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Informarsi, conoscere e partecipare per

migliorare la qualita della vita.
Il caso di asma, diabete di tipo 2 e cancro al seno.

INTRODUZIONE

L’'impegno della Fondazione Smith Kline

Milano, 24 novembre 2010

Istituto di Ricerche Farmacologiche Mario Negri, Via La Masa 19,
Aula Noemi e Alessandro Guasti

Maurizio Bassi



,USA PRANZO

Aula Alessandro e Noemi Guasti

APERTURA DELLA GIORNATA E BENVENUTO

Paola Mosconi, Maurizio Bass:

Il progetto: informarsi, conoscere e partecipare per miglhorare la qualita
della vita. Il caso di asma, diabete di tipo 2 e cancro al seno

Presentazione delle informazioni “core” del progetto
Paola Mosconi, Maria Grazia Buratti

Focus su
Tumore alseno e prevenzione secondaria: dallo screening al follow-up
Ermanno Rondini
Diabete di tipo 2: 'automonitoraggio e 1 controlli
Anna Vittonia Ciardullo
Asma: 1 fattori di rischio
Renato Testu

DISCUSSIONE

Tavola di discussione: Informazione ed empowerment: ne discutono
associazioni di pazienti e clinici

Moderano:  Monica Daghio e Giovanni Apolone

Intervengono: Vera Buondonno, Anna Vittoria Ciardullo, Sandra Frateiaccy,
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Coinvolgimento, Empowerment e QoL dei Cittadini - Pazienti

-Validazione del Questionario SF 36 (V2)

Indagine DOXA realizzata e analisi statistica in corso

-Convegno ECM - Roma 26 Gennaio 2008 - ISS

“Integrazione delle prospettive del paziente nella ricerca per migliorare la
qualita della cura”

-Volume e workshop “La salute del respiro”

20 Corsi ECM erogati in 2 anni: per seftembre e prevista la pubblicazione di
una nuova edizione del Volume - Collana FSK presso Franco Angell

-Seminario - Umanizzazione in medicina: il caso dell’oncologia
Erice — Centro Etftore Majorana — 25/27 Giugno 2008 @
i
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Ma il paziente e davvero
informato?

Progetto europeo di informazione minima standardizzata al paziente

XXVI Assemblea Nazionale FAND - Rimini 18 aprile 2008

Maurizio Bassi — Fondazione Smith Kline - Roma




XXVII Assemblea Nazionale FAND
Stresa, 3-5 aprile 2009

FIBISO@GNINNEORIVIATIVINDELS
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Maurizio Bassi — Fondazione Smith Kline, Roma
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FEDERASMA
Firenze, 26 aprile 2009

| BISOGNI INFORMATIVI DEL
PAZIENTE E LA FORMAZIONE

DEGLI OPERATORI SANITARI:
UN PROGETTO EUROPEO

Fondazione Smith Kline
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ASSISTENZA DIABETOLOGICA

IN ITALIA

A cura di Domenico Cucinotta, Massimo Massi Benedetti,

Michele Muggeo
OUTCOMES E MODELLI ORGANIZZATIVI
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Workshop
INFEZIONE DA HPV:
DALLA DIAGNOSIPRECOCE ALLA
PREVENZIONE PRIMARIA

2 - 10 novembre 2005
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INFEZIONE DA HPV:
DALLA DIAGNOSI PRECOCE ALLA PREVENZIONE
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nizzato &3

orga
ISTITUTO SUPERIORE DI SANITA
FONDAZIONE SMITH KLINE

patrocinato a3
SOCIETA ITALIANA Di VIROLOGIA

Istituto Superiore d Sanita
Viale Regina Siena, 299 - Roma

RELATORI 8 MODERATORI

Lulsa Accardi - Dipartimento di Malatte Infetiive, Parassitarie
&d Immunomediae, istituto Superore di Sanita, Roma
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Roma

Antonio Ferro - Assessorato alla Sanita, Regione Veneto,
Padova

Colomba Glorgl - Dipartimento di Malattie Infatiive,
Parassitarie ed immunomediate, Istituto Superore dl Sanita,
Roma

Donato Greco - Direzlone Generale daila Prevenzione
Sanitaria, Ministero dedla Salte, Roma

Santo Landolfo - Laboratario gl Virologla Molecolare,
Dipartmento df Salute Pubdlica & Microbiologia, Universita
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Flavia Lillo - Laboratorio di Virologia € Centro AIDS “San
Luigl*, IRCCS Ospedale San Raffasle, Milano

Lucio Marfanl - Dipariimento o Ginecoiogla Oncologica, Istituio

per 13 ricerca sul cancro “Regina Elena”, Roma

Glorgio Pall - Dipartmento di isidioga, Microbiclogla & Blotecncloge

Mediche, Facolta d Medicing, Universita cegld Studi, Padova

Serglo Pecorsill - Dipartimento di Ostatricia e Ginecologla (Il
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Istiuto NaZionale per lo studio & 13 cura del umon, Miiano
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International Agency for Research on Cancer, World Heaith
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Stefano Vella - Dipanimento def Farmaco, Isttuto Superiore of

Sanita, Roma

Aldo Venutl - Laboratorio di Virciogia, istituto per I3 Ricerca suf
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Amina Vocaturo - Dipartimento of Patologia, Istituto per ia
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GIOVANNI RENGA, MAURIZIO BASSI (Fondazions
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STEFANIA MOCHI, SABRINA TOCCHIO,
ROBERTO GILARDI
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convegno

Integrazione delle prospettive
del paziente nella ricerca
per migliorare la qualita della cura

Lunedi, 28 Gennaio 2008
Ore 10.00

Istituto Superiore di Sanith
Viale Regina Elena, 299 - Roma
Aula Pocchiari

relatori e moderatori

Giovanni Apolone
Responsabile del Laboratario per la Ricer Trdoionale & di Outrome
Istittmo i Ricerche iche Mario Nesri, Milzno

Cronfinatore Ares Innovazione Foadazione Smith Kline, Roma

Marilena Jovanni
Presidente nazi aeodarione ANGOLO Onlus, Aviano (PN)

Bucciardini
Wmmm Dipartimento del Farmaco lstituto Supenioce di Sanita,
Rama
Responmbile Naricnale di ACMT-RETE Assodazione di Voloatariazo
Ondus per la malartia di Charcot Marie Toath, Regrio Emilia

Silvio Garattini
Direstare Istituto i Ricerche Farmacalogiche *Mario Nepn™, Milano
Simone Marcotullio

Vice Presidente, Fondaione Nadir Onhas, Roma

Nello Martini
Direttore Generale Agenzia ktalianz ded Farmaco (AIFA), Roma

Paola Mosconi

Capo Laboratorio di ricesc sul coimvolgimento dei cittadini in sanica
del Dipartimento di Oncologia dell'Istituto di Ricerche
Farmacologiche *"Mano Negri®, Milano.

Rita Murri

Ricencatrice, [stituto di Clinica delle Malattie Infettive,
Univesita Cattohc dd Sacro Cuore, Roma

Luca Paduu

Ricercatoee, Istizuito di Neumlogia, Universith Cartolics del Sacro Cuore,
Roma

Donald. L. Patrick
Research Professor. Seattle Quality of Life Group, Seattle, USA

Francesco Pi

Furopean Medicines Agency (EMEA), Londr

Giuseppe Traversa

Diripemite, Ufficio Ricerma & Sviluppo Agenzia ltalana ded Farmaco

(AIFA), Rora

Stefano Vella
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74nd Workshop:

"Humanization of therapeutic care in oncology: the involvement of patients.
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Forum: Umanizzazione della medicina:il caso dell’oncologia
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The 2008 Erice Statement
Toward a More Humanistic

Oncology

The 2008 Erice Groupx

The 2008 Erice Group Participants
Group Coordinators: Giovanni Apolone (Istituto di Ricerche Farmacologiche Mario Negri,
Milan), Vittorina Zagonel (Department of Oncology, “San Giovanni Calibita Fatebenefratelli”
Hospital, Rome).
Scientific Secretary: Gianpaolo Velo (University of Verona, International School of
Pharmacology, “Ettore Majorana” Centre, Erice); Paolo Rizzini (Smith Kline Foundation, Rome);
Maurizio Bassi (Smith Kline Foundation, Rome)
Participants: Daniele Alberti (Novartis, Milan); Antonio Aprile (INRCA, Ancona); Paola Binetti
(University Biomedical Campus of Rome); Cesare Bonezzi (Salvatore Maugeri Foundation, Pavia);
Marilena Dongiovanni (ANGOLO, Aviano, Pordenone); Ivana Carpanelli (National Institute for
Cancer Research, AIIO, Genova); Chiara Catania (IEO, Milan); Oscar Corli (CERP, Mario Negri
Institute, Milan); Francesca Delle Fratte (Andos, Rome); Matteo Fantoni (Amgen Dompe SpA,
Milan): Luisa Fioretto (S. Maria Annunziata Hospital, Florence); Vinicio Fosser (S. Bortolo Hospital,
Vicenza); Andrea Galanti (Grunenthal, Milan); Norbert Goldfield (Journal of Ambulatory Care
and Management, Wallingford, Connecticut): Elisabetta Iannelli (AIMaC and Favo, Rome); Manuel
Katz (“Suono e Silenzio” Society, Florence); Paolo Longoni (CSeRMEG, Milan); Pierangelo Lora
Aprile (SIMG, Brescia); Luca Marini (GlaxoSmithKline. Verona): Paola Mosconi (Mario Negri
Institute, Milan); Vita Mutri (Policlinico S. Orsola Malpighi. Bologna); Manuela Perrone (“Il Sole 24
Ore.” Milan); Paolo Pronzato (National Institute for Cancer, Genova); Alberto Scanni (National
Institute for Cancer, Milan); Antonio Spagnolo (University of Macerata, Italy); Sandro Spinsanti
(The Giano Institute, Rome); Alessandro Vassalli (ARP. Milan); Giovanni Zaninetta (SICP. Brescia);
and Paolo Zola (University of Turin, Italy).
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o Organizzatori: Giampaolo Velo, Paolo Rizzini,

Maurizio Bassi

» Coordinatori: Giovanni Apolone, Vittorina Zago-

nel

28 ott.-3 nov. 2008

¢ Parted

ola

panti: Daniele Alberti, Antonio Aprile, Pa-
ola Binetti, Cesare Bonezzi, Marilena Bongiovan-
ni, lvana Carpanelli, Chiara Catania, Oscar Corli,
Francesca Delle Fratte, Matteo Fantoni, Luisa
Fioretto, Yinicio Fosser, Andrea Galanti, Norbert
Goldfield, Elisabetta lannelli, Manuel Katz, Paolo
Longoni, Pierangelo Lora Aprile, Luca Marini, Pa-
osconi, Yita Mutri, Paolo Pronzato, Alberto
Scanni, Antonio nolo, Sandro
sandro Vassalli, Giovanni Zaninetta, Paolo Zola

Spinsanti, Ales-

L'INTERVENTO

e s e e . K. UN diFitto da inserire subito nei Leay

more segna il confine tra due fasi
della vita: prima e il cancro. La
nuova ione va affrontata, metabo-
lizzata, acceftaia per poter continuare a
vivere nel miglior modo possibile, nono-
stante ko sgradito ospite che si cerca di
cacciare via quanto prima e limitando i
danni, lemporanei o permanenti, causati
dal male e dalle terapie.

Sano sempre pill numerose be perso-
ne che vivono, anche a lungo, con una
diagnosi di tumore e che moriranno ma-
gan per altre cause, ma non di cancro:
si stima che in ltalia
nel 2010 le persone NN
con una diagnosi di
Cancro prossima o re-
mola saranao circa 2
milioni tra cui poco
meao di  700mila
wcancer survivoes in [ GG
etil lavorativa (20-64
anni). La prevenzione e le cure antineo-
plastiche, armi fondamentali per diminu-
ire I'incidenza e per aumentare la so-
pravvivenza, non bastano a vincere il
cancro. Prendersi cura della persona ma-
lata di tumore significa anche assicurare
un"assistenza riahilitativa che elimini, o
quantomeno riduca, i danni alla qualita
di vita del malato acuto o croaico o del

In eta lavorativa
700mila pazienti

DI ELisaBETTA IANNELL *

guasito.

La riabilitazione & «I! dirtto alla
migliore qualita della vita possibile, in
qualunncﬂf fase della malattia, dali dia-
gnosi alle cure paliiatives. I bisogni ria-
bilitativi espressi dai malati oncologici
(con handicap, temporaneo 0 permanen-
te, di varia natura e gravitd) e rilevati
dai volontari delle centinaia di associa-
rioni operanti sul ter-
Atorio nazionale, so-
no di varia natora: esi-
genze nabilitative spe-
cifiche e diversificate
per tipo di neoplasia;
esiti delle terapie anti-
neoplastiche  (chirur-
gin, chemiolerapia, ra-
diolerapia): altre patologie concomitanti
e problemi di eta, sesso, contesto socio-
economico familiare e lavorativo. Basti
pensare alle difficolta quotidiane di una
giovane madre guarta da un tumore
cerebrale che le ha lasciato lesioni neu-
rologiche con difficolta di parola o di
lettura, di conto o di orientamento spa-
Ac-emporaie. Oppare si pensi alle limi-

tazioni respiratorie causate da un inter-
vento di resezione polmonare o alla
necessita di nabilitazione fonatoria ¢
respiratoria di una persona laringecto-
mizzata.

Le neoplasie colorettali, oltre alle
problematiche legate alla gestione della
stiomia e di un'eventuale incontinenza
possono portare a un desiderio di isola-
mento sociale, in mancanza di un ade-

ruato supporto riabilitativo. A tutti que-
éti bimms;mdmo. pit fnxpe%lt’g-
mente del Ssn, ke associazioni del volon-
tariato oncologico. La Federazione del-
le associazioni di volontariao in oncolo-
gia (Favo - www favo.if) nell'interesse
dfi tutti i malati di cancro e in rappresen-
tanza di 380 associazioni federate, ha
chiesto al ministro della Salute I'inseri-
mento delia nabilitazione oacologica
nei Lea attualmente in discussione. Tl
volontadato oncologico ritiene, infatti,
che ia riabilitazione sia un’esigenza pri-
maria dei cittadini che si nvolgono al
Ssn. Raggiungere un’acceitabile quaita
della vita invece di dibattersi tm soffe-
renze e disagi individuali e familiar,

attraverso una pil efficiente organizza-
zione dell’offerta nabifitativa da pare
del Ssn, costituisce un vero e proprio
investimento socio-eoconomico:  impe-
gnare nisorse nel recupero della persona
malata di cancro non rappresenta un
costo aggiuntivo per il sistema socio-sa-
nitario del Paese poiché I'vomo e la doa-
na curali dalla malattia e aiutati a recupe-
rage le loro ahilith psi-

co-fisiche, ritornanc 2 [

so di alcol 0 droghe o dalle malatie e
disturhi endocrini, metabolici & nutrizio-
nali, pur interessando, questi ultimi, una
platea notevolmente inferiore di perso-
ne. Molto opportunamente, la bozza del
Piano oncologico nazionale 2006-2008
per Ia prima volta ha prospeftato, come
nchiesto da Favo, una cultura della riahi-
[iazione oncologica centrata sui bisogni
dei pazienti, in<§ando tra le priorita le
disabilita croniche correlate con il can-
cro.
11 faito che la riabilitazione oncologi-
ca sia operativa solo in tre Regioni (Pie-

moate, Valle d"Acsta

@ Toscana) e sia, inve-

essere socialmente al- ce, molio carente o
tivi e non bisognosi i Serve un'assistenza  del wito inesistents
ulteriori costosi inter- nel resto del Paese,
wenii  asisenoi UgUale ovungue rende urgente e dove-
Un'adeguata ed effica- roso  rcomprenderia
ce terapia Asbilitativa |G ufficialmente nei Lea
oltre a ndurre inabilita nazionali per garanti-
@ sofferenze portera a un risparmio nella  re I'uniformita di trattamento per tutti i
spesa socio-assistenziale. cittadini, coerentemente a obietdvi di

Nelle statistiche ufficiali, pur pren-
dendosi atto di aspefti emergenti del
hisogno rabilitativo, non si Gene conto
delle esigenze specifiche dei pazienti
oncologict. Le neoplasie, infatti, non so-
no considerate fattore generatore di biso-
gni riabilitativi, diversamente dall’abu-

fqualificazione della spesa sanitaria e
ragionevolke contenimento dei costi so-
ciali e indiretti sostenuti per i portatoe
di patlogie oncologiche.

* Segretario generale Federazione
Assodiaziont tariato In oncologia
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DIRECTORS OF THE SCHOOL: PROF. L. RAUSA - G.P. VELO

WORKSHOP
“COMMUNICATION AND PATIENT SAFETY”

Ettore Majorana Centre, Erice, Sicily
3rd — 8th July, 2009
1n collaboration with ISoP. SK Foundation and UMC

THEMES

There are always new issues in pharmacovigilance that present new communication
challenges.

The impact of drug and metabolite waste on the environment., and therefore on
health. is one new issue.

The need to get better data from patient health records raises ethical questions which
are not yet resolved.

It is essential to get messages on new drug matters to health professionals for
reference when and where they need it most. IT solutions seem to be the only /best way to
achieve this.
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® Oggi concludiamo un percorso iniziato circa 18 mesi fa, e che
ha visto la Fondazione Smith Kline e I'lstituto Mario Negri
collaborare a questo Progetto per la definizione di un set di
Informazioni minime che | pazienti dovrebbero avere a
disposizione per una adeguata gestione della propria patologia
e arrivare ad una migliore qualita della loro vita quotidiana.

* Il Progetto, promosso dalla Fondazione, e stato realizzato
attraverso una ricerca condotta dall'IRFMN, sviluppata in

stretto contatto con i pazienti e le loro Associazioni,

con il supporto di clinici, e che ha visto una prima

presentazione nel marzo scorso, e arrivato a definire,

sia dal punto di vista dei contenuti che della modellistica,

un “core” di informazioni standardizzato e condiviso, che sara
llustrato e discusso diffusamente nel corso di questo incontro, e
che riteniamo una sia un’importante esperienza, che speriamo
possa essere diffusa, condivisa, e sviluppata anche
In altri contesti.
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Fondazione Smith Kline
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Obiettivi del progetto

.valutazione della qualita dell'informazione

fornita dalle associazioni intesa come
grafica e presentazione

comprensibilita dei testi

utilita per la consapevolezza delle scelte
corrispondenza dei contenuti informativi ai
criteri EBM

. creazione di un core-informazioni disponibile

per la messa a punto di nuovo materiale
informativo
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nfine, si procedera:

» Individuazione delle informazioni piu rilevanti e
appropriate emerse dall’analisi qualitativa

» Formalizzazione di un documento conclusivo
~ontenente le informazioni minime standard corrette
er patologia

» VValutazione dello stesso da parte delle associazioni
1i pazienti

» Utilizzo del documento per elaborazione di
materiale informativo corretto con informazioni s



® In questa breve introduzione ho cercato di riassumere

alcune delle attivita realizzate dalla Fondazione Smith Kline

In relazione alla promozione di una maggiore centralita dei
pazienti e delle Associazioni che li rappresentano e rispetto alla
guale abbiamo dato grande importanza, comprendendo fino In
fondo come ancora sussista una significativa asimmetria
Informativa e culturale nei confronti del Sistema sanitario:

sia nel processi decisionali di cura, sia nei criteri di definizione
delle priorita di ricerca, nella organizzazione ed erogazione di
servizi, nella allocazione appropriata di risorse.

® Ed e proprio questa la sfida rispetto alla quale vorrei lasciare una
elemento di riflessione: lavorare congiuntamente perché, accanto
“alleanza terapeutica” tra SS e pazienti, si arrivi a formare
“pazienti competenti” capaci di intervenire nei processi di
decisione strategica in tema di qualita delle cure, efficienza
dell’'organizzazione dei servizi e uso appropriato @%

delle risorse. Fondazione Smith Kline



