solo
spostando le risorse

condizioni di invalidita da sostene-
re con provvidenze previdenziali.
Si tratta di persone che convivo-
no sovente con situazioni di croni-
cita (le quali sono a loro volta
fonte di altri ulteriori tipi di biso-
gni), e che presentano non di ra-
do situazioni familiari critiche che
richiedono un sostegno socio-as-
sistenziale, quando non anche la
necessita di cure palliative e di
assistenza specifica in fase termi-
nale. In questi ultimi casi il biso-
gno di sostegno e di tutela si
estende, oltre che al malato che
decede, anche alla famiglia che gli
sopravvive.

Ponendo il problema nel’ambito
di una operazione finalizzata a
conseguire risparmi nella spesa

pubblica, non si puo contare su
finanziamenti aggiuntivi in sede di
riparto del Fondo sanitario. Tutta-
via puo valere, in questo caso, la
rivendicazione avanzata dal Mini-
stro Lorenzin che le risorse ri-
sparmiate con la spending review
sanitaria debbano essere reimpie-
gate nel settore sanitario. Quindi
le carenze sopra segnalate posso-
no essere una delle destinazioni
prioritarie delle risorse che si an-
dranno a recuperare con il Patto
per la salute, senza bisogno di gra-
vare ulteriormente sul bilancio
dello Stato.

h) La valutazione degli esiti clinici

e di quelli amministrativi

Altra area di intervento, attual-
mente carente e che andra poten-
ziata se si vogliono ottenere risul-
tati migliori sul piano assistenziale
e risparmi su quello economico, &
quella della valutazione degli esiti
clinici e degli esiti amministrativi.
Per il primo aspetto (esiti clinici),
si rende necessario rendere pras-
si ordinaria l'audit tra i medici,
tenendo conto in quella sede del-
lincidenza dei casi complessi, i
quali possono comportare costi
maggiori. In un concetto di rete,
come verra appresso illustrato,
per i casi complessi potra in qual-
che caso essere necessario con-
sultare anche i medici del territo-
rio e le altre figure professionali
che hanno partecipato al proces-
so diagnostico-terapeutico-assi-
stenziale (PDTA) dei malati onco-
logici di cui si deve valutare l'esito
clinico.

Occorrera inoltre potenziare le
analisi del Piano Nazionale Esiti,
prevedendo di estendere l'atten-
zione, al di 1a delle cure ospedalie-
re, a tutto l'iter diagnostico, tera-
peutico e riabilitativo, e grazie alla
utilizzazione di strumentazioni di
raccolta dati ed elaborazione ade-
guate allo scopo.

Per quanto concerne gli esiti am-
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ministrativi delle Direzioni di ASL
o di Presidio ospedaliero, I'audit
amministrativo deve avere riguar-
do agli impegni assunti all’atto del-
la formulazione del bilancio di pre-
visione, di cui si deve verificare se
e come sono stati realizzati, e pa-
rimenti verificare il rispetto del
pareggio di bilancio, avendo cura,
pero, di non considerare solo
I'esercizio di competenza, ma an-
che le ricadute sul biennio succes-
sivo, ad evitare pareggi apparenti
- specie nei periodi di fine manda-
to - ottenuti scaricando i disavan-
zi sugli esercizi successivi.

i) Gli indici di attrazione e di fuga
Nell’una e nell’altra situazione di
valutazione degli esiti, I'Osserva-
torio ritiene che debba essere
preso in considerazione anche
Pindicatore “di attrazione e di fu-
ga”’ dei malati verso altre Regioni,
che costituisce una sorta di indica-
tore sintetico di esito, tenuto con-
to dellampiezza che il fenomeno
ha raggiunto e delle sue rilevanti
ricadute economiche.

In termini operativi la dimensione
degli indici di fuga deve essere lo
sprone per un responsabile ripen-
samento del modello organizzati-
vo in atto e per 'adozione di mi-
sure di cambiamento atte a modi-
ficare la situazione.

l) La medicina difensiva

Un altro aspetto, generatore di
prestazioni inessenziali e di spese
evitabili, sul quale I'Osservatorio
ritiene doveroso richiamare I'at-
tenzione per la dimensione degli
oneri implicati e per 'ampiezza
dei risparmi possibili, € quello del-
la c.d. “medicina difensiva”. Si trat-
ta di un fenomeno troppo spesso
sottaciuto, ma che incide econo-
micamente per una cifra oscillan-
te tra 10 e 14 miliardi di euro.
Come misura di difesa contro il
rischio di denunce e di azioni lega-
li per malpractice i medici eccedo-
no nella prescrizione di accerta-

menti non necessari, utili a dimo-
strare in sede legale di avere fatto
tutto il possibile per evitare incon-
venienti. Stime attendibili indica-
no che il 40% delle prestazioni
diagnostiche sono inessenziali e
potrebbero essere drasticamen-
te ridotte. Ovviamente queste
macro-indicazioni riguardano tut-
to il settore sanitario, ma il feno-
meno & presente anche nella pra-
tica oncologica.

Il tema merita di essere preso in
seria considerazione e I'Osserva-
torio ritiene suo preciso dovere
insistere perché cid avvenga, se
davvero si vuole incidere sulle spe-
se inessenziali che aggravano eco-
nomicamente il settore sanitario.

La medicina difensiva
é un fenomeno
troppo spesso
sottaciuto che incide
economicamente

trai 10 ei 14 miliardi

m) Le liste di attesa

e la quadlita assistenziale
complessiva

nei centri di eccellenza

In precedenti Rapporti 'Osserva-
torio ha proposto di concentrare
la chirurgia oncologica presso le
grandi strutture (centri di eccel-
lenza), in quanto il valore profes-
sionale dei chirurghi e la loro
esperienza operatoria fanno la dif-
ferenza sull’aspettativa di vita dei
malati, come i dati incontroverti-
bilmente documentano e dimo-
strano.

Tuttavia, nel quadro di una valuta-
zione piu ampia che comprenda
anche tutto cid che si determina
al contorno, in termini economici
e di bisogni dei malati da soddisfa-
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re, 'Osservatorio ritiene che l'as-
sunto precedente vada integrato
con altre due preoccupazioni: la
valutazione delle liste di attesa
operatorie che si registrano nei
grandi centri e la qualita comples-
siva dell’assistenza resa ai malati
nei centri stessi, al di la degli inter-
venti operatori. Questa analisi si
rende necessaria perché attese
medie di oltre 60 giorni, come si
registrano al presente, non solo
danneggiano le condizioni di salu-
te dei malati, talvolta in modo pre-
giudizievole, ma inducono di fre-
quente una deviazione verso
strutture private non convenzio-
nate, con oneri addossati alle fa-
miglie dei malati.

Se la patologia e i conseguenti bi-
sogni dei malati sono il termine di
riferimento per valutare 'adegua-
tezza della risposta del servizio
pubblico, che, va sempre ricorda-
to, & sostenuto dalla fiscalita gene-
rale, occorre giudicare negativa-
mente la non adeguatezza di liste
d’attesa per la chirurgia oncologi-
ca di oltre 60 giorni, come pure il
fatto di addossare ai malati gli one-
ri di prestazioni rese da privati
per contrastare l'inadeguatezza di
siffatte liste di attesa.

n) Lapporto del volontariato

Continuando le riflessioni sulle
carenze rilevate, si & accennato
in precedenza allo scarso impe-
gno verso la prevenzione delle
patologie oncologiche, pur costi-
tuendo questa un’area di investi-
mento strategico per ridurre la
patologia e di conseguenza gli
oneri per curarla. In questa dire-
zione non si & sufficientemente
riflettuto sul contributo che puo
fornire il volontariato. Eppure
non mancano esempi illuminanti.
In Piemonte, per citarne uno, al-
linterno della rete oncologica é
stata introdotta come compo-
nente ufficiale e strutturata lattivi-
ta del volontariato per i progetti

.
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riguardanti gli stili di vita (attivita
fisica e nutrizione). Una compo-
nente del Comitato direttivo del-
'Osservatorio, che & stata tra i
promotori dell’iniziativa, e che
opera in Piemonte sia come me-
dico oncologo che come volonta-
ria, riferisce che i dati scientifici
raccolti sono eclatanti circa I'im-
patto avuto in termini di riduzio-
ne del carico di malattia e di con-
tenimento delle recidive nei mala-
ti presi in carico dalla rete oncolo-
gica piemontese. Dato questo
precedente positivo se ne propo-
ne l'adozione a scala nazionale,
tanto piu tenendo conto che I'ap-
porto del volontariato & senza
oneri, mentre le ricadute si rivela-
no vantaggiose per i bilanci pubbli-
ci regionali.

L’approccio per patologia, obbli-
gando a considerare il processo
assistenziale nella sua unitarieta e
completezza, comporta un’altra
dimensione metodologica: il ri-
pensamento dei servizi che deb-
bono, per coerenza, essere orga-
nizzati secondo il modello di
“rete territoriale”.

Le reti oncologiche
territoriali e il PON

a) Lorganizzazione a rete territoriale
Rimettere gli ammalati al centro
dell’attenzione, come termini di
riferimento per una corretta pro-
grammazione delle attivita, influi-
sce sull’'organizzazione dei servizi
sotto un duplice aspetto:

- in termini soggettivi, prevedendo
che siano i servizi a prendere in
carico i malati e ad accompagnarli
lungo tutto il percorso diagnosti-
co-terapeutico-assistenziale;

- in termini oggettivi, consideran-
do il percorso diagnostico-tera-
peutico-assistenziale come un
processo unitario, in cui tutti i
livelli operativi sono tra di loro
connessi e coinvolti, avendo ri-
guardo di impiegare procedure
efficienti e di utilizzare nel modo

pitl conveniente le risorse dispo-
nibili, in termini di rapporto costi/
benefici.

In altre parole, nell’approccio per
patologia il percorso assistenziale
viene modulato sulle esigenze dei
malati, facendo si che sia il coordi-
namento delle fasi assistenziali ad
adeguarsi, a supportare e ad ac-
compagnare i malati e non questi
a doversi adattare e ricercare da
soli la successione dei passaggi as-
sistenziali.

Cercando di formulare una defini-
zione in termini essenziali dell’or-
ganizzazione a rete che ne conse-
gue, si puo affermare che:

- la rete oncologica (ma lo stesso
si puo dire per qualsiasi altra rete

L’approccio

per patologia
comporta

il ripensamento

dei servizi secondo
la “rete territoriale”

territoriale di patologia) € una re-
te integrata di servizi sanitari e
sociali per lassistenza ai malati
oncologici, con I'obiettivo di facili-
tare lo scambio di informazioni
fra tutti i soggetti che si occupa-
no di patologie oncologiche, per
dare maggiori garanzie al malato
neoplastico di ricevere tempesti-
vamente cure appropriate e di
essere accompagnato e facilitato,
lungo tutte le fasi del percorso
assistenziale, a opera del sistema
di rete. Nel contempo, garantire
che siano evitati sprechi di risor-
se, erogazione di prestazioni ines-
senziali, ripetizione di accerta-
menti gia presenti nel fascicolo
sanitario dei malati e utilizzazioni
antieconomiche di tecnologie ad

alto costo, al fine di non incidere
negativamente sulla spesa pubbli-
ca sanitaria.

b) Le ripercussioni

sulle figure professionali

Il ripensamento dei servizi a rete
territoriale, e in particolare la pre-
sa in carico dei malati, comporta
la valorizzazione e il ripensamen-
to di ruoli e professionalita di figu-
re a piu diretto e continuo con-
tatto con i malati e le loro fami-
glie, come il personale infermieri-
stico, gli psiconcologi, i volontari,
gli assistenti sociali e il personale
dei servizi socio-assistenziali.

La concezione della rete come
un continuum assistenziale impo-
ne, con riferimento agli operato-
ri, di superare gli interessi perso-
nali e di gruppo, riunendoli attor-
no a un progetto comune, crean-
do sinergie anziché separazione -
come purtroppo é tuttora diffu-
so a causa della eccessiva parcel-
lizzazione delle competenze - un
guaio, questo, della medicina tra-
dizionale che le reti di patologia
possono aiutare a superare.

¢) Linterconnessione telematica

e il Fascicolo sanitario elettronico

Per quanto concerne la circola-
zione delle informazioni, essa &
realizzabile attraverso lintercon-
nessione informatica di tutti i livel-
li operativi e degli operatori che
in essi lavorano, oltre che con
ladozione, condivisa e standardiz-
zata, del Fascicolo sanitario elet-
tronico, comprendente i dati ana-
grafici, demografici e socio-sanita-
ri dell’assistito, il suo profilo sani-
tario, gli eventi sanitari ai quali ha
partecipato e la storia degli episo-
di di cura che lo hanno riguarda-
to. Questa infrastruttura tecnolo-
gica deve assicurare, come requi-
siti di rete, “la connettivita” per
le finalita di circolazione delle in-
formazioni e dei dati, Ia
“sicurezza dei dati”’ che circolano
in rete, per evitare che ne venga
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fatto un uso improprio,
“lidentificazione dei soggetti” (in-
tesi sia come assistiti, sia come
operatori) e “la firma digitale”
(sia degli assistiti a convalida del-
lassenso da rendere a determina-
te procedure e trattamenti assi-
stenziali; sia degli operatori ai fini
dellattribuzione degli atti profes-
sionali e dell’assunzione delle con-
nesse responsabilita).

L’avvento della “banda larga” age-
volera notevolmente lintercon-
nessione telematica tra i servizi e
gli operatori, a tutto vantaggio
della continuita assistenziale per i
malati.

d) La telemedicina

Per le esigenze connesse alla pre-
sa in carico dei malati e all'impe-
gno di far si che siano i servizi a
raggiungerli e non viceversa, le
reti di patologia debbono aprirsi
anche agli apporti che possono
venire dalla “telemedicina”, spe-
cie in materia di monitoraggio
delle condizioni di cronicita. | si-
stemi di monitoraggio in remoto,
senza sostituire le visite del medi-
co e il rapporto con i professioni-
sti sanitari, possono fornire rispo-

ste ad alcuni bisogni che emergo-
no dalle segnalazioni dei cittadini
e delle associazioni dei pazienti,
quali ad esempio le difficolta per
le persone non autosufficienti di
muoversi e di accedere alle strut-
ture.

e) Le best practice

Non va trascurato, poi, che at-
traverso la condivisione in rete
dei dati concernenti i percorsi
diagnostico-terapeutico-assi-
stenziali viene facilitata la diffusio-
ne e la condivisione delle “best
practice”. Sotto questo aspetto
la rete e la sua struttura di inter-
connessione telematica diventa-
no anche uno strumento di for-
mazione permanente e di arric-
chimento culturale degli opera-
tori.

f) Il Piano oncologico nazionale
(PON)

Tutto quanto sopra riferito deve,
pero, essere inquadrato in un di-
segno complessivo, strategico e
di durata poliennale, che possa
fungere da “manifesto” per I'on-
cologia e supportare le attese e
le speranze dei malati e rafforza-
re la determinazione degli opera-
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tori impegnati nel contrastare la
patologia.

Si fa riferimento al Piano Oncolo-
gico Nazionale (PON), di cui &
prevista per legge 'approvazione,
che ¢ stato a suo tempo messo a
punto con la collaborazione delle
categorie professionali e delle As-
sociazioni dei malati e dei volon-
tari, che & rimasto per tre anni in
attesa della sanzione parlamenta-
re pur dopo avere ottenuto il
parere favorevole delle Commis-
sioni parlamentari di merito, e
che é stato lasciato cadere, per
evidente trascuratezza, con la fi-
ne della precedente legislatura.

E arrivato il momento di credere
nelle riforme, e quella qui propo-
sta & una riforma che, a integrazio-
ne del Patto per la salute, pud
ottenere agevolmente il consen-
so di tutte le Regioni; & arrivato |l
momento di volare alto e di non
avere paura di rimettere in discus-
sione assetti e approcci organizza-
tivi che si sono rivelati, da un pun-
to di vista gestionale ed economi-
co, disfunzionali e onerosi, oltre il
limite di sopportabilita dei bilanci
regionali e che hanno generato
disavanzi molto pesanti. )

.
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APPROFONDIMENTI TEMATICI

L’Oncoguida, la bussola che non c’era per fornire
al paziente informazioni mirate e personalizzate

di Laura Del Campo * e Francesco De Lorenzo **

ziente informa-
: a questa

conclusione &
pervenuto uno studio, condot-
to da AIMaC (Associazione ita-
liana malati di cancro, parenti e
amici), in collaborazione con
PAIOM (Associazione italiana
di Oncologia Medica), in 21|
centri oncologici di eccellenza
italiani e pubblicato sulla rivista
Annals of Oncology, maggio
2004'. Anni prima, anche il cen-
tro internazionale Picker Insti-
tute aveva affermato che per il
malato I'informazione ¢é la pri-
ma medicina.
Nel 2011, I'informazione & sta-
ta riconosciuta formalmente an-
che nel Piano Oncologico Na-
zionale (201 1-2013), quale par-
te integrante del percorso cura-
tivo del malato di cancro.
In tale contesto si inserisce I'im-
pegno di AIMaC che dal 1997,
con una strategia multimediale,
fornisce informazioni mirate e
personalizzate ai malati di can-
cro e ai loro familiari.
Negli anni, insieme a Istituto
Superiore di Sanita (ISS), IRC-
CS oncologici e universita italia-
ne, AIMaC ha realizzato il Servi-
zio Nazionale di accoglienza e
Informazione in Oncologia
(SION), primo e unico servizio
organico e capillarmente distri-
buito sul territorio, basato sul-

| migliore pa-
ziente ¢ il pa-
to’

* AIMaC
** Presidente FAVO

Non una semplice
mappa dei centri

ma un orientamento
completo

per malati e familiari
sugli strumenti di tutela
giuridica in ambito
lavorativo, previdenziale
e assistenziale

I’attivita di un help line naziona-
le (840-503579; info@aimac.
it), una rete di 35 punti informa-
tivi presso i principali istituti
per lo studio e la cura dei tu-
mori e i grandi ospedali, i siti
www.aimac.it e www.tumori.
net; 33 libretti e dvd su tipi di
cancro, trattamenti, effetti col-
laterali, aspetti sociali della ma-
lattia e il modo migliore per
convivere con essa.

Questo modello innovativo, in-
dirizzato ad assicurare alla per-
sona con esperienza di cancro
e al cittadino un’informazione
adeguata, personalizzata e ag-
giornata, si arricchisce oggi di
un nuovo strumento di notevo-
le rilevanza: ’Oncoguida, la gui-
da che non c’era.

Nata nel 2009 come progetto

20

di AIMaC, in collaborazione
con ISS e finanziato dal Ministe-
ro della Salute, Oncoguida
(www.oncoguida.it) € uno stru-
mento che risponde alle esigen-
ze piu comuni dei malati di can-
cro, dei loro famigliari e amici,
per identificare rapidamente le
strutture italiane specializzate
nella diagnosi e cura dei tumori
e le associazioni di volontaria-
to che offrono sostegno psico-
logico, riabilitazione, assistenza
sociale e previdenziale. Un ser-
vizio utile per sapere anche a
chi rivolgersi per individuare i
centri PET TAC e di criocon-
servazione del seme.

Non & pero solo una semplice
mappa di centri. In Oncoguida
si trova anche una preziosa e
sempre aggiornata sezione di
risposte alle domande piu fre-
quentemente poste dai malati
e dai loro familiari ed amici ri-
guardo agli strumenti di tutela
giuridica in ambito lavorativo,
previdenziale, socio-economi-
co e assistenziale.

L’esperienza acquisita negli an-
ni ha indotto ad avviare nel
201 | un’approfondita ristruttu-
razione del servizio, in collabo-
razione con SICO (Societa Ita-
liana di Chirurgia Oncologica),
AIOM (Associazione Italiana di
Oncologia Medica), Federsani-
ta ANCI, FAVO e le Direzioni
Generali del Sistema informati-
vo e statistico sanitario e della
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Comunicazione e relazioni istitu- mazione in Oncologia” finanziato  lizzato da DS Medigroup, in colla-
zionali del Ministero della Salute.  da Alleanza Contro il Cancro e  borazione con FEDERSANITA
L’universalita delle informazioni €  dal Ministero della Salute nellam- ~ ANCI, garantisce una costante e
assicurata dall’'utilizzo delle nuove  bito del Programma Straordina-  verificata qualita del dato. A com-
tecnologie di DS Medigroup (so-  rio Oncologia 2006. pletamento delle informazioni la
cieta specializzata nelle applicazio-  La nuova Oncoguida € aggiornata  costante attivita sul territorio di
ni di rete per la medicina). Tutto  in tempo reale grazie all’attivita di ~ AIMaC che monitora le circa no-
cio é stato reso possibile con I'in-  un team esperto che, supportato  vecento associazioni di volontaria-
serimento di Oncoguida nel Pro-  da un importante Sistema Infor-  to presenti nel nostro paese.

getto “Servizio Nazionale di Infor-  mativo della Sanita Nazionale rea-  La nuova Oncoguida € oggi il cen-
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tro di informazione piu ricco ed
esaustivo sulle risorse sanitarie in
ambito oncologico nel nostro Pa-
ese: a oggi comprende [.207
Strutture sanitarie (Aziende ospe-
daliere, IRCCS, ASL, Policlinici
universitari), 4.354  Reparti,
19.552 Medici, 866 Associazioni
di volontariato.

Per la prima volta in Ita-
lia, in Oncoguida vengo-
no indicati, per ciascun
tumore, i centri ad alto
volume di attivita di chi-
rurgia oncologica.

Per aiutare poi le persone malate
a individuare i centri con maggio-
re esperienza chirurgica per tipo-
logia di tumore, un gruppo di lavo-
ro ha identificato in ogni regione,
tra le strutture di cura dei tumo-
ri, i cosiddetti “centri ad alto volu-
me di attivita di chirurgia oncologi-
ca’. Cio al fine di offrire una guida
per scegliere, tra le strutture pub-
bliche e accreditate, quelle con
maggiore affidabilita e adeguato
standard assistenziale, sia nella
pratica clinica che nellutilizzo di

corretti modelli organizzativi, assi-
curati da un elevato numero di
casi trattati (tabella I).

Con le nuove terapie, il tratta-
mento del cancro non puo pre-
scindere da un approccio multidi-
sciplinare basato anche sull’espe-
rienza. E stato pertanto adottato
un criterio uniforme per indivi-
duare sul territorio nazionale le
strutture in grado di rispondere a
questi requisiti.

Per far questo sono state analizza-
te le schede di dimissione ospeda-
liera (dellanno 2012) delle strut-
ture pubbliche e private accredi-
tate dell’archivio del Ministero
della Salute, aventi come causa
principale di dimissione una pato-
logia oncologica. Sono stati poi
presi in considerazione i soggetti
dimessi in regime di degenza ordi-
naria e in day hospital, con relati-
va durata media della degenza e
numero medio di accessi. Inoltre,
per completare la valutazione
per ciascuna tipologia di tumore,
sono state individuate le procedu-
re diagnostiche e/o chirurgiche,
considerate necessarie al tratta-
mento del caso. Per l'individuazio-
ne dei “centri ad alto volume di
attivita di chirurgia oncologica” so-

Tabella |

no stati pertanto definiti dei cut-
off per ciascuna tipologia di tumo-
re in base all'incidenza della pato-
logia e alla complessita delle pro-
cedure diagnostiche e/o chirurgi-
che necessarie al trattamento. Le
strutture di ricovero che hanno
avuto un numero di dimessi supe-
riore o uguale al valore del cut-
off, nel sito sono evidenziate con
un puntino verde.

E opportuno sottolineare che il
sistema oncologico italiano € in
continua evoluzione e pertanto
alcune strutture potrebbero non
essere state inserite tra i “Centri
ad alto volume di attivita di onco-
logia chirurgica”.

A oggi le patologie tumorali prese
in esame relativamente ai fini del
volume di casi trattati in chirurgia
oncologica riguardano: colon-ret-
to, connettivo (sarcomi e altro),
esofago, fegato colecisti e vie bilia-
ri, mammella, osso, ovaio, pancre-
as, pleura, polmone, prostata, re-
ne, sistema nervoso centrale, sto-
maco, testicoli, tiroide, utero (cor-
po e collo), vescica e vie urinarie,
testa-collo. Successivamente il si-
stema sara arricchito con ulterio-
ri dati, che verranno individuati e
analizzati insieme alle societa
scientifiche di competenza e alle
istituzioni sanitarie al fine di realiz-
zare quanto fatto con 'oncologia
chirurgica insieme alla SICO.
L’Oncoguida appartiene a
tutti ed € pertanto auspicabi-
le il coinvolgimento di tutte
le strutture presenti nel sito
per un piu puntuale aggiorna-
mento dei dati, irrealizzabile
senza tale collaborazione.
Cio al fine di offrire ai pazien-
ti e ai loro familiari informa-
zioni esaustive relative al per-
corso diagnostico, terapeuti-
co, assistenziale e sociale cui
possono accedere. )
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Centri di oncologia chirurgica - limitatamente ad alcune neoplasie -
con Pindicazione di quelli che, sulla base del volume dei casi trattati,
raggiungono il “cut off’
P Numero c.entri itali?.ni Numero C'entri
di oncologia chirurgica | che superano i Cut off
Colon - retto 952 166
Esofago 349 15
Fegato/Colecisti/Vie Biliari 645 6l
Mammella 816 198
Polmone 693 92
Prostata 581 113
Stomaco 712 8l
Utero (corpo e collo) 644 127
[ http://www.oncoguida.it/html/nota_metodologica.asp
I. Annals of Oncology, 15: 721-725, 2004
| SN
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La condizione sociale e sanitaria dei pazienti malati
di tumore al colon-retto e la centralita del care-giver

a cura del Censis

a centralita del
care-giver fami-
liare nel suppor-
to ai malati di tu-
more al colon-
retto.
Il contributo della Fondazione
Censis al Rapporto Favo 2014
si &€ concentrato sulla condizio-
ne dei malati di tumore al co-
lon-retto, con la realizzazione
di una indagine con sommini-
strazione diretta di un questio-
nario strutturato. Grazie all'im-
pegno della Federazione Italia-
na delle Associazioni del Volon-
tariato, quindi dei Punti Infor-
mativi AIMaC e delle altre As-
sociazioni che hanno concreta-
mente proceduto alla sommini-
strazione del questionario, &
stato possibile ottenere una
rappresentazione dettagliata di
caratteristiche, problematiche
e aspettative dei malati, non-
ché una quantificazione dei co-
sti sociali della patologia.
Il primo elemento di cui tenere
conto €& che si tratta di una
patologia che colpisce soprat-
tutto uomini di eta superiore ai
60 anni, per cui I'impatto sulle
condizioni lavorative non risul-
ta molto rilevante.
Rispetto alle pazienti con tumo-
re alla mammella, le quali man-
tengono e conservano un gra-
do importante di autonomia e
di autogestione nell’affrontare
la malattia, il 92% dei pazienti
con tumore al colon retto ha
un caregiver di origine familia-
re. Pilastro di riferimento sono

E una patologia

che colpisce

297mila persone
soprattutto uomini

con piu di 60 anni
I1'92% é assistito

da un familiare,

uno su tre ha problemi
nella vita quotidiana

le donne, infatti il caregiver nel
42,3% dei casi € la moglie o la
convivente del paziente.

Si consideri che il 26% delle
pazienti con tumore alla mam-
mella dichiara di non avere un
caregiver contro I'8% dei pa-
zienti con tumore al colon-ret-
to, rispetto alla media degli al-
tri pazienti oncologici che am-
monta al 17,3%.

Anche se la risposta alla malat-
tia dipende soprattutto da carat-
teristiche individuali, dal suppor-
to familiare e da una buona ri-
sposta sanitaria, vi € la necessita
di colmare il vuoto che c’¢é sot-
to il profilo di quelle prestazioni
e di quei servizi che dovrebbero
dare un contributo dal punto di
vista sociale e comunitario, in
modo da non scaricare i costi
monetari e quelli indiretti e im-
materiali totalmente sul singolo
paziente e sulla sua famiglia.

Ottobre 2014 |

Complessivamente in ltalia vi-
vono quasi 297mila persone
che hanno ricevuto una diagno-
si di tumore al colon-retto (sti-
ma Airtum 2006), pari al
13,2% del totale dei pazienti
oncologici. Dall’analisi del pro-
filo emerge che si tratta nel
56,4% dei casi di uomini, con
eta di 60-70 anni e di 70 anni e
oltre, con un livello di istruzio-
ne medio basso e in eta inatti-
va dal punto di vista lavorati-
vo. Al momento della diagnosi
di tumore quasi il 35% lavora-
va (contro il 41,7% degli altri
intervistati), e di questi il
20,6% era occupato a tempo
indeterminato.

Nel rapporto con la patologia
un aspetto rilevante riguarda la
prima reazione del paziente di
fronte alla diagnosi: la voglia di
reagire & stata riscontrata nel
32,2% dei casi, seguita poi da
reazioni di paura (28%), incredu-
lita (21,7%), rabbia (20,3%), ras-
segnazione (16,1%) (tabella 1).
Per quanto riguarda i principali
problemi riscontrati, circa il
34% indica i problemi psicologi-
ci quali sfiducia, perdita di inte-
resse, difficolta ad accettare gli
effetti collaterali delle cure ecc.
(contro oltre il 40% delle pa-
zienti con tumore alla mammel-
la e contro il 35,5% della media
generale), il 30% indica le pro-
blematiche legate al disbrigo di
pratiche della vita quotidiana,
come fare la spesa, lavori do-
mestici ecc., il 26,8% segnala
difficolta in ambito familiare, il

.
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Tabella |

Le prime reazioni dei pazienti davanti alla diagnosi di tumore,
confronto pazienti con tumore al colon retto - Altri pazienti oncologici (val. %)
Quale ¢ stata la sua prima reazione davanti Pazienti con tumore Altri
alla diagnosi di questa malattia? al colon retto pazienti oncologici

Voglia di reagire 32,2 32,6
Paura 28,0 31,0
Incredulita 21,7 21,4
Rabbia 20,3 19,1
Rassegnazione 16,1 12,2
Depressione 91 9,6
Impotenza 8,4 11,8
Sfiducia 4,2 42
N.B.: Il totale non & uguale a 100 perche erano possibili pil risposte
Fonte: indagini Censis, 2012

Tabella 2

I principali ambiti di vita in cui sono emersi i maggiori problemi a seguito della patologia,
confronto pazienti con tumore al colon retto - Altri pazienti oncologici (val. %)
A seguito della patologia, quali sono gli ambiti Pazienti con tumore Altri
in cui sono emersi maggiori problemi? al colon retto pazienti oncologici
Sul piano psicologico (sfiducia, perdita di interesse, difficolta 339 355
ad accettare gli effetti collaterali delle cure ecc.) ’ ’
Nel disbrigo di pratiche della vita quotidiana (fare la spesa,
- - 30,7 359

lavori domestici, ecc.)
In famiglia 26,8 24,9
Nel lavoro 21,3 21,8
Nei rapporti sociali 16,5 10,3
Nelle disponibilita economiche 11,0 14,6
Altri aspetti 1,6 1,4
N.B.: Il totale non & uguale a 100 perché erano possibili piti risposte
Fonte: indagini Censis, 2012

| principali disturbi psicofisici dei pazienti con tumore al colon retto * (var. %)

Apatia, debolezza, perdita di forze 62,8

Dolori, disturbi fisici 58,5
Sensazione di fragilita, tendenza alla facile commozione 57,6

Perdita del desiderio sessuale

Alimentazione 40,2

Aspetto fisico (perdita di capelli, della pelle, ecc.) 38,8
Nelle attivita abituali come lavori domestici,

lavorare, studiare, tempo libero 36,8

* Pazienti con tumore al colon retto che rispondono “molto” e “abbastanza”
alla domanda relativa ai problemi che hanno a causa della loro malattia Fonte: indagini Censis, 2012

- |
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21,3% problemi nel lavoro e il
16,5% nei rapporti sociali (tabel-

la 2).
Circa il 63% degli intervistati di-
chiara di soffrire “molto” o

“abbastanza” per problemi psicofi-
sici quali apatia, debolezza, perdita
di forze; il 58,5% dichiara di avere
dolori, disturbi fisici; il 57,6% si
sente fragile e tende facilmente a
commuoversi; il 43,4% dichiara di
aver perso il desiderio sessuale; il
40% ha difficolta relative all'alimen-
tazione; il 38,8% ha indicato di sof-
frire per I'aspetto fisico (contro il
46,1% delle pazienti con tumore
alla mammella) e il 36,8% ha segna-
lato difficolta nello svolgimento
delle attivita quotidiane, come la-
vori domestici, studio, tempo libe-
ro (grafico 1).

Sicuramente la forza d’animo indi-
viduale e il sostegno dei propri
familiari sono molto rilevanti, da-
to che a giudicare insufficiente la
qualita delle proprie giornate ne-
gli ultimi mesi & solo I'l 1,4% degli
intervistati, mentre il 45% giudica
la qualita quotidiana della propria
vita sufficiente e il 42% buona
(percentuali leggermente superio-
ri a quelle degli altri pazienti onco-
logici).

L’indagine ha consentito di rileva-

re che per i malati di tumore al
colon retto la ripresa delle nor-
mali attivita quotidiane ha richie-
sto in media 7 mesi, valore in li-
nea con quello relativo agli altri
pazienti oncologici. Anche se va
sottolineato che oltre il 29% dei
pazienti ha dovuto interrompere
le normali attivita quotidiane a
causa di un peggioramento della
malattia.

Il rientro nella vita sociale & ac-
compagnato da uno strascico rile-
vante di criticita nella vita quoti-
diana, che richiede un surplus di
impegno da parte della persona,
chiamata a fronteggiare svariati di-
sturbi fisici e psicologici.
Relativamente alle modificazioni
subite in ambito lavorativo ascrivi-
bili alla patologia, trattandosi prin-
cipalmente di pazienti maschi in
eta matura, non stupisce che la
quantita di occupati al momento
della diagnosi sia inferiore a quella
registrata per gli altri pazienti on-
cologici (ossia circa il 35% contro
il 41,7% e il 48,1% dei pazienti
con tumore alla mammella), né
stupisce che sia piu elevata la quo-
ta di pensionati (oltre il 46% con-
tro circa il 31% degli altri pazienti
e il 21% dei pazienti con tumore
alla mammella).

6° Rapporto dell’Osservatorio
sulla condizione assistenziale dei malati oncologi

Tra i lavoratori, il 31,7% ha dovu-
to fare assenze sul lavoro (contro
il 37,6% degli altri pazienti oncolo-
gici), il 26,8% ha dovuto lasciare il
lavoro (contro il 19,5%), il 22% ha
dato le dimissioni o cessato la
propria attivita (contro I'8,3%) e
nel 24,4% dei casi non ci sono
stati cambiamenti (contro il
21,4%) (tabella 3).

L’eta media avanzata dei pazienti
con tumore al colon-retto spiega
la frequente decisione di cessare
lattivita lavorativa e chiarisce i
motivi dello slittamento verso la
pensione: il 27,5% degli intervista-
ti ha fatto richiesta per la pensio-
ne contro il 12,7% degli altri pa-
zienti oncologici.

La patologia, con tutte le difficolta
che ingenera nella quotidianita,
impatta in modo pesante anche
nei casi in cui le persone rimango-
no nel circuito lavorativo e cid
avviene in termini di riduzione del-
le performance, come la necessi-
ta di assentarsi dal lavoro, la ridu-
zione del proprio rendimento e il
ridimensionamento delle aspetta-
tive di carriera. Anche se bisogna
ribadire che cid avviene in manie-
ra minore per i pazienti al colon-
retto rispetto agli altri pazienti on-
cologici, dato che per la maggior

Tabella 3

Eventuali cambiamenti sul lavoro legati all’insorgenza della malattia, confronto pazienti con tumore
al colon retto - Altri pazienti oncologici (val. %)
Altri eventuali cambiamenti sul lavoro Paz;elr::glgc:‘nrgx:tn;ore A:)t:;::gﬁ)z gliec';tl

Non ci sono stati cambiamenti 24,4 21,4

Ho dovuto fare assenze 31,7 37,6

Ho dovuto lasciare il lavoro 26,8 19,5

Mio malgrado si ¢ ridotto il mio rendimento 26,8 31,6

Ho dato le dimissioni/ho cessato la mia attivita 22,0 8,3

Ho messo da parte propositi di carriera 9.8 10,9

Ho dovuto trovare un lavoro 2,4 0,8

Ho dovuto chiedere il part-time 24 8,6

Ho dovuto cambiare lavoro 0,0 3,4

Sono stato licenziato 0,0 2,6

N.B.: Il totale non & uguale a 100 perché erano possibili piu risposte. ‘
Fonte: indagine Censis, 2012
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sulla condizione assistenziale dei malati oncologi

parte si trovano gia verso la fine
del proprio percorso lavorativo.
Per quanto riguarda la diagnosi e
la terapia, I'82,6% dei pazienti con
tumore al colon-retto ha un pro-
prio oncologo di riferimento; il
62,5% ha da sempre lo stesso on-
cologo (contro il 67% degli altri
pazienti), e il 20,1% lo ha cambia-
to almeno una volta (contro il
14,2% del resto del campione).
Buono risulta il grado di informa-
zione dei pazienti di questa pato-
logia tumorale, in quanto circa
I'86% si dichiara informato sui far-
maci anti-tumorali con i quali &
stato curato o con cui viene at-
tualmente curato. Tra questi il
60% dichiara di conoscerne gli ef-
fetti collaterali, i benefici ecc. (con-
tro il 62% degli altri pazienti) e il
25,9% dichiara di essere stato in-
formato ma di non averci capito
molto (contro il 23% degli altri
pazienti).

A proposito del 14,1% che dichia-
ra di non essere stato informato
(contro il 15% degli altri intervista-
ti) si rileva che I'8% vorrebbe ave-
re informazioni in merito; men-
tre il 5,2% afferma che non & in-
formato e non vuole nemmeno
esserlo (contro il 4,4% degli altri
pazienti).

Quanto agli impatti della malattia,
si consideri che il 20% dichiara di
avere svolto attivita riabilitative fi-
siche, funzionali, cognitive e psico-
logiche (contro il 32,6% degli altri
pazienti e il 39% dei pazienti con
tumore alla mammella). Tra que-
sti, il 9,2% si dichiara soddisfatto e
ne ha avuto un impatto positivo,
mentre il 58% ne ha avuto un
impatto negativo e il 5% nessuno
impatto. Tra i pazienti che invece
non hanno svolto tali attivita riabi-
litative, il 17,5% sostiene che ne
avrebbe avuto bisogno.
Relativamente al servizio presso il
quale lintervistato ¢ in cura al mo-
mento dell'intervista, nel 35,4%
dei casi i pazienti utilizzano i servi-
zi presenti nel comune in cui vivo-
no. Deve invece rivolgersi ad altri
comuni della provincia il 41% (ri-
spetto al 32,6% del resto degli
intervistati) e il 16% ad altri comu-
ni della propria regione (rispetto
al 18,1%). 11 7,6% dichiara di esser-
si rivolto a servizi al fuori dalla
propria regione (tabella 4).

Le motivazioni che hanno spinto
alla scelta del servizio sono detta-
te nella maggior parte dei casi dal-
la fiducia: il 32% dichiara che &
stato indicato da persone di fidu-
cia, il 28,5% perché vi lavorava

l'oncologo di fiducia, il 23% per-
ché é stato orientato da operato-
ri sanitari, il 16% perché era il ser-
vizio che ispirava piu fiducia, il
15,3% per la sua fama consolidata.
Un aspetto da sottolineare é che
tra i criteri di scelta del servizio il
16,7% dei pazienti con tumore al
colon-retto richiama il criterio
della pura territorialita, o meglio
della prossimita e facilita di acces-
so nella scelta, contro Il 1,4% de-
gli altri pazienti oncologici. Di fat-
ti, tra questi pazienti si rileva che
nessuno si € rivolto a strutture
sanitarie all’'estero.

Entrando in maggiori dettagli, I'in-
dagine ha consentito di ricostrui-
re anche il ricorso o meno a servi-
zi della propria regione, di altra
regione o di Paese estero per cia-
scuna delle fasi della malattia; dal-
P'analisi dei dati &€ emerso che:

- la diagnosi e effettuata per il
95% dei pazienti con tumore al
colon-retto presso servizi della
propria regione, mentre il 5% si &
rivolto a servizi di altre regioni;

- per [lintervento chirurgico,
I'81,5% dei malati di tumore al
colon-retto si € ricoverato pres-
so ospedali della propria regione,
mentre il 18,5% in strutture di
altre regioni;

Tabella 4

26

Localizzazione del servizio presso il quale ¢ in cura il paziente al momento dell’intervista,
confronto pazienti con tumore al colon retto - Altri pazienti oncologici (val. %)
Il servizio si trova: A Altri pazienti oncologici
al colon retto
- Nel comune in cui vive 354 37,5
- In un comune diverso da quello in cui vive, ma nella stessa 41.0 326
provincia in cui vive ’ ’
- In un comune diverso da quello in cui vive, ma nella stessa 16.0 181
regione ) ,
- In un’altra regione 7,6 11,7
- All’estero 0,0 0,1
- Totale 100,0 100,0
Fonte: indagini Censis, 2012
' Sanita '
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- per i trattamenti e le terapie, la
quota che € rimasta presso strut-
ture regionali & dell87% e quella
che si ¢ rivolta ad altre regioni
dell’12,2%,;

- la riabilitazione viene effettuata
dai pazienti con tumore al colon-
retto presso strutture regionali
per oltre il 93% dei casi, mentre
si & rivolto ad altre regioni il 6,7%;
- il follow up e le visite di control-
lo avvengono nella propria regio-
ne per I'85,3% dei pazienti e in
altra regione per circa il 14%.
Tra coloro che hanno fatto ricor-
so ai servizi fuori regione, il 37%
lo ha fatto perché convinto di ri-
cevere servizi migliori, mentre il
33,3% perché non si fidava dei
servizi della propria regione. Tra
coloro che invece si sono rivolti
ai servizi della propria regione, il
61,7% lo ha fatto perché riteneva
che la qualita del servizio fosse
adeguata, il 23,5% perché era il
modo piu rapido per accedere a
cure e trattamenti, il 7,8% per

motivi economici dato che altro-
ve costava troppo e il 3,5% per
mancanza di alternative o perché
altrove non conosceva nessuno.
Il rapporto con la sanita & com-
plessivamente positivo in termini
di valutazione dei servizi sanitari
con cui il paziente & entrato in
contatto da quando si € ammala-
to di tumore al colon retto. Circa
il 74% definisce ottimi o buoni i
servizi sanitari di cui ha usufruito
e un ulteriore 20,3% li giudica suf-
ficienti. Differente ¢ la valutazione
relativa ai servizi sociali: circa il
51% degli intervistati li ritiene
buoni o ottimi (42,4% buoni e
8,7% ottimi), un ulteriore 18,5%
sufficienti e il 14,1% insufficienti. Il
16,3% dei pazienti con tumore al
colon-retto afferma di non pote-
re valutare i servizi sociali, a testi-
monianza di un’estraneita alla re-
te, che invece nella cronicizzazio-
ne della patologia dovrebbe esse-
re centrale (tabella 5).

Il giudizio sui servizi sociali & co-

6° Rapporto dell’Osservatorio
sulla condizione assistenziale dei malati oncologi

munque meno negativo rispetto
a quello degli altri pazienti oncolo-
gici, probabilmente perché la fami-
glia fa da scudo rispetto a tante
esigenze che, invece, rimangono
senza adeguata risposta per i ma-
lati che non hanno caregiver.
Circa la valutazione dei servizi sa-
nitari nel tempo, dall’'analisi dei da-
ti emerge che per il 17,3% la sani-
ta e peggiorata, per il 27% & mi-
gliorata, mentre per il 56% non ci
sono stati cambiamenti.

Facendo riferimento al proprio
percorso terapeutico, i pazienti
affetti da tumore al colon-retto
giudicano positivamente in parti-
colare le capacita professionali
(anche di carattere psicologico-re-
lazionale) degli operatori, con cui
si & venuti in contatto (I'83,5%), la
qualita dei servizi di day hospital
o ambulatoriali (il 76%), la qualita
dei luoghi di ricovero e degli ospe-
dali in cui si & stati ricoverati (il
72,6%), il coinvolgimento dei me-
dici di medicina generale (Mmg)

Tabella 5

Valutazione dei pazienti oncologici dei servizi sanitari e dei servizi sociali,
confronto pazienti con tumore al colon retto - Altri pazienti oncologici (val. %)
Come val|uta.il complesso dei servizi ricev.ufilche ri- Pazienti con tumore Altri
ceve per | asmftenzzg e la cura da qugr;do si € amma- al colon retto pazienti oncologici
ato di questa patologia?
Servizi sanitari
Ottima 20,3 26,6
Buona 53,6 51,2
Sufficiente 20,3 18,2
Insufficiente 58 3,4
Non so 0,0 0,6
Totale 100,0 100,0
Servizi sociali

Ottima 8,7 12,1
Buona 42,4 31,9
Sufficiente 18,5 21,3
Insufficiente 14,1 12,9
Non so 16,3 21,9
Totale 100,0 100,0
Fonte: indagine Censis, 2012
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durante il percorso assistenziale
(il 51,8%) e la rapidita nell’'accesso
ad alcuni esami diagnostici di con-
trollo, come la Tag, le scintigrafie
ecc. (il 49%).

Meno positivi sono, anche nel-
I'esame di dettaglio, i giudizi emer-
si rispetto ad alcuni servizi, come
il supporto psicologico a cura di
personale specializzato (ad esem-
pio il servizio offerto dagli psicon-
cologi), valutati insufficienti dal
32,7% delle persone con tumore
alla mammella, I'assistenza domici-
liare, giudicata insufficiente dal
49,4% degli intervistati (38,4%
per gli altri pazienti), e I'attivita di
riabilitazione (29% contro il 21%
relativo al giudizio espresso dal
resto del campione).

Anche le disparita nell’accesso e
nella qualita della cure e dei tratta-
menti & una convinzione condivi-
sa e radicata, che nasce sia dal-
I'esperienza diretta che dalle opi-
nioni consolidatesi nel tempo,
sebbene in misura minore rispet-
to al resto del campione. Infatti,
una quota pari al 56,4% ritiene
che vi siano opportunita di cura
diverse tra i pazienti oncologici in
Italia, contro il 67,2% degli altri
intervistati e contro il 70% di quel-
li con tumore alla mammella. Del
56,4% dei pazienti che sostengo-
no l'esistenza di una differenziazio-
ne delle cure, il 34,6% afferma
che le diversita sussistono soprat-
tutto tra le regioni, mentre il
21,8% ritiene che tali diversita sia-
no presenti anche all'interno del-
le singole regioni.

| pazienti affetti da tumore al co-
lon-retto sono convinti che, ri-
spetto al servizio da cui si € segui-
ti al momento dellintervista, ne
esistano altri in contesti diversi
che garantiscono cure e tratta-
menti migliori per i pazienti onco-
logici. Condivide questa opinione
il 67,7% dei pazienti con tumore
al colon-retto (rispetto al 66,4%
di coloro che hanno altri tumori).

Tra questi una quota pari al-
I'l'1,3% ritiene che trattamenti mi-
gliori esistano anche in altre aree
della propria regione, il 17% ritie-
ne che ve siano in altre regioni, e
il 3,5% all'estero. E comunque il
26,2% a ritenere di beneficiare di
cure e trattamenti in linea con
quanto offerto altrove, mentre
quasi il 20% dichiara di non esse-
re in grado di esprimere un’opi-
nione al riguardo.

E interessante considerare in par-
ticolare, a proposito delle dispari-
ta territoriali, la questione dell’ac-
cesso alle terapie pili innovative
ed efficaci. Il 21,1% dei pazienti
valuta “insufficiente” la disponibili-
ta di tali terapie, quota maggiore

| costi medi annui

pro capite di paziente

e care-giver sono
stimabili in oltre

4 Imila euro, superiori
ad altri malati oncologici

a quella relativa agli altri intervista-
ti (11,3%). E sono proprio le tera-
pie innovative personalizzate ad
essere considerate dai malati af-
fetti di tumore alla mammella (e
da tutti i malati oncologici in gene-
rale) la priorita per il futuro: ad
affermare cid € una percentuale
molto alta, pari a oltre il 77% dei
pazienti (e quasi il 73% di tutti gli
intervistati).

Al secondo posto della graduato-
ria delle priorita € collocata I'at-
tenzione per i risvolti psicologici
della patologia, segnalata dal 29%
dei malati di tumore al colon-ret-
to (rispetto al 32,4% della totalita
degli intervistati); seguono con il
24,4% i sussidi economici, le ero-
gazioni monetarie e con il 20,6%
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il bisogno di maggiori informazio-
ni sulle fasi del percorso di cura.
Oltre alle differenze di cure tra
territori, altri aspetti che preoccu-
pano gli intervistati sono la lun-
ghezza delle liste di attesa per ef-
fettuare analisi (per il 42% degli
intervistati) e per le terapie (circa
il 33%), le difficolta di bilancio sani-
tario che condizionano la possibili-
ta di ricevere terapie mirate (il
28,6%) e I'entita delle spese che ci
si trova ad affrontare (quasi
P11%).

Altra dimensione significativa &
quella relativa ai costi sociali del-
la malattia; il costo sociale totale
annuo relativo all'insieme di tut-
ti i malati di tumore al colon-ret-
to in ltalia (con una diagnosi di
tumore di al massimo 5 anni,
con e senza caregiver), risulta
secondo le stime del Censis pa-
ri a 5,7 miliardi di euro, ed esso
comprende sia i costi diretti che
quelli indiretti (dove per costi
indiretti si intendono i costi figu-
rativi derivanti da mancati reddi-
ti, nonché dal valore dell’assi-
stenza garantita dai caregiver ai
pazienti).

| costi medi annui pro-capite di
paziente e caregiver sono stimabi-
li in media a 41,6mila euro per i
malati di tumore al colon-retto
che hanno avuto una diagnosi di
tumore da al massimo cinque an-
ni. In sostanza, i costi totali in ca-
po a chi si ammala di tumore al
colon-retto sono superiori a quel-
li che devono affrontare gli altri
pazienti oncologici; infatti ammon-
tano a 28mila euro annui per i
malati di tumore alla mammella e
a 34,2mila euro per il totale dei
pazienti oncologici.

| costi diretti sono superiori di
oltre 2mila euro a quelli degli altri
pazienti oncologici e, tra questi, a
presentare valori piu elevati sono
quelli relativi alle spese mediche,
le quali rappresentano oltre la me-
ta dei costi diretti e sono superio-
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ri di oltre 1.000 euro rispetto a
quelle fronteggiate dagli altri pa-
zienti oncologici.

| costi indiretti sono superiori di
oltre 5,4mila euro a quelli in capo
ai malati di altri tumori. Tale diva-
rio & dovuto al valore del tempo

di care prestata dai caregiver qua-
si sempre familiari.

Altro aspetto che é stato analizza-
to riguarda gli strumenti di sup-
porto e tutela economica di cui
beneficiano i pazienti malati di tu-
more al colon-retto, che il 57%
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giudica “insufficienti”” (quota supe-
riore a quella relativa agli altri pa-
zienti, il 48,7%). Sono giudicati
“buoni” dall’8,2% dei pazienti
(contro il 14% del resto del cam-
pione) e “sufficienti”” dal 26% (con-
tro il 33% degli altri pazienti). @

.
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APPROFONDIMENTI TEMATICI

Le patologie tumorali in adolescenti e giovani adulti
rappresentano il 4% del numero totale dei nuovi casi

di Luigino Dal Maso *, Susanna Busco *¥, Annalisa Trama **, Antonio Alberti **** e Elisabetta lannelli **

invecchiamen-
to e il fattore
piu importan-
te che modifi-
ca il rischio di
sviluppare un tumore. Per que-
sto, tra i 366.000 nuovi casi di
tumore maligno (circa 1.000 al
giorno) che si sono verificati in
Italia nel 2013, quelli nei bambi-
ni sotto i 14 anni sono stati
circa 1.400 (meno dell’l% del
totale), 800 quelli negli adole-
scentitra |5 e 19 anni e 14.000
tra i 20 e i 39 anni, cioé circa il
4% del totale.
Negli adolescenti tra 15 e 19
anni, i tre tipi di tumore pil
frequenti sono i linfomi (32%),
i tumori epiteliali (24%), in par-
ticolare della tiroide e melano-
mi, e le leucemie (11%). Nel
periodo che va dal 1988 al
2008, & stato osservato un au-
mento significativo per tutte le
neoplasie maligne (+2% Ian-
no), i linfomi (+3% I'anno), il
tumore della tiroide (+6% I'an-
no) e il melanoma (+8% I'an-
no). La leucemia linfoblastica ri-
sulta I'unica neoplasia in signifi-
cativa diminuzione in questo
gruppo d’eta.
In Italia, la sopravvivenza dei tu-
mori negli adolescenti € miglio-
rata negli ultimi 15 anni e il nu-
mero di pazienti adolescenti vi-
vi a 5 anni dalla diagnosi & pari

‘ Il numero di pazienti
€ piu elevato
rispetto ad altri Paesi
europei ed é
piuttosto omogeneo
sul territorio
nazionale ma
la soprawvivenza é
leggermente migliore

all’86% di tutti i casi diagnostica-
ti nel periodo piu recente a di-
sposizione (2003-2008) con un
incremento del 17% negli ultimi
I5 anni. L’osservazione che la
percentuale di pazienti vivi a 5,
10 e I5 anni dalla diagnosi di
tumore & molto simile (sono
rare le morti oltre 5 anni dalla
diagnosi), consente di afferma-
re che la gran parte degli adole-
scenti dopo 5 anni dalla diagno-
si hanno un’aspettativa di vita
simile a quella dei propri coeta-
nei e sono, in gran parte, guariti
dalla malattia anche se possono
soffrire di effetti anche a lungo
termine di tipo bio-psico-socia-
le conseguenti alla malattia o ai
trattamenti antineoplastici.

* Centro Riferimento Oncologico di Aviano

** Registro Tumori di Latina

Negli anni pit recenti, gli adole-
scenti hanno una sopravviven-
za leggermente superiore a
quella dei bambini (0-14 anni)
anche se questa migliore pro-
gnosi ¢ in parte dovuta al fatto
che i tumori piu frequenti negli
adolescenti (linfomi di Ho-
dgkin, tumori della tiroide e
melanomi) sono quelli a mi-
glior prognosi.

| risultati dell’Associazione Ita-
liana Registri Tumori indicano
un numero di nuovi casi nei
bambini e negli adolescenti rela-
tivamente elevato rispetto agli
altri paesi europei e piuttosto
omogenei sul territorio nazio-
nale; mostrano che anche la so-
pravvivenza & leggermente mi-
gliore rispetto alla media euro-
pea.

Tra i maschi di eta 20-39 anni,
il tumore piu frequentemente
diagnosticato € quello del testi-
colo (17% del totale dei tumo-
ri), seguito dal melanoma cuta-
neo (10%), dai linfomi non-Ho-
dgkin e dai tumori della tiroide
(10%). La distribuzione & anco-
ra piu concentrata in poche se-
di per le giovani donne dove il
tumore della mammella rappre-
senta piu di un caso ogni 3 tu-
mori diagnosticati (37%), segui-
to dal tumore della tiroide
(18%) e dal melanoma (9%). Le
differenze di frequenza rispet-

ek |stituto Nazionale Tumori, Milano per I’Associazione Italiana Registri Tumori (AIRTUM)

Rk Alteg
ek AIMaC
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to alle donne in eta adulta suggeri-
scono che anche il ruolo dei fatto-
ri di rischio cambi nelle diverse
eta della vita.

La percentuale di giovani adulti
vivi dopo cinque anni dalla diagno-
si di tumore & pari al 75% nei
maschi e all'85% nelle femmine,
molto piu alta rispetto ai pazienti
pit anziani, che verosimilmente
presentano una diversa quota di
casi con malattia molto avanzata
al momento della diagnosi e la
concomitanza di altre patologie
che ne pregiudicano interventi
estesi e chemioterapia.

Giovani adulti che vivono
dopo una diagnosi di tumore

Il miglioramento dell’efficacia dei
trattamenti per i tumori nei bam-
bini e negli adolescenti ha portato
a un aumento della sopravvivenza
con un conseguente aumento del
numero di pazienti vivi anche di-
versi anni dopo la diagnosi, molti
dei quali sono ora adulti.

| pazienti che vivono dopo un tu-
more diagnosticato in eta pediatri-
ca e adolescenziale sono un caso
particolare, in quanto, avendo tut-
ta la vita davanti a loro, hanno
anche un maggior rischio cumula-
tivo di sviluppare patologie legate
ai trattamenti antitumorali.

In Italia, solo il Registro Tumori
del Piemonte, che registra in tut-
ta la regione i tumori diagnostica-
ti nei bambini e adolescenti, dispo-
ne di un periodo di osservazione
di oltre 30 anni e include circa il
7% della popolazione italiana sot-
to i I5 anni di eta. Le informazio-
ni ottenute da questo registro
hanno consentito di stimare che
circa 25.000 persone con meno
di 34 anni sono vive dopo una
diagnosi di tumore infantile tra 0
e 14 anni e di questi circa 10.000
persone (38% del totale) hanno
avuto una diagnosi di leucemia,
3.600 (14%) di linfomi e 2.700
(11%) di tumori del sistema ner-

voso centrale. Le differenze tra
maschi e femmine sono limitate
[AIRTUM 2012]. Purtroppo fino-
ra non & stato possibile stimare il
numero di persone di tutte le eta
che hanno avuto da bambini una
diagnosi di tumore a causa del
periodo di osservazione relativa-
mente breve a disposizione dei
registri tumori.

E stato comunque possibile stima-
re che gli italiani fino a 44 anni
che vivono dopo una diagnosi di
tumore siano circa 200.000, pari
a una persona su 200 in questa
fascia di eta [AIRTUM 2010].
Questi numeri includono sia i lun-
gosopravviventi e guariti a un tu-
more infantile, sia le persone cui

Tra le possibili cause:
familiarita, esposizioni
a radiazioni del feto

e a inquinamento
ambientale dei genitori
prima del concepimento

& stato diagnosticato un tumore
tra |5 e 44 anni di eta.

Oltre 25.000 donne sotto i 45
anni di eta hanno avuto in passato
una diagnosi di tumore alla mam-
mella, oltre 22.000 maschi e fem-
mine hanno avuto un tumore del-
la tiroide, 18.000 un linfoma di
Hodgkin e circa 15.000 hanno
avuto diagnosi di melanoma, tu-
mori del testicolo o linfomi non-
Hodgkin. Oltre un terzo ha avuto
la diagnosi di tumore da oltre 10
anni.

Possibili cause di tumore
in eta giovanile
Mentre nelletd adulta i tumori

piti frequenti sono legati prevalen-
temente a esposizioni di tipo cro-
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nico (per esempio fumo di tabac-
co e dieta), le cause per i tumori
piu frequenti in eta giovanile so-
no, purtroppo, in gran parte sco-
nosciute a eccezione del ruolo
dell’esposizione ai raggi solari per
il melanoma, della ritenzione del
testicolo per una piccola quota di
tumori del testicolo, e della fami-
liarita per il tumore della mam-
mella. E ben documentato anche
I'effetto cancerogeno di esposizio-
ni a radiazioni diagnostiche nel fe-
to e tumori infantili mentre esisto-
no evidenze, pur se meno solide,
di un impatto delle esposizioni a
inquinamenti ambientali (vernici,
idrocarburi, pesticidi) nei genitori
prima del concepimento ed alcu-
ne forme neoplastiche nei bambi-
ni. Questi fattori, tuttavia, spiega-
no una proporzione piccola dei
casi incidenti.

Moltissimi studi sono stati con-
dotti a partire dagli anni ’50 in
Europa, negli Stati Uniti e in altre
regioni del mondo per chiarire
quali siano le cause di queste neo-
plasie, ma i risultati sono ancora
estremamente limitati e talora di-
scordanti: le conoscenze attuali
permettono di affermare che non
pit del 5% dei tumori pediatrici
(0-14 anni) ha un’origine genetica,
e ancora meno ha una diretta cor-
relazione con esposizioni ambien-
tali (infezioni, agenti fisici come le
radiazioni ionizzanti o sostanze
chimiche). Ne consegue che per
oltre il 90% dei tumori di questa
fascia di eta la causa ¢ ignota. Una
parte di questi casi forse potra
essere spiegata in futuro dallinte-
razione tra il particolare corredo
genetico del singolo soggetto, gli
stili di vita e 'ambiente (cibo, aria,
farmaci). Nonostante questo, &
importante riconoscere che il ri-
schio di sviluppare un tumore as-
sociato ad alcuni cancerogeni &
maggiore tanto pil giovane ¢ I'eta
al momento della prima esposizio-
ne. Queste considerazioni giustifi-
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cano l'adozione del principio di
precauzione in interventi di sanita
pubblica volti a prevenire I'esposi-
zione dei bambini a sostanze can-
cerogene. Interventi prioritari do-
vrebbero essere rivolti a proteg-
gere i bambini dall’esposizione a
fumo passivo di tabacco e gas di
scarico da motori diesel e benzi-
na. Si tratta di miscele di numero-
se e diverse sostanze dannose la
cui riduzione dell’esposizione av-
viene solo attraverso il migliora-
mento della qualita dell’aria.

Cura e riabilitazione

Il tumore nel bambino e nell’ado-
lescente rappresenta una patolo-
gia di estrema rilevanza in termini
sociali e di sanita pubblica, nella
quale un approccio multidiscipli-
nare ha comportato un evidente
miglioramento della prognosi e
della qualita di vita. Negli ultimi
trent’anni la ricerca medica ha in-
vestito notevoli risorse per la dia-
gnosi e la terapia delle neoplasie
dell’eta pediatrica, riuscendo spes-
so a modificare la storia naturale
della malattia; notevole & stato
limpatto che la ricerca clinica ha
effettivamente prodotto sulla pra-
tica clinica corrente.

Fin dagli anni Settanta, i pazienti in
eta pediatrica con neoplasia han-
no potuto beneficiare di protocol-
li multicentrici diagnostico-tera-
peutici attivati dall’Associazione
italiana di ematologia e oncologia
pediatrica (AIEOP), utilizzati dap-
prima in pochi centri specializzati,
poi nella quasi totalita dei centri
oncoematologici pediatrici italia-
ni. | risultati di questo sforzo, che
includono non solo un trattamen-
to ottimale della malattia ma an-
che una gestione complessiva del
paziente pediatrico potendosi av-
valere di una struttura adeguata,
sono evidenziati dalla capacita dei
centri AIEOP di attrarre la quasi
totalita (92%) dei pazienti di me-
no di 15 anni di eta.

Daltro canto, i pazienti che han-
no una diagnosi di tumore in eta
adolescenziale rappresentano un
SOttogruppo per cui esiste un pro-
blema di accesso alle cure di ec-
cellenza e di arruolamento nei
protocolli clinici rispetto all’otti-
mizzazione dei percorsi di cura in
atto nell’oncologia pediatrica. Gli
adolescenti con tumore, quindi,
corrono spesso il rischio di tro-
varsi in una “terra di nessuno’:
tra il mondo dell’'oncologia pedia-
trica, dove esistono limiti di eta
che spesso limitano l'accesso ai
centri ai pazienti con piu di 16
anni, e il mondo dell’oncologia
medica dell’adulto, dove non & ge-
neralmente diffusa I'esperienza

| tumori sono un
evento raro tra

i bambini e i giovani
ma sono la prima
causa di morte fino
ai 14 anni di eta

per curare la patologia specifica
di questa fascia di eta. L’oncologia
pediatrica italiana, da molti anni
ha riconosciuto la complessita
della gestione degli adolescenti e
dei giovani adulti. Molti centri del-
la oncologia pediatrica della
AIEOP hanno un team psicosocia-
le in grado di fornire un adeguato
supporto ai ragazzi malati. Uno
studio ha perd evidenziato che
tale supporto viene offerto solo a
una minoranza di malati perché
solo pochi (circa un quarto) ragaz-
zi (15-19 anni) malati accedono ai
centri AIEOP [FERRARI 2009].
Dei ragazzi che non accedono ai
centri AIEOP, si puo ipotizzare
che alcuni accederanno a centri
di eccellenza dell’adulto ma, molti
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altri accederanno a centri non di
eccellenza rischiando di ricevere
cure non adeguate.

| tumori che insorgono nella fa-
scia di eta tra i 20 e i 44 anni si
avvicinano di pitl come tipologia e
caratteristiche ai tumori dell’adul-
to, ma presentano comunque del-
le peculiarita diverse legate a pro-
blematiche relative alla potenziali-
ta di studio, lavorative e sociali di
questa fascia di eta. Nel caso degli
adolescenti in particolar modo,
sara importante continuare a stu-
diare non solo l'esito a lungo ter-
mine della malattia, ma anche gli
effetti tossici dei farmaci quali il
rischio di sterilita, maggior rischio
di insorgenza di secondi tumori,
insufficienza d’organo (ad es. rena-
le, epatica, cardiaca), fattori che
hanno un impatto assai piti impor-
tante in un giovane adulto che in
una persona di eta piu avanzata.
L’obiettivo principale da raggiun-
gere & quello di garantire a tutti i
pazienti una cura adeguata. Que-
sto obiettivo pud essere raggiun-
to con diversi modelli organizzati:
pazienti curati nei centri AIEOP,
pazienti curati in centri dellonco-
logia dell’adulto ma con protocol-
li pediatrici o comunque simili a
quelli pediatrici. A prescindere
dal modello organizzativo, un pun-
to fondamentale da supportare &
la collaborazione tra il mondo del-
la oncologia pediatrica e quello
della oncologia dell’adulto che de-
ve necessariamente essere coin-
volta nei progetti che riguardano
i giovani adulti. Altri elementi che
devono e sempre di pit dovran-
no caratterizzare i centri dedicati
agli adolescenti e ai giovani con
tumore riguardano il coinvolgi-
mento di diverse figure professio-
nali: i medici ma anche infermieri,
psicologi, assistenti sociali, i grup-
pi di genitori e parenti, i gruppi
dei guariti e dei pari. Questi cen-
tri dovranno inoltre porre l'atten-
zione agli aspetti legati all'istruzio-
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ne, nel caso questi pazienti non
abbiamo ancora concluso il loro
percorso formativo, alla preserva-
zione della fertilita, spesso messa
a rischio a causa dei trattamenti,
linserimento o il reinserimento
lavorativo e, in generale aspetti
relativi alla progettualita e al muta-
to rapporto con i coetanei. An-
dra infine affrontato e supportato
anche l'impatto del tumore sulla
vita relazionale, sociale, economi-
ca e lavorativa delle famiglie di
questi pazienti. In Italia, alcuni isti-
tuti oncologici hanno attivato dei
programmi specifici per gli adole-
scenti e i giovani adulti ma sono
pochi ed & quindi necessario sti-
molare la creazione di progetti
locali dedicati agli adolescenti e ai
giovani adulti in diverse realta ita-
liane.

Prevenzione dei tumori
negli adolescenti
e nei giovani adulti

Moilte delle abitudini di vita acqui-
site durante linfanzia o l'adole-
scenza hanno un forte impatto
sul rischio di ammalarsi di cancro
anche molti decenni dopo, basti
pensare allimportanza dell’ali-
mentazione corretta e dell’attivi-
ta fisica o al fumo (abitudine spes-
so acquisita nell’adolescenza). Si
puo sempre correggere un com-
portamento errato, ma non ac-
quisirlo per niente € comunque la
migliore strategia di prevenzione.
Va quindi ricordato che genitori,
insegnanti ed educatori in genera-

le, giocano un ruolo fondamenta-
le per accompagnare i giovani ver-
so stili di vita “salutari”.

E importante insistere con un
adolescente perché non fumi, an-
che se i genitori lo fanno, evitare
fin da giovani sovrappeso e scarsa
attivita fisica, indirizzare i ragazzi a
comportamenti alimentari corret-
ti, riducendo l'uso di carni rosse e
grassi animali e consumando al-
meno 5 porzioni al giorno di ver-
dura e frutta, ed evitare un’ecces-
siva esposizione solare in partico-
lare per i bambini che hanno ten-
denza a scottarsi.

Alcuni tumori sono causati anche
da agenti infettivi. Per due di que-
sti virus, epatite B (HBV) e papillo-
mavirus (HPV), sono gia disponibi-
li vaccinazioni che permettono di
evitare il contagio e ridurre il ri-
schio di sviluppare alcuni tumori,
rispettivamente del fegato e della
cervice uterina.

Esistono, inoltre, strumenti che
consentono di diagnosticare e
trattare le lesioni pretumorali o i
tumori in fase precoce in modo
da migliorarne molto la possibilita
di cura e vanno fortemente racco-
mandati. In particolare, in quasi
tutte le regioni italiane sono attivi
programmi di screening organiz-
zato che prevedono linvito delle
giovani donne dai 25 in poi ogni
tre anni per la prevenzione dei
tumori del collo dellutero attra-
verso il pap-test. Lo screening
per la prevenzione del tumore
della mammella mostra il suo mas-
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simo beneficio per le donne tra i
50 e i 69 anni di eta e I'estensione
alle donne piu giovani (da 45 anni,
in particolare) & ancora dibattuto
a meno di situazioni particolari di
donne che riportano familiarita
per la malattia.

Conclusioni

| tumori sono un evento raro in
termini assoluti tra i bambini e i
giovani, tuttavia, sono la prima
causa di morte per malattia fino a
[4 anni d’eta e la seconda negli
adolescenti e nei giovani adulti
sotto i 40 anni di eta, dopo trau-
matismi, inclusi sinistri stradali e
avvelenamenti. E importante co-
noscere le caratteristiche dei gio-
vani che hanno avuto una diagno-
si neoplastica in quanto, data la
lunga prospettiva di vita che i gio-
vani hanno davanti, suscitano par-
ticolare preoccupazione le possi-
bili conseguenze a lungo termine
che le terapie possono comporta-
re, oltre che la necessita di reinse-
rimento sociale che queste perso-
ne manifestano. L’attenzione alle
problematiche dei pazienti onco-
logici piti giovani rappresenta una
sfida e un’opportunita per la me-
dicina e per 'oncologia in partico-
lare. Grande importanza ricopre
in questo processo di sensibilizza-
zione il ruolo delle associazioni
di pazienti e familiari che si pon-
gono come facilitatori nella realiz-
zazione dell’alleanza terapeutica
tra pazienti stessi, medici e opera-
tori della sanita. )
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APPROFONDIMENTI TEMATICI/LA PRESERVAZIONE DELLA FERTILITA

L’attenzione alla fertilita € tra i bisogni essenziali:
strategie attuali e prospettive offerte al paziente

di Cristofaro De Stefano *

ggi non basta
piu sopravvive-
re al cancro.
Come operato-
ri sanitari, vo-
gliamo farci carico di offrire ai
malati di tumore I'opportunita
di godere pienamente della lo-
ro lunga vita futura, senza esclu-
dere la possibilita di avere dei
figli. Per anni, la fertilita futura
dei pazienti oncologici & stata
considerata alla stregua di un
capriccio, a volte ritenuto addi-
rittura pericoloso per la stessa
sopravvivenza, tuttavia si stan-
no moltiplicando gli sforzi per
preservare la fertilita futura,
dapprima in campo maschile,
per la maggiore semplicita del-
le tecniche, poi, piu recente-
mente, in campo femminile.
L’impegno ¢ tale che si € conia-
to [l'ossimoro “Oncofertilita”
per definire una nuova discipli-
na frutto dell’intersezione tra
oncologia e medicina della ri-
produzione umana, tanathos e
bios della scienza medica! Gli
aspetti tecnico-scientifici e I'of-
ferta attuale di tali prestazioni
sara trattata nei successivi para-
grafi di questo approfondimen-
to, mentre qui cercheremo di
definire le strategie e le pro-
spettive offerte ai pazienti che
si ammalano di cancro e sono a
rischio di perdita della fertilita.
La semplice enumerazione dei
problemi non potrebbe soddi-
sfare i bisogni dei pazienti e

Il primo obiettivo

che ci si deve porre

€ che nessun malato
oncologico in eta fertile
o prima della puberta
debba dffrontare

un percorso terapeutico
senza informazioni e
una consultazione mirata

quindi, analiticamente, cerche-
remo di mettere in luce le stra-
tegie organizzative e le prospet-
tive future dell’Oncofertilita.

L’obiettivo
dello zero percento

I primo obiettivo concreto
che ci si deve porre e che nes-
sun paziente oncologico in eta
fertile o prima della puberta, in
Italia, debba affrontare un per-
corso terapeutico senza aver
beneficiato di un’informazione
o, meglio, di una consultazione
riguardo alla sua fertilita futura.
Ove sussistono le condizioni,
le pazienti dovrebbero essere
inviate per una consultazione al
Medico della Riproduzione
(quasi sempre un Ginecologo),
che, operando in totale siner-
gia con l'oncologo, dovrebbe

* Azienda Ospedaliera “San Giuseppe Moscati”, Avellino
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definire un programma di con-
servazione della fertilita. Que-
sto, purtroppo, raramente si
realizza nel nostro paese, sia
per la difficolta ad avere équi-
pes multidisciplinari sempre di-
sponibili, sia per la necessita
che tali consultazioni avvenga-
no senza alcuna attesa, in quan-
to & prioritario un intervento
tempestivo di fronte a una dia-
gnosi di tumore.

Definiremo questo  primo
obiettivo come “obiettivo del-
lo zero per cento”. Lo zero
percento & la quota di pazienti
che vorremmo restassero
esclusi dalla consultazione cir-
ca la possibilita di conservare la
fertilita futura. Appare eviden-
te che tale consultazione deb-
ba essere rivolta a donne con
un’eta tale da consentire loro
di avere ancora un patrimonio
riproduttivo adeguato, dal mo-
mento che I'eta costituisce un
limite invalicabile per avere fi-
gli. Per gli uomini, invece, il pro-
blema va affrontato diversa-
mente, in considerazione della
loro diversa fisiologia riprodut-
tiva. Ancora differente ¢ poi il
counseling riproduttivo dedica-
to ai pazienti in eta infantile,
adolescenziale e/o comunque
minori. Per essi si pone un dop-
pio problema: se da un lato vi &
la necessita di coinvolgere i ge-
nitori in un processo decisiona-
le che riguarda il futuro ripro-
duttivo dei figli, mentre stanno
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affrontando uno stato di profon-
do turbamento emotivo, dovuto
alla preoccupazione per la malat-
tia, dallaltro va considerato che
per i pazienti prepuberi, al mo-
mento, le uniche strategie propo-
nibili sono sperimentali. Per i bam-
bini, si tratta del prelievo e del
congelamento del tessuto testico-
lare da crioconservare per suc-
cessiva maturazione in laborato-
rio (in vitro) degli spermatozoi o
per trapianto. Anche per le bam-
bine si cerca, con alcuni risultati
gia apprezzabili, di prelevare e
congelare il tessuto ovarico per
successivo  autotrapianto. Per
questi motivi, al momento, non si
possono ancora fornire affidabili
previsioni di risultato. Solo 'On-
cologo che ha in carico il pazien-
te, quindi, potra valutare se sussi-
stono le condizioni per richiede-
re la consulenza riproduttiva, che
perd non dovra essere negata se
la richiesta dovesse provenire dal
paziente stesso o dai familiari, ge-
nitori, tutori o partner.

Per il raggiungimento degli obietti-
vi sovra citati, non & pensabile che
si moltiplichino o si creino ad hoc
delle strutture, perché esse, oltre
a generare dei costi insostenibili
per il Sistema Sanitario, finirebbe-
ro per non raggiungere mai ade-
guati livelli tecnologici, orga-nizza-
tivi e professionali a causa della
scarsa numerosita delle prestazio-
ni. E comprensibile che un istituto
oncologico non abbia le compe-
tenze e le conoscenze per conge-
lare degli ovociti, come & chiaro
che un centro che pratica solo
attivita di procreazione assistita
non sia in grado di gestire la com-
plessita del problema oncologico,
ne consegue che si possa propor-
re un modello organizzativo defini-
to “Hub & spokes” (mozzo e rag-
gi di una ruota). In questo model-
lo le strutture in grado di erogare
tutte le prestazioni per la conser-
vazione della fertilita, si pongono

come “Hub”. A esse si raccorda-
no altre organizzazioni sanitarie,
“spokes”, che alla struttura cen-
trale afferiranno per conferire ma-
teriale biologico da stoccare per
lungo tempo, per trasferire la ge-
stione di casi di particolare com-
plessita, per attivita di consulenza.
Con questo modello si potrebbe
pensare a un numero limitato di
Hubs, distribuite sul territorio na-
zionale in virtu di accordi fra diver-
se regioni, con ampio bacino di
afferenza sia dal punto di vista geo-
grafico che professionale.

L’accesso alle informazioni

Il secondo obiettivo che ci ponia-
mo per la tutela della fertilita dei

Lintento € quello di
una capillare diffusione
dellinformazione

sulla possibilita

di conservare cellule

e tessuti riproduttivi

malati oncologici & che essi possa-
no accedere con semplicita alle
informazioni circa l'impatto che
le terapie potranno avere sulla
loro capacita riproduttiva futura.
A tuttoggi, ad esempio, nelle
schede tecniche allegate ai medi-
cinali sono descritti con minuzia
gli effetti collaterali che essi po-
tranno determinare sulle piu di-
sparate attivita e funzioni umane,
ma nelle confezioni dei farmaci
tossici per ovaio e testicolo non
vi € traccia del fatto che essi po-
trebbero determinare la perdita
della capacita riproduttiva in en-
trambi i sessi.

Lintento che perseguiamo & quel-
lo di una capillare diffusione del-
linformazione sulla possibilita
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semplice e concreta di conserva-
re cellule o tessuti riproduttivi. La
Societa Italiana di Ginecologia e
Ostetricia (SIGO) e I'Associazio-
ne ltaliana di Oncologia Medica
(AIOM) sono impegnate con
un’attivita congiunta per la forma-
zione dei medici specialisti e, insie-
me con ['Istituto Superiore di Sa-
nita (ISS), per la diffusione su tut-
to il territorio nazionale della cul-
tura della protezione della fertili-
ta nei pazienti oncologici. L’atten-
zione che viene posta su questo
tema, anche dalle associazioni dei
pazienti e del volontariato, inco-
raggia i sanitari ad insistere sulla
necessita di partecipare e pro-
muovere iniziative per il migliora-
mento dell’assistenza al paziente
oncologico.

AlMaC, ad esempio, rilevando la
necessita di informare i pazienti
sulla possibilita di preservare la
propria fertilita, ha collaborato a
diversi progetti sul tema. Tenen-
do conto del bisogno di informa-
zioni chiare, validate e affidabili,
ha realizzato due strumenti infor-
mativi:

- la brochure “Padre dopo il can-
cro”, dedicata agli uomini malati
di tumore che devono sottoporsi
a trattamenti chemio- o radiote-
rapici in grado di indurre sterilita
temporanea o permanente, oppu-
re a interventi chirurgici che pos-
sono alterare i meccanismi del-
l'eiaculazione (ad esempio, prosta-
tectomia, adenomectomia tran-
svescicale);

- il libretto “Madre dopo il can-
cro”, dedicato alle giovani donne
che si ammalano di tumore, ai
loro partner e alle loro famiglie,
per orientarli sulle possibilita di
preservare la fertilita, concepire,
affrontare la gravidanza o adotta-
re un bambino.

Entrambe le pubblicazioni sono di-
stribuite gratuitamente online sul
sito www.aimac.it in formato car-
taceo presso i 36 punti di acco-

.
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glienza e informazione in oncolo-
gia di AIMaC, che hanno sede nei
maggiori centri di studio e cura
dei tumori italiani.

L’accesso tramite
il Sistema Sanitario Nazionale

Il terzo obiettivo che perseguia-
mo ¢ che tutte le terapie e i meto-
di per conservare la fertilita siano
fruibili attraverso il Sistema Sanita-
rio Nazionale. Le pratiche di con-
servazione della fertilita devono
uscire da un’area grigia all'interno
della quale non e ben chiaro se e
quali procedure siano consentite,
in quali circostanze e per quale
tipologia di pazienti.

Ancora una volta il percorso ma-
schile & molto pitu semplice e con-
solidato, anche se, come risulta
dai dati dell’ISS, non & cosi sempli-
ce trovare sul territorio strutture
capaci di procedere in poche ore
alla conservazione di liquido semi-
nale in pazienti che entro pochissi-
mi giorni debbono iniziare la che-
mioterapia. Per sopperire a que-
sta condizione, ad esempio, po-
trebbe essere facilmente istituito
un numero unico regionale per
l'accesso alla conservazione del li-
quido seminale, cosi da consenti-
re direttamente agli operatori dei
centri oncologici di prenotare le
prestazioni per i propri pazienti.
Molto piti complessa ¢ la situazio-
ne femminile. Innanzitutto la con-
servazione degli ovociti richiede
accesso a procedure di stimola-
Zione ovarica, prelievo e congela-
mento che non sono disponibili
presso tutte le strutture. Esse so-

no svolte, di abitudine, in struttu-
re pubbliche e private che tratta-
no casi di sterilita di coppia con
tecniche di Fecondazione Assisti-
ta, sulla base della Legge 40/2004,
che non prevede l'accesso alle
tecniche per “prevenire” la sterili-
ta. Occorre quindi che sia previ-
sta la possibilita di effettuare tali
procedure allinterno delle strut-
ture autorizzate su indicazione
congiunta di Oncologi e Gineco-
logi. Anche in questo caso, ['istitu-
zione di un numero unico regio-
nale che faccia riferimento ad un
network di strutture “Hub”, con-
sentirebbe una facile realizzazio-
ne di questo obiettivo. A tal sco-
po il censimento effettuato dal-
PISS, presentato nel paragrafo suc-
cessivo, costituisce una base di
partenza eccellente.

Bisogna inoltre sottolineare che i
farmaci che si utilizzano per
“proteggere” le ovaie o per sti-
molarle per raccogliere gli ovociti
in caso di chemioterapia, non
rientrano tra quelli prescrivibili
per questo specifico scopo. Essi,
quando somministrati, devono es-
sere pagati dalla paziente, nono-
stante numerose prove scientifi-
che abbiano dimostrato la loro
sicurezza ed efficacia. Trattandosi
di farmaci costosi, il medico é co-
stretto, sotto sua responsabilita,
a prescriverli attraverso un’inter-
pretazione estensiva delle indica-
zioni.

La prescrizione dei farmaci per la
stimolazione ovarica, quindi, av-
viene con indicazioni difformi da
quelle indicate dalla Nota AIFA
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74. Obiettivo prioritario deve es-
sere quello di spingere 'AIFA a
introdurre tra le indicazioni della
Nota 74, quella dellutilizzo di
questi farmaci sulla base di un
piano terapeutico redatto con-
giuntamente da Oncologo e
Ginecologo della Riprodu-
zione, per un singolo ciclo o per
un numero limitato di cicli tera-
peutici.

Analoga situazione & quella dei
farmaci della Nota AIFA 51, che
si sono dimostrati efficaci, in rigo-
rosi studi clinici, per ridurre il ri-
schio di “Insufficienza ovarica iatro-
gena” quando adottati nel corso
di chemioterapia in pazienti affet-
te da carcinoma della mammella.
Applicando rigidamente la nota
51, attualmente i medici che vo-
lessero prescrivere questi prepa-
rati ad una paziente bisognosa di
un trattamento chemioterapico,
non potrebbero farlo, tranne che
in caso di carcinoma mammario
ormono-sensibile. Una riscrittura
della Nota 51, con l'introduzione
della “protezione ovarica” tra le in-
dicazioni, consentirebbe a questa
pratica terapeutica diffusa ed effi-
cace di uscire dalla semiclandesti-
nita nella quale & mantenuta.

In conclusione, I'obiettivo priorita-
rio della tutela della fertilita nei
pazienti oncologici e in tutti quelli
che rischiano, per patologia, di
perdere la capacita riproduttiva,
deve essere quello di non privare
della possibilita di esercitare libe-
ramente le scelte procreative chi
ha superato la piu difficile batta-
glia della sopravvivenza. ®
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Cosi oncofertilita € tra i bisogni essenziali:
strategie attuali e prospettive offerte al paziente

di Giulia Scaravelli * e Paola D’Aloja *

ggi le nuove
strategie antitu-
morali  sono
sempre piu effi-
caci e anche in
Italia hanno portato negli ultimi
anni a un aumento della soprav-
vivenza dei pazienti oncologici
che risulta pari se non addirittu-
ra superiore, per alcuni tipi di
tumore, alla media europea.

Dai molti studi eseguiti sappia-
mo che i regimi chemioterapici
con agenti alchilanti, i tratta-
menti radianti diretti alle gona-
di o allipofisi, e anche quelli
radianti “total body” sono par-
ticolarmente tossici per le go-
nadi. Nei pazienti in eta pre-fer-
tile e fertile la valutazione del
potenziale di gonadotossicita
delle cure da intraprendere e
I’applicazione delle possibili tec-
niche di preservazione della fer-
tilita prima delle terapie onco-
logiche, sono fondamentali per
limitare i danni a lungo termine
sull’apparato riproduttivo. Le
tecniche “standard o sperimen-
tali” di preservazione della ferti-
lita che possono essere effet-
tuate presso i centri di procrea-
zione medicalmente assistita
(PMA) sono il congelamento
del liquido seminale o del tessu-
to testicolare per gli uomini e
la criopreservazione degli ovo-
citi, degli embrioni o del tessu-
to ovarico nelle giovani donne.
Il materiale biologico puo rima-
nere crioconservato per anni

La creazione di un elenco
delle strutture che
offrono questo servizio
rendera pit semplice

la scelta per gli oncologi
e per i pazienti:

la lista dei centri

sara a breve pubblicata
sul sito web delllss

ed essere utilizzato quando il
paziente oncologico ha supera-
to la malattia.

Come é stato gia detto nel capi-
tolo precedente, I"Oncofertili-
ta € nata per implementare I'ap-
plicazione delle metodiche per
la preservazione della fertilita.
Gli operatori di questo settore
collaborano affinché sia offerto
I'accesso a un percorso di cura
integrato in grado di offrire ai
pazienti con malattia neoplasti-
ca, in eta pre-fertile e fertile,
un counselling mirato a infor-
mare riguardo all’impatto dei
trattamenti oncologici sull’appa-
rato riproduttivo e per illustra-
re le possibili strategie per cu-
stodire la fertilita.

In Italia, pur essendo disponibi-
le un numero elevato di Strut-
ture Oncologiche che applica-

* Registro Nazionale della PMA, Istituto Superiore di Sanita
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no non solo la tecnica della fe-
condazione in vitro ma anche
la crioconservazione dei game-
ti (123 centri, pari al 61% dei
totali, dati Registro Nazionale
della PMA) manca un vero e
proprio canale di comunicazio-
ne che implementi la presenza
di reti tra le unita di oncologia
e quelle di medicina della ripro-
duzione.

Come abbiamo gia evidenzia-
to, non tutti i Centri di Fecon-
dazione in Vitro offrono an-
che tecniche per criopreserva-
re i gameti femminili (ovociti)
e solo pochi la tecnica, ancora
sperimentale, di crioconserva-
zione del tessuto ovarico. Per
facilitare I'individuazione delle
strutture che avessero al loro
interno un’unita dedicata spe-
cificamente alla preservazione
della fertilita dei pazienti onco-
logici, il Registro della PMA ha
eseguito un censimento invian-
do un questionario on-line a
tutti i Centri di PMA iscritti al
Registro. Su 93 strutture pub-
bliche o private-convenziona-
te contattate, a oggi, hanno
risposto 27 centri (29%). Di
questi, 25 possono effettuare
cicli di criopreservazione di li-
quido seminale per pazienti
oncologici, 25 possono effet-
tuare cicli di crioconservazio-
ne di ovociti e solo |5 sono
attrezzati per effettuare il con-
gelamento di tessuto ovarico.
Delle 108 strutture private

.
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contattate, allo stato attuale,
33 centri (31%) hanno dichia-
rato di avere al loro interno
dei percorsi dedicati specifica-
mente ai pazienti malati di can-
cro. Di questi, 33 possono ef-
fettuare cicli di criopreserva-
zione per pazienti oncologici
solo su gameti maschili, 30
possono effettuare cicli di
crioconservazione di ovociti e
solo 8 sono attrezzati per ef-
fettuare il congelamento di

tessuto ovarico (tabella ).

La creazione di un elenco del-
le strutture che offrono que-
sto servizio rendera pit sem-
plice la scelta della struttura
di riferimento sia per gli ope-
ratori oncologi che per i pa-
zienti. L’elenco dei centri che
applicano tecniche di preser-
vazione della fertilita sara a
breve pubblicato sul sito web
del Registro della PMA Istitu-
to Superiore di Sanita e in al-

tri siti. Sul sito www.aimac.it
sono elencati alcuni dei cen-
tri che si occupano della pre-
servazione della fertilita fem-
minile, prevedendo specifici
percorsi di counseling e/o
crioconservazione per le pa-
zienti oncologiche. La lista
non & esaustiva, ma & frutto
di un censimento condotto
da AIMaC attraverso la pro-
pria rete di volontari di Servi-
zio Civile. °

Tabella |
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Centri di PMA attrezzati per la preservazione della fertilita
nei pazienti oncologici divisi per tipo di servizio offerto
Strutture attrezzate per il congelamento
Ti 5 Ac Strutture del Seme degli Ovociti del Tessuto Ovarico
ipo di servizio contattate
Numero | Numero | Numero | Numero | Numero | Numero
Centri Pazienti Centri Pazienti Centri Pazienti
Centri Pubblici 93 25 7.864 25 1122 I5 659
o Privati Convenzionati
Centri Privati 108 33 3.994 30 198 8 78
Totale 201 58 11.858 55 1.320 23 737
| o~ |
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Il percorso assistenziale di giovani pazienti oncologiche
candidate a procedure di preservazione della fertilita

di Lucia Del Mastro * e Matteo Lambertini *

a possibile compar-
sa d’infertilita se-
condaria ai tratta-
menti antiprolifera-
tivi e il disagio psi-
co-sociale a essa legato sono
temi di importanza crescente,
non solo in considerazione del
miglioramento della prognosi
nei pazienti oncologici di eta
pediatrica e giovanile, ma an-
che a causa dello spostamento
in avanti dell’eta alla prima gra-
vidanza nei paesi occidentali.
Come gia sottolineato in prece-
denza, € importante che tutti i
pazienti con diagnosi di tumore
in eta riproduttiva vengano ade-
guatamente informati del ri-
schio di riduzione della fertilita
in seguito ai trattamenti antitu-
morali e, al tempo stesso, delle
strategie oggi disponibili per li-
mitare tale rischio.
Per gli uomini, la criopreserva-
zione del seme rappresenta
una strategia efficace di preser-
vazione della fertilita che do-
vrebbe essere offerta prima di
iniziare trattamenti potenzial-
mente gonadotossici. A diffe-
renza di quanto puo succedere
nella donna, nelluomo il ricor-
so a queste tecniche, se adegua-
tamente programmate, non
comporta un ritardo nell’inizio
dei trattamenti antitumorali, an-
che per la pit ampia diffusione
sul territorio nazionale di strut-
ture sanitarie che possano for-
nire questo servizio.

* ]JRCCS AOU San Martino-IST, Genova

Presso Flrccs Aou

San Martinodst di Genova
€ attiva una sinergia tra
la struttura di oncologia
e quella di medicina
della riproduzione:
immediato counselling
riproduttivo per ridurre
i ritardi nelle terapie

Per le donne, le principali tecni-
che di preservazione della ferti-
lita, standard e sperimentali, so-
no rappresentate da: criopre-
servazione di embrioni od ovo-
citi (con o senza stimolazione
ormonale), criopreservazione
di tessuto ovarico e soppressio-
ne gonadica temporanea con
analogo LH-RH. Tra le tecni-
che di crioconservazione, a og-
gi, 'unica che abbia dimostrato
risultati affidabili e quindi consi-
derata procedura standard, ol-
tre alla crioconservazione degli
embrioni, & la crioconservazio-
ne di ovociti maturi. La scelta
tra le possibili strategie di pre-
servazione della fertilita dipen-
de da diversi fattori: eta e riser-
va ovarica della paziente, tipo
di trattamento antitumorale
programmato, diagnosi, presen-
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za o meno di un partner, tem-
po a disposizione prima di ini-
ziare il trattamento antitumora-
le e possibilita che la neoplasia
abbia metastatizzato alle ovaie.
Diversamente da quanto succe-
de nelluomo, nella donna I'uti-
lizzo di alcune di queste tecni-
che & associato a un ritardo
nell’inizio dei trattamenti anti-
tumorali: da qui I'importanza di
avviare le pazienti il piu preco-
cemente possibile agli esperti
in questo campo. Un altro im-
portante problema & rappre-
sentato dalla difficolta che le
giovani pazienti oncologiche in-
contrano in alcune aree del ter-
ritorio nazionale nell’accedere
al counseling riproduttivo e a
eventuali successive tecniche
di criopreservazione.

Presso 'IRCCS AOU San Mar-
tino-IST di Genova, & attivo un
rapporto di collaborazione tra
la struttura di oncologia e quel-
la di medicina della riproduzio-
ne, con l'obiettivo di poter for-
nire alle giovani pazienti onco-
logiche un percorso privilegia-
to di accesso al counselling ri-
produttivo, cosi da ridurre il
piu possibile 'eventuale ritardo
nell’inizio dei trattamenti anti-
tumorali. Le giovani donne, du-
rante la prima visita oncologi-
ca, vengono informate dagli on-
cologi medici sui possibili rischi
legati ai trattamenti antitumora-
li proposti, tra cui il rischio di
tossicita gonadica e di infertili-

.
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ta, e vengono loro proposte le
strategie disponibili per ridurre
questo rischio. In particolare,
alle pazienti viene offerta la pos-
sibilita di essere sottoposte alla
somministrazione dell’analogo
LHRH durante la chemiotera-
pia e ad accedere al counseling
riproduttivo presso il Centro
di Procreazione Medicalmente
assistita dell’Istituto. Durante il
counseling  riproduttivo, illu-
strando rischi e benefici, viene
proposto alle pazienti che non
presentano controindicazioni,
I'accesso alla tecnica di criopre-
servazione ovocitaria o, in casi
particolari, I'accesso alla crio-
preservazione del tessuto ova-
rico (tecnica da considerare ad

oggi ancora sperimentale).

Il tempo medio intercorso tra
la prima visita oncologica e il
counseling riproduttivo presso
il centro di procreazione medi-
calmente assistita & risultato pa-
ri a un giorno. Per le pazienti
sottoposte alla procedura di
criopreservazione ovocitaria, il
tempio medio intercorso tra
I'intervento chirurgico e I'inizio
del trattamento chemioterapi-
co ¢ risultato pari a 40 giorni,
con nessun ritardo rispetto alla
tempistica considerata ottima-
le per l'inizio della chemiotera-
pia (previsto entro le 5 settima-
ne dall’intervento chirurgico).
Il rispetto di questa tempistica
sottolinea I'importanza dell’esi-
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stenza di una unita di Oncofer-
tilita, che permetta di ridurre il
piu possibile il ritardo nell’ini-
zio delle terapie antitumorali
nelle giovani donne che decido-
no di sottoporsi a una delle
tecniche chirurgiche di preser-
vazione della fertilita. In virtu
del continuo progresso nel set-
tore, dovrebbero essere messi
in atto tutti gli sforzi per au-
mentare lo scambio di informa-
zioni tra gli oncologi e i medici
specialisti in medicina della ri-
produzione, al fine di non pun-
tare solo alla guarigione dei ma-
lati, ma anche al mantenimento
dei loro obiettivi futuri, com-
presi quelli di una progettualita
familiare. °
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Terapie personalizzate: 'impiego dei farmaci mirati
in base alla caratterizzazione molecolare dei tumori

di Nicola Normanno, * Antonio Marchetti *, Francesco Massari * e Carmine Pinto *

a profonda innova-
zione delle terapie
oncologiche deter-
minata dall’approva-
zione all'impiego cli-
nico di farmaci diretti contro
specifici bersagli cellulari richie-
de un’organizzazione dei pro-
cessi/percorsi che coinvolgono
oncologi medici, patologi e bio-
logi molecolari. Infatti, per mol-
ti di questi farmaci esistono
marcatori predittivi di risposta
o di resistenza, la cui corretta
determinazione  rappresenta
oggi un elemento cruciale per
la scelta della migliore strategia
di trattamento di numerosi tu-
mori solidi.
| primi significativi successi del-
la terapia a bersaglio molecola-
re nei tumori solidi furono ot-
tenuti per una neoplasia non
frequente, quali i tumori stro-
mali gastro-intestinali (GIST).
L’introduzione dell’imatinib nel
trattamento di queste neopla-
sie ha modificato radicalmente
la prognosi per i pazienti affetti
da questa neoplasia. Nella tera-
pia delle tre neoplasie di mag-
giore impatto epidemiologico
(carcinoma del polmone, carci-
noma del colonretto e carcino-
ma della mammella) sono oggi
gia stati introdotti nella pratica
clinica farmaci biologici per i
quali esistono marcatori predit-
tivi di sensibilita o di resistenza
al trattamento, e per altri far-

* AIOM

| primi significativi
successi della terapia
a bersaglio

furono ottenuti

con l'imatinib

per una neoplasia
non frequente

quali i tumori stromali
gastro-intestinali

maci € prevista gia da quest’an-
no la registrazione. L’introdu-
zione di una terapia
“personalizzata”, consentendo
una  selezione su  base
“molecolare” dei pazienti, da
un lato ha permesso un miglio-
ramento delle sopravvivenze e
dallaltro ha evitato inutili tossi-
cita in pazienti identificati ab
initio come “resistenti”’ e, di
conseguenza, anche una razio-
nalizzazione delle risorse eco-
nomiche. Probabilmente la li-
sta di determinazioni moleco-
lari e di farmaci & destinata ad
allungarsi nel prossimo futu-
ro, e va anche considerato
che l'evoluzione delle cono-
scenze scientifiche puo porta-
re anche a un’evoluzione dei
test molecolari necessari per
una terapia personalizzata otti-
male.
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Il progetto di AIOM e SIA-
PEC-IAP

Per rispondere in termini sia
clinici che organizzativi alle pro-
blematiche connesse a queste
importanti innovazioni in onco-
logia, le Societa Scientifiche
che riuniscono gli Oncologi Me-
dici (AIOM) ed i Patologi (SIA-
PEC-IAP) italiani, a partire dal
2004 hanno sviluppato un am-
pio progetto per la:

I. Caratterizzazione bio-pato-
logica e bio-molecolare dei tu-
mori in funzione della strategia
terapeutica, con le seguenti fi-
nalita:

- Multidisciplinarieta;

- Definizione delle Indicazioni
cliniche ai test;

- Definizione di Standard meto-
dologici;

- Definizione di Standard di re-
fertazione;

- Formazione;

- Fruizione clinica per la pro-
grammazione terapeutica.

2. Creazione di un network na-
zionale per i test bio-molecolari.
3. Realizzazione di un control-
lo di qualita centralizzato per i
test.

4. Registrazione nazionale dei
dati e sviluppo dei programmi
di ricerca.

Lo schema sinora seguito ha
previsto:

a) la identificazione dei test bio-
molecolari rilevanti per la prati-
ca clinica;

.
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b) la produzione di raccoman-
dazioni che definissero le indi-
cazioni cliniche, gli standard
metodologici e le modalita di
refertazione;

¢) lo svolgimento di una intensa
attivita di formazione;

d) la esecuzione di programmi
nazionali di controllo di qualita.
Nel loro complesso, queste
azioni hanno contribuito a in-
crementare notevolmente il li-
vello qualitativo dei test bio
molecolari eseguiti nel nostro
paese.

Le raccomandazioni

Le raccomandazioni sono fina-
lizzate a sviluppare sia I'appro-
priatezza delle richieste clini-
che che I'esecuzione di test vali-
dati sull’intero territorio nazio-
nale. Specifici gruppi di lavoro
delle due Societa Scientifiche
sono stati costituiti per le diver-
se determinazioni. Tutte le rac-
comandazioni prodotte sono
disponibili per consultazione
dal sito AIOM (www.aiom.it).

Il network

La continua crescita dei test
bio-molecolari correlati con
farmaci mirati su bersagli cellu-
lari, ha richiesto la formazione
di un coordinamento scientifi-
co-organizzativo nazionale per
strutturare un unico progetto
strategico. Le finalita sono sta-
te quelle di permettere lo svi-
luppo di adeguate procedure

per i test e di garantire ai pa-
zienti 'accesso a test validati in
tutte le regioni del Paese. Si e
proceduto pertanto a un censi-
mento nazionale per valutare
le potenzialita e gli standard
procedurali dei laboratori di
biologia molecolare. Le due So-
cieta Scientifiche stanno svilup-
pando uno specifico sistema in-
formatico per la creazione di
un network che favorira i per-
corsi organizzativi, la logistica e
la registrazione dei dati.

A oggi nel nostro Paese esisto-
no ancora difficolta nella acces-
sibilita dei pazienti ai test bio-
molecolari richiesti per la scel-
ta del regime terapeutico. In
generale, le problematiche so-
no legate alla disponibilita del
materiale patologico da esami-
nare e alla disponibilita in sede
e nell’area geografica di prove-
nienza di un laboratorio di bio-
logia molecolare. Per il trasferi-
mento di campioni patologici
in laboratori di biologia mole-
colare due sistemi di trasporto
dei materiali biologici, promos-
si entrambi da aziende farma-
ceutiche in collaborazione con
le due societa scientifiche, so-
no a oggi disponibili: KRAS-aK-
tive per il test per KRAS e EG-
FR-FastNet per il test per EG-
FR.

In prospettiva, per lo sviluppo
della ricerca clinica nell’ambito
di una terapia “personalizzata”
dei tumori con un aumento
progressivo dei test bio-mole-
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colari richiesti insieme alla ne-
cessita di razionalizzazione del-
le risorse, € auspicabile una ri-
definizione su base nazionale
dei laboratori.

Il controllo di qualita

Al fine di garantire test validati
di biologia molecolare e stato
definito un programma di con-
trollo di qualita centralizzato. Il
Programma Controllo di Quali-
ta ha richiesto la realizzazione
di una rete e di uno specifico
sistema informatico per la regi-
strazione dei centri, la prepara-
zione, la validazione e l'invio
dei campioni, e la registrazione
delle determinazioni effettuate.

Formazione

Il programma di controllo di
qualita si correla con Pattivita
delle due Societa Scientifiche
nella formazione/aggiornamen-
to dei professionisti oncologi,
patologi e biologi molecolari e
prevede una copertura dell’in-
tero territorio nazionale. Tre
corsi per macro-regioni sono
stati gia effettuati nel 2011
(con sede Milano, Bologna e
Napoli), e per il 2012 sono
stati programmati 3 nuovi cor-
si nazionali orientati su: |) cri-
teri di appropriatezza clinica
dei test biomolecolari nel car-
cinoma dello stomaco, polmo-
ne, colon-retto e melanoma;
2) percorsi organizzativi; 3)
standard metodologici nelle di-
verse fasi; 4) standard di refer-
tazione. [
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i delle biobanche per la collettivita:

dalla ricerca traslazionale agli impatti in oncologia

di Marialuisa Lavitrano * Aldo Scarpa **, Mattia Barbareschi **, Rita Teresa Lawlor **, Matteo Macilotti ***
Massimo di Maio *** Carmine Pinto *** Roberto de Miro d’Ajeta ***+* ¢ Giorgio Stanta "<k

| rapido avanzamento
della ricerca e delle tec-
nologie applicate alla me-
dicina ha portato a un
considerevole aumento
di interesse verso le bioban-
che; con questo termine si defi-
niscono le raccolte organizzate
di materiale biologico e i dati a
loro associati.
Le biobanche rappresentano
una preziosa fonte di risorse
per la diagnosi e uno dei cardini
piu importanti della ricerca tra-
slazionale e della ricerca clinica
in particolare in oncologia.
Il successo delle ricerche medi-
che volte a identificare le cause
e lo sviluppo delle malattie e la
possibilita di sviluppare nuovi
farmaci “intelligenti” dipende
dalla disponibilita di numerosi
campioni biologici. Di conse-
guenza, numerose collezioni di
materiale biologico sono sorte
spontaneamente in tutto il mon-
do, grazie alle donazioni dei ma-
lati e delle loro famiglie che,
generosamente, hanno collabo-
rato e continuano a collabora-
re per lo sviluppo della ricerca.
Collezioni non piu spontanee,
bensi istituzionali, organizzate
e strutturate secondo regole
comuni e condivise (bioban-
che) costituiscono un impor-
tante strumento per la ricerca i
cui risultati positivi portano be-

Da Aiom e Siapec
raccomandazioni
comuni per fornire
riferimenti condivisi

su come strutturare

il biobanking di ricerca
a indirizzo oncologico

e includere le strutture
in un registro nazionale

nefici non solo al donatore e
alla sua famiglia, ma a tutta la
comunita umana. Il vantaggio
per la collettivita € uno dei car-
dini del Biobanking.
L’organizzazione di riferimento
in Italia per le biobanche ¢ oggi
BBMRI-IT (Biobanking and Bio-
molecular Resources Research
Infrastructure-Italia) che rap-
presenta il Nodo Italiano della
Infrastruttura di Ricerca euro-
pea per le biobanche BBMRI -
ERIC (Biobanking and Biomole-
cular Resources Research Infra-
structure-European Research
Infrastructure Consortium).

La letteratura internazionale
sottolinea che i tempi per pas-
sare dalla scoperta all’applica-

zione clinica sono oggi troppo
lunghi e questo danneggia i pa-
zienti. Per questo si e aperta
una discussione tra le maggiori
organizzazioni europee che si
occupano di cancro, comprese
quelle dei pazienti, su come ac-
celerare i tempi.

L’ltalia fornisce in questo cam-
po un contributo essenziale.
Per questo si & rivolta l'atten-
zione nella ricerca clinica sui
tessuti d’archivio, che rappre-
sentano un tipo particolare di
biobanca, di cui si dara qui di
seguito una rapida descrizione.
Le biobanche italiane rientrano
inoltre a pieno titolo e con ruo-
li importanti nelle organizzazio-
ni internazionali che se ne occu-
pano.

Le biobanche italiane
e la tutela
dei dati personali

Va sottolineato che non esiste,
a tutt’oggi, a livello nazionale ita-
liano una chiara definizione, dal
punto di vista normativo, di co-
sa sia una biobanca, come deb-
ba essere organizzata e a quali
norme debba rispondere, e co-
me debba gestire i dati raccolti.
A questo riguardo, I’Associazio-
ne Italiana di Oncologia Medica
(AIOM) e la Societa Italiana di
Anatomia Patologica e Citolo-
gia Diagnostica (SIAPEC-IAP)

* Universita Bicocca di Milano, BBMRI Italia; ** Universita di Verona; *** Ospedale S. Chiara, Trento; **** ESBB;
HE Universita di Trento; ¥ Fondazione G. Pascale, Napoli; **# ¥ Policlinico Sant’Orsola-Malpighi, Bologna;

Roma;

Universita di Trieste
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hanno prodotto delle raccoman-
dazioni comuni, con lo scopo di
fornire uno strumento condiviso
di riferimento su come debbano
essere strutturate le biobanche di
ricerca a indirizzo oncologico, al
fine della loro inclusione in un regi-
stro nazionale e nellInfrastruttura
di Ricerca Europea BBMRI.

Una biobanca di ricerca si configu-
ra come unita di servizio, senza
scopo di lucro diretto, organizza-
ta con criteri di qualita, ordine e
destinazione, finalizzata alla raccol-
ta, conservazione e distribuzione
di materiale biologico umano e
dei dati a esso afferenti per finali-
ta di ricerca scientifica, garanten-
do i diritti dei soggetti coinvolti.
La tipologia di ricerche effettuabili
su tali materiali non & definita a
priori, in quanto la raccolta & pro-
spettica e non possono essere nNo-
ti gli obiettivi delle future ricer-
che, né le tecniche che saranno a
disposizione quando verra utiliz-
zato il materiale. Le biobanche de-
vono appartenere a un Ente pub-
blico o privato accreditato a livel-
lo regionale o nazionale, che dia
garanzie di sostenere tale struttu-
ra a medio/lungo termine. Tra il
personale in organico della Istitu-
zione ove ¢ inserita la biobanca
devono essere individuate le se-
guenti figure: (a) responsabile del-
la biobanca; (b) responsabile della
qualita dei campioni e dei dati a
essi associati; (c) responsabile del
trattamento dei dati. Dovra inol-
tre essere previsto un Comitato
Scientifico, che avra il compito di
valutare la priorita dei vari proget-
ti in relazione a criteri predefiniti
e trasparenti, tenendo anche con-
to di eventuali ricerche in corso
o in competizione. Infine, affinché
una biobanca possa essere ricono-
sciuta dalle Societa Scientifiche
AIOM e SIAPEC-IAP dovra predi-
sporre un regolamento, nel quale
dovranno essere specificate la
struttura organizzativa, la funzio-

ne degli organi, le procedure stan-
dard di conservazione dei campio-
ni e dei dati e le policy di accesso
alla biobanca.

Il Gruppo di Lavoro AIOM e SIA-
PEC-IAP ha recepito le linee gui-
da di BBMRI-IT e ha identificato i
requisiti minimi strutturali e tec-
nologici di una biobanca, condivisi-
bili a livello nazionale.

Sono stati identificati dei criteri di
qualita, sia relativi ai campioni bio-
logici (prelievo, trattamento e
conservazione), sia relativi ai dati
clinico-patologici e di follow-up
dei pazienti (raccolta e aggiorna-
mento dei dati).

AIOM e SIAPEC-IAP, in confor-
mita con i requisiti di eticita sanci-

Il responsabile

del trattamento dei dati
fissera le procedure

per assicurare

la corretta gestione

delle informazioni

ti da BBMRI-IT, sottolineano che
& essenziale che nell’intero pro-
cesso sia assicurata la riservatez-
za dei soggetti coinvolti. A questo
fine tutti i campioni devono esse-
re identificati soltanto attraverso
un codice, la cui assegnazione
puo essere automatizzata attra-
verso l'utilizzo di algoritmi infor-
matici. Soltanto il responsabile
della biobanca e il personale da
lui espressamente delegato po-
tranno connettere I'anagrafica del
soggetto a cui il campione si riferi-
sce con il campione stesso. Il re-
sponsabile del trattamento dei da-
ti dovra predisporre le procedu-
re necessarie ad assicurare la cor-
rettezza del trattamento dei dati
nonché I'aggiornamento dei dati
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stessi. | ricercatori dovranno uti-
lizzare i campioni soltanto in for-
ma strettamente codificata. Il co-
dice dovra essere predisposto in
modo tale da non consentire ai
ricercatori di riconoscere indiret-
tamente l'identita della persona al-
la quale il campione si riferisce.

Dal punto di vista della tutela del-
la riservatezza e delle prerogative
di esclusiva pertinenza della per-
sona da cui proviene il materiale
biologico, assume rilevanza il tipo
di consenso che deve essere con-
cesso dalla persona da cui avvie-
ne il prelievo di materiale biologi-
co, affinché siano leciti eticamen-
te e giuridicamente il prelievo, la
custodia e l'utilizzo del materiale
e dell'informazione a esso relati-
va. Se il consenso venisse presta-
to alla biobanca per un preciso
progetto di ricerca, occorrereb-
be chiedere un nuovo consenso
ogniqualvolta un campione possa
essere utilizzato in un nuovo pro-
getto di ricerca. Appare preferibi-
le richiedere un consenso genera-
le a “condurre ricerche medico-
scientifiche”. Nel caso in cui, suc-
cessivamente alla raccolta del con-
senso, si vorra utilizzare il campio-
ne per uno studio afferente a un
diverso ambito di studio, occorre-
ra ricontattare il soggetto a cui il
campione si riferisce e ottenere
un nuovo consenso, a meno che
il soggetto dichiari di non voler
essere ricontattato e abbia prece-
dentemente espresso un consen-
so generale all'utilizzo del suo
campione. Avendo presente que-
sta difficolta e anche consideran-
do che la maggior parte dei pa-
zienti potrebbe non essere in gra-
do o non avere interesse a cono-
scere i particolari delle singole
molteplici ricerche che si posso-
no effettuare su un campione bio-
logico, mentre potrebbe desidera-
re la sua piu ampia utilizzazione
scientifica per fini solidaristici o
nell’attesa di benefici clinici diret-
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ti, la FAVO d’intesa con 'AIMaC
(Associazione Italiana Malati di
Cancro) e con le direzioni scienti-
fiche e i comitati etici dell’lstituto
nazionale dei tumori di Milano e
dell'lstituto nazionale dei tumori
di Napoli presentarono presso
PUniversita di Trento delle
“Linee guida nell'uso di campioni
biologici a fini di ricerca scientifi-
ca” nelle quali veniva appunto evi-
denziato e tutelato l'interesse dei
pazienti, in una tematica che di
solito viene esaminata dal punto
di vista dei ricercatori e dell'indu-
stria: il paziente ha come prima-
rio interesse quello del vantaggio
clinico ottenibile dalla ricerca; la
tutela della riservatezza consiste
nell'impedire che soggetti con in-
teressi confliggenti (assicurazioni,
datori di lavoro, eventualmente
familiari) possano avere accesso
ai suoi dati clinici, onde evitare
possibili discriminazioni o stigma.
Per la tutela del paziente & neces-
sario distinguere chiaramente tra
I) “consenso informato” relativo
all'atto medico con il quale viene
prelevato un campione biologico;
2) dichiarazione d’intento (tecni-
camente: negozio di disposizio-
ne) con il quale si concede alla
bioteca il materiale biologico a
scopo di ricerca; 3) consenso al
trattamento dei dati personali. Il
legislatore, come € noto, si & ap-
profonditamente dedicato a que-
st'ultimo punto. | dati sanitari so-
no dati sensibili e il loro tratta-
mento & strettamente regolamen-
tato e possibile solo dietro con-
senso dell’interessato. Ogni uso
di dati personali a danno o con-
tro la volonta della persona cui si
riferiscono & pesantemente san-
zionato anche per mera negligen-
za. Viceversa, la totale anonimizza-
zione irreversibile di un materiale
biologico pud in ipotesi impedire
il ritorno “al letto del paziente” di
risultati scientifici della ricerca.

Le linee guida presentate dalle as-

sociazioni dei pazienti ritengono
soddisfatti i requisiti di eticita del-
'uso del materiale biologico a fini
di ricerca qualora la persona di
cui si raccoglie il materiale sia sta-
ta informata della sua destinazio-
ne a ricerca e vi abbia consentito
in linea di principio. Alla persona
dovra essere richiesto se preferi-
sca la tracciabilita del campione
biologico, ferme restando tutte le
tutele della Privacy, oppure la sua
anonimizzazione (peraltro in
astratto impossibile per quanto ri-
guarda i dati genetici) con limita-
zione del ritorno di vantaggio cli-
nico. Per assicurare le possibilita
di vantaggio terapeutico del do-
nante, invece, sara importante

Il materiale prelevato
per una biopsia
dovrebbe essere
conservato in perpetuo
per rendere possibili
esami successivi

che una frazione significativa del
materiale raccolto o prelevato sia
conservata a disposizione della
persona, per eventuali future esi-
genze di esame, sempre piu im-
portanti secondo i progressi della
targeted therapy. Ad esempio,
materiale prelevato per una biop-
sia dovrebbe essere conservato
in perpetuo, nei limiti della possi-
bilita tecnica per rendere possibili
successivi esami necessari per la
cura del paziente senza dover ne-
cessariamente ricorrere a ulterio-
ri prelievi.

Le biobanche

di tessuti d’archivio

Tutti i tessuti che vengono aspor-
tati ai pazienti per motivi clinici
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vengono fissati in formalina e in-
clusi in paraffina per una diagnosi
istologica al microscopio ottico.
Questi tessuti vengono poi con-
servati negli archivi degli ospedali
per almeno venti anni per legge e
per questo chiamati “tessuti d’ar-
chivio” (TA). E facile capire come
questi tessuti rappresentino la pit
grande raccolta di tessuti umani
disponibile e che soprattutto
comprende qualsiasi tipo di pato-
logia, anche le piu rare. Rappre-
sentano quindi, essendo del mate-
riale biologico residuo da proces-
si clinici, un’area di valutazioni par-
ticolari a livello bioetico diversa
da quella per i campioni di tessu-
to che vengono appositamente
raccolti per la ricerca. In alcuni
paesi europei, come la Danimar-
ca, questi tessuti sono stati consi-
derati come direttamente accessi-
bili alla ricerca clinica, sulla malat-
tia specifica del paziente, perché
una continuazione del processo
medico che parte dal paziente
che viene sottoposto a procedu-
re diagnostiche e terapeutiche e
che continua, come sempre in
medicina, in un’ulteriore esperien-
za anche per il medico curante
che coglie da ogni nuovo paziente
caratteristiche importanti. Que-
sto aspetto € assolutamente inte-
grato nella medicina di tutti i tem-
pi e da questa continua esperien-
za nascono 'evoluzione della me-
dicina e la crescita di medici e
centri d’eccellenza. L'utilizzo quin-
di dei tessuti d’archivio nella prati-
ca clinica appare come un aspet-
to particolare che permette I'ap-
profondimento delle conoscenze
oggigiorno non solo per i pazienti
futuri, ma anche per il paziente
stesso che nel decorso della sua
malattia potra avere giovamenti
significativi dai risultati ottenuti
nelle analisi dei suoi stessi tessuti.
In questo € estremamente impor-
tante che i ricercatori clinici si uni-
scano per il comune interesse del-

.
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la medicina alle associazioni dei
pazienti per i comuni obiettivi
che li coinvolgano.

C’é molta confusione, infatti, tra
le biobanche nate per la ricerca e
questi biodepositi clinici che assu-
mono una funzione di biobanca
soltanto sulla base di progetti spe-
cifici e mirati. In quasi nessun pae-
se in Europa esiste al momento
una legislazione specifica per que-
sti tessuti d’archivio e, se ci sono,
le regole sono abbastanza confu-
se. Vanno sicuramente distinti
due ambiti: uno che rappresenta
tutto il materiale storico gia dispo-
nibile presso gli archivi e che &
preziosissimo per lo sviluppo di
tutta la moderna medicina e un
secondo gruppo che sara rappre-
sentato da quei tessuti che ver-
ranno raccolti in futuro dopo I'ap-
plicazione di specifici regolamenti
su base nazionale.

Le linee guida promosse da FA-
VO nel 2009 ritenevano etica-
mente corretto l'uso a fini di ri-
cerca di campioni biologici prele-
vati per altro scopo e resi anoni-
mi, purché tale uso non sia in con-
trasto con lo scopo per cui furo-
no prelevati e/o conservati e non
sia ravvisabile alcun danno per il
soggetto da cui provengono od i
suoi familiari. In questo modo si
ritiene possibile il pit ampio utiliz-
zo delle collezioni storiche, re-
stando esclusa I'eticita dellutiliz-
zo a fini di ricerca di campioni
biologici, benché anonimizzati, so-
lo nel caso in cui sia in contrasto
con la volonta espressa o presu-
mibile del soggetto perché prele-
vati con uno scopo dichiarato di-
verso, sottacendo la destinazione
a ricerca. Si ritiene altresi etica-
mente accettabile una destinazio-
ne od utilizzo del campione biolo-
gico non prevista al tempo della
donazione, purché non in contra-
sto con gli scopi della donazione
originariamente prevista.

Data limportanza dell’argomen-

to, si ritiene estremamente op-
portuno che questo vuoto legisla-
tivo venga riempito in modo parti-
colarmente attento, con il coin-
volgimento degli esperti del setto-
re e certamente anche delle asso-
ciazioni dei pazienti, che sono
contemporaneamente donatori e
beneficiari di questo processo.

Le infrastrutture
di ricerca internazionali

La ricerca moderna, in tutti i cam-
pi scientifici, richiede spesso infra-
strutture nuove e costose. Molte
di tali infrastrutture sono troppo
costose e complesse per essere
sviluppate da un singolo Paese, da
qui il diffondersi di infrastrutture

C’@ un vuoto

legislativo da riempire
con il coinvolgimento
degli esperti del settore
e delle associazioni

dei pazienti

di ricerca condivise, localizzate in
un singolo sito o distribuite grazie
alla capacita delle IT di connetter-
le e di renderle condivisibili, in
modo da produrre nuove cono-
scenze in modo efficace.
L’Europa con la “2020 Vision for
the European Research Area” ha
deciso che le Infrastrutture di Ri-
cerca sono una componente es-
senziale per consentire ai ricerca-
tori europei di essere competitivi
a livello globale. Le European Re-
search Infrastructures Consortia
(ERIC) debbono: a) superare I'at-
tuale frammentazione; b) fronteg-
giare 'aumento dei costi e della
complessita; c) migliorare [leffi-
cienza e l'accesso ai servizi di ri-
cerca.
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Il Consiglio dei Ministri per la
competitivita ha approvato, nel
giugno 2009, un regolamento che
fornisce la cornice legale necessa-
ria per costituire un’Infrastruttu-
ra europea di Ricerca - Regola-
mento del Consiglio (EC) N.
723/2009 del 25 giugno 2009 sul-
la cornice legale comunitaria per
un Consorzio costitutivo di un’In-
frastruttura Europea di Ricerca
(ERIC) G.U.c.e. L 206, 8 Agosto
2009.

L’infrastruttura europea
delle biobanche
e le biobanche italiane

e BBMRI-ERIC

Linfrastruttura europea Bio-
Banking and BioMolecular Re-
sources Research Infrastructure
(BBMRI), identificata dall’Europe-
an Strategy Forum for Research
Infrastructure (ESFRI) nella Road-
map del 2006 nellambito delle
Scienze della vita, include |3 paesi
fondatori: Austria, Belgio, Repub-
blica Ceca, Estonia, Germania,
Finlandia, Francia, Grecia, ltalia,
Latvia, Malta, Olanda, Svezia. E In-
frastruttura di Ricerca diffusa con
un Hub europeo (Graz, Austria)
che si interfaccia con gli Hub Na-
zionali (nodi nazionali) e funge da
erogatore di servizi attraverso i
Common Services. BBMRI-ERIC
risponde inoltre alle esigenze del
privato con piattaforme di eccel-
lenza tecnologiche (cosiddetti
Expert Centers).

BBMRI-ERIC si pone l'obiettivo
di mettere in rete e coordinare
tutte le biobanche europee, di as-
sicurare l'accesso equo e regola-
to alle risorse biologiche e garanti-
re una gestione appropriata sia da
un punto di vista etico che tecno-
logico, promuovendo la cultura
della qualita dei campioni biologi-
ci e dell'innovazione biotecnologi-
ca, fungendo da interfaccia tra le
biorisorse (campioni e dati) e la
ricerca biomedica di eccellenza.
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e BBMRI-IT

LInfrastruttura Italiana delle Bio-
banche (BBMRI-IT) costituisce il
nodo nazionale dell'Infrastruttura
Europea e al momento include
80 Biobanche e Centri di Risorse
Biologiche distribuiti in tutto il ter-
ritorio nazionale ed & supportata
dalla collaborazione dell’lSS del
CNR, di 18 Universita, 23 IRC-
CS, 40 ospedali e 8 associazioni
di pazienti. L'obiettivo di BBMRI-
IT & portare le biobanche italiane
a un nuovo livello di coordinazio-
ne ed efficienza, di garantire l'ac-
cesso ai campioni e di fornire Ser-
vizi Comuni.

BBMRI-IT ha predisposto un per-
corso per [laffiliazione delle Bio-
banche attraverso un censimen-
to a livello nazionale seguito da
una valutazione delle Biobanche.
Ogni Biobanca che rispetta stan-
dard e criteri di qualita € ricono-
sciuta da BBMRI-IT come Bioban-
ca che pud essere inserita nel-
elenco nazionale e in quello eu-
ropeo. Alle Biobanche che non
rispettano gli standard viene of-
ferto un servizio di consulenza e
di supporto per la messa di quali-
ta. Le Biobanche affiliate a
BBMRI-IT provvedono all’aggior-
namento e alla comunicazione
dell’attivitd svolta dalla Biobanca,

compilando una scheda dove si
specificano il numero e la tipolo-
gia di campioni stoccati, il nume-
ro e la tipologia di progetti di
ricerca intrapresi grazie ai cam-
pioni conservati e hanno una
web page nel sito di BBMRI-IT.
Lo scopo & duplice: consolidare
la funzione pubblica di ciascuna
delle Biobanche e creare un hard
core di conoscenza condivisa e
garantita da BBMRI-IT.

e ESBB

La ESBB (European, Middle Ea-
stern and African Society for Bio-
preservation and Biobanking), na-
ta con la collaborazione e coordi-
nata in ltalia, ha affrontato l'argo-
mento del bio-banking e della pro-
tezione dei dati utilizzati per la
ricerca soprattutto in base alle
proposte di emendamento ai re-
golamenti generali per la protezio-
ne dei dati (General Data Protec-
tions Regulation) per quanto ri-
guarda l'accesso, I'elaborazione e
la distribuzione dei dati. | diritti
della persona sono sempre stati
di altissima priorita per la comuni-
ta delle biobanche finalizzate alla
ricerca scientifica. Sono stati in
questo ambito affrontati sin dalla
nascita del’ESBB i temi della pro-
tezione della privacy dell'indivi-
duo attraverso la definizione di
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una governance che garantisca al
meglio la raccolta, I'accesso e l'uti-
lizzo dei campioni.

Conclusioni e criticita

Le biobanche italiane rappresen-
tano oggi una realta estrema-
mente importante per il contri-
buto che forniscono alla ricerca
oncologica, ma la loro iniziativa
sul territorio, anche se ben orga-
nizzata dal Nodo Italiano di
BBMRI, viene tuttora lasciata
per grandissima parte di fronte a
una sopravvivenza incerta, dovu-
ta all’assenza di una fondata pro-
grammazione finanziaria naziona-
le e regionale. Queste difficolta
possono portare alla sospensio-
ne delle attivita in alcune realta
molto importanti per la ricerca
e lo sviluppo clinico.

Da alcuni anni FOECI (Organisa-
tion of European Cancer Institu-
tes) e la FAVO hanno proposto
per tali strutture la diversa deno-
minazione “bioteche di ricerca”
per evitare che la metafora banca-
ria possa apparire suggestiva di
finalita lucrative.

E necessario inoltre un sostegno
deciso dellltalia alle iniziative in-
ternazionali di cui il nostro paese
€ un partner che ha guadagnato
posizioni di tutto rilievo. °
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APPROFONDIMENTI TEMATICI

Dagli screening agli stili di vita: il ruolo dei medici di base
nella prevenzione oncologica primaria e secondaria

di Luciana Cacciotti *, Vera Allocati Maida **, Guido Sanna ***, Donatella Alesso ** e Ugo Montanari **

a medici-
na gene-
rale &
conti-

nuativa,

di primo contatto e orienta-
ta nel contesto»: da questa
definizione (Nivel Netherlan-
ds Institute for Health Servi-
ce Research) appare eviden-
te la centralita del ruolo del
MMG nella prevenzione on-
cologica. Possiamo suddivide-
re la prevenzione in prima-
ria, quindi focalizzata sulle
corrette abitudini di vita, e
secondaria, con la quale si
vuole identificare la malattia
prima che si manifesti clinica-
mente.

La prevenzione primaria,
come & ben noto, si basa so-
prattutto sulla modifica degli
stili di vita scorretti. In tale
ambito la Medicina Generale
si trova in una posizione pri-
vilegiata sia dal punto di vista
istituzionale che professiona-
le. Il rapporto fiduciario, la
continuita delle cure e la vi-
sione olistica, che la caratte-
rizzano, rappresentano requi-
siti ideali per informare e
condurre i pazienti attraver-
so il difficile percorso del
cambiamento di alcuni stili di
vita inadeguati.

Nel dicembre 2013 é stato
pubblicato sulla rivista The
Lancet un articolo dal titolo

Con un questionario
la Fimmg ha indagato
la percezione

che i Mmg hanno
della propria funzione
per ridurre

l'incidenza del cancro
e promuovere

gli obiettivi di salute

emblematico “Ripensare la
guerra al cancro” (Vol. 382
Dec 21-28, 2013) nel quale
appare chiaro che bisogna ri-
vedere i termini della que-
stione. Negli ultimi 40 anni la
ricerca sul cancro é stata in-
centrata principalmente sul-
le nuove terapie e la diagnosi
precoce; nonostante cio i nu-
meri del cancro sono in co-
stante ascesa, sia per quello
che riguarda la mortalita che
il numero dei nuovi casi. Ri-
prendiamo da un articolo del-
la dr.ssa Patrizia Gentilini,
oncologa e medico ISDE (As-
sociazione Medici per '’Am-
biente) «se & vero che le mu-
tazioni genetiche possono es-
sere casuali, € altrettanto ve-
ro che il genoma non e
un’entita predefinita e immu-

* Osservatorio; ** AIMaC; *** FIMMG Metis; **** FIMMG

48

tabile, ma si modifica entran-
do in contatto con agenti fisi-
ci e sostanze chimiche tossi-
che». Parliamo quindi di fat-
tori di rischio modificabili,
gia presi in considerazione
nel 2010, nel Documento
tecnico di indirizzo del Mini-
stero della Salute per ridur-
re il carico del cancro. Gli
interventi proposti per ridur-
re l'incidenza dei tumori si
dividono in:

- Interventi a livello di popo-
lazione;

- Interventi a livello dei singo-
li individui.

In questo contributo affron-
teremo solo i secondi essen-
do gli interventi a livello di
popolazione al di fuori delle
nostre competenze.

Gli obiettivi di salute, cosa
anch’essa ben nota, che han-
no evidenze di efficacia sono:
- Combattere il fumo;

- Promuovere l'alimentazio-
ne sana e l'attivita fisica;

- Combattere I'uso dell’alco-
ol;

- Combattere gli agenti infet-
tivi oncogeni;

- Combattere I'esposizione a
oncogeni negli ambienti di vi-
ta e di lavoro.

Alla luce di questi obiettivi, il
ruolo del MMG diventa fon-
damentale, come detto pri-
ma, perché ¢ il professionista
sanitario che sta costante-
mente e direttamente in con-
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tatto con le persone. Premes-
so che I'affermazione in base
alla quale il medico di fami-
glia “conosce tutto dei pro-
pri pazienti” &, purtroppo, in
molti casi, una falsa convin-
zione e un luogo comune, re-
sta il fatto che noi MMG ve-
niamo in possesso di un insie-
me di informazioni relative ai
nostri assistiti che trascende
il singolo problema clinico e
abbraccia il contesto sociale
e familiare in cui essi vivono.
Questa situazione particolar-
mente favorevole ci permet-
te di stratificare i pazienti in
base ai loro oggettivi bisogni
di salute e assistenza e di indi-
viduare quelli maggiormente
a rischio per le varie patolo-
gie oncologiche.

La prevenzione seconda-
ria oncologica, cosa nota, &
mirata alla diagnosi precoce
di una malattia prima che
questa si manifesti clinica-
mente; per raggiungere que-
sto obiettivo viene utilizzato
lo screening, che consiste nel-
la ripetizione periodica di un
test semplice che ci permet-
te di individuare una patolo-
gia mentre questa & ancora
in fase asintomatica.
Parliamo di screening indivi-
duale od opportunistico
quando lo screening viene ri-

chiesto per lo piu dal MMG
sulla base di sintomi o fattori
di rischio legati alla storia del
paziente. Parliamo di scree-
ning di popolazione, quando
vengono allestiti e realizzati
programmi di screening dalle
Aziende Sanitarie per la pro-
pria popolazione di riferimen-
to. E quindi un intervento
piu strutturato rispetto all’in-
contro medico-paziente do-
ve prevale la dimensione indi-
viduale.

L’intervento del MMG é an-
che qui fondamentale, sia per
contribuire attivamente a
che questi programmi venga-
no realizzati con successo
sia, proprio per la conoscen-
za che ha dei propri assistiti,
per la individuazione delle
persone a rischio.
Attualmente i programmi di
screening sono quelli per: il
tumore del colon retto, della
mammella e della cervice uteri-
na.

Visto dalla parte dei cittadini,
partecipare a uno screening
vuol dire anche esercitare un
diritto: il proprio diritto alla
salute. Ma quanti cittadini so-
no correttamente informati
sui programmi di screening, in
che cosa consistono, perché
sono importanti, come acce-
dervi? Il loro MMG diventa an-
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che qui fondamentale non so-
lo per una corretta ed esausti-
va informazione ma anche per
un incitamento e sostegno al-
’adesione.

Il contributo FIMMG di que-
st’anno centra [I’attenzione
proprio sulla percezione di
ruolo dei MMG nella preven-
zione oncologica. E stato co-
struito un questionario ad
hoc e inviato via mail agli
iscritti alla FIMMG. Ormai &
il terzo anno consecutivo
che gli iscritti alla FIMMG so-
no invitati a rispondere a un
questionario sul tema del
cancro e qualche risultato,
come sensibilizzazione alle te-
matiche, si comincia a riscon-
trare.

I dati

Descrizione del campione
Hanno risposto al questiona-
rio 1.082 MMG ma, per cor-
rettezza d’indagine, sono sta-
te prese in considerazione so-
lo le schede compilate in tut-
te le loro parti. Quindi il cam-
pione esaminato & di 986
MMG. Il numero & indub-
biamente ancora troppo
basso, ma é da sottolinea-
re che, relativamente alle
indagini svolte dalla FIM-
MG presso i propri iscrit-
ti, € invece un numero
molto elevato.

I. Secondo te, la prevenzione oncologi-
ca & un compito del medico di famiglia?
La domanda é stata fatta perché avevamo pen-
sato non fosse scontato considerare la preven-
zione oncologica uno dei compiti dei medici di
famiglia, invece la risposta & stata unanime: il
97% degli intervistati € d’accordo con questa
affermazione e in tutte le aree geografiche.
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2. La tua Asl ti ha coinvolto in maniera
attiva nei programmi di prevenzione on-
cologica secondaria (screening)?

Si rileva che il campione si divide pressoché a
meta tra i medici coinvolti dalle rispettive Asl
e quelli che non lo sono (grafico 2). Relativa-
mente alla distribuzione geografica, vengono
meno coinvolti i medici appartenenti alle re-
gioni meridionali e al centro.

3. In caso affermativo, in che modo la tua
Asl ti coinvolge?

La parte dei colleghi che ha risposto affermativa-
mente viene coinvolta con lo scopo di incorag-
giare le adesioni dei pazienti alle iniziative
(36%); oppure viene chiesto loro di redigere
lelenco delle persone oggetto dell'indagine
(6%); o di sollecitare la partecipazione di coloro
che non hanno aderito in prima battuta (8%).

Ti chiede di preparare I’elenco dei pazienti
oggetto dell’indagine eliminando quelli
che non possono essere coinvolti

6%

Ti chiede di sollecitare
la partecipazione di quelli
che non hanno aderito

Ti chiede di incoraggiare
le adesioni dei pazienti

8%

36% /

Nessuna risposta Tutte le precedenti

5% 44%

4. La familiarita per tumore viene conside-
rata nella tua Asl per la realizzazione di
programmi di prevenzione oncologica se-
condaria?

Relativamente alla realizzazione di iniziative per la
prevenzione secondaria, abbiamo chiesto se la
Asl di appartenenza considera la familiarita per
tumore: la risposta € stata negativa nel 65% dei
casi, con percentuali pressoché omogenee al
Nord Ovest, Centro, Sud e Isole.
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5. Nella tua pratica clinica quotidiana
organizzi del tempo per la prevenzione
oncologica primaria (stile di vita dei pa-
zienti ed eventuali modifiche)?

La risposta nettamente affermativa (69%) con-
ferma la risposta data alla prima domanda sul
ruolo del MMG nella prevenzione oncologica.

| QUADERNI

In modo strutturato in base a un protocollo
. . . o linea di comportamento standardizzata
6. In caso affermativo, come ti occupi T0%

della prevenzione primaria? .
. . . . Secondo la medicina
Questi grafici pongono alcune riflessioni, la di iniziativa

Nessuna risposta

principale delle quali & che la prevenzione 27% 4%
primaria viene fatta dal MMG in modo struttu-
rato solo nel 10% delle risposte; nella maggior
parte dei casi, invece, & legato all’occasione e
al tempo disponibile (59%) o all’iniziativa del
medico che propone al paziente di affrontare
un problema anche se questo non lo percepi-

sce come tale (27%).

Quanto si presenta
Poccasione ed
hai il tempo necessario

59%

Ora iniziano le domande proprie della prevenzione primaria relative alle abitudini di vita

7. Durante PPanamnesi chiedi abitual-
mente informazioni sulla abitudine al
fumo?

La quasi totalita dei MMG risponde affermati-
vamente, senza differenze nella distribuzione
geografica.
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8. Durante P’anamnesi chiedi abitual-
mente informazioni sulla abitudine al-
P’alcol?

Relativamente all’alcol, pur se le risposte affer-
mative sono una percentuale elevatissima
(90%), c’e un 10% che non affronta questo
tema.

9. Durante P’anamnesi chiedi abitual-
mente informazioni sulle abitudini e le
scelte alimentari?

Nel grafico 9 vediamo che anche relativamen-
te alle scelte alimentari la percentuale di rispo-
ste affermative ¢ elevata (79%), rimane il fatto
che ben il 21% dei MMG non indaga su questo
argomento (25% nel Nord Est e nel Nord
Ovest).

10. Durante Panamnesi chiedi abitual-
mente informazioni sul tipo di lavoro
degli assistiti e sui fattori di rischio a
esso collegati?

L’82% degli intervistati chiede abitualmente
informazioni sul tipo di lavoro degli assistiti e
sui rischi a esso connessi, ma rimane un 18%
dei MMG che non chiede nessuna informazio-
ne in merito.
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I1. Durante Panamnesi chiedi abitual-
mente informazioni sulle patologie neo-
plastiche avute in famiglia?

Relativamente alle malattie oncologiche della
famiglia, ben il 95% chiede informazioni senza
differenza nella distribuzione geografica.

12. Una volta individuati i fattori di ri-
schio, intervieni per modificarli?

Alla domanda emerge un dato incoraggiante:
il 99% dei medici, individuati dal’anamnesi fat-
tori di rischio, dice di intervenire per modifi-
carli, senza differenze in ambito geografico.

13. In caso negativo:

Nonostante 'unanimita delle risposte alla do-
manda 12, il numero di ostacoli che emergo-
no dalle risposte a questa domanda ¢é alto. E
possibile che la risposta affermativa, sull’af-
frontare o meno i fattori di rischio, sia stata
data in modo frettoloso. Gli ostacoli che
emergono sono di vario genere: a parte il
21% che non sembra avere risposte, circa un
terzo degli intervistati (29%) e convinto che
non si ottengano risultati, altrettanti non af-
frontano I'argomento per mancanza di tempo
(29%), mentre il 21% non ritiene di avere gli
strumenti comunicativi adeguati.

| e
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Abbiamo pensato alle due domande successive per rilevare un dato circa I'aspetto,
a no-stro avviso rilevante, riguardo la registrazione delle diagnosi di tumore

14. Utilizzi i codici ICD-9 per le diagnosi
di tumore dei tuoi pazienti?

Solo il 48% degli intervistati registra le diagno-
si di tumore dei propri pazienti utilizzando il
codice ICD-9, senza significative differenze ge-
ografiche, salvo il Nord-Ovest.

I5. Registri le diagnosi di tumore dei
tuoi pazienti?

I 97% dei MMG registra le diagnosi di tumore
nella cartella clinica, con distribuzione geogra-
fica omogenea; in sostanza tuttavia, nel mo-
mento in cui non si utilizza un codice comune,
'accuratezza delle registrazioni non rende
fruibile questa enorme mole di dati.

16. Ritieni utile una formazione specifi-
ca (& possibile una riposta multipla) su:
- la relazione col paziente nel trattare i temi
inerenti al suo stile di vita;
- conoscenza delle linee guida sulla prevenzio-
ne oncologica;
- altro.
L’'ultima domanda & incentrata sul bisogno
formativo specifico dei MMG; tra le due op-
zioni prese in considerazione, la conoscenza
delle linee guida sulla prevenzione oncologica
e quella maggiormente espressa, in particola-
re dai MMG del Sud e delle Isole; ma anche il
bisogno di formazione specifica relativo alla
relazione con il paziente, nel trattare i temi
della prevenzione, ottiene una percentuale
molto alta senza differenziazione geografica.

Larelazione

col paziente

nel trattare

i temi inerenti
al suo stile di vita

Conoscenza

delle linee guida
sulla Prevenzione
oncologica

Altro

0 20 40 60 80
%

[l Sud e Isole [l Centro [l Nord-Ovest

100

Nord-Est
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Conclusioni

Ribadiamo con soddisfazione
il crescente interesse dei
MMG per i temi dell’oncolo-
gia.

Sottolineiamo invece con
rammarico la scarsa percen-
tuale di risposte da parte dei
medici donna.

In merito alla distribuzione
del campione per Regione:

- le Regioni maggiormente
rappresentate sono la Lom-
bardia, il Piemonte e il Vene-
to;

- scarsamente rappresentate
sono I’Abruzzo, la Sardegna
e la Basilicata;

- per niente rappresentate
sono la Valle d’Aosta, il Tren-
tino e il Molise.

Rileviamo la scarsa presenza
dei giovani medici.
Sottolineiamo invece positi-
vamente che la maggior par-
te degli intervistati lavora in
forme associative.

Per quanto riguarda la pre-
venzione secondaria, appa-
re evidente che i programmi
di screening, nel momento in
cui non coinvolgono in ma-
niera attiva i MMG, difficil-
mente raggiungono lintera
popolazione oggetto dello
studio mancando il sostegno
fattivo dei medici di famiglia.
E auspicabile la creazione di
una rete formata dalle istitu-
zioni e dalle figure professio-
nali presenti nel territorio,
che ne favorisca la collabora-
zione e l'integrazione. In que-
sto modo si otterranno due
risultati: da una parte il citta-
dino sara assistito nella ma-
niera migliore, dall’altra le ri-
sorse economiche impiegate
saranno utilizzate congrua-
mente.

L’altro aspetto di questo scol-
lamento tra istituzioni e pro-

\

fessionisti sanitari ¢ il rilievo
che le Asl non prendono in
considerazione la famigliarita
per tumore, dato che invece
viene costantemente rilevato

dai MMG.
L’archivio dei medici di fami-
glia rappresenta senz’altro

una fonte preziosa di dati,
che difficilmente possono es-
sere reperiti altrove, ma vo-
gliamo ribadire in questo am-
bito il notevole divario esi-
stente tra il numero di MMG
che registrano le diagnosi di
tumore nella cartella clinica
del paziente e quelli che lo
fanno utilizzando il codice
ICD-9.

Quando FAsl non coinvolge
i medici di famiglia

i programmi di screening
difficilmente raggiungono
lintera popolazione
«bersaglion

L’uso della codifica internazio-
nale permette di ottenere
una enorme quantita di dati
confrontabili e quindi utilizza-
bili a scopi statistici, con fina-
lita sia epidemiologiche che
di prevenzione oncologica: &
quindi un aspetto/problema
da prendere in seria conside-
razione con i colleghi MMG.
Spesso il MMG incontra diffi-
colta nell’interpretare e tra-
scrivere nella cartella clinica
la diagnosi oncologica, non
riuscendo a classificarla in ba-
se al sistema ICD-9, in quan-
to 'oncologo non usa questo
tipo di classificazione.

Tale problema determina

Ottobre 2014 |

6° Rapporto dell’Osservatorio
sulla condizione assistenziale dei malati oncologi

una impossibilita a estrarre e
a elaborare correttamente i
dati epidemiologici sui tumo-
ri nei database dei MMG, cau-
sando quindi una sottostima
dei casi realmente assistiti.
Per quanto riguarda la pre-
venzione primaria, in base
al nostro campione, non vie-
ne fatta in modo costante e
sistematico seguendo un pro-
tocollo o linee guida.

Da sottolineare che, relativa-
mente agli ostacoli manifesta-
ti per gli interventi sulla mo-
difica dello stile di vita, le per-
centuali piu alte riguardano
la mancanza di tempo e, a
parer nostro, soprattutto la
convinzione che non si otten-
gano risultati.

Ben consapevoli della fonda-
mentale importanza degli sti-
li di vita nella prevenzione
primaria, la Scuola Nazionale
di Medicina degli Stili di Vita
Fimmg-Metis e la Societa Ita-
liana Di Medicina degli Stili di
Vita di Fimmg (Societa Scien-
tifica S.I.M.P.eS.V.) organizza-
no corsi di approfondimento
su tale tematica.

Alla luce di quanto esposto,
emerge I'importanza di atti-
vare, li dove non sono pre-
senti, e di estendere, |i dove
lo sono, al piu presto pro-
prio quel sistema delle cure
primarie che prevede le Ag-
gregazioni Funzionali Territo-
riali (AFT) tra medici di fami-
glia per migliorare I'organiz-
zazione del loro lavoro e le
Unita Complesse di Cure Pri-
marie (UCCP) attraverso cui
diventi possibile attivare effi-
cacemente i PDTA, gestire i
flussi informativi, in cui pos-
sano trovare esatta e utile
collocazione sinergica le va-
rie figure professionali dedi-
cate a una assistenza olistica
e continuativa del paziente
nel territorio. °

.
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APPROFONDIMENTI TEMATICI

Paradosso psiconcologia: aumentano i bisogni dei malati
ma per contenere le spese si riducono servizi e risorse

di Luigi Grassi *, Anna Costantini *, Diana Lucchini * e Susanna Busco **

Q

stato ampiamente
dimostrato come
esista, tra i malati
di cancro, una ele-
vata prevalenza di
disagio emozionale inquadrabi-
le come distress. Con tale ter-
mine si & concordi oggi nel defi-
nire «una esperienza emoziona-
le spiacevole, multifattoriale,
psicologica, sociale e/o spiritua-
le, che pud interferire negativa-
mente con la capacita di affron-
tare il cancro, i suoi sintomi
fisici, il suo trattamento. Inol-
tre il distress si estende lungo
un continuum che va da norma-
li sentimenti di vulnerabilita, tri-
stezza e paura, a problemi che
possono diventare disabilitanti,
come depressione, ansia, pani-
co, isolamento sociale, crisi esi-
stenziale e spirituale.
| principali studi effettuati in
questi anni a livello internazio-
nale dimostrano infatti che il
30-35% delle persone affette
da cancro presenta sintomi di
distress e sofferenza psicologi-
ca (quale ansia, depressione)
[Mitchell et al., 201 1; Walker
etal, 2013].
Un punto chiave, ampiamente
dibattuto, riguarda la necessita
che tale sofferenza sia colta
precocemente e che per tale
scopo diventi prassi comune
nei centri oncologici inserire
strumenti semplici nelle cartel-
le cliniche. Il Termometro del

Il 45% dei pazienti
in Italia presenta
una condizione

di disagio psicologico
clinicamente
significativo:

pit a rischio sono

le donne, i giovani

e i residenti al Sud

Distress (DT) e risultato esse-
re, internazionalmente, uno dei
piu pratici metodi per uno scre-
ening rapido del disagio emo-
zionale e per individuare i pro-
blemi piu significativi che il pa-
ziente presenta [Donovan et
al. 2014].

In Italia, i dati raccolti in 38
centri oncologici e coinvolgen-
ti oltre mille pazienti all’inter-
no dello Studio sul Distress del-
la Societa Italiana di Psico-On-
cologia (SIPO) [Grassi et al.,
2013], confermano le stime so-
pramenzionate. Il 45% dei pa-
zienti ha infatti presentato una
condizione di distress clinica-
mente significativo, di cui il
22% di grado lieve, il 18% di
grado moderato e il 15% di gra-
do severo.

* Societa Italiana di Psico-Oncologia, SIPO
** Associazione Italiana Registri Tumori, ARTUM
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Analizzando con maggior atten-
zione questi dati emergono al-
cuni importanti elementi:

- i pazienti di sesso femminile
hanno presentato maggiori li-
velli di distress (52%) rispetto
ai maschi (34%);

- i pazienti con patologie neo-
plastiche della mammella, del
polmone e urogenitale hanno
presentato maggiore prevalen-
za di distress (50-52%) rispetto
a pazienti con patologie di altre
sedi, in particolare gastrointe-
stinali (40%);

- i pazienti di eta compresa tra
i 30 e i 50 anni hanno manifesta-
to maggiore distress (65%) ri-
spetto ai pazienti di eta anziana
(> 65 anni) (43%);

- i pazienti della macro-area
Sud Italia hanno presentato
una prevalenza di distress pil
elevata (60%) rispetto al Cen-
tro ltalia (43%) e al Nord lItalia

(43%).
Infine, in un follow-up a tre me-
si, il 15% dei pazienti che non

presentavano disagio hanno svi-
luppato sintomi di distress signi-
ficativo, e che I’'85% dei pazien-
ti con distress ha mantenuto
livelli di disagio nel corso del
tempo, indicando la necessita
di monitoraggio costante e con-
tinuo del fenomeno, in maniera
prospettica.

Tale dato ¢ in linea con dati di
follow-up anche piu elevati, in-
clusivi anche di persone che
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hanno sviluppato cancro in eta
infantile o lungo-sopravviventi
che presentano livelli di di-
stress emozionale persistente
anche a distanza di 2-10 anni
dalla diagnosi, con una preva-
lenza marcata di sintomi ansio-
si e depressivi.

Tutto cio implica come estre-
mamente necessario, anche in
Italia, che sia effettuato uno
screening regolare e continuati-
vo per cogliere precocemente
tale sofferenza e mettere in at-
to tempestivi interventi psicon-
cologici.

Di fatto a livello internazionale
cio risulta gia essere un punto
consolidato. Le linee guida in-
ternazionali piu accreditate, in
particolare quelle Australiane
[National Health and Medical
Research Council, 2003] e Ca-
nadesi [CAPO, 2009; Howell
et al, 2009; Howell et al,
2010; Howell et al, 2011].
Queste di fatto indicano come
lo screening sia il primo passo
verso una valutazione di colo-
ro che risultano in una condi-
zione clinica di disagio e verso,
di conseguenza, un intervento
terapeutico specialistico all’in-
terno di servizi psiconcologici.
Le caratteristiche di tali servizi,
in termini di personale e tipolo-
gia di interventi possibili devo-
no seguire specifici standard.
In Italia le Linee Guida sviluppa-
te da SIPO (SIPO, 201 1) e dalla
partnership tra AIOM e SIPO
[AIOM, 2013]hanno ripreso
questi punti, sottolineando lesi-
genza di affrontare tale soffe-
renza con programmi di scree-
ning del distress e I'attuazione
di percorsi integrati di cura che
tengano conto del ruolo del
supporto psicologico al pazien-
te, ai familiari e all’équipe curan-
te. Infatti interventi psicologici
specifici di provata efficacia so-
no oggi disponibili per quanto

riguarda diverse fasi di malattia
oncologica e diversi obiettivi te-
rapeutici, da quelli educativo/in-
formativi a quelli piu stretta-
mente psicoterapeutici [Wat-
son e Kissane, 2012]. E stata
altresi dimostrata I'efficacia di
interventi educazionali e di sup-
porto psicologico che, se con-
dotti da psiconcologi esperti,
hanno un impatto positivo sul
benessere del paziente e sul de-
cremento di burn-out nel per-
sonale curante. Tali interventi
educazionali, inclusivi di percor-
si formativi sull’insegnamento
di abilita comunicative e relazio-
nali rivolti al personale curan-
te, si avvalgono di metodi stan-

Sul territorio offerta
di psiconcologia
disomogenea,
regolamentazione
carente e formazione
pubblica assente

dardizzati che sono stati valida-
ti anche nella realta italiana
[Grassi et al., 2005; Costantini
et al,, 2009; Lenzi et al.,201 I].

Nonostante questa vastissima
serie di dati, in Italia la situazio-
ne risulta precaria. La proposi-
zione condivisa a livello interna-
zionale da oltre settanta socie-
ta scientifiche, inclusa SIPO, ri-
sulta in Italia un’ipotesi di lavo-
ro, non sostanziato da una pra-
tica clinica condivisa e omoge-
nea nelle diverse regioni italia-
ne. Per quanto il Piano Oncolo-
gico Nazionale 2010-2012 Ii-
cenziato dal Ministero della Sa-
lute ed il conseguente Docu-
mento Tecnico di Indirizzo per
ridurre il carico di malattia del
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cancro - Anno 2011-2013 ab-
bia inserito la Psiconcologia tra
le aree programmatiche e tra
le discipline appartenenti alla
necessaria formazione degli
operatori, tutto cio resta tutto-
ra scritto sulla carta ma non
sostanziato dall'impiego di ri-
sorse specifiche nell’area psi-
concologica. Sono evidenti nel
territorio nazionale una marca-
ta disomogeneita di servizi di
psiconcologia sul territorio na-
zionale, una carenza di regola-
mentazione, una evidente as-
senza di regolamentazione dei
processi di accreditamento dei
servizi di psiconcologia, quan-
do presenti, inclusa la disattesa
formazione da parte delle istitu-
zioni pubbliche del proprio per-
sonale rispetto alla disciplina
psiconcologica. La stessa forma-
zione piu specialistica della figu-
ra dello psiconcologo, a parte
quanto SIPO ha cercato di fare
in questi anni attraverso molte-
plici proposizioni e proposte,
resta in Italia fondamentalmen-
te un miraggio.

La realta dell’assistenza
psiconcologica in Italia

Di fatto rispetto al primo censi-
mento effettuato nel 2005 in
Italia da SIPO e FAVO, in colla-
borazione con [lIstituto Supe-
riore di Sanita, la realta in Italia
e in parte migliorata con un
incremento delle attivita psi-
concologiche e dei relativi ser-
vizi, ma la realta resta assai dif-
forme e certamente non in li-
nea con gli obiettivi da raggiun-
gere.

Nel piu recente censimento
che SIPO ha operato attraver-
so uno specifico questionario
coinvolgente le sezioni regiona-
li di SIPO, nonché CIPOMO,
risultano infatti oltre 300 i cen-
tri in cui & disponibile un’assi-
stenza in senso psiconcologico

.
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nelle diverse regioni italiane (ta-
bella 1).

Quanto emerge rappresenta la
fotografia della situazione piu
recente nel nostro Paese e indi-
ca che:

- la maggior parte dei servizi
specificamente dedicati alla psi-
concologia sono per oltre la
meta (56%) al Nord Italia;

- circa la meta risultano attivi in
strutture non pubbliche;

- nel servizio pubblico una esi-
gua minoranza (8,7%) risulta es-
sere definita come struttura o
Unita di Psico-oncologia sempli-
ce, dipartimentale aziendale o,
eccezionalmente  complessa,
mentre nel 22,8% dei casi la
psiconcologia & inserita in strut-
ture semplici, dipartimentali o
complesse di psicologia. Nella
maggioranza dei casi (71,3%)
I’assistenza psiconcologica vie-
ne svolta da gruppi di lavoro o

singole figure professionali al-
interno di Unita di Oncologia
Medica, Ematologia, Radiotera-
pia, o alle dipendenze di Dire-
zioni Sanitarie, in assenza di for-
malizzazione che assicuri una
continuita assistenziale;

- il rapporto tra personale
strutturato e precario € infatti
in favore di quest’ultimo (62%);
- un terzo (30%) del personale
impiegato & costituito di specia-
lizzandi in tirocinio e frequenta-
tori volontari e un ulteriore
terzo (34%) é formato da per-
sonale a contratto (ad es. bor-
se di studio, contratti a proget-
to specifico);

- la maggior parte del lavoro
assistenziale (57%) ricade su
una singola figura professionale
piuttosto che in un’équipe di
lavoro.

Ulteriori criticita emerse ri-
guardano in particolare la scar-

sezza di risorse economiche de-
dicate all’area, la mancanza di
spazi adeguati, la precarieta del-
la figura dello Psiconcologo, sia
in termini di lavoro precario
sia di profilo professionale.

La prevalenza del cancro
in Italia: la dimensione
del problema

Secondo i dati dell’Associazio-
ne ltaliana Registri Tumori,
che raccoglie dati da 42 regi-
stri tumore di popolazione
che interessano quasi il 50%
dei residenti nel nostro paese,
si stimano circa 366.000 nuovi
casi di tumore maligno nel
2013, il 55% negli uomini e il
45% nelle donne. Nelle prime
decadi della vita la frequenza
dei tumori & di qualche decina
di casi ogni 100.000, ma au-
menta con l'avanzare dell’eta
fino a superare il migliaio di

Tabella |
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Sintesi del censimento SIPO sulla Psiconcologia Specializzando in Psichiatria ‘ 4
in Italia 2012 Personale impiegato
Questionari presenti 306 | | Strutturati a tempo indeterminato UNIVERSITARIO 6l
Servizio che svolge esclusivamente o prevalente- | |, | | Strutturati a tempo indeterminato OSPEDALIERO 99
mente attivita dedicate alla Psiconcologia Strutturati a tempo parziale 63
di cui: A contratto (co.co.co. o a progetto) 102
Nord 70| | Con altro incarico retribuito 120
Centro 27 | | Specializzandi in tirocinio 102
Sud 27| | Psicologi frequentatori volontari 98
Altri servizi non esclusivamente o prevalente- 181 Profilo organizzativo
mente di Psiconcologia Struttura semplice di Psicologia 17
- Strfjtt‘fre pubbliche 195 Struttura semplice di Psiconcologia 13
di cui: Struttura complessa di Psicologia 6
ASL 66 | | Struttura complessa di Psiconcologia 2
IRCCS 23 Struttura dipartimentale di Psicologia/Psicologia Clinica 9
Az. Ospedaliera 76 | [Struttura dipartimentale di Psicologia 9
Az. Ospedaliera Universitaria 30| I'Struttura dipartimentale di Psiconcologia 3
- Strutture non pubbliche 125 Gruppo di lavoro stabile con funzioni di “Servizio” 63
di cui: Singola figura professionale 84
Istituto Privato 21 | [ Criticita
Org. non Profit 17| |- Risorse economiche insufficienti
Associazione 87 | |- Precarieta della figura dello Psiconcologo
Flgure pro.f(?ssmnah - gi%f[:ccg{gaatﬂ;gzszgfgl;:%gura dello Psiconcologo come parte
Psicologo Dirigente 65 integrante dell’équipe e come traduttore dei bisogni del pazien-
Psicologo a Contratto 108 te alléquipe curante
| . |
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casi ogni 100.000 persone do-
po i 60 anni di eta. Ma la di-
mensione del problema assi-
stenziale nella patologia onco-
logica ci viene fornita dai dati
di prevalenza, che rappresenta-
no il numero di persone viven-
ti con una diagnosi di tumore.
Considerando un incremento
costante del numero dei casi
prevalenti di circa 3% per an-
no, si puo stimare che nel
2013 le persone che convivo-
no con la diagnosi di tumore
siano circa 2.800.000.

La distinzione per fasce di eta
ci permette di cogliere le diffe-
renze dei bisogni assistenziali
di tipo psicologico per le diver-
se esigenze legate all’eta.

Di fondamentale importanza &
anche la valutazione del nume-
ro dei soggetti con diagnosi di
tumore rispetto al tempo tra-
scorso dalla diagnosi. Infatti &
verosimile che la domanda assi-
stenziale sia maggiore nella fase
di completamento della diagno-
si e dei successivi trattamenti
specifici.

| dati della SIPO indicano che
almeno I'85% delle persone che
nei primi anni dalla diagnosi di
tumore presenta un distress si-
gnificativo, mantiene negli anni
a seguire la necessita di un sup-
porto psicologico, rendendo
conto del carico assistenziale
dei lungo sopravviventi.

| bisogni assistenziali variano in
rapporto al tipo di neoplasie e
questo & vero anche per I’assi-
stenza psicologica.

Sulla base di questi dati, consi-
derando la percentuale di di-
stress evidenziato nelle pazien-
ti con tumore della mammella
possiamo considerare che in
Italia almeno 250.000 donne
con questa diagnosi necessiti-
no di supporto psicologico. Vo-
lendo analizzare i bisogni assi-
stenziali per aree geografiche

italiane, una maggior proporzio-
ne di pazienti oncologici risie-
de nelle aree del Centro Nord
(4-5% della popolazione resi-
dente) rispetto al Sud (2-3%).
Questa differenza & particolar-
mente evidente per il tumore
della mammella (femminile),
per il tumore del colon retto e
per il tumore della prostata. Si
puo stimare che circa 697.000
persone convivano con una dia-
gnosi di tumore nel Nord
Ovest, 490.000 circa nel Nord
Est, poco piu di 463.000 nel
Centro, poco piu di 591.000
nel Sud e isole.

Questi dati ci offrono indicazio-
ni per cercare di rappresentare

Nella maggior parte
dei casi la risposta
ai pazienti

pit bisognosi

non é adeguata

alle linee guida

quelli che possono essere i bi-
sogni assistenziali psicologici
dei pazienti con diagnosi di can-
cro.

Sulla base dei dati sopra citati,
possiamo ipotizzare che vi sia
in Italia un numero di almeno
1.000.000 persone che convivo-
no con diagnosi di cancro
(700.000 donne e 340.000 uo-
mini) che necessitano di assi-
stenza psicologica, di cui oltre
500.000 al Nord, 200.000 al
Centro e 354.000 al Sud.

Conclusioni

Nonostante lo sviluppo e la sto-
ria ormai oltre trentennale del-
la psiconcologia in molti Paesi,
oltre che in Italia (la SIPO e
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stata fondata nel 1985), caren-
te e inappropriato ¢ il bilancio
tra bisogni psicosociali dei pa-
zienti e dei loro familiari e ade-
guatezza delle risorse assisten-
ziali specifiche. Infatti non esi-
ste corrispondenza tra preva-
lenza di una condizione di di-
stress emozionale significativo
(35-40% dei pazienti con can-
cro) e conseguente necessita
di un invio per una valutazione
e un’assistenza specialistica psi-
concologica, e risposta che i
servizi offrono.

Tale considerazione é sostenu-
ta altresi da dati di un’indagine
Censis 2012 su pazienti oncolo-
gici italiani che indica come an-
che se il piano psicologico (sfi-
ducia, perdita di interesse, diffi-
colta ad accettare gli effetti col-
laterali delle cure ecc.) & stato
’'ambito in cui sono emersi i
maggiori problemi a seguito
della patologia oncologica, il
supporto psicologico da parte
di personale specializzato (psi-
concologi) e stato carente nel
SSN rappresentando uno dei
maggiori bisogni non corrispo-
sti e una delle principali cause
di insoddisfazione nell’assisten-
za sanitaria pubblica [Collicelli
etal 2012].

Possiamo in altre parole con-
cludere che nel nostro Paese la
maggior parte dei pazienti che
presentano livelli clinicamente
significativi di sofferenza emo-
zionale (sia questa rappresenta-
ta da ansia, demoralizzazione,
depressione,  problematiche
della sessualita, con-flittualita
interpersonali al livello familia-
re e lavorativo secondarie al
cancro), non trovano adeguate
risposte in contrasto con le di-
rettive delle Linee Guida nazio-
nali e internazionali sull’assi-
stenza ai malati di cancro e con
le indicazioni del piano oncolo-
gico Nazionale. )

.

| QUADERNI

Sanita

59



| QUADERNI

6° Rapporto dell’Osservatorio

sulla condizione assistenziale dei malati oncologi

APPROFONDIMENTI TEMATICI

Strategico I’apporto del personale infermieristico:
il bagaglio teorico e pratico per un’assistenza Doc

di Giovanni Micallo * e Beniamino Micheloni *

li infermieri che
lavorano in on-
cologia  sono
chiamati a forni-
re cure per le
quali sono necessarie compe-
tenze peculiari. E quindi impor-
tante individuare la natura della
specificita degli infermieri in on-
cologia, iniziando a delineare le
competenze di base richieste e
le competenze specifiche ne-
cessarie per soddisfare le ne-
cessita fisiologiche e i bisogni
psicologici dei pazienti in tutto
il continuum di cura, dalle fasi
della prevenzione alla diagnosi
e cura, alla riabilitazione, alle
cure di fine vita. Di tutto cio
dovra tener conto anche il cor-
so di laurea che preparera i
futuri infermieri di oncologia.
Sono due gli aspetti fondamen-
tali da tener presente:

I. La necessita di una prepara-
zione dell’infermiere completa,
tale da poter fornire una assi-
stenza adeguata in tutte le fasi
di malattia, dalla diagnosi al trat-
tamento, alle cure palliative,
non tralasciando le fasi di pre-
venzione (primaria, seconda-
ria). Infatti, anche se general-
mente i singoli infermieri con-
centrano il loro lavoro solo su
un particolare e specifico mo-
mento della storia di malattia
oncologica, tutti debbono esse-
re preparati per poter assiste-
re il malato in fasi diverse;

2. il fatto che puo essere diver-

* WG INFERMIERI AIOM

Sono necessarie

una preparazione
completa per assistere
i malati dalla diagnosi
dlle cure padlliative

e competenze
differenziate per poter
operare in strutture
molto diverse

sa la sede lavorativa dell’infer-
miere e questo pud comporta-
re la necessita di competenze
differenziate. Un infermiere
puo trovarsi a fornire assisten-
za in una varieta molto ampia e
variegata di strutture: da centri
di alta specializzazione oncologi-
ca agli ospedali di comunita ur-
bane e rurali, dagli ambulatori e
cliniche mobili agli studi medi-
co-infermieristici privati, dai ser-
vizi di assistenza domiciliare ai
centri di cure palliative, dagli ho-
spice ai centri di riabilitazione.

Inoltre, per delineare la specifi-
cita e la rilevanza dell’apporto
del personale infermieristico
nel processo di assistenza ai
malati oncologici, bisogna com-
prendere quale sia la richiesta,
ossia quali siano i bisogni del
paziente affetto da questa pato-
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logia e cosa possa offrire I'infer-
miere. In questi ultimi decenni
si e assistito a un aumento del-
la incidenza dei tumori, legata
anche all’aumentata sopravvi-
venza e al progressivo invec-
chiamento della popolazione.
Inoltre, considerando i dati di
prevalenza al 2010, vengono sti-
mate in lItalia circa 2.250.000
persone che vivono (oftre il 4%
della popolazione con una pre-
gressa diagnosi di tumore). Di
questi, circa 1.300.000 (2,2%
della popolazione italiana) sono i
cosiddetti lungo-sopravviventi,
ossia hanno avuto la diagnosi
da piu di 5 anni. Queste perso-
ne che sopravvivono al cancro
possono aver necessita anche
di cure per patologie legate al-
invecchiamento o cure legate
a tossicita derivanti dai tratta-
menti eseguiti.

L’operatore sanitario si deve
confrontare con pazienti porta-
tori di diverse aspettative lega-
te a fattori personali, culturali,
sociali nonché all’evoluzione
delle tecniche e opportunita
diagnostico-terapeutiche. Qua-
li siano i fattori che influenzano
le caratteristiche delle aspetta-
tive dei pazienti, essi ci ricondu-
cono tutti a un concetto di
competenza del mondo sanita-
rio e quindi anche del profes-
sionista sanitario infermiere.

Il concetto di competenza,
stressato da vari autori e stu-
diosi della materia, esprime in
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termini di responsabilita profes-
sionale la padronanza di un baga-
glio teorico-pratico, la capacita di
assumere decisioni, di trasferire
le conoscenze teoriche nella prati-
ca clinica contestualizzandole in
modo flessibile nei diversi ambiti
operativi per rispondere tempe-
stivamente, appropriatamente e
sistematicamente ai bisogni di assi-
stenza infermieristica delle perso-
ne assistite [MOISET, 2006]. La
competenza si puo definire come
un comportamento osservabile e
ripetibile dato dalla combinazione
di conoscenze teoriche, abilita, at-
titudini e motivazioni applicate
nel contesto reale [SPENCER
1993]. Da queste definizioni, deri-
va che il contesto gioca un ruolo
fondamentale in questo processo
su quale siano le competenze ri-
chieste e/o necessarie. Essendo il
paziente uno dei principali attori
del contesto, essendo I'oggetto e
il fine dell'intervento assistenziale
e di cura, anche il paziente contri-
buisce in maniera significativa alla
costruzione del concetto di com-
petenza del professionista sanita-
rio (sia esso medico, infermiere,
psicologo).

Oltre alle competenze infermieri-
stiche di base, dall’analisi della let-
teratura, le competenze infer-
mieristiche specifiche del nur-
sing oncologico possono essere
cosi riassunte:

- conoscenza della storia naturale
delle neoplasie, dei trattamenti e
degli effetti collaterali;

- conoscenza della graduazione e
della gestione degli effetti collate-
rali;

- capacita di gestire la propria
emotivita nelle diverse realta assi-
stenziali;

- capacita di collaborazione con i
diversi stakeholder in tutte le fasi
della prevenzione;

- capacita di curare la comunica-
zione e l'informazione del pazien-
te e del care giver;

- capacita di prendersi carico del-
le diverse fasi della cura sia del
paziente che dei familiari;

- capacita di favorire il recupero e
la riabilitazione del paziente facili-
tando i processi di continuita di
cura sul territorio;

- capacita di operare avendo sem-
pre presenti gli aspetti etici della
pratica assistenziale e di cura;

- capacita di svolgere attivita di
mentoring continuo e tutoring
nei confronti di colleghi giovani
e/o studenti;

- capacita di partecipazione alla
ricerca e di promozione della
stessa;

- capacita di collaborare nella ge-
stione dei sistemi qualita per mi-

Per il nursing
oncologico cruciale

é anche la capacita

di curare linformazione
del paziente

e del care giver

gliorare il servizio erogato;

- attitudine all’aggiornamento con-
tinuo.

Il Codice Deontologico Infermie-
ristico (2009) esplicita in maniera
molto chiara i concetti di promo-
zione e tutela della salute, preven-
zione e trattamento della malat-
tia. Su questi aspetti rivestono
particolare rilievo [larticolo 2
“L’assistenza infermieristica & servi-
zio alla persona, alla famiglia e alla
collettivita. Si realizza attraverso in-
terventi specifici, autonomi e comple-
mentari di natura intellettuale, tecni-
co-scientifica, gestionale, relazionale
ed educativa”, I'articolo 3 “La re-
sponsabilita dellinfermiere consiste
nellassistere, nel curare e nel pren-
dersi cura della persona nel rispetto
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della vita, della salute, della liberta e
della dignita dell'individuo”, I'artico-
lo 6 “L’infermiere riconosce la salute
come bene fondamentale della per-
sona e interesse della collettivita e si
impegna a tutelarla con attivita di
prevenzione, cura, riabilitazione e
palliazione”, Particolo 19
“L’infermiere promuove stili di vita
sani, la diffusione del valore della
cultura della salute e della tutela am-
bientale, anche attraverso linforma-
zione e I'educazione. A tal fine attiva
e sostiene la rete di rapporti tra servi-
zi e operatori”.

Configurando il malato di cancro
come malato cronico, nel Piano
Sanitario Nazionale 2011/2013
linfermiere (oncologico) & defini-
to “figura centrale nella gestione del
malato cronico”.

Molti studi, in diverse maniere,
riportano l'importanza di una figu-
ra di riferimento infermieristico
per il malato oncologico. In altri
ambiti operativi una figura di que-
sto tipo puo essere individuata
come il Case Manager, I'Infermie-
re di Comunita. In una relazione
di Katia Prati tenuta a Meldola nel
201 1 sul ruolo degli infermieri on-
cologici secondo [associazione
delle infermiere canadesi, & stata
presentata e approfondita la figu-
ra dell'Infermiere Pivot in oncolo-
gia, pensato per rispondere al bi-
sogno del paziente di stabilire un
legame duraturo con una perso-
na stabile, che abbia la responsabi-
lita di assicurare il coordinamen-
to e la continuita della cura, di
rispondere alle domande, di so-
stenere e aiutare il paziente e la
sua famiglia in tutte le tappe del-
l'assistenza. Questa competenza
dellinfermiere oncologico ha
avuto, nello studio di Fillion [FIL-
LION, 2004], come esito per i
pazienti, un miglioramento della
qualita della vita dal punto di vi-
sta emotivo, miglioramento del-
'adattamento alla malattia, au-
mento della soddisfazione della

.
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cura; per gli operatori la presen-
za di questa figura nel gruppo di
lavoro favorisce una migliore pre-
sa in carico globale del paziente e
caregiver.

In queste riflessioni si pud intra-
vedere un fil-rouge che si concre-
tizza nella relazione terapeutica
tra paziente e operatore sanita-
rio. In questa relazione entrano
prepotentemente in gioco la ne-
cessita della preparazione teori-
ca-tecnica a tutto tondo e della
vicinanza anche fisica dell'infer-
miere al malato.

Fabio Gaudio [2005]identifica I'in-
tervento di Nursing come una re-
lazione che viene iniziata con un
proposito ben preciso, quindi
continuata e terminata in funzio-
ne dei bisogni del paziente e del-
I'evoluzione della malattia. In que-
sta relazione atteggiamenti ade-
guati © meno possono provocare
delle conseguenze positive o ne-
gative per le persone coinvolte
nella relazione stessa.

Moiset e Vanzetta [2006]ricono-
scono nove criteri con i quali il
malato valuta la qualita perce-
pita dell’assistenza:

I. aspetti tangibili (es. risorse
strutturali);

2. affidabilita;

3. capacita di risposta;

4. atteggiamenti;

5. credibilita, affidabilita, attendibi-
lita;

6. sicurezza;

7. accessibilita e facilita del contat-
to;

8. comunicazione;

9. comprensione della persona as-
sistita/famiglia.

Analizzando nel dettaglio i vari
punti, si pud evincere come la
maggior parte di essi richiamino
pesantemente sul ruolo fonda-
mentale della relazione con la per-
sona assistita.

In questi anni di profonda crisi
economica e quindi dello stato
sociale, sia a livello nazionale che
internazionale, si assiste e si subi-
scono sempre piu decisioni che
sembra vogliano assimilare il
mondo della sanita al mondo del-
’economia in termini di bilanci. |
costi sanitari sono in continuo
aumento sia a seguito dell’'invec-
chiamento della popolazione che
del progressivo incremento dei
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costi delle tecnologie e delle stru-
mentazioni sanitarie. Per dare
una risposta adeguata al crescen-
te bisogno di assistenza, nel pre-
detto contesto di crisi economi-
ca globale, & fondamentale perse-
guire il miglioramento dell’effi-
cienza del sistema sanitario in ter-
mini di appropriatezza delle pre-
stazioni. L'articolo 47 del Codice
Deontologico degli Infermieri
(2009) recita: «L’infermiere, ai di-
versi livelli di responsabilita, contribu-
isce ad orientare le politiche e lo
sviluppo del sistema sanitario, al fi-
ne di garantire il rispetto dei diritti
degli assistiti, I'utilizzo equo ed ap-
propriato delle risorse...».

Per definire le pratiche assistenzia-
li di qualita intrinsecamente eleva-
te, in cui non solo gli outcomes
clinici ma anche il giudizio del pa-
zZiente riveste un ruolo fondamen-
tale, la grande sfida che si deve
affrontare si traduce nella corret-
ta presa in carico dei pazienti sia
dal punto di vista strettamente
diagnostico-terapeutico che dal
punto di vista assistenziale anche
in termini di continuita di cure tra
ospedale e territorio. )
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Cure transfrontaliere: poche luci e molte ombre
nel decreto di recepimento della direttiva europea

di Elisabetta lannelli *, Davide De Persis ** e Maurizio Campagna ***

| 5 aprile 2014 ¢ entrato in
vigore il decreto legislativo
n. 38/2014 con il quale &
stata recepita la direttiva
201 1/24/UE sull’Assistenza
Sanitaria Transfrontaliera. L’ado-
zione della normativa italiana in
materia di cure all’estero interes-
sa tutte le persone malate, tanto
piu quelle affette da gravi patolo-
gie come quella oncologica, le
quali desiderano certamente che
sia loro garantito l'accesso al mi-
glior trattamento sanitario dispo-
nibile in qualunque luogo sia esso
erogabile.
La direttiva 201 1/24/UE sull’Assi-
stenza Sanitaria Transfrontaliera,
€ stata emanata il 9 marzo 201 |
con l'obiettivo di fare chiarezza
sul diritto dei cittadini europei ad
accedere a un trattamento medi-
co sicuro e di qualita in tutti i
paesi UE, e a essere rimborsati
dal paese di provenienza. Fino a
oggi, questo diritto era stato affer-
mato dalla giurisprudenza della
Corte di Giustizia Europea, sulla
base dei principi di libera circola-
zione dei servizi e delle persone -
nella sua declinazione di liberta di
circolazione dei pazienti - sanciti
dai Trattati Fondativi dellUE. II
Diritto allassistenza sanitaria tran-
sfrontaliera, peraltro, era gia sta-
to formalizzato nellambito dei
Regolamenti comunitari
883/2004 e 987/2009 che, tutta-
via, tutelano in senso generale i
cittadini che si spostano allinter-
no dellUnione per ragioni diffe-

Lo scorso aprile

dopo un lungo ritardo

€ un iter tortuoso

€ entrato in vigore

il Digs 38/2014

in materia

di assistenza allestero:
ognhi anno interessa
F'1% della spesa sanitaria

renti dalla mobilita sanitaria (turi-
smo, studio, lavoro). Da un pun-
to di vista di normativa sanitaria,
questi regolamenti stabilivano
che la possibilita di ricevere cure
in un altro Stato membro fosse
sottoposta ad autorizzazione pre-
ventiva, da concedersi nel caso in
cui detta prestazione non potes-
se essere erogata nello Stato di
appartenenza in modo adeguato
e tempestivo. Prima del recepi-
mento della direttiva UE sull’Assi-
stenza Sanitaria Transfrontaliera,
il nostro Ssn (Dm Sanita 3 novem-
bre 1989) assicurava I'assistenza
sanitaria all'estero solo presso
centri di altissima specializzazione
per prestazioni di diagnosi, cura e
riabilitazione non ottenibili in Ita-
lia in modo adeguato o tempesti-
vo. L’assistenza sanitaria doveva
essere preventivamente autoriz-

* AIMAGC; ** FAVO; *** Universita Roma Tre
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zata dalla ASL di appartenenza
territoriale in tempi rapidi (circa
I5 giorni dalla domanda) e i relati-
vi costi erano sostenuti in forma
diretta (oneri direttamente a cari-
co dalla ASL) o indiretta (median-
te rimborso delle spese anticipa-
te dal paziente).

In questo panorama, la direttiva
201 1/24/UE si ¢ inserita come ele-
mento integrativo in senso miglio-
rativo, perché elimina la necessita
tout court di un’autorizzazione
preventiva, e afferma il pieno dirit-
to di ogni cittadino a scegliere li-
beramente il luogo di cura in un
altro paese dell’UE, garantendo il
rimborso delle spese sanitarie in
misura corrispondente alla coper-
tura economica assicurata dallo
Stato di provenienza per analoga
prestazione: si potrebbe afferma-
re che la direttiva abbia creato un
vero e proprio statuto giuridico
del paziente europeo.

Tuttavia va detto che, attualmen-
te, le dimensioni dell’assistenza sa-
nitaria transfrontaliera sono piut-
tosto contenute: soltanto I'l%
della spesa pubblica per la sanita &
rappresentato dalla spesa per I'as-
sistenza oltre confine. Occorre
inoltre tenere presente che que-
sta misura si riferisce sia all’assi-
stenza programmata, sia a quella
non programmata costituita ad
esempio dalle cure urgenti richie-
ste dai turisti (Commissione Eu-
ropea, Memo/13/918, 22 ottobre
201 3). Cio riduce ancora di pitl la
quota di spesa che, a oggi, € effet-

.
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tivamente destinata all’assistenza
transfrontaliera propriamente in-
tesa, vale a dire alle prestazioni
programmate erogate in favore
di cittadini residenti in altri Stati.
Con questi presupposti, dunque,
la direttiva potrebbe agire anche
come rilancio di un diritto fino a
ora poco conosciuto e poco valo-
rizzato nel vecchio continente.
La direttiva nasce per affermare e
rilanciare il diritto a un’assistenza
sanitaria transfrontaliera sicura e
di qualita, favorendo la coopera-
zione fra gli Stati membri, e valo-
rizzando nel contempo le eccel-
lenze nazionali in ambito sanita-
rio.

Cosa prevede
la direttiva 201 1/24/UE

Entrando nello specifico di que-
sto nuovo strumento normativo,
i vantaggi previsti sono cosi sinte-
tizzabili:

- Maggiore possibilita di scelta (infor-
mata): i cittadini europei potran-
no scegliere dove farsi curare fra
tutti i prestatori di assistenza sani-
taria dell’Unione. Allo scopo di
garantire una scelta il piu possibi-
le informata e consapevole, cia-
scuno Stato membro deve istitui-
re un Punto di Contatto Naziona-
le, cui il cittadino pud rivolgersi
per ottenere tutte le informazio-
ni, comprese quelle di qualita sui
centri di cura esistenti, sui diritti
dei pazienti garantiti dallo Stato, e
sulle eventuali modalita di ricor-
so. La direttiva UE indica la neces-
saria consulenza da parte delle or-
ganizzazioni dei pazienti, delle assi-
curazioni sanitarie e dei prestato-
ri di assistenza sanitaria per l'at-
tendibilita e 'aggiornamento delle
informazioni fornite dal punto di
contatto nazionale;

- Minore burocrazia: la previsione
di un’autorizzazione preventiva
da parte dello Stato di apparte-
nenza dovrebbe costituire 'ecce-
zione piuttosto che la regola. La

direttiva infatti prevede, esplicita-
mente, che solo in via eventuale
lo Stato richieda un’autorizzazio-
ne preventiva per motivi imperati-
vi di interesse generale e solamen-
te per quelle cure che dovessero
comportare particolari rischi per
il paziente o per quei luoghi di
cura che dovessero destare pre-
occupazione da un punto di vista
di qualita e sicurezza della presta-
zione;

- Maggiori garanzie procedurali: tut-
ti i pazienti hanno diritto a decisio-
ni debitamente motivate e a pre-
sentare ricorso se ritengono che
i loro diritti non siano stati rispet-
tati.

Il costo della prestazione sanitaria

La direttiva prevede
tre vantaggi:

piu possibilita di scelta,
meno burocrazia

e maggiori garanzie
procedurali

ricevuta all’estero ¢ anticipato dal
paziente al quale verra rimborsa-
to limporto corrispondente a
quello garantito per la prestazio-
ne dal SSN. Il rimborso non com-
prende le spese di viaggio e allog-
gio, o i costi supplementari even-
tualmente sostenuti per esigenze
di assistenza specifiche connesse
allo stato di persona disabile, fer-
mo restando che lo Stato di ap-
partenenza puo decidere di rim-
borsare anche questi ultimi.

Il tortuoso percorso
di recepimento in Italia

Pur essendo fissata al 25 ottobre
2013 la data ultima per I'adozione
della Direttiva 201 1/24/UE da par-
te degli Stati membri, il Governo
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italiano ha emanato il 3 settem-
bre 2013 una legge delega che
fissava in 3 mesi il termine per il
recepimento, allungando di fatto i
tempi fino al 3 dicembre, data in
cui é stata finalmente presentata
la bozza del relativo decreto legi-
slativo.

Tuttavia, nonostante il ritardo, la
bozza di Dlgs elaborata nel dicem-
bre 2013 dal Governo e inviata
alla Conferenza Stato-Regioni
per un parere, aveva suscitato
molti dubbi sulla corretta tradu-
zione dei diritti sanciti dalla diretti-
va nel nostro ordinamento. Scor-
rendo il testo governativo, cosi
come il parere della Conferenza
Stato-Regioni emesso il 16 genna-
io 2014, risultava infatti evidente
come fosse prevalsa un’interpre-
tazione restrittiva del diritto di
scelta del luogo di cura sancito
dalla direttiva, pesantemente limi-
tato da un inasprimento delle pro-
cedure burocratiche per acceder-
vi.

Nel dettaglio, i passaggi della boz-
za di decreto che destavano mag-
giore preoccupazione:

e Rischio di disparita territo-
riale del rimborso della pre-
stazione sanitaria transfron-
taliera: la direttiva EU assicura il
diritto al rimborso per tutti i citta-
dini che ottengano assistenza sani-
taria fuori confine, in misura corri-
spondente al costo della presta-
zione nello Stato di appartenen-
za. La bozza di decreto italiano
prevedeva che i costi venissero
rimborsati secondo le tariffe re-
gionali vigenti, o addirittura che il
rimborso potesse essere negato
persino su richiesta di singole
aziende sanitarie, con il conseguen-
te rischio di forti disparita di tratta-
mento su base territoriale. Infine,
lart. 8 prevedeva che potessero
essere rimborsate solo le presta-
zioni comprese nei LEA, introdu-
cendo di fatto un nuovo livello di
problematicita, legato all’aggiorna-
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mento dei Livelli Essenziali di Assi-
stenza, nonché al fatto che questa
particolare categoria non & pre-
sente in altri ordinamenti euro-
pei;

e Rischio di disparita territo-
riale del rimborso delle spe-
se extra: secondo la direttiva
EU, il rimborso non comprende
le spese di viaggio e alloggio, o i
costi supplementari eventualmen-
te sostenuti a causa della disabili-
ta della persona malata e bisogno-
sa di cure, fermo restando che lo
Stato di affiliazione pud decidere
di rimborsare anche quelle. Nel-
la bozza di decreto, questa
facolta di rimborso veniva af-
fidata alla discrezionalita di
ogni singola regione;

e Autorizzazione preventi-
va: la direttiva EU prevede meno
burocrazia per i pazienti. Ai sensi
dei regolamenti precedentemen-
te in vigore, infatti, i pazienti era-
no solitamente tenuti a richiede-
re un’autorizzazione preventiva
per usufruire di tutti i trattamen-
ti, mentre secondo la direttiva
P’autorizzazione dovrebbe es-
sere [Peccezione piuttosto
che la regola. Nella bozza di
decreto lo Stato italiano, in-
vece, rendeva obbligatoria
PPautorizzazione preventiva
per tutte le prestazioni sog-
gette a esigenze di pianifica-
zione riguardanti Pobiettivo
di assicurare, nel territorio
nazionale, la possibilita di un
accesso sufficiente e perma-
nente a una gamma equili-
brata di cure di elevata quali-
ta o la volonta di garantire il
controllo dei costi e di evita-
re, per quanto possibile, ogni
spreco di risorse finanziarie,
tecniche e umane. L'individua-
zione di tali prestazioni veniva affi-
data a un regolamento governati-
vo da adottarsi entro 60 giorni
dall’entrata in vigore del decreto
legislativo;

e Procedure amministrati-
ve: la bozza di decreto del Gover-
no italiano prevedeva un doppio
passaggio burocratico per la ri-
chiesta di autorizzazione. Dappri-
ma il paziente avrebbe dovuto
presentare istanza alla ASL terri-
torialmente competente, che si
sarebbe dovuta pronunciare en-
tro 10 giorni sulla necessita o me-
no di autorizzazione preventiva.
In caso di risposta affermativa, la
ASL avrebbe avuto ulteriori 30
giorni per concedere o meno det-
ta autorizzazione (15 in caso di
urgenza). La Conferenza Sta-
to-Regioni, nel suo parere
del 16 gennaio 2014, é inter-
venuta triplicando o addirit-

Lungo il lavoro

sulla bozza di decreto
che favoriva

il rischio di disparita
territoriale del rimborso
delle prestazioni

tura quadruplicando i tempi:
30 giorni il termine per la prima
pronuncia della ASL, 120 giorni
(60 in caso di urgenza) per la se-
conda. Stessa sorte per i tempi di
risposta nel caso di ricorso al di-
rettore della ASL per eventuale
non concessione dell'autorizzazio-
ne: 15 giorni secondo il decreto,
portati a 60 dalla Conferenza Sta-
to-Regioni.

A seguito di questi primi passaggi,
il decreto di recepimento che si
andava definendo risultava netta-
mente peggiorativo della discipli-
na precedentemente in vigore,
che concedeva alla ASL compe-
tente un termine di |5 giorni per
lautorizzazione della prestazione
sanitaria all’estero.
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Il 30 gennaio 2014, la bozza di
decreto legislativo & stata esami-
nata dalla Commissione Igiene e
Sanita del Senato che si & espres-
sa introducendo alcuni elementi
correttivi, in particolare richieden-
do al Governo di emanare delle
“linee guida interpretative” al fine
di garantire 'omogenea e univoca
applicazione della emananda nor-
mativa su tutto il territorio nazio-
nale, mostrando di fatto preoccu-
pazione rispetto alla potenziale
frammentazione regionale della
disciplina dei rimborsi. La Com-
missione ha inoltre richiesto, in
caso di diniego dell’autorizzazio-
ne da parte della ASL motivato
dalla disponibilita sul territorio na-
zionale della medesima prestazio-
ne sanitaria in tempi ragionevoli,
che la stessa ASL indicasse conte-
stualmente i riferimenti specifici
della struttura sanitaria nazionale
idonea. Infine, la Commissione
del Senato ha sottolineato la ne-
cessita di coinvolgere le associa-
zioni di cittadini e pazienti nel mo-
nitoraggio sull’applicazione del de-
creto legislativo.

Salutando con favore questi primi
segnali di apertura istituzionale a
un recupero della ratio originaria
della direttiva, FAVO ha deciso di
prendere posizione nell’acceso di-
battito tra le diverse rappresen-
tanze della Societa Civile.

Il 4 febbraio 2014, Giornata Mon-
diale contro il Cancro, la Federa-
zione delle Associazioni di Volon-
tariato in Oncologia ha inviato
una memoria sintetica al Presiden-
te della Commissione Affari Socia-
li della Camera dei Deputati, che
di li a poco avrebbe esaminato la
bozza di decreto legislativo. La FA-
VO, con detto documento, ha
espresso preoccupazione rispetto
ad alcuni punti della bozza di Dlgs,
avanzando nel contempo delle
proposte - sintetizzate di seguito -
volte a garantire i diritti sanciti in
origine dalla direttiva UE:
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- Introduzione di criteri nazionali
di interpretazione delle norme
contenute nel decreto, in partico-
lare con riferimento al rimborso
e alla concessione/diniego dell’au-
torizzazione preventiva, al fine di
evitare inaccettabili disparita re-
gionali;

- Coinvolgimento attivo delle as-
sociazioni dei pazienti per una
corretta ed efficace campagna di
informazione riguardo ai diritti
dei malati riconosciuti dalla diretti-
va EU;

- Garanzia del rimborso delle spe-
se extrasanitarie, quantomeno
per quelle connesse a condizioni
di disabilita del paziente che ricor-
re ad assistenza transfrontaliera;
- Semplificazione dell’iter burocra-
tico, con I'eliminazione del primo
passaggio di autorizzazione pre-
ventiva;

- Riduzione dei tempi delle proce-
dure amministrative, consideran-
do come limite massimo le tempi-
stiche previste dal decreto nella
versione antecedente al parere
della Conferenza Stato-Regioni.
Pochi giorni dopo, I'l | febbraio
2014, la Commissione Affari So-
ciali della Camera ha emanato un
parere sostanzialmente in linea
con quello della Commissione
Igiene e Sanita del Senato, e con
le osservazioni e le proposte se-
gnalate da FAVO.

In sintesi, la Commissione ha ac-
colto favorevolmente la bozza di
decreto elaborata dal Governo,
sottolineando pero la necessita di
introdurre alcuni correttivi laddo-
ve risulti limitato il diritto dei pa-
zienti allaccesso alle cure o al rim-
borso delle spese sostenute.

Il 28 febbraio 2014, dopo aver
recepito i suddetti pareri, con un
ritardo di 4 mesi rispetto alla sca-
denza fissata dall’UE - che ha cau-
sato l'apertura di due procedure
d’infrazione ai danni dell’ltalia - il
Consiglio dei Ministri ha finalmen-
te approvato il decreto legislativo
di recepimento della direttiva.

Il testo emanato lascia ancora
molto perplessi. Se infatti da un
lato viene accolto linvito (art.
19.1) al coinvolgimento delle asso-
ciazioni dei pazienti avanzato da
FAVO, e viene respinto l'allunga-
mento dei tempi amministrativi
proposto dalla Conferenza Stato-
Regioni (art. 10, commi 7 e 9),
dallaltro sono rimasti intatti: la
disciplina dell’autorizzazione pre-
ventiva - per la quale bisognera
attendere 'emanazione del rego-
lamento governativo che dir3, sul-
la base di un’analisi prettamente
economica, quali prestazioni sa-
ranno sottoposte ad autorizzazio-
ne - e il doppio passaggio ammini-

La versione definitiva
del provvedimento

é migliorata ma i tempi
di rilascio del via libera
preventivo sono passati
da 15 a 45 giorni

strativo “pre-richiesta - richiesta
effettiva” con le ASL. Permane an-
che la sostanziale disparita di rim-
borso, legata alle differenti tariffe
regionali, nonché la discrezionali-
ta delle Regioni, finanche delle sin-
gole ASL, nel richiedere la limita-
zione dei rimborsi per ragioni im-
perative di interesse generale (fra
cui la volonta di garantire il con-
trollo dei costi ed evitare sprechi
di risorse finanziarie, tecniche e
umane). Quest’ultimo principio
viene parzialmente mitigato dal-
Part. 19 ove & previsto che tali
richieste possano essere avanzate
dalle regioni soltanto sulla base di
criticita documentate mediante
un’azione di monitoraggio costan-
te da svolgersi a livello territoriale.
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Il decreto legislativo 38/2014, pub-
blicato in Gazzetta Ufficiale il 21
marzo 2014, & entrato ufficial-
mente in vigore il 5 aprile 2014.

Conclusioni

L'Osservatorio non pud che
esprimere forti perplessita riguar-
do al decreto approvato in Consi-
glio dei Ministri, che recepisce so-
lo in parte i pareri espressi dalle
Commissioni del Senato e della
Camera, i quali rendevano in buo-
na parte giustizia al rispetto dei
diritti dei malati. Al contrario, la
disciplina  dettata dal Dlgs
38/2014 comporta innanzitutto
un peggioramento delle condizio-
ni per i cittadini italiani malati che
volessero usufruire di una presta-
zione sanitaria in un altro Stato
dellUE. Rispetto alla situazione
preesistente, infatti, il decreto de-
termina un allungamento dei tem-
pi di rilascio dellautorizzazione
preventiva da circa |5 giorni fino
a un massimo di 45 giorni tra il
primo e il secondo passaggio pres-
so la ASL di competenza.

Gli elementi di novita che la diret-
tiva introduceva, e che avrebbero
potuto migliorare la condizione
dei malati nell’ampliare le chance
di cura a livello europeo, vengo-
no sostanzialmente resi vani dalla
normativa italiana. La disciplina
dell'autorizzazione preventiva &,
in tal senso, paradigmatica: da inci-
dente eventuale nella direttiva, di-
venta passaggio obbligato nel no-
stro ordinamento. Bisognera
aspettare 'emanazione del regola-
mento del Ministero della Salute,
di concerto con la Conferenza
Stato-Regioni, per capire quanto
strette saranno le maglie del siste-
ma autorizzativo. Questo come
altri punti nodali del decreto legi-
slativo rivelano come, nell’attua-
zione nazionale della direttiva eu-
ropea, abbiano prevalso logiche
che appaiono “difensive”, legate
cioe al timore di un aumento del-
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la spesa sanitaria per cure all’este-
ro ovvero di un bilancio “in perdi-
ta” fra pazienti italiani che scelgo-
no di farsi curare oltre confine e
ammalati stranieri che preferisco-
no migrare per usufruire di pre-
stazioni erogate dal nostro SSN.
L effetto immediato di questa scel-
ta normativa mortifica la portata

innovativa della direttiva UE. Il DI-
gs appena entrato in vigore, lungi
dal semplificare l'accesso all’assi-
stenza transfrontaliera, definisce
un sistema complesso, burocratiz-
zato, potenzialmente discrimina-
torio anche perché basato piti su
esigenze di tipo economico che
di tutela della salute.
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Nonostante i proclami, il decreto
legislativo non coglie la grande op-
portunita offerta dalla direttiva
UE al Sistema Sanitario Naziona-
le: la valorizzazione delle nostre
strutture d’eccellenza punta di
diamante del SSN italiano che tut-
ta I'Europa ci invidia e potrebbe
diventare un vero e proprio riferi-
mento per i cittadini europei. @

.
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RAPPORTO SULLA CONDIZIONE ASSISTENZIALE DEI MALATI ONCOLOGICI

Oggi in Italia 2,25 milioni convivono con un tumore:
’anno scorso sono stati registrati 366mila nuovi casi

di Luigino Dal Maso * e Paolo Baili **

dati epidemiologici piu

aggiornati relativi ai tu-

mori in Italia sono stati

presentati nel volume “I

numeri del cancro in Ita-
lia 2013” pubblicato da AIR-
TUM in collaborazione con
AIOM. Il seguente contribu-
to é tratto da tale volume, in
cui vengono riportate le sti-
me al 2013 di incidenza e
mortalita, con i relativi trend
temporali e le stime di preva-
lenza, per le principali sedi
tumorali. Questo ultimo indi-
catore € molto importante
per la programmazione della
sanita pubblica, in quanto per-
mette di stimare la domanda
complessiva rivolta al siste-
ma sanitario da parte di pa-
zienti in fasi diverse della sto-
ria di malattia.

Incidenza

Si stima che nel 2013, in Ita-
lia, siano stati diagnosticati
circa 366.000 nuovi casi di tu-
more maligno, di cui circa il
55% negli uomini e circa il
45% nelle donne. Il tumore
piu frequente in entrambi i
sessi, risulta essere quello del
colon-retto (14%), con oltre
54.000 nuovi casi stimati nel
2013, seguito dal tumore del-
la mammella (13%) con circa
46.000 nuovi casi, e poi dal
tumore del polmone (I1%)
con circa 38.000 nuovi casi.
Tra gli uomini prevale il tumo-

Oggi sono la seconda
causa di morte

dopo le malattie
cardio-circolatorie:

i pit frequenti

in entrambi i sessi
sono colon-retto (14%),
mammella (13%)

e polmone (1 1%)

re della prostata che ha rap-
presentato il 20% di tutti i
tumori diagnosticati; seguono
il tumore del polmone (15%,
con tendenza alla riduzione
nel tempo), il tumore del co-
lon-retto (14%), il tumore del-
la vescica (10%) e il tumore
dello stomaco (5%). Tra le
donne, il tumore della mam-
mella e il piu frequente, ha
rappresentato il 29% di tutti i
tumori, seguito dai tumori
del colon-retto (14%), del pol-
mone (6%), del corpo dell’ute-
ro (5%) e della tiroide (5%).

I confronti geografici in Italia
(dati Airtum 2006-2009) mo-
strano come [’ltalia sia ancora
attraversata da rilevanti diffe-
renze geografiche per i princi-
pali indicatori epidemiologici.
Per quanto riguarda il tasso

* AIRTUM; ** Istituto Nazionale dei Tumori, Milano
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di incidenza standardizzato &
stato, per tutti i tumori, del
26% piu alto al Nord rispetto
al Sud e del 7% piu alto al
Centro rispetto al Sud.

Mortalita

Si stima che nel 2013 in Italia
i decessi causati da tumore
siano stati circa 173.000
(98.000 fra gli uomini e
75.000 fra le donne). | tumori
sono la seconda causa di mor-
te (30% di tutti i decessi) do-
po le malattie cardio-circola-
torie (38%). La frequenza dei
decessi causati dai tumori nel-
le aree italiane coperte da Re-
gistri Tumori & stata, in me-
dia, ogni anno, di circa 3,5
decessi ogni 1.000 uomini e
di circa 2,6 decessi ogni 1.000
donne. Pertanto, si puo affer-
mare che mediamente ogni
giorno oltre 470 persone so-
no morte in ltalia a causa di
un tumore. Tra gli uomini, il
carcinoma del polmone é ri-
sultato essere la prima causa
di morte oncologica in tutte
le fasce di eta, rappresentan-
do il 16% dei decessi tra i
giovani (0-49 anni), il 30% tra
gli adulti (50-69 anni) e il 25%
tra gli ultrasettantenni. Tra le
donne, il tumore della mam-
mella si & collocato al primo
posto in tutte le fasce di eta:
ha rappresentato il 28% dei
decessi tra le giovani, il 21%
tra le adulte e, infine, il 14%
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tra le donne in eta superiore
a 70 anni.

Prevalenza

In ltalia vi sono circa
2.250.000 persone, che vivo-
no avendo avuto una prece-
dente diagnosi di tumore. Di
tali soggetti, il 44% sono di
sesso maschile e il 56% sono

di sesso femminile. Nel detta-
glio, il 21% dei casi prevalenti
ha avuto la diagnosi di tumo-
re negli ultimi due anni, un
altro 22% ha ricevuto la dia-
gnosi di tumore da 2 a 5 anni,
il 57% dei casi & rappresenta-
to dai cosiddetti lungo-so-
pravviventi, cioé da persone
che hanno avuto una diagnosi

6° Rapporto dell’Osservatorio
sulla condizione assistenziale dei malati oncologi

di tumore oltre 5 anni prima.
Il 9% degli Italiani che convi-
vono con la precedente dia-
gnosi di tumore ha un’eta
compresa tra 0 e 44 anni, il
19% un’eta compresa tra 45
e 59 anni, il 39% un’eta com-
presa tra 60 e 74 anni e infi-
ne il 34% un’eta superiore a
75 anni. °

.
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RAPPORTO SULLA CONDIZIONE ASSISTENZIALE DEI MALATI ONCOLOGICI/L'OFFERTA DEL SISTEMA PAESE

Dai posti letto agli hospice fino alle apparecchiature:
ecco le risorse e i servizi messi in campo dalle Regioni

di Rosaria Boldrini * e Miriam Di Cesare *

ome nei prece-
denti Rapporti i
dati che seguono
rappresentano la
situazione delle
dotazioni e delle attivita dispie-
gate dal sistema sanitario per
rispondere alla domanda di tu-
tela delle perso ne con espe-
rienza di tumore, illustrata nel
paragrafo precedente.
Si & sottolineato nei preceden-
ti Rapporti - e I'osservazione
vale anche per quello presen-
te - che nell’esaminare i dati
delle tabelle nazionali relativi
alle singole situazioni regiona-
li occorre tenere presente
che i modelli organizzativi del-
le Regioni differiscono tra lo-
ro a seconda delle strategie
localmente perseguite. Puo,
pertanto, verificarsi che le dif-
formita rilevate per un singo-
lo fattore strutturale o di atti-
vita siano compensate da diffe-
renze di ordine inverso in al-
tri fattori, assicurando in ogni
caso una sufficiente copertura
assistenziale.
Per questo motivo, anche nel
presente Rapporto, al termine
delle sinossi nazionali, vengo-
no pubblicate le “Finestre re-
gionali” che, in due grafici
“radar” relativi alle dotazioni
e alle attivita, offrono il pano-
rama di tutti gli aspetti signifi-
cativi dello specifico sistema
organizzativo di ogni singola
Regione confrontato con il va-

* Ministero della Salute

Nell'analizzare

le situazioni regionali
bisogna valutare
limpatto che hanno
i diversi modelli
organizzativi

che sono stati

scelti a livello locale
per i servizi sanitari

lore medio nazionale per cia-
scun elemento rappresentato.
Mentre le tabelle nazionali con-
sentono una visione e una valu-
tazione d’assieme della rispo-
sta offerta dal sistema Paese a
singoli aspetti della domanda
espressa dalle persone con
esperienza di tumore e dalle
loro famiglie, le Finestre regio-
nali permettono di vedere e di
valutare come ogni singola Re-
gione, nella sua autonomia, ha
ritenuto di provvedere global-
mente alla specifica domanda
locale dei malati oncologici nel
proprio ambito territoriale di
competenza.

Posti letto e servizi aree
oncologia e radioterapia

Come rilevato anche lo scor-
so anno, appare decisamente
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fuori media la dotazione di po-
sti letto di oncologia della Re-
gione Molise (2,33 posti letto
per 10.000 abitanti, contro
una media nazionale di I,10). Il
dato va correlato alla presen-
za nella Regione di un Istituto
di cura e ricovero a carattere
scientifico, dotato di un cen-
tro di eccellenza per la chirur-
gia oncologica cerebrale, il cui
bacino di affluenza comprende
buona parte delle Regioni cen-
tro-meridionali.

Fuori media, ma in difetto di
oltre il 50% rispetto alla me-
dia nazionale, seguitano a esse-
re la Provincia autonoma di
Bolzano (0,16) e quella di
Trento (0,44). Nel caso di que-
st’ultima, pero, va rilevato che
la carenza di posti letto
espressamente riservati alla
oncologia medica € compensa-
ta da un elevato numero di
presidi con “servizio di onco-
logia medica”. Non cosi per la
limitrofa Provincia autonoma
di Bolzano.

Va tenuto presente, pero,
che le differenze sopra indi-
cate sono in parte compensa-
te dalla presenza di servizi di
oncologia medica, che utiliz-
zano, in caso di necessita, i
posti letto di altre discipline
mediche. | dati che seguono
forniscono una rappresenta-
zione della distribuzione dei
servizi di oncologia nelle Re-
gioni. La situazione non diffe-
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risce sostanzialmente da
quella dell’anno precedente.
Vengono ora presentati i dati
che riguardano la Radioterapia
oncologica, sia in termini di do-
tazioni di posti letto, sia in ter-
mini di servizi di radioterapia
(tabella 1).

Sotto il profilo dei posti letto
dedicati alla radioterapia, I'lta-
lia risulta divisa in quattro fa-
sce: Regioni con un numero di
posti letto dedicati nettamen-
te superiore alla media nazio-
nale (P.A. di Trento, Toscana,
Veneto, Friuli Venezia Giulia e

Umbria); Regioni con un nume-
ro di posti letto dedicati attor-
no a valori medi (Sicilia, Sarde-
gna, Calabria, Piemonte, Emilia
Romagna e, Lombardia); Regio-
ni con un numero di posti let-
to dedicati nettamente inferio-
re alla media nazionale (Abruz-
zi, Puglia, Lazio, Liguria e Cam-
pania); Regioni che continua-
no a non avere posti letto de-
dicati alla radioterapia (Valle
d’Aosta, P.A. di Bolzano, Mar-
che e Basilicata). Inspiegabile il
dato del Molise (dovuto forse
a un errore nelle comunicazio-
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ni statistiche) che da una posi-
zione sempre presente tra le
Regioni con il maggior nume-
ro di posti letto dedicati alla
radioterapia oncologica, risul-
ta nel 2012 totalmente sprov-
visto di posti letto per questa
destinazione (grafico ).

Posti in Hospice

Nell’affrontare il tema delle
dotazioni di strutture per le
cure palliative-hospice, da de-
stinare ai malati in fase termi-
nale, si ricorda sempre che la
legge 39/1999 ha messo a di-

Tabella |

.
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Distribuzione regionale dei posti letto in discipline oncologiche mediche - Anno 2012
Oncologia On;:z:z;tizlaogia Oncoematologia po.l;:itfel:to F:,c:‘sct:“l:;it:
Regione area medica
Regime | Regime | Regime | Regime | Regime | Regime | oncologia per
ordinario | diurno |ordinario | diurno | ordinario| diurno medica 10.000 Ab.
Piemonte 234 359 44 38 - - 675 1,55
Valle d'Aosta I 8 - - - - 19 1,50
Lombardia 750 124 17 8 10 - 909 0,94
P. A. Bolzano - 8 - - - - 8 0,16
P. A. Trento 18 5 - - - - 23 0,44
Veneto 154 154 33 12 - - 353 0,73
F.V. Giulia 79 48 4 3 - - 134 1,10
Liguria 40 114 23 10 - - 187 1,19
Emilia Romagna 226 239 30 18 | - Il 524 1,21
Toscana 95 281 17 10 - - 403 1,10
Umbria 32 54 7 2 | 9 105 1,19
Marche 32 143 10 3 - - 188 1,22
Lazio 408 332 Il 5 52 8 816 1,48
Abruzzo 46 11 - - - 5 162 1,24
Molise 38 12 - - 16 7 73 2,33
Campania 312 224 25 12 43 12 628 1,09
Puglia 178 103 30 - - 315 0,78
Basilicata 31 20 - - - - 51 0,88
Calabria 6l 88 6 8 - - 163 0,83
Sicilia 432 164 20 14 13 I 654 1,31
Sardegna 79 84 5 3 - - 171 1,04
Italia 3.256 2.675 282 150 135 63 6.561 1,10
| T |
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Tabella 2

Distribuzione posti letto nelle discipline di radioterapia e radioterapia oncologica - Anno 2012
. . Radioterapia % Posti letto
T Radioterapia oncolo;?fa Totale Totale  sul totale e
Regime | Regime | Regime | Regime | Regime | Regime complessivo| dei 1.000.000

ordinario | diurno |ordinario| diurno |ordinario| diurno posti letti Ab.
Piemonte 23 8 - - 23 8 31 0,15 7,11
Valle d'Aosta - - - - - - - - -
Lombardia 61 2 - - 61 2 63 0,16 6,49
P. A. Bolzano - - - - - - - - -
P. A. Trento - - 20 - 20 - 20 0,83 38,10
Veneto 61 23 - - 61 23 84 0,44 17,31
F. V. Giulia - - 9 I 9 I 20 0,39 16,42
Liguria - 2 - - - 2 2 0,03 1,28
Emilia Romagna 6 | 17 6 23 7 30 0,15 691
Toscana 45 37 - - 45 37 82 0,59 22,36
Umbria 4 9 - | 4 10 14 0,44 15,85
Marche - - - - - - - - -
Lazio - 8 - - - 8 8 0,03 1,45
Abruzzo 2 2 - - 2 2 4 0,08 3,06
Molise - - - - - - - - -
Campania 2 4 - - 2 4 6 0,03 1,04
Puglia 6 - - 6 - 6 0,04 1,48
Basilicata - - - - - - - - -
Calabria 5 4 7 3 12 7 19 0,27 9,70
Sicilia 16 | 34 6 50 7 57 0,33 11,40
Sardegna 16 - - - 16 - 16 0,25 9,77
Italia 247 101 87 27 334 128 462 0,20 7,78

Strutture con servizio di radioterapia per 1.000.000 Ab. - Anno 2012
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.

=
&
sposizione delle Regioni oltre  zialmente ipotizzate, con dedicate alle cure palliative ri- g
200 milioni di euro per larea- 2.396 posti, a fronte dei sultano essere dislocati in mo- ©
lizzazione di 188 Centri resi- 2.025 indicati nel provvedi- do non omogeneo sul territo- |
denziali di questo tipo, con mento di finanziamento, vale rio nazionale.
una dotazione di 2.025 posti a dire che i posti attuali ecce-
letto, da attivare in stretta in-  dono di 371 il numero di quel- Attrezzature
tegrazione operativa con la i inizialmente previsti. D’al- tecnologiche
rete delle cure palliative domi-  tra parte va considerato che | dati che vengono di seguito
ciliari. la popolazione continua a in- riportati (tabella 4) sono stati
La situazione rilevata a fine vecchiare e che il fabbisogno rilevati dai flussi informativi
2012, indicata nei prospetti al- di cure palliative in hospice che le ASL e le Regioni tra-
I'interno del testo, dimostra espressamente dedicati ai ma- smettono alla Direzione gene-
che I'obiettivo iniziale € stato  lati terminali & tuttora insod- rale del Sistema informativo
raggiunto e superato. Alla fi- disfatto (tabella 3). Valutando del Ministero della salute. Essi
ne del 2012 sono state realiz- la situazione che emerge dai rappresentano il dato ufficiale
zate 22| strutture residenzia- dati, si deve constatare che i secondo le rilevazioni del Ser-
li, cioe 33 in piu di quelle ini- posti in strutture residenziali vizio sanitario nazionale. )
Distribuzione hospice territoriali e in strutture ospedaliere
2011 2012 Posti per 100.000 Ab.
Regione Numero Numero Numero Numero 2011 2012
strutture posti strutture posti
Piemonte Il 109 12 122 24 28
Valle d'’Aosta | 7 2 14 55 (N
Lombardia 53 615 6l 685 6,2 7,1
P. A. Bolzano | 12 | 12 24 24
P. A. Trento | 7 2 16 1,3 3,0
Veneto 15 106 21 157 2,1 32
F. V. Giulia 59 8 73 48 6,0
Liguria 65 7 77 4,0 49
Emilia Romagna 20 248 21 273 56 6,3
Toscana 14 55 17 104 1,5 28
Umbria 17 2 17 1,9 1,9
Marche 6l 6 58 39 38
Lazio 25 386 19 274 6,7 50
Abruzzo | 12 | 12 09 0,9
Molise | 10 | 16 3,1 51
Campania 4 25 4 36 0,4 0,6
Puglia 5 96 6 114 2,3 28
Basilicata 4 32 4 32 54 55
Calabria | 7 2 27 0,3 1,4
Sicilia I 93 13 106 1,8 2,1
Sardegna 15 272 I 171 16,2 104
Italia 205 2.294 221 2.396 3,8 4,0
| N |
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Tabella 4

Grandi apparecchiature presenti nelle strutture di ricovero e nelle strutture territoriali - Anno 2012
Gamma Camera
Actciarl‘zr:rt:)re ce%r?s?:rf: 'T'ZA?(t:a PEJE?I.Si:‘s::;::thI : ;;;q:rig:_:;z Mammografo
Gamma Camera Magnetica
Regione integrato
per
per per per per 1.000.000
va. | | .OZ(:;OOO va. | | .0&(:;000 va. | | .Ogg;OOO v.a. 1 .02(3;000 v.a. donne
: : : : 45 - 69 anni

Piemonte 37 849 38 8,72 9 2,07 97 22,26 136 179,08
Valle d’Aosta I 7,90 I 790 - - 6 4739 5 233,00
Lombardia 76 783 76 783 35 3,6l 241 24,84 289 176,71
P. A. Bolzano 2 3,9 3 594 | 1,98 I 21,79 9 114,32
P. A. Trento 3 572 3 572 | 1,91 7 13,34 13 150,16
Veneto 26 5,36 37 7,62 10 2,06 134 2761 124 151,31
F. V. Giulia 12 9,85 9 739 3 2,46 31 2546 35 162,71
Liguria 15 9,57 14 893 5 3,19 55 3509 66 230,74
Emilia Romagna | 28 6,45 36 829 I 2,53 77 17,74 120 162,66
Toscana 36 9,82 53 14,45 14 382 93 25,36 97 151,47
Umbria 7 793 10 11,32 2 2,26 17 19,25 27 179,38
Marche I 7,14 I5 9,74 5 325 36 23,37 48 187,67
Lazio 45 8,18 72 13,09 9 1,64 162 2945 256 267,92
Abruzzo 7 5,36 12 9,19 | 0,77 27 20,67 37 168,88
Molise 2 6,39 6 19,16 2 6,39 15 47,90 14 271,49
Campania 35 6,07 105 18,22 21 3,64 131 22,73 227 246,57
Puglia 16 3,95 44 10,86 6 1,48 73 18,02 108 161,20
Basilicata 2 346 16 27,70 3 5,19 14 2424 17 180,42
Calabria 8 4,08 27 13,79 4 2,04 35 17,87 69 21837
Sicilia 37 740 88 17,60 16 3,20 148 29,60 207 253,56
Sardegna 14 8,55 39 2381 3 1,83 39 2381 55 189,20
Italia 420 7,07 704 11,85 161 2,71 1.449 24,40 1.959 195,49

| P T, |
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RAPPORTO SULLA CONDIZIONE ASSISTENZIALE DEI MALATI ONCOLOGICI/L'OFFERTA DEL SISTEMA PAESE

Per la radioterapia si contano 377 acceleratori lineari
ma le differenze tra Nord, Centro e Sud restano alte

di Riccardo Maurizi Enrici *

ttualmente in Ita-
lia esistono 186
centri di radiote-
rapia con una
media nazionale
di circa 3 Centri per milione
di abitanti. Questa risulta esse-
re piu bassa al Sud (2,7) e piu
alta al Centro (3,7). Per quan-
to riguarda le macchine dispo-
nibili esistono 377 accelerato-
ri lineari (linac) che, come ¢&
stato specificato in un prece-
dente Rapporto, rappresenta-
no le apparecchiature principa-
li per eseguire la radioterapia.
Esistono poi 38 apparecchiatu-
re di radioterapia in grado di
eseguire tecniche speciali cosi
suddivise: 2| apparecchi di To-
moterapia, 8 Cyberknife, 6
Gammaknife, 3 Vero a cui van-
no aggiunti un centro di Adro-
terapia gia funzionante e uno
in procinto di iniziare la sua
attivita, entrambi situati nel
Nord dell’ltalia. La media na-
zionale & di circa 6 linac per
milione di abitanti ma la loro
distribuzione sul territorio va-
ria sensibilmente da regione e
regione. E evidente pertanto
una disomogeneita territoriale
con alcune regioni che raggiun-
gono, a volte superandoli, gli
standard europei che prevedo-
no dalle 7 alle 8 macchine di
alta energia per milione di abi-
tanti e altre che sono molto al
di sotto. Pur se & opportuno
rilevare che la situazione sta

* AIRO

Si stima in tutto

una carenza

di 91 macchine,
mentre per altre 124
sarebbe
raccomandabile

la sostituzione
perché hanno piu

di 10 anni di eta

progressivamente miglioran-
do, come dimostra I'incremen-
to di |6 linac rispetto al censi-
mento dello scorso anno, di
cui pero soltanto 5 installati
nelle regioni del Sud, & indub-
bio che in alcune regioni esista
una carenza di apparecchiatu-
re. In particolare, prendendo
come riferimento il numero di
450 pazienti trattati per anno
per macchina, come proposto
dalla Directory Radiotherapy
Centers, e considerando i
366.000 casi di neoplasie I'an-
no previsti dal sito “Tumori in
Italia” di cui 228.000 bisognosi
di un trattamento radioterapi-
co sarebbero necessarie 506
unita di radioterapia a fronte
delle 415 esistenti, tra linac ed
apparecchi per le tecniche spe-
ciali, e quindi esisterebbe una

carenza di 91 macchine. Indi-
pendentemente dal metodo
utilizzato per calcolare il nu-
mero di pazienti/anno per mac-
china vi sono comunque ele-
menti per ritenere che il nume-
ro dei trattamenti di maggiore
complessita stia progressiva-
mente aumentando ed & per-
tanto raccomandabile tenere
conto di questa tendenza in
una programmazione di lungo
periodo. Va inoltre considera-
to che, su 353 linac dei 377 in
cui & stato possibile rilevare il
dato, ben 124 sono stati instal-
lati da piu di 10 anni e solo
100 sono stati installati negli
ultimi 5 anni. Considerando
che la vita media di un linac &
di circa 10 anni & evidente co-
me sia raccomandabile la sosti-
tuzione di queste 124 macchi-
ne. E raccomandabile inoltre
che un centro per essere ac-
creditato in questa categoria
esegua un numero minimo di
prestazioni per ciascuna tipolo-
gia. Nel definire i propri obiet-
tivi ogni centro dovra specifica-
re di minima:

- risorse disponibili (persona-
le, attrezzature, infrastruttu-
re);

- numero delle prestazioni ero-
gabili (documentate sulla base
dell’attivita svolta nell’ultimo
anno);

- categoria tecnica massima
delle prestazioni che & in gra-
do di fornire, in rapporto alle

.
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risorse disponibili, stabilita se-
condo criteri ben definiti;

- eventuali specifiche compe-
tenze disponibili e i program-
mi di ricerca in corso.

In generale si pud affermare
che il personale dedicato alla
radioterapia in Italia non rag-
giunge i livelli raccomandati
nel nostro paese per nessuna
delle principali figure profes-
sionali. Dovra pertanto essere

programmato nel medio perio-
do un adeguamento che dovra
tener conto anche delle solu-
zioni organizzative che si ver-
ranno a determinare. Inoltre &
auspicale che le dotazioni orga-
niche siano programmate per
consentire orari di lavoro di
almeno 12 ore per consentire
il pieno utilizzo di attrezzature
ad alto costo e a relativamen-
te rapida obsolescenza quali

76

sono quelle per la radiotera-
pia.

Poiché, d’altro canto, la ra-
dioterapia € una terapia di
alta specialita che necessita
di attrezzature ad alto conte-
nuto tecnologico e di intera-
zioni con altre discipline a
livello ultraspecialistico, la
sua collocazione naturale &
nei presidi ospedalieri ad alta
specializzazione. )
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RAPPORTO SULLA CONDIZIONE ASSISTENZIALE DEI MALATI ONCOLOGICI/L'OFFERTA DEL SISTEMA PAESE

La crisi si fa sentire anche nei reparti di oncologia:
i numeri su ricoveri e mobilita restano come prima

di Rosaria Boldrini * e Miriam Di Cesare *

ella tabella |
che segue ven-
gono riportati i
dati dei ricoveri
in strutture on-
cologiche per 1.000 residenti.
Il dato serve come indicatore
specifico dell’incidenza delle pa-
tologie tumorali all'interno del-
I’'assistenza ospedaliera assicu-
rata nellambito della regione
di residenza.

Vengono, altresi, riportati gli in-
dici di fuga e di attrazione che
le strutture ospedaliere eserci-
tano sui malati della propria o
di altre regioni. L’indicazione &
rappresentativa del gradimento
o meno che ciascun luogo di
cura riesce a conquistarsi nel
giudizio dei malati e dei cittadi-
ni in generale.

Ricoveri nei reparti

di oncologia per tumori

e chemioterapia e mobilita
ospedaliera interregionale

Esaminando gli indici di fuga e
di attrazione presenti nella ta-
bella | e nei grafici le 2 si os-
serva che la situazione ricalca
sostanzialmente quella dell’an-
no precedente. Tale situazione
€ un effetto della crisi economi-
ca che sta attraversando il Pae-
se e che ha coinvolto anche, in
misura sensibile, il comparto
sanitario. Pertanto, anche i pro-
positi di migliorare le strutture
e di ammodernarne le attrezza-

* Ministero della Salute

Un dato confortante

é Paumento
dell'assistenza a casa
per i malati terminali

in quasi tutte le Regioni
a testimonianza

di una accresciuta
sensibilita

delle istituzioni

ture o di procedere a interven-
ti sul personale per accrescer-
ne la quantita e/o migliorarne
la formazione, hanno trovato
un ostacolo insormontabile nel-
la indisponibilita di risorse ag-
giuntive. Donde la continuazio-
ne dello stato di fatto, che si
protrarra presumibilmente an-
che peril 2013 e il 2014.

Prestazioni specialistiche
ambulatoriali

Riguardo alle tabelle e ai grafi-
ci che seguono ¢& doverosa
una precisazione: mentre per
i dati relativi alle visite speciali-
stiche e alle prestazioni radio-
terapiche essi riguardano spe-
cificamente e solo malati on-
cologici, i dati relativi alle pre-
stazioni di terapia fisica e riabi-

Ottobre 2014 |

litazione riguardano una mol-
teplicita di patologie, tra le
quali anche quelle oncologi-
che (grafico 3).

Le prestazioni specialistiche di
oncologia si riferiscono preva-
lentemente a visite, territoria-
li o in sedi ospedaliere, di ac-
certamento diagnostico o ai
controlli contemporanei o
successivi ai trattamenti tera-
peutici. Come risulta dai dati
presentati - e come si era gia
fatto notare nel precedente
Rapporto - lattenzione per
queste modalita di accerta-
mento preventivo e/o di con-
trollo post terapeutico € piu
sviluppata nelle Regioni setten-
trionali che in quelle meridio-
nali (grafico 4).

Assistenza domiciliare
integrata
(ospedalizzazione
domiciliare)

Va precisato, come gia riferito
anche nei precedenti Rapporti,
che i dati rilevati si riferiscono
ai malati terminali di tutte le
patologie, tra le quali, comun-
que, quelle tumorali presenta-
no un rilievo notevole.

Pur con questa particolarita, si
ritiene utile continuare a forni-
re I'informazione in quanto l'in-
dicatore esprime il grado di at-
tenzione che le Regioni riserva-
no alle questioni riguardanti la
qualita dell’assistenza alle per-
sone che, superata la fase acuta

.
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Tabella |

Distribuzione regionale dei dimessi per tutti i tumori in regime ordinario - Anno 2012
Regione Ricoveri effettuati % Ricoveri per tumore di citt;:l?r?ivf;;i denti Indice _ Indice
nella Regione per tumore | sul totale dei ricoveri 5 5 di fuga | diattrazione
per 1.000 residenti
Piemonte 46.951 9,90 10,92 8,06 6,04
Valle d’Aosta 1.502 10,22 13,34 20,71 7,59
Lombardia 130.309 10,99 11,79 271 14,32
P.A. Bolzano 4911 7,16 9,53 540 6,90
P.A. Trento 4422 8,57 9,67 21,55 597
Veneto 50.798 10,65 9,97 6,95 11,24
Friuli V.G. 18.063 12,59 13,56 4,88 12,92
Liguria 19911 L1 13,43 15,50 8,78
Emilia Romagna 63453 11,09 13,32 488 12,96
Toscana 46.991 10,82 12,13 6,08 10,59
Umbria 11.708 9,90 12,74 11,65 14,86
Marche 18.996 10,72 12,96 13,74 8,18
Lazio 73.721 1,13 12,57 6,06 11,73
Abruzzo 13.169 8,80 11,56 2540 10,60
Molise 3.577 88l 11,26 30,95 31,90
Campania 55.123 8,89 1081 16,09 2,52
Puglia 49213 9,77 12,98 12,36 5,02
Basilicata 6.174 10,92 1,19 30,14 25,35
Calabria 13.160 7,14 10,02 51,31 1,75
Sicilia 48.130 9,18 10,62 12,55 1,98
Sardegna 18.021 9,28 11,90 922 0,90
Italia 698.303 10,22 11,69 - -

Mobilita ospedaliera per tutti i Tumori
Ricoveri in regime ordinario - Anno 2012
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Mobilita ospedalieraper tutti Chemioterapia
Ricoveri in regime ordinario e day hospital- Anno 2012
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Grafico 3
Prestazioni specialistiche nella branca di oncologia - Anno 2012
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Grafico 4
Prestazioni specialistiche nella branca di radioterapia - Anno 2012
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Tabella 2

Assistenza domiciliare integrata a pazienti terminali - Anno 2012
Regione Casi trattati | Ore per caso Trattato

terminali | Infermiere Terapista Altro operatore Totali
Piemonte 4.048 14,21 0,30 2,47 16,99
Valle d’Aosta 62 17,56 0,85 0,02 18,44
Lombardia 7.784 19,58 0,69 5,01 25,28
P.A. Bolzano 291 0,00 0,00 0,00 0,00
P.A. Trento 928 16,90 0,00 0,00 16,90
Veneto 6.847 13,94 0,28 2,69 16,92
F. V. Giulia 1.090 11,29 0,52 0,42 12,23
Liguria 1.369 20,87 324 4,80 28,92
Emilia Romagna 1.815 14,15 0,20 13,01 27,36
Toscana 3.680 12,19 1,00 3,94 17,12
Umbria 1.267 19,84 1,18 8,23 29,25
Marche 2212 22,90 0,78 2,97 26,65
Lazio 4.886 14,74 2,86 3,32 20,92
Abruzzo 2.776 18,81 6,77 0,53 26,11
Molise 230 82,43 19,77 3,62 105,82
Campania 5.078 17,46 2,31 3,35 23,13
Puglia 3.388 26,33 2,25 421 32,78
Basilicata 1.053 30,29 9,45 0,47 40,21
Calabria 2.006 24,12 2,03 1,16 27,32
Sicilia 5.230 23,30 6,78 8,95 39,03
Sardegna 1.543 24,63 3,77 0,67 29,07
Italia 57.583 18,59 2,31 3,99 24,89

P.A.Trento
Toscana
Abruzzo
Basilicata
Marche
Umbria
Veneto
Sardegna
Italia

Lazio
Piemonte
Puglia
Sicilia
Lombardia
Calabria
Molise
Campania
F.V. Giulia
Liguria

P.A. Bolzano
Valle d’Aosta
Emilia Romagna

Assistenza domiciliare a pazienti terminali - Casi trattati (anni 2011-2012)

H 2011
H2012

100

Casi per 100.000 Ab.

200

250
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della malattia, affrontano perio-
di di degenza al proprio domici-
lio e/o si avviano alla conclusio-
ne della propria esistenza.

Una nota confortante e che
questo tipo di assistenza sta au-
mentando in modo significativo

in quasi tutte le Regioni, a testi-
monianza di una accresciuta
sensibilita delle istituzioni ver-
so le persone in condizioni di
bisogno. Tra le cause di questo
accrescimento di attenzione &
da annoverare I’azione costan-
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te di pressione e di sensibilizza-
zione che viene svolta dal vo-
lontariato, attraverso le perso-
ne singole dei volontari e quel-
la, parimenti rimarchevole, del-
le Associazioni locali e naziona-
li del volontariato oncologico
(tabella 2 e grafico 5). °

.
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RAPPORTO SULLA CONDIZIONE ASSISTENZIALE DEI MALATI ONCOLOGICI/L'OFFERTA DEL SISTEMA PAESE

Le terapie innovative prendono sempre piu piede
ma resistono gli ostacoli che ne frenano I’accesso

di Stefania Gori * e Massimo Di Maio *

egli ultimi anni,
molti  farmaci
anti-tumorali

hanno comple-
tato 'iter speri-
mentale che ha portato all’au-
torizzazione e all'impiego clini-
co. Queste innovazioni, che
hanno consentito I'aumento
delle possibilita terapeutiche
per molte neoplasie che prima
potevano essere trattate con
la sola chemioterapia, hanno
addirittura stravolto lo scena-
rio terapeutico per alcuni tu-
mori come il carcinoma rena-
le. Inoltre, in questi anni, stia-
mo assistendo alla messa a
punto di modalita di sommini-
strazione innovative di alcuni
farmaci gia impiegati, con
I’'obiettivo di aumentarne I'atti-
vita, ridurne la tossicita o ren-
dere piu agevole la sommini-
strazione e/o la gestione. A dif-
ferenza del passato, in cui la
grande maggioranza dei farma-
ci anti-tumorali immessi in
commercio erano agenti che-
mioterapici da somministrare
per via endovenosa, molti dei
farmaci recentemente appro-
vati sono farmaci cosiddetti “a
bersaglio molecolare”, spesso
caratterizzati dall’assunzione
quotidiana a domicilio e dalla
via di somministrazione orale.
L’aumento delle terapie orali
€ certamente una sfida rilevan-
te, anche a livello logistico,
per gli oncologi medici: il pa-

* AIOM

L'ingresso di un farmaco
in ltalia prevede

diversi passaggi:

dal via libera dellEma
fino allinserimento

nei prontuari regionali,
un percorso “a scalini”’
che ancora subisce
rallentamenti

ziente assume il farmaco a ca-
sa, e questo comporta una se-
rie di vantaggi, ma anche di
rischi, quali possibili errori di
assunzione, necessita di moni-
toraggio ‘“a distanza” degli
eventuali effetti collaterali e
necessita di gestire riduzioni
di dose ed eventuali interruzio-
ni della somministrazione.

Naturalmente, l'introduzione
di questi nuovi farmaci nella
pratica clinica segue regole
ben precise, che si basano su
rigorose sperimentazioni clini-
che. Quando una sperimenta-
zione ha dimostrato I'efficacia
del farmaco, questo viene valu-
tato dalle autorita regolatorie.
Nel caso dell’ltalia, come per
gli altri Stati della Comunita
Europea, il processo prevede
una prima “tappa” da parte del-

82

’EMA, la European Medicines
Agency. A valle, le autorita na-
zionali (in ltalia, ’Agenzia Italia-
na del Farmaco, AIFA) recepi-
scono lautorizzazione all’im-
piego e valutano la rimborsabi-
lita del farmaco. Ancora piu a
valle, in Italia esistono, a livello
delle singole Regioni, i Pron-
tuari Terapeutici Regionali
(PTR) nei quali il farmaco deve
essere inserito per poter esse-
re utilizzato. E del tutto evi-
dente che, nell’interesse dei
pazienti, per evitare inaccetta-
bili disparita, questo processo
“a scalini” non deve subire ec-
cessivi rallentamenti o arresti.
Il 18 novembre 2010, nell’am-
bito della Conferenza Stato-
Regioni, & stato siglato I'accor-
do sull’accesso ai farmaci inno-
vativi (pubblicato poi nella Gaz-
zetta Ufficiale del 10 gennaio
2011). Tale accordo aveva
I’obiettivo di eliminare le dispa-
rita di accesso nelle varie Re-
gioni: da novembre 2010 in poi
tutti i farmaci autorizzati da Al-
FA e considerati da AIFA ave-
re il requisito della innovativita
terapeutica “importante”, o
della innovativita terapeutica
“potenziale” avrebbero dovu-
to essere disponibili, immedia-
tamente, su tutto il territorio
nazionale italiano, anche senza
il formale inserimento dei pro-
dotti nei PTR ospedalieri. Tali
farmaci, e quindi anche i farma-
ci oncologici innovativi, devo-
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no essere inseriti in un elenco
aggiornato periodicamente dal-
PAIFA.

Nonostante questi progressi
legislativi, continuano a persi-
stere a oggi rilevanti problema-
tiche.

I. Non uniforme inserimento

in tutti i PTR regionali dei far-
maci antitumorali ad alto co-
sto autorizzati da AIFA senza
il requisito dell’innovativita;

2. problematiche relative all’ef-
fettiva disponibilita dei farmaci
autorizzati all'impiego nella prati-
ca clinica, legata alla negoziazio-
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ne del prezzo di rimborso tra
azienda farmaceutica e AIFA;

3. problematiche relative ai
criteri con i quali, in ogni singo-
la Regione, sono stati identifi-
cati i centri autorizzati alla pre-
scrizione dei farmaci ad alto
costo. °

.
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RAPPORTO SULLA CONDIZIONE ASSISTENZIALE DEI MALATI ONCOLOGICI

Le finestre regionali

P.L.area
oncologica

medica

Servizi
di radioterapia

P.L.
radioterapia

. Servizio
di oncologia

Ricoveri
per tumore
per 1.000
residenti
Prest. Amb.
Riabilitaz.

Prest. Amb.
Oncologia

ess=sPiemonte

Prest. Amb.
Radioterapia

e talia

Ricoveri
chemioterap.
per 1.000

residenti

Casi trattati
per 10.000
Ab.

P.L.area
oncologica
Acceleratore P.L.
lineare radioterapia
di Ser'vizlio A
i oncologia
PET medica.g
Servizi

di radioterapia

Valle d’Aosta

Ricoveri
per tumore
per 1.000
residenti

Prest. Amb.
Riabilitaz.

Prest. Amb.
Oncologia

esm=sValle d’Aosta

Prest. Amb.
Radioterapia

e | talia

Ricoveri
chemioterap.
per 1.000

residenti

Casi trattati
per 10.000
Ab.

P.L.area
oncologica

Acceleratore
lineare

P.L.
radioterapia
Servizio
PET di oncologia
medica

Servizi
di radioterapia

Lombardia
Ricoveri
per tumore
per 1.000
residenti
Prest. Amb.
Riabilitaz.
Prest. Amb.
Oncologia
@sm=s | ombardia
Prest. Amb.

e [talia Radioterapia

Ricoveri
chemioterap.
per 1.000

residenti

Casi trattati
per 10.000
Ab.
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Ricoveri
P.L. area per tumore
§ er 1.000
oncologica l:'esidenti
h Ricoveri
Acceleratore P.L. Prest. Amb. chemioterap.
i ioterapi Riabilitaz. er 1.000
lineare radioterapia r%sidenti
. Servizio Prest. Amb. . .
PET di oncologia Oncologia Casi trattati
medica per 10.000
e====P.A. Bolzano Ab.
. Servizi . Prest. Amb.
di radioterapia e |talia Radioterapia
P.A. Trento
Ricoveri
P.L. area per tumane
. er 1.000
oncologica P.L F:fesidem:i
radioterapia Ricoveri
Acceleratore Prest. Amb. chemioterap.
lineare Riabilitaz. per 1.000
residenti
. Prest. Amb.
PET _Servizio Oncologia Casi trattati
di oncologia per 10.000
medica @m==P.A. Trento Ab.
Servizi Prest. Amb.
di radioterapia e [talia Radioterapia
Veneto
Ricoveri
tumore
P.L.area peér 1.000
oncologica ':-esidenti
Accelerat P.L. Ricoveri
cfi:rei ee;r?e ore radioterapia Pergitll i::\aTb. chemioterap.
* per 1.000
residenti
Servizio Prest. Amb. . :
PET di oncologia 6§2°|0gr21 Casi trattati
medica per 10.000
Ab.
eV eneto
. Servizi Prest. Amb.
di radioterapia e | talia Radioterapia
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=
-4
("7
n 0 . . . .
=3 Friuli Venezia Giulia
o
— Ricoveri
per tumore
P.L.area er 1.000
oncologica ':-esidenti
Acceleratore .L. Prest. Amb chgrlr‘l:i(:)‘;:z:lap.
lineare radioterapia Riabilitaz. . per 1.000
residenti
_Servizio Prest. Amb.
PET di oncologia Oncologia Casi trattati
medica perAIt?.OOO
@ Friuli Venezia Giulia )
Servizi . Prest. Amb.
di radioterapia e [talia Radioterapia
Liguria
Ricoveri
tumore
P.L.area Pee';r 1.000
oncologica |:'esidenti
Acceleratore P.L. chgrlrfi':)‘::zl;'lap.
lineare radioterapia ':‘l:e;t.-l!t-\mb- per 1.000
labilitaz. residenti
PET di s:rn:’j)zli:gia Prest. Amb. Casi trattati
medica Oncologia pel;\lg).OOO
@ Liguria
Servizi Prest. Amb.
di radioterapia e | talia Radioterapia
Emilia Romagna
Ricoveri
per tumore
P.L.area er 1.000
oncologica Fresidenti
Acceleratore P.L. Prest. Amb. Ricoveri
lineare radioterapia Riabilitaz. chemioterap.
per 1.000
residenti
PET di Servizlio . Ig'est.IArpb.
I oncologia ncologia Casi trattati
medica Pe,.A|I?‘000
@s==» Emilia Romagna ’
Servizi A Prest. Amb.
di radioterapia e [talia Radioterapia
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Toscana
Ricoveri
per tumore
P.L.area er 1.000
oncologica r;'esidenti
Acceleratore P.L. Prest. Amb. Ricoveri
c . . h .
lineare radioterapia Riabilitaz. € ;emrur'toe(;‘gp
residenti
. Servizio Prest. Amb. Casi trattati
PET di oncologia Oncologia per 10.000
medica & Ab.
emm=sToscana
Servizi . Prest. Amb.
di radioterapia e |talia Radioterapia
Ricoveri
P.L. area per tumore
€ er 1.000
oncologica ':'esidenti
Ri .
Acceleratore P.L. Prest. Amb. cherlrfit(’)‘g:l;lap.
lineare radioterapia Riabilitaz. per 1.000
residenti
Servizio . :
i i Prest. Amb. Casi trattati
PET di oncologia Oncologia per,10.000
esm=s Umbria
Servizi . Prest. Amb.
di radioterapia e | talia Ra:leizter:;ia
Ricoveri
er tumore
P.L.area Pper 1.000
oncologica residenti
Aclc_:eleratore P.L Prest. Amb. ch:{rirf %‘Z:LP‘
fneare radioterapia Riabilitaz. per 1.000
residenti
. Servizlio . Prest. Amb. Casi trattati
PET di oncologia Oncologia per 10.000
medica Ab.
@m==» Marche
Servizi Prest. Amb.
di radioterapia e | talia Radioterapia
M ORR
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P.L.area
oncologica

Acceleratore

medica

Servizi
di radioterapia

lineare PL
radioterapia

. Servizio
PET di oncologia

Lazio

e Lazio

e |talia

Ricoveri
per tumore
per 1.000
residenti
h Ricoveri
Prest. Amb. chemioterap.
iabili er 1.000
Riabilitaz. r';si enti
Prest. Amb. Casi trattati
Oncologia per'Alt?.OOO

Prest. Amb.
Radioterapia

di radioterapia

e | talia

Ricoveri
tumore
P.L.area Pe;r 1.000
oncologica presidenti
Ricoveri
Aclciﬁleear;tore P.L. Prest. Amb. chemift:&'gp.
radioterapia Riabilitaz. /\ r%‘:{de.nti
A
R
\\,‘ X
di s:;z:)zl:?gia Prest. Amb. \ Casi trattati
PET medica Oncologia Pe.xg)_ooo
@sm=» Abruzzo '
Servizi . Prest. Amb.
di radioterapia e talia Radioterapia
Ricoveri
P.L.area per tumore
h er 1.000
oncologica Presidenti
Ricoveri
Acsslerators pL RSHAT \ chemioiesse
lineare ioterabpi . er |.
radioterapia § P dent
L NS
N[
Prest. Amb.
Servizio Oncologia Casi fnaastoa(;:i
di oncologia per 10.
PET medica > Ab.
Prest. Amb.
e Molise Radioterapia
Servizi
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di radioterapia

e |talia

Prest. Amb.
Radioterapia

Campania
Ricoveri
P.L. area per tumore
§ er 1.000
oncologica |::f-esiden':i
Ricoveri
Acceleratore P.L. Prest. Amb. chemioterap.
lineare radioterapia Riabilitaz. per 1.000
residenti
Servizio : :
. : Prest. Amb. Casi trattati
PET N g Oncologia per, 10.000
e==s Campania
. Servizi . Prest. Amb.
di radioterapia e | talia Radioterapia
Puglia
Ricoveri
P.L.area p:;rtulr‘laglae
oncologica residenti
Ricoveri
Acceleratore P.L. Prest. Amb. chemioterap.
lineare radioterapia Riabilitaz. per 1.000
residenti
Servizio Prest. Amb. Casi trattati
di oncologia Oncologia per 10.000
PET medicag Ab.
- e Puglia
. Servizi i Prest. Amb.
di radioterapia e [talia Radioterapia
Basilicata
Ricoveri
er tumore
P.L.area Poer 1.000
oncologica residenti
Accelerat P.L h Ricoveri
cceleratore L. i .
lineare radioterapia Frest. Amb. oer 1.000"
labilitaz. residenti
Servizio Prest. Amb. Casi i
di oncologia < FATND. asi trattati
PET medica Oncologia pen:AI I;).ooo
esssw Basilicata
Servizi
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=
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LU
Q
<<
=
o
P.L.area
oncologica
Acceleratore P.L.
lineare radioterapia
Servizio
PET di oncologia
medica
Servizi
di radioterapia

Calabria

Ricoveri
per tumore
per 1.000
residenti

Ricoveri
chemioterap.
/\ perdl .000
residenti
/¢~ =
.i X 'Q"
N

N
Q// o

Prest. Amb.
Radioterapia

Prest. Amb.
Oncologia

@ Calabria

e [talia

Ricoveri
per tumore
P.L.area per 1.000
oncologica residenti
Ricoveri
Acceleratore P.L. Prest. Amb. chemioterap.
lineare radioterapia Riabilitaz. per 1.000
residenti
Servizio . .
. : Prest. Amb. Casi trattati
di oncologia H
PET medica g Oncologia perAIl:).OOO
e Sicilia
Servizi e | talia Prest. Amb.
di radioterapia Radioterapia
Sardegna
Ricoveri
er tumore
P.L.area pper 1.000
oncologica residenti
Acceleratore h Rico w::eri
lineare radioF;:'eLl:apia Frest Amb. ¢ ;g"‘ I? &{SP‘
Riabilitaz. residenti
di Sel'vizlio X Prest. Amb. Casi trattati
PET i oncologia Oncologia per 10.000
medica Ab.
- e===»Sardegna
. Servizi . Prest. Amb.
di radioterapia e |talia Radioterapia
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RAPPORTO SULLA CONDIZIONE ASSISTENZIALE DEI MALATI ONCOLOGICI

Pdta per pazienti terminali: percorso personalizzato
dall’«intento di cura» al «prendersi cura» del malato

di Lino Del Favero *, Nicola Delli Quadri * e Francesco Cobello *

e malattie cronico-
degenerative rappre-
sentano la principa-
le causa di invalidita
e morte nei paesi
sviluppati. Esse comprendono
principalmente le patologie
neoplastiche, cardio-vascolari,
broncopolmonari, epatiche e
neuromuscolari. In generale si
connotano per evoluzione sfa-
vorevole nel medio-lungo peri-
odo e inguaribilita, per cui il
trattamento di tali condizioni
finalizzato a rallentarne la pro-
gressione, ridurne gli episodi di
riacutizzazione e il numero di
complicanze prevedibili.
Nel loro insieme determinano
elevatissimi costi umani e socia-
li e linguaribilita associata a
prognosi sfavorevole entro no-
vanta giorni dalla conoscenza
della persona configura un qua-
dro di terminalita (cfr Societa
Italiana Cure Palliative).
La fase terminale di malattia &
spesso caratterizzata da impor-
tanti necessita sanitarie e
un’elevata dipendenza da sog-
getti terzi per le normali attivi-
ta quotidiane e, in molti casi,
accentuazione dei bisogni socia-
li. Durante tale fase della vita,
nell'impossibilita di rallentare il
decorso di malattia, sul piano
sanitario si rende imperativa la
gestione dei sintomi maggior-
mente invalidanti e delle com-
plicanze eventualmente inter-

* Federsanita ANCI

La fase terminale

della malattia necessita
della completa gestione
dei sintomi invalidanti

e delle complicanze:

il cittadino ha diritto
alla certezza delle cure
e del pieno sostegno
del welfare territoriale

correnti. A questo scopo € de-
stinato il complesso delle cure
palliative che si rivolgono, in
maniera attiva e totale, alla ge-
stione clinica delle persone col-
pite da una malattia inguaribile
e che avra come diretta evolu-
zione la morte del pazienti
(OMS). Il concetto di cure pal-
liative sposta, necessariamente,
I’asse dell’'intervento dall’inten-
to di curare lassistito a quello
di prendersene cura.

Il presente testo ha quindi lo
scopo di descrivere e formaliz-
zare il percorso diagnostico, te-
rapeutico-assistenziale (PDTA)
relativo alla presa in carico dei
soggetti in condizione di termi-
nalita oncologica e non, limita-
tamente all’'utenza in eta adulta
o anziana. In particolare vengo-

Ottobre 2014 |

no di seguito descritte le com-
petenze e responsabilita dei
servizi sanitari territoriali, le in-
terconnessioni tra le diverse
parti del sistema, le modalita di
comunicazione e collaborazio-
ne con le realta ospedaliera e
residenziale esistenti in un com-
plessivo concerto di funzioni
che vanno quindi a costituire la
locale Rete Territoriale per le
Cure Palliative.

Considerazioni preliminari
e generali

Lo scopo principale della Rete
Territoriale per le Cure Palliati-
ve (di seguito nel testo: Rete) &
quello di garantire al cittadino
che si trova in condizioni di
terminalita la certezza del so-
stegno sanitario e di welfare
territoriale. Attraverso un per-
corso dotato di valenza diagno-
stica, terapeutica e assistenzia-
le, gli operatori coinvolti nella
gestione del singolo caso pro-
cederanno a una presa in cari-
co globale dell’assistito.
L’organizzazione complessiva
della Rete vede nella domicilia-
rita uno dei valori fondanti del
proprio intervento. In altri ter-
mini si intende 'ospedale gene-
rale come sede di gestione del-
Pacuzie di malattia, mentre le
fasi finali della vita hanno come
luogo elettivo di cura il territo-
rio.

Allorquando, per ragioni socia-
li o cliniche, la domiciliarita fos-

.
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se impossibile da praticare &
lecito il ricovero dell’assistito
presso la residenza dedicata
tra quelle disponibili nella rete
territoriale (Hospice in caso di
neoplasia avanzata, malattia
neurologica o AIDS, RSA in
presenza di scompenso cardia-
co terminale ecc.).

Si conviene quindi che il deces-
so di un assistito debba e possa
avere luogo lontano dall’am-
biente ospedaliero.
Nell’'odierna cornice organizza-
tiva di coincidenza con gli Am-
biti Territoriali comunali, il Di-
stretto Sanitario & anche I'ele-
mento di raccordo con i Servi-
zi Sociali Comunali (SSC) per
tutti quei casi di malattia aggra-
vata o resa ingestibile da pro-
blemi di assistenza di base, red-
dito, habitat.

Equipe di lavoro
per le cure palliative

La complessita dello scenario
domiciliare di fine vita deriva
da un insieme di variabili clini-
che, psicologiche, assistenziali,
economiche e abitative, tale
per cui la possibilita di un ap-
proccio monoprofessionale &
solo saltuariamente possibile.
L’inevitabile coinvolgimento di
molteplici operatori, afferenti a
diversi servizi, deriva pertanto
da un insieme di bisogni com-
plesso, articolato e intrecciato.
Medici, infermieri, psicologi, fi-
sioterapisti, assistenti sociali,
sono esempi di professionalita
che devono spesso collaborare
nella progettazione condivisa e
sostenibile di un percorso so-
cio-sanitario personalizzato la-
vorando in un assetto d’équipe
multiprofessionale per le cure
palliative (di seguito: équipe).

Il percorso
diagnostico-terapeutico
-assistenziale

Il percorso di cura relativo alla
terminalita prevede le fasi di
segnalazione, valutazione, pre-
sa in carico sanitaria o, se indi-
cato, socio-sanitaria integrata.
Di seguito i dettagli relativi ai
diversi momenti del PDTA.

Segnalazione, valutazione

e requisiti dell’assistito

La notizia di un cittadino che
versa in condizioni di terminali-
ta con necessita di cure palliati-
ve ¢ di per sé un’idonea segna-
lazione. Se proveniente da sog-
getti o enti non sanitari (asso-
ciazioni, cittadinanza, persona-
le SSC ecc.), la segnalazione va
suffragata da parte del persona-

Il Pdta domiciliare

deve soddisfare alcune
precondizioni: consenso
dell'assistito, sostenibilita
di territorio e famiglia,
condizioni igieniche

le ASS che accertera la presen-
za di tutti i requisiti che concor-
rono a definire la condizione di
terminalita.

In presenza di una segnalazione
correttamente suffragata, per
poter attuare un PDTA in ambi-
to di cure palliative domiciliari,
devono essere soddisfatte alcu-
ne pre-condizioni:

- la volonta dell’assistito e dei
familiari, mediante esplicito
consenso a proseguire a domi-
cilio il percorso di cure;

- la sostenibilita clinica da parte
della Rete e la sostenibilita assi-
stenziale domiciliare del nucleo
familiare che circonda I'assistito;
- la compatibilita del’ambiente
domestico (igiene, impianti, spa-
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zi, accessibilita, sicurezza) con
le condizioni cliniche dell’assi-
stito e con il programma previ-
sto di cure palliative.

La presa

in carico dell’assistito
L’approccio proposto nel pre-
sente documento prevede quin-
di una Rete con i caratteri della
flessibilita: tenendo come pun-
to fermo il Nucleo speciale per
le cure palliative (NSCP), sovra-
distrettuale, gli operatori pro-
fessionalmente e territorial-
mente competenti (a partire
dal MMG) si costituiranno
spontaneamente a formare
I"Equipe che procedera alla pre-
sa in carico e alla nomina del
case manager. In presenza di
bisogni e requisiti idonei, ’Equi-
pe svolgera un lavoro integrato
con lassistente sociale di zona.
Diversamente dalla semplice
somma di interventi dei singoli
operatori, il lavoro di Equipe
presuppone:

- discussione e confronto aper-
to nell’analisi dei bisogni e delle
aspirazioni della persona;

- definizione e consenso circa
gli obiettivi da perseguire e per-
corsi da intraprendere;

- formalizzazione e verbalizza-
zione di ogni decisione collegia-
le in forma di Progetto Perso-
nalizzato (di seguito: Progetto);
- ripartizione di compiti e re-
sponsabilita all'interno  del-
I'Equipe, tempistiche di attua-
zione;

- realizzazione di incontri perio-
dici tra operatori per I'aggiorna-
mento reciproco e la rivaluta-
zione del Progetto;

- costante comunicazione tra
membri della Equipe;

- nomina di un operatore lea-
der nella gestione del caso, se-
condo il modello del case mana-
gement.

- Il Progetto di cure palliati-
ve ¢ il risultato di una valutazio-
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ne multidimensionale e multi-
professionale operata dall’Equi-
pe, cui consegue l'insieme delle
iniziative volte a garantire la mi-
glior qualita di vita possibile,
prevenire o ridurre i ricoveri
ospedalieri impropri ed evitabi-
li, corrispondere all’assistito
tutti i diritti che le attuali nor-
me prevedono.

Il Progetto deve contenere I'in-
tera attivita programmata, ov-
vero una precisa descrizione
dei bisogni emersi e degli obiet-

tivi proposti; tradotto in prati-
ca, dovranno essere acclarati
finalita e numero di accessi do-
miciliari previsti su base setti-
manale (o altro intervallo tem-
porale) da parte di ciascuna
professionalita. Oltre agli acces-
si domiciliari, troveranno spa-
zio nell’attivita programmata
anche tutte le iniziative in cui
non sia previsto il contatto di-
retto con l'assistito. Rientrano
in tale novero, ad esempio, le
certificazioni, I'organizzazione
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dei trasporti e di visite e proce-
dure ambulatoriali, le gia citate
forniture di protesi e ausili, lo
svolgimento di riunioni di Equi-
pe ecc.

A fronte di un bisogno intercor-
rente e imprevisto, insorto nel-
le fasce orarie notturne e festi-
ve, devono essere disponibili il
personale infermieristico (se-
condo modalita e canali di co-
municazione gia in essere) e il
Sistema |18, ivi compreso il
personale medico di Continui-
ta Assistenziale. )

.
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RAPPORTO SULLA CONDIZIONE ASSISTENZIALE DEI MALATI ONCOLOGICI

Il ruolo dell’Inps tra la necessita di semplificazione
e le nuove esigenze assistenziali per gli oncologici

a cura del Coordinamento generale medico legale Inps

nche per il 2013
limpegno  del-
PIstituto Naziona-
le di Previdenza
Sociale é stato fi-
nalizzato a garantire ai lavorato-
ri-assicurati e a tutti i cittadini
che si vengano a trovare in si-
tuazione di bisogno a causa di
patologie invalidanti, certezza
del diritto, trasparenza, celeri-
ta, equita e omogeneita valutati-
ve, affinché sempre piu adegua-
to e tempestivo possa risultare
il sostegno solidaristico sancito
dall’art. 38 della Carta Costitu-
zionale in materia di previden-
za e assistenza sociale.

Il settore previdenziale
(assegno ordinario di invalidita e
pensione ordinaria di inabilita per
i lavoratori assicurati INPS)

Nell’ambito della propria tradi-
zionale attivita previdenziale
’INPS, ormai da piu di |15 anni,
gestisce con modalita telemati-
ca l'intero flusso amministrati-
vo e sanitario delle domande
proposte dai propri assicurati
per il riconoscimento del dirit-
to all’assegno di invalidita e alla
pensione di inabilita. In partico-
lare 'accertamento medico le-
gale, compresa la maggior par-
te degli eventuali esami comple-
mentari (effettuati perlopit da
specialisti interni), & svolto,
presso i Centri Medico Legali
provinciali dell’lstituto, da par-
te di un singolo medico valuta-
tore e poi verificato e definitiva-
mente validato dal medico lega-

In quindici anni

di passaggio

ai procedimenti digitali
i tempi medi nazionali
dell’iter burocratico

e sanitario

per il riconoscimento
alfassegno di invalidita
sono scesi a 50 giorni

le con funzioni di responsabile
dell’Unita Operativa interessa-
ta. L’intera attivita, peraltro, &
costantemente monitorata, sot-
to il profilo della tempistica e
della corrispondenza delle valu-
tazioni a criteri uniformi su tut-
to il territorio nazionale, dal
Coordinamento Generale Me-
dico Legale INPS.

Tale impostazione ha permes-
so di conseguire in tale ambito
risultati confortanti sia sotto
I'aspetto della tempestivita del-
le risposte, essendo attualmen-
te il tempo medio nazionale tra
la domanda e la conclusione
delliter sanitario pari a 50 gior-
ni (tabella 1), sia sotto il profilo
dell’equita e omogeneita valuta-
tiva.

Anche nel 2013 le patologie
neoplastiche hanno rappresen-
tato la principale causa di rico-
noscimento del diritto tanto
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per I'assegno ordinario di invali-
dita (“permanente riduzione del-
la capacita lavorativa in occupa-
zioni confacenti alle attitudini a
meno di un terzo”), che soprat-
tutto, per la pensione di inabili-
ta (“assoluta e permanente im-
possibilita di svolgere qualsiasi at-
tivita lavorativa) con un trend,
peraltro, in costante crescita
nel corso degli ultimi anni.

Tra le patologie oncologiche, il
carcinoma mammario, in corre-
lazione con la sua alta frequen-
za, continua a costituire la prin-
cipale causa di riconoscimento
del diritto all’assegno per invali-
dita parziale mentre il carcino-
ma polmonare, pur meno fre-
quente ma a prognosi sicura-
mente piu severa, € la principa-
le patologia neoplastica correla-
ta alla concessione della pensio-
ne per inabilita assoluta e per-
manente.

Il settore assistenziale
(invalidita civile, handicap, colloca-
mento mirato, cecitd, sorditd)

L’intero processo in materia as-
sistenziale (certificazione intro-
duttiva, domanda, calendarizza-
zione delle visite, redazione del
verbale da parte delle Commis-
sioni Mediche Integrate presso
le ASL, giudizio definitivo INPS,
eventuale visita diretta INPS,
comunicazioni con il cittadino,
eventuale fase concessoria) &
stato progettato secondo un
modello totalmente informatiz-
zato, adeguato, se opportuna-
mente utilizzato anche dalle
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ASL, a garantire quanto previ-
sto per i pazienti neoplastici
dall’art. 6, comma 3, della L. 9
marzo 2006, n. 80 in materia di
tempestivita (invito a visita en-
tro i |5 giorni dalla domanda)
ed efficacia provvisoria per i ri-
conoscimenti di invalidita civile
e handicap.

In tale modello operativo una
variabile indipendente dal con-
trollo dell’lstituto € costituita
dalla durata della fase ASL, sia
per cio che riguarda il tempo di
attesa per la convocazione a
visita che per quel che riguarda
il successivo tempo di trasmis-
sione all'INPS dei verbali allor-
ché questi siano redatti in for-
ma cartacea e non telematica.
Sotto tale ultimo profilo va ri-
marcato come nel corso del
2013 risulti confermato il
trend positivo gia registrato

nel 2012 e in virta del quale,
per la crescente adesione da
parte delle ASL alla modalita
telematica di verbalizzazione
(attraverso I'adozione della
procedura INPS o mediante co-
operazione applicativa tra il si-
stema INPS ed eventuali preesi-
stenti programmi informatici
ASL) e limpegno dell’lstituto
nella dematerializzazione dei
verbali ancora trasmessi in for-
ma cartacea, la percentuale dei
verbali informatizzati & ormai
prossima alla totalita (97% nel
2012 e 96% nel 2013 contro
solo il 68% del 201 1).

Tutto cio ha consentito nel
2013 un ulteriore lieve conteni-
mento dei tempi medi di rispo-
sta al cittadino anche per i ver-
bali ancora redatti in forma car-
tacea dalle commissioni ASL
(106 giorni nel 2013, 110 nel

Tabella |
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2012) con una conferma so-
stanziale della maggior celerita
dei verbali telematici (93 giorni
nel 2013, 92 nel 2012).

Il flusso & sostanzialmente piu
rapido nel caso delle visite ef-
fettuate per patologie neoplasti-
che ex lege 80/2006, risultando
pari a 79 giorni per i verbali
oncologici cartacei e a 61 per
quelli telematizzati.

E doveroso rilevare come il nu-
mero di istanze per patologia
neoplastica correttamente con-
trassegnate, da parte del medi-
co che ne ha redatto il certifica-
to introduttivo, con l'indicazio-
ne dell’applicabilita dell’art. 6
comma 3 della L. 80, sia sensi-
bilmente cresciuto passando
da 61.467 del 2011 a 199.613
nel 2012 e a 205.422 nel 2013.
L’obiettivo dell’equita e del-
lomogeneita delle valutazioni
su tutto il territorio nazionale
€ stato perseguito attraverso
Pistituzione di un organo tecni-
co scientifico, la Commissione
Medica Superiore, cui sono at-
tribuiti compiti di verifica, di
gestione dell’autotutela, quan-
do ne ricorrano i presupposti,
di consulenza tecnico-profes-
sionale, di studio e promozio-
ne scientifica, anche attraverso
’emanazione di linee-guida me-
dico legali atte a colmare, spe-
cie in una materia come quella
oncologica in costante e rapida
evoluzione, le crescenti caren-
ze e inadeguatezze delle vigen-
ti tabelle indicative per I'invali-
dita civile, risalenti, com’¢ no-
to, al febbraio 1992 e mai revi-
sionate.

L’unificazione
del procedimento
medico-legale in INPS

I 2013 ha visto l'avvio di un
nuovo modello procedurale
che, attuato in applicazione del
dettato dell’art. 18, comma 22

.
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Settore previdenziale: tempi medi di definizione 2013
(dati regionali e nazionale)
Tempi medi di definizione (in giorni)
Regione
g Totale ammif'nai::rativa sa:ia;:saeria
Abruzzo 55 19 36
Basilicata 50 24 26
Calabria 57 35 22
Campania 55 29 26
Emilia Romagna 44 17 27
F.V. Giulia 49 34 15
Lazio 82 38 44
Liguria 43 16 27
Lombardia 36 15 21
Marche 42 16 26
Molise 75 42 33
Piemonte 38 17 21
Puglia 55 21 34
Sardegna 57 22 35
Sicilia 37 12 25
Toscana 49 24 25
Trentino A. A. 58 36 22
Umbria 37 21 16
Valle d’Aosta 36 26 10
Veneto 39 19 20
Media nazionale 50 24 26
| SN
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della Legge 15 luglio 2011, n.
I'l'l, pud costituire un ulterio-
re strumento di semplificazio-
ne e garanzia per i cittadini. La
norma citata, infatti, prevede
che “ai fini della razionalizzazio-
ne e dell’unificazione del procedi-
mento relativo al riconoscimento
dell’invalidita civile, della cecita
civile, della sordita, dell’handicap
e della disabilita, le regioni, an-
che in deroga alla normativa vi-
gente, possono dffidare all’lstitu-
to nazionale della previdenza so-
ciale, attraverso la stipula di spe-
cifiche convenzioni, le funzioni re-
lative all’accertamento dei requi-
siti sanitari”.

La prima convenzione stipula-
ta in tal senso & stata quella
tra Regione Campania e INPS
e ha previsto il progressivo
affidamento dell’accertamen-
to sanitario all’lstituto attra-
verso l'avvio di una prima fase
sperimentale limitata alla sola
citta di Avellino. In forza di
tale convenzione, a partire dal
I° luglio 2013, il Centro medi-
co legale INPS di Avellino svol-
ge l'intero accertamento (Visi-
ta e giudizio medico legale de-
finitivo) in materia di invalidita
civile, cecita, sordita, handicap
e disabilita per i cittadini ivi
residenti.

Nell’ambito della medesima
convenzione con la Regione
Campania ha avuto luogo, nei

primi mesi dell’anno in corso,
I’affidamento a INPS delle fun-
zioni relative all’accertamento
dei requisiti sanitari anche per
le province di Caserta, Bene-
vento e Salerno.

Per analoghe successive con-
venzioni con la Regione Sicilia
e la Regione Veneto, si & recen-
temente avviata anche in tali
regioni una fase sperimentale
di affidamento a INPS dell’inte-
ro procedimento sanitario nel-
'ambito delle province di Tra-
pani, Venezia e Verona. E at-
tualmente in fase di perfeziona-
mento la convenzione con la
Regione Lazio e con la Regione
Basilicata.

Tale nuova procedura ha com-
portato e comportera, per tut-
ti i cittadini richiedenti, una ri-
duzione dei tempi d’attesa,
scongiurando, peraltro, la pos-
sibilita che si rendano necessa-
rie due visite ravvicinate (una
ASL e una successiva INPS) per
la formulazione del giudizio me-
dico legale definitivo.

Per i cittadini con patologia on-
cologica, in particolare, 'INPS,
gestendo direttamente l'intera
fase sanitaria, & nelle condizio-
ni di garantire l'avvio preferen-
ziale a visita secondo il dispo-
sto della Legge 80/2006, non-
ché una valutazione pit omoge-
nea ed equa attraverso la siste-
matica applicazione delle linee-

Tabella 2
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noselogico Definite | ACeol O ea
Neoplasie 172.185 24% 130.045 76%
Disturbi psichici 154.284 22% 121.427 79%
M. del sistema nervoso e sensi | 128.770 18% 94.161 73%
M. del sistema circolatorio 77.592 1% 32911 42%
M. ossa e tessuto connettivo 58.073 8% 21.701 37%
Altre malattie 126.010 18% 69.097 55%
Totale 716914 | 100% | 469.342 65%
| o
Sanita

guida valutative promulgate dal
Coordinamento Generale Me-
dico Legale nel novembre
2012, alla cui osservanza i medi-
ci INPS, a differenza dei compo-
nenti delle commissioni ASL,
sono vincolati.

Il certificato oncologico
introduttivo:
stato dell’applicazione

Come preannunciato nel prece-
dente rapporto, al fine di garan-
tire la pit corretta valutazione
delle patologie neoplastiche,
'INPS ha ritenuto necessario
prevedere per i pazienti onco-
logici uno specifico certificato
telematico introduttivo che, re-
datto dall’oncologo curante,
possa fornire ai medici valutato-
ri tutte le informazioni cliniche
e prognostiche necessarie alla
formulazione del giudizio medi-
co legale. Tale certificato, ela-
borato con la fondamentale col-
laborazione di AIOM, é& stato
definitivamente rilasciato in
procedura nel mese di settem-
bre 2013.

Il numero delle domande
e dei benefici

di invalidita civile

per patologie neoplastiche
Il numero complessivo dei ver-
bali informatizzati definiti per
patologia oncologica nel 2013
€ risultato pari a 172.185
(224.080 nel 2012 e 94.726 nel
201 1) a dimostrazione di un ef-
ficace smaltimento, nel corso
dell’anno precedente, degli ar-
retrati.

Le neoplasie (tabella 2) costi-
tuiscono il 24% del totale del-
le domande definite (25% nel
2012), con un indice di accogli-
mento (misurato dal rapporto
tra i verbali definiti con rico-
noscimento di diritto a presta-
zioni e il totale dei definiti)
pari al 76%.
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Il riconoscimento
dell’handicap grave

nelle patologie neoplastiche,
con particolare riguardo
all’eta pediatrica

Com’é noto, laccertamento
della condizione di handicap ha
per oggetto non la menomazio-
ne in sé ma lo svantaggio socia-
le che da essa derivi, tenendo
conto delle interazioni tra I'og-
gettiva condizione biologica e
molteplici fattori extrabiologi-
ci, soggettivi, ambientali, familia-
ri e sociali; I’handicap, inoltre,
si connota come grave allorché
comporti una riduzione della
“autonomia personale, correlata
all’eta” tale “da rendere necessa-
rio un intervento assistenziale per-
manente, continuativo e globale
nella sfera individuale o in quella
di relazione” (Legge 104/92, art.
3, comma 3).

In considerazione della gravita
delle patologie neoplastiche pe-
diatriche, delle particolari esi-
genze terapeutiche a esse con-
nesse, ma anche e soprattutto
in forza della considerazione
che “la diagnosi di cancro in un
minore costituisce inevitabilmen-
te un evento devastante per i fa-
miliari del piccolo paziente indu-
cendo nellintera famiglia di ap-
partenenza e non solo nello stret-
to nucleo genitoriale, dinamiche
psico-relazionali che finiscono per
sovvertirne lassetto pre-patolo-
gia”’, la Commissione Medica
Superiore INPS, con messag-
gio del 26 luglio 2012, indirizza-
to a tutti i medici dell’Istituto,
ha stabilito che “per i minori
affetti da patologia neoplastica si
debba riconoscere, in ogni caso,
la sussistenza della condizione di
handicap con connotazione di
gravita, almeno per il periodo in
cui necessitano di trattamento te-
rapeutico e/o di controlli clinici
ravvicinati’.

Conclusioni,

criticita e prospettive

I 2013 ha indubbiamente fatto
registrare  significativi  passi
avanti tanto nella informatizza-
zione dei verbali di invalidita ci-
vile che nella percentuale di do-
mande per patologia neoplasti-
ca correttamente avviate (da
parte del medico che redige il
certificato introduttivo) secon-
do le previsioni dell’art. 6, com-
ma 3 della Legge 80/2006.
Peraltro, allo scopo di rendere
effettive, in tutti i casi di prima
istanza, le garanzie previste dal-
la norma citata, nel corso del
2012 I'INPS aveva formalmente

La collaborazione

con le Regioni portera
a una sempre maggiore
semplicita, celerita,
equita della valutazione
medico-legale

dichiarato la propria disponibili-
ta, a oggi non recepita nelle
sedi competenti, a intervenire
con immediata visita diretta, in
via sussidiaria, per i cittadini
che vedano trascorrere il ter-
mine dei |5 giorni dalla doman-
da senza che le ASL abbiano
esperito 'accertamento.

Inoltre per le visite di revisione
di benefici gia concessi, laddo-
ve la ASL non provveda nei
tempi previsti alla convocazio-
ne a visita, 'INPS, allo scopo di
garantire tempestivita nell’ac-
certamento e continuita del-
’eventuale diritto, ha provvedu-
to ad avocarle a sé, inserendo-
le nell’ambito del piano di verifi-
che annuali disposto dal legisla-
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tore. Va sottolineato con soddi-
sfazione come nel 2013, grazie
al perfezionamento di specifi-
che convenzioni tra Regioni e
INPS, si sia avviata in alcune
regioni (Campania, Sicilia e Ve-
neto) una nuova modalita di ac-
certamento delle condizioni di
invalidita civile, handicap, ceci-
ta, sordita e disabilita, che vede
I’'affidamento ad INPS dell’inte-
ra fase sanitaria. Cid non potra
che portare a maggior semplici-
ta, equita e celerita della valuta-
zione medico legale.

Criticita e prospettive

in ambito assistenziale

La fondamentale criticita ri-
scontrabile nella valutazione
dell’invalidita civile per le pato-
logie neoplastiche & senza dub-
bio costituita dalla disomoge-
neita rilevabile non solo tra
aree geografiche e regioni di-
verse ma talora anche tra pro-
vincie di una stessa regione o
territori Asl di una medesima
provincia. Cid dipende essen-
zialmente dal fatto che: |) la
valutazione dell’invalidita civile
nelle patologie neoplastiche &
impostata, in base alle vigenti
tabelle del 1992, su un criterio
essenzialmente prognostico; 2)
le vigenti tabelle prendono in
considerazione solo le condi-
zioni prognostiche estreme
(cod. 9322: “Neoplasie a progno-
si favorevole con modesta com-
promissione funzionale: fisso I 1”;
cod. 9325 “neoplasie a prognosi
infausta o probabilmente sfavore-
vole..: fisso 100%”) imponendo,
per i casi a prognosi piu incer-
ta, una valutazione per analogia
proporzionale; la reale progno-
si dei casi concreti, differendo
da neoplasia a neoplasia e tra
stadio e stadio della stessa pa-
tologia ed essendo in costante
evoluzione parallelamente al-
I’evolversi delle terapie, spesso

.
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eccede le competenze delle
commissioni valutatrici.

Per far fronte a tale situa-
zione, PINPS, in attesa che
il Legislatore dia ’avvio al-
Pauspicato aggiornamento
delle tabelle, ha fornito (lu-
glio 2012) a tutti i propri
medici specifiche linee-gui-
da, attuali sotto il profilo
dei criteri classificativi e
con indicazioni valutative
orientative tali da garanti-
re un riferimento analogi-
co omogeneo su tutto il
territorio nazionale, pur in
costanza del riferimento al-
le tabelle del 1992. Recen-
temente (15 maggio 2014)
si € insediato presso il Mini-
stero della Salute un
“Gruppo di lavoro ristret-
to” con la partecipazione
di un rappresentante INPS
per tradurre tali linee-gui-
dain “nuove tabelle indica-

tive per Pinvalidita civile”.
Inoltre, al fine di assicurare ai
medici valutatori un’agevole di-
sponibilita delle informazioni
cliniche e prognostiche neces-
sarie, I'lstituto, in collaborazio-
ne con ’AIOM e grazie al rac-
cordo operativo garantito dalla
FAVO, ha realizzato, rilascian-
dolo in procedura nel settem-
bre 2013, un certificato intro-
duttivo oncologico la cui reda-
zione ¢ affidata all’oncologo cu-
rante. Tuttavia i dati relativi ai
primi 5 mesi dal rilascio di tale
procedura non sono particolar-
mente incoraggianti indicando
come essa sia stata utilizzata in
meno dell’| % delle domande di
invalidita civile presentate nel-
lo stesso periodo per pazienti
con neoplasia. Per rendere ef-
fettiva la valenza del certificato
oncologico introduttivo si im-
pone quindi ulteriore sforzo
collaborativo tra AIOM, FAVO
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e INPS finalizzato a una capilla-
re informazione degli oncologi
clinici sulla disponibilita e sul-
Pimportanza, per la tutela del
paziente/cittadino, di tale pro-
cedura. A tal proposito va sot-
tolineato come PAIOM, confer-
mando la gia nota sensibilita al-
le problematiche sociali dei
propri pazienti, abbia inteso ri-
servare all’argomento una spe-
cifica sessione nell’ambito del
prossimo congresso annuale
degli oncologi medici italiani.
Criticita e prospettive

in ambito previdenziale

In tale ambito permangono in-
solute le criticita gia rilevate
nel precedente rapporto circa
la difformita dei criteri definito-
ri e accertativi dell’invalidita
per i lavoratori privati e pubbli-
ci. E auspicabile in tal senso un
intervento uniformatore da
parte del Legislatore. °
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| semafori dell’Osservatorio sulle risposte ai bisogni
oncologici: un semaforo per sollecitare le istituzioni

di Davide De Persis *

ntervenire per ottenere che i farmaci oncologici essenziali vengano immediata-

mente resi disponibili ai malati dalla data di approvazione da parte dell’AlIFA.
L’allarme lanciato dalle associazioni dei malati e degli oncologi medici ha portato all’approvazio-
ne dell’accordo sull’accesso ai farmaci innovativi siglato nell’ambito della Conferenza Stato-Re-
gioni il 18 novembre 2010. Il monitoraggio FAVO-AIOM del 2012 sulla effettiva applicazione
dell’accordo Stato-Ragioni, evidenziava il permanere di criticita nella reale disponibilita del
farmaco per i pazienti.
FAVO prestera particolare attenzione a monitorare la corretta applicazione della legge e non
manchera di denunciare ogni eventuale comportamento scorretto e lesivo dei diritti dei pazienti
oncologici nei prossimi Rapporti.

Modificare i Livelli Essenziali di Assistenza (LEA) ricomprendendovi la riabilitazio-
ne oncologica. Nel Rapporto 2012, veniva sottolineata con forza la necessita di ampliare il
concetto di appropriatezza dei LEA, finora orientata solamente all’offerta di risposta assistenzia-
le piuttosto che ai bisogni dei pazienti. Proprio in questa logica, I'Osservatorio formulava
espressamente una triplice richiesta: definire con sollecitudine uno specifico Livello essenziale di
assistenza per le patologie oncologiche, inserire i malati oncologici nell’elenco delle situazioni
differenziali previste, in calce alle tre macroaree dei LEA dal provvedimento del 2001, promuo-
vere una sperimentazione per la realizzazione di uno specifico LEA oncologico interistituzionale,
che soddisfasse le esigenze dei malati nel quadro dell’impostazione olistica prima accennata.

A oggi, come lo scorso anno, il provvedimento di revisione dei LEA & fermo al Ministero
del’Economia, stante il mancato accordo in Conferenza Stato-Regioni. Sara cura dell’Osservato-
rio portare avanti un’azione di advocacy volta a sbloccare questa situazione di immobilita.

*FAVO
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Emanare indirizzi alle Regioni sulla riabilitazione oncologica. Quando la richiesta &
stata formulata nel corso della 3* Giornata del malato oncologico, il Ministero della salute ha
istituito una Commissione ministeriale sul tema della riabilitazione. La Commissione ha elabora-
to un documento specifico che & stato approvato dalla Conferenza Stato-Regioni. Allo stato
attuale, a tre anni dall’approvazione del documento, la sua attuazione € ancora lontana, stante la
mancata convocazione da parte del Ministero della Salute delle commissioni previste. In merito

allo sviluppo di questa situazione verra riferito nel prossimo Rapporto.

Sollecitare dagli enti locali e dalla sussidiarieta territoriale una risposta efficace ai
crescenti bisogni socio-assistenziali dei pazienti oncologici. Il bisogno di assistenza non
riguarda solo accertamenti diagnostici e terapie efficaci, ma concerne una molteplicita di misure
suscettibili di incidere sulla qualita della vita residua e sul reinserimento nella vita lavorativa in
forme compatibili con la patologia latente sottostante. | contatti avviati al riguardo non sono
risultati conclusivi, stante anche le difficolta economiche degli enti locali, legate alla difficile
contingenza attuale.

Questo fa ben sperare che, a misura che la crisi economica cessera di incidere sull’'uso delle
risorse degli enti locali, sara possibile riprendere il discorso ed elaborare linee strategiche di
integrazione degli impegni delle ASL, dei Comuni e dell’INPS. L’attenzione dell’Osservatorio al
riguardo sara costante e I'argomento verra ripreso nei Rapporti futuri.

Differenziare i periodi di comporto in rapporto a determinate tipologie di patolo-
gia, secondo una richiesta avanzata dalla FAVO al fine di ridurre il rischio della perdita del
posto di lavoro per patologie gravi come i tumori. La questione & stata sottoposta all’attenzione
del Ministero del Lavoro e delle Politiche sociali, evidenziando anche gli aspetti riguardanti le
difformi soluzioni pattizie che vengono recepite nei contratti nazionali di lavoro di differenti
settori lavorativi. L’intervento € in corso di esame da parte del Ministero del Lavoro e delle
Politiche Sociali e delle Confederazioni Sindacali.

L’Osservatorio si riserva di riferire sugli sviluppi dell’iniziativa.
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Verificare la definizione a livello europeo di indicatori di esito per valutare la
qualita e Pefficacia dei trattamenti sanitari. Al riguardo, si segnala I'avvio di una nuova
forma di cooperazione europea nella forma di una Joint Action tra Ministeri della Salute
dell’Unione; all’interno del programma il Ministero della Salute italiano ha ottenuto la leadership
dell’area sulla “health information”. Alla direzione dell’area & stata preposta la Fondazione
IRCCS “Istituto Nazionale dei Tumori”, in collaborazione con [lstituto Superiore di Sanita.
L’Osservatorio si riserva di monitorare I’evoluzione dell’iniziativa, sulla quale riferire nel prossi-

mo Rapporto.

L’impegno del volontariato oncologico in Europa: De Lorenzo a capo della Europe-
an cancer Patients Coalition (ECPC) e la Carta Europea dei Diritti del Malato. Per la
prima volta un italiano alla guida della Coalizione europea dei malati di cancro. |l prof. Francesco
De Lorenzo, presidente della FAVO (Federazione italiana delle Associazioni di Volontariato in
Oncologia), e stato eletto, a partire da giugno 2013, presidente della European Cancer Patient
Coalition, che riunisce oltre 300 associazioni di malati di cancro in tutta 'Unione europea, il cui
motto é&: “Niente per noi, senza noi”.

Uno dei risultati piti eclatanti di questi primi mesi di lavoro e stata la presentazione della Carta
Europea dei Diritti del Malato di Cancro. La Carta € una vera e propria chiamata alle armi delle
istituzioni europee e nazionali per un impegno concreto nell’affrontare I'epidemia di cancro che
colpisce ’Europa. L’ltalia ha contribuito concretamente alla redazione della Carta Europea dei
Diritti del Malato di Cancro grazie al lavoro della FAVO e di AIMaC.

Da ECPC una chiamata all’azione contro il cancro per le istituzioni europee. In vista
delle prossime elezioni europee, la Coalizione Europea dei malati oncologici (ECPC), di cui
FAVO e molte associazioni federate fanno parte, ha lanciato una Call to Action, rivolta a coloro
che saranno eletti nel nuovo Parlamento Europeo e alla Commissione stessa.

Lo scorso 20 marzo la Call to Action € stata presentata al parlamento Europeo, dove ha
ricevuto un forte supporto da numerosi europarlamentari, che hanno apposto la loro firma sul

documento.

| QUADERNI
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Verificare lo stato di attuazione del Piano Oncologico Nazionale. Il 22 maggio 2012 tutti i
senatori sia di maggioranza che di opposizione della Commissione Sanita del Senato hanno presentato
una mozione che impegnava il Governo a intervenire perché le concrete indicazioni del Piano Oncologi-
co Nazionale trovassero effettiva e sollecita applicazione in tutto il territorio nazionale. A seguito di
questo sollecito, il 12 giugno 2012, con decreto del Ministero della Salute, sono stati istituiti, presso la

Direzione Generale per la Prevenzione, i Gruppi di Lavoro per l'attuazione del PON.

Nonostante questo passaggio, i Gruppi di Lavoro non si sono mai riuniti, e il Piano Oncologico
Nazionale ¢ stato lasciato cadere, per evidente trascuratezza, con la fine della precedente legislatura.
Sara compito dell’Osservatorio sollecitare affinché quello che era nato come un vero e proprio

“manifesto” per 'oncologia non rimanga lettera morta.
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dal Piano salute toscano alla riorganizzazione veneta

di Emanuela Lista * e Davide De Persis **

Atto

Numero

Data

Oggetto

Regione Abruzzo

Non sono stati approvati atti di rilievo.

Regione Lazio

Decreto

ad acta

del Commissario

u000461

I5/11/13

Ricezione dell’Intesa, ai sensi dell’art. 8, comma 6, della legge 5 giugno 2003, n.
131, tra il Governo, le Regioni, e le Province autonome di Trento e Bolzano
sulla proposta del Ministero della Salute, di cui all’art. 5 della legge 15 marzo
2010 n. 38, di definizione dei requisiti minimi e delle modalita organizzative
necessari per I'accreditamento delle strutture di assistenza ai malati in fase
terminale e delle unita di cure palliative e della terapia del dolore.

Regione Lombardia

DGR

X/1185

20/12/13

Determinazioni in ordine alla gestione del servizio socio-sanitario regionale
per I'esercizio 2014 - Deliberazione annuale che definisce le regole di gestione
del Sistema Sanitario Regionale.

Regione Marche

Legge regionale

22/01/13

Disposizioni organizzative relative all'utilizzo di talune tipologie di farmaci
nell’ambito del Servizio Sanitario Regionale.

DGR

645

06/05/13

Richiesta di parere alla competente commissione consiliare sullo schema di
deliberazione concernente: «Recepimento Intesa del 25 luglio 2012, ai sensi
dell’articolo 8 della legge 5 giugno 2003 n. 131, tra il Governo, le Regioni e le
Province Autonome di Trento e di Bolzano sulla proposta del Ministero della
salute, di cui all’art. 5 della legge |5 marzo 2010 n. 38, di definizione dei
requisiti minimi e delle modalita organizzative necessari per I'accreditamento
delle strutture di assistenza ai malati in fase terminale e delle unita di cure
palliative e della terapia del dolore - Indicazioni operativey.

DGR

DGR

Regione Sicilia

769

28/05/13

30/09/13

Approvazione del documento “Linee guida sull’appropriatezza delle prestazio-
ni di medicina di laboratorio. Introduzione dei test riflessi” e conseguente
aggiornamento del nomenclatore tariffario regionale delle prestazioni speciali-
stiche ambulatoriali di cui alla DGR 1552 del 14 dicembre 04 ed s.m.i.

Riordino delle reti cliniche della Regione Marche.
(Rete n. 22 “Area oncologia/Ematologia medica”, Rete n. 42 Rete del dolore,
Rete n. 43 Rete delle cure palliative).

D.A

D.A

26/07/13

14/10/13

Recepimento dell'intesa 25 luglio 2012 di definizione dei requisiti minimi e
delle modalita organizzative necessari per I'accreditamento delle strutture di
assistenza ai malati in fase terminale e delle unita di cura palliative e della
terapia del dolore, stipulata tra il Governo, le Regioni, e le Province Autono-
me di Trento e Bolzano.

Approvazione del programma regionale per la sicurezza, appropriatezza e
gestione complessiva della terapia antitumorale.

DGR

Rideterminazione della composizione del Coordinamento regionale per le
cure palliative e terapia del dolore.

* Conferenza Stato Regioni; ** FAVO
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Rivisitazione modalita di accesso al sistema erogativo delle prestazioni per
I’assistenza domiciliare alle persone in fase terminale che necessitano di cure
palliative.

Nota circolare as-
sessoriale 95162 18/12/13

Il Piano Sanitario Regionale “Piano della Salute 2011-2013” ha previsto tra le aree prioritarie di intervento I'Area
Oncologica. Per I'attuazione dello stesso sono stati avviati dei “Piani attuativi aziendali”. Nel corso del 2013, in ognuno di
questi piani sono riportate azioni dedicate alla realizzazione degli obiettivi mirati al miglioramento dell’assistenza al
paziente oncologico. Questi piani sono costantemente monitorati e verificati dall’Assessorato con la consulenza e il
supporto di AGENAS.

Regione Toscana

Piano Generale della Comunicazione degli Organi di Governo della Regione
DGR 21 14/01/13 | Toscana per I'anno 2013 - destina fra 'altro i fondi per I'organizzazione delle
conferenze scientifica e organizzativa ITT.

Progetti per la realizzazione degli obiettivi di carattere prioritario e di rilievo

DGR 3] 21/01/13 nazionale del Piano Sanitario Nazionale 2006-2008 ai fini dell’utilizzo delle
risorse vincolate ai sensi dell’art. |, commi 34 e 34 bis, L. 662/1996, per I'anno
2012.
Istituto Toscano Tumori - Approvazione criteri per la definizione di un

DGR 32 21/01/13 | sistema di competenze specifiche per patologie oncologiche rare, infrequenti
e/o complesse.

DGR 36 21/01/13 | Malattie rare: approvazione percorsi assistenziali.

DD 773 06/03/13 Core Research Laboratory (CRL) ITT - Assegnazione finanziamento AOU

Pisana per Unita di Ricerca “Oncogenomica”.

Core Research Laboratory dell’lstituto Toscano Tumori (CRL-ITT). Destina-
DGR 177 18/03/13 zione risorse al’AOU Careggi per il triennio 2013-2015.

Piano Regionale della Prevenzione 2010-2012. Recepimento dell’Accordo

53/CSR/2013 e riprogrammazione del PRP per l'anno 2013 - L’allegato
DGR 384 27105/13 contiene le schede relative a test HPV (pag. 94) e prevenzione tumore
prostatico (pag. |15).

Approvazione di uno schema di convenzione tra Regione Toscana, ISPO,
DGR 429 03/06/13 | aziende sanitarie e fondazione monasterio per le attivita connesse alla gestio-
ne del registro tumori di cui alla LR 3/2008, articolo 2.

DGR 444 10/06/13 Eromozione del Polo Or]cologit,:o (}Ii C;arfeggi: implementazipne dgl percorso di
iagnosi e cura nella logica dell’unitarieta del percorso assistenziale.

DGR 512 25/06/13 :stituto' Toscano Tumori - Destinazi?ne fondi per la promozione di stages
‘ormativi per il personale afferente all’ITT.

Istituto Toscano Tumori - Attivazione stages formativi presso strutture
DD 2803 09/07/13 o A
nazionali e internazionali per personale afferente le strutture ITT.

Istituto Toscano Tumori - Assegnazione risorse allAOU Careggi per |l
oD 3062 24107713 funzionamento del Core Research Laboratory.

DD 3254 31/07/13 gore Research La'bo.ratory“(CRL) ITT - Afsegnazione finanziamento AOU
isana per Unita di Ricerca “Oncogenomica”.

Destinazione fondi al’lAOU Careggi per I'organizzazione di una biblioteca
DGR 907 04/11713 virtuale condivisa fra tutti gli attori della rete dell’lstituto Toscano Tumori.

DGR 917 04/11/13 :;Fituto Toscano Tumori - Bando 2013 per il finanziamento di Progetti di
icerca in campo oncologico.

ITT - Destinazione fondi al’AOU Careggi per I'organizzazione di una bibliote-
DD 5090 25/11113 ca virtuale condivisa all'interno della rete dell’lstituto Toscano Tumori.

ITT - Approvazione “Bando per I'assegnazione di fondi per il finanziamento di

DD 5254 04/12/13 | progetti di ricerca in campo oncologico - anno 2013 - e della relativa
modulistica”.
DD 5338 04/12/13 ITT - Bando 2010 per il finanziamento di progetti in campo oncologico -

Impegno delle risorse per il terzo anno dei progetti.

Sviluppo sistemi avanzati di accesso tramite Carta Sanitaria Nazionale a
DGR 1058 09/12/13 | risorse elettroniche biomediche per I'lstituto Toscano Tumori. Destinazione
risorse anno 2014 e 2015.
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Programma CCM 2013. Approvazione schemi Accordo di collaborazione tra
DGR 1128 16/12/13 Ministero della Salute e Regione Toscana per disciplina degli aspetti operativi
e finanziari di n. 2 progetti approvati dal CCM nell’ambito del Programma
2013. Assegnazione di risorse.

Programma CCM 2013 - Area Azioni Centrali ex D.M. dell’l.3.2013. Approva-
DGR 1163 23/12/13 | Zione schema Accordo di Collaborazione tra Ministero della Salute e Regione
Toscana per disciplina degli aspetti operativi e finanziari di un progetto
approvato dal CCM.

P.A. Trento

Non sono stati approvati atti di rilievo.

Regione Piemonte

Approvazione del piano di attivita per I'anno 2013 del Dipartimento funziona-
DGR 34-5663 | 16/04/13 | le interaziendale e interregionale “Rete Oncologica del Piemonte e della Valle
d’Aosta”, a norma della DGR n. 31-4960 del 28/11/12.

Approvazione dello schema di convenzione fra la Regione Piemonte e la
DGR 41-5670 | 16/04/13 | Regione Autonoma Valle d’Aosta per la riorganizzazione ed il prosieguo delle
attivita della Rete interregionale di oncolgia e oncoematologia pediatrica.

Approvazione del prosieguo nell’anno 2013 del programma regionale di

} erogazione del contributo per I'acquisto di parrucche, a favore di bambini,
DGR 23-5707 | 23/04/13 adolescenti e donne, residenti in Piemonte, affette da alopecia a seguito di
chemioterapia.

Regione Valle d’Aosta

Approvazione del piano di attivita per I'anno 2013 del Dipartimento funziona-
DGR 793 10/05/13 | le interaziendale e interregionale “Rete Oncologica del Piemonte e della Valle
d’Aosta”.

Approvazione della bozza di convenzione tra la Regione Piemonte e la
DGR 794 10/05/13 | Regione Autonoma Valle d’Aosta per la riorganizzazione ed il prosieguo delle
attivita della Rete Interregionale di oncologia e oncoematologia pediatrica.

Regione Veneto
DGR 2067 19/11/13 | Istituzione della Rete Oncologica Veneta.

Riorganizzazione della rete ospedaliera e territoriale veneta nel rispetto del
DGR 2122 19711713 | pesR'2012-2016.
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