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La presentazione del Rapporto sulla condizione assistenziale dei malati oncologici rappresenta ormai da undici
anni I'occasione per tracciare un bilancio del contributo del volontariato al miglioramento delle cure e dell’as-
sistenza, illustrando i traguardi raggiunti, ma anche, con trasparenza, quelli ancora lontani, e per porre nuovi
obiettivi. Il Rapporto & diventato cosi un crocevia tra il passato e il futuro dell’assistenza al paziente oncolo-
gico. Conoscere da dove veniamo, infatti, puo dare un grande contributo al ragionamento sulla direzione da
intraprendere e il campo della politica sanitaria non fa eccezione. In modo particolare, i risultati delle indagini
e delle ricerche presentati in questa undicesima edizione presentano profili fortemente innovativi e costitui-
scono un'indicazione preziosa, soprattutto per il decisore politico.

La ricerca che non c’era: la spesa in oncologia, dalla diagnosi alla previdenza

Un ampio approfondimento multidimensionale é stato dedicato alla spesa socio-sanitaria per il cancro e alle
sue dinamiche. Al volontariato oncologico va il merito di aver proposto un metodo di indagine e di ricerca in-
novativo, specchio del ruolo di F.A.V.0., ormai consolidato e riconosciuto, di collante tra diversi enti e soggetti.
In continuita con altri due importanti ricerche promosse da F.A.V.O. e pubblicate rispettivamente nella nona
e nella decima edizione del Rapporto, nelle pagine che seguono viene presentata un‘indagine comparativa
sull'impatto epidemiologico, sanitario e sociale delle principali patologie oncologiche.

| risultati riproposti con alcuni aggiornamenti evidenziano un’incidenza dell’'oncologia sulla spesa sanitaria
pubblica pari al 14% circa, vale a dire quasi il triplo delle (poche) stime presenti in letteratura. Come e facile
intuire, si tratta di una indicazione fondamentale (e per certi versi sorprendente) per il decisore politico che ha
la responsabilita della corretta allocazione delle risorse a disposizione per la tutela della salute.

Proprio nell’ottica di fornire dati sempre pit completi, per questa undicesima edizione si & cercato di “innovare la
conoscenza”, coniugando epidemiologia del cancro, esiti delle cure e costi associati, sia sanitari che sociali, alla
ricerca di una rappresentazione integrata del costo dei tumori che tenesse conto di tutte le piu rilevanti ragioni
di spesa. L'obiettivo ambizioso & stato raggiunto sviluppando una progettualita condivisa tra F.AV.O., IRST,
AIRTUM e CEIS (EEHTA), con un’evoluzione del modello di ricerca gia seguito nel passato (cfr. cap. 2, pag. 29).
L'allargamento dell’analisi degli impatti del cancro agli aspetti sociali ha permesso di individuare diverse cate-
gorie di costi. Tra i pit importanti vi sono quelli legati alla perdita di produttivita dei pazienti e/o dei caregivers,
quelli previdenziali, dovuti a prestazioni erogate in ragione della ridotta capacita lavorativa; nonché i costi
assistenziali, ovvero i costi generati da prestazioni di natura assistenziale, erogate in ragione della minorazione
dovuta alla patologia, che non dipendono dalla posizione lavorativa dei soggetti, e che sono dunque a carico
della fiscalita generale (riconoscimento dell'invalidita civile e dei relativi benefici: indennita di accompagna-
mento, pensioni e assegni di invalidita, legge 104, ecc.).

La rappresentazione del costo reale del cancro si arricchisce cosi di elementi rilevanti e di fondamentale utilita
per la programmazione delle politiche sanitarie e per I'allocazione corretta delle risorse da parte dei decisori
politici. La considerazione dei costi sociali, infatti, obbliga prima di tutto ad ampliare lo spettro temporale delle
decisioni e dei loro effetti, ma anche a valutare la strategicita e I'efficacia di un investimento - ed eventual-
mente di un contestuale disinvestimento - con una logica del tutto diversa, anche in considerazione di alcuni
fondamentali risultati.

Se tra le dimensioni indagate, i dati di incidenza e di costo sanitario, pur significativamente differenziati per
gruppo di patologia, presentano un elevato grado di omogeneita territoriale, i costi previdenziali evidenziano
invece forti disomogeneita tra territori, e cid in ragione delle diverse modalita di finanziamento per il SSN da
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un lato e per l'assistenza previdenziale dall‘altro. Nel primo caso, infatti, le risorse vengono assegnate su base
capitaria (in proporzione alla popolazione pesata) e pertanto l'allocazione avviene secondo modalita tenden-
zialmente omogenee; i costi previdenziali, invece, dipendono maggiormente da variabili territorio-specifiche,
quali ad esempio l'esistenza di una rete di associazioni di volontariato e di supporto a pazienti e familiari che
promuove e facilita I'accesso alle prestazioni sociali stesse, anche attraverso attivita di informazione mirate.

Costi socio-economici del tumore a carico del malato e delle famiglie

Completa le gia ampie riflessioni sull'impatto sanitario, epidemiologico e sociale delle principali neoplasie la
presentazione dei risultati della seconda indagine sui costi sociali ed economici del tumore sui malati e sulle
loro famiglie, promossa da F.AV.0. e Aimac, in collaborazione con I'INT di Milano e il Pascale di Napoli e
realizzata da Datamining, a sei anni di distanza dalla conclusione di un‘analoga ricerca (cfr. cap. 1, pag. 16).
Le evidenze che sono emerse dipingono un quadro di profonda difficolta del malato e della sua famiglia che
investe ogni aspetto della vita. Il 57% dei pazienti intervistati segnala, infatti, problemi sul piano psicologico,
il 49,8% nelle pratiche quotidiane e il 45,5% problemi in famiglia. Nella media generale, risulta che la malattia
ha influito negativamente su carriera e istruzione nel 54% dei casi, ma sono soprattutto i lavoratori flessibili
e quelli assunti con un contratto a tempo determinato a rilevare I'influsso negativo, rispettivamente il 76,5%
e il 62,9%. Si conferma pertanto che I'impatto del cancro varia in ragione di altre situazioni di fragilita sociale
preesistenti.

La qualita della vita nel suo complesso e drasticamente condizionata. La maggior parte dei pazienti riduce
considerevolmente le spese per viaggi, vacanze, cultura, benessere e sport. Come se non bastasse, esiste una
guota di malati che, a causa della propria condizione economica, rinuncia, o riduce, l'uso di alcuni ausili o cure.
L'incidenza complessiva sul bilancio familiare delle spese sostenute a causa della malattia nell’ultimo anno non
si discosta eccessivamente da quella gia rilevata nel 2012, per quanto un confronto diretto fra le due indagini
non sia possibile a causa della diversita dei campioni in studio. L'importo generale stimato attraverso una pro-
iezione dal campione all'universo ammontava nel 2012 a 4,8 miliardi e risulta nel 2018 di 5,3 miliardi di euro.
Si tratta comunque di valori particolarmente elevati ed evidentemente in crescita.

Il peso economico e sociale del carcinoma mammario

Un focus specifico & stato poi dedicato al peso economico del carcinoma mammario, adottando un metodo
di indagine integrato e multidimensionale (cfr. cap. 4, pag 53). Complessivamente, per i costi sanitari a carico
del SSN, in particolare per le ospedalizzazioni, e per i costi previdenziali, il carcinoma mammario comporta
una spesa annua rilevante, pari a circa 540 milioni di euro. Di questi, circa la meta (52%) sono rappresentati
dai costi ospedalieri, oltre il 41% dai costi previdenziali legati alla disabilita parziale al lavoro e il restante 7%
a una disabilita lavorativa completa.

L'analisi non soltanto ha permesso di stimare le due principali voci di costo, ma ha fornito informazioni rilevanti
su come tale spesa si distribuisca al suo interno e sulle determinanti che influiscono sui costi medi sostenuti
da ciascun paziente nel corso del suo percorso diagnostico terapeutico.

Appropriatezza diagnostico-terapeutica per la qualita di vita dei pazienti e la so-
stenibilita economica

La riflessione sulle dimensioni quantitative della spesa sanitaria per il cancro deve essere necessariamente
completata da un‘altra sul livello di efficacia degli investimenti (cfr. cap. 3, pag. 45). 'OMS stima, infatti, che
una percentuale di risorse destinate alla sanita compresa tra il 20% e il 40% rappresenti ancora uno spreco
causato da un loro utilizzo inefficiente (WHO 2010). Come & noto, infatti, molti esami e molti trattamenti
chirurgici e farmacologici largamente diffusi non apportano benefici per i pazienti e anzi rischiano di essere
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dannosi, per gli effetti collaterali di farmaci, per i rischi connessi con le procedure stesse e con I'accertamento
di alterazioni non patologiche non impattanti sull‘aspettativa di vita ma che tuttavia inducono a ulteriori in-
dagini o terapie incongrue.

Con specifico riferimento all'oncologia, € stato rilevato che i marcatori tumorali sierici, pur avendo ormai un
costo relativamente ridotto per singolo esame, hanno un rilevante impatto economico, dovuto all’'estrema
diffusione della richiesta nell'ambito della popolazione sana. Eppure i markers tumorali sono indicati soltanto
come monitoraggio della terapia in atto e nel follow-up dei pazienti con diagnosi accertata di neoplasia, nei
rari casi in cui sono previsti da specifiche linee guida. Al Congresso ESMO 2017 é stato invece dimostrato
come, nonostante tali evidenze scientifiche, la prescrizione di marcatori tumorali senza indicazione sia ancora
molto diffusa. Si tratta di un caso eclatante di catena di spesa inefficace. Alla prescrizione in pazienti asin-
tomatici possono conseguire, infatti, in presenza di un valore del test superiore alla norma, ulteriori accerta-
menti diagnostici e trattamenti medici o chirurgici inappropriati, la cui domanda é indotta da un’offerta a sua
volta inappropriata.

In Italia il 44% delle prestazioni radiologiche ambulatoriali potenzialmente & inappropriato e, se si considera
che molte di tali prestazioni implica I'utilizzo di radiazioni ionizzanti, & evidente che nell’arco di una vita, la loro
sommatoria potrebbe realmente comportare un danno biologico per il paziente.

Se “fare di pit non significa fare meglio”, la spinta all’'utilizzo appropriato e senza sprechi delle risorse deve
muovere da una precisa assunzione di responsabilita da parte dei professionisti della salute, medici in primo
luogo, che, in alleanza con i pazienti e con le loro associazioni, dovrebbero contribuire alla diffusione di una
corretta informazione e di una vera e propria cultura dell'appropriatezza, per favorire il passaggio da una
sanita basata sulle singole prestazioni, spesso frammentate e talora autoprescritte dal paziente, a una “sanita
basata sul valore”.

In ambito oncologico, le Reti rappresentano la dimensione organizzativa ottimale per mettere a sistema e
condividere interventi e azioni che, nella migliore delle ipotesi, vengono portati avanti sulla base di iniziative
individuali o di gruppi specifici, senza alcun coordinamento. Proprio nell'ambito delle Reti oncologiche, le re-
gioni e le associazioni dei malati possono efficacemente collaborare per I'aggiornamento dei PDTA, strumenti
tra i piu efficaci per la garanzia dell'appropriatezza della spesa.

La risposta di FA.V.O. ai nuovi bisogni dei malati con i nuovi diritti dell'INPS

L'innovazione della conoscenza quale obiettivo dell’azione di F.A.V.0. non ha riguardato soltanto la tematica
fondamentale della spesa globale per il cancro e della sua distribuzione tra diverse voci di costo. L'esperienza
quotidiana della vicinanza ai malati e alle loro famiglie garantisce, infatti, al volontariato un punto di osserva-
zione privilegiato dei bisogni dei pazienti, mutevoli e sempre nuovi, e favorisce la ricerca di soluzioni efficaci
in collaborazione con tutti i soggetti coinvolti attivamente nella cura e nell’assistenza.

ITALF (Italian Linfedema Framework) insieme ad A.l.Ma.Me. (Associazione Italiana Malati di Melanoma), con
il coordinamento di F.A.V.O, hanno presentato un’istanza al Ministero della Salute (recepita e trasmessa alla
Commissione LEA) per la definizione di un nuovo codice di esenzione per la copertura della spesa sanitaria
per il linfedema secondario nei pazienti post-oncologici. Al contempo, veniva inoltrata la richiesta al Coor-
dinamento Generale Medico Legale INPS per |'elaborazione di indicazioni tecnico-scientifiche finalizzate a
garantire una uniforme ed equa valutazione delle complesse ricadute menomanti sulla capacita lavorativa
(cfr. cap. 15, pag. 121).

Proprio quest'ultima istanza ha ottenuto immediato accoglimento da parte dell’Istituto di previdenza che ha
emanato e pubblicato sul proprio sito istituzionale la Comunicazione del 13 giugno 2018 con cui, dopo un
esaustivo inquadramento clinico del linfedema, ha fornito indicazioni rigorose e motivate per la relativa valu-
tazione medico legale, sia in ambito previdenziale (invalidita pensionabile), che assistenziale (invalidita civile
e handicap).
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La Comunicazione presenta notevoli elementi di novita e discontinuita rispetto al passato. Innanzitutto, con
riferimento alla valutazione della “capacita lavorativa generica” in base alle tabelle ministeriali, che rileva in
ambito assistenziale, viene precisato che, qualora la gravita del linfedema comprometta pressoché totalmente
la funzione dell’arto, la condizione dovra essere assimilata alla perdita anatomica dello stesso. In generale,
il documento INPS in materia di linfedema, si connota per particolare attenzione al diritto del paziente alla
salute, intesa nella sua accezione piu evoluta e moderna. La valutazione medico legale, infatti, non si dovra
esaurire nel mero apprezzamento della menomazione obiettivabile, ma dovra tener conto sia di cio che il pa-
ziente, pur potenzialmente ad esso “abile”, deve astenersi dal fare per non peggiorare la propria salute, sia di
cio che ha il diritto/dovere di fare per migliorarla.

Si tratta di un grande risultato nella direzione del necessario cambiamento culturale ottenuto dal volontariato
oncologico, in grado di garantire non soltanto la rilevazione del bisogno, ma anche di elaborare una risposta
concreta coordinando tutti i contributi degli attori coinvolti.

Per certi versi simile & stato I'impegno di F.AV.O. per i pazienti con mutazione genetica BRCA (cfr. cap. 16,
pag. 124).

Insieme all’Associazione aBRCAdaBRA nel dicembre 2018 é stata formulata una richiesta congiunta al Coor-
dinamento Generale Medico Legale dell'INPS per I'elaborazione di una “Comunicazione tecnico-scientifica
INPS”, volta a garantire le migliori condizioni per una valutazione equa ed omogenea da parte delle Commis-
sioni mediche che operano sul territorio nazionale per le donne con mutazione BRCA.

Anche in questo caso, I'lstituto di previdenza ha accolto I'istanza del volontariato oncologico, pubblicando il
13 febbraio 2019, la Comunicazione “Mutazione dei geni BRCA e rischio oncologico. Il carcinoma mammario
BRCA-mutato. Il carcinoma ovarico BRCA-mutato. Aspetti clinici e valutazione medico legale in ambito assi-
stenziale”. Il documento offre precise e puntuali risposte sia alle donne malate sia alle donne sane (finora del
tutto prive di una tutela specifica).

Non mancano elementi di forte discontinuita con il passato, in senso innovativo: I'intervento dell’INPS recepi-
sce, infatti, un concreto modello valutativo bio-psico-sociale della disabilita correlata non soltanto al cancro,
ma anche al rischio oncologico, considerando gli aspetti psicologici e fisici legati agli interventi di chirurgia
profilattica, ma anche le ricadute relazionali e sociali in termini di effetto sulla potenzialita riproduttiva e
sull'identita femminile delle donne, pienamente in sintonia con le strategie della sorveglianza clinica “indivi-
dualizzata".

La riabilitazione oncologica, un diritto ancora negato

Per le tante battaglie del volontariato concluse e vinte per i malati, ve ne sono altre ancora da intraprendere
o ancora non concluse. Quella per il pieno riconoscimento del diritto alla riabilitazione oncologica e forse tra
le prime di F.AV.0O. che, sin dalla sua fondazione nel 2003, si & impegnata non solo per garantire ai malati un
diritto nei fatti negato, ma anche, sul piano culturale, per il superamento di un concetto di riabilitazione come
mero recupero di una funzione lesa, senza attenzione agli aspetti psico-sociali.

Negli anni, le pagine del Rapporto hanno riportato la cronaca delle tante iniziative di politica sanitaria realizza-
te in collaborazione con le Societa Scientifiche. L'emergenza di questa fase dell'oncologia & ben rappresentata
dai numeri del Rapporto AIRTUM 2018: complessivamente, quest’anno nel nostro Paese sono stimati 373.300
nuovi casi di tumore (194.800 uomini e 178.500 donne), con un aumento, in termini assoluti, di 4.300 dia-
gnosi rispetto al 2017. Attualmente 3.368.569 cittadini (pari al 6% dell'intera popolazione) vivono dopo la
diagnosi della malattia (nel 2006 erano 2.244.000) e tale dato risulta in costante aumento. Oggi in Italia il
63% delle donne e il 54% degli uomini sono vivi a 5 anni dalla diagnosi, con un quadro di sopravvivenza pari
o superiore alla media europea, malgrado importanti disomogeneita tra le diverse Regioni.

E evidente come di questi oltre 3 milioni e mezzo di cittadini, un grande numero possa sviluppare delle di-
sabilita e quindi avere necessita di interventi riabilitativi specifici, intendendo per ri-abilitazione un processo
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che aiuta il paziente non tanto a ritornare alle proprie condizioni di salute precedenti la diagnosi, quanto a
ritrovare un nuovo equilibrio, malgrado la presenza di malattia o la guarigione con i suoi esiti.

L'attuale risposta del Servizio sanitario non & ancora sufficiente e la strada da percorrere & ancora lunga, ma
passa, ancora una volta, inevitabilmente, per i PDTA e per lo sviluppo delle Reti oncologiche, I'unica soluzione
organizzativa in grado di garantire un’effettiva continuita di presa in carico e in cui la Riabilitazione dovra
rappresentare sempre di piu un nodo essenziale.

Per la prima volta, viene presentata sulle pagine dell’'undicesimo Rapporto sulla condizione assistenziale del
malato oncologico la Carta dei diritti del paziente oncologico alla riabilitazione (cfr. cap. 13, pag. 110) che
non rappresenta soltanto un elenco di diritti, ma una vera e propria immagine del futuro. La rotta & tracciata.



Parte prima

Sostenibilita e aspetti politici,
sociali e organizzativi

in oncologia




11° Rapporto sulla
condizione assistenziale
dei malati oncologici

Un problema irrisolto: il carico sociale ed economico del cancro

A distanza di 6 anni dalla realizzazione della prima ricerca sui costi sociali ed economici della malattia oncolo-

gica per i malati e le loro famiglie, F.A.V.0O. ha promosso tra dicembre 2017 e giugno 2018 una seconda inda-

gine campionaria sul tema, realizzata da Datamining, con la collaborazione dell'INT di Milano, del Pascale di

Napoli e dei 34 punti informativi di Aimac, collocati presso Policlinici, Irccs ed ospedali, collocati per il 33,5%

nel Sud, per il 22,6% nel Nord-Ovest, per il 18% nel Nord-Est, per il 17% nel Centro e per 1'8,9% nelle Isole.

Dallo studio emergono una serie di evidenze, descritte nei paragrafi che seguono, che possono essere cosi

sintetizzate.

a)

b)

Si consolida, rispetto alla indagine del 2012, |'area del disagio dei malati di cancro e di chi li assiste, malgrado
coloro che non dispongono di un care-giver siano solo 1'11,8% dei pazienti intervistati.

Il 20,8% dei care-giver beneficia di un qualche supporto esterno, per lo pit nell’ambito famigliare; solo nel
4,4% dei casi si tratta di un badante o assistente retribuito, nel 3,6% dei casi di una qualche forma di as-
sistenza sanitaria pubblica, nel 2,8% dei casi di aiuti da parte di associazioni di volontariato e nell’1,6% di
professionisti sanitari retribuiti (par. 4).

Il disagio riguarda in maniera evidente gli aspetti psicologici (par. 3), con il 57% dei pazienti che segnala pro-
blemi sul piano psicologico, il 49,8% che segnala problemi nelle pratiche quotidiane ed il 45,5% che segnala
problemi in famiglia.

Ma il disagio si avverte soprattutto negli aspetti relativi a lavoro e reddito (par. 5): il 36% degli intervistati ripor-
ta un calo del proprio rendimento lavorativo e solo il 55% di loro ritiene di avere mantenuto il proprio reddito
ai livelli precedenti la malattia. Si noti che nel precedente studio un calo del rendimento lavorativo veniva ripor-
tato dal 21,3% degli intervistati, mentre il 71% non riportava variazioni di reddito in relazione alla malattia.
Lo studio evidenzia soprattutto come la malattia rappresenti un fattore di debolezza nel mondo del lavoro
per le categorie gia contrattualmente piu fragili: per le donne, che hanno perso giornate di lavoro o studio
nel doppio dei casi degli uomini; per i lavoratori in eta tra 55 e 64 anni, che nel 45,8% dei casi hanno perso
da 6 mesi ad un anno di lavoro nel corso dell’ultimo anno.

Nella media generale risulta che la malattia ha influito negativamente su carriera e istruzione nel 54% dei
casi, ma sono il 76,5% dei lavoratori flessibili ed il 62,9% di quelli a tempo determinato ad affermare che
I'influsso negativo c'e stato.

Per quanto riguarda i care-giver che lavorano, quelli intervistati nella presente indagine hanno perso in media
in un mese 19,3 giornate di lavoro, ma il 12,5% ha perso piu di 21 giorni di lavoro in un mese.

Notevoli risultano i costi economici della malattia tumorale sostenuti dal paziente e dalla sua famiglia (par.
6): il 64,3% dei malati intervistati afferma che il complesso delle spese sostenute nell’ultimo anno ha inciso
molto o abbastanza sul bilancio familiare e che é stato necessario modificare le abitudini di spesa.

Il 24,6% del campione di malati intervistati dichiara che ha dovuto rinunciare o ridurre I'acquisto e I'uso di
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ausili o cure a pagamento, anche se per il 34,6% si tratta di trattamenti complementari o integrativi.

i) Le rinunce hanno riguardato farmaci non coperti dal Servizio Sanitario (15,8% dei rispondenti), gli spo-
stamenti legati alle necessita di cura (11,2%), visite o accertamenti (9,2%), trattamenti riabilitativi (7,8%),
supporti assistenziali a pagamento (7,4%), dispositivi e protesi (5,3%) e interventi chirurgici (4,8%).

k) Per quanto riguarda i care-giver, il 26,9% di loro dichiara di avere subito una riduzione di reddito dal momen-
to in cui ha iniziato ad occuparsi del paziente. La riduzione ammonta in media al 29% del reddito percepito,
con punte di oltre il 70% (per il 18,5%) e di una quota tra il 31% ed il 50% (per il 43,5%).

[) Le cause della riduzione del reddito dei care-giver vengono indicate principalmente nella riduzione del tempo
lavorativo (45,1%), nella riduzione del rendimento lavorativo (29,8%) e nei permessi non retribuiti (13,7 %).

m) L'analisi per territorio di residenza e cura evidenzia che i disagi non sono uguali per tutti, in quanto dipendo-
no in maniera evidente dal contesto di residenza e di cura e dalle relative lacune.

n) Nell’ambito delle spese di tasca propria per prestazioni sanitarie a pagamento, i costi sono molto elevati e oscilla-
no, per anno e per paziente che li ha sostenuti, tra 2.603 euro per la chirurgia ricostruttiva, 1.371 euro per colf e
badanti, quasi 800 euro per trasporti, da un lato, e 400 euro per visite non coperte dal Servizio sanitario, 264 per
esami radiologici, 777 euro per presidi, sempre per anno e per paziente che abbia dovuto sostenere simili costi;

o) Il valore globale dei costi diretti a carico dei pazienti e delle loro famiglie puo essere stimato secondo questa
indagine in 5,3 miliardi di euro, mentre ammontava a 4,8 miliardi di euro nel precedente studio del 2012,

p) Rispetto alla precedente indagine condotta nel 2012, anche se i dati non sono direttamente confrontabili, in
qguanto le aree e il tipo di pazienti inclusi sono diversi, si riscontra un peso crescente delle visite specialistiche,
della chirurgia ricostruttiva e delle spese alberghiere. Crescono anche le spese non mediche, in particolare
quelle dei trasporti;

q) | benefici di cui i malati di cancro possono usufruire sono per il 14,5% I'indennita di accompagnamento; per
I'11,7% l'assegno di invalidita assistenziale, per I'8,1% una pensione di inabilita assistenziale e per il 4%
I'aiuto di parenti e amici;

r) Usufruisce invece dell’esenzione dal ticket il 94,3% dei pazienti, di permessi di lavoro retribuiti il 16,2%, di
contrassegno per la libera circolazione il 14,6%, di permessi lavorativi per terapie salvavita il 9,9%, e cifre
molto pil basse per le altre forme previste.

L'indagine ed il campione

[l campione risulta composto da 1.289 pazienti e 1.205 care-giver, per la grande maggioranza residenti nella
stessa regione ed area geografica del Punto Informativo nel quale é stata realizzata l'intervista, fatta eccezione
per un 15,3% di persone provenienti da altra regione. Per quanto riguarda la sede anatomica del tumore dei
pazienti intervistati, si tratta nel 31% dei casi della mammella, seguita da altre 13 sedi (Grafico 1). Lanzianita
della malattia varia da 1 a 10 anni e la prima diagnosi risulta avvenuta per 1'86,3% dei casi tra il 2011 e il 2018.
L'indagine é stata eseguita tramite interviste faccia a faccia condotte nelle sale d'attesa e negli ambulatori de-
gli ospedali, che quindi hanno coinvolto pazienti in relativamente buone condizioni di salute e in fasi della ma-
lattia che non comportavano importanti limitazioni di autonomia. Il campione di pazienti in studio quindi non
é totalmente rappresentativo dell'incidenza totale dei tumori in Italia riportata da Airtum e Aiom'. | tumori piu
frequenti sono rappresentati da quelli della mammella, mentre altri tipi di tumore risultano sottorappresentati,
per esempio i pazienti affetti da tumore colo rettale rappresentano solo il 10,4% del campione di intervistati,
nonostante I'incidenza di questi tumori nei due sessi sia simile a quella del tumore della mammella.

Tuttavia il campione di 1.289 malati e 1.205 care-giver analizzato dalla presente indagine, costituisce uno
spaccato significativo della totalita dei malati di cancro del paese, stimati da Airtum e Aiom in 3.304.648
individui nel 2017, di cui 691.436 in trattamento'.

' Aiom — Airtum, | numeri del cancro in Italia 2017.
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Su questi campioni di pazienti e care-giver sono stati raccolti dati molto accurati ed interessanti relativi ai costi
sociali ed economici ed ai problemi sul lavoro, di cui si rende conto qui di seguito in forma sintetica?.
Secondo quanto riferito dal paziente, la fase terapeutica si configura come iniziale per il 49,2% dei casi, come
trattamento di recidiva nel 23,0% dei casi, come trattamento della progressione per il 15,3%, come tratta-
mento di metastasi a distanza per il 10,9% e come terapia del dolore per 1'1,7%. | pazienti intervistati sono in
carico a diverse strutture di cura e riabilitazione, in molti casi anche a pit di una, e tra queste prevalgono il day
hospital oncologico (per I'82% dei pazienti), I'ambulatorio oncologico (per il 40,9%) e un reparto ospedaliero
oncologico (per il 34,8%).

Per quanto riguarda la condizione socio-economica ed il genere dei pazienti che hanno risposto alle domande,
si e trattato per il 64% di donne e per il 36% di uomini. Rispetto al livello di scolarita, nel 20,9% dei casi si
tratta di laureati (contro una media nazionale del 17%), nel 32,3% dei casi di diplomati e nel 26,5% dei casi
di possessori di diploma di scuola media inferiore.

GRAFICO 1 - SEDE ANATOMICA DEL TUMORE
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Fonte: Indagine F.A.V.O. - Aimac 2018.
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Rispetto alla condizione lavorativa dei pazienti intervistati, al momento dell’intervista si tratta per il 60,6% di
persone in condizione non professionale (tra i quali il 33,0% sono pensionati, il 16,8% casalinghe, ed i rima-
nenti studenti). Il 6,4% sono disoccupati. Il 25,2% sono dipendenti a tempo indeterminato. Dell’80% circa
degli intervistati, che hanno acconsentito a dare indicazioni sulla classe di reddito di appartenenza, il 21,9%
dichiara un reddito familiare tra 10.000 e 20.000 euro annui, il 18,7% tra 20.000 e 30.000, il 14,5% sotto i
10.000 euro, con una media generale di 24.000 euro.

La famiglia di appartenenza del paziente intervistato &€ composta per il 60,2% dei casi da una coppia con figli,
mentre il numero medio di componenti per famiglia € di 3 unita. Il 14,7% dichiara di vivere solo.

| principali problemi dei malati di cancro in Italia

| principali problemi che i malati intervistati indicano, a seguito della diagnosi di tumore, sono di tipo
psicologico (57,1%), sequiti da quelli relativi alle pratiche della vita quotidiana (49,8%), alle questioni di tipo
familiare, al lavoro, ai rapporti sociali, alle disponibilita economiche (fra il 33% e il 34%), (Grafico 2). Tra coloro
che hanno dichiarato di aver avuto problemi di disponibilita economica, '84,3% afferma che ne ha subito delle
ripercussioni anche in termini di benessere psicologico.

2 Una relazione piu dettagliata verra pubblicata in altra sede.
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GRAFICO 2 - GLI AMBITI NEI QUALI SONO EMERSI | MAGGIORI PROBLEMI A SEGUITO DELLA DIAGNOSI
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Inoltre, coloro che hanno dovuto ricorrere a visite specialistiche, esami e visite diagnostiche varie presso le
strutture pubbliche (pari all’83,9% dei casi) hanno sopportato dei tempi di attesa che oscillano in media tra
6 giorni (per gli esami ematochimici) e 37,9 giorni per I'accesso alla riabilitazione. Le prestazioni maggior-
mente richieste sono state la visita specialistica (59,1% del campione), la Tac (44,1%), gli esami ematochimici
(38,4%), radiografie ed ecografie (35,8%), risonanze magnetiche (27,5%), Pet (38,0%).

Il ruolo del care-giver

Solo 1'11,8% dei pazienti intervistati afferma di non avere un care-giver. Per tutti gli altri si tratta generalmente
di un parente e solo nel 5,7% dei casi di un “non parente”. Nel 50,6% dei casi il care-giver & il partner. Se-
guono figli, fratelli, sorelle ed altri parenti. | care-giver intervistati sono per il 56,6% donne e per la stragrande
maggioranza tra 35 e 65 anni. Il 60,2% convive con il paziente e il 22,2% vive molto vicino a lui. Nel 60,6%
dei casi i care-giver hanno una propria attivita lavorativa.

Le attivita che il care-giver svolge per assistere il malato sono varie e vanno dal trasporto (nel 94,4% dei casi)
al supporto morale e psicologico (77,1%), ai rapporti con I'équipe curante (70,3%), alla gestione delle attivita
quotidiane (53,5%), alle commissioni esterne (52,0%), al supporto per l'osservanza delle prescrizioni (45,1%)
ed economico (33,3%), alle relazioni con altri care-giver e badanti (17,5%), alla cura ed igiene personale
(16,0%).

Le ore dedicate all'assistenza al paziente sono in media 40,7 per settimana, ma vengono superate nella mag-
gior parte dei casi, fino ad arrivare ad oltre 70 ore a settimana nel 15,2% dei casi. | care-giver che hanno
ricevuto forme di supporto economico, o in termini di tempo da altre figure, rappresentano il 20,8% del
campione. Per questa quota di aiuti si & trattato di aiuti provenienti da genitori (30,7% dei casi), fratelli o
sorelle (28,3%), figli (21,5%), altri parenti (19,5%), mogli, mariti o conviventi (18,3%). Solo nel 4,4% dei casi
si e trattato dell’aiuto da parte di un badante o assistente retribuito, nel 3,6% dei casi di una qualche forma
di assistenza sanitaria pubblica, nel 2,8% dei casi di aiuti da parte di associazioni di volontariato e nell’1,6%
di professionisti sanitari retribuiti.

L'indagine conferma come la maggior parte dei malati oncologici necessiti della figura del care-giver durante
le diverse fasi di malattia. Il ruolo di care-giver € nella maggior parte dei casi a carico di un parente, o comun-
gue esercitato nell'ambito famigliare. Nel contesto sociale italiano la famiglia continua a svolgere un ruolo sus-
sidiario e complementare all’assistenza pubblica socio-sanitaria, ma i cambiamenti sociali, la crisi economica e
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I'invecchiamento della popolazione richiedono il ripensamento di adeguati modelli assistenziali per i soggetti
piu fragili, socialmente deprivati, anziani soli.

| problemi sul lavoro

Un tema centrale per la questione dei costi sociali della malattia tumorale ¢ il rapporto del malato e del care-
giver con il mondo del lavoro.

Secondo la rilevazione qui analizzata, la condizione professionale del paziente, nella gran parte dei casi (circa
1'80%), rimane invariata da prima a dopo la diagnosi di malattia oncologica, anche se a prezzo di una dimi-
nuzione del proprio reddito.

Al momento dell'intervista, la maggior parte dei pazienti (60%) non lavora. Tra questi, i pensionati (33,0%)
e casalinghe (16,8%). Del 40% attivo lavorativamente, solo il 25,2% é dipendente a tempo indeterminato.

Il 55% dei rispondenti che lavorano (dipendenti o autonomi) mantengono il medesimo reddito. Per il 18,8%,
il lavoro si e interrotto, per il 17,7% & ancora in essere ma con un reddito ridotto, per il 2,0% e ancora in es-
sere ma senza alcun reddito, mentre il 6,6% ha chiesto il pensionamento. Solo il 50,2% di tutti gli intervistati
afferma di aver potuto mantenere lo stesso livello economico pre-esistente alla malattia: la riduzione media
di reddito complessivo (non solo dunque derivante dal lavoro) e del 39,5%, con riduzioni variabili tra il 20 ed
il 50% del reddito, ma in alcuni casi superiori (per 1'11,3% dei rispondenti).

Se questa € la situazione a livello generale, dall’indagine risulta che per quanto riguarda la condizione pro-
fessionale dei lavoratori autonomi, di quelli con forme flessibili di lavoro, degli artigiani e dei commercianti, a
seguito della insorgenza della patologia, si assiste a cambiamenti particolarmente importanti e gravosi. Solo
il 35% dei lavoratori con forme flessibili & rimasto nella stessa categoria professionale. Dei restanti, il 35% e
equamente distribuito tra chi ha perso I'occupazione e chi si e dedicato al lavoro casalingo. L'11% ha richiesto
il pensionamento. Nel complesso, dopo la diagnosi di tumore quasi il 50% & passato fra gli inattivi.
Cambiamenti simili, anche se di minore entita, si registrano fra coloro che alla diagnosi erano lavoratori a tem-
po determinato e che risultano attualmente inattivi per il 38,6%. In particolare, il 20% dei lavoratori a tempo
determinato e disoccupato e il 10% ha richiesto il pensionamento.

Fra i liberi professionisti, & divenuto professionalmente inattivo il 22,8% dei pazienti del campione. Fra gli
artigiani, il 50% continua ad esercitare la propria professione, mentre il 27,3% & passato fra gli inattivi ed il
22,7% e in pensione. Fra i commercianti, il 14,3% e attualmente pensionato; complessivamente il 28,6% di
essi @ passato fra gli inattivi. Tra coloro che erano in cerca di prima occupazione, il 16,7% si definisce disoc-
cupato dopo la diagnosi, mentre un altro 16,8% ha iniziato a dedicarsi esclusivamente al lavoro casalingo.

In sostanza lo studio evidenzia con chiarezza come la malattia rappresenti un fattore di debolezza nel mondo
del lavoro per le categorie gia contrattualmente piu deboli: per le donne, che hanno perso giornate di lavoro
o studio nel doppio dei casi degli uomini, e per i lavoratori in eta tra 55 e 64 anni, che ad esempio nel 45,8%
dei casi hanno perso da 6 mesi ad un anno di lavoro nel corso dell’ultimo anno.

Considerando la totalita degli intervistati, nel 54,1% dei casi la malattia non ha influito negativamente su car-
riera e istruzione, ma il 76,5% dei lavoratori flessibili ed il 62,9% di quelli a tempo determinato afferma che
la malattia ha influito negativamente sulla loro attivita professionale.

Il passaggio al part-time riguarda in media il 30,9%, ma diventa il 53,8% nelle forme flessibili di lavoro, il
60,0% per i commercianti, 50,0% per gli artigiani e 48,8% per i liberi professionisti.

Interessante rilevare come, oltre agli aspetti citati, la malattia abbia comportato altri importanti effetti in am-
bito lavorativo, come ad esempio la riduzione del rendimento sul lavoro, che appare nelle risposte del 36,8%
del campione.

Per quanto riguarda i care-giver che lavorano, quelli intervistati nella presente indagine hanno perso in media
in un mese 19,3 giornate di lavoro, ma il 12,5% ha perso piu di 21 giorni di lavoro in un mese.

Sebbene un confronto diretto degli effetti sulla vita lavorativa fra i risultati dell'indagine promossa da F.A.V.O.
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nel 2012 e quella attuale sia difficile, perché si tratta di due gruppi di pazienti con caratteristiche diverse, dal
confronto fra le due indagini (Grafico 4) si pud evincere che il problema sollevato a suo tempo esiste in forma
abbastanza grave anche nella indagine presente, ed anzi per qualche aspetto peggiora, come ad esempio |l
mantenimento del reddito, che riguardava nel 2012 il 71% degli intervistati e riguarda il 55% nel 2018.

GRAFICO 3 — ALTRI CAMBIAMENTI SUL LAVORO
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GRAFICO 4 — CAMBIAMENTI NEL RAPPORTO DI LAVORO. CONFRONTO 2012 — 2018 NELL'IMMAGINE

Indagine F.A.V.O. - Censis 2012 Indagine F.A.V.O. - AIMAC 2018 Indagine F.A.V.O. - AIMAC 2018
pazienti caregiver

Oltre il 71% beneficia Il 55% beneficia L’82% beneficia
dell’erogazione di dell’erogazione di tutto il dell’erogazione di tutto il
r tutto il reddito | |' reddito | |' reddito |

11 18% dell’erogazione parziale 11 9% dell’erogazione parziale
del reddito, il 6% ha fatto del reddito, il 2 % ha fatto
I |' richiesta di pensionamento | |' richiesta di pensionamento

11 25,4% dell’erogazione
parziale del reddito

L i

Base Rispondenti 655 Base Rispondenti 732

Fonte: Indagine F.A.V.O. - Censis 2012 e FAV.O. - Aimac 2018.

| costi economici sostenuti in concomitanza della malattia

Sul tema centrale della indagine, quello dei costi economici sostenuti da malati e care-giver, un primo punto
interessante riguarda la compartecipazione alle spese sanitarie in regime di Servizio sanitario, o ticket.

| malati intervistati affermano di avere speso come ticket sanitario in media per prestazione 47,7 euro per
esami radiologici, medicina nucleare o prelievi, 23,9 euro per visite post-diagnosi, 15,2 euro per visite o esami
diagnostici, sempre in media per prestazione.



22

11° Rapporto sulla
condizione assistenziale
dei malati oncologici

Per quanto riguarda invece le altre spese, quelle sostenute di tasca propria dal malato per servizi e prodotti

di cui si & usufruito al di fuori di quanto coperto dal Servizio sanitario (Out of pocket o OOP), si & trattato

soprattutto di spese per trasporto (18,7%), esami a pagamento (14,9%), spese alberghiere e di vitto (10,8%),

chirurgia ricostruttiva (7,8%), visite post-diagnosi a pagamento (7,6%) e farmaci (6,5%).

| costi OOP piu elevati sono quelli dovuti ai trasporti, analogamente a quanto emerso nella prima indagine, i

cui risultati sono pubblicati nel relativo articolo. Se a questi costi si sommano quelli dovuti a spese alberghiere

e vitto, emerge un considerevole esborso verosimilmente in gran parte dovuto a spostamenti per effettuare

cure non disponibili nella propria area di residenza. Questa voce include quindi spese dovute alla migrazione

sanitaria, problema ben noto in Italia; anche nella precedente indagine & stato rilevato come i costi per tra-

sporti siano una delle voci di spesa piu importanti per i malati oncologici®.

La seconda voce di spesa piu onerosa e quella dovuta a “visite ed accertamenti diagnostici”, per i quali il

costo unitario non & elevato, ma riguarda quasi il 60% dei pazienti. Unitamente alle spese dovute a “Rx,

medicina nucleare, prelievi”, sostenute dal 33% dei pazienti, questi servizi essenziali, seppure meno costosi

di altri, comportano spese notevoli a carico dei pazienti. Per converso, la chirurgia ricostruttiva, pur essendo

unitariamente costosa, nella maggior parte dei casi é a carico del SSN e solo il 5% dei pazienti sostiene spese

OOP per essa.

Se si considerano solo coloro che hanno effettivamente sostenuto una spesa OOP rispetto alle prestazioni e

ai servizi si rileva quanto segue:

e il 57,5% dei malati rispondenti ha speso per visite ed accertamenti diagnostici in media 406 euro all’anno
(156,4 euro per prestazione, per una media di 2,6 prestazioni in un anno);

e il 39,3% ha speso per trasporti in media 797,5 euro in un anno;

e il 38,7% ha speso per visite post-diagnosi in media 336 euro all’anno (140,2 euro per prestazione, per una
media di 2,4 prestazioni in un anno);

e il 32,8% ha speso per esami radiologici, medicina nucleare e prelievi in media 270 euro all’anno (66 euro a
prestazione, per una media di 4,1 prestazioni in un anno);

e i124,8% ha speso per farmaci non oncologici in media 457 euro all’anno (46,2 euro per prestazione, per una
media di 9,9 prestazioni in un anno);

e il 17,8% ha speso per diete speciali in media 378 euro all’anno (90 euro a prestazione, per 4,2 prestazioni in
un anno);

e il 16,4% ha speso per presidi (protesi, parrucche, ecc.) in media 777 euro in un anno (648 euro a prestazio-
ne, per una media di 1,2 prestazioni per anno);

e il 15,7% ha speso per spese alberghiere e vitto in media 1.180 euro in un anno (159,5 euro a prestazione,
per 7,4 prestazioni in un anno);

e il 5,4% ha speso per colf, assistenti domiciliari e badanti in media 1.371 euro in un anno;

e il 4,9% ha speso per la chirurgia ricostruttiva in media 2.603,5 euro a prestazione, per una media di 1 pre-
stazione per anno;

e altri trattamenti (presidi medici, trattamenti complementari o integrativi, fisioterapia) hanno comportato una
spesa media per prestazione tra 50 e 300 euro.

Interessanti differenze tariffarie si registrano tra le diverse aree geografiche del paese, che rispecchiano il

livello socio-economico dei territori, ma anche il livello di concorrenza e la quantita dell’'offerta che tende a

calmierare le tariffe, oltre alla disponibilita e all‘organizzazione dei servizi sanitari nel nostro paese.

Ben il 64,3% dei malati intervistati afferma che il complesso delle spese sostenute nell’'ultimo anno ha inciso

molto o abbastanza sul bilancio familiare e che & stato necessario modificare le abitudini di spesa (Grafico 5).

3 Bailietal, 2016



Osservatorio sulla
condizione assistenziale
dei malati oncologici

GRAFICO 5 — CAMBIAMENTI NELLE ABITUDINI DI SPESA NELL'ULTIMO ANNO

Spesa alimentare 16,3% 57,6% 26,1% 9,8%

Viaggi (per vacanza o svago) 58,7% 38,4% 2,9% -55,9%
Benessere e salute 34,4% 42,6% 23,0% -11,5%
Cultura e intrattenimento 45,6% 51.3% 3.1% -42,5%
Attivita sportiva 47,9% 49,0% 3.2% -44,7%

Base Rispondenti 1289

Fonte: Indagine F.A.V.0. — Aimac 2018
La maggior parte dei pazienti ha considerevolmente ridotto le spese per viaggi, vacanze, cultura, benessere e
sport. Come se non bastasse, esiste una quota di pazienti che, a causa della propria condizione economica,
rinuncia, o riduce, 'uso di alcuni ausili o cure. Si tratta del 24,6% del campione. Di questi, il 34,6% ha fatto
ricorso a trattamenti complementari o integrativi. Le rinunce hanno riguardato farmaci non coperti dal Servi-
zio sanitario (15,8% dei rispondenti), gli spostamenti legati alle necessita di cura (11,2%), visite o accertamenti
(9,2%), trattamenti riabilitativi (7,8%), supporti assistenziali a pagamento (7,4%), dispositivi e protesi (5,3%),
interventi chirurgici (4,8%).
Per il 49,8% degli intervistati la famiglia ha subito una riduzione di reddito, di importo medio pari al 39,5%, e
del 29% per coloro che lavorano. L'entita della riduzione varia, come gia riscontrato nel caso delle assenze e
delle giornate perse, a seconda della posizione professionale, con perdite pil elevate per i lavoratori autonomi
e flessibili (Grafico 6).
Per quanto riguarda i care-giver, € il 26,9% di loro a dichiarare di avere subito una riduzione di reddito dal mo-
mento in cui ha iniziato ad occuparsi del paziente, che ammonta in media al 29%, con punte di oltre il 70%
(per il 18,5%) e di una quota tra il 31 ed il 50% (per il 43,5%). Le cause della riduzione del reddito vengono
indicate principalmente nella riduzione del tempo lavorativo (45,1%), nella riduzione del rendimento lavorativo
(29,8%) e nei permessi non retribuiti (13,7%).

GRAFICO 6 — RIDUZIONI DI REDDITO RISPETTO ALLA PROFESSIONE

r'i\‘ dejzs:gr‘]i 502%  61,0%  409%  30,7%  58,0% 32,9% 471%  27.6%  367%  409%  50,0%

F'Z’E)‘L/a' 18,5% 217%  189%  10,0%  19.8% 22,9% 5,9% 13,8%  13,9%  13.6%  17.9%
0

Dal 21 al 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
St 200%  148%  220%  313%  18,0% 21,4% 17,6%  241%  27.8%  182%  214%

Dal 51 al 0 0 0 0y 0 0 0 0 0 0 0
S0 5,5% 1,3% 102%  120%  1,7% 14,3% 17,6%  17.2%  127%  45% 0,0%

Oltre 80%  5,8% 11% 7.9%  160%  2.4% 8,6% 118%  17.2%  89%  227%  10,7%

Base Rispondenti 655
Fonte: Indagine F.A.V.0. — Aimac 2018
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In quanto alle spese sostenute dai care-giver, si & trattato per il 55% dei casi di spese di trasporto, per il 27,8%
di alimenti, per il 12,9% assistenza domiciliare, per il 9,5% di supporto psicologico. Le spese sono spesso
ricorrenti (Grafico 7) e simili a quelle sostenute dai pazienti stessi, anche perché il caregiver si trova frequen-
temente all'interno dello stesso nucleo familiare.

GRAFICO 7 — SPESE DEL CARE-GIVER

11 54,9% di individui indica spese ricorrenti
il 12,8% spese una tantum
il 32,3% entrambe

Fino a 50 euro 11.3% 17.8%
Da 51 a 150 euro 25,5% 14,2%
151 a 300 euro 28,1% 7,0%
Da 301 2 1000 euro 18,6% 276,7 243,1-310,2 46% 107,3 74,4-140,.3
Oltre 1000 euro 3,6% 1,5%

Nessuna spesa diversa da quelle
legate alla patologia
Base Rispondenti 725

12,8% 54,9%

Fonte: Indagine F.A.V.0.-Aimac 2018

Le valutazioni di incidenza sul bilancio familiare delle spese sostenute a causa della malattia nell’'ultimo anno
(Grafico 8) sono simili a quelle emerse nell'indagine del 2012, nonostante, come gia rilevato, un confronto
diretto fra le due indagini non sia possibile a causa della diversita dei campioni in studio. Infatti I'importo
generale stimato attraverso una proiezione dal campione all'universo ammontava nel 2012 a 4,8 miliardi e
risulta nel 2018 di 5,3 miliardi di euro.

GRAFICO 8 — IMPATTO DEI COSTI PER LA MALATTIA TUMORALE E VALUTAZIONE DEL LORO PESO — CONFRONTO 2012-2018

Indagine Indagine Indagine Indagine
F.A.V.O. - Censis 2012 F.A.V.0. - AIMAC 2018 F.A.V.O. - Censis 2012 F.A.V.0. - AIMAC 2018

\ J \ J
|

4,8 miliardi il peso 5,3 miliardi il peso Molto + Abbastanza Molto + Abbastanza
dei costi diretti sui dei costi diretti sui 64% 64%

pazienti* pazienti
* |l costo stimato incluso il costo diretto dei caregiver La percentuale di entrambe le
e di 5,8 miliardi di euro rilevazioni coincidono

Fonte: Indagine F.AV.0. — Censis 2012 e indagine F.A.V.0. — Aimac 2018
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2. Impatto epidemiologico, sanitario e sociale
delle principali patologie oncologiche:

una prima indagine comparativa

a cura di M. Altini, D. Gallegati, W. Balzi, N. Gentili, I. Massa — IRCCS Istituto Scientifico Romagnolo
per lo Studio e la cura dei Tumori, Meldola

F. De Lorenzo - FA.V.O.

F.S. Mennini, C. Nardone, S. Gazzillo — EEHTA, CEIS, Facolta di Economia, Universita degli Studi

di Roma “Tor Vergata”

F. Falcini, L. Bucchi, A. Ravaioli - RTRo (Registro Tumori Romagna)

L. Mangone, P. Mancuso, A. Pezzarossi, G. Carrozzi, C. Cirilli, S. Minerba, S. Carone e

S. Leogrande — AIRTUM (Associazione Italiana Registri Tumori)

Evoluzione di un modello di misurazione del valore oncologico di popolazione

Stima della “quota capitaria oncologica” e modello di misurazione del “valore” (F.A.V.0. 2016)

Il presente lavoro si pone in continuita con due contributi presentati rispettivamente nel Rapporto F.A.V.O.
2016 (“Costi, attivita e risultati in Oncologia in ottica di popolazione: misurare il “valore” per governare la
tempesta perfetta”) e 2017 ("Il valore oncologico per i cittadini: qualita, appropriatezza e allocazione delle
risorse nei percorsi per Patologia”).

Nel primo si tentava di quantificare il tasso di incremento e il “peso” dei costi sanitari dell’Oncologia rispetto
alla spesa sanitaria pubblica complessiva, lungo tutta la filiera dei servizi sanitari attraversati dal paziente
oncologico - di prevenzione, diagnostici, specialistici, ospedalieri e chirurgici, farmaceutici, radioterapici, do-
miciliari e residenziali. | risultati, riproposti con alcuni aggiornamenti in Figura 1, evidenziano un’incidenza
dell’Oncologia sulla spesa sanitaria pubblica pari al 14% circa, quasi il triplo delle (poche) stime presenti in
letteratura’. | tassi di incremento venivano altresi quantificati tra il +5% e il +10% annui.

FIGURA 1. INCIDENZA DELL'ONCOLOGIA SULLA SPESA SANITARIA PUBBLICA IN ROMAGNA

Costi sanitari pro capite in Romagna e stima quota parte oncologica

€700 7
14%
€600 - costo pro-capite € 1.871
quota oncologica € 259 19,5%
costo per paziente prevalente € 7.741
€500 -
€400
€300 - 13%
€200 1
17%
26%
€0 — . ; ‘ : [ :
Farmaceutica Salute Donna ADI / Hospice Assistenza Degenza Assistenza altri LEA (*)
Territoriale Specialistica ordinariae DH  Farmaceutica
Ospedaliera
B Altri costi pro-capite Sistema Sanitario (Romagna) Spesa oncologica pro capite (Romagna)

(*) - Sanita pubblica, veterinaria, medicina di base, salute mentale, dipendenze patologiche, disabili, protesica, termale, etc.

Si evidenziavano inoltre significative differenze? di costi (e consumi) pro capite anche tra territori contigui (es

' Luengo-Fernandez, R., Leal, J., Gray, A., &mp; Sullivan, R. (2013). Economic burden of cancer across the European Union:
a population-based cost analysis.The Lancet Oncology, 14(12), 1165-1174.

2 Wennberg, John E. (2011-03-17). “Time to tackle unwarranted variations in practice”. BMJ. 342: d1513. doi:10.1136/bmj.
d15173. ISSN 0959-8138.
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