Mozioni
La Camera,
premesso che:

I'endometriosi e una malattia della quale sono affette circa 3 milioni
di donne in Italia, 14 milioni in Europa e 150 milioni nel mondo. E una
malattia cronica e invalidante, che consiste nella presenza di tessuto
endometriale, che normalmente riveste la cavita uterina, in siti ectopici, cioe
al di fuori dell'utero dove forma noduli, lesioni, impianti o escrescenze. Esse si
localizzano piu frequentemente nell'addome interessando ovaie, tube,
peritoneo, intestino, ma anche altri organi. Viene classificata in quattro gradi
diversi (I stadio minima, II stadio lieve, III stadio moderata e IV stadio severa
o grave), dal piu lieve al piu serio, in base all'estensione e alla localizzazione
della lesione;

tale malattia e molto difficile da diagnosticare. Molte donne ricevono
una corretta diagnosi mediamente dopo circa dieci anni di visite mediche,
pubbliche e private, queste ultime molto costose. A causa dei pochissimi fondi
stanziati per la ricerca esistono pochissime équipe specializzate nella
diagnosi e nella cura della patologia e spesso operanti nel privato. Esiste,
infatti, ancora molta disinformazione in materia, tanto che nella maggior
parte dei casi i forti dolori avvertiti dalle donne, soprattutto nei primi giorni
del ciclo mestruale, sono ricondotti ad una causa di tipo psicologico;

sono sempre piu numerosi gli studi e le ricerche che evidenziano
l'incidenza della diffusione della malattia in quei territori esposti a fattori
inquinanti, fra questi alcuni in particolare hanno I'azione di interferenti
endocrini (diossine e ipa in particolare); tali sostanze sono correlate allo
sviluppo di gravi patologie del sistema endocrino (oltre che a incremento
della mortalita oncologica) ed € stato riscontrato l'incremento proprio
dell'endometriosi;

I'endometriosi e sicuramente una malattia invalidante, in quanto
costringe le donne che ne sono affette a modificare il proprio stile di vita,
rimodulando le proprie abitudini sia nei rapporti sociali che nella vita
lavorativa e privata;

il 22 luglio 2009 il Ministro per le pari opportunita, il presidente
dell'lstituto nazionale della previdenza sociale, il presidente dell'Istituto
nazionale per l'assicurazione infortuni sul lavoro, il presidente dell'Istituto
affari sociali e il presidente della Fondazione italiana endometriosi hanno
stipulato un protocollo d'intesa sul tema dell'endometriosi;



con tale convenzione le parti si sono impegnate nella promozione di
campagne di sensibilizzazione, informazione e comunicazione pubblica sulla
tematica dell'endometriosi; si sono impegnate a costituire un tavolo tecnico
presso il Ministero per le pari opportunita per la verifica e la valutazione di
strumenti normativo-istituzionali tesi a «promuovere pratiche di sostegno
alle donne affette da endometriosi o esposte a rischio di malattia» (articolo
1);

con l'articolo 4 della suddetta convenzione le parti hanno concordato
di dare priorita alle seguenti tematiche e aree di intervento:

a) aumentare la consapevolezza che la corretta informazione e la
prevenzione sull'endometriosi rappresentano lo strumento per combattere la
patologia;

b) favorire una sinergia con tutte le realta locali interessate al fine
di diffondere una presa di coscienza dei problemi che la patologia puo avere
nella vita delle donne;

c) porre particolare attenzione ai luoghi di lavoro e ai fattori che
possono avere un ruolo nella progressione della malattia;

d) stimolare un maggiore interesse per la ricerca scientifica al fine
di stimare il reale impatto della malattia sulla vita delle donne;

tale protocollo d'intesa aveva validita 5 anni a decorrere dalla data di
stipula, termine scaduto il 22 luglio 2014;

sono gia state approvate in Italia quattro leggi regionali, lan. 18 del
2012 del Friuli Venezia Giulia, la n. 40 del 2014 della Puglia, lan. 26 del 2014
della Sardegna e la n.1 del 2015 del Molise, che, oltre a promuovere la
prevenzione e la diagnosi precoce dell'endometriosi al fine di migliorare la
qualita delle cure, istituiscono un osservatorio e un registro regionale e
promuovono campagne di sensibilizzazione e formazione. E varie proposte di
legge sono state depositate in altre regioni;

da diversi ambiti della societa si sente da tempo l'esigenza di dare
una spinta alle istituzioni, a tutti i livelli, per ottenere il riconoscimento della
patologia ai fini dell'invalidita civile e il relativo inserimento nelle tabelle di
cui al decreto ministeriale 28 maggio 1999, n. 329, «Regolamento recante
norme di individuazione delle malattie croniche e invalidanti ai sensi
dell'articolo 5, comma 1, lettera a), del decreto legislativo 29 aprile 1998, n.
124», come modificato dal decreto ministeriale 21 maggio 2001, n. 296,
«Regolamento di aggiornamento del decreto ministeriale 28 maggio 1999, n.
329», che individua le condizioni di malattia croniche e invalidanti che danno



diritto all'esenzione dalla partecipazione al costo per le prestazioni di
assistenza sanitaria correlate,
impegna il Governo:

ad adottare iniziative, anche normative, affinché siano aggiornate le
tabelle di cui al decreto ministeriale n. 329 del 1999, ai fini dell'inserimento
dell'endometriosi tra le malattie invalidanti, riconoscendo alle donne affette
dalla patologia il diritto all'esenzione dalla partecipazione al costo per le
prestazioni di assistenza sanitaria correlate;

ad avviare iniziative di sostegno sociale ed economico per le donne
affette da endometriosi, finalizzate alla riduzione degli enormi costi che le
pazienti si trovano ad affrontare prima e dopo la diagnosi certa della malattia,
prevedendo l'esenzione dal ticket sanitario per esami specialistici, quali
ecografie pelviche e transvaginali, risonanze magnetiche con contrasto e
altro, e prevedendo, altresi, I'esenzione per l'acquisto di farmaci destinati a
lenire il dolore e a bloccare i sintomi della patologia, intervenendo anche con
azioni volte alla riduzione dei tempi d'attesa per le prestazioni offerte dal
servizio sanitario nazionale;

ad adottare iniziative a tutela delle donne affette da endometriosi, a
partire dalla promozione della conoscenza della malattia per arrivare al
sostegno della ricerca scientifica affinché si arrivi, per la maggior parte dei
casi, ad una diagnosi precoce certa;

ad assumere iniziative per istituire il fondo nazionale per
I'endometriosi e un registro nazionale dell'endometriosi per la raccolta e
'analisi dei dati clinici e sociali della malattia, ponendo a carico delle regioni
I'onere di trasmettere al registro nazionale periodicamente i dati relativi alla
diffusione della malattia nel rispettivo territorio;

ad attuare campagne di sensibilizzazione e di informazione sulla
malattia e a sostenere iniziative di formazione e aggiornamento del personale
medico, di assistenza e dei consultori familiari;

ad attuare una politica di tutela della lavoratrice affetta da
endometriosi, al fine della salvaguardia del posto di lavoro;

ad istituire presso il Ministero della salute una commissione nazionale
per 'endometriosi, composta da un rappresentante del Ministero della salute,
da un rappresentante dell'Istituto superiore di sanita, da tre rappresentanti
delle regioni e da sette rappresentanti degli enti di ricerca pubblici esperti
della materia, che abbia il compito di emanare le linee guida sulla malattia e di
redigere le graduatorie per I'assegnazione di risorse del fondo nazionale, nel



rispetto della trasparenza e dell'assenza di conflitti d'interessi, secondo
requisiti e criteri predefiniti;

a fornire elementi sulle tempistiche esatte relative all'emanazione del
decreto di revisione dei livelli essenziali di assistenza, considerato che da
circa due anni, e anche in occasione della giornata mondiale
dell'endometriosi, il Ministro della salute ha annunciato a mezzo stampa e
attraverso i social network l'inserimento dell'endometriosi nei livelli
essenziali di assistenza.

(1-00698)
(Nuova formulazione) «Lorefice, De Lorenzis, Nicola Bianchi, Gagnarli, Rizzo,
Corda, Frusone, Spadoni, Di Battista, Manlio Di Stefano, Del Grosso, Lombardi,
Cozzolino, Silvia Giordano, Mantero, Grillo, Colonnese, Di Vita, Baroni,
Cecconi, Ruocco, Cancelleri, Tofalo, Basilio, Alberti, Cominardi, Tripiedi,
Terzoni, Agostinelli, Battelli, Benedetti, Massimiliano Bernini, Paolo Bernini,
Bonafede, Brescia, Brugnerotto, Businarolo, Busto, Cariello, Carinelli, Caso,
Castelli, Chimienti, Ciprini, Colletti, Crippa, Da Villa, Dadone, Daga, Dall'Osso,
D'Ambrosio, De Rosa, Della Valle, Dell'Orco, Di Benedetto, Luigi Di Maio, Dieni,
D'Inca, D'Uva, Fantinati, Ferraresi, Fico, Fraccaro, Gallinella, Luigi Gallo,
Grande, L'Abbate, Liuzzi, Lupo, Mannino, Marzana, Micillo, Nesci, Nuti,
Parentela, Pesco, Petraroli, Pisano, Paolo Nicolo Romano, Sarti, Scagliusi,
Sibilia, Sorial, Spessotto, Toninelli, Vacca, Simone Valente, Vallascas, Vignaroli,
Villarosa, Zolezzi».

La Camera,

premesso che:

I'endometriosi e una malattia della quale sono affette circa 3 milioni
di donne in Italia, 14 milioni in Europa e 150 milioni nel mondo. E una
malattia cronica e invalidante, che consiste nella presenza di tessuto
endometriale, che normalmente riveste la cavita uterina, in siti ectopici, cioe
al di fuori dell'utero dove forma noduli, lesioni, impianti o escrescenze. Esse si
localizzano piu frequentemente nell'addome interessando ovaie, tube,
peritoneo, intestino, ma anche altri organi. Viene classificata in quattro gradi
diversi (I stadio minima, II stadio lieve, 11l stadio moderata e IV stadio severa
o grave), dal piu lieve al piu serio, in base all'estensione e alla localizzazione
della lesione;

tale malattia e molto difficile da diagnosticare. Molte donne ricevono
una corretta diagnosi mediamente dopo circa dieci anni di visite mediche,
pubbliche e private, queste ultime molto costose. A causa dei pochissimi fondi



stanziati per la ricerca esistono pochissime équipe specializzate nella
diagnosi e nella cura della patologia e spesso operanti nel privato. Esiste,
infatti, ancora molta disinformazione in materia, tanto che nella maggior
parte dei casi i forti dolori avvertiti dalle donne, soprattutto nei primi giorni
del ciclo mestruale, sono ricondotti ad una causa di tipo psicologico;

sono sempre piu numerosi gli studi e le ricerche che evidenziano
l'incidenza della diffusione della malattia in quei territori esposti a fattori
inquinanti, fra questi alcuni in particolare hanno I'azione di interferenti
endocrini (diossine e ipa in particolare); tali sostanze sono correlate allo
sviluppo di gravi patologie del sistema endocrino (oltre che a incremento
della mortalita oncologica) ed € stato riscontrato l'incremento proprio
dell'endometriosi;

I'endometriosi e sicuramente una malattia invalidante, in quanto
costringe le donne che ne sono affette a modificare il proprio stile di vita,
rimodulando le proprie abitudini sia nei rapporti sociali che nella vita
lavorativa e privata;

il 22 luglio 2009 il Ministro per le pari opportunita, il presidente
dell'lstituto nazionale della previdenza sociale, il presidente dell'Istituto
nazionale per l'assicurazione infortuni sul lavoro, il presidente dell'Istituto
affari sociali e il presidente della Fondazione italiana endometriosi hanno
stipulato un protocollo d'intesa sul tema dell'endometriosi;

con tale convenzione le parti si sono impegnate nella promozione di
campagne di sensibilizzazione, informazione e comunicazione pubblica sulla
tematica dell'endometriosi; si sono impegnate a costituire un tavolo tecnico
presso il Ministero per le pari opportunita per la verifica e la valutazione di
strumenti normativo-istituzionali tesi a «promuovere pratiche di sostegno
alle donne affette da endometriosi o esposte a rischio di malattia» (articolo
1);

con l'articolo 4 della suddetta convenzione le parti hanno concordato
di dare priorita alle seguenti tematiche e aree di intervento:

a) aumentare la consapevolezza che la corretta informazione e la
prevenzione sull'endometriosi rappresentano lo strumento per combattere la
patologia;

b) favorire una sinergia con tutte le realta locali interessate al fine
di diffondere una presa di coscienza dei problemi che la patologia puo avere
nella vita delle donne;

c) porre particolare attenzione ai luoghi di lavoro e ai fattori che



possono avere un ruolo nella progressione della malattia;
d) stimolare un maggiore interesse per la ricerca scientifica al fine
di stimare il reale impatto della malattia sulla vita delle donne;
tale protocollo d'intesa aveva validita 5 anni a decorrere dalla data di
stipula, termine scaduto il 22 luglio 2014;
sono gia state approvate in Italia quattro leggi regionali, lan. 18 del
2012 del Friuli Venezia Giulia, lan. 40 del 2014 della Puglia, lan. 26 del 2014
della Sardegna e la n.1 del 2015 del Molise, che, oltre a promuovere la
prevenzione e la diagnosi precoce dell'endometriosi al fine di migliorare la
qualita delle cure, istituiscono un osservatorio e un registro regionale e
promuovono campagne di sensibilizzazione e formazione. E varie proposte di
legge sono state depositate in altre regioni;
da diversi ambiti della societa si sente da tempo I'esigenza di dare
una spinta alle istituzioni, a tutti i livelli, per ottenere il riconoscimento della
patologia ai fini dell'invalidita civile e il relativo inserimento nelle tabelle di
cui al decreto ministeriale 28 maggio 1999, n. 329, «Regolamento recante
norme di individuazione delle malattie croniche e invalidanti ai sensi
dell'articolo 5, comma 1, lettera a), del decreto legislativo 29 aprile 1998, n.
124», come modificato dal decreto ministeriale 21 maggio 2001, n. 296,
«Regolamento di aggiornamento del decreto ministeriale 28 maggio 1999, n.
329», che individua le condizioni di malattia croniche e invalidanti che danno
diritto all'esenzione dalla partecipazione al costo per le prestazioni di
assistenza sanitaria correlate,
impegna il Governo:
ad adottare iniziative, anche normative, affinché siano aggiornate le
tabelle di cui al decreto ministeriale n. 329 del 1999, ai fini dell'inserimento
dell'endometriosi tra le malattie invalidanti, riconoscendo alle donne affette
dalla patologia il diritto all'esenzione dalla partecipazione al costo per le
prestazioni di assistenza sanitaria correlate;
ad avviare iniziative di sostegno sociale ed economico per le donne
affette da endometriosi, finalizzate alla riduzione degli enormi costi che le
pazienti si trovano ad affrontare prima e dopo la diagnosi certa della malattia,
prevedendo I'esenzione dal ticket sanitario per esami specialistici, quali
ecografie pelviche e transvaginali, risonanze magnetiche con contrasto e
altro, e prevedendo, altresi, I'esenzione per I'acquisto di farmaci destinati a
lenire il dolore e a bloccare i sintomi della patologia, intervenendo anche con
azioni volte alla riduzione dei tempi d'attesa per le prestazioni offerte dal



servizio sanitario nazionale;

ad adottare iniziative a tutela delle donne affette da endometriosi, a
partire dalla promozione della conoscenza della malattia per arrivare al
sostegno della ricerca scientifica affinché si arrivi, per la maggior parte dei
casi, ad una diagnosi precoce certa;

a valutare I'opportunita di assumere iniziative per istituire il fondo
nazionale per I'endometriosi e un registro nazionale dell'endometriosi per la
raccolta e I'analisi dei dati clinici e sociali della malattia, ponendo a carico
delle regioni l'onere di trasmettere al registro nazionale periodicamente i dati
relativi alla diffusione della malattia nel rispettivo territorio;

ad attuare campagne di sensibilizzazione e di informazione sulla
malattia e a sostenere iniziative di formazione e aggiornamento del personale
medico, di assistenza e dei consultori familiari;

ad attuare una politica di tutela della lavoratrice affetta da
endometriosi, al fine della salvaguardia del posto di lavoro;

ad istituire presso il Ministero della salute una commissione nazionale
per I'endometriosi, composta da un rappresentante del Ministero della salute,
da un rappresentante dell'Istituto superiore di sanita, da tre rappresentanti
delle regioni e da sette rappresentanti degli enti di ricerca pubblici esperti
della materia, che abbia il compito di emanare le linee guida sulla malattia e di
redigere le graduatorie per I'assegnazione di risorse del fondo nazionale, nel
rispetto della trasparenza e dell'assenza di conflitti d'interessi, secondo
requisiti e criteri predefiniti;

a fornire elementi sulle tempistiche esatte relative all'emanazione del
decreto di revisione dei livelli essenziali di assistenza, considerato che da
circa due anni, e anche in occasione della giornata mondiale
dell'endometriosi, il Ministro della salute ha annunciato a mezzo stampa e
attraverso i social network l'inserimento dell'endometriosi nei livelli
essenziali di assistenza.

(1-00698)

(Nuova formulazione - Testo modificato nel corso della seduta) «Lorefice, De
Lorenzis, Nicola Bianchi, Gagnarli, Rizzo, Corda, Frusone, Spadoni, Di Battista,
Manlio Di Stefano, Del Grosso, Lombardi, Cozzolino, Silvia Giordano, Mantero,
Grillo, Colonnese, Di Vita, Baroni, Cecconi, Ruocco, Cancelleri, Tofalo, Basilio,
Alberti, Cominardi, Tripiedi, Terzoni, Agostinelli, Battelli, Benedetti,
Massimiliano Bernini, Paolo Bernini, Bonafede, Brescia, Brugnerotto,
Businarolo, Busto, Cariello, Carinelli, Caso, Castelli, Chimienti, Ciprini, Colletti,



Crippa, Da Villa, Dadone, Daga, Dall'Osso, D'Ambrosio, De Rosa, Della Valle,
Dell'Orco, Di Benedetto, Luigi Di Maio, Dieni, D'Inca, D'Uva, Fantinati,
Ferraresi, Fico, Fraccaro, Gallinella, Luigi Gallo, Grande, L'Abbate, Liuzzi,
Lupo, Mannino, Marzana, Micillo, Nesci, Nuti, Parentela, Pesco, Petraroli,
Pisano, Paolo Nicolo Romano, Sarti, Scagliusi, Sibilia, Sorial, Spessotto,
Toninelli, Vacca, Simone Valente, Vallascas, Vignarolj, Villarosa, Zolezzi, Nesi».

La Camera,

premesso che:

I'endometriosi e una delle malattie ginecologiche a piu alta
prevalenza ed una condizione clinica tra le piu studiate negli anni recenti. Si
tratta di una patologia infiammatoria estrogeno dipendente che interessa nei
Paesi occidentali il 5-10 per cento della popolazione femminile in eta
riproduttiva;

il picco di incidenza si colloca in eta fertile, soprattutto trai 25 ei 35
anni, mentre e rara in epoca pre-puberale e post-menopausale, anche se la
necessita di riporre un'attenzione crescente all'endometriosi anche durante
'eta adolescenziale & un tema ampiamente emergente dalla letteratura
internazionale;

secondo i primi dati dell’American endometriosis association nei due
terzi dei soggetti l'esordio della sintomatologia avviene prima dei 20 anni,
mentre, nella sua revisione piu recente (1998), il registro dell’American
endometriosis association riporta che quasi il 40 per cento delle donne con
endometriosi riferiva una comparsa dei primi sintomi ad un'eta inferiore a 15
anni e oltre il 25 per cento ad un'eta compresa tra 15 e 19 anni;

la caratteristica patologica specifica dell'endometriosi consiste nella
presenza di tessuto endometrio-simile (cioe del tessuto che riveste l'interno
dell'utero) al di fuori della cavita uterina e principalmente sulle ovaie, sul
peritoneo pelvico, vescica o anche intestino;

le problematiche cliniche piu frequenti sono rappresentate da dolore
pelvico cronico, dolore durante i rapporti sessuali ed infertilita;

I'endometriosi non & una malattia mortale, ma la capacita di
metastatizzare, la possibilita di recidiva a livello locale e a distanza,
I'insorgenza di dolore neuropatico resistente alla terapia medica sono alcune
delle tante caratteristiche che I'endometriosi condivide con le neoplasie,
come i carcinomi ovarici e, anche se nella maggior parte dei casi
I'endometriosi presenta un decorso benigno, ci sono dati crescenti a favore di
una correlazione tra endometriosi e cancro ovario;



I'endometriosi costituisce attualmente un problema di salute
pubblica, dal momento che colpisce dal 5 per cento al 10 per cento delle
donne in eta riproduttiva, una proporzione che aumenta addirittura al 30 per
cento nell'ambito di donne subfertili e in Italia sono almeno 3 milioni le donne
che soffrono di endometriosi;

questi dati rappresentano, peraltro, una sottostima della reale
prevalenza della malattia nella popolazione generale, dal momento che i
sintomi non sono sempre presenti: molte donne scoprono di avere
I'endometriosi quando hanno difficolta ad avere figli e, quando la malattia
puo essere sospettata in donne con dolore pelvico cronico, il gold standard
per la diagnosi di endometriosi e ancora la valutazione laparoscopica,
confermata dall'esame istologico;

la scarsa conoscenza della malattia fa si che prima della diagnosi
passino in media nove anni. Tutto questo costringe le donne ad un vero e
proprio calvario fatto di ecografie, visite specialistiche e accertamenti, a volte
invasivi e costosi, per scoprire I'origine di quei forti dolori pelvici, soprattutto
durante il ciclo mestruale. Una volta diagnosticata la malattia, occorre
assumere farmaci per lunghi periodi o sottoporsi a piu interventi chirurgici;

il fenomeno, i cui numeri sono significativi sia a livello nazionale che
internazionale, ha indotto gia nel 2005 ben 266 membri del Parlamento
europeo a firmare la Written declaration on endometriosis, stimando in 39
miliardi di euro I'onere annuale dei congedi di malattia causati da questa
patologia all'interno dell'Unione europea;

nonostante la diffusione di questa malattia, la sua conoscenza
risultava essere ancora scarsa, sia da parte della popolazione dell'Unione
europea che da parte dei medici;

il documento invitava pertanto i Governi degli Stati membri e la
Commissione europea a lavorare per favorire la ricerca sulle cause, sulla
prevenzione e sul trattamento dell'endometriosi, dando anche indicazione
per l'istituzione di una giornata nazionale dedicata alla sensibilizzazione su
questo tema;

anche la Commissione igiene e sanita del Senato della Repubblica ha
svolto un'indagine conoscitiva sul fenomeno dell'endometriosi come malattia
sociale;

I'endometriosi e spesso invalidante, creando una condizione cronica
che destabilizza profondamente la qualita di vita della paziente, con un
impatto negativo sulla vita sociale/personale e con alti costi di assistenza



sanitaria, e causando, tra l'altro, frequenti assenze del lavoro o assenteismo
scolastico in caso di adolescenti, impedendo lo svolgimento di attivita
ordinarie;

I'impatto dell'endometriosi non riguarda solo la sfera fisica, emotiva e
relazionale delle donne, ma ha anche significative ripercussioni nella sfera
lavorativa, provocando l'arresto delle progressioni di carriera, la perdita o
I'abbandono del lavoro;

in occasione della giornata mondiale dell'endometriosi, il Ministro
della salute Beatrice Lorenzin ha annunciato che I'endometriosi sara nei
nuovi livelli essenziali di assistenza e rientrera, quindi, nell'elenco delle
malattie croniche invalidanti che danno diritto all'esenzione;

alcune regioni italiane (Friuli Venezia Giulia, Puglia, Sardegna e
Molise) hanno approvato una legge regionale a tutela delle donne affette da
endometriosi, che, oltre a prevedere numerosi interventi sul fronte delle
terapie, della diagnosi, della formazione e della prevenzione, istituisce il
registro e l'osservatorio regionale dell'endometriosi,
impegna il Governo:

a mettere in campo tutte le iniziative a tutela delle donne affette da
endometriosi, a partire dall'inserimento di tale patologia nell'elenco di quelle
soggette all'esenzione dalla partecipazione al costo per le prestazioni di
assistenza sanitaria a mezzo dell'attribuzione dello specifico codice
identificativo, ai sensi del regolamento di cui al decreto del Ministro della
sanita 28 maggio 1999, n. 329;

ad adottare iniziative finalizzate all'esenzione dalla partecipazione al
costo per prestazioni di diagnostica, ambulatoriali e specialistiche correlate
all'endometriosi e per I'acquisto di farmaci, promuovendo, altresi, iniziative
utili alla riduzione dei tempi d'attesa per le prestazioni effettuate dal servizio
sanitario nazionale;

a favorire lo sviluppo di reti di servizi e centri di eccellenza che
assicurino la presenza di team multidisciplinari in grado di lavorare per
preservare la fertilita della donna, migliorare la qualita della sua vita e ridurre
1 costi socio-economici;

a promuovere la conoscenza della malattia fra i medici e nella
popolazione per agevolare la prevenzione, per ridurre l'intervallo di tempo
significativo tra l'insorgenza dei sintomi e la diagnosi e per migliorare la
qualita delle cure, sostenendo la ricerca scientifica e le attivita delle
associazioni e del volontariato dedicate ad aiutare le donne affette da tale



malattia;

a mettere in campo forme di tutela delle lavoratrici affette da
endometriosi per garantire il diritto alla salute e salvaguardare il posto di
lavoro;

a sostenere l'istituzione del registro nazionale dell'endometriosi per la
raccolta e I'analisi dei dati clinici e sociali riferiti all'endometriosi, al fine di
favorire lo scambio dei dati e di stabilire strategie condivise di intervento
sulla malattia, derivanti dall'analisi dei dati specifici per ambito geografico, di
monitorare I'andamento del fenomeno e di rilevare le problematiche ad esso
connesse, nonché le eventuali complicanze;

a creare presso il Ministero della salute una commissione di esperti
sull'endometriosi, composta da un numero massimo di dieci membri, alla
quale sia attribuito il compito di predisporre le linee guida per la
programmazione della ricerca scientifica relativa alla diagnosi e alla cura
dell'endometriosi e per l'individuazione di adeguati strumenti di
informazione dei pazienti;

ad assumere iniziative per istituire la Giornata nazionale per la lotta
contro I'endometriosi da celebrare il 9 marzo di ogni anno.

(1-01229) «D'Incecco, Lenzi, Amato, Burtone, Carnevali, Miotto, Patriarca,
Sbrollini, Murer, Mariano, Giuditta Pini, Piazzoni, Antezza, Amoddio, Capone,
Rubinato, Paola Bragantini, Nesi».
La Camera,
premesso che:

solo pochi giorni fa, il 22 aprile 2016 per la precisione, per iniziativa
del Ministro della salute, I'onorevole Beatrice Lorenzin, € stata celebrata la
«Giornata nazionale dedicata alla salute della donna», come previsto dalla
direttiva del 1° giugno 2015 del Presidente del Consiglio dei ministri. In quella
occasione e stato pubblicato un manifesto con 10 punti chiave, di cui si
possono ricordare almeno i primi tre:

a) approccio alla salute femminile secondo la medicina di «genere»,
per il contrasto alle malattie croniche non trasmissibili, e attenzione alla
ricerca scientifica mirata specificamente alle esigenze e peculiarita delle
donne;

b) strategie di comunicazione per accrescere la consapevolezza
delle donne sulle tematiche di salute, per sé e per la sua famiglia;

c) tutela e promozione della salute sessuale e riproduttiva, anche
attraverso la prevenzione delle infezioni sessualmente trasmesse e la tutela



della fertilita, favorendo una procreazione responsabile e consapevole e
sostenendo la salute materna e neonatale;

per dare concretezza al manifesto appena pubblicato e necessario
parlare di endometriosi, per imparare a riconoscere prima questa patologia
esclusivamente femminile, vero e proprio paradigma della medicina di
genere, per tutelare la fertilita femminile e per ridurre i rischi della sterilita;

I'endometriosi e una malattia poco conosciuta ma piu frequente di
quel che si creda: colpisce il 10-20 per cento delle donne in eta riproduttiva e
puo provocare disturbi invalidanti e infertilita. Non e facile da riconoscere,
perché i sintomi possono essere poco specifici e quindi comuni ad altre
patologie. Oggi, pero, ci sono gli strumenti a disposizione per affrontarla e
curarla. Ed e giunto il momento perché il Parlamento faccia qualcosa di piu
per le donne che ne soffrono, per ridurre le conseguenze che una maternita
intensamente desiderata ma non realizzata puo avere sul vissuto della donna
e dell'intera famiglia;

con endometriosi si indica la presenza di endometrio, che ricopre la
cavita interna dell'utero o al di fuori della cavita uterina in altre zone del
corpo femminile, normalmente nella pelvi, dove interessa ovaie, tube,
peritoneo, intestino, ma anche altri organi. E una malattia cronica e
invalidante, che viene classificata in quattro gradi diversi (I stadio minima, II
stadio lieve, Il stadio moderata e IV stadio severa o grave), dal piu lieve al piu
serio, in base all'estensione e alla localizzazione della lesione;

I'endometriosi puo colpire le donne dal momento dello sviluppo fino
alla menopausa, anche se dopo i 40 anni la crescita del tessuto endometriale
presente fuori dalla cavita uterina sembra piu lenta. A volte puo persistere
anche dopo la menopausa in presenza di terapie ormonali. La malattia si
sviluppa indipendentemente dal fatto di aver avuto gravidanze, ma dopo ogni
gravidanza sembra avere una crescita piu accelerata. Le cause
dell'endometriosi sono ancora ben lungi dall'essere chiarite;

dal punto di vista epidemiologico il numero di donne con
endometriosi e vicino al 10 per cento delle donne in eta riproduttiva. Si parla
di una patologia che colpisce circa 3 milioni di donne in Italia, 14 milioni in
Europa e 150 milioni nel mondo. Le sue cause sono ancora ignote e si parla di
fattori genetici, immunitari, inflammatori e vascolari. Ma anche di sostanze
inquinanti ambientali, che aumenterebbero la predisposizione
all'endometriosi. Di certo si sa che € una malattia i cui numeri stanno
crescendo rapidamente;



i due sintomi piu importanti sono il dolore e la sterilita; la donna
sperimenta il primo sintomo fin dai primi anni del suo sviluppo e del secondo
si rende conto quando desidera avere un figlio. Ma il sintomo del dolore
pelvico puo apparire aspecifico e quindi rendere difficile una diagnosi
differenziale, soprattutto perché puo essere causato da disturbi di diversa
origine, ginecologici, riproduttivi, gastrointestinali, urinari, muscolo-
scheletrici. E spesso un dolore profondo e diffuso, accompagnato da nausea,
vomito, ansia e depressione;

I'endometriosi interferisce in diversi modi sulla fertilita spontanea
della donna. La causa che la provoca puo essere localizzata nelle ovaie, nelle
tube o nel peritoneo circostante. Approssimativamente dal 30 per cento al 40
per cento delle donne con endometriosi ¢ sterile; la malattia e infatti una delle
prime tre cause di sterilita femminile. Alcune donne scoprono la loro
endometriosi, nel momento in cui si rendono conto di avere difficolta a
restare incinta. Si tratta, infatti, di una malattia difficile da diagnosticare e
molte donne ricevono una corretta diagnosi solo dopo molti anni di visite
mediche e dopo numerosi accertamenti diagnostici;

oggi si inizia a pensare che anche nella sindrome mestruale
caratteristica delle adolescenti, accompagnata da forti dolori e da disagio
generale, ci possa essere una componente di tipo endometriosico, che, se
opportunamente riconosciuta e trattata, potrebbe ridurre il rischio sterilita. Si
tratta di un problema sociale di grande rilevanza, proprio per le conseguenze
che la sterilita ha nella vita di una donna e di una famiglia; per tali motivi la
ricerca in materia costituisce un'area di particolare rilevanza scientifico e
sociale;

il trattamento dell'endometriosi puo essere effettuato per via
chirurgica e/o per via medica. La rimozione dei focolai endometriosici, con
contemporanea conservazione e ripristino dell'integrita degli organi colpiti,
esige tecniche chirurgiche particolarmente delicate. Gli interventi per sanare
le tube e le ovaie, eseguiti con precisione, portano all'eliminazione
dell'endometriosi e, inoltre, rendono spesso possibile la comparsa spontanea
di una gravidanza. L'endometriosi non puo essere definitivamente curata,
tuttavia e possibile raggiungere un soddisfacente controllo dei sintomi con il
ricorso all'utilizzo della pillola contraccettiva che, prevenendo I'ovulazione,
riduce l'ingrossamento dell'endometrio e il dolore associato al ciclo. Un
problema da non sottovalutare e il fatto che I'endometriosi ha spesso un
decorso cronico e puo rinfiammarsi. Cio significa che, anche dopo un successo



iniziale del trattamento, le recidive sono possibili;

nel luglio del 2009 il Ministro per le pari opportunita, I'Inps, I'Inail,
I'Istituto affari sociali e la Fondazione italiana endometriosi hanno stipulato
un protocollo d'intesa della durata di 5 anni sul tema dell'endometriosi. Quel
protocollo, scaduto nel 2014, impegnava le diverse parti:

a) a promuovere campagne di sensibilizzazione, informazione e
comunicazione pubblica sulla tematica dell'endometriosi;

b) a promuovere pratiche di sostegno alle donne affette da
endometriosi o esposte a rischio di malattia;

c) a favorire una sinergia con tutte le realta locali interessate al fine
di diffondere una presa di coscienza dei problemi che la patologia puo avere
nella vita delle donne;

d) a porre particolare attenzione ai luoghi di lavoro e ai fattori che
possono avere un ruolo nella progressione della malattia;

e) a stimolare un maggiore interesse per la ricerca scientifica al
fine di stimare il reale impatto della malattia sulla vita delle donne;

in mancanza di una normativa nazionale su un tema cosi delicato,
rivestono un certo interesse alcune leggi regionali: lan. 18 del 2012 del Friuli
Venezia Giulia e lan. 40 del 2014 della Puglia, che, oltre a promuovere la
prevenzione e la diagnosi precoce dell'endometriosi, istituiscono un
osservatorio e un registro regionale e promuovono campagne di
sensibilizzazione e formazione;

e necessario valutare la possibilita che I'endometriosi possa
costituire una patologia invalidante ai fini dell'inserimento nelle tabelle a cui
fa riferimento il decreto ministeriale 21 maggio 2001, n. 296, «Regolamento
di aggiornamento del decreto ministeriale 28 maggio 1999, n. 329», che
individua le condizioni di malattia croniche e invalidanti che danno diritto
all'esenzione alla partecipazione al costo per le prestazioni di assistenza
sanitaria correlate,
impegna il Governo:

ad assumere iniziative per aggiornare le tabelle di cui al decreto
ministeriale n. 329 del 1999, ai fini dell'inserimento dell'endometriosi tra le
malattie invalidanti, riconoscendo alle donne affette dalla patologia il diritto
all'esenzione dal ticket sanitario per esami diagnostici specialistici e
I'esenzione dal ticket per I'acquisto di farmaci necessari alla cura e al
controllo dei sintomi;

ad adottare iniziative a tutela delle donne affette da endometriosi, a



partire dalla promozione della conoscenza della malattia per arrivare al
sostegno della ricerca scientifica che faciliti nella maggior parte dei casi una
diagnosi precoce certa;

ad assumere iniziative per istituire un registro nazionale
dell'endometriosi per la raccolta e I'analisi dei dati clinici e sociali della
malattia, ad attuare campagne di sensibilizzazione e di informazione sulla
malattia, a sostenere iniziative di formazione e aggiornamento del personale
medico, di assistenza e dei consultori familiari;

ad attuare una politica di tutela della lavoratrice affetta da
endometriosi, al fine della salvaguardia del posto di lavoro;

ad assumere iniziative per istituire presso il Ministero della salute una
commissione nazionale per I'endometriosi, composta da un rappresentante
del Ministero della salute, da un rappresentante dell'Istituto superiore di
sanita, da tre rappresentanti delle regioni e da sette rappresentanti degli enti
di ricerca pubblici o privati esperti della materia, che abbia il compito di
emanare le linee guida sulla malattia e di redigere le graduatorie per
'assegnazione di risorse del fondo nazionale.
(1-01235) «Binetti, Calabro, Bosco, Nesi».

La Camera,

premesso che:

I'endometriosi e una malattia cronica in cui tessuto simile a quello
endometriale, che fisiologicamente riveste la parete interna dell'utero, viene a
trovarsi in sedi anomale, principalmente a livello di ovaie, tube, utero (se
tessuto endometriosico si addentra nello spessore della parete muscolare
dell'utero si parla piu propriamente di adenomiosi), legamenti utero-sacrali,
cavo del Douglas, vescica, retto, ureteri, reni, setto retto-vaginale, genitali
esterni; puo trovarsi anche a livello di ombelico, arti, polmoni e in qualunque
organo del corpo; € possibile una localizzazione a livello di cicatrici di
interventi chirurgici precedenti;

il tessuto cosiddetto ectopico (fuori posto) subisce gli stessi influssi
ormonali del tessuto eutopico (il tessuto endometriale che correttamente
riveste la cavita dell'utero), percio ciclicamente prolifera, si sfalda e sanguina,
mimando la mestruazione. Questo sangue pero non ha una naturale via
d'uscita e percio diventa fortemente irritativo causando reazioni
inflammatorie, mentre le lesioni, proliferando, producono aderenze che
irrigidiscono gli organi su cui si formano ostacolandone la funzionalita;

nonostante sia stata diagnosticata per la prima volta gia nel 1690, la



causa dell'endometriosi non é ancora nota. L'endometriosi € una malattia
multifattoriale, cioe e determinata da fattori sia genetici sia ambientali. Si
nota una certa familiarita. Alcuni studi la correlano alla presenza di sostanze
presenti nell'ambiente come conseguenza delle lavorazioni industriali o come
residui di prodotti usati in agricoltura tipo pesticidi (esempio: diossina);

I'eziologia, cioe le cause precise che provocano lo sviluppo
dell'endometriosi, rimangono ancora sconosciute. Certamente pero si puo
parlare al plurale. Infatti, si € compreso che si tratta di una malattia
multifattoriale, nel determinare la quale intervengono sia fattori di tipo
genetico sia fattori di tipo ambientale;

i fattori genetici che sottostanno all'endometriosi sembrano legati ad
una fragilita del sistema immunitario che non funzionerebbe in modo
adeguatamente efficace. Si e osservato infatti che le donne che abbiano
familiari di primo grado (madre e/o sorelle) affette da endometriosi
avrebbero piu probabilita di contrarre la malattia; studi effettuati su gemelle
omozigoti (che condividono cioe interamente il loro patrimonio genetico)
confermerebbero questo dato. In ogni caso, si tratta di fattori predisponenti e
non determinanti la malattia in modo necessario;

si stima ne sia colpito il 10-17 per cento delle donne in eta fertile.
L'incidenza e spesso sottovalutata e cio determina un ritardo di diagnosi che
si calcola in una media di 7 anni dalla comparsa dei primi sintomi (secondo
dati americani, per la meta delle donne occorre incontrare una media di 5
ginecologi prima di ottenere una diagnosi di endometriosi);

il periodo di insorgenza va dall'adolescenza alla menopausa; una
volta instaurata, la malattia puo continuare a manifestarsi anche dopo la
menopausa; sono testimoniati anche casi di insorgenza prepubere;

recenti ricerche hanno evidenziato che le donne sofferenti di
endometriosi possono avere un rischio piu alto di patologie cardiache
rispetto alle altre donne. A dichiararlo sono i medici del Brigham and
Women's Hospital di Boston, Usa, che hanno pubblicato uno studio sulla
rivista scientifica Circulation. L'endometriosi prevede la crescita di tessuti
tipici dell'utero al di fuori dell'utero che puo provocare dolore,
sanguinamenti, inflammazioni croniche e infertilita. Lo studio, spiegano gli
stessi esperti, «potrebbe essere il primo a tracciare un collegamento tra le
patologie coronariche e I'endometriosi»;

i ricercatori hanno studiato i dati relativi ad oltre 116 mila donne con
o senza endometriosi, scoprendo che le pazienti avevano «il 35 per cento di



probabilita in piu di aver bisogno di un intervento chirurgico o di inserire uno
stent per liberare delle arterie bloccate; il 52 per cento di probabilita in piu di
avere un attacco di cuore; e il 91 per cento di sviluppare dolore toracico e
angina». Le donne con meno di 40 anni e con endometriosi «avevano una
probabilita tre volte piu alta di avere un attacco di cuore, dolore toracico o di
aver bisogno di uno stent rispetto a donne della stessa eta ma senza
endometriosi». I ricercatori dichiarano che questa patologia «potrebbe essere
in parte responsabile di questo aumento di rischio cardiovascolare», dato che
verrebbero a mancare gli effetti protettivi degli ormoni femminili sul cuore.
Le donne con endometriosi devono «adottare stili di vita che favoriscano la
salute del cuore - concludono gli esperti - fare controlli periodici ed essere
consapevoli di quali siano i sintomi, dato che le patologie cardiache sono
causa primaria di morte per il sesso femminile»,
impegna il Governo:

ad assumere iniziative volte all'immediato inserimento
dell'endometriosi nell'elenco delle patologie con esenzione per i test
diagnostici e per la terapia;

a predisporre misure di tutela efficaci per le donne affette da tale
patologia nel mondo del lavoro;

ad attivarsi per l'istituzione di un registro nazionale per la valutazione
della reale incidenza della patologia, mancando dati certi sia in Italia che in
Europa, essendo stati predisposti esclusivamente studi su piccole porzione di
popolazione in Paesi del nord Europa;

ad assumere iniziative per la costituzione di un tavolo tecnico composto
da esperti, presso il Ministero della salute, con la finalita di fornire alle donne
affette da tale patologia la maggior quantita di informazioni basate su linee
guida internazionali e sistematiche revisioni della letteratura medica, anche
alla luce delle nuove scoperte, per un approccio rispettoso, non aggressivo ed
economicamente sostenibile basato sul valore dell'evidenza medica.
(1-01237) «Rondini, Fedriga, Allasia, Attaguile, Borghesi, Bossi, Busin,
Caparini, Giancarlo Giorgetti, Grimoldi, Guidesi, Invernizzi, Molteni, Picchi,
Gianluca Pini, Saltamartini, Simonetti, Nesi».

La Camera,
premesso che:
I'endometriosi e una malattia caratterizzata dalla presenza e

dall'accrescimento progressivo di isole di mucosa uterina in sede abnorme,
cioe nella parete muscolare dell'utero (endometriosi interna), oppure in altri



organi (endometriosi esterna, ovaio, tube, vulva, intestino, pleura, polmone);
le lesioni piu caratteristiche sono le cosiddette cisti endometrioidji;

I'endometriosi e anche nota sotto altri nomi, endometrioma, adenosi
benigna e coriblastoma dell'utero;

trattasi di una malattia di cui sono affette circa tre milioni di donne in
[talia, quattordici milioni in Europa ed oltre centocinquanta milioni nel
mondo;

e una malattia cronica ed invalidante e viene classificata
dall'Organizzazione mondiale della sanita in quattro stadi (I stadio con
gradazione minima, Il stadio con gradazione lieve, 1l stadio con gradazione
moderata e IV stadio con gradazione grave) determinati in base all'estensione
e localizzazione della lesione;

essendo malattia fortemente invalidante, costringe le donne a
modificare le loro abitudini, lo stile di vita e la vita lavorativa;

tale malattia presenta notevoli difficolta diagnostiche anche a causa
delle poche équipe specializzate nella diagnosi e nella cura dell'endometriosi,
sull'intero territorio nazionale;

mediamente si arriva ad una corretta e precisa diagnosi dopo non
meno di dieci anni con le pazienti costrette a girovagare da un ospedale
all'altro, da uno specialista all'altro, spesso costrette ad avvalersi di
professionisti e strutture privati;

il Ministro pro tempore per le pari opportunita, il Presidente della
Fondazione italiana endometriosi, il presidente dell'Inps, il presidente
dell'Inail, il presidente dell'lIstituto affari sociali, hanno stipulato, nel luglio del
2009, un protocollo di intesa con validita quinquennale;

a causa della disinformazione in materia con il suddetto protocollo di
intesa le parti si sono impegnate a promuovere apposite campagne di
sensibilizzazione, informazione e comunicazione pubblica sulla tematica
dell'endometriosi; si sono impegnati inoltre a costituire un tavolo tecnico
presso il Dipartimento delle pari opportunita per verificare la possibilita di
intervento attraverso strumenti normativo-istituzionali tesi a «promuovere
pratiche di sostegno alle donne affette da endometriosi o esposte a rischio di
malattia»;

in particolare, I'articolo 4 della suddetta convenzione prevede le
seguenti iniziative:

a) aumentare la consapevolezza che la corretta informazione e la
prevenzione sull'endometriosi rappresentano lo strumento per combattere



detta patologia;
b) favorire una sinergia con tutte le realta locali interessate al fine
di diffondere una presa di coscienza dei problemi che la patologia puo avere
nella vita delle donne;
c) porre particolarmente attenzione ai luoghi di lavoro e ai fattori
che possono avere un ruolo nella progressione della malattia;
d) stimolare un maggior interesse per la ricerca scientifica al fine di
stimare il reale impatto della malattia sulla vita delle donne;
ad oggi solo due regioni (Puglia e Friuli Venezia Giulia) hanno
legiferato sulla materia promuovendo la prevenzione e la diagnosi precoce
dell'endometriosi e istituendo un osservatorio ed un registro regionale;
da diversi anni si attende il riconoscimento della patologia ai fini
dell'invalidita civile e l'inserimento dell'endometriosi tra le malattie croniche
ed invalidanti per avere il diritto all'esenzione dai ticket per le prestazioni di
assistenza sanitaria,
impegna il Governo:

a valutare I'opportunita di assumere iniziative per l'istituzione, fermo
restando il rispetto dei parametri e dei vincoli di finanza pubblica concordati
con I'Unione europea, di un fondo nazionale per I'endometriosi e di un
registro nazionale dell'endometriosi per la raccolta e 1'analisi dei dati clinici e
sociali della malattia;

a concordare con le regioni le modalita di trasmissione periodica al
registro nazionale dei dati relativi alla diffusione della malattia nel rispettivo
territorio e ad attivare campagne di sensibilizzazione e di informazione sulla
malattia;

a valutare l'opportunita, fermo restando il rispetto dei parametri e dei
vincoli di finanza pubblica, di assumere iniziative per aggiornare le tabelle di
cui al decreto ministeriale n. 329 del 1999 e successive modificazioni e
integrazioni inserendo I'endometriosi tra le malattie invalidanti, nonché per
prevedere il diritto all'esenzione da tutti ticket per le prestazioni di assistenza
sanitaria;

a tutelare le lavoratrici affette da endometriosi, per la salvaguardia del
posto di lavoro.

(1-01238) «Palese, Fucci, Altieri, Bianconi, Capezzone, Chiarelli, Ciraci,
Corsaro, Distaso, Latronico, Marti, Nesi».
La Camera,
premesso che:



I'endometriosi € una malattia ancora poco conosciuta, cronica e
spesso invalidante, che colpisce le donne, e tipica dell'eta fertile, ad
insorgenza spesso precoce persino in eta preadolescenziale. Non si conoscono
ancora le cause di questa malattia. Si stanno conducendo ricerche, ci sono
orientamenti, ma non é ancora conosciuta la causa scientifica della sua genesi;

si tratta di una patologia complessa, di difficile approccio diagnostico
e terapeutico, e che deve essere affrontata in modo multidisciplinare con il
coinvolgimento di piu figure specialistiche. Il trattamento deve essere
individualizzato, prendendo in considerazione il problema clinico nella sua
interezza;

il principale sintomo dell'endometriosi € il dolore, che in alcuni casi
puo divenire cronico e invalidante, tanto da non permettere di svolgere le
normali attivita quotidiane. Spesso la dismenorrea (dolore durante la
mestruazione) si associa a dispareunia (dolore durante i rapporti sessuali) e a
dischezia (dolore nell'evacuazione), rendendo la vita di relazione
estremamente difficile, con importanti ricadute sociali per la minore
produttivita sul lavoro e per le frequenti assenze dovute alla malattia. Inoltre
I'endometriosi e responsabile di almeno il 30 per cento dei casi di infertilita;

nella valutazione della gravita della malattia si fa riferimento a varie
classificazioni, che prendono in considerazione I'estensione e la profondita
delle lesioni, il coinvolgimento ovarico, le aderenze eventualmente presenti,
la presenza di lesioni «profonde», I'eventuale ripercussione sulla fertilita;

secondo stime internazionali, questa patologia colpisce 150 milioni di
donne nel mondo, e circa il 10 per cento della popolazione femminile in
Europa. In Italia, nel 2004, una rilevazione del Census bureau (un'indagine
statunitense) ha evidenziato che sono circa 3 milioni le donne affette da tale
malattia;

I'endometriosi viene considerata una malattia sociale dalla Written
Declaration on Endometriosis (WDE), adottata con deliberan. 30/2004 e
sottoscritta da 266 membri del Parlamento europeo il 19 aprile 2004. In
questo documento e stato evidenziato il grandissimo impatto economico e
sociale, con costi diretti e indiretti annui valutati attorno ai 30 miliardi di
euro. La conoscenza della malattia e scarsissima, non solo tra le pazienti, ma
anche tra i medici, con gravi ritardi nella diagnosi e nella scelta di una terapia
appropriata;

la WDE ha invitato dunque i Governi nazionali degli Stati membri
dell'Unione europea ad affrontare i problemi legati a questa patologia,



sollecitando, altresi, l'inserimento dell'endometriosi nei programmi di
prevenzione per la salute pubblica, nonché l'istituzione di giornate annuali
dell'endometriosi, al fine di migliorarne la conoscenza;

chi soffre di endometriosi puo non riuscire, a causa dei sintomi, a
svolgere le normali attivita quotidiane e a coltivare le proprie relazioni
sociali;

e inoltre una patologia che ha fortissime ripercussioni sulla vita
personale e familiare della donna che ne soffre;

lo studio europeo EAPPG (Endometriosis All Party Parlamentary
Group) ha evidenziato come molte donne hanno dovuto adattare la propria
vita lavorativa a questa malattia: almeno 5 giorni lavorativi al mese sono
persi a causa dei vari sintomi dolorosi; il 14 per cento delle donne affette da
endometriosi ha ridotto I'orario di lavoro; il 14 per cento ha
abbandonato/perso l'attivita lavorativa o richiesto il prepensionamento; il 40
per cento teme di parlare della propria malattia al datore di lavoro per paura
delle conseguenze;

i costi economici sostenuti da chi ne e affetto, e per il servizio
sanitario nazionale per accertamenti diagnostici, terapie farmacologiche
croniche (alcune non rimborsate dal servizio sanitario nazionale), ricoveri
ospedalieri, trattamenti chirurgici, eccetera, sono alti;

a carico di molte donne affette da questa patologia rimangono gli alti
costi dei medicinali - molti non mutuabili - e delle visite mediche private, a
cui sono troppo spesso «costrette» per superare le lunghe liste d'attesa;

dal punto di vista strettamente sanitario, il dolore associato
all'endometriosi & spesso sconosciuto, non compreso, non accettato nella sua
durezza e, di conseguenza, la donna viene spesso lasciata troppo sola;

come evidenziato dall'Indagine conoscitiva sul «fenomeno
dell'endometriosi come malattia sociale», svoltasi nella XIV legislatura al
Senato, «il 58 per cento delle suddette pazienti ha ritenuto che fossero
sintomi normali e la maggior parte non immaginava affatto potesse trattarsi
di endometriosi; il 21 per cento dei medici consultati ha affermato che queste
pazienti non erano affette da endometriosi: in questi casi e evidente che vi &
stato un mancato riconoscimento. Inoltre, il 35 per cento delle pazienti non si
e sentita presa seriamente in considerazione dal proprio medico ed il 38 per
cento non ha trovato aiuto da parte del medico stesso»;

il tempo medio per la diagnosi arriva anche a nove, dieci anni, in
quanto occorrono circa quattro anni prima che la paziente consulti il medico e



altri quattro anni per l'identificazione e la conferma della diagnosi, dopo una
media di circa cinque medici consultati. La diagnosi certa arriva, pertanto,
tardiva, a seguito di una ricerca diagnostica lunga e dispendiosa, subita dal
corpo della donna spesso in modo invasivo;

a sostegno del percorso diagnostico-assistenziale, & quindi
indispensabile puntare sulla formazione e I'aggiornamento dei professionisti
che sono a vario titolo coinvolti;

nulla si sa delle nuove tabelle dell'invalidita civile che erano state
predisposte da una commissione ministeriale nel novembre 2011, e che
includevano I'endometriosi, e il cui iter si e interrotto per un parere negativo
delle regioni a causa della loro inadeguatezza;

attualmente per i casi piu gravi di questa patologia l'invalidita
riconosciuta non supera il 30 per cento, e non si possono chiedere i permessi
retribuiti riconosciuti dalla legge n. 104 del 1992. Alcune aziende sanitarie
riconoscono - a discrezione del medico - una percentuale di invalidita
registrandola come altra patologia,
impegna il Governo:

a non ritardare ulteriormente I'emanazione del decreto del Presidente
del Consiglio dei ministri di aggiornamento dei livelli essenziali di assistenza,
prevedendo, come piu volte promesso, anche I'aggiornamento delle malattie
croniche, ivi compresa I'endometriosi medio/grave;

ad assumere iniziative per esentare conseguentemente l'endometriosi
dalla partecipazione al costo per le prestazioni di assistenza sanitaria ai sensi
del decreto del Ministro della sanita 28 maggio 1999, n. 329;

ad assumere iniziative per includere I'endometriosi, nei suoi quattro
stadi clinici, nelle nuove tabelle dell'invalidita civile da predisporre in accordo
con le regioni modificando quelle predisposte dalla commissione ministeriale
nel novembre 2011, al fine di aumentare l'invalidita riconosciuta per questa
malattia e poter chiedere i permessi retribuiti riconosciuti dalla legge n. 104
del 1992;

ad assumere opportune iniziative volte a garantire maggior tutela alle
donne lavoratrici affette da detta patologia per la salvaguardia e la garanzia
del posto di lavoro;

ad assumere le iniziative di competenza per istituire il registro
nazionale dell'endometriosi e opportuni registri regionali, per la raccolta,
l'analisi e la condivisione dei dati clinici e sociali riferiti alla malattia, al fine di
favorire e di stabilire strategie di intervento condivise sulla base dell'analisi



dei dati specifici per ambito geografico, di verificarne l'efficacia, di monitorare
I'andamento e la ricorrenza della malattia, nonché di rilevare le
problematiche e le eventuali complicanze connesse;

a garantire la massima condivisione, nel pieno rispetto della privacy, dei
suddetti dati, anche attraverso la loro pubblicazione e la messa in rete sul
web, che permetta di conoscere i dati epidemiologici, clinici e sociali;

a includere I'endometriosi tra gli obiettivi prioritari della ricerca
sanitaria, in modo particolare per quanto riguarda la genesi della malattia, la
terapia specifica, il trattamento delle recidive, la prevenzione dell'infertilita,
anche al fine di porre la donna al centro di un percorso il piu veloce possibile
per la diagnosi e la successiva cura;

ad assumere iniziative per avviare efficaci campagne di formazione e
informazione per i medici ginecologi, i medici e gli operatori dei presidi
consultoriali, e per i medici di medicina generale;

ad assumere iniziative per attivare opportune reti di eccellenza
pubbliche impegnate nella formazione degli operatori sanitari e nella
massima trasmissione del know how clinico-diagnostico e terapeutico;

ad avviare quanto prima un processo che promuova la realizzazione di
centri di riferimento e di eccellenza pubblici, per il primo approccio e quindi
le prime diagnosi, per la cura in ambito nazionale della patologia;

ad assumere iniziative per istituire la giornata nazionale per la lotta
contro I'endometriosi, affinché le amministrazioni pubbliche, anche in
coordinamento con le associazioni senza fini di lucro e con gli organismi
operanti nel settore, possano predisporre iniziative volte a promuovere
campagne di sensibilizzazione sulle caratteristiche, sulla sintomatologia e
sulle pratiche di prevenzione dell'endometriosi.

(1-01239)

(Nuova formulazione) «Nicchi, Gregori, Costantino, Duranti, Martelli,

Pannarale, Pellegrino, Ricciatti, Scotto, Giancarlo Giordano, Melilla, Nesi».
La Camera,

premesso che:

I'endometriosi e una malattia cronica originata dalla presenza del
tessuto che fisiologicamente riveste la parete interna dell'utero (endometrio)
in altre sedi anomale, quali principalmente: ovaie, tube, utero, legamenti
utero-sacrali, cavo del Douglas, vescica, retto, ureteri, reni, setto retto-
vaginale, genitali esterni. Eccezionalmente, tale presenza anomala puo
trovarsi anche a livello di: ombelico, arti, polmoni e in qualunque organo del



COrpo;

il tessuto cosiddetto ectopico (cioe «fuori posto») subisce le stesse
sollecitazioni ormonali del tessuto eutopico (cioe del tessuto endometriale
che normalmente riveste la cavita dell'utero) percio ciclicamente prolifera, si
sfalda e sanguina, mimando la mestruazione e provocando spesso in sede
ovarica o comunque atipica lo sviluppo di cisti endometriosiche. Il tessuto di
sfaldamento e la componente ematica relativa alle localizzazioni
endometriosiche ectopiche non trova la fisiologica via d'uscita utero-vaginale
all'esterno e percio rischia di raggiungere sedi inappropriate, organizzandosi
o causando reazioni inflammatorie e producendo aderenze tessutali
cicatriziali che alterano la struttura e la dinamica degli organi su cui si
formano, ostacolandone la funzionalita;

si stima che nel mondo I'endometriosi colpisca una donna su dieci in
eta fertile, senza distinzione di paese o classe sociale e che coinvolga in
assoluto almeno 150 milioni di donne (dati ONU), di cui circa 5,5 milioni nel
Nord America e circa 14 nell'Unione europea (quasi il 10 per cento).
(European Society of Human Reproduction and Embryology; Reproductive
Science and the Journal of Endometriosis, 2014);

nel nostro Paese, |'esatta incidenza e prevalenza dell'endometriosi
non sono conosciute. Pertanto, in assenza di dati epidemiologici precisi e
aggiornati che consentano di avere la dimensione nazionale del fenomeno, e
possibile esclusivamente far riferimento ai dati numerici internazionali, che
stimano intorno ai 3 milioni le donne italiane affette da endometriosi;

l'eta di insorgenza dell'endometriosi va dall'adolescenza alla
menopausa (una volta instaurata, la malattia puo continuare a manifestarsi
anche dopo la menopausa e sono testimoniati anche casi di insorgenza
prepubere), ma il picco di incidenza si colloca in eta fertile, soprattutto tra i
25 e i35 anni;

la frequente sottovalutazione di questa patologia provoca spesso un
ritardo della sua diagnosi, quantificato mediamente in 7 anni dalla comparsa
dei primi sintomi (secondo dati americani, la meta delle donne debbono
essere visitate in media da 5 ginecologi prima di ottenere una diagnosi di
endometriosi);

nel 20-25 per cento dei casi I'endometriosi e asintomatica. Per il
restante 75-80 per cento i sintomi prevalenti sono: dolore pelvico cronico,
dismenorrea, dispareunia, dolore alla defecazione e alla minzione in
corrispondenza del ciclo, dolore nella regione lombare e/o lungo I'arto



inferiore, cefalea, proctorragia, ematuria, diarrea e/o stitichezza, gonfiore
addominale, affaticamento cronico, febbricola e spotting intermestruali;

il percorso diagnostico si basa su svariati e numerosi accertamenti: la
visita ginecologica (inclusa l'esplorazione rettale), I'ecografia pelvica
transvaginale, la Tac, I'urografia, la cistoscopia, la rettocolonscopia e la ricerca
di marcatori ematici. Tuttavia, la diagnosi certa si ottiene con l'analisi del
tessuto prelevato in fase di intervento chirurgico, in genere effettuato con
tecnica laparoscopica;

'eziopatogenesi dell'endometriosi non e ancora nota, dal momento
che si tratta di una malattia multifattoriale, determinata sia da fattori genetici
(soprattutto correlati al sistema immunitario) che ambientali. Le teorie
patogenetiche sono comunque le piu accreditate, in particolare la cosiddetta
mestruazione retrograda (ad ogni ciclo mestruale, una parte del sangue e
delle cellule in esso contenute raggiunge, attraverso le tube, la cavita
peritoneale dove puo proliferare, dando origine alle lesioni endometriosiche).
In altre parole, e probabile che un ruolo importante lo giochi proprio il
numero medio di cicli mestruali nella vita. Il numero di cicli € aumentato in
maniera considerevole nelle donne occidentali e in particolar modo nelle
italiane perché, procreano sempre di meno;

il 30 per cento delle cause di infertilita in Italia € riconducibile
all'endometriosi: una situazione che aggrava un dato gia allarmante. Nel
nostro Paese si registrano ogni anno 150 mila nascite in meno di quelle
necessarie per mantenere la curva della previdenza sociale. Pertanto, il
continuo aumento di questa complessa patologia, combinato con uno dei piu
bassi tassi di fecondita del mondo (1,39 figli per donna) e con un'eta media al
primo parto decisamente elevata (31,4 anni), puo trasformarsi in un vero e
proprio disastro demografico per il nostro Paese;

attualmente, non esiste una cura definitiva per I'endometriosi che
raramente diventa patologia talmente grave da comportare rischi per la vita
della paziente. Le conseguenze piu frequenti dell'endometriosi restano infatti
il dolore ed eventualmente la sterilita. Per gli spasmi (che possono variare da
lievi a estremamente intensi fino a diventare insopportabili), si prescrivono
usualmente i FANS, ovvero i pit comuni analgesici, ma molto spesso il dolore
tende a diventare farmaco-resistente, nel qual caso la paziente deve ricorrere
a terapie piu impattanti. L'eventuale insorgenza del dolore neuropatico
resistente, insieme alla capacita dell'endometriosi di localizzarsi a distanza
(cioe di «metastatizzare») e alla possibilita di ripresentarsi dopo il



trattamento terapeutico con recidive a livello locale e a distanza di tempo
rappresentano alcune delle caratteristiche che I'endometriosi condivide con
le neoplasie;

le terapie per il trattamento dell'endometriosi sono in prima battuta
di tipo ormonale. Si ricorse a composti estroprogestinici (pillola
anticoncezionale) somministrati per lunghi periodi, ovvero a farmaci a
contenuto solo progestinico che inducono uno stato di pseudogravidanza. Per
terapie a piu breve termine sono in uso analoghi degli ormoni ipotalamici che
inducono uno stato di pseudo menopausa. Ciascuno dei suddetti trattamenti
farmacologici ha significativi effetti collaterali e si rivela molto faticoso da
sopportare e accettare per una giovane donna;

le terapie chirurgiche sono soprattutto costituite dall'intervento
laparoscopico che permette di asportare le formazioni endometriosiche.
Questa tecnica e mediamente invasiva e permette, grazie a strumenti a fibre
ottiche, di esplorare il quadro addominale e pelvico della paziente. Talvolta, la
laparoscopia non e possibile e si opta per una laparotamia, assai piu
impattante chirurgicamente e psicologicamente;

nonostante si cerchi di effettuare interventi conservativi degli organi
genitali interni, nei casi piu gravi si rischia di arrivare all'isterectomia e/o alla
annessiectomia, molto spesso difficilmente accettabili per la giovane eta delle
pazienti. La disseminazione peritoneale delle localizzazioni ectopiche, talora
comporta interventi di resezione intestinale o di asportazione di organi
interni. Cio avviene quando l'endometriosi ha gia intaccato quegli organi,
compromettendo in modo pesante la loro funzionalita e la qualita di vita della
donne. Sfortunatamente, la malattia essendo cronica, tende facilmente a
ripresentarsi dopo le terapie, rendendo necessari nuovi trattamenti;

I'endometriosi e spesso invalidante e crea una condizione cronica che
destabilizza profondamente la qualita di vita della donna che ne € colpita, con
elevati costi sociali ed economici di sistema (il solo costo del ricorso alle cure
€ quantizzato in circa 500 euro al mese). Questo impatto non riguarda
tuttavia solo la sfera fisica, emotiva e relazionale, ma ha anche significative
ripercussioni indirette nell'ambito lavorativo, provocando frequenti assenze
dal lavoro, I'arresto delle progressioni di carriera, la perdita o 'abbandono
dell'impiego, ovvero assenteismo scolastico nel caso di adolescenti;

alcune regioni italiane (Friuli Venezia Giulia e Puglia) hanno
provveduto ad approvare proprie normative che, oltre a promuovere la
prevenzione e la diagnosi precoce dell'endometriosi, hanno portato



all'istituzione dell'osservatorio e del registro regionale;

anche a livello nazionale, appare ormai inderogabile l'istituzione di
tali due organismi (un Osservatorio nazionale sulla malattia e un registro
nazionale dell'endometriosi) aventi il compito di diffondere la conoscenza di
questa patologia, creare un sistema stabile e aggiornato di monitoraggio
epidemiologico della stessa, promuoverne la diagnosi precoce, organizzare
strategie appropriate di gestione dei costi sanitari e sociali e minimizzare gli
sprechi. Soltanto la diagnosi precoce della malattia nelle prime fasi di
insorgenza significherebbe infatti ridurre di 25 volte la spesa sanitaria e
previdenziale;

le ricadute sociali ed economiche dell'endometriosi sul servizio
sanitario nazionale e la moral suasion delle societa scientifiche e delle
associazioni di pazienti spiegano l'attenzione che il Parlamento ha sempre
dimostrato verso le problematiche connesse a questo tipo di affezione. Solo
negli ultimi due anni sono state presentate in merito otto iniziative legislative
e tredici atti di sindacato ispettivo. Durante la XIV legislatura, la commissione
igiene e sanita del Senato ha svolto un'indagine conoscitiva (il «fenomeno
dell'endometriosi come malattia sociale», documento conclusivo del 24
gennaio 2006 di cui al doc. XVII, n. 24) mirata a fotografare la situazione
italiana con l'obiettivo di quantificarne l'impatto economico, di individuare i
percorsi di diagnosi e di cura che ruotino intorno alla donna (e non solo alla
patologia), fornendo elementi di conoscenza e di orientamento per 1'adozione
di politiche pubbliche alla luce delle linee guida europee e mondiali;

l'interesse del Senato ad affrontare un'indagine conoscitiva € in parte
conseguente all'iniziativa del Parlamento europeo (delibera, 30/2004),
denominata «Written Declaration on Endometriosis» e sottoscritta da 266
parlamentari europei. Tale documento richiamava I'attenzione sull'incidenza
di questa affezione in Europa (una donna su dieci), sull'onere annuale dei
congedi malattia ad essa connessi (circa 39 miliardi di euro) ed invitava la
Commissione europea ad inserire la prevenzione dell'endometriosi nei futuri
programmi comunitari per la salute pubblica con lo scopo di favorirne la
ricerca delle cause, la prevenzione e il trattamento, nonché di promuovere
una maggiore consapevolezza sulla gravita del problema, anche attraverso
l'istituzione di giornate annuali dedicate;

nell'ambito dell'alleanza terapeutica, il ruolo delle associazioni delle
pazienti riveste un ruolo centrale. A livello mondiale, il punto di riferimento e
I'American Endometriosis Association - EA, un'organizzazione senza scopo di



lucro fondata nel 1980 che raccoglie 60 paesi; a livello europeo, il punto di
riferimento e I'European Endometriosis Alliance - EEA una coalizione fondata
nel 2004 che raccoglie le associazioni nazionali di donne affette da
endometriosi di 11 paesi, tra cui I'Italia: Nell'ambito di questi circuiti
internazionali, agiscono 1'Associazione italiana endometriosi onlus - AIE e
I'Associazione progetto endometriosi onlus - APE (www.endoassoc.it e
www.apeonlus.it), le cui mission sono: dare sostegno alle donne, costruire
networking, sensibilizzare gli stake holder coinvolti e promuovere la ricerca
scientifica;
grazie alla EEA e al Written Declaration on Endometriosis, dal 2005 si
celebra ogni anno la «<awareness week», la settimana europea della
consapevolezza dell'endometriosi (I'11a edizione si e tenuta dal 7 al 13 marzo
2016) che prevede incontri aperti, convegni e feste di sostegno al lavoro
volontario delle associazioni. La awareness week coincide con la giornata
mondiale della endometriosi che cade ogni anno il 16 marzo, in occasione
della quale in 50 citta, da San Francisco a Londra, si organizza la Worldwide
Endomarch. (www.endomarch.org);
in concomitanza dell'ultima giornata mondiale della endometriosi, il

Ministro della salute Lorenzin ha dichiarato che, a seguito della conclusione
dell’iter di aggiornamento dei nuovi lea, I'endometriosi sarebbe rientrata
nell'elenco delle malattie croniche invalidanti che danno diritto all'esenzione
e che una specifica attenzione particolare alla patologia sarebbe stata
dedicata anche nell'ambito del Piano nazionale per la fertilita,
impegna il Governo:

ad assumere iniziative per inserire I'endometriosi nell'elenco delle
malattie croniche e invalidanti che danno diritto all'esenzione dalla
partecipazione al costo per le prestazioni di assistenza sanitaria
(ambulatoriali e specialistiche, per 'acquisto di farmaci e di diagnostica) a
mezzo dell'attribuzione dello specifico codice identificativo, ai sensi del
regolamento di cui al decreto del Ministro della sanita 28 maggio 1999, n.
329, pubblicato nel supplemento ordinario alla Gazzetta Ufficiale n. 226 del
25 settembre 1999;

ad assumere iniziative per apportare le necessarie modifiche al decreto
del Ministro della salute 12 settembre 2006, pubblicato nel supplemento
ordinario alla Gazzetta Ufficiale n. 289 del 13 dicembre 2006 per
l'introduzione di tariffe differenziate relative alle prestazioni sanitarie per il
trattamento e la cura dell'endometriosi, nell'ambito del sistema di



classificazione Diagnosis related group (DRG), tenendo conto della tipologia e
dell'intervento effettuato;

ad assumere iniziative per istituire presso |'Istituto superiore di sanita,
il registro nazionale dell'endometriosi e i relativi registri regionali, con le
seguenti finalita:

a) permettere la raccolta e lo scambio di dati specifici e aggiornati
in materia di endometriosi che, conseguentemente, siano alla base delle
strategie condivise di intervento sulla patologia, per ambito geografico;

b) monitorare I'andamento del fenomeno, rilevare le
problematiche ad esso connesse e le eventuali complicanze, allo scopo di
conoscerne l'esatta incidenza e prevalenza, anche su base regionale;

c) sviluppare le necessarie analisi epidemiologiche, cliniche e
sociali in grado di migliorare la conoscenza della malattia, gli standard
assistenziali e gli aspetti chirurgici, nonché i risvolti psicologici e sociali che
essa inevitabilmente comporta;

d) consentire una migliore razionalizzazione delle risorse umane
ed economiche con effetti positivi sulla diagnosi precoce, sul trattamento piu
adeguato e sulla qualita di vita delle pazienti affette;

ad adottare iniziative per potenziare la risposta alla patologia,
favorendo lo sviluppo e il radicamento di strutture aziendali e regionali di
riferimento, correlate tra loro, che contribuiscano alla crescita
dell'appropriatezza dei percorsi diagnostici e terapeutici, in particolare
abbreviando i tempi di diagnosi;

a promuovere adeguate campagne di sensibilizzazione del personale
sanitario che consentano di migliorare la capacita di rapida individuazione
delle pazienti a rischio in modo che vengano indirizzate ai centri regionali di
riferimento e - nei casi piu complessi - alle strutture hub della rete nazionale
di riferimento, che devono garantire una presa in carico raffinata, capace di
limitare al minimo le sequele invalidanti per le pazienti, riducendo il rischio
di complicanze gravi e di recidive;

a verificare la possibilita di costruire un'adeguata azione di supporto
psicologico per le donne affette dalle forme piu gravi di endometriosi che
aiuti nella gestione delle possibili complicanze e, in particolare, supporti le
pazienti per tutte le problematiche connesse alla riduzione della fertilita;

ad affiancare le associazioni delle pazienti, valorizzandone la capacita di
intermediazione e le attivita di supporto alla conoscenza e alla diffusione
delle informazioni e sostenendole in tutte le azioni di sostegno psicologico e



materiale diretto e indiretto nei confronti delle donne e delle loro famiglie;

ad istituire presso il Ministero della salute una commissione di esperti
nel settore dell'endometriosi, ai cui lavori partecipino anche le associazioni
delle pazienti, alla quale sia attribuito il compito di predisporre apposite linee
guida per la buona pratica della cura e per l'individuazione di adeguati
strumenti di informazione dei pazienti e dei medici, nonché il compito di
individuate azioni e iniziative per la prevenzione;

a presentare ogni anno alle Commissioni parlamentari competenti una
relazione di aggiornamento sullo stato delle conoscenze e delle nuove
acquisizioni scientifiche in tema di endometriosi, con particolare riferimento
al registro nazionale di monitoraggio e alla spesa sanitaria e farmacologica.
(1-01240) «Vargiu, Monchiero, Vezzali, Capua, Molea, Matarrese, Vecchio,
Librandi, Galgano, Dambruoso, Nesi».

La Camera,

premesso che:

I'endometriosi ¢ una malattia cronica uterina che colpisce circa tre
milioni di donne italiane: le colpisce nel fisico - si impianta al di fuori
dell'utero, viene stimolata dal ciclo mestruale ed e associata a forti dolori
invalidanti, causa spesso l'infertilita e puo compromettere una normale vita
sessuale - e le emargina sul lavoro, determinando spesso spietate espulsioni
dal ciclo produttivo;

in mancanza di registri nazionali, i dati epidemiologici piu attendibili
sono quelli che sono stati utilizzati dal Senato della Repubblica Italiana per la
predisposizione dell'indagine conoscitiva approvata dalla 122 Commissione
permanente igiene e sanita nella seduta del 18 gennaio 2006: in quel
documento si riportano dati Onu che stimano che le donne colpite da
endometriosi in Europa siano 14 milioni, 5,5 milioni nel Nord America e 150
milioni nel mondo;

'esatta prevalenza (stima della popolazione di donne sottoposte a
management per endometriosi in un dato tempo) e l'incidenza (numero di
nuovi casi diagnosticati in un anno) dell'endometriosi non sono conosciute.
Pertanto, in assenza di precisi dati numerici nazionali sull'entita del
fenomeno, e possibile far riferimento a quelli internazionali, che mostrano
una prevalenza della malattia pari a circa il 10 per cento nella popolazione
generale femminile in Europa. In Italia, nel 2004, una rilevazione del Census
Bureau ha evidenziato una prevalenza di 2.902.873 su una popolazione
stimata di 58.057.477;



sin dal 19 aprile 2004, duecentosessantasei membri del Parlamento
europeo (con delibera 30/2004) avevano firmato la Written Declaration on
Endometriosis nella quale veniva segnalata la scarsa conoscenza della
malattia, sia tra i medici sia nella popolazione. Nel documento, inoltre (che
stimava in 39 miliardi di euro I'onere annuale dei congedi in malattia causati
da questa patologia all'interno dell'Unione europea) si invitavano i Governi
nazionali degli Stati membri e la Commissione europea ad adoperarsi per
l'istituzione di giornate annuali sull'endometriosi nell'intento di accrescere
lI'informazione sulla malattia. La Commissione europea veniva sollecitata,
infine, a inserire la prevenzione del endometriosi nei futuri programmi
europei per la salute pubblica ed a favorire la ricerca sulle cause, la
prevenzione e il trattamento della patologia;

pur essendo tendenzialmente benigna, I'endometriosi agisce in modo
progressivo ed e di difficile individuazione, motivo per il quale si calcola che
sia diagnosticata in media nove anni dopo il suo emergere, quando circa il 75-
80 per cento delle donne da essa colpite sono ormai soggette ai numerosi
sintomi citati: forte dolore, infertilita, stanchezza;

il fatto che I'endometriosi emerga con tanta lentezza e con sintomi
non immediatamente percepibili da parte delle donne colpite fa si che molte
malate non si sottopongono alle visite mediche presso le strutture pubbliche,
per le quali - non essendo la malattia (che oltretutto e cronica e quindi
necessita di continua assistenza medica senza soluzione di continuita)
esentata dal ticket in base al regolamento di cui al decreto del Ministro della
sanita n. 329 del 1999 - risulta necessario partecipare al costo della
prestazione effettuata dal Servizio sanitario nazionale;

alla luce di tale contesto, € necessario non solo accendere i riflettori
sulla malattia e sul disagio vissuto dalle donne, per sensibilizzare I'opinione
pubblica e le istituzioni, ma € fondamentale promuovere altresi una vera
cultura della prevenzione, anche sostenendo la ricerca con finanziamenti ad
hoc. In questo modo, si potra mettere in atto un'adeguata prevenzione e si
potranno individuare nuovi test di diagnostica precoce;

nel 2009, I'allora Ministro per le pari opportunita, Mara Carfagna, si
fece promotrice di un protocollo d'intesa sottoscritto assieme ad Inps, Inail,
[stituto per gli affari sociali e Fondazione italiana endometriosi: il protocollo
intendeva mettere in campo una sinergia istituzionale di alto profilo per
sostenere tutte le azioni necessarie ad aiutare le donne che soffrono di
endometriosi, con pesanti risvolti sulla vita privata, lavorativa e sociale; tra gli



obiettivi del protocollo vi erano quelli di implementare il sistema di
informazione e prevenzione della malattia, stimolare l'interesse per la ricerca
scientifica e porre particolare attenzione ai luoghi di lavoro;

la validita del suddetto protocollo (siglato il 22 luglio 2009) e scaduta
nel luglio 2014; sul mancato rinnovo dello stesso, pesa anche l'assenza, nella
compagine di Governo, di un Ministro per le pari opportunita,
particolarmente attento a questo tipo di tematiche;

nel 2012 il Friuli Venezia Giulia ha adottato una legge specifica che
tutela le donne affette da endometriosi (legge regionale n. 18 del 2012); nel
2014, le misure sono state approvate dalla regione Puglia e dalla Sardegna
(legge regionale Sardegna n. 26 del 2014, legge regionale Puglia n. 40 del
2014); nel 2015, anche la regione Molise ha stabilito norme specifiche sul
tema, con la legge regionale n. 1 del 2015;

€ necessario sostenere la straordinaria rilevanza nazionale della
questione, e misure per affrontare I'endometriosi quale patologia invalidante,
che tocca da vicino, e con conseguenze importanti, le donne,
impegna il Governo:

ad adottare ogni opportuna iniziativa volta alla tutela delle donne
affette da endometriosi, a partire dall'inserimento della malattia nell'elenco
delle patologie per le quali si ha diritto all'esenzione dalla partecipazione al
costo per le prestazioni di assistenza sanitaria tramite l'attribuzione dello
specifico codice identificativo, ai sensi del regolamento di cui al decreto del
Ministro della sanita 28 maggio 1999, n. 329;

ad adottare specifiche iniziative per sostenere le donne affette da
endometriosi, anche finalizzate alla riduzione dei costi che le pazienti
affrontano, con misure volte all'esenzione dalla partecipazione al costo per
prestazioni di diagnostica, ambulatoriali e specialistiche correlate
all'endometriosi, nonché per I'acquisto di farmaci;

a favorire opportune campagne di sensibilizzazione, che puntano a
diffondere una presa di coscienza dei problemi che I'endometriosi comporta
nella vita delle donne, anche attraverso specifiche campagne di informazione
indirizzate alla classe medica e alla popolazione potenzialmente a rischio;

a promuovere, con ogni iniziativa di competenza, la prevenzione e la
diagnosi precoce dell'endometriosi, con specifiche iniziative di supporto alla
ricerca scientifica, con I'obiettivo di individuare nuovi test diagnostici e cure
farmacologiche efficaci, che permettano di ridurre la sofferenza delle pazienti
e i1 costi della malattia, anche coordinando ricerche e statistiche sulla



fenomenologia e ricerche epidemiologiche sulle cause dell'endometriosi;

ad assumere iniziative per favorire un percorso di assistenza alle donne
affette da endometriosi, stimolando con opportune azioni una migliore
gestione del problema soprattutto nei luoghi di lavoro, a piena garanzia del
diritto alla salute delle donne e a tutela del posto di lavoro;

a monitorare quantitativamente e qualitativamente i casi di
endometriosi tramite l'istituzione di un apposito registro nazionale per la
raccolta e I'analisi dei dati clinici e sociali riferiti all'endometriosi.

(1-01243) «Milanato, Occhiuto, Prestigiacomo, Bergamini, Calabria,
Centemero, De Girolamo, Giammanco, Nizzi, Polidori, Polverini, Elvira Savino,
Sandra Savino, Russo, Carfagna, Nesi».



