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1. INTRODUZIONE

La Carta Europea dei Diritti del Malato di Cancro é stata presentata al Parlamento Europeo in occasione della

Giornata Mondiale contro il Cancro 2014. Contemporaneamente € stata pubblicata sulle riviste scientifiche
Lancet Oncology® e The Oncologist.? La Carta & il risultato del lavoro della European Cancer Concord (ECC),
un'alleanza tra pazienti, advocacy e professionisti sanitari e si pone come un vero e proprio ‘catalizzatore di un
cambiamento’ che postula il diritto di ogni cittadino europeo a:

e ricevere le informazioni pill accurate e a partecipare proattivamente alle scelte terapeutiche;

e usufruire di un’assistenza specializzata di livello ottimale, tempestiva e appropriata al singolo caso e
sostenuta dalla ricerca e dall'innovazione tecnologica; e inoltre a

e essere assistito nell’ambito di sistemi sanitari che assicurino prognosi piu favorevoli, cure riabilitative,
migliore qualita della vita (Qol) e assistenza a costi accettabili.l2

La European Cancer Patient Coalition (ECPC)3 & un membro influente dell’ECC, con cui ha collaborato da vicino

per il lancio della Carta. Nell’intento di assicurare al paziente uno standard ottimale di cura in ogni nazione, nel

gennaio 2015 ECPC ha presentato al Parlamento Europeo l'iniziativa “Europe of Disparities in Cancer”, I'Europa

delle disparita nella cura dei tumori. Questo documento rappresenta il primo risultato di quest’iniziativa.

Attraverso “Europe of Disparities in Cancer”, i malati di cancro europei dimostrano una volta di piu di non essere

vittime passive delle disparita in campo sanitario, ma di adoperarsi proattivamente per cercare una soluzione.

2. L'EUROPA DELLE DISPARITA NELLA CURA DEI TUMORI — IN CIFRE

Il cancro rappresenta una causa importante di morbilita e mortalita a livello globale, senza distinzioni di reddito.*

In 17 su 28 stati dell’UE, & ora la prima causa di morte prematura davanti alle malattie cardiovascolari.> Nel 2012
in Europa sono stati registrati 3,75 milioni di nuovi casi di cancro, con 1,75 milioni di decessi.® In parole semplici,
cio significa che ogni minuto tre pazienti europei muoiono a causa di questa diffusa malattia. A fronte di queste
scoraggianti statistiche, ancora piu rivelatrici sono le nette disparita esistenti tra i diversi paesi europei.
EUROCARE 5 (I'analisi piu recente dei dati sulla sopravvivenza per tumore in Europa) dimostra in maniera
inconfutabile che le percentuali di sopravvivenza variano sensibilmente tra i diversi stati europei (figura 1).
Pertanto, per ogni Elsa che in Svezia ha I'86% di probabilita di sopravvivenza secondariamente al trattamento
per carcinoma mammario, vi € un’llsa o Elze che dall’altra parte del Mar Baltico, in Lettonia o in Lituania, ha il
69% e il 66% di probabilita di sopravvivenza, rispettivamente;’ per ogni Luca che in Italia ha una probabilita che
sfiora il 90% di essere ancora in vita 5 anni dopo la diagnosi di un tumore della prostata vi € un Luka per il quale
in Croazia, a pochi chilometri di distanza, questa stessa probabilita scende al 71%.” Indipendentemente dal fatto
che la malattia sia prevenibile (es. tumore della cervice), curabile (es. alcune forma di carcinoma mammario,
leucemia infantile) o abbia una prognosi infausta (es. carcinoma dell’ovaio o del pancreas), le differenze trai vari
paesi europei a livello di percentuali di sopravvivenza sono significative.”**

La situazione dell’Europa orientale & particolarmente complessa, con percentuali di mortalita superiori alla media
europea per molti tumori. In Polonia, ad esempio, la mortalita per carcinoma polmonare é dell’83% (media UE
56,4%)”%%; in Romania il tasso di mortalita per carcinoma cervicale & del 14,2% vs. una media nell’UE del 3,7%.7/1¢
Tuttavia, anche i paesi dell’Europa occidentale/settentrionale hanno i loro problemi. Alcuni studi come

I'International Cancer Benchmarking Partnership (ICBP) hanno dimostrato che nel Regno Unito (UK) come in
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Danimarca le percentuali di sopravvivenza sono significativamente piu basse, soprattutto per i tumori del
polmone, del colon-retto e dell’ovaio, rispetto a quelle che si registrano in Australia, Canada, Norvegia e Svezia.’
Oltre alle notevoli disparita tra le nazioni europee, altrettanto evidenti sono anche le differenze tra le regioni di

uno stesso paese, che determinano differenze nella sopravvivenza all’interno dei singoli paesi.&2°

3. IL RUOLO DELLE DISUGUAGLIANZE NELLA CURA DEl TUMORI NELL'EUROPA DELLE

DISPARITA

Le disuguaglianze sono al centro di molte di queste profonde disparita che i cittadini europei vivono sulla propria
pelle. | bisogni fondamentali dei pazienti che devono essere sostenuti in tutto il Vecchio Continente
comprendono la carenza d’informazioni accurate e aggiornate accessibili al paziente;?! I'estrema variabilita dei
servizi di screening oncologico;?*?® I'accesso iniquo ai trattamenti oncologici terapeutici (chirurgia, radioterapia,
terapie mediche);?*?® la frammentarietd dei servizi di riabilitazione oncologica;?’ e ancora malgoverno, gravi
carenze organizzative, strutturali e fiscali nella pianificazione sanitaria?®3° e la mancanza di un piano europeo
mirato a soddisfare i bisogni dei pazienti sopravvissuti alla malattia che sia incentrato sul cittadino.?! In piU, in
molti Stati Membri (SM) il Piano Oncologico Nazionale (PON) & carente o non ha risorse adeguate.3?33 Trascurare
guest’aspetto significa non intervenire per superare le disparita tra i vari paesi e anche all’interno di ciascun
paese per quanto attiene a sopravvivenza, qualita dell’assistenza e servizi di riabilitazione. Le difficolta socio-
economiche e gli effetti di recenti misure di austeritd?®3” contribuiscono ad acuire ancor pit molte di queste
disuguaglianze. Affinché i malati di cancro ottengano il trattamento di cui necessitano e a cui hanno diritto, tutti
gli SM devono adottare una strategia basata su un’équipe multidisciplinare (EMD), 38 perseguendo un approccio
paziente-centrico che tenga conto di tutti gli aspetti del percorso di malattia, ponendo sempre piu I'accento sulle
problematiche legate al dopo-malattia, tra cui il supporto psico-sociale e il miglioramento della qualita della vita
(QV), da erogarsi in un contesto in cui siano rispettati i diritti e i punti di vista del paziente e si agisca di
conseguenza.

Una considerazione importante ai fini dello sviluppo e dell'implementazione degli approcci che puntano a
risolvere le disuguaglianze che sono alla base di ‘Europe of Disparities in Cancer’ riguarda il bisogno di dati precisi
e completi relativamente alle percentuali di incidenza/sopravvivenza. Conoscere questi dati a un livello che
coinvolga tutta la popolazione & fondamentale. La copertura dei dati in Europa non e ottimale, con percentuali
che variano dal 17 al 100% (media 50%)% ed & indispensabile migliorarla e uniformarla per orientare le politiche
relative alla cura dei tumori in futuro.

3.1 L’'EDUCAZIONE ALLA SALUTE IN ONCOLOGIA

3.1.1 IL BISOGNO DI UNA MIGLIORE ALFABETIZZAZIONE SANITARIA IN ONCOLOGIA

L’alfabetizzazione e la sensibilizzazione dovrebbero essere alla base di qualunque moderno programma di
prevenzione/cura dei tumori. Ad esempio, il tumore del pancreas & la quarta causa di morte per neoplasia in
Europa,'* eppure il livello di consapevolezza & talmente basso che spesso viene definito il ‘tumore dimenticato’.*°
La sensibilizzazione della popolazione sui potenziali vantaggi dello screening € scarsa; oltre il 90% degli uomini e
delle donne sovrastima o non ha alcuna conoscenza dei benefici del test del PSA o della mammografia.** Molti
medici fanno poco di pili, dimostrando di non apprezzare pil di tanto i benefici dello screening.*? Per aumentare
la consapevolezza, le informazioni sullo screening dovrebbero essere distribuite in modo trasparente, sulla base
dei dati dell’evidenza. La Germania & passata da poco a un modello di ‘processo decisionale partecipativo
informato’ #* e vi & grande attesa per i risultati di quest’approccio basato sul cittadino.
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3.1.2 IL BISOGNO DI MIGLIORI INFORMAZIONI E SUPPORTO PERSONALIZZATI

Assicurare informazioni adeguate &€ fondamentale per aiutare il paziente a orientarsi lungo I'intero percorso dei
trattamenti antitumorali®*, soprattutto nella fase post-trattamento, mentre i pazienti oncologici in Europa’
vogliono convivere e vivere oltre la malattia. In molti casi, tuttavia, la qualita delle informazioni che i pazienti
ricevono & troppo complessa e inaccessibile al lettore medio,* aumentando in tal modo le disuguaglianze.*® La
letteratura adattata tenendo conto delle esigenze dei pazienti e i materiali disponibili in rete devono essere
realizzati con il contributo dei pazienti, perché solo cosi sara possibile assicurare un alto livello di comprensibilita
e accessibilita. Destreggiarsi tra i sistemi spesso complessi che erogano |'assistenza oncologica puo rivelarsi
scoraggiante per il malato di cancro, soprattutto per gli individui che appartengono alle classi socio-
economicamente e culturalmente svantaggiate,*” dando adito ad altre disparita. Il modello del malato di cancro
‘navigatore’, che negli USA & sempre pil assorbito nel percorso di cura®®“°, rappresenta un intervento
promettente per eliminare tali disuguaglianze, offrendo ai pazienti un supporto affidabile ed efficace per
utilizzare i servizi appropriati durante I'intero percorso di malattia.

3.2 SCREENING E DIAGNOSI PRECOCE IN CAMPO ONCOLOGICO

3.2.1 IL BISOGNO DI MIGLIORARE L’ACCESSO ALLO SCREENING E ALLA DIAGNOSI PRECOCE

Programmi appropriati di screening oncologico e metodologie di diagnosi precoce possono essere importanti ai
fini della precisione e della tempestivita della diagnosi di tumore, rappresentando in tal modo strumenti efficaci
per ridurre efficacemente le disparita in campo sanitario.’® L’elevata percentuale di mortalitad per carcinoma
cervicale che si registra in Romania'® & una conseguenza diretta della frammentarieta del relativo programma di
screening. °! Inoltre, lo stato socio-economico dell'individuo incide in misura notevole sulla sua capacita e
disponibilita di avere accesso ai servizi appropriati di screening,>?> mettendo in evidenza un ostacolo
fondamentale alla riduzione delle disparita in ambito oncologico.

Il percorso verso la diagnosi oncologica influisce, inoltre, in misura significativa anche sulla prognosi per il
paziente — I'incremento dei livelli riguardanti la prima presentazione al pronto soccorso & associato a una piu alta
mortalita a breve termine,® e cid spiega, almeno in parte, le pill basse percentuali di sopravvivenza registrate
dall’ICBP tra i pazienti britannici e danesi.!” Promuovere l'identificazione precoce attraverso campagne di
sensibilizzazione della popolazione generale® ed elaborare strategie di diagnosi precoce® costituiscono approcci
chiave potenzialmente in grado di migliorare la sopravvivenza, a condizione che siano accompagnati da un
trattamento tempestivo, appropriato e a costi sostenibili, consentendo in tal modo al paziente di entrare nel
percorso terapeutico oncologico in una fase iniziale della malattia, quando il tumore puo rispondere meglio al
trattamento.>®
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3.3 ELIMINARE LE DISPARITA NELL’EROGAZIONE DELL’ASSISTENZA ONCOLOGICA: ACCESSO A
CURE OTTIMALI

3.3.1 L’ACCESSO ALLA RADIOTERAPIA

La radioterapia rappresenta un approccio efficace e spesso utilizzato nella gestione dei tumori, sia a livello
curativo, laddove puo essere utilizzata da solo o in combinazione con altre metodiche (chirurgia e
chemioterapia), sia a livello palliativo per migliorare i sintomi e la qualita della vita dei pazienti affetti da tumori
incurabili.

In tutta Europa, circa la meta dei malati di cancro deve essere sottoposta alla radioterapia a un certo punto del
percorso di malattia.®>’ La radioterapia svolge in Europa un ruolo importante, sia in termini di cura sia di
prolungamento della sopravvivenza, anche per alcuni tra i ‘big killer’ pit comuni (es. tumore del polmone, del
colon-retto, della mammella e della prostata).® Tuttavia, nonostante la radioterapia sia un’arma importante tra
quelle a nostra disposizione per sconfiggere la malattia, vi & in Europa una notevole discrepanza tra la sua
utilizzazione effettiva e quella ottimale.>®>8

Con l'intento di censire la capacita di cura delle strutture di radioterapia oncologica, alcune analisi condotte dalla
Societa Europea di Radioterapia e Oncologia nell’ambito del progetto HERO* (Health and Economics in Radiation
Oncology), dall’Agenzia Internazionale per I'Energia Atomica, dall’Agenzia Internazionale per la Ricerca sul
Cancro e dall’'lstituto Internazionale per la Ricerca sulla Prevenzione hanno evidenziato carenze significative in
Europa.®® Un analogo quadro di estrema eterogeneita emerge quando si prende in considerazione il numero di
dipendenti oppure I'accesso a moderni macchinari di radioterapia, che si traduce in iniquita di accesso alle cure
oncologiche per i pazienti europei. Ecco dunque che a fronte di diverse nazioni europee ben servite, che
dispongono di risorse radioterapiche in linea con lo stato dell’arte, vi sono molti paesi che evidenziano carenze
(figura 2). A ribadire la natura paneuropea del problema, tali lacune si rilevano non solo nelle nazioni dell’Europa
meridionale e orientale (prime tra tutte Bulgaria, Macedonia e Romania), ma anche in alcuni paesi dell’Europea
occidentale, quali Portogallo e Regno Unito.® Il numero insufficiente di dipendenti adeguatamente qualificati
per erogazione in maniera ottimale i servizi di radioterapia aggrava i termini del problema.5! La frammentazione
dei servizi di radioterapia a livello europeo sta creando disuguaglianze nell’accesso a questo trattamento
antitumorale molto diffuso. 2° Oltre all’osservata disparita relativamente alla disponibilita di risorse (carenza di
personale, vetusta dei macchinari e delle relative infrastrutture), altre barriere che precludono I'accesso e
I'utilizzo ottimale della radioterapia comprendono la scarsa consapevolezza e l'insufficiente posizionamento
della radioterapia oncologica nelle strategie per la cura dei tumori, come anche I'inadeguatezza dei modelli di
finanziamento. Per agevolare I'accesso a una radioterapia oncologica in linea con lo stato dell’arte a tutti i
cittadini europei e assicurare un approccio paziente-centrico, € di fondamentale importanza incorporare la
radioterapia oncologica nel PON. 52

3.3.2 L’ACCESSO ALLA CHIRURGIA

La chirurgia rappresenta un elemento fondamentale dell’assistenza oncologica multidisciplinare e contribuisce
in maniera significativa al miglioramento della sopravvivenza.?* Tuttavia, le variazioni a livello qualitativo delle
prestazioni chirurgiche erogate e la disparita di accesso a interventi chirurgici appropriati in tutta Europa possono
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determinare differenze significative nella prognosi.®® Con riferimento al carcinoma della mammella, lo studio
EUROCARE 4 ha rivelato che I’esecuzione di una chirurgia standard oscilla dal 78% (Francia) al 9% (Estonia) e le
differenze sono evidenti anche tra paesi in cui la spesa sanitaria & medio-alta.®* Lo stesso studio ha riscontrato
differenze significative anche rispetto all’eta nel senso che le pazienti pil anziane ricevono la chirurgia standard
molto meno frequentemente delle pazienti pil giovani.®* Nonostante 'introduzione di linee guida europee abbia
migliorato I'assistenza chirurgica, le disparita persistono.%® Anche nel carcinoma del colon-retto, per il quale la
chirurgia € un componente fondamentale del piano terapeutico, sono emerse disparita sostanziali tra i paesi
europei, alle quali fanno riscontro differenze nella sopravvivenza.5> Anche le disparita che si registrano all’interno
di uno stesso paese per quanto concerne |'offerta del trattamento chirurgico possono influire sulle differenze
nelle percentuali di sopravvivenza globale tra regione e regione.®¢”

Erogare il trattamento chirurgico nei centri oncologici in cui chirurghi oncologici specialisti eseguono un numero
elevato di procedure di una certa complessita®® in un ambiente in cui & possibile avere accesso ad altri interventi
(radioterapia, chemioterapia) e a un’idonea assistenza di supporto, offre la migliore opportunita di migliorare la
prognosi.?® Stabilire standard ottimali di riferimento per la chirurgia oncologica a livello europeo, tramite
iniziative quali EURECCA (EUropean REgistry of Cancer Care),”° contribuira a ridurre le disparita di cui sono
oggetto i malati di cancro, mentre risorse quali 'Oncoguida’! in Italia forniscono ai pazienti informazioni accurate
per scegliere il centro chirurgico e dovrebbero costituire un modello per altri SM.

3.3.3 L’ACCESSO Al FARMACI CITOTOSSICI

Nonostante sia stato dimostrato che molti farmaci citotossici sono efficaci per i pazienti oncologici, vi sono
significative disparita nell’accesso a questi trattamenti tra i vari stati europei.?®’2 Molti farmaci salvavita e molte
terapie che migliorano sensibilmente la qualita della vita dei pazienti sono relativamente poco costosi, eppure in
molti paesi europei i pazienti oncologici hon ne possono trarre beneficio.”? Il fatto paradossale & che numerosi
scienziati e clinici europei hanno dato un contributo fondamentale allo sviluppo di molti di questi farmaci e lo &
ancora di piu se si pensa che i pazienti europei hanno svolto un ruolo fondamentale nella validazione dei loro
effetti positivi attraverso la partecipazione a studi clinici randomizzati. Anche se il recepimento della Direttiva UE
sui diritti dei pazienti relativa all’assistenza sanitaria transfrontaliera’ puo facilitare I'accesso a medicinali e ad
altri interventi terapeutici, tra cui la radioterapia e la chirurgia, soluzioni a lungo termine devono assicurare uno
standard ottimale di capacita di diagnosi e di cura in tutti i paesi europei. Parimenti, le recenti decisioni adottate
da Romania e Bulgaria (e in sviluppi separati potenzialmente da Belgio e Olanda, Romania e Bulgaria, Portogallo,
Grecia) di sottoscrivere accordi di appalto congiunti per avere accesso ai farmaci oncologici’ sono certamente
incoraggianti, ma forse non rappresentano soluzioni sostenibili a lungo termine.

3.3.4 CARENZA DI FARMACI ONCOLOGICI

Secondo un recente sondaggio, piu del 50% dei farmacisti ospedalieri europei ha dovuto far fronte a notevoli
carenze nell’accesso ai farmaci citotossici salvavita e in grado di migliorare la qualita della vita dei pazienti (con
percentuali comprese tra il 33% per I'Europa settentrionale e il 59% nell’Europa occidentale e meridionale fino
al 65% nell’Europa orientale).”> Anche i farmacisti di singoli paesi quali I’'Olanda (81%) hanno segnalato analoghe
notevoli carenze. L’origine di tali carenze & riconducibile a una serie di fattori,”®’” tra cui il mercato parallelo, in
cui i farmaci sono acquistati in uno SM in cui il prezzo autorizzato & pili basso (es. Romania)’® e rivenduti a un
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prezzo scontato in uno SM in cui il prezzo autorizzato € piu alto; e ancora interruzioni della produzione (spesso
per questioni legate alla qualita), picchi di domanda, contingenti, globalizzazione della produzione ed effetti
involontari delle politiche di determinazione dei prezzi (es. riduzione dei fornitori disponibili). Purtroppo, pero, i
dati sulle cause delle carenze di medicinali non sono attualmente raccolti né riportati in modo coerente in tutta
Europa, rendendo difficile delineare un quadro accurato delle cause. Il problema si potrebbe risolvere
coordinando e migliorando i portali nazionali dell'informazione sulle carenze dei medicinali, che dovrebbero
riportare il nome del prodotto di cui vi & scarsa disponibilita, per quanto tempo perdurera la situazione, le ragioni
della carenza e le possibili alternative. Molte delle carenze riguardano medicinali iniettabili a costo contenuto. In
Romania, nel quinquennio 2008-2013, non erano disponibili o scarseggiavano circa 25 farmaci antitumorali (tra
cui vinblastina, bleomicina, dacarbazina) inclusi nella lista di farmaci oncologici essenziali del’OMS. La
conseguenza e stata che migliaia di malati romeni si sono visti rifiutare il trattamento oppure proporre un
trattamento incompleto, oppure ancora sono stati costretti a provvedere autonomamente di tasca propria
all’acquisto dei farmaci necessari dai paesi dell’Europa occidentale tramite una rete di oltre 400 volontari che
vivono o viaggiano nell’Europa occidentale, che hanno acquistato e portato i medicinali in Romania.”® Benché
I'altruismo dimostrato da questi volontari sia lodevole, & inaccettabile che tali soluzioni debbano essere
escogitate dai pazienti, dai loro familiari e amici per controbilanciare le carenze conseguenti a decisioni in materia
di regolamentazione o di natura commerciale e 'incapacita amministrativa da parte delle autorita nazionali che
dovrebbero risolvere la questione.

3.3.5 L’ACCESSO A TERAPIE INNOVATIVE

Gli sviluppi nella conoscenza dei processi biologici alla base delle malattie hanno favorito la rivoluzione in atto in
campo oncologico con 'introduzione della ‘medicina oncologica personalizzata’.”® Ad esempio, la scoperta che il
gene erbB2 € mutato in piu del 20% dei tumori della mammella ha portato allo sviluppo di farmaci mirati anti-
erb2 che hanno favorito un sensibile miglioramento della sopravvivenza.®® Tuttavia, 'erogazione tempestiva di
gueste terapie ai malati di cancro europei & ostacolata dalle problematiche legate alla determinazione del
prezzo/rimborso che variano sensibilmente da stato a stato, accentuando, in tal modo, le disparita di accesso a
un’assistenza oncologica ottimale.®! Anche la radioterapia innovativa e le tecniche chirurgiche innovative devono
essere sostenute, soprattutto in virtu del fatto che potenzialmente possono avere un impatto significativo sui
pazienti oncologici.?>

3.3.6 RITARDI NELL’APPROVAZIONE

Benché I'UE abbia adottato una procedura comune per concedere I'autorizzazione all'immissione in commercio
(AIC) ai farmaci antitumorali attraverso I’Agenzia Europea per i Medicinali (EMA), le decisioni in materia di
determinazione dei prezzi e di rimborsi sono ancora di competenza dei governi/agenzie nazionali.®* Nonostante
la direttiva UE in merito alla determinazione dei prezzi e al rimborso delle specialita medicinali indichi un limite
di 180 giorni entro cui recepire a livello nazionale le norme dopo I'autorizzazione da parte del’EMA,®* il rispetto
di tale scadenza e estremamente variabile. Pertanto, per un farmaco come trastuzumab, che agisce verso il
recettore ERB2 e che ha introdotto una nuova terapia standard per questa forma aggressiva di carcinoma
mammario,®28” vi sono marcate differenze nei tempi di approvazione/rimborso nei vari SM (figura 3).8% Ad
esempio, per la malattia metastatica, le differenze all’interno dell’Europa occidentale sono risultate significative.
Mentre paesi come Germania, Olanda e Spagna hanno avuto tempi di approvazione rapidi, Regno Unito (+564
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giorni), Belgio (+1160 giorni) e Danimarca (+1891 giorni) hanno fatto registrare ritardi significativi. Le disparita
sono state ancora piu marcate nell’Europa orientale, in cui tutti i paesi tranne la Repubblica Ceca hanno superato
il limite di 180 giorni, mentre per alcuni - tra cui Ungheria (+2713 giorni), Romania (+2878 giorni), Slovacchia
(+3686 giorni) e Lettonia (+4660 giorni) - i ritardi sono stati ancora piU evidenti e sono risultati associati a
concomitanti cali nella sopravvivenza per carcinoma mammario.8®

3.3.7 VALUTAZIONE DELLE TECNOLOGIE SANITARIE

Il processo in due fasi per la registrazione di nuovi medicinali, che richiede sia I'approvazione del’lEMA sia in molti
paesi una valutazione delle tecnologie sanitarie (HTA dall’acronimo inglese Health Technology Assessment),
unitamente alle problematiche legate alla determinazione dei prezzi e al rimborso di cui si € parlato, puo dare
adito a differenze significative nell’intervallo necessario per avere I'accesso a nuove terapie.?® E indispensabile
armonizzare I'approccio all’HTA in tutti i paesi europei, tramite reti collaborative quali la Rete Europea per la
Valutazione delle Tecnologie Sanitarie (EUropean Network for Health Technology Assessment, EUnetHTA),3%%°
perché solo cosi si pud colmare il divario nell’accesso a nuove metodiche diagnostiche/terapie. Una valutazione
dell’efficacia relativa basata su una HTA armonizzata puo ridurre il carico di lavoro, snellire le procedure e favorire
un pili rapido accesso del paziente ai trattamenti salvavita.”!

3.4 LA CONDIZIONE DI GUARITO E LA RIABILITAZIONE DEL PAZIENTE

| progressi della scienza medica hanno contribuito a migliorare le percentuali di sopravvivenza per molte
neoplasie. Oltre 10 milioni di europei oggi convivono o continuano a vivere dopo la malattia,” a dimostrazione
che e possibile riprendere una vita normale. Tuttavia, si pone un nuovo problema: identificare e soddisfare i
bisogni riabilitativi espressi dai malati oncologici.?’ La fine del trattamento antitumorale non indica la fine
dell’assistenza oncologica. In questa fase del dopo-malattia, & necessario considerare tutti gli aspetti del
benessere dell’individuo, non solamente gli effetti a lungo termine dei trattamenti a livello fisico, ma anche a
livello psicologico, sociale ed economico. E indispensabile considerare I'impatto a lungo termine della malattia
tramite I'erogazione di piani integrati di assistenza nel post-malattia.®? Ribadendo le dimensioni del problema,
uno studio condotto dall’Associazione Italiana di Oncologia Medica (AIOM) ha rivelato lacune significative a
livello organizzativo, di comunicazione e implementazione, inclusa la mancanza di strutture condivise
interdisciplinari e la scarsa comunicazione tra oncologi e medici di base, mentre un piano assistenziale per
prendersi cura del paziente dopo le dimissioni & stato implementato da meno del 10% degli oncologi. > Mettere
a punto una politica paneuropea che si prenda cura dei malati di cancro dopo la fase acuta della malattia®!
rappresenterebbe un significativo passo avanti per il paziente oncologico europeo.

Una seconda disparita che le persone guarite devono sopportare € la discriminazione con riferimento al lavoro e
ad altre questioni sociali incluse I'assicurazione, 'erogazione di mutui e il reintegro sociale. % Le problematiche
in campo lavorativo possono essere significative. Quasi il 50% degli individui ricevera una diagnosi di tumore
nell’arco della vita lavorativa.®® La gestione del rapporto di lavoro per i malati di cancro pud variare notevolmente
tra i vari stati europei e spesso non considera gli approcci orientati alla tutela del lavoro che riconoscono la
capacita lavorativa residua del paziente. °® Molti guariti dal cancro rischiano di perdere il posto di lavoro, la qual
cosa puo causare problemi notevoli dal punto di vista finanziario, sociale e della qualita della vita. La rete europea
per lo studio delle problematiche attinenti a cancro e lavoro (European Cancer and Work Network, CANWON) ha
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riunito stakeholder e ricercatori di 19 paesi europei per approfondire il dibattito su queste questioni®’, mentre
anche I'Organizzazione Europea per la Ricerca e la Cura del Cancro (European Organization for Research and
Treatment of Cancer, EORTC), tramite il suo gruppo di lavoro EORTC Survivorship Task Force®, ha dato priorita
alla condizione di guarito dalla malattia e alle problematiche giuslavoristiche.

3.5. LA LOTTA CONTRO IL CANCRO A LIVELLO DEGLI STATI MEMBRI

Anche se la Commissione Europea (CE) ha dimostrato un certo impegno verso il miglioramento della prognosi
oncologica dando il suo sostegno a iniziative quali I'EPAAC (European Partnership for Action Against Cancer)®,
CanCon (Joint Action on Cancer Control)!® e 'EUROCHIP (European Cancer Health Indicator Project),® &
necessario comunque un intervento piu efficace. Anche se diverse attivita scaturite dalle suddette iniziative
hanno prodotto informazioni orientate al paziente estremamente utili per gli SM, poco o nulla & stato fatto a
livello nazionale per quanto concerne |'organizzazione dell’assistenza oncologica. Tenuto conto che CanCon e
potenzialmente in grado di contribuire a uniformare i PON, ECPC, nel suo ruolo di partner di CanCon, s'impegna
ad assicurare che i principi e le raccomandazioni formulate da Europe of Disparities in Cancer siano integrate nel
materiale prodotto da CanCon.

Come gia ricordato, le raccomandazioni strategiche emesse dall’EPAAC o da CanCon non sono vincolanti per gli
SM. C’é un estremo bisogno che tali raccomandazione strategiche siano implementate all’interno dei sistemi
sanitari nazionali. Al contrario, il Centro Europeo per la Prevenzione e il Controllo delle Malattie (ECDC),%?
costituito nel 2005, identifica, analizza e rende note le minacce attuali e future poste dalle malattie infettive per
la salute dell’'uomo ed esercita notevole influenza sulla politica comunitaria in quest’area. Senza sminuire
I'importanza fondamentale dell’ECDC, le malattie trasmissibili rappresentano ~1% di tutte le morti in Europa. Il
cancro, in quanto prima causa di morte prematura in oltre il 50% dei paesi europei,” merita un’agenzia europea
a parte la cui mission sia quella di sviluppare opinioni scientifiche autorevoli e raccomandare obiettivi
raggiungibili chiari affinché gli SM possano ridurre le disuguaglianze in campo oncologico. In questo modo, le
varie attivita collaborative di EPAAC, CanCon, ecc. confluirebbero in un'agenzia paneuropea. Il Gruppo di Esperti
per la Lotta contro il Cancro recentemente costituito dalla CE'%® potrebbe essere un incubatore adeguato per
avviare la costituzione di un centro europeo per la prevenzione e il controllo dei tumori.

3.6 IL COSTO DEL CANCRO

Il cancro rappresenta un onere economico notevole per I'UE, stimato in 126 miliardi di euro nel 2009,%* di cui
meno della meta (51 miliardi di euro) per I'assistenza diretta. A fronte di una spesa sanitaria media per cure
oncologiche pari a 102 euro per cittadino comunitario, si rilevano differenze significative, con cifre che vanno da
16 euro (Bulgaria) a 184 euro a persona (Lussemburgo). Anche se questa sensibile oscillazione fra i diversi paesi
nella spesa sanitaria per cure oncologiche spiega, in effetti, alcune delle disuguaglianze di cui si & discusso in
quest’articolo, una spesa piu alta non sempre corrisponde a un'assistenza migliore. Ad esempio, per il carcinoma
prostatico il costo per il sistema sanitario di Ungheria (30.273 euro), Romania (33.938 euro) e Slovacchia (34.474)
e due volte piu alto rispetto alla media comunitaria, ma a cio non corrisponde un miglioramento della prognosi
per i pazienti di quei paesi che sono affetti da tale neoplasia. 1% Tuttavia, non vi & alcun dubbio che i recenti tagli
alla sanita imposti ai cittadini europei?®37:19>106 qyranno ripercussioni negative sulle prognosi per cancro. In
Grecia, paese in cui i servizi di screening sono gia piu scarsi rispetto a quanto raccomandato dal Consiglio

108

Europeo'®, una recente disposizione del Ministero della Salute che prevede una riduzione dei controlli
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presintomatici per tumori della mammella, dell’'utero e della prostata®?’ finira con il contribuire a un aumento
dell’incidenza di queste neoplasie. Anche I'impatto del cancro sulla societa e considerevole, e si traduce in perdite
di produttivita nell’UE per morte prematura (42,6 milioni di euro) o di giorni lavorativi (9,43 miliardi).1% L’analisi
dei dati raccolti da GLOBOCAN relativamente a 30 paesi europei ha confermato gli ingenti costi per perdita di

produttivitad dovuti alla mortalita prematura correlata al cancro.'®®

4. RACCOMANDAZIONI STRATEGICHE

Abbiamo messo in evidenza le principali problematiche che i malati di cancro europei devono affrontare e le
disuguaglianze sul piano sanitario e socio-economico che sono alla base di Europe of Disparities in Cancer. Per
risolvere queste problematiche che hanno tutti i giorni conseguenze cosi negative per i malati di cancro europei,
proponiamo una serie di raccomandazioni strategiche:

e  Controllo dei tumori
o lIstituire un centro europeo per la prevenzione e il controllo dei tumori
o Dare seguito alle raccomandazioni strategiche pertinenti emesse da EPAAC e CanCon
e  Registri Tumori
o Sviluppare meccanismi finalizzati a promuovere una maggiore registrazione delle percentuali di
incidenza, prevalenza e mortalita per cancro tra gli SM
e  Team multidisciplinari
o Promuovere I'erogazione di un’assistenza oncologica multidisciplinare paziente-centrica come
standard
e Educazione alla salute in oncologia
o Fare dell’educazione alla salute in oncologia una priorita della sanita pubblica europea patient-
enabled
o Sviluppare progetti pilota per la navigazione dei pazienti europei
e Screening e diagnosi precoce
o Abbattere le barriere educazionali e socio-economiche che impediscono ai cittadini europei di
accedere ai programmi di screening oncologico
e Accesso all’assistenza ottimale
o Pubblicare linee guida sulla capacita di cura ottimale della radioterapia
(apparecchiature/personale) in Europa
o Fornire ai pazienti dati accurati sull’attivita della chirurgia oncologica per consentire loro di
prendere decisioni consapevoli in merito alla scelta dell'ospedale/centro oncologico accreditato
o Identificare e catalogare le carenze di specialita medicinali oncologiche per orientare le politiche
sanitarie in futuro
o Facilitare I'accesso ai farmaci salvavita e alle terapie che migliorano la qualita della vita attraverso
una valutazione delle tecnologie sanitarie (HTA) europea armonizzata
e La condizione di guarito e la riabilitazione del paziente
o Sviluppare un piano comunitario integrato per i guariti dal cancro
o Tutelare i guariti dal cancro dalla discriminazione in campo lavorativo
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5. CONCLUSIONI

Il cancro non conosce confine geografici. E nemmeno le disparita in campo oncologico, che, come dimostra
quest’articolo, sono universali in Europa, da Aarhus (Danimarca) ad Atene, da Bonn a Bratislava. Come ha
affermato recentemente il Commissario Europeo per la salute e la sicurezza alimentare Vytenis Andriukaitis
"L’Europa ha bisogno di un piano d’azione per definire come investire nella salute per tutti",*** che lascia
intendere il ritorno di una filosofia che preveda la possibilita di integrare le questioni sanitarie nei trattati europei.
Il cancro rappresenta in Europa una sfida a livello sanitario e socio-economico.3® L’invecchiamento della nostra
popolazione favorira un sensibile aumento delle percentuali di incidenza dei tumori'!* gl punto che si
registrera in Europa un decesso per neoplasia ogni 10 secondi. Tenendo conto delle disparita che ancora si
registrano, sia tra i vari paesi sia all'interno dei singoli paesi, cio potrebbe tradursi in alcune regioni europee in

un decesso per cancro ogni 5 secondi. Dobbiamo intervenire ADESSO.
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Percentuali di sopravvivenza per carcinoma del colon-retto in Europa (%). Dati adattati da De
Angelis R, Sant M, Coleman MP, et al. Cancer survival in Europe 1999-2007 by country and age:
results of EUROCARE--5-a population-based study. Lancet Oncol. 2014 Jan;15 (1):23-34.
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Fig. 1. Time periods for frei in the adjuvant and metastatic settings across European Union (EU) countries,

Tempi per I'ottenimento del rimborso di trastuzumab in Europa. Dati adattati da Ades F, Senterre
C, Zardavas D, de Azambuja E, Popescu R, genitore F, Piccart M. An exploratory analisi of the
factors leading to delays in cancer drug reimbursement in the European Union: the trastuzumab
case. Eur J Cancer. 2014 Dec;50(18):3089-97.
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