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Agenpress — A poco piu di dieci anni dalla prima definizione internazionalmente
condivisa del concetto di patient empowerment|i|, I'Universita degli Studi di
Milano, in collaborazione con Fondazione Umberto Veronesi, organizzera il
prossimo 16 e 17 maggio a Milano I'International Forum on Cancer

Patients Empowerment, primo appuntamento promosso su questo tema a
livello europeo.

Il concetto di patient empowerment, coniato e sviluppatosi negli Stati Uniti a
partire dagli anni ‘70, ha segnato una vera e propria rivoluzione nel mondo della
salute. Un cambiamento culturale, che ha posto il paziente al centro del processo
di cura, con la sua storia personale, il suo vissuto, il suo ambiente, la sua rete di
relazioni. E’ stato dimostrato, infatti, che la consapevolezza del paziente rispetto
alle proprie condizioni di salute e al proprio percorso di cura incida positivamente
sull’esito delle terapie e porti benefici alla collettivita in termini di risparmio e
maggiore efficienza del Sistema. Per questo, I'empowerment del paziente
oncologico si pone oggi come riferimento imprescindibile e unificante delle
politiche a livello globale: la partecipazione dei pazienti ai processi decisionali &
uno dei valori fondamentali su cui si basa la pianificazione delle nuove strategie
sanitarie dell’'UE. I pazienti europei sono chiamati ad essere piu coinvolti in ogni
aspetto della loro salute, dal rimodellamento della sperimentazione clinica alla
legislazione e in tutte le questioni che li riguardano in prima persona, compresa

quella della gestione dei dati genetici, al centro dei nuovi protocolli della medicina
personalizzata.

Troppo spesso, tuttavia, il “patient empowerment” resta ancora relegato a una
dichiarazione di intenti e raramente tradotto nella prassi medica e sanitaria
quotidiana. “Shared decisions, one policy” ¢ il titolo scelto per questo primo
Forum, che affrontera la sfida di tradurre in azioni concrete e buone

pratiche la centralita del paziente oncologico, grazie al ruolo chiave che puo
essere giocato dalla sinergia tra scienza e formazione. Con questo obiettivo,
I'evento vedra il contributo di tutti gli attori coinvolti nel



Sistema (rappresentanti dei pazienti, operatori sanitari, politici, legislatori,
regolatori, organizzazioni internazionali, organismi governativi e aziende
farmaceutiche) per fare il punto sui traguardi raggiunti e tracciare

una roadmap per affrontare esigenze e sfide future.

Nella sessione di apertura il 16 maggio dalle 9.30 alle 10.15 sono attesi gli
interventi del Ministro della Salute, Beatrice Lorenzin, e del Ministro
dell’'Istruzione, dell’Universita e della Ricerca, Valeria Fedeli. L'equilibrio tra
innovazione e sostenibilita, in uno scenario caratterizzato dai nuovi trend

dell’oncologia di precisione e della medicina genica e personalizzata, sara al centro
di una

successiva sessione dedicata (dalle 11.45 alle 13.30), dove interverranno tra gli
altri, Mario Melazzini, Presidente dell’/Agenzia Italiana del Farmaco, Massimo
Scaccabarozzi, Presidente di Farmindustria, e Nathalie Moll, EFPIA General
Director. Nella giornata del 17 maggio, Gianluca Vago, Rettore dell’Universita
degli Studi di Milano introdurra la sessione di apertura, in cui Paolo Corradini,
Direttore del Dipartimento di Oncologia ed Onco-ematologia dell’Ateneo milanese,
illustrera I'esperienza maturata negli anni da quello che oggi, con oltre 60 addetti,
si propone come un centro di eccellenza, tra i piu grandi a livello europeo,
dedicato alla ricerca e cura oncologica.

Per ulteriori informazioni sul programma e sull’evento: www.forumecpe.it

[i] N. Wallerstein, What is the evidence on effectiveness of empowerment to

improve health?, Copenhagen, WHO Regional Office for Europe, Health Evidence
Network report, 2006
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TUMORI: PAZIENTE PROTAGONISTA DELLE CURE, A MILANO PRIMO SUMMIT MONDIALE =
'Patient empowerment' al centro di strategia Ue, esperti
tracciano una roadmap

Milaneo, 15 mag. (AdnKronos Salute) - Si chiama 'patient empowerment' e
significa mettere il malato al centro del processo di cura, con la sua
storia personale, il suo vissute, il suo ambiente, la sua rete di
relazioni. Informato delle proprie condizioni, consapevole e attivo.
Protagonista di un percorso di medicina personalizzata che anche
1'Unicne europea indica come via maestra per una sanita pia umana. A
poco piu di 10 anni dalla prima definizione di questo concetto,
condivisa a livello internazionale, Milano ospita domani e mercoledi
16 e 17 maggio il primo Forum internazionale sull'empowerment del
paziente oncologico.

'Shared decisions, one policy' & il titolo dell'evento, in programma
all'universita degli Studi che lo promuove in collaborazione con la
Fondazione Umberto Veronesi. Predittiva, Preventiva, Personalizzata,
Partecipativa e Psicologica. La 'Medicina delle 5 P' & stata una delle
grandi battaglie portate avanti dall'oncologo scomparso 1'8 novembre
scorso. Una P in piu rispetto al modellc americano celebrato dalla
rivista 'Nature', aggiunta dallo scienziato paladino della medicina
della persona.

Il concetto di patient empowerment, coniato e sviluppatosi negli Stati
Uniti a partire dagli anni '70 - ricordanoc i promotori della 2 giorni
- ha segnato una vera e propria rivoluzione nel mondo della salute. Un
cambiamento culturale che ha posto il paziente al centro del processo
di cura. E' stato infatti dimostrato che la consapevolezza del
paziente rispetto alle proprie condizioni di salute e al proprio
percorso di cura incide positivamente sull'esito delle terapie e porta
benefici alla collettivita in termini di risparmioc e maggiore
efficienza del sistema. Troppo spesso, tuttavia, i principi del
patient empowerment restano ancora relegati a una dichiarazione di
intenti, introdotti raramente nella prassi medica e sanitaria
quotidiana. L'ocbiettivo del summit & fare il punto sui traguardi
raggiunti e tracciare una roadmap per affrontare esigenze e sfide
future.

(segue)
TUMORI: PAZIENTE PROTAGONISTA DELLE CURE, A MILANO PRIMO SUMMIT MONDIALE (2)

(AdnKronos Salute) - La partecipazione dei pazienti ai processi
decisionali - evidenziano ancora gli organizzatori - & uno dei valori
fondamentali su cui si basa la pianificazione delle nuove strategie
sanitarie dell'Ue. I pazienti europei sono chiamati a essere pin
coinvolti in ogni aspetto della loro salute, dal rimodellamento della
sperimentazione clinica alla legislazione, e in tutte le guestioni che
1i riguardano in prima persona, compresa la gestione dei dati
genetici, al centro dei nuovi protocolli della medicina
personalizzata.



Il Forum meneghino affrontera la sfida di tradurre in azioni concrete
e buone pratiche la centralita del paziente oncologico, grazie al
ruolo chiave che pud essere giocato dalla sinergia tra scienza e
formazione. All'evento & atteso il contributo di tutti gli attori
coinvolti nel sistema: rappresentanti dei pazienti, operatori
sanitari, politici, legislatori, regolatori, organizzazioni
internazionali, organismi governativi e aziende farmaceutiche.

L'eguilibrio tra innovazione e sostenibilita, in uno scenario
caratterizzato dai nuovi trend dell'oncologia di precisione e della
medicina genica e personalizzata, domani sara al centro di una
sessione dedicata alla quale interverranno, tra gli altri, Mario
Melazzini, presidente dell'Rgenzia italiana del farmaco; Massimo
Scaccabarozzi, presidente di Farmindustria, e Nathalie Moll, Efpia
General Director. Nella seconda giornata Gianluca Vago, rettore della
Statale di Milano, introdurrd la sessione di apertura in cui Paolo
Corradini, direttore del Dipartimento di oncologia e onco-ematologia
dell'ateneo, illustrera l'esperienza maturata negli anni da quello che
oggi, con oltre 60 addetti, si propone come un centro di eccellenza,

tra i pin grandi a livello europeo, dedicato alla ricerca e cura
oncologica.

(Red-Opa/AdnKronos Salute)



Agenzia: Ansa TIPOLOGIA MEDIA: Agenzia
DATA: 16/05/2017 READERSHIP: n.d.

Tumori: solo meta' pazienti e' consapevole suo percorso cure
Forum esperti, un Patto per riportare il malato al centro

(ANSA) - MILANO, 16 MAG - La salute e' sempre piu' 'partecipata’: il paziente spesso €' informato,
consapevole, e vuole avere un ruolo attivo nelle scelte che riguardano le sue cure e il suo benessere.
Tuttavia, meno della meta' delle persone (47%) in cura per un tumore si ritiene "pienamente
consapevole del percorso di cura", e un quarto addirittura lo e' "poco o per nulla". A fotografare la
situazione e' un'indagine SWG presentata oggi a Milano, all'apertura del Forum internazionale sulla
consapevolezza del paziente oncologico, organizzato dall'Universita' degli Studi di Milano in
collaborazione con la Fondazione Veronesi.

Secondo l'indagine, il 65% dei pazienti italiani vorrebbe piu' supporto da parte del proprio medico, che
percepisce come "piu' focalizzato sulla patologia che sulla persona”, in particolare nel momento della
diagnosi. Quattro su dieci vorrebbero piu' informazioni anche dalle strutture sanitarie a cui si rivolgono,
e maggiore supporto (60%). Fondamentale anche il supporto psicologico per affrontare il percorso delle
terapie, soprattutto nelle prime fasi della malattia (a chiederlo e' il 79% degli italiani), in modo da poter
accettare meglio la diagnosi e affrontare il futuro con piu' serenita'.

"Oggi, quando si intraprende un percorso di cura - commenta Gabriella Pravettoni, direttore della
Psiconcologia all'lstituto Europeo di Oncologia - occorre condividerlo con la persona che si ha di fronte:
a prescindere da sesso, eta' e dalle sue conoscenze mediche. L'essere ascoltati, seguiti e accuditi dai

propri famigliari favorisce l'auto-efficacia e riduce i livelli di ansia e preoccupazione collegati alla
malattia".

Proprio per concretizzare la teoria in azioni, gli esperti riuniti nel Forum internazionale hanno stilato un
Patto "con la richiesta ufficiale alla comunita' scientifica, alle autorita', alle associazioni e all'industria di
adoperarsi concretamente affinche' la centralita' della persona malata e della sua dignita’ sia alla base
di ogni intervento di ricerca, di formazione e di cura dei pazienti con tumore".
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TUMORI: MENO DI META' MALATI PARTECIPA A CURE, MILANO LANCIA PATTO =

Ttalia penultima tra 5 Paesi europei per 'empowerment' dei
pazienti

Milano, 16 mag. (AdnKronos Salute) - Meno della meta dei malati di
cancro viene messo davvero 'al centro', informato e reso totalmente
partecipe dell'iter che dovra affrontare per combattere la malattia.
Solo il 47% si dichiara "pienamente consapevole" del proprio percorso
terapeutico, mentre un paziente su 4 si confessa "poco o per nulla
consapevole"”. Il dato arriva da un'indagine condotta da Swg su un
campione di uomini e donne over 45 residenti in Italia, Regno Unito,
Spagna, Francia e Germania, colpiti da un tumore o parenti di un
malato. I risultati sono stati presentati a Milano durante il primo
Forum internazionale sull'empowerment del paziente oncologico (16-17
maggio), promosso dall'universita degli Studi in collaborazione con la
Fondazione Umberteo Veronesi. E proprio dal capoluogo lombardo parte la
proposta di un 'Patto per l'empowerment'. Parola d'ordine
condivisione.

"La partecipazione attiva alle proprie cure viene percepita come molto
importante da 7 pazienti su 10 (68% in media) - riferisce Guja Tacchi
dell'istituto di ricerche Swg - A guidare il trend dell'empowerment,
con pazienti 'evoluti' che riconoscono un elevato valore alla
partecipazione, sono Uk (75%) e Germania (72%). A meta classifica c'e
la Francia (67%) e all'ultimo posto la Spagna (58%), ma anche 1'Italia

si attesta sotto la media (66%), al penultimo posto” sul totale dei 5
Paesi considerati.

La 2 giorni vede a confronto sul tema 'Shared decisions, one policy'
rappresentanti dei pazienti, operatori sanitari, politici,
legislatori, enti regolatori, organizzazioni internazionali, organismi
governativi e aziende bio-farmaceutiche. Tutti concordi
nelll'affermare che "la salute non pud prescindere da un paziente
informato e consapevole". Lavorare in questa direzione produce "non
solo vantaggi in termini di salute, ma anche di prevenzione, diagnosi
precoce e migliore compliance. In una parola: risparmio economico™.
Secondo la ricerca appena il 4% dei pazienti oncologici scopre la
malattia durante una visita di controllo, segno che c'é ancora molto
da fare in termini di campagne di informazione e screening. Ma anche
dopo la diagnesi sonc molte le carenze che il paziente si trova ad
affrontare: quasi la metd dei malati vorrebbe di pil da medici e
ospedali, e sclo il 7% viene accompagnato da uno psicologo, presenza
richiesta dal 79% degli italiani colpiti.

(segue)
TUMORI: MENOC DI META' MALATI PARTECIPA A CURE, MILANO LANCIA PATTO (2) =

(AdnKronos Salute) - La buona notizia & che nella Penisola la
mortalita per cancro € diminuita del 23% tra il 1995 e il 2012, con un
calo pit rapido rispetto a guello rilevato negli altri Paesi Ue
(-17%), come superiore alla media dell'Unione europea & anche il tasso
tricolore di sopravvivenza a 5 anni. Tuttavia lungo lo Stivale
l'incidenza dei tumori & cresciuta del 15% in un ventennio a quasi
600/100 mila, valore che colloca 1'Italia terza in Europa per numero
di nuovi casi. Al primc posto nell'indagine c¢'é il cancro al seno (31%
degli intervistati), seguito dai tumori a prostata (13%) e polmone



(12%), e dalle altre neoplasie con percentuali fra il 2% e il 6%.
"Sono malattie che nel 75% dei casi generano paura - sottolinea Tacchi
- nel 52% tristezza, nel 35% solitudine e nel 31% rabbia".

Gli italiani sembrano sapere molto bene che contro il cancro 1l'unione
fa la forza: per 1'84% (prima di loro solo gli spagnoli con il 92%,
contro una media del 77%) il tumore & una malattia che non si pud
affrontare da soli. Con chi farlo, dungue? Innanzitutto con la
famiglia (74%, con punte dell'B81% in Italia e dell'85% in Spagna),
seguita dall'oncologo (57%) e dal medico di famiglia (53%). E mentre
nel Regno Unito pil della meta (contro una media del 39%) tende a una
'condivisione allargata' della malattia con gli amici, solo il 25%
degli italiani ne parla al di fuori dalle mura di casa. Tra le figure
di riferimento, poco pilt di un connazionale su 10 cita l'infermiere e
nessuno il datore di lavoro. Ancora in pochi, infine, si rivolgono
alle associazioni di pazienti (media del 3% nei Paesi analizzati).

In generale, un malato di cancro su 2 (49%) percepisce il medico pin
focalizzato sulla patologia che sul paziente, con un picco del 65%
proprio in Italia. Che risulta fanalino di coda anche per un altro
aspetto: se oltre la meta del campione (52%) al momento della diagnosi
rileva difficolta a ricevere dalla struttura sanitaria tutte le
informazioni sulla malattia, nel nostro Paese il dato & il piu alto
(60%) .

(segue)
TUMORI: MENO DI META' MALATI PARTECIPA A CURE, MILANO LANCIA PATTO (3) =

(AdnKronos Salute) - Concetto coniato negli Usa negli anni '70, il
patient empowerment & diventato gli esperti un "riferimento
imprescindibile e unificante delle politiche a livello globale: la
partecipazione dei pazienti ai processi decisionali & uno dei wvalori
fondamentali su cui si basa la pianificazione delle nuove strategie
sanitarie dell'Ue". Conferma Gabriella Pravettoni, direttore della
Divisione di psiconcologia dell'lIstituto europeo di oncologia di
Milano e ordinaric di psicoleogia delle decisioni in Statale, che nel
2015 ha scritto insieme a Unmberto Veronesi il libro-manifesto 'Senza
paura. Vincere il tumore con la medicina della persona': "Quando si
intraprende un percorso di cura occorre condividerlo con la persona
che si ha di fronte, a prescindere dal sesso, dall'eta e dalle sue
conoscenze in ambito medico. Comunicare & fondamentale, anche perché
sempre pil spesso dal cancro si guarisce. L'essere ascoltati, sequiti
e accuditi dail propri familiari favorisce 1'auto-efficacia e riduce i
livelli di ansia e preoccupazione collegati alla malattia".

"Pensiamo che un'universita con una forte componente dedicata alla
formazione medica non possa sottrarsi alla responsabilita di indicare
questa" del patient empowerment "come via necessaria - afferma il
rettore dell'universita degli Studi milanese Gianluca Vago - e che lo
debba fare coinvolgendo tutti gli attori che lavorano per sconfiggere
la malattia oncologica, ma prima ancora i pazienti stessi". In
quest'ottica l'ateneo di via Festa del Perdono ha creato il Dipo,
Dipartimento di Oncologia ed Emato-oncologia. E' "una rete
multidisciplinare di 47 specialisti che rendono questa struttura il
maggiore polo oncologiceo universitario, tra i piu grandi a livello
europeo, dedicatc alla ricerca e cura oncologica. Un modello di
eccellenza italiano da esportare a livello internazionale", dice il
suo direttore, Paolo Corradini.

L'empowerment del paziente & una sfida anche per Big Pharma. "Si vive
di pill e meglic - commenta Massimo Scaccabarozzi, presidente di
Farmindustria - Oggi 2 persone su 3 con una diagnosi sopravvivono dopo
5 anni, 30 anni fa non arrivavano a una su 3. Un progresso che si deve



per 1'83% ai nuovi farmaci. Proprio grazie alle terapie innovative &
stato possibile ridurre la spesa sanitaria totale in oncologia, tra le
piu basse a livello europeo. Il maggior numero di farmaci oggi in
sviluppo & contro il cancro, sempre pill con un modello di medicina
personalizzata che rende le cure pit efficaci. Benefici incalcolabili
per la salute e per la sostenibilita del Servizio sanitario nazionale,
che rimane un'eccellenza del made in CEaEl 3",

(segue)
TUMORI: MENO DI META' MALATI PARTECIPA A CURE, MILANO LANCIA PATTO (4) =

(AdnKronos Salute) - Ed ecco il Patto di Milano. "Sosteniamo 1'idea
che la centralita della persona malata e della sua dignita debba
essere alla base di ogni intervento di ricerca, di formazione e di
cura dei pazienti con tumore", scrivono i promotori rivolgendo 10
richieste "alla comunita scientifica, medica, agli operatori sanitari,
alle autorita politiche e regolatorie, alle associazioni e
all'industria del farmaco":

1) Vigilare affinché il rispetto della persona sia alla base della
formazione professionale, della ricerca biomedica, della pratica
medica e dell'attivita di tutti coloro che operano in ambito
sanitario; 2) Fornire ai pazienti strumenti per disporre di
informazioni adeguate, comprensibili e scientificamente validate,
consentendo a chi lo desidera di partecipare consapevolmente alle
decisioni terapeutiche; 3) Coinvolgere i pazienti e le loro
associazioni nella elaborazione di linee gquide, nella definizione di
standard di qualita, nelle decisioni strategiche relative all'utilizzo
delle risorse dedicate alla ricerca, alla prevenzione e alla cura; 4)
Promuovere e monitorare i processi organizzativi che consentono il
coinvolgimenti attivo e consapevole dei pazienti nella gestione della
loro malattia; 5) Promuovere i processi di continuita assistenziale.

E ancora: 6) Promuovere l'alleanza tra operatori socio sanitari e
pazienti affinché si crei e si mantenga un clima di fiducia riguardo
al corretto utilizzo delle risorse dispenibili; 7) Garantire, ciascuno
nelle proprie possibilita, la maggiore omogeneita nella disponibilita
del servizi di diagnosi, terapia, e assistenza sul territorio
nazionale, ferme restando le specificitd dei sistemi regionali; 8)
Promucvere una corretta informazione in merito ai risultati della
ricerca biomedica, riconoscendone il valore imprescindibile per la
promozione della salute; 9) Garantire l'accesso alle terapie
innovative di provata efficacia; 10) Sostenere le iniziative di
prevenzione, legate in particolare agli interventi sugli stili di
vita, che possano ridurre 1'insorgenza di nuovi casi, e migliorare la
qualita di vita delle persone malate.

(Red-Opa/AdnKronos Salute)
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Tumori: meta’ pazienti non riceve le informazioni necessarie

(AGI) - Milano, 16 mag. - Solo il 4 per cento dei pazienti oncologici riferisce di aver scoperto la malattia
durante una visita di controllo, segno che c'e' ancora molto da fare in termini di campagne di
informazione e screening. Anche una volta ricevuta la diagnosi sono molte le carenze che il malato
deve affrontare: quasi la meta' dei pazienti vorrebbe di piu' da medici curanti e dalle strutture sanitarie e
solo il 7 per cento viene accompagnato nel percorso da uno psicologo, presenza invece richiesta a
gran voce, almeno nei momenti iniziali, dal 79 per cento degli italiani colpiti. Questi alcuni dei dati
emersi dal primo sondaggio internazionale sul tema, svolto da SWG e presentato in occasione
dell'lnternational Forum on Cancer Patients Empowerment, il primo appuntamento promosso su questo
tema a livello europeo, organizzato da I'Universita' degli Studi di Milano, in collaborazione con
Fondazione Umberto Veronesi, in corso a Milano. La buona notizia che e' emersa in questa occasione
e' che nel nostro paese la mortalita' ' diminuita (-23 per cento tra il 1995 e il 2012), piu' velocemente
rispetto agli altri paesi UE (-17 per cento), grazie agli avanzamenti e progressi scientifici citati e nel
complesso il tasso di sopravvivenza a 5 anni e' superiore alla media UE. Tuttavia in Italia l'incidenza del
cancro €' cresciuta del 15 per cento in circa un ventennio raggiungendo quasi 600 malati ogni 100mila,
e il nostro paese occupa il terzo posto del triste podio dei livelli piu' elevati d'Europa. Ovunque la
diffusione e' tale che l'impatto delle patologie oncologiche ha superato quello delle malattie
cardiovascolari. "Si tratta di malattie che nel 75 per cento dei casi generano paura, nel 52 per cento
tristezza, e in 3 su 10 solitudine e rabbia", ha detto illustra Guja Tacchi, Istituto Ricerche SWG,
commentando i risultati che emergono dal sondaggio condotto su uomini e donne, over 45, residenti in
Italia, UK, Spagna, Francia e Germania, che sono entrati in contatto con una patologia oncologica. "Alla
comparsa dei sintomi 8 su 10 si rivolgono al medico, nel 60 per cento la prima figura di riferimento €' il

curante, nel 47 per cento dei casi I'oncologo e' reputato il professionista piu' adatto a comunicare la
diagnosi". (AGIl) Red/Pgi
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CORRIERE DELLA SERA

& L'intervento
Pazienti e cure
Salutare
collaborazione

iversi studi scientifici

hanno dimostrato

che un malato
consapevole aderisce
meglio alle cure, con
maggiore soddisfazione ¢
minoti costl, sprechie
fatiche per tutti. Troppo
spesso, tuttavia, il «patient
empowerments, ovvero la
leglttimazlone ¢
responsabilizzazione del
paziente, resta ancora
relegato a una
dichiarazione di intentl ¢
raramente tradotto nella
prassi medlica ¢ sanitaria
quotidiana. «Shared
decisions, one policy»
(decisioni condivise,
un'unica strategia) é {1 titolo
scelto per il primo Forum
internazionale dedicato ai
dirifti dei pazienti e al loro
attivo colnvolgimento nel
processo declsionale
¢linico e nelle politiche di
sanitd. Organizzato dalla
Universita degli Studi di
Milino, in collaborazione
con Fondazione Umberto
Veronesl, il Forum si terra il
16 ¢ 17 magglo In via Festa
del Perdono: la
partecipazione ¢ gratuita e
aperta a tutth gli interessatl
{previa registrazione sul
sito www.forumepe.it).
Tant i temi trattati, con
intervent! di personalita di
rilievo di tutti gli ambiti
colnvolti: rappresentanti

del pazienti, operatori
sanitari, politici, legislatori,
regolator, organizzazioni
internazional, organismi
governativi e aziende
farmaceutiche. L'obieftivo?
Tradurre In azloni conerete
¢ buone pratiche la
centraliti del paziente
oncologico, grazie al ruolo
chiave che pud essere
giocato dalla sinergia tra
scienza e formazione.
Secondo le stime pit
recentd, ogni anno sono
circa 365 mila i nuovi casi
di tumore diagnosticati,
quasi 2 milioni di pazient
possono considernrsi
definitivamente guariti e 0l
cancro sta diventando
sempre piit una malattia
cronica con cul ¢ possiblle
convivere a lungo o guarire,
Tanto che il 5% degli {taliani
vive oggi con una diagnosi
di tumore ¢ le fila di guesto
«eserclto» crescono ogni
anno. Numeri che rendono
sempre piit cruciale 1
concetto di «patient
empowerments, confato e
sviluppatosi negli Stati
Uniti a partire dagli anni 70,
perché il paziente venga
posto al centro del processo
di cura, con la sua storia, il
suo vissuto, il suo
ambiente, la sua rete ¢l
relaziond.

Vera Martineila

£ AL N REERVATA
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QUOTTRIANG

Milano, 16 maggio - Forum Cancer Patients

“‘Shared decisions, one policy” & il primo Forum internazionale
organizzato all'Universitd di Milano in via Festa del perdono, 7
dedicato ai diritti dei pazienti e al loro attivo coinvolgimento nel
processo decisionale clinico e nelle politiche di sanita pubhblica
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CORRIERE DELLA SERA

Milano

«Cure e dignita
per i malati»
Praveltoni lancia
il patto di Milano
P arte da Milano il «Patto  V'idea che la contralita della

perPempowerment del  persona malata e della sua
paziente oncologicos,  dignitd debba essere alla
ossia per un colnvolgimento  base dl ognd intervento di
maggiore dei malati nelie ricerca, di formazione ¢ di
decisiond che riguardanole  cura del pazienti con
cure cub devono sottaporsi,  tumores, splega Gabriella

It documento, che sara Pravettoni, segretario
inviato al ministro della gencrale del Forum, nonché
Salute Beatrice Lorenzin, direttore della divisione di
sara l'atto finale del Psicologia all'1stituto

convegno «International Furopeo di Oncologla (leo).
Forum on Cancer Patients Nel Patto, i diect puntd,

Empowerment: Shared viene chiestotrallaltroa
decigions, one policy», che  medici e autorith di
si tiene ogei ¢ domani «profmuovere ¢ monitorare |
allUniversita Statale di via processi organizzativi che
Festa del Perdono, in consentong il
collaborazione con la coinvolgimento attivo ¢
Fondazione Verones, Oltre . consapevole del pazientl
700 | partecipanti che nella gestlone della loro
arrivano da ogni parte malattias ¢ «promuovere
d'Furopa: «Sosteniamo l'alleanza tra operatori
sovio-sanitari ¢ pazienti
affinché si crei e si
mantenga un clima dl
fiducia riyuardo al corretto
utilizzo delle risorse
disponibilis.
ORI OAE RETATA
In Statale
Gabnedla
Pravetton,
organizzatrice
tel Forume
direttore dolla

Psicologia lea
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CORRIERE DELLA SERA

Musica da camera
Un quartetto per Laura Dubini

Organizzato dall'International Forum on cancer
patients empowerment, un cicle di sette concerti
da camera ricorda Laura Dubini, giornalista
musicale del «Corriere» scomparsa dieci anni fa.
Nell'aula Magna dell'Universita Statale {via Festa
del Perdono, ore 19, ingr. libero) il quartetto
Guadagnini esegue musiche di Antonin Dvorik.
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Davide Mamone
» @davidedin_91

windo L conoscen
= della makinia

incontra la condie

visione del percor-
sodi cara, il cancro pud essere
combuatturo al meglio. E scon-
fitto i piie. Domani ¢ merco-
ledi Universuh Siatale
Milana, i cotlabor

e con

Fondazione Veronesi, apre le
sue porte in via Festas del Perdo-
no 7 all'Tntemanonad Forum on
Cancer Patients Empowerment,

il primo forum mtenuzionale

wentrato sulla panecpazone
del paziente oncologico, La rie
cerca scienhifica, sioaa, asume
dasempre un nwolo fondamen-
ade per la lotta contio i tumao-
ri, contcome fondamentale & Ly
prevenzione. Nel contesto <
o, perd, anche il concerto di
“empowenent” sta riempien-
dost i signihicato: tnlucibile
fentertlmente con “legittima-
sione”, i ambito sanitano st
intende  La consapevolezza e
Ta condivisione con medicn ¢
chimghi - ¢ da pante dei pa-
zienti < dei passapei necessan
per atleontare T malates, 1
fomm, che si dunisce nell’au-

Si apre Pinternational Forum on Cancer Patients Empowerment,
due giorni di incontri, speech e sessionl in plenaria alla Statale

:h"‘_. y PR T .'.r&’,_

OMO

ditormem Aula Magna interno
all'atenco, & gratito ¢ si pone
un obiettivo chiara: approfon-
dire nuove strategie diocooe

perazione ta dottor ¢ utenn,
promuovere una riform Jei
sistemn sanan sazonall G
pace di dare all’'empowennent
il peso che doviebbe avere,
voce  alle

dare ASSOCTAZIONE

che s oceupano dei pazienti.

PROGRAMMA o La due piomi
sard nheea diineontni e ad e
tervenire saranio esperti da
tuteo al mondo, Ad aprine fa
sessione iniziale, presieduta da
Giabriclla  Pravettom, docen-
te di Pacologia Cognativa in
Statale, numenme personaliti
itituzionali:  dall'assessare al
Welare Ji reprone Lombardia
Giulio Gallera alla vaicesindaco

RR

HO

del Comune Ji Milano Anoa
Scavizzo, hno al presidente
dellOrdine dei Medics delta

Provincia «di Milano, Ruberto

Carlo Rossi. Le sessiont ple-
narie del manino affrontean-
no il tema dell'equith a Tivelks
enropeo sul tmattamento delle
patolopie ecologiche, Al po.
meriggio, nvece, la sessioae
sard improntata salle assocta

siont europee ¢ sul ruolo elaco
det medict; o seruire una tavola
rotoinla sulle patologic onvo-
logiche it rae. Mercoledi,
nfine, focus nurato sue nuovi
approcet alla cura, sulla neerca
traslazionale ¢ sul piana di azio-
ne eutopeo per il conteollo del
canero. Per il programmacdeini-
tivore per regivtrani, & passibile
visttare sl sito forumepe.it.




Quotidiano: Corriere della Sera TIPOLOGIA MEDIA: Quotidiano

DATA: 21/05/2017 READERSHIP: 110.000

CORRIERE DELLA SERA

t Adriana Bazzi

CONVOLGERE
LMALATO NELLACURA

u non sei in grado di c«mlﬁzlre
el eventi della vita, ma il mudo
di viverli si». Cost la pensava
4 Seneca, filosofo romano vissuto
all inizi(; del primo secolo dopo Cristo. :

(tosi la pensa anche Ja medician contempo-
rangs che, con un termine coniato e sviluppa-
tosi negli Stati Uniti negli Anni 70, parladi

“empowerment” del paziente, ciod delsuo
colnvolgimento nelle scelte che riguardano la
salute o la malattia e, In particolare, quando
la malattiu si chigma cancro.

Paura soprattutio, e pol tristezza, senso di
solitudine e anche rabbiu: ecco che cosasi
provit di fronte a una ¢Hagnosi di tunore,

Pol ¢’ da affrontare un percorso che pui
durare a lungo, fatto dl esami e di cure, di cui
un malato non sempre ¢ pieaameme canm
W"Ole .....

Secondo un mndaggin dellIstituto Ricer-
che Swg, condotto su 500 malati di Lwmore in
aleund Paest europed, ln partecipazione attiva
alle cure viene percepita come molto im‘p«m
tante da 7 pavient] su 10 Ma meno della meti
degli intervistat dichiara i essere piena-
mente consapevole del proprio percorso tera-
peutico & un quarto dichiar di esserlo poco o
| per niente. E molti (1 76 per cento degli itattu-

i) vorrehbero il supporto di uno psicologo

sia al momento detla diagnos, sfa dopo,

quando st tratta dl ritornare a una vita norma-
le, nonostante la malattia, perché oget si pud
bopmwivﬁre al tumore e In mold cast anche
guarire, -
Come rispondere a qms:i bisogni nonan-
cora corrlspostl? Come tradurre In pratica
yuegli stogan che spesso sl sentono ai con
gresst mediel del tpo “Hi pazlente al centro”
fm;;urf “It muluto pmlagunisia du,la R -
attia”
L'Universita di Milano ci sta lavorando. ime
“annd fa ha sthtulto Ta Cattedra di Umanith con

Fobiettivo di formare medlel capact di ascol-

ture ¢ reluzionarst con il paziente. Pol ha dato
vita a un Dipartimento di oncologia universi-
tarlo fra | pits grandi in Buropa. Lultima ini-
ziuliva, con la Fondazione Umberto Veronesl,

¢ la proposta of un "Patio per Fempower-

ment”, scaturito da una due-gloml sclentifi-

e, un forum internazionale dedicato a questo

lema ¢ prestedulo da Gabriella Pravettonl,
paiconcologn all'feo e professore di psicologin

decisionale alla Statale di Milano, con cui s
chiede uno slorzo di tuttl per reallzzare div-
vero Foblettivo di un pieno colnvolgimento
del paziente in futte le declsloni che riguarda-
| no il sue pereorso di eura.
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PHARMAS T ARY

Giornale on-line suil Farmaci

A Milano il primo Forum
Internazionale sull'empowerment
del paziente oncologico

A poco piu di dieci anni dalla prima definizione internazionalmente condivisa del
concetto di patient empowerment, I'Universita degli Studi di Milano, in
collaborazione con Fondazione Umberto Veronesi, organizzera il prossimo 16 e 17
maggio a Milano I'International Forum on Cancer Patients Empowerment, primo
appuntamento promosso su questo tema a livello europeo.

A poco pitl di dieci anni dalla prima definizione internazionalmente condivisa del
concetto di patient empowerment, I'Universita degli Studi di Milano, in
collaborazione con Fondazione Umberto Veronesi, organizzera il prossimo 16 e 17
maggio a Milano I'International Forum on Cancer Patients Empowerment, primo
appuntamento promosso su questo tema a livello europeo.



Il concetto di patient empowerment, coniato e sviluppatosi negli Stati Uniti a partire
dagli anni 70, ha segnato una vera e propria rivoluzione nel mondo della salute. Un
cambiamento culturale, che ha posto il paziente al centro del processo di cura, con
la sua storia personale, il suo vissuto, il suo ambiente, la sua rete di relazioni. E’
stato dimostrato, infatti, che la consapevolezza del paziente rispetto alle proprie
condizioni di salute e al proprio percorso di cura incida positivamente sull’esito delle
terapie e porti benefici alla collettivita in termini di risparmio e maggiore efficienza
del Sistema. Per questo, I'empowerment del paziente oncologico si pone oggi
come riferimento imprescindibile e unificante delle politiche a livello globale: la
partecipazione dei pazienti ai processi decisionali & uno dei valori fondamentali su
cui si basa la pianificazione delle nuove strategie sanitarie dell’'UE.

| pazienti europei sono chiamati ad essere pil coinvolti in ogni aspetto della loro
salute, dal rimodellamento della sperimentazione clinica alla legislazione e in tutte
le questioni che li riguardano in prima persona, compresa quella della gestione dei
dati genetici, al centro dei nuovi protocolli della medicina personalizzata.

Troppo spesso, tuttavia, il “patient empowerment” resta ancora relegato a una
dichiarazione di intenti e raramente tradotto nella prassi medica e sanitaria
quotidiana. “Shared decisions, one policy” & il titolo scelto per questo primo Forum
che affrontera la sfida di tradurre in azioni concrete e buone pratiche la centralita
del paziente oncologico, grazie al ruolo chiave che pud essere giocato dalla
sinergia tra scienza e formazione. Con questo obiettivo, I'evento vedra il contributo
di tutti gli attori coinvolti nel Sistema (rappresentanti dei pazienti, operatori sanitari,
politici, legislatori, regolatori, organizzazioni internazionali, organismi governativi e
aziende farmaceutiche) per fare il punto sui traguardi raggiunti e tracciare una
roadmap per affrontare esigenze e sfide future.

1

Nella sessione di apertura il 16 maggio dalle 9.30 alle 10.15 sono attesi gl
interventi del Ministro della Salute, Beatrice Lorenzin, e del Ministro
dell'Istruzione, dell’Universita e della Ricerca, Valeria Fedeli. L’equilibrio tra
iInnovazione e sostenibilita, in uno scenario caratterizzato dai nuovi trend

dell'oncologia di precisione e della medicina genica e personalizzata, sara al centro
di una

successiva sessione dedicata (dalle 11.45 alle 13.30), dove interverranno tra gli



altri, Mario Melazzini, Presidente dell’Agenzia ltaliana del Farmaco, Massimo

Scaccabarozzi, Presidente di Farmindustria, e Nathalie Moll, EFPIA General
Director.

Nella giornata del 17 maggio, Gianluca Vago, Rettore dell'Universita degli Studi di
Milano introdurra la sessione di apertura, in cui Paolo Corradini, Direttore del
Dipartimento di Oncologia ed Onco-ematologia dell’Ateneo milanese, illustrera
I'esperienza maturata negli anni da quello che oggi, con oltre 60 addetti, si propone
come un centro di eccellenza, tra i pit grandi a livello europeo, dedicato alla ricerca
e cura oncologica.
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“SHARED DECISIONS, ONE POLICY”

A Milano il primo forum internazionale
sul patient empowerment in oncologia

6 Maggio 2017

A poco pit di dieci anni dalla prima definizione internazionalmente condivisa del concetto
di patient empowerment, I'Universita degli Studi di Milano, in collaborazione con Fondazione
Umberto Veronesi, organizzera il prossimo 16 e 17 maggio a Milano I'International Forum
on Cancer Patients Empowerment, primo appuntamento promosso su questo tema a livello
europeo. Il concetto di patient empowerment, coniato e sviluppatosi negli Stati Uniti a partire
dagli anni '70, ha segnato una vera e propria rivoluzione nel mondo della salute. Un
cambiamento culturale, che ha posto il paziente al centro del processo di cura, con la sua
storia personale, il suo vissuto, il suo ambiente, la sua rete di relazioni. E’ stato dimostrato,
infatti, che la consapevolezza del paziente rispetto alle proprie condizioni di salute e al
proprio percorso di cura incida positivamente sull'esito delle terapie e porti benefici alla
collettivita in termini di risparmio e maggiore efficienza del Sistema. Per questo,
I'empowerment del paziente oncologico si pone oggi come riferimento imprescindibile e
unificante delle politiche a livello globale: la partecipazione dei pazienti ai processi
decisionali & uno dei valori fondamentali su cui si basa la pianificazione delle nuove strategie
sanitarie del’UE. | pazienti europei sono chiamati ad essere pil coinvolti in ogni aspetto
della loro salute, dal rimodellamento della sperimentazione clinica alla legislazione e in tutte



le questioni che li riguardano in prima persona, compresa quella della gestione dei dati
genetici, al centro dei nuovi protocolli della medicina personalizzata.

Troppo spesso, tuttavia, il patient empowerment resta ancora relegato a una dichiarazione
di intenti e raramente tradotto nella prassi medica e sanitaria quotidiana. ‘Shared decisions,
one policy’ & il titolo scelto per questo primo Forum, che affrontera la sfida di tradurre in
azioni concrete e buone pratiche la centralita del paziente oncologico, grazie al ruolo chiave
che puo essere giocato dalla sinergia tra scienza e formazione. Con questo obiettivo,
I'evento vedra il contributo di tutti gli attori coinvolti nel sistema (rappresentanti dei pazienti,
operatori sanitari, politici, legislatori, regolatori, organizzazioni internazionali, organismi
governativi e aziende farmaceutiche) per fare il punto sui traguardi raggiunti e tracciare
una road map per affrontare esigenze e sfide future. Nella sessione di apertura il 16 maggio
dalle 9.30 alle 10.15 sono attesi gli interventi del ministro della Salute, Beatrice Lorenzin,
e del ministro dell'lstruzione, dell'Universita e della Ricerca, Valeria Fedeli. L’equilibrio tra
innovazione e sostenibilita, in uno scenario caratterizzato dai nuovi trend dell'oncologia di
precisione e della medicina genica e personalizzata, sara al centro di una successiva
sessione dedicata (dalle 11.45 alle 13.30), dove interverranno tra gli altri, Mario
Melazzini del’Agenzia Italiana del Farmaco, Massimo Scaccabarozzi presidente di
Farmindustria e Nathalie Moll, EFPIA General Director. Nella giornata del 17
maggio, Gianluca Vago, rettore dell'Universita degli Studi di Milano introdurra la sessione
di apertura, in cui Paolo Corradini, direttore del Dipartimento di Oncologia ed Onco-
ematologia dell'ateneo milanese, illustrera I'esperienza maturata negli anni da quello che
0ggi, con oltre 60 addetti, si propone come un centro di eccellenza, tra i pit grandi a livello
europeo, dedicato alla ricerca e cura oncologica. (MARTINA BOSSI)

Per informazioni sul programma e sull’evento: www.forumcpe.it
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#EAPM: Lung cancer screening debate moves to Milan in
mid-May

Following in the wake of its successful fifth presidency conference held recently in Brussels, the European
Alliance for Personalised Medicine (EAPM) will be a key presence at the International Forum on Cancer Patients
Empowerment, in Milan, from 16-17 May, writes European Alliance for Personalised Medicine (EAPM) Executive
Director Denis Horgan.

On the 15th, a separate meeting entitled /nnovation, Guidelines and Screening: The Case of Lung Cancer — Can ftaly
lead the way?will take place at the Fondazione Umberto Veronesi in Piazza Velasca, Milan, Italy.

The earlier Alliance conference, entitled ‘Innovation, Guidelines and Screening: The Case of Lung Cancer’ took a close
look at lung-cancer screening from a multi-stakeholder point of view, with speakers drawn from all across Europe. It also

focused on many of the other issues that affect personalised medicine today. The Milan event on the 15th will perform a
similar task, but at national level.

Multi-stakeholders attending will include patients, healthcare professionals, researchers and economists. Please see

The Alliance’s presence in ltaly is an example of the multi-stakeholder group following up on its stated commitment to
help to bring alignment between EU activities and the national levels, as well as between EU member states. This is an
EAPM policy and priority that exemplifies its SMART Outreach approach. SMART stands for Smaller Member

states And Regions Together and has seen the Alliance hold high-level meetings in several EU countries, as well as
helping to launch ‘local’ personalised medicine alliances (including in Italy).

The event in Milan is being organised by the Universita degli Studi di Milano, in co-operation with the Fondazioni
Umberto Veronesi. The founder of the latter, Umberto Veronesi, died at the age of 90 and was a leading light in fighting
and preventing the terrible disease of breast cancer, as well as an activist in anti-tobacco campaigns.

The forum builds on a conference held last year, in the same city, that focused on making access to personalised
medicine a reality for patients.

The cornerstone of the event is to align efforts internationally via a central focus to co-ordinate this effort geared towards
empowering Europe’s patients and introducing guidelines for lung-cancer screening.

Indeed, the Alliance is preparing a White Paper on lung-cancer screening and guidelines for the Milan forum. This will
back up the fact that findings in both Europe and the US strongly suggest that lung-cancer screening saves lives.

Ideally, says EAPM, guidelines could help to tether costs, by bringing in improvements to the efficiency of screening
methodologies and, thus, programmes themselves.

EAPM believes that the EU should put guidelines in place that will allow member states to set-up quality assured early
detection programmes for lung cancer.



Gabriella Pravettoni, Professor of Cognitive and Decision Making Psychology at the University of Milan, said ahead of

the event in Italy: "Myself and my colleagues are delighted to have EAPM back in Milan, where we can build on the good
work already done last year.”

Professor Pravettoni added: “It is vital for Europe’s patients that personalised medicine is integrated into healthcare
systems bhoth at national and regional level.

“Empowering patients is key and the University of Milan has established, for the first time in Italy, a “Chair of Humanity”,
a course on the humanisation of care. This is aimed at training physicians to listen and relate to patients in an existential,
emotional and social dimension.

“We are very proud of that, here,” she added.

Doctor Giulia Veronesi, chief of the Robotic Thoracic Surgery Unit, Division of Thoracic and General Surgery, at the
Milan-based Humanitas Research Hospital, said: “We need to raise awareness of the need for agreed recommendations
over lung-cancer screening. On top of this, we need to improve the knowledge of policymakers and world health
agencies to formulate effective guidelines on the international stage.

“Not only that,” added Dr. Veronesi, “We must work across national borders to ensure cooperation and collaboration and

advance parallel work done by professional groups, patient groups, health-care funders, pharmaceutical companies and
academic institutions to a new level.”

EAPM co-chair and former European health commissioner David Byrne said: “There is a need in the fast-moving area of
healthcare for a focus on preventative care and personalised health care. This is something the Alliance has always
been geared towards and the meeting in Milan can only help to further our goals and those of our fellow stakeholders.”

Last year in the ltalian city, as this, high-level stakeholders in personalised medicine from across Italy and the rest of the

EU met to move forward with this innovative form of medical intervention tailored to the specific needs of individual
patients.

Next to EAPM, other leading organizations joining the Forum on the 16-17th include the European Cancer Patient

Coalition, the Stockholm School of Economics, and the European Organization for the Research and Treatment of
Cancer.

As well as EAPM's White Paper on screening, delegates at the three-day Forum will publish a Call to Action. This will
remind the EU and its member states of the EPAAC and CanCon initiatives and call on the EU and those member states
to collaborate.

CanCon followed in the wake of EPAAC. It is led mainly by member states with the support of the EU, and also involves
other stakeholders, including NGOs working across Europe.

CanCon has the goal of reducing cancer incidence by 15% by 2020 and the Call to Action urges those member states
that have signed up to various objectives to waste no time in implementing the recommendations as agreed.

Later in the year, EAPM will hold a pan-European, multi-disciplinary Congress specific to the fast-moving field of
personalised medicine. It will take place from 27-30 November.

Entitled ‘Personalising Your Health: A Global Imperative!’, it will be held in partnership with Queen'’s University Belfast
and Visit Belfast.
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“Shared decisons, one policy”, il primo Forum internazionale dedicato

L’EVENTO

ai diritti dei pazienti
Condivisione. E la parola chiave della strategia comunitaria europea per le politiche sanitarie: i
cittadini non devono restare ai margini delle decisioni. Ed & questo il principio che fa da sfondo al

International Forum on Cancer Patients Empowerment dal titolo “Shared decisions, one policy” che

si terra a Milano il 16 e il 17 maggio.

Si tratta del primo Forum internazionale dedicato ai diritti dei pazienti e al loro attivo
coinvolgimento nel processo decisionale clinico e nelle politiche di sanita pubblica nell’era

dell’oncologia personalizzata.

Interverranno rappresentanti dei pazienti, gli operatori sanitari, politici, legislatori e regolatori,

organizzazioni internazionali, organismi governativi e aziende farmaceutiche.

Una sessione verra dedicata al delicato tema dell’equilibrio tra innovazione e sostenibilita, in uno
scenario caratterizzato dalle grandi novita dell’oncologia di precisione e della medicina genica e

personalizzata.

Nella seconda giornata si entrera nel vivo del nuovo scenario terapeutici con la testimonianza di
Paolo Corradini, Direttore del Dipartimento di Oncologia ed Onco-ematologia dell’ Ateneco
milanese, che descrivera |"attivita di quello che ¢ un centro di eccellenza europeo, dedicato alla

ricerca e cura oncologica. Il Forum avra luogo presso I’Universita degli Studi di Milano

La partecipazione ¢ aperta a tutti gli interessati, previa registrazione sul sito: www.lorumepe.it
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“Shared decisions, one policy”. A Milano il primo
appuntamento europeo dell'International Forum
on Cancer Patients Empowerment

Tradurre in azioni concrete e condivise il concetto di empowerment del
paziente onocologico. Con questo obiettivo, dal 16 al 17 maggio , a Milano si
svolgera UInternational Forum on Cancer Patients Empowerment, che vedra
cotnvolti tutti gli attori del sistema salute.

10 MAG - | 16 e il 17 maggio a Milano si svolgera I'International Forum on Cancer Patients
Empowerment, evento promosso e ospitato dall'Universita degli Studi del capoluogo lombardo, in
collaborazione con Fondazione Umberto Veronesi. E il primo appuntamento europeo sul’empowerment
del paziente oncologico

Il concetto di patient empowerment, coniato e sviluppatosi negli Stati Uniti a partire dagli anni '70, ha
segnato una vera e propria rivoluzione nel mondo della salute.

Un cambiamento culturale, che ha posto il paziente al centro del processo di cura, con la sua storia
personale, il suo vissuto, il suo ambiente, la sua rete di relazioni. E stato dimostrato, infatti, che la
consapevolezza del paziente rispetto alle proprie condizioni di salute e al proprio percorso di cura
incida positivamente sull’esito delle terapie e porti benefici alla collettivita in termini di risparmio e
maggiore efficienza del Sistema. Per questo, I'empowerment del paziente oncologico si pone oggi
come riferimento imprescindibile e unificante delle politiche a livello globale: |a partecipazione dei
pazienti ai processi decisionali & uno dei valori fondamentali su cui si basa la pianificazione delle nuove
strategie sanitarie dell’'UE.



| pazienti europei sono chiamati ad essere pill coinvolti in ogni aspetto della loro salute, dal
rimodellamento della sperimentazione clinica alla legislazione e in tutte le questioni che li riguardano in
prima persona, compresa quella della gestione dei dati genetici, al centro dei nuovi protocolli della
medicina personalizzata.

La due giorni di Milano intende dare una declinazione pratica a questi concetti. Per questo il titolo scelto
per il Forum & Shared decisions, one policy. Con questo obiettivo, I'evento vedra il contributo di tutti gli
attori coinvolti nel Sistema (rappresentanti dei pazienti, operatori sanitari, politici, legislatori, regolatori,
organizzazioni internazionali, organismi governativi e aziende farmaceutiche) per fare il punto sui
traguardi raggiunti e tracciare una roadmap per affrontare esigenze e sfide future.

Nella sessione di apertura - il 16 maggio dalle 9.30 alle 10.15 - sono attesi gli interventi del Ministro
della Salute, Beatrice Lorenzin, e del Ministro dell’lstruzione, dell’Universita e della Ricerca, Valeria
Fedeli. L'equilibrio tra innovazione e sostenibilita, in uno scenario caratterizzato dai nuovi trend
dell'oncologia di precisione e della medicina genica e personalizzata, sara al centro di una successiva
sessione dedicata (dalle 11.45 alle 13.30), dove interverranno tra gli altri, Mario Melazzini, Presidente
dell’Agenzia Italiana del Farmaco, Massimo Scaccabarozzi, Presidente di Farmindustria, e Nathalie
Moll, Efpia General Director.

Nella giornata del 17 maggio, Gianluca Vago, Rettore dell’Universita degli Studi di Milano introdurra la
sessione di apertura, in cui Paolo Corradini, Direttore del Dipartimento di Oncologia ed Onco-
ematologia dell’Ateneo milanese, illustrera I'esperienza maturata negli anni da quello che oggi, con
oltre 60 addetti, si propone come un centro di eccellenza, tra i pit grandi a livello europeo, dedicato alla
ricerca e cura oncologica.

10 maggio 2017
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A Milano ’'International Forum
on Cancer Patients
Empowerment

A Milano il primo appuntamento europeo sull ‘empowerment del paziente oncologico. Il 16 e il 17
maggio si svolgera /'International Forum on Cancer Patients Empowerment, evento promosso e ospitato
dall'Universita degli Studi del capoluogo lombardo, in collaborazione con Fondazione Umberto
Veronesi. Nella sessione di apertura — il 16 maggio dalle 9.30 alle 10.15 — sono attesi gli interventi del
Ministro della Salute, Beatrice Lorenzin, e del Ministro dell'lstruzione, dell’Universita e della Ricerca,
Valeria Fedeli. L'equilibrio tra innovazione e sostenibilita, in uno scenario caratterizzato dai nuovi trend
dell'oncologia di precisione e della medicina genica e personalizzata, sara al centro di una successiva
sessione dedicata (dalle 11.45 alle 13.30), dove interverranno tra gli altri, Mario Melazzini, Presidente
dell'Agenzia Italiana del Farmaco, Massimo Scaccabarozzi, Presidente di Farmindustria, e Nathalie
Moll, EFPIA General Director. Nella giornata del 17 maggio, Gianluca Vago, Rettore dell’Universita
degli Studi di Milano introdurra la sessione di apertura, in cui Paolo Corradini, Direttore del Dipartimento
di Oncologia ed Onco-ematologia dell’Ateneo milanese, illustrera I'esperienza maturata negli anni da
quello che oggi, con oltre 60 addetti, si propone come un centro di eccellenza, tra i piti grandi a livello
europeo, dedicato alla ricerca e cura oncologica.
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“Shared decisions, one policy”. A
Milano il primo appuntamento
europeo dell'International Forum
on Cancer Patients
Empowerment

Tradurre in azioni concrete e condivise il concetto di
empowerment del paziente onocologico. Con questo obiettivo,
dal 16 al 17 maggio , a Milano si svolgera I'International Forum
on Cancer Patients Empowerment, che vedra coinvolti tutti gli
attori del sistema salute.

10 MAG - Il 16 e il 17 maggio a Milano si svolgera I'International Forum
on Cancer Patients Empowerment, evento promosso e ospitato
dall’Universita degli Studi del capoluogo lombardo, in collaborazione con
Fondazione Umberto Veronesi. E il primo appuntamento europeo
sull’'empowerment del paziente oncologico

Il concetto di patient empowerment, coniato e sviluppatosi negli Stati
Uniti a partire dagli anni ‘70, ha segnato una vera e propria rivoluzione
nel mondo della salute.

Un cambiamento culturale, che ha posto il paziente al centro del
processo di cura, con la sua storia personale, il suo vissuto, il suo
ambiente, la sua rete di relazioni. E stato dimostrato, infatti, che la



consapevolezza del paziente rispetto alle proprie condizioni di salute e al
proprio percorso di cura incida positivamente sull’esito delle terapie e
porti benefici alla collettivita in termini di risparmio e maggiore efficienza
del Sistema. Per questo, I'empowerment del paziente oncologico si pone
oggi come riferimento imprescindibile e unificante delle politiche a livello
globale: la partecipazione dei pazienti ai processi decisionali & uno dei

valori fondamentali su cui si basa la pianificazione delle nuove strategie
sanitarie dell’'UE.

[ pazienti europei sono chiamati ad essere pil coinvolti in ogni aspetto
della loro salute, dal rimodellamento della sperimentazione clinica alla
legislazione e in tutte le questioni che li riguardano in prima persona,
compresa quella della gestione dei dati genetici, al centro dei nuovi
protocolli della medicina personalizzata.

La due giorni di Milano intende dare una declinazione pratica a questi
concetti. Per questo il titolo scelto per il Forum & Shared decisions, one
policy. Con questo obiettivo, I'evento vedra il contributo di tutti gli attori
coinvolti nel Sistema (rappresentanti dei pazienti, operatori sanitari,
politici, legislatori, regolatori, organizzazioni internazionali, organismi
governativi e aziende farmaceutiche) per fare il punto sui traguardi
raggiunti e tracciare una roadmap per affrontare esigenze e sfide future.

Nella sessione di apertura - il 16 maggio dalle 9.30 alle 10.15 - sono
attesi gli interventi del Ministro della Salute, Beatrice Lorenzin, e del
Ministro dell’Istruzione, dell’Universita e della Ricerca, Valeria Fedeli.
L’equilibrio tra innovazione e sostenibilita, in uno scenario caratterizzato
dai nuovi trend dell’oncologia di precisione e della medicina genica e
personalizzata, sara al centro di una successiva sessione dedicata (dalle
11.45 alle 13.30), dove interverranno tra gli altri, Mario Melazzini,
Presidente dell’Agenzia Italiana del Farmaco, Massimo Scaccabarozzi,
Presidente di Farmindustria, e Nathalie Moll, Efpia General Director.

Nella giornata del 17 maggio, Gianluca Vago, Rettore dell’Universita
degli Studi di Milano introdurra la sessione di apertura, in cui Paolo
Corradini, Direttore del Dipartimento di Oncologia ed Onco-ematologia
dell’Ateneo milanese, illustrera I'esperienza maturata negli anni da quello
che oggi, con oltre 60 addetti, si propone come un centro di eccellenza,

tra i pit grandi a livello europeo, dedicato alla ricerca e cura oncologica.
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L'Universita degli Studi di Milano, in collaborazione con Fondazione Umberto Veronesi, organizzera il
prossimo 16 e 17 maggio a Milano l'International Forum on Cancer Patients Empowerment, primo
appuntamento pPromosso su questo tema a livello europeo.
Un evento interamente dedicato ai diritti dei malati oncologici e al loro attivo coinvolgimento nel processo
decisionale clinico e nelle politiche di sanita pubblica nell’era dell’oncologia personalizzata.
«Il concetto di patient empowerment (ovvero la legittimazione e responsabilizzazione del paziente, ndr) &
stato coniato e sviluppato negli Stati Uniti a partire dagli anni '70, segnando una vera e propria rivoluzione
nel mondo della salute — spiega Gabriella Pravettoni, Segretario Generale del Forum -. Un cambiamento
culturale che ha posto il paziente al centro del processo di cura, con la sua storia personale e il suo vissuto,
ma che ancora troppo raramente viene davvero messo in atto nella prassi medica e sanitaria quotidiana».
E’ stato invece dimostrato che la consapevolezza del paziente rispetto alle proprie condizioni di salute e al
proprio percorso di cura incide positivamente sull’esito delle terapie e porta benefici alla collettivita in
termini di risparmio e maggiore efficienza del Sistema.
«Per questo Shared decisions, one policy (decisioni condivise, un’unica strategia) & il titolo scelto per questo
primo Forum, che affrontera la sfida di tradurre in azioni concrete e buone pratiche la centralita del paziente
oncologico, grazie al ruolo chiave che puo essere giocato dalla sinergia tra scienza e formazione» aggiunge
Pravettoni, che & anche ordinario di Psicologia delle Decisioni all’Universita degli Studi di Milano e direttrice
della Divisione di Psico-oncologia dell’lstituto Europeo di Oncologia (IEO).
All'evento parteciperanno rappresentanti dei pazienti, operatori sanitari, politici, legislatori, organizzazioni



internazionali e aziende farmaceutiche.
Nella giornata del 17 maggio, Gianluca Vago, Rettore dell’Universita degli Studi di Milano introdurra la
sessione di apertura in cui Paolo Corradini, Direttore del Dipartimento di Oncologia ed Onco-ematologia
dell’Ateneo milanese, illustrera I'esperienza maturata da quello che oggi si propone come un centro di
eccellenza, tra i pit grandi a livello europeo, dedicato alla ricerca e cura dei tumori.

Y

La partecipazione al Forum é gratuita e aperta a tutti gli interessati, previa registrazione sul
sito www.forumcpe.it

Per gli interventi in inglese & prevista traduzione simultanea.
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Partecipare alle decisioni mediche: la
voce del pazienti

Il 16 e 17 maggio si terra a Milano il primo Forum internazionale di patient
empowerment, organizzato dall'Universita di Milano e dalla Fondazione
Veronesi. Un momento dedicato alle associazioni per fare il punto su cosa
significhi oggi rendere i pazienti partecipi del processo di cura. Ne parliamo con
Gabriella Pravettoni, ordinario di Psicologia delle decisioni presso l'ateneo

meneghino
Viola Rita

Prof.ssa Gabriella Pravettoni

Mettere la persona al centro della cura. Questo & l'obiettivo del patient empowerment, letteralmente dare
potere al paziente, un concetto nato negli anni ‘70 che ha cambiato il modo di coinvolgere l'individuo nel
percorso terapeutico. In Italia, a parlarne per primo & stato Umberto Veronesi e ora a Milano, il 16 e 17



maggio si terra il primo International Forum on Cancer Patients Empowerment europeo, organizzato
dall'Universita di Milano in collaborazione con la Fondazione Umberto Veronesi. Salute Seno ha intervistato

Gabriella Pravettoni, ordinario di Psicologia delle decisioni alla facolta di Medicina dell'Universita di Milano e
segretario generale del Forum.

Professoressa Pravettoni, perché & importante I'empowerment del paziente?

Nella lotta contro il tumore, come in altre patologie, & fondamentale che il paziente abbia voce e prenda
parte a tutti gli step che costituiscono la sua presa in carico: in tal senso, il percorso personale e quello
terapeutico devono essere considerati come due costituenti di un unico tessuto. L'obiettivo & quello di
rendere la persona pil consapevole e partecipe alle cure. Questo tipo di condivisione crea un circolo
virtuoso volto a favorire 'adattamento alla terapia, un‘aumentata capacita del medico di curare e, in ultimo, il
miglioramento della condizione psico-fisica della persona.

Ma in cosa consiste in pratica I'empowerment del paziente?

Nell'espressione 'dare potere' rientrano vari aspetti, non solo medico-sanitari, ma anche politici, organizzativi
e sociali. Dalla prevenzione al trattamento, fino alla gestione della persona nella vita quotidiana: tutto cid
diventa oggetto di questa rinnovata attenzione.

Nel conferire maggiore forza al paziente rientra ad esempio la condivisione delle decisioni mediche, delle
responsabilita rispetto alle cure e dell'assistenza oncologica, l'informazione rispetto alla prevenzione, ai
trattamenti e alle terapie di supporto, la conoscenza dei bisogni e dei punti di forza del paziente, nonché
della sua qualita di vita e di aspetti pratici, quali il rientro al lavoro.

In che modo il medico puo condividere le decisioni e le responsabilita terapeutiche?

Si passa dalla comunicazione della diagnosi fino alla capacita di prospettare la scelta terapeutica e
condividerne la decisione. Il tutto lasciando spazio al paziente di parlare dei propri dubbi e porre domande su
eventuali informazioni raccolte in precedenza, magari attraverso pagine internet e forum dedicati. Cosi, dalla
consapevolezza si passa alla partecipazione e infine alla condivisione di scelte e responsabilita.

Quanto é importante lo psiconcologo per chi soffre di tumore?

Questa figura & sempre pill centrale. Ad esempio, in ltalia, non potrebbe esistere un'unita dedicata al tumore
al seno senza questo professionista. Tuttavia, & necessario un coinvolgimento di tutti gli operatori, dal
ricercatore al medico, dallo psicologo all'infermiere.

In tal senso, é prevista una formazione per I'operatore?

Assolutamente si. Gia oggi, ma ancora di pit in futuro, & prevista una formazione specifica e intendiamo
coinvolgere non solo il Ministero della Salute ma anche il Ministero dell'lstruzione, dell'Universita e della
Ricerca. Il personale ospedaliero si trova quotidianamente a dover gestire sia le difficolta pratiche, sia le
paure e le angosce di chi & affetto da una malattia oncologica: i medici e gli assistenti devono essi stessi
avere la capacita di gestire le proprie emozioni rispetto a questi problemi spesso gravosi. Ad esempio, il
chirurgo e l'infermiere sono figure centrali nel rapporto col paziente: a questi esperti devono essere forniti
tutti gli strumenti piti adeguati per ricoprire tale ruolo.

In che modo il patient empowerment viene o verra messo in pratica?

L'International Forum on Cancer Patients Empowerment del 16 e 17 maggio rappresenta un momento
chiave, visto il coinvolgimento europeo di numerosi attori del mondo sanitario. In questa occasione, verra
presentato un Manifesto sullempowerment del paziente. Lo scopo finale & quello di creare una rete
comunitaria sempre pil solida per promuovere un uguale accesso alle terapie, all'innovazione e alla
sostenibilita, insieme all'equita della cura per per tutti i cittadini della Ue. In tal senso, I'ltalia & leader nel
favorire le nuove indicazioni, anche grazie al sostegno delle istituzioni, come il Ministero della Salute e il
Ministero dell'lstruzione, dell'Universita e della Ricerca, dell'Associazione Italiana di Oncologia Medica, delle
associazioni di pazienti, aziende farmaceutiche, legislatori e altri rappresentanti di questo settore. Non & un
caso, infatti, che il forum si tenga proprio nel nostro paese e che si svolga all'interno di un dipartimento di
oncologia, dunque a contatto con la realta quotidiana del paziente e dell'operatore che se ne prende cura.

L'adesione al Forum non prevede costi di iscrizione ed é aperta a tutti gli interessati, previa registrazione sul
sito: www.forumcpe. it
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International Forum on Cancer Patients
Empowerment

International Forum on Cancer Patients Empowerment
“Shared decisions, one policy”
Milano, 16 al 17 maggio 2017
Obiettivi:
La partecipazione dei cittadini ai processi decisionali rappresenta uno dei valori fondamentali su cui si basa la
strategia comunitaria europea, anche nella pianificazione dei nuovi programmi sanitari. “Shared decisions, one
policy” & il primo Forum internazionale dedicato ai diritti dei pazienti e al loro attivo coinvolgimento nel processo
decisionale clinico e nelle politiche di sanita pubblica nell'era dell'oncologia personalizzata, con particolare
riferimento alle esigenze di omogeneizzazione e riequilibrio tra i diversi standard assistenziali europei.
Temi:
Il Forum propone una sintesi multidisciplinare e multidimensionale, offrendo il contributo di tutte le categorie a
vario titolo interessate e coinvolte su questo tema in Italia e in Europa: rappresentanti dei pazienti, operatori
sanitari, politici, legislatori e regolatori, organizzazioni internazionali, organismi governativi e aziende
farmaceutiche. Il Forum contribuisce al dialogo internazionale sul diritto umano ad uno stato ottimale di salute,
collocandosi a pieno titolo all'interno del contesto dell'azione comune europea sul controllo del cancro.
Principali sessioni e relatori:
Nella sessione di apertura il 16 maggio dalle 9.30 alle 10.15 sono attesi gli interventi del Ministro della Salute,
Beatrice Lorenzin, e del Ministro dell'lstruzione, dell’Universita e della Ricerca, Valeria Fedeli. L'equilibrio tra
innovazione e sostenibilita, in uno scenario caratterizzato dai nuovi trend dell'oncologia di precisione e della
medicina genica e personalizzata, sara al centro di una
successiva sessione dedicata (dalle 11.45 alle 13.30), dove interverranno tra gli altri, Mario Melazzini,
Presidente dellAgenzia Italiana del Farmaco, Massimo Scaccabarozzi, Presidente di Farmindustria, e
Nathalie Moll, EFPIA General Director. Nella giornata del 17 maggio, Gianluca Vago, Rettore dell'Universita
degli Studi di Milano introdurra la sessione di apertura, in cui Paolo Corradini, Direttore del Dipartimento di
Oncologia ed Onco-ematologia del’Ateneo milanese, illustrera I'esperienza maturata negli anni da quello che
0ggi, con oltre 60 addetti, si propone come un centro di eccellenza, tra i pill grandi a livello europeo, dedicato
alla ricerca e cura oncologica. Il Forum avra luogo presso I'Universita degli Studi di Milano, sede di importanti
gruppi di ricerca operanti nel contesto e partecipe di molti dei piu rilevanti programmi di ricerca nazionali e
internazionali sul fronte della ricerca scientifica e su quello del trasferimento tecnologico e di sviluppo
applicativo dei risultati della ricerca scientifica.
Comitato Scientifico:
Il Comitato Scientifico del Forum & composto da importanti ricercatori del Dipartimento di Oncologia ed Emato-
Oncologia dell'Universitd degli Studi di Milano, con il coordinamento di Gabriella Pravettoni, Segretario
Generale del Forum, professore ordinario di Psicologia delle Decisioni all’'Universita degli Studi di Milano e
direttrice della Divisione di Psico-oncologia dell'lstituto Europeo di Oncologia (IEO). Da anni, il gruppo della
professoressa Pravettoni & impegnato, in collaborazione con altri centri d’eccellenza europei, nel campo delle
medical humanities e in particolare sul tema dell'empowerment, inteso come processo per potenziare le risorse
psico-sociali del paziente nella gestione della malattia e del proprio percorso di cura, agendo su pit livelli: il
paziente, la famiglia, il medico, la societa.
Comitato Organizzativo:




[l Comitato Organizzativo del Forum & costituito dalla Fondazione Umberto Veronesi per il progresso delle
scienze, nata nel 2003 con lo scopo di promuovere la scienza, sostenendo da un lato la ricerca scientifica e

dall’altro promuovendone la divulgazione, affinché i risultati e le scoperte della scienza diventino patrimonio di
futti.

Partners & Sponsors:

L'iniziativa ha, tra gli altri, il patrocinio della Commissione Europea, del Ministero della Salute, della Regione
Lombardia, del Comune di Milano, di Farmindustria, di molte Associazioni Pazienti (tra cui Europa Donna,
EUPATI, ECPC) e delle Societa Scientifiche di riferimento (tra cui AIOM). Il Forum & realizzato con il sostegno
di main sponsors quali Bristol-Myers Squibb, Janssen Oncology, MSD, Novartis, Pfizer Oncology e Roche, di
partners come Celgene, Sandoz e Sanofi Genzyme, di contributors come Bayer, Grunenthal, Shire, Teva.
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CORRIERE DELLA SERA

Decisioni condivise, unica strategia
per mettere 1l paziente «al centroy

L’obiettivo ¢ tradurre in azioni concrete e buone pratiche la centralita del malato

oncologico, grazie al ruolo chiave giocato dalla sinergia tra scienza e formazione
di Vera Martinella

Diversi studi scientifici hanno dimostrato che un malato consapevole aderisce meglio alle cure, con
maggiore soddisfazione e minori costi, sprechi e fatiche per tutti. Troppo spesso, tuttavia, il «patient
empowerment», ovvero la legittimazione e responsalizzazione del paziente, resta ancora relegato a

una dichiarazione di intenti e raramente tradotto nella prassi medica e sanitaria quotidiana.
PUBBLICITA
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Per due giorni in Statale pazienti davvero «al centro»

«Shared decisions, one policy» (decisioni condivise, un’unica strategia) ¢ il titolo scelto per il primo

Forum internazionale dedicato ai diritti dei pazienti e al loro attivo coinvolgimento nel processo



decisionale clinico e nelle politiche di sanita. Organizzato dall’Universita degli Studi di Milano, in
collaborazione con Fondazione Umberto Veronesi, il Forum si terra i prossimi 16 ¢ 17 maggio negli
spazi accademici di Via Festa del Perdono: la partecipazione non prevede costi di iscrizione ed &

aperta a tutti gli interessati (previa registrazione sul sito www.forumepe.it). Tanti i temi trattati, con

interventi di personalita di rilievo da parte di tutti gli ambiti coinvolti nel Sistema: rappresentanti
dei pazienti, operatori sanitari, politici, legislatori, regolatori, organizzazioni internazionali,
organismi governativi e aziende farmaceutiche. 1.’ obiettivo? Tradurre in azioni concrete e buone
pratiche la centralita del paziente oncologico, grazie al ruolo chiave che puo essere giocato dalla
sinergia tra scienza e formazione.

Condividere tutte le decisioni con i malati

Secondo le stime pit recenti, ogni anno sono circa 365mila i nuovi casi di tumore diagnosticati,
quasi 2 milioni dei cittadini puo considerarsi definitivamente guarito e il cancro sta diventando
sempre pill una malattia cronica con cui & possibile convivere a lungo o guarire. Tanto che, a conti
fatti, il 5 per cento dei connazionali vive oggi con una diagnosi di tumore e le fila di questo
«esercito» crescono ogni anno. «Numeri che rendono sempre pil cruciale il concetto di patient
empowerment, coniato e sviluppatosi negli Stati Uniti a partire dagli anni *70, perché il paziente
venga posto davvero al centro del processo di cura, con la sua storia personale, il suo vissuto, il suo
ambiente, la sua rete di relazioni» spiega Gabriella Pravettoni, Segretario Generale del

Forum. «I.’empowerment del paziente oncologico si pone oggi come riferimento imprescindibile e
unificante delle politiche a livello globale - sottolinea Paolo Corradini, direttore del Dipartimento di
Oncologia ed Onco-ematologia dell’ Atenco milanese -: la partecipazione dei pazienti ai processi
decisionali ¢ uno dei valori fondamentali su cui si basa la pianificazione delle nuove strategie
sanitarie dell’UE. I pazienti sono chiamati ad essere piti coinvolti in ogni aspetto della loro salute,
dal rimodellamento della sperimentazione clinica alla legislazione ¢ in tutte le questioni che i
riguardano in prima persona, compresa quella della gestione dei dati genetici, al centro dei nuovi
protocolli della medicina personalizzatay.

Attesi i ministri Lorenzin e Fedeli

II Comitato scientifico dell’evento & composto da ricercatori del Dipartimento di Oncologia ed
Emato-Oncologia dell’Universita degli Studi di Milano, con il coordinamento di Gabriella
Pravettoni, che ¢ anche professore ordinario di Psicologia delle Decisioni all’Universita degli Studi
di Milano e direttrice della Divisione di Psico-oncologia dell’Istituto Europeo di Oncologia (IEO).
Sono attesi gli interventi del Ministro della Salute, Beatrice Lorenzin, e del Ministro dell’Istruzione.
dell’Universita e della Ricerca, Valeria Fedeli. Interverranno poi, oltre a Gianluca Vago, Rettore
dell’Universita milanese, Mario Melazzini, Presidente dell’ Agenzia Italiana del Farmaco, e
Massimo Scaccabarozzi, Presidente di Farmindustria.La partecipazione al Forum ¢& gratuita e aperta

a tutti gli interessati, previa registrazione sul sito www.forumepe.it. Per gli interventi in inglese &

prevista traduzione simultanea.
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~ SALUTE E BENESSERE

deve avere un ruolo attivo

[1 16 e il 17 maggio a Milano si terra un forum dedicato al

coinvolgimento del paziente oncologico all'interno del percorso

terapeutico, che prevede scelte e decisioni importanti




Mettere il paziente al centro e coinvolgerlo nei processi decisionali all’interno dei percorsi di cura. IZ
questo, in poche parole, il grande obiettivo dell’ Infernational Forum on Cancer Patients
Empowerment, che si terra il 16 e il 17 maggio 2017 all’Universita degli Studi di Milano in

collaborazione con la Fondazione Umberto Veronesi.

Patient empowerment

Il concetto di “patient empowerment” ¢ riconosciuto da anni a livello internazionale. Ma cosa vuol
dire esattamente? «Significa aumentare il potere dei pazienti, far si che abbiano la possibilita

di condividere le scelte che riguardano la loro salute» spiega Gabriella Pravettoni, direttrice della
Divisione di Psiconcologia all’Istituto Europeo di Oncologia. «Sia dal punto di vista clinico, quindi per
le cure che devono affrontare in un percorso terapeutico, sia dal punto di vista delle politiche

sanitarie».

Il Forum

La partecipazione dei cittadini ai processi decisionali rappresenta infatti uno dei valori fondamentali
su cui si basa la strategia comunitaria europea, anche nella pianificazione dei nuovi programmi
sanitari. Il Forum milanese, dal titolo “Shared decisions, one policy”, sard ricco di ospiti autorevoli,
tra cui il Ministro della Salute, Beatrice Lorenzin, e quello dell’Istruzione, dell’ Universita e della
Ricerca, Valeria Fedeli. La partecipazione al Forum & un’opportunita aperta a tutti gli

interessati e non prevede costi di iscrizione, previa registrazione sul sito.

La comunicazione medico-paziente

«Oggi si parla sempre di piu di oncologia personalizzata ¢ medicina della persona — continua
Pravettoni —e il nostro obiettivo ¢ quello di capire quali sono le risposte di cui hanno bisogno i
pazienti, quali sono le tematiche pit calde, come per esempio le nuove tecnologie e i nuovi strumenti

che a disposizione della medicinax.

Com’¢ cambiata in questo senso la comunicazione tra medico e paziente nel campo dell’oncologia?
«Un tempo le parole “cancro” e “tumore” non venivano quasi pronunciate, erano tabu: persino i
medici facevano fatica a usarle. Oggi, invece, i pazienti sono informati e, anche se spesso sono
informati male, con conoscenze basate sul sentito dire o su fonti non attendibili, lo specialista non puo
pitt avere un approccio di tipo paternalistico, ma deve condividere con il paziente, riservandogli un

ruolo attivo nel processo decisionale» conclude I’esperta.
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Forum esperti, un Patto per riportare il malato al centro
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(ANSA) - MILANO, 16 MAG - La salute ¢ sempre piu 'partecipata': il paziente spesso ¢ informato,
consapevole, e vuole avere un ruolo attivo nelle scelte che riguardano le sue cure e il suo benessere.

Tuttavia, meno della meta delle persone (47%) in cura per un tumore si ritiene "pienamente



consapevole del percorso di cura", e un quarto addirittura lo € "poco o per nulla". A fotografare la
situazione & un'indagine SWG presentata oggi a Milano, all'apertura del Forum internazionale sulla
consapevolezza del paziente oncologico, organizzato dall'Universita degli Studi di Milano in
collaborazione con la Fondazione Veronesi. Secondo I'indagine, il 65% dei pazienti italiani
vorrebbe pitl supporto da parte del proprio medico, che percepisce come "piu focalizzato sulla
patologia che sulla persona", in particolare nel momento della diagnosi. Quattro su dieci vorrebbero
pit informazioni anche dalle strutture sanitarie a cui si rivolgono, e maggiore supporto (60%).
Fondamentale anche il supporto psicologico per affrontare il percorso delle terapie, soprattutto nelle
prime fasi della malattia (a chiederlo & il 79% degli italiani), in modo da poter accettare meglio la
diagnosi e affrontare il futuro con pit serenita.

"Oggi, quando si intraprende un percorso di cura - commenta Gabriella Pravettoni, direttore della
Psiconcologia all'Istituto Europeo di Oncologia - occorre condividerlo con la persona che si ha di
fronte: a prescindere da sesso, eta e dalle sue conoscenze mediche. I'essere ascoltati, seguiti e
accuditi dai propri famigliari favorisce 1'auto-efficacia e riduce i livelli di ansia ¢ preoccupazione
collegati alla malattia".

Proprio per concretizzare la teoria in azioni, gli esperti riuniti nel Forum internazionale hanno
stilato un Patto "con la richiesta ufficiale alla comunita scientifica, alle autorita, alle associazioni e
all'industria di adoperarsi concretamente affinché la centralita della persona malata e della sua

dignita sia alla base di ogni intervento di ricerca, di formazione e di cura dei pazienti con tumore".

RIPRODUZIONE RISERVATA © Copyright ANSA
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Sanitazs

Oncologia, nel “Patto per
Pempowerment” la risposta
dell’Universita in un modello pro
condivisione

Pazienti affamati di informazioni, medici e istituzioni consapevoli dell'importanza di condividere i percorsi
decisionali. Ma di fatto la meta dei malati non riescono a ricevere le spiegazioni correlate alla malattia di cui
hanno bisogno.

Solo il 4% dei pazienti oncologici riferisce di aver scoperto la malattia durante una visita di controllo, segno
che c’é ancora molto da fare in termini di campagne di informazione e screening e che, in ottica di patient
empowerment, in questa fase preventiva il paziente tende ad avere un approccio poco proattivo. Anche una
volta ricevuta la diagnosi sono molte le carenze che il malato deve affrontare: quasi la meta dei pazienti
vorrebbe di pill da medici curanti e dalle strutture sanitarie e solo il 7% viene accompagnato nel percorso da
uno psicologo, presenza invece richiesta a gran voce, almeno nei momentiiniziali, dal 79% degli italiani colpiti.

Questi alcuni dei dati emersi dal primo sondaggio internazionale sul tema, svolto da SWG e presentato in
occasione dell'International Forum on Cancer Patients Empowerment, il primo appuntamento promosso su
questo tema a livello europeo, organizzato da I'Universita degli Studi di Milano, in collaborazione con
Fondazione Umberto Veronesi in svolgimento a Milano il 16-17 maggio 2017. Si tratta di patologie con un
grande impatto sulla societa, la cui gestione sta subendo una rivoluzione, sia dal punto di vista terapeutico,
basti pensare alla medicina personalizzata, sia da quello di relazione con il malato.

La buona notizia € che nel nostro Paese la mortalita & diminuita (-23% tra il 1995 e il 2012), pil velocemente
rispetto agli altri paesi Ue (-17%), grazie agli avanzamenti e progressi scientifici citati e nel complesso il tasso
di sopravvivenza a 5 anni & superiore alla media Ue. Tuttavia in Italia l'incidenza del cancro & cresciuta del
15% in circa un ventennio raggiungendo quasi 600 malati ogni 100.000, e il nostro Paese occupa il terzo posto
del triste podio dei livelli pit elevati d'Europa. Ovunque la diffusione é tale che l'impatto delle patologie
oncologiche ha superato quello delle malattie cardiovascolari. «Si tratta di malattie che nel 75% dei casi
generano paura, nel 52% tristezza, e in 3 su 10 solitudine e rabbia» illustra Guja Tacchi, Istituto Ricerche SWG,



commentando i risultati che emergono dal sondaggio condotto su uomini e donne, over 45, residenti in Italia,
UK, Spagna, Francia e Germania, che sono entrati in contatto con una patologia oncologica (personalmente
o assistendo un familiare). «Alla comparsa dei sintomi 8 su 10 si rivolgono al medico, nel 60% la prima figura
diriferimento & il curante, nel 47% dei casi 'oncologo & reputato il professionista pili adatto a comunicare la
diagnosi. La partecipazione attiva alle proprie cure viene percepita come molto importante da 7 pazienti su
10. Tuttavia meno della meta (47%) degli intervistati dichiara di essere pienamente consapevole del proprio
percorso terapeutico, mentre ben un quarto del campione dichiara di essere poco o per nulla consapevole.
A guidare il trend dell'empowerment (con pazienti evoluti, che riconoscono un elevato valore alla
partecipazione) sono UK (75%) e Germania (72%), rispetto alla media del 68%. All'ultimo posto la Spagna (con
ben 10 punti sotto la media, 58%). Anche I'ltalia si attesta sotto la media (penultimo posto della classifica,
con il 66%), mentre la Francia si colloca a meta (67%)».

Ci troviamo di fronte a un panorama europeo in cui medici, pazienti e istituzioni sono fortemente consapevoli
che la salute non possa prescindere da un paziente informato e consapevole. | malati sono chiamati ad essere
pil coinvolti in ogni aspetto della loro salute, dal rimodellamento della sperimentazione clinica alla
legislazione e in tutte le questioni che li riguardano in prima persona, compresa quella della gestione dei dati
genetici, al centro dei nuovi protocolli della medicina personalizzata. Questo modo di agire porta non solo

vantaggi in termini di salute, ma anche di prevenzione, diagnosi precoce e migliore compliance. In una parola:
risparmio economico.

Il concetto di patient empowerment, coniato e sviluppatosi negli Stati Uniti a partire dagli anni '70, si pone
oggi come riferimento imprescindibile e unificante delle politiche a livello globale: la partecipazione dei
pazienti ai processi decisionali & uno dei valori fondamentali su cui si basa la pianificazione delle nuove
strategie sanitarie dell'UE. «ll termine & utilizzato anche in Italia e sta a indicare il coinvolgimento del paziente
nelle scelte che riguardano la propria salute», chiarisce Gabriella Pravettoni, direttore della divisione di
psiconcologia all'lstituto Europeo di Oncologia e ordinario di psicologia delle decisioni all'Universita Statale
di Milano. «Oggi, quando si intraprende un percorso di cura, occorre condividerlo con la persona che si ha di
fronte: a prescindere dal sesso, dall'etd e dalle sue conoscenze in ambito medico. Comunicare &
fondamentale, anche perché sempre pili spesso dal cancro si guarisce. L'essere ascoltati, seguiti e accuditi
dai propri familiari favorisce I'auto-efficacia e riduce i livelli di ansia e preoccupazione collegati alla malattia.

Troppo spesso, tuttavia, il “patient empowerment” resta ancora relegato a una dichiarazione di intenti e
raramente tradotto nella prassi medica e sanitaria quotidiana. Per concretizzare la teoria in azioni e
indicazioni condivise questo primo Forum internazionale, intitolato “Shared decisions, one policy”, & stato
dedicato interamente a questo argomento. In occasione del forum verra a questo proposito divulgato il
“Patto per I'empowerement”, con la richiesta ufficiale alla comunita scientifica, medica, agli operatori
sanitari, alle autorita politiche e regolatorie, alle associazioni e all'industria, di adoperarsi concretamente
affinché la centralita della persona malata e della sua dignita sia alla base di ogni intervento di ricerca, di
formazione e di cura dei pazienti con tumore.

«Pensiamo che una Universita con una forte componente dedicata alla formazione medica non possa
sottrarsi alla responsabilita di indicare questa come via necessaria e che lo debba fare coinvolgendo tutti gli
attori che lavorano per sconfiggere la malattia oncologica, ma prima ancora i pazienti stessi» commenta
Gianluca Vago, Rettore dell'Universita degli studi di Milano. In quest'ottica & stato creato ed opera il
“Dipartimento di Oncologia ed Emato-oncologia (DIPO)”. «Si tratta di una rete multidisciplinare di 47
specialisti, tra docenti e ricercatori dall'elevato spessore scientifico, che rendono questa struttura della
Statale di Milano il maggiore polo oncologico universitario, tra i pii grandi a livello europeo, dedicato alla
ricerca e cura oncologica. Si tratta di un modello di eccellenza italiano da esportare a livello internazionale»
spiega Paolo Corradini, Direttore DIPO, Universita degli Studi di Milano.



L'industria & un partner chiave per la ricerca e I'area dell'oncologia & una di quelle di punta: molti sono i
successi archiviati nelle ultime decadi, e la terapia di precisione e I'empowerment del paziente rappresentano
sfide aperte. «Si vive di pili e meglio» conclude Massimo Scaccabarozzi, Presidente di Farmindustria (si
vedano le slide allegate). «Oggi 2 persone su 3 con una diagnosi sopravvivono dopo 5 anni. Trent'anni fa non
arrivavano a 1 su 3. Un progresso che si deve per I'83% ai nuovi farmaci. E grazie proprio alle terapie
innovative & stato possibile ridurre la spesa sanitaria totale in oncologia, tra le piti basse a livello europeo. E
il maggior numero di farmaci oggi in sviluppo & contro il cancro, sempre pill con un modello di medicina

personalizzata che rende le cure pil efficaci. Benefici incalcolabili per la salute e per la sostenibilita del
Sistema sanitario nazionale, che rimane un'eccellenza del made in Italy».
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Il “Patto per 'empowerment”: la proposta dell’Universita
Statale di Milano per un nuovo modello basato sulla
condivisione

16/05/2017 in News 0

Pazienti affamati di informazioni, medici e istituzioni consapevoli dell’importanza di condividere i
percorsi decisionali, ma di fatto la meta dei malati non riescono a ricevere le spiegazioni correlate
alla malattia di cui hanno bisogno. “Shared decisions, one policy”: Milano dal 16 al 17 maggio il
primo Forum Internazionale sull’empowerment del paziente oncologico, promosso dall'Universita
degli Studi di Milano.

Solo il 4% dei pazienti oncologici riferisce di aver scoperto la malattia durante una visita di controllo, segno
che c'e ancora molto da fare in termini di campagne di informazione e screening e che, in ottica di patient
empowerment, in questa fase preventiva il paziente tende ad avere un approccio poco proattivo. Anche una
volta ricevuta la diagnosi sono molte le carenze che il malato deve affrontare: quasi la meta dei pazienti
vorrebbe di pitl da medici curanti e dalle strutture sanitarie e solo il 7% viene accompagnato nel percorso da
uno psicologo, presenza invece richiesta a gran voce, almeno nei momenti iniziali, dal 79% degli italiani colpiti.
Questi alcuni dei dati emersi dal primo sondaggio internazionale sul tema, svolto da SWG e presentato in
occasione dell'International Forum on Cancer Patients Empowerment, il primo appuntamento promosso su
questo tema a livello europeo, organizzato da I'Universita degli Studi di Milano, in collaborazione con
Fondazione Umberto Veronesi in corso di svolgimento da ieri a Milano. Si tratta di patologie con un grande

impatto sulla societa, la cui gestione sta subendo una rivoluzione, sia dal punto di vista terapeutico, basti



pensare alla medicina personalizzata, sia da quello di relazione con il malato. La buona notizia & che nel nostro
Paese la mortalita & diminuita (-23% tra il 1995 e il 2012), pili velocemente rispetto agli altri paesi UE (-17%),
grazie agli avanzamenti e progressi scientifici citati e nel complesso il tasso di sopravvivenza a 5 anni &
superiore alla media UE. Tuttavia in ltalia I'incidenza del cancro & cresciuta del 15% in circa un ventennio
raggiungendo quasi 600 malati ogni 100.000, e il nostro Paese occupa il terzo posto del triste podio dei livelli
pit elevati d’Europa. Ovunque la diffusione & tale che I'impatto delle patologie oncologiche ha superato quello
delle malattie cardiovascolari. «Si tratta di malattie che nel 75% dei casi generano paura, nel 52% tristezza,
e in 3 su 10 solitudine e rabbia» illustra Guja Tacchi, Istituto Ricerche SWG, commentando i risultati che
emergono dal sondaggio condotto su uomini e donne, over 45, residenti in Italia, UK, Spagna, Francia e
Germania, che sono entrati in contatto con una patologia oncologica (personalmente o assistendo un
familiare). «Alla comparsa dei sintomi 8 su 10 si rivolgono al medico, nel 60% la prima figura di riferimento &
il curante, nel 47% dei casi I'oncologo & reputato il professionista pil adatto a comunicare la diagnosi. La
partecipazione attiva alle proprie cure viene percepita come molto importante da 7 pazienti su 10. Tuttavia
meno della meta (47%) degli intervistati dichiara di essere pienamente consapevole del proprio percorso
terapeutico, mentre ben un quarto del campione dichiara di essere poco o per nulla consapevole. A guidare il
trend dellempowerment (con pazienti evoluti, che riconoscono un elevato valore alla partecipazione) sono UK
(75%) e Germania (72%), rispetto alla media del 68%. All'ultimo posto la Spagna (con ben 10 punti sotto la
media, 58%). Anche I'ltalia si attesta sotto la media (penultimo posto della classifica, con il 66%), mentre la
Francia si colloca a meta (67%)». “Ci troviamo di fronte a un panorama europeo” spiegano i promotori
dell'iniziativa “in cui medici, pazienti e istituzioni sono fortemente consapevoli che la salute non possa
prescindere da un paziente informato e consapevole. | malati sono chiamati ad essere pil coinvolti in ogni
aspetto della loro salute, dal rimodellamento della sperimentazione clinica alla legislazione e in tutte le
questioni che li riguardano in prima persona, compresa quella della gestione dei dati genetici, al centro dei
nuovi protocolli della medicina personalizzata. Questo modo di agire porta non solo vantaggi in termini di
salute, ma anche di prevenzione, diagnosi precoce e migliore compliance. In una parola: risparmio economico.
Il concetto di patient empowerment, coniato e sviluppatosi negli Stati Uniti a partire dagli anni '70, si
pone oggi come riferimento imprescindibile e unificante delle politiche a livello globale: la partecipazione dei
pazienti ai processi decisionali & uno dei valori fondamentali su cui si basa la pianificazione delle nuove
strategie sanitarie dell'UE". «ll termine ¢ utilizzato anche in Italia e sta a indicare il coinvolgimento del paziente
nelle scelte che riguardano la propria salute», chiarisce Gabriella Pravettoni, direttore della divisione di
psiconcologia all'lstituto Europeo di Oncologia e ordinario di psicologia delle decisioni all’Universita Statale di
Milano. «Oggi, quando si intraprende un percorso di cura, occorre condividerlo con la persona che si ha di
fronte: a prescindere dal sesso, dalletd e dalle sue conoscenze in ambito medico. Comunicare &
fondamentale, anche perché sempre pill spesso dal cancro si guarisce. L'essere ascoltati, seguiti e accuditi
dai propri familiari favorisce 'auto-efficacia e riduce i livelli di ansia e preoccupazione collegati alla malattia».
Troppo spesso, tuttavia, il "patient empowerment” resta ancora relegato a una dichiarazione di intenti e
raramente tradotto nella prassi medica e sanitaria quotidiana. Per concretizzare la teoria in azioni e indicazioni
condivise questo primo Forum internazionale, intitolato “Shared decisions, one policy”, & stato dedicato

interamente a questo argomento. In occasione del forum verra a questo proposito divulgato il “Patto per



Fempowerement”, con la richiesta ufficiale alla comunita scientifica, medica, agli operatori sanitari, alle autorita
politiche e regolatorie, alle associazioni e allindustria, di adoperarsi concretamente affinché la centralita della
persona malata e della sua dignita sia alla base di ogni intervento di ricerca, di formazione e di cura dei pazienti
con tumore. «Pensiamo che una Universita con una forte componente dedicata alla formazione medica non
possa sottrarsi alla responsabilita di indicare questa come via necessaria e che lo debba fare coinvolgendo
tutti gli attori che lavorano per sconfiggere la malattia oncologica, ma prima ancora i pazienti stessi»
commenta Gianluca Vago, Rettore dell'Universita degli studi di Milano. In quest'ottica & stato creato ed opera
il “Dipartimento di Oncologia ed Emato-oncologia (DIPO)". «Si tratta di una rete multidisciplinare di 47
specialisti, tra docenti e ricercatori dall'elevato spessore scientifico, che rendono questa struttura della Statale
di Milano il maggiore polo oncologico universitario, tra i pilt grandi a livello europeo, dedicato alla ricerca e
cura oncologica. Si tratta di un modello di eccellenza italiano da esportare a livello internazionale»
spiega Paolo Corradini, Direttore DIPO, Universita degli Studi di Milano. L'industria & un partner chiave per la
ricerca e I'area dell’oncologia & una di quelle di punta: molti sono i successi archiviati nelle ultime decadi, e la
terapia di precisione e 'empowerment del paziente rappresentano sfide aperte. «Si vive di pil e meglio»
conclude Massimo Scaccabarozzi, Presidente di Farmindustria. «Oggi 2 persone su 3 con una diagnosi
sopravvivono dopo 5 anni. Trent'anni fa non arrivavano a 1 su 3. Un progresso che si deve per '83% ai nuovi
farmaci. E grazie proprio alle terapie innovative & stato possibile ridurre la spesa sanitaria totale in oncologia,
tra le piu basse a livello europeo. E il maggior numero di farmaci oggi in sviluppo & contro il cancro, sempre
pit con un modello di medicina personalizzata che rende le cure piu efficaci. Benefici incalcolabili per la salute

e per la sostenibilita del Sistema sanitario nazionale, che rimane un‘eccellenza del made in Italy».
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Salute, “Shared decisions, one policy”: al via la
due giorni contro il cancro

A preso il via, a Milano, 'Shared decisions, one policy', il primo Forum Internazionale
sull’empowerment del paziente oncologico

A cura di Filomena Fotia

image: http://www.meteoweb.eu/wp-content/uploads/2016/12/cellule-tumorali-tumore-cancro.jpg




A preso il via, a Milano, *Shared decisions, one policy’, il primo Forum Internazionale sull’empowerment del
paziente oncologico. Promosso dall’Universita degli Studi di Milano, si tiene oggi, martedi 16 maggio, e domani,
mercoledi 17. A confronto rappresentanti dei pazienti, operatori sanitari, politici, legislatori e regolatori,
organizzazioni internazionali, organismi governativi e aziende bio-farmaceutiche. Solo il 4% dei pazienti oncologici
riferisce di aver scoperto la malattia nel corso di una visita di controllo, segno che ¢’¢ ancora molto da fare in termini
di campagne di informazione e screening e che, in ottica di patient empowerment, in questa fase preventiva il
paziente tende ad avere un approccio poco proattivo. Anche una volta ricevuta la diagnosi sono molte le carenze
che il malato deve affrontare: quasi la meta dei pazienti vorrebbe di piti da medici curanti e dalle strutture sanitarie
e solo il 7% viene accompagnato nel percorso da uno psicologo, presenza invece richiesta a gran voce, almeno nei
momenti iniziali, dal 79% degli italiani colpiti. Questi alcuni dei dati emersi dal primo sondaggio internazionale sul
tema, svolto da Swg e presentato in occasione dell’International Forum on Cancer Patients Empowerment, il primo
appuntamento promosso su questo tema a livello europeo, organizzato in collaborazione con Fondazione Umberto
Veronesi. Si tratta di patologie con un grande impatto sulla societa, la cui gestione sta subendo una rivoluzione, sia
dal punto di vista terapeutico, basti pensare alla medicina personalizzata, sia da quello di relazione con il malato.
La buona notizia & che nel nostro Paese la mortalita & diminuita (-23% tra il 1995 e il 2012), piti velocemente rispetto
agli altri paesi UE (-17%), grazie agli avanzamenti e progressi scientifici citati e nel complesso il tasso di
sopravvivenza a 5 anni ¢ superiore alla media Ue. Tuttavia in Italia, secondo i dati forniti dagli organizzatori della
due giorni di scienza e Salute, I'incidenza del cancro & cresciuta del 15% in circa un ventennio raggiungendo quasi
600 malati ogni 100mila, e il nostro Paese occupa il terzo posto del triste podio dei livelli pin elevati d’Europa.
Ovunque la diffusione ¢ tale che I'impatto delle patologie oncologiche ha superato quello delle malattic
cardiovascolari. *Si tratta di malattie che nel 75% dei casi generano paura, nel 52% tristezza, e in 3 su 10 solitudine
e rabbia’, illustra in un comunicato Guja Tacchi, Istituto Ricerche Swg, commentando i risultati che emergono dal
sondaggio condotto su uomini e donne, over 45, residenti in Italia, Uk, Spagna, Francia e Germania, che sono entrati
in contatto con una patologia oncologica (personalmente o assistendo un familiare). *Alla comparsa dei sintomi 8
su 10 si rivolgono al medico, nel 60% la prima figura di riferimento & il curante, nel 47% dei casi ’oncologo ¢
reputato il professionista piti adatto a comunicare la diagnosi — continua Tacchi — La partecipazione attiva alle
proprie cure viene percepita come molto importante da 7 pazienti su 10. Tuttavia meno della meta (47%) degli
intervistati dichiara di essere pienamente consapevole del proprio percorso terapeutico, mentre ben un quarto del
campione dichiara di essere poco o per nulla consapevole. A guidare il trend dell’empowerment (con pazienti
evoluti, che riconoscono un elevato valore alla partecipazione) sono UK (75%) e Germania (72%), rispetto alla
media del 68%. All’ultimo posto la Spagna (con ben 10 punti sotto la media, 58%). Anche I’ltalia si attesta sotto la
media (penultimo posto della classifica, con il 66%), mentre la Francia si colloca a metd (67%)’. Nell’attuale
panorama europeo medici, pazienti e istituzioni sono consapevoli che la Salute non possa prescindere da un paziente
informato. I malati sono chiamati ad essere pitl coinvolti in ogni aspetto della loro Salute, dal rimodellamento della
sperimentazione clinica alla legislazione e in tutte le questioni che li riguardano in prima persona, compresa quella
della gestione dei dati genetici, al centro dei nuovi protocolli della medicina personalizzata. Questo modo di agire
porta non solo vantaggi in termini di Salute, ma anche di prevenzione, diagnosi precoce e migliore compliance. In
una parola: risparmio economico. Il concetto di patient empowerment, coniato e sviluppatosi negli Stati Uniti a

partire dagli anni *70, si pone oggi come riferimento imprescindibile e unificante delle politiche a livello globale:



la partecipazione dei pazienti ai processi decisionali & uno dei valori fondamentali su cui si basa la pianificazione
delle nuove strategie sanitarie dell’UE. ‘Il termine & utilizzato anche in Italia e sta a indicare il coinvolgimento del
paziente nelle scelte che riguardano la propria Salute’, chiarisce in un comunicato Gabriella Pravettoni, direttrice
della divisione di psiconcologia all’Istituto Europeo di Oncologia e ordinario di psicologia delle decisioni
all’Universita Statale di Milano. ‘Oggi, quando si intraprende un percorso di cura, occorre condividerlo con la
persona che si ha di fronte: a prescindere dal sesso, dall’eta e dalle sue conoscenze in ambito medico. Comunicare
¢ fondamentale, anche perché sempre pili spesso dal cancro si guarisce. L’essere ascoltati, seguiti e accuditi dai
propri familiari favorisce I’auto-efficacia e riduce i livelli di ansia e preoccupazione collegati alla malattia’, prosegue
Pravettoni. Troppo spesso, tuttavia, il ‘patient empowerment’ resta ancora relegato a una dichiarazione di intenti e
raramente tradotto nella prassi medica e sanitaria quotidiana. Per concretizzare la teoria in azioni e indicazioni
condivise questo primo Forum internazionale, intitolato ‘Shared decisions, one policy’, & stato dedicato interamente
a questo argomento. In occasione del forum verra a questo proposito divulgato il ‘Patto per I’empowerement’, con
la richiesta ufficiale alla comunita scientifica, medica, agli operatori sanitari, alle autorita politiche e regolatorie,
alle associazioni e all’industria, di adoperarsi concretamente affinché la centralita della persona malata e della sua
dignita sia alla base di ogni intervento di ricerca, di formazione e di cura dei pazienti con tumore. ‘Pensiamo che
una Universita con una forte componente dedicata alla formazione medica non possa sottrarsi alla responsabilita di
indicare questa come via necessaria e che lo debba fare coinvolgendo tutti gli attori che lavorano per sconfiggere la
malattia oncologica, ma prima ancora i pazienti stessi’, commenta in un comunicato Gianluca Vago, rettore
dell’Universita degli studi di Milano. In quest’ottica ¢ stato creato ed opera il Dipartimento di Oncologia ed Emato-
oncologia (Dipo). ‘Si tratta di una rete multidisciplinare di 47 specialisti, tra docenti e ricercatori dall’elevato
spessore scientifico, che rendono questa struttura della Statale di Milano il maggiore polo oncologico universitario,
tra i pit grandi a livello europeo, dedicato alla ricerca e cura oncologica. Si tratta di un modello di eccellenza italiano
da esportare a livello internazionale’, spiega in un comunicato Paolo Corradini, direttore Dipo, Universita degli
Studi di Milano.Per gli organizzatori di ‘Share decisions, one policy’ ‘I’industria & un partner chiave per la ricerca
¢ I’area dell’oncologia ¢ una di quelle di punta: molti sono i successi archiviati nelle ultime decadi, e la terapia di
precisione e I'empowerment del paziente rappresentano sfide aperte’. *Si vive di piti e meglio — conclude in un
comunicato Massimo Scaccabarozzi, presidente di Farmindustria — Oggi 2 persone su 3 con una diagnosi
sopravvivono dopo 5 anni. Trent’anni fa non arrivavano a 1 su 3. Un progresso che si deve per I’83% ai nuovi
farmaci. E grazie proprio alle terapie innovative & stato possibile ridurre la spesa sanitaria totale in oncologia, tra le
pil basse a livello europeo. E il maggior numero di farmaci oggi in sviluppo & contro il cancro, sempre pill con un
modello di medicina personalizzata che rende le cure pin efficaci. Benefici incalcolabili per la Salute e per la

sostenibilita del Sistema sanitario nazionale, che rimane un’eccellenza del made in Italy’.

Per approfondire http://www.meteoweb.eu/2017/05/salute-shared-decisions-one-policy-al-via-
la-due-giorni-contro-il-cancro/902935/#SIQChEH]j8IYh7Fac.99
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Oncologia, Scaccabarozzi: “i farmaci costano di pit perché sono innovativi”

[l presidente di Farmindustria ¢ intervenuto durante 'International forum on cancer patients
empowerment organizzato all'Universita statale di Milano

“I farmaci oncologici non costano tanto, ma costano piti del passato. Questo perché richiedono
investimenti e processi industriali diversi”. Questo ha riferito Massimo Scaccabarozzi, presidente di
Farmindustria, durante il suo intervento in occasione dell’ International forum on cancer patients
empowerment in programma tra oggi ¢ domani all’Universita statale di Milano.

[l numero uno di Farmindustria chiarisce che una volta la produzione dei farmaci poteva costare
circa 600-700 milioni di euro. Oggi ne servono 2,5 miliardi. 1.’ innovazione costa ed & questo il
fulero del discorso di Scaccabarozzi. | medicinali costano di piti, ma perché garantiscono efficacia e
tollerabilita per il paziente.

Inoltre il filtro della negoziazione con Aifa permette un’ampia accessibilita ai nuovi medicinali. “Ci
vogliono dieci o dodici anni per sviluppare un farmaco — continua Scaccabarozzi — e il 42% ¢&
costituito da terapie personalizzate. In oncologia i farmaci personalizzati sono il 73% e grazie a loro
si potrebbe risparmiare fino a un terzo dei costi”.

Scaccabarozzi snocciola altri dati: “Siamo al terzo posto in Europa per numero di nuovi casi di
tumore, ma la mortalita si ¢ ridotta del 23%. In Europa la riduzione & del 17%. 1."83% di questo
risultato ¢ dato dalla disponibilita di nuovi farmaci”.
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#EAPM: Empowerment for patients is way of the future

EU Reporter Correspondent | May 16, 2017 | 0 Comments

Today and tomorrow (16-17 May), Milan is hosting an International Forum on Cancer Patients Empowerment
aimed at urging member states and stakeholders to boost the EU’s fight against cancer, writes European
Alliance for Personalised Medicine (EAPM) Executive Director Denis Horgan.

Milan is internationally recognized as a place for innovation in medical treatment, so is a fitting venue.

The key goal of the high-level gathering is to align efforts internationally via a central focus to agree one policy, backed
by multi-stakeholders, to put in front of policy-makers.

The event has been organized by the Universita degli Studi di Milano, in co-operation with the Fondazioni Umberto
Veronesi. The founder of the latter, Umberto Veronesi, died at the age of 90 and was a leading light in fighting and
preventing breast cancer, as well as an activist in anti-tobacco campaigns.

Organizations at the Forum include the European Cancer Patient Coalition, European Alliance for Personalised
Medicine, the European Society of Medical Oncology, and the European Organization for the Research and Treatment of
Cancer.

“A central aim is to remind the EU and its member states of the EPAAC and CanCon initiatives and call on the EU and
member states to collaborate,” said EAPM co-chair and former European commissioner for health David Byrne, who
addressed the meeting.



“There is a need in the fast-moving area of healthcare for a focus on preventative care and personalised health care.

This is something the Alliance has always been geared towards and this meeting in Milan can only help to further our
goals and those of our fellow stakeholders,” he added.

European collaboration works well when properly focused and streamlined and it has proven to be successful in
producing joint policy recommendations and tools said Tit Albrecht from the Institute of Public Health, Slovenia.

Gianluca Vago, chancellor of the University of Milan, said that he was delighted that the event was taking place in Milan,
it being a hub of innovation in healthcare, while Gabriella Pravettoni, professor of Cognitive and Decision Making

Psychology at the University of Milan, said: “It is vital for Europe’s patients that personalised medicine is integrated into
health-care systems both at national and regional level.

“Empowering patients is key and the University of Milan has established, for the first time in ltaly, a ‘Chair of Humanity’, a

course on the humanisation of care. This is aimed at training physicians to listen and relate to patients in an existential,
emotional and social dimension.”

“We are very proud of that, here,” she added.

Doctor Giulia Veronesi, chief of the Robotic Thoracic Surgery Unit, Division of Thoracic and General Surgery, at the
Milan-based Humanitas Research Hospital, said: “We need to improve the knowledge of policymakers and world health
agencies to formulate effective guidelines on the international stage.”

“Not only that,” added Dr. Veronesi, “We must work across national borders to ensure co-operation and collaboration and

advance parallel work done by professional groups, patient groups, healthcare funders, pharmaceutical companies and
academic institutions to a new level.”

Milan-based cancer expert Gordon McVie, who is Byrne's co-chair at EAPM, said: It is very important that stakeholders
meet, debate and agree on one clear and strong message to give to law- and policy-makers when it comes to patient
involvement about their own treatment decisions.”

Karen Benn, deputy CEO of Europa Donna, said: “Shared decision making is (or should be) all about the patient, but the

barriers to equitable access in general are great while the disparities between member states are equally substantial.
Shared decision making can he, and must be, king.”

EAPM Executive Director Denis Horgan added that: "Harnessing big data is crucial. It has such a vital part to play in
getting the best treatment possible to the 500 million potential patients across the EU”, while Queen's University Belfast's

Mark Lawler said: “The rights of cancer patients are not being fully realised at the moment and it is incumbent on all
stakeholders to make sure that this changes.

"What is the point of rolling out brilliant new science if patients are left in the dark, fail to gain access, and are left without
empowerment and suffer needlessly because of it?”

The aforementioned CanCon followed in the wake of EPAAC, and is led mainly by member states with the support of the
EU. It also involves other stakeholders, including NGOs, working across Europe.

CanCon has the goal of reducing cancer incidence by 15% by 2020, and among the ‘asks’ from the meeting are to create
up-to-date frameworks to allow for shared decision making, provide incentives and rewards in research, bring about
better education for clinicians in respect of new methods of stakeholder involvement, focus on shared decision making to
improve interoperability issues, and to overcome collection and sharing complications in the case of big data.

Patient empowerment will be a major aspect of EAPM’s four-day personalised medicine EU Presidency Congress in
Belfast at the end of November.

This will be the first ever pan-European, multi-disciplinary Congress specific to the fast-moving field of personalised
medicine and it will take place from 27-30 November, entitied ‘Personalising Your Health: A Global Imperative!’. To
register, please see the following link.
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A Milano un Forum sull’empowerment del
paziente. La terapia é partecipazione

redazione17 MAGGIO 2017 11:39

Condivisione. E la parola d’ordine del nuovo corso della medicina oncologica protagonista del
primo Forum Internazionale sull’empowerment del paziente oncologico, pPromosso
dall’Universita degli Studi di Milano, in collaborazione con la Fondazione Umberto Veronesi in
svolgimento a Milano (Milano 16 - 17 maggio). Un’occasione per individuare la strategia migliore

per coinvolgere i pazienti nell’intero percorso medico, dalla diagnosi alla terapia.

Solamente il 4 per cento dei pazienti oncologici riferisce di aver scoperto la malattia durante una
visita di controllo e solamente il 7 per cento viene accompagnato nel percorso da uno psicologo,
presenza invece richiesta a gran voce, almeno nei momenti iniziali, dal 79 per cento degli italiani
colpiti. Sono alcuni dei dati emersi dal primo sondaggio internazionale sul tema, svolto da Swg su
uomini e donne, over 45, residenti in Italia, Regno Unito, Spagna, Francia e Germania, che sono

entrati in contatto con una patologia oncologica (personalmente o assistendo un familiare.

«Si tratta di malattie che nel 75 per cento dei casi generano paura, nel 52 per cento tristezza, e in 3
su 10 solitudine e rabbia - illustra Guja Tacchi dell’ Istituto Ricerche Swg - La partecipazione

attiva alle proprie cure viene percepita come molto importante da 7 pazienti su 10. Tuttavia meno



della meta (47%) degli intervistati dichiara di essere pienamente consapevole del proprio percorso

terapeutico, mentre ben un quarto del campione dichiara di essere poco o per nulla consapevole».

[ pazienti maggiormente coinvolti nel percorso terapeutico e che riconoscono un elevato valore alla
partecipazione si trovano in UK (75%) e Germania (72%). All’ultimo posto la Spagna (con ben 10

punti sotto la media, 58%). L’Italia si trova al penultimo posto della classifica (con il 66%).

«Oggi - afferma Gabriella Pravettoni, direttore della divisione di psiconcologia all’Istituto Europeo
di Oncologia e ordinario di psicologia delle decisioni all’Universita Statale di Milano - quando si
intraprende un percorso di cura, occorre condividerlo con la persona che si ha di fronte: a
prescindere dal sesso, dall’eta e dalle sue conoscenze in ambito medico. Comunicare &
fondamentale, anche perché sempre pill spesso dal cancro si guarisce. L’essere ascoltati, seguiti e
accuditi dai propri familiari favorisce I’auto-efficacia e riduce i livelli di ansia e preoccupazione

collegati alla malattia».
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Gli europei e il cancro. Il sentimento piu diffuso &
la paura, poi tristezza e solitudine. Misurato
I'empowerment: gli inglesi i piu attenti, spagnoli
e italiani quelli meno convinti dell'importanza di
partecipare alle scelte terapeutiche

L'indagine effettuata con pazienti oncologici o familiari italiani, francesi,
spagnoli, tedeschi e inglesi. La partecipazione attiva alle proprie cure viene
percepita come molto importante da 7 pazienti su 10. Tuttavia meno della
meta (47%) dichiara di essere pienamente consapevole del proprio percorso
terapeutico. E uno su quattro dichiara di essere poco o per nulla
consapevole. A guidare il trend dell’empowerment sono UK (75%) e
Germania (72%), rispetto alla media del 68%. All’ultimo posto la Spagna
(58%). Anche UItalia si attesta sotto la media (66%), mentre la Francia si
colloca a meta (67%). L'INDAGINE.,

17 MAG - Solo il 4% dei pazienti oncologici riferisce di aver scoperto la malattia durante una visita di
controllo, segno che c’é ancora molto da fare in termini di campagne di informazione e screening e che,
in ottica di patient empowerment, in questa fase preventiva il paziente tende ad avere un approccio
poco proattivo. Anche una volta ricevuta la diagnosi sono molte le carenze che il malato deve
affrontare: quasi la meta dei pazienti vorrebbe di pil da medici curanti e dalle strutture sanitarie e solo il
7% viene accompagnato nel percorso da uno psicologo, presenza invece richiesta a gran voce, almeno
nei momenti iniziali, dal 79% degli italiani colpiti.



Questi alcuni dei dati emersi dal primo sondaggio internazionale sul tema, svolto da SWG
prendendo a campione pazienti e familiari italiani, inglesi, tedeschi, francesi e spagnoli, e
presentato in occasione dell'International Forum on Cancer Patients Empowerment, il primo
appuntamento promosso su questo tema a livello europeo, organizzato da I'Universita degli Studi di
Milano, in collaborazione con Fondazione Umberto Veronesi in programma ieri e oggi a Milano.

Si tratta di patologie con un grande impatto sulla societa, la cui gestione sta subendo una rivoluzione,
sia dal punto di vista terapeutico, basti pensare alla medicina personalizzata, sia da quello di relazione
con il malato. La buona notizia & che nel nostro Paese |la mortalita & diminuita (-23% tra il 1995 e il
2012), piu velocemente rispetto agli altri paesi UE (-17%), grazie agli avanzamenti e progressi
scientifici citati e nel complesso il tasso di sopravvivenza a 5 anni & superiore alla media Ue. Tuttavia in
Italia I'incidenza del cancro e cresciuta del 15% in circa un ventennio raggiungendo quasi 600 malati
ogni 100.000, e il nostro Paese occupa il terzo posto del triste podio dei livelli piti elevati d’Europa.

Ovunque la diffusione é tale che I'impatto delle patologie oncologiche ha superato quello delle
malattie cardiovascolari. "Si tratta di malattie che nel 75% dei casi generano paura, nel 52%
tristezza, e in 3 su 10 solitudine e rabbia - sottolinea Guja Tacchi della SWG, commentando i risultati
che emergono dal sondaggio condotto su uomini e donne, over 45, residenti in Italia, UK, Spagna,
Francia e Germania, che sono entrati in contatto con una patologia oncologica (personalmente o
assistendo un familiare) -. Alla comparsa dei sintomi 8 su 10 si rivolgono al medico, nel 60% la prima
figura di riferimento & il curante, nel 47% dei casi I'oncologo & reputato il professionista pili adatto a
comunicare la diagnosi'.

La partecipazione attiva alle proprie cure viene percepita come molto importante da 7 pazienti
su 10. Tuttavia meno della meta (47%) degli intervistati dichiara di essere pienamente consapevole del
proprio percorso terapeutico, mentre ben un quarto del campione dichiara di essere poco o per nulla
consapevole. A guidare il trend del’empowerment (con pazienti evoluti, che riconoscono un elevato
valore alla partecipazione) sono UK (75%) e Germania (72%), rispetto alla media del 68%. All'ultimo
posto la Spagna (con ben 10 punti sotto la media, 58%). Anche I'ltalia si attesta sotto la media
(penultimo posto della classifica, con il 66%), mentre la Francia si colloca a meta (67%).

Gli stati emotivi piu diffusi

Quali sono, tra le seguenti, le emozioni che prova pill spesso una persona affetta da tumore?

36% teachiha seguito solo
L una terapia radic-chemio.

23% 15% 14% 12% 8x%



Ci troviamo di fronte a un panorama europeo in cui medici, pazienti e istituzioni sono fortemente
consapevoli che la salute non possa prescindere da un paziente informato e consapevole. |
malati sono chiamati ad essere pit coinvolti in ogni aspetto della loro salute, dal rimodellamento della
sperimentazione clinica alla legislazione e in tutte le questioni che li riguardano in prima persona,

compresa quella della gestione dei dati genetici, al centro dei nuovi protocolli della medicina
personalizzata.

Questo modo di agire porta non solo vantaggi in termini di salute, ma anche di prevenzione,
diagnosi precoce e migliore compliance. In una parola: risparmio economico. |l concetto di
patient empowerment, coniato e sviluppatosi negli Stati Uniti a partire dagli anni '70, si pone oggi come
riferimento imprescindibile e unificante delle politiche a livello globale: |la partecipazione dei pazienti ai

processi decisionali & uno dei valori fondamentali su cui si basa la pianificazione delle nuove strategie
sanitarie dell'UE.

"Il termine ¢ utilizzato anche in Italia e sta a indicare il coinvolgimento del paziente nelle scelte che
riguardano la propria salute - chiarisce Gabriella Pravettoni, direttore della divisione di psiconcologia
all'lstituto Europeo di Oncologia e ordinario di psicologia delle decisioni all’Universita Statale di Milano -
- Oggi, quando si intraprende un percorso di cura, occorre condividerlo con la persona che si ha di
fronte: a prescindere dal sesso, dall’eta e dalle sue conoscenze in ambito medico. Comunicare &
fondamentale, anche perché sempre piu spesso dal cancro si guarisce. | 'essere ascoltati, seguiti e

accuditi dai propri familiari favorisce I'auto-efficacia e riduce i livelli di ansia e preoccupazione collegati
alla malattia".

Troppo spesso, tuttavia, il “patient empowerment” resta ancora relegato a una dichiarazione di
intenti e raramente tradotto nella prassi medica e sanitaria quotidiana. Per concretizzare la teoria
in azioni e indicazioni condivise questo primo Forum internazionale, intitolato “Shared decisions, one
policy”, & stato dedicato interamente a questo argomento.

In occasione del forum é stato divulgato il "Patto per I'empowerement", con la richiesta ufficiale alla
comunita scientifica, medica, agli operatori sanitari, alle autorita politiche e regolatorie, alle associazioni
e all'industria, di adoperarsi concretamente affinché la centralita della persona malata e della sua
dignita sia alla base di ogni intervento di ricerca, di formazione e di cura dei pazienti con tumore.

"Pensiamo che una Universita con una forte componente dedicata alla formazione medica non possa
sottrarsi alla responsabilita di indicare questa come via necessaria e che lo debba fare coinvolgendo

tutti gli attori che lavorano per sconfiggere la malattia oncologica, ma prima ancora i pazienti stessi -

commenta Gianluca Vago, Rettore dell’Universita degli studi di Milano.

In quest'ottica & stato creato ed opera il “Dipartimento di Oncologia ed Emato-oncologia (DIPO) -. Si
tratta di una rete multidisciplinare di 47 specialisti, tra docenti e ricercatori dall’elevato spessore
scientifico, che rendono questa struttura della Statale di Milano il maggiore polo oncologico
universitario, tra i pit grandi a livello europeo, dedicato alla ricerca e cura oncologica. Si tratta di un
modello di eccellenza italiano da esportare a livello internazionale", spiega Paolo Corradini, Direttore
DIPO, Universita degli Studi di Milano.

L'industria & un partner chiave per la ricerca e I'area dell'oncologia & una di quelle di punta: molti sono i
successi archiviati nelle ultime decadi, e la terapia di precisione e 'empowerment del paziente
rappresentano sfide aperte. "Si vive di piu e meglio - conclude Massimo Scaccabarozzi, Presidente di
Farmindustria -. Oggi 2 persone su 3 con una diagnosi sopravvivono dopo 5 anni. Trent'anni fa non
arrivavano a 1 su 3. Un progresso che si deve per '83% ai nuovi farmaci. E grazie proprio alle terapie
innovative & stato possibile ridurre la spesa sanitaria totale in oncologia, tra le pitl basse a livello
europeo. E il maggior numero di farmaci oggi in sviluppo & contro il cancro, sempre pill con un modello
di medicina personalizzata che rende le cure piu efficaci. Benefici incalcolabili per |a salute e per la
sostenibilita del Sistema sanitario nazionale, che rimane un’eccellenza del made in ltaly".

17 maggio 2017
© Riproduzione riservata

Allegati
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Gli europei e il cancro. |l sentimento
piu diffuso e la paura, poi tristezza e
solitudine. Misurato 'empowerment:
gli inglesi i piu attenti, spagnoli e
italiani quelli meno convinti
dellimportanza di partecipare alle
scelte terapeutiche

L'indagine effettuata con pazienti oncologici o familiari italiani,
francesi, spagnoli, tedeschi e inglesi. La partecipazione attiva alle
proprie cure viene percepita come molto importante da 7 pazienti
su 10. Tuttavia meno della meta (47% ) dichiara di essere
pienamente consapevole del proprio percorso terapeutico. E uno
su quattro dichiara di essere poco o per nulla consapevole. A
guidare il trend dell’empowerment sono UK (75%) e Germania
(72%), rispetto alla media del 68%. All’'ultimo posto la Spagna
(58% ). Anche I'Italia si attesta sotto la media (66% ), mentre la
Francia si colloca a meta (67%). L'INDAGINE.

17 MAG - Solo il 4% dei pazienti oncologici riferisce di aver scoperto la
malattia durante una visita di controllo, segno che c’e ancora molto da
fare in termini di campagne di informazione e screening e che, in ottica
di patient empowerment, in questa fase preventiva il paziente tende ad
avere un approccio poco proattivo. Anche una volta ricevuta la diagnosi



sono molte le carenze che il malato deve affrontare: quasi la meta dei
pazienti vorrebbe di pit da medici curanti e dalle strutture sanitarie e
solo il 7% viene accompagnato nel percorso da uno psicologo, presenza
invece richiesta a gran voce, almeno nei momenti iniziali, dal 79% degli
italiani colpiti.

Questi alcuni dei dati emersi dal primo sondaggio internazionale
sul tema, svolto da SWG prendendo a campione pazienti e
familiari italiani, inglesi, tedeschi, francesi e spagnoli, e presentato
in occasione dell’International Forum on Cancer Patients
Empowerment, il primo appuntamento promosso su questo tema a
livello europeo, organizzato da I'Universita degli Studi di Milano, in
collaborazione con Fondazione Umberto Veronesi in programma ieri e
0oggi a Milano.

Si tratta di patologie con un grande impatto sulla societa, la cui gestione
sta subendo una rivoluzione, sia dal punto di vista terapeutico, basti
pensare alla medicina personalizzata, sia da quello di relazione con il
malato. La buona notizia e che nel nostro Paese la mortalita € diminuita
(-23% tra il 1995 e il 2012), piu velocemente rispetto agli altri paesi UE
(-17%), grazie agli avanzamenti e progressi scientifici citati e nel
complesso il tasso di sopravvivenza a 5 anni e superiore alla media Ue.
Tuttavia in Italia l'incidenza del cancro & cresciuta del 15% in circa un
ventennio raggiungendo quasi 600 malati ogni 100.000, e il nostro Paese
occupa il terzo posto del triste podio dei livelli piu elevati d’Europa.

Ovunque la diffusione e tale che I'impatto delle patologie
oncologiche ha superato quello delle malattie cardiovascolari. "Si
tratta di malattie che nel 75% dei casi generano paura, nel 52%
tristezza, e in 3 su 10 solitudine e rabbia - sottolinea Guja

Tacchi della SWG, commentando i risultati che emergono dal sondaggio
condotto su uomini e donne, over 45, residenti in Italia, UK, Spagna,
Francia e Germania, che sono entrati in contatto con una patologia
oncologica (personalmente o assistendo un familiare) -. Alla comparsa
dei sintomi 8 su 10 si rivolgono al medico, nel 60% la prima figura di
riferimento e il curante, nel 47% dei casi I'oncologo e reputato il
professionista piu adatto a comunicare la diagnosi".

La partecipazione attiva alle proprie cure viene percepita come
molto importante da 7 pazienti su 10. Tuttavia meno della meta
(47%) degli intervistati dichiara di essere pienamente consapevole del
proprio percorso terapeutico, mentre ben un quarto del campione
dichiara di essere poco o per nulla consapevole. A guidare il trend
dell'empowerment (con pazienti evoluti, che riconoscono un elevato
valore alla partecipazione) sono UK (75%) e Germania (72%), rispetto



alla media del 68%. All’'ultimo posto la Spagna (con ben 10 punti sotto la
media, 58%). Anche |'Italia si attesta sotto la media (penultimo posto
della classifica, con il 66%), mentre la Francia si colloca a meta (67%).

Gli stati emotivi piu diffusi

Quali sono, tra le seguenti, le emozioni che prova pil spesso una persona affetta da tumore?

36% ta ch{?a seguito solo

— p— una terapia radic-chemio.

_ INCREDULITA®  DELUSIONE SORPRESA

23% 15% 14+ 124 8%

Ci troviamo di fronte a un panorama europeo in cui medici,
pazienti e istituzioni sono fortemente consapevoli che la salute
non possa prescindere da un paziente informato e consapevole. I
malati sono chiamati ad essere piu coinvolti in ogni aspetto della loro
salute, dal rimodellamento della sperimentazione clinica alla legislazione
e in tutte le questioni che li riguardano in prima persona, compresa
quella della gestione dei dati genetici, al centro dei nuovi protocolli della
medicina personalizzata.

Questo modo di agire porta non solo vantaggi in termini di salute,
ma anche di prevenzione, diagnosi precoce e migliore
compliance. In una parola: risparmio economico. Il concetto di
patient empowerment, coniato e sviluppatosi negli Stati Uniti a partire
dagli anni ‘70, si pone oggi come riferimento imprescindibile e unificante
delle politiche a livello globale: la partecipazione dei pazienti ai processi
decisionali € uno dei valori fondamentali su cui si basa la pianificazione
delle nuove strategie sanitarie dell’'UE.

"Il termine e utilizzato anche in Italia e sta a indicare il coinvolgimento
del paziente nelle scelte che riguardano la propria salute -
chiarisce Gabriella Pravettoni, direttore della divisione di psiconcologia



all’Istituto Europeo di Oncologia e ordinario di psicologia delle decisioni
all’'Universita Statale di Milano -. Oggi, quando si intraprende un
percorso di cura, occorre condividerlo con la persona che si ha di fronte:
a prescindere dal sesso, dall’eta e dalle sue conoscenze in ambito
medico. Comunicare & fondamentale, anche perché sempre pit spesso
dal cancro si guarisce. L'essere ascoltati, sequiti e accuditi dai propri
familiari favorisce I"auto-efficacia e riduce i livelli di ansia e
preoccupazione collegati alla malattia".

Troppo spesso, tuttavia, il “patient empowerment” resta ancora
relegato a una dichiarazione di intenti e raramente tradotto nella
prassi medica e sanitaria quotidiana. Per concretizzare la teoria in
azioni e indicazioni condivise questo primo Forum internazionale,
intitolato “Shared decisions, one policy”, ¢ stato dedicato interamente
a questo argomento.

In occasione del forum e stato divulgato il "Patto per
I'empowerement", con la richiesta ufficiale alla comunita scientifica,
medica, agli operatori sanitari, alle autorita politiche e regolatorie, alle
associazioni e all'industria, di adoperarsi concretamente affinché la
centralita della persona malata e della sua dignita sia alla base di ogni
intervento di ricerca, di formazione e di cura dei pazienti con tumore.

"Pensiamo che una Universita con una forte componente dedicata alla
formazione medica non possa sottrarsi alla responsabilita di indicare
questa come via necessaria e che |o debba fare coinvolgendo tutti gli
attori che lavorano per sconfiggere la malattia oncologica, ma prima
ancora i pazienti stessi - commenta Gianluca Vago, Rettore
dell’Universita degli studi di Milano.

In quest’ottica e stato creato ed opera il “Dipartimento di Oncologia ed
Emato-oncologia (DIPO) -. Si tratta di una rete multidisciplinare di 47
specialisti, tra docenti e ricercatori dall’elevato spessore scientifico, che
rendono questa struttura della Statale di Milano il maggiore polo
oncologico universitario, tra i pitu grandi a livello europeo, dedicato alla
ricerca e cura oncologica. Si tratta di un modello di eccellenza italiano da
esportare a livello internazionale", spiega Paolo Corradini, Direttore
DIPO, Universita degli Studi di Milano.

L'industria & un partner chiave per la ricerca e I'area dell'oncologia € una
di quelle di punta: molti sono i successi archiviati nelle ultime decadi, e
la terapia di precisione e I'empowerment del paziente rappresentano
sfide aperte. "Si vive di pit e meglio - conclude Massimo
Scaccabarozzi, Presidente di Farmindustria -. Oggi 2 persone su 3 con
una diagnosi sopravvivono dopo 5 anni. Trent’anni fa non arrivavano a 1



su 3. Un progresso che si deve per I'83% ai nuovi farmaci. E grazie
proprio alle terapie innovative e stato possibile ridurre la spesa sanitaria
totale in oncologia, tra le piu basse a livello europeo. E il maggior
numero di farmaci oggi in sviluppo e contro il cancro, sempre piu con un
modello di medicina personalizzata che rende le cure piu efficaci. Benefici
incalcolabili per la salute e per la sostenibilita del Sistema sanitario
nazionale, che rimane un’eccellenza del made in Italy".
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Tumori: pazienti sempre piu consapevoli del percorso di cure

Posted by Redazione

Date: maggio 17.2017

Forum esperti, un Patto per riportare il malato al centro

La salute & sempre pil ‘partecipata’: il paziente spesso & informato, consapevole, e vuole avere un ruolo
attivo nelle scelte che riguardano le sue cure e il suo benessere. Tuttavia, meno della meta delle persone
(47%) in cura per un tumore si ritiene “pienamente consapevole del percorso di cura’, e un quarto
addirittura lo & “poco o per nulla”. A fotografare la situazione & un’indagine SWG presentata oggi a Milano,
allapertura del Forum internazionale sulla consapevolezza del paziente oncologico, organizzato
dall’Universita degli Studi di Milano in collaborazione con la Fondazione Veronesi. Secondo l'indagine, il
65% dei pazienti italiani vorrebbe pili supporto da parte del proprio medico, che percepisce come “pill
focalizzato sulla patologia che sulla persona”, in particolare nel momento della diagnosi. Quattro su dieci
vorrebbero pit informazioni anche dalle strutture sanitarie a cui si rivolgono, e maggiore supporto (60%).
Fondamentale anche il supporto psicologico per affrontare il percorso delle terapie, soprattutto nelle
prime fasi della malattia (a chiederlo € il 79% degli italiani), in modo da poter accettare meglio la diagnosi
e affrontare il futuro con piu serenita.
“Oggi, quando si intraprende un percorso di cura — commenta Gabriella Pravettoni, direttore della
Psiconcologia all’Istituto Europeo di Oncologia — occorre condividerlo con la persona che si ha di fronte:
a prescindere da sesso, eta e dalle sue conoscenze mediche. L'essere ascoltati, seqguiti e accuditi dai
propri famigliari favorisce I'auto-efficacia e riduce i livelli di ansia e preoccupazione collegati alla malattia”.
Proprio per concretizzare la teoria in azioni, gli esperti riuniti nel Forum internazionale hanno stilato un
Patto “con la richiesta ufficiale alla comunita scientifica, alle autorita, alle associazioni e all'industria di
adoperarsi concretamente affinché la centralita della persona malata e della sua dignita sia alla base di
ogni intervento di ricerca, di formazione e di cura dei pazienti con tumore”.
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PUBBLICATO IL 16-05-2017
AGGIORNATO IL 18-05-2017

Nelle parole della psiconcologa, segretario generale del forum internazionale
sull'empowerment del paziente oncologico, al via oggi a Milano, il ricordo di
Umberto Veronesi: «Piu difficile eradicare la malattia dalla testa e non dal
corpo dei pazienti»

Il vocabolo non ha una traduzione specifica. Ma quando si parla di «empowerment», gli specialisti ormai si trovano
d*accordo. «ll termine & utilizzato anche in Italia e sta a indicare il coinvolgimento del paziente nelle scelte che

riguardano la propria salute», chiarisce Gabriella Pravettoni, direttore della divisione di psiconcologia all’Istituto



Europeo di Oncologia e ordinario di psicologia delle decisioni all’Universita degli Studi di Milano, che del primo

forum internazionale sull’«empowerment» dei pazienti oncologici, organizzato in collaborazione tra I'Universita

Statale e la Fondazione Umberto Veronesi, & stato il deus ex machina.

Quale vuole essere il lascito di questo forum?

«L. obiettivo € dare un input ai due ministeri che ci supportano. A quello della Salute chiediamo azioni che mirino
al sostegno concreto del paziente oncologico. Dal ministero dell’Istruzione, invece, ci aspettiamo che organizzi un
percorso di formazione sull’'umanizzazione delle cure che punti a far lavorare in sinergia le diverse professionalita.
La vita, grazie alla medicina della persona, ha imparato a essere pit forte della malattia. Capire questo & il primo

passo verso la vittoria».

@fabioditodaro
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Pravettoni: «Servono cure pit umanizzate per i malati

‘oncologici»
il

PSICHE E TUMORE: HAI VISTO LA MORTE IN FACCIA

«Il fatto ¢ che ci si confronta con la propria mortalita, la morte & Ii, possibile, la tua, non degli altri», interviene la
portoghese Luzia Travado, della Societa internazionale di Psico-oncologia. Specifica che il cancro non va preso
solo come una malattia del corpo, bensi pure come una patologia a livello emotivo
(comporta paura, depressione, ansia) che pud agire sulla visione di sé e della famiglia. La partecipazione dello
psicologo alla cura oncologica non puo essere un optional, «non & un lusso», deve esserne parte integrante. Ed ecco

un elenco fornito dalla dottoressa Travado dei danni tangibili provocati dalla malattia psicologica non assistita:

¢ deterioramento della qualita della vita
o ridotta compliance nel seguire le terapie

e minore efficacia della chemioterapia



maggiore sensibilita al dolore
minore aspettativa di vita
ricoveri pit lunghi

maggior peso per la famiglia
aumentato rischio di suicidio

Concludendo sul sostegno ai sopravviventi dopo il termine delle cure, risulta che chi ha pit paura ha minori tassi

di sopravvivenza, mentre la speranza allunga la vita: e quelli che sperano di pili sono in genere i pazienti con pitl

bassi livelli di istruzione.
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Filippo de Braud dirige il dipartimento di oncologia medica all’Istituto
Nazionale dei Tumori di Milano: «Quando illustriamo una terapia,
ricordiamoci che chi ¢ seduto di fronte vuole comprenderla e condividerla»

S

«ll nostro approccio nei confronti dei pazienti deve cambiare: servono meno pregiudizi e pit chiarezza per
comunicare e condividere la strategia terapeutica». L’ «empowerment» & il pane quotidiano di Filippo de Braud,

direttore del dipartimento di oncologia medica all’Istituto Nazionale dei Tumori, ordinario all’Universita degli Studi



di Milano e membro_del comitato_scientifico della_Fondazione Umberto Veronesi. «Ogni giorno cerco di

spiegare ai miei studenti come occorre approcciare al paziente. La comunicazione di una diagnosi e di una prognosi

non possono essere pitl unidirezionali - ha dichiarato lo specialista nel corso del primo forum internazionale

sull’«empowerment» dei pazienti oncologici -. Oggi chi ¢ di fronte a noi & molto piti informato rispetto al passato.

Ed esige la condivisione di pitl informazioni».

Riuscite a garantire tutto cio in un’epoca in cui & richiesto di ridurre i tempi
di visita e aumentare il numero dei pazienti trattati?

«Tutti gli oncologi sono consapevoli di dover far fronte a questa necessita. Il sistema sanitario non si & ancora
aggiornato, ma stiamo provando a farlo a livello di singoli reparti e ambulatori. Durante il percorso terapeutico,
almeno nei momenti in cui si assumono le decisioni piti importanti, un paziente deve sempre avere una figura di

riferimento a cui poter fare affidamentoy.

Cosa occorre per sviluppare I’«empowerment» tra il medico e il paziente?

«La capacita d’ascolto, da parte nostra, & la prima qualita richiesta. Quella di comunicazione deve venire di
conseguenza. | pazienti si presentano nei nostri studi molto pit informati, rispetto al passato. Ma le nozioni di cui
dispongono possono non essere corrette o necessitare comunque di un approfondimento. Quando illustriamo una

terapia, dobbiamo ricordarci sempre che chi ¢ seduto di fronte non vuole piu subirla, ma comprenderla e

condividerlay.

Vuol dire questo mettere il paziente al centro del processo decisionale?
«Significa rispondere a tutte le sue esigenze: ¢'¢ chi chiede rimedi al dolore, chi pretende di comprendere a fondo
la strategia terapeutica, chi non vuole sentire parlare di prognosi. Dobbiamo saper agire di conseguenza, andando

incontro ai bisogni del singolo malato. Un atteggiamento uguale per tutti non & pit sufficiente.

Nel 2017 questo approccio ¢ garantito a tutte le latitudini?

«Esistono delle differenze tra i singoli Stati. In Italia, per esempio, serve pill tempo perché un nuovo farmaco venga
messo a disposizione da parte dell’Agenzia del Farmaco. Da quel momento in avanti, perd, risulta passato dal
Servizio Sanitario Nazionale a tutti i pazienti: cosa che non avviene invece in Gran Bretagna e nei Paesi scandinavi.

La differenza emerge anche sul piano tecnologico e di accesso ai trial clinici, che rappresentano ormai una nuova

opportunita di curax.

Chi ¢ il destinatario dei messaggi che sono stati diffusi durante il Forum?

«l professionisti in formazione: medici, infermieri e psicologi. E il paziente, naturalmente. L’empowerment & un
processo educazionale, che di conseguenza deve essere garantito a chi s’appresta ad affacciarsi al mondo del lavoro.
Gli specialisti del futuro dovranno sempre tenere a mente che il paziente vuole essere parte attiva del proprio
percorso terapeutico. La transizione richiede del tempo, ma ¢ partita. Il Forum ha rappresentato un’occasione per

dare impulso in questo senso. Guai ad abbandonare ancora anche un solo altro paziente».
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Oncologia, il paziente deve essere al
centro della cura

Adulti. Associazioni dei pazienti. Congressi. Pazienti maggio 17, 201 7maggio 23, 2017

. ,M,I! medico di famiglia & la prima figura medica a cui si
rlfensce il pa21ente con sintomi oncologici. Lo dichiara il 60% degli intervistati in
un’indagine condotta da SWG per il Cancer Patients Empowerment 2017, Forum
internazionale, che si & svolto a Milano il 16 e il 17 maggio. Tra i tanti motivi di interesse di
questo convegno c'era sicuramente, oltre al tema di grande attualita, la partecipazione di
soggetti diversi, tutti impegnati nel contrasto alle malattie oncologiche. La due giorni
milanese dedicata al coinvolgimento del paziente in tutti gli stadi della malattia, dalla
diagnosi alla cura, ha riunito all’Universita degli Studi operatori sanitari, associazioni dei
pazienti, politici, organizzazioni internazionali e aziende farmaceutiche.

Una diagnosi di cancro & un evento traumatico che scatena un bisogno di informazione e
ascolto, che non sempre medici e strutture sanitarie sono in grado di soddisfare. Nella
stessa indagine si legge infatti che 5 pazienti oncologici su 10 dichiarano di aver bisogno
di maggior supporto da parte del proprio medico e 1 su 2 percepisce il medico pil
focalizzato sulla patologia che sul paziente. Inoltre, meno della meta degli intervistati
(47%) dichiara di essere pienamente consapevole del proprio percorso terapeutico.

Secondo Gabriella Pravettoni, psiconcologa e Segretario generale del Forum: “& piu
difficile eradicare la malattia dalla testa che dal corpo dei pazienti. In ambito oncologico i
nodi del processo decisionale appaiono piu evidenti che altrove e risultano cruciali per la
detrminazione della salute futura del paziente”.

Il grande impatto sociale delle patologie oncologiche e lo stesso miglioramento delle cure
che aumenta la sopravvivenza alla malattia impongono di affrontare questi aspetti con
nuovi strumenti.



Il coinvolgimento informato del paziente (“patient empowerment”) secondo Gianluca
Vago, rettore dell'Universita degli Studi di Milano & “una via necessaria, che deve
coinvolgere tutti gli attori che lavorano per sconfiggere la malattia oncologica” L'ateneo
milanese ha creato a questo scopo il Dipartimento di Oncologia ed Emato-oncologia
(DIPO), che, come spiega il Direttore Paolo Corradini. “&¢ una rete multidisciplinare di 47
specialisti, tra docenti e ricercatori dall'elevato spessore scientifico, che rendono questa
struttura, cil maggior polo oncologico universitario, tra i piti grandi a livello europeo.”

Un altro dato importante che emerge dall'indagine sui pazienti oncologici & che solo il 4%
riferisce di aver scoperto la malattia durante una visita di controllo, segno evidente che ¢’é
ancora molto da fare sul fronte della prevenzione.

Notizie positive arrivano per quanto riguarda i successi della terapia. Come ha
sottolineato Massimo Scaccabarozzi, presidente di Farmindustria. “oggi 2 persone su 3
con una diagnosi di cancro sopravvivono dopo 5 anni. Trent'anni fa non arrivavano a 1 su
3. Un progresso che si deve per '83% ai nuovi farmaci”.

La genomica e le terapie personalizzate sono state uno degli argomenti affrontati nel
Forum milanese organizzato in collaborazione con la Fondazione Umberto

Veronesi, che ha affrontato una serie di tematiche che toccano tutti gli aspetti della
malattia, da quelli assistenziali e sanitari, come I'equita delle cure oncologiche in Europa,
I'accesso all'innovazione e sostenibilita delle nuove cure, le politiche sanitarie e i piani
d’azione dellUE, I'impatto dell'assistenza infermieristica. Tutti temi trattati nell’ottica di un
sempre maggior coinvolgimento del paziente.

Il Forum si & concluso con la proposta di un Patto per 'empowerment del paziente
oncologico.

International Forum on Cancer Patients Empowerment
“Shared decisions, one policy”:
Il Patto per ’Empowerment del paziente oncologico

Sosteniamo I'idea che la centralita della persona malata e della sua dignita debba
essere alla base di ogni intervento di ricerca, di formazione e di cura dei pazienti con
tumore.

Chiediamo alia comunita scientifica, medica, agli operatori sanitari, alle autorita
politiche e regolatorie, alle associazioni e all'industria del farmaco di:

1) Vigilare affinché il rispetto della persona sia alla base della formazione
professionale, della ricerca biomedica, della pratica medica e dell’attivita di tutti
coloro che operano in ambito sanitario

2) Fornire ai pazienti strumenti per disporre di informazioni adeguate,
comprensibili e scientificamente validate, consentendo a chi lo desidera di
partecipare consapevolmente alle decisioni terapeutiche

3) Coinvolgere i pazienti e le loro associazioni nella elaborazione di linee guida,
nella definizione di standard di qualita, nelle decisioni strategiche relative
all’utilizzo delle risorse dedicate alla ricerca, alla prevenzione e alla cura



4) Promuovere e monitorare i processi organizzativi che consentono il
coinvolgimento attivo e consapevole dei pazienti nella gestione della loro malattia

5) Promuovere i processi di continuiti assistenziale

6) Promuovere I'alleanza tra operatori socio-sanitari e pazienti affinche si crei e si
mantenga un clima di fiducia riguardo al corretto utilizzo delle risorse disponibili

7) Garantire, ciascuno nelle proprie possibilita, la maggiore omogeneita nella
disponibilita dei servizi di diagnosi, terapia, e assistenza sul territorio nazionale,
ferma restando le specificita dei sistemi regionali

8) Promuovere una corretta informazione in merito ai risultati della ricerca
biomedica, riconoscendone il valore imprescindibile per la promozione della salute

9) Garantire I'accesso alle terapie innovative di provata efficacia

10) Sostenere le iniziative di prevenzione, legate in particolare agli interventi sugli
stili di vita, che possano ridurre I'insorgenza di nuovi casi, e migliorare la qualita di
vita delle persone malate
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PATTO PER L'EMPOWERMENT

"Shared decisions, one policy"
piu potere al pazienti oncologici

19 Maggio 2017

Si & svolto nei giorni scorsi a Milano il primo Forum Internazionale sull’empowerment del
paziente oncologico, promosso dall’Universita degli Studi di Milano in collaborazione con
Fondazione Umberto Veronesi, nato dalla considerazione che, sebbene siano stati passi
da gigante nella ricerca oncologica negli ultimi anni, & ancora difficile che i pazienti
abbiano la completa padronanza delle informazioni riguardanti la loro patologia e il
percorso terapeutico: solo il 4 per cento dei pazienti oncologici riferisce di aver scoperto la
malattia durante una visita di controllo, segno che c¢’& ancora molto da fare in termini di
campagne di informazione e screening e che, in ottica di patient empowerment, in questa
fase preventiva il paziente tende ad avere un approccio poco proattivo. Anche una volta
ricevuta la diagnosi sono molte le carenze che il malato deve affrontare: quasi la meta dei
pazienti vorrebbe di pit da medici curanti e dalle strutture sanitarie e solo il 7 per cento
viene accompagnato nel percorso da uno psicologo, presenza invece richiesta a gran
voce, almeno nei momenti iniziali, dal 79 per cento degli italiani colpiti. Questi alcuni dei
dati emersi dal primo sondaggio internazionale sul tema, svolto da Swg e presentato in
occasione del Forum. Si tratta di patologie con un grande impatto sulla societa, la cui
gestione sta subendo una rivoluzione, sia dal punto di vista terapeutico, basti pensare alla
medicina personalizzata, sia da quello di relazione con il malato.



La buona notizia & che nel nostro paese la mortalita & diminuita del 23 per cento tra il 1995
e il 2012 grazie agli avanzamenti e progressi scientifici citati e nel complesso il tasso di
sopravvivenza a 5 anni & superiore alla media dell'Unione europea. Tuttavia in Italia
lincidenza del cancro & cresciuta del 15 per cento in circa un ventennio raggiungendo
quasi 600 malati ogni 100 mila, e il nostro paese occupa il terzo posto del triste podio dei
livelli piu elevati d’Europa. Ovunque la diffusione & tale che 'impatto delle patologie
oncologiche ha superato quello delle malattie cardiovascolari. "Si tratta di malattie che nel
75 per cento dei casi generano paura, nel 52 per cento tristezza, e in 3 su 10 solitudine e
rabbia - illustra Guja Tacchi dell'lstituto ricerche Swg, commentando i risultati che
emergono dal sondaggio condotto su uomini e donne, over 45, residenti in Italia, Regno
Unito, Spagna, Francia e Germania, che sono entrati in contatto con una patologia
oncologica personalmente o assistendo un familiare - alla comparsa dei sintomi 8 su 10 si
rivolgono al medico, nel 60 per cento la prima figura di riferimento & il curante, nel 47 per
cento dei casi 'oncologo é reputato il professionista piti adatto a comunicare la

diagnosi. La partecipazione attiva alle proprie cure viene percepita come molto importante
da 7 pazienti su 10. Tuttavia meno della meta (47 per cento) degli intervistati dichiara di
essere pienamente consapevole del proprio percorso terapeutico, mentre ben un quarto
del campione dichiara di essere poco o per nulla consapevole. A guidare il trend
dellempowerment con pazienti evoluti, che riconoscono un elevato valore alla
partecipazione sono Regno unito e Germania - rispettivamente 75 e 72 per cento - rispetto
alla media del 68 per cento. L'ltalia si attesta al penultimo posto della classifica, con il 66
per cento, peggio del nostro paese solo la Spagna con il 58 per cento, mentre la Francia si
colloca a meta con un 67 per cento di pazienti consapevoli".

Ci troviamo di fronte a un panorama europeo in cui medici, pazienti e istituzioni sono
fortemente consapevoli che la salute non possa prescindere da un paziente informato e
consapevole. | malati sono chiamati ad essere pil coinvolti in ogni aspetto della loro
salute, dal rimodellamento della sperimentazione clinica alla legislazione e in tutte le
questioni che li riguardano in prima persona, compresa quella della gestione dei dati
genetici, al centro dei nuovi protocolli della medicina personalizzata. Questo modo di agire
porta non solo vantaggi in termini di salute, ma anche di prevenzione, diagnosi precoce e
migliore compliance. In una parola: risparmio economico. |l concetto di patient
empowerment, coniato e sviluppatosi negli Stati Uniti a partire dagli anni '70, si pone oggi
come riferimento imprescindibile e unificante delle politiche a livello globale: la
partecipazione dei pazienti ai processi decisionali & uno dei valori fondamentali su cui si
basa la pianificazione delle nuove strategie sanitarie dell’'Unione europea: "il termine &
utilizzato anche in Italia e sta a indicare il coinvolgimento del paziente nelle scelte che
riguardano la propria salute - chiarisce Gabriella Pravettoni, direttore della divisione di
psiconcologia all'Istituto europeo di oncologia e ordinario di psicologia delle decisioni



alluniversita Statale di Milano - oggi, quando si intraprende un percorso di cura, occorre
condividerlo con la persona che si ha di fronte: a prescindere dal sesso, dall’eta e dalle
sue conoscenze in ambito medico. Comunicare & fondamentale, anche perché sempre piu
spesso dal cancro si guarisce. L'essere ascoltati, seguiti e accuditi dai propri familiari
favorisce I'auto-efficacia e riduce i livelli di ansia e preoccupazione collegati alla

malattia”. Troppo spesso, tuttavia, il patient empowerment resta ancora relegato a una
dichiarazione di intenti e raramente tradotto nella prassi medica e sanitaria quotidiana.
Per concretizzare la teoria in azioni e indicazioni condivise questo primo Forum
internazionale, intitolato 'Shared decisions, one policy', & stato dedicato interamente a
questo argomento. In occasione del forum verra a questo proposito divulgato il 'Patto per
I'empowerement’, con la richiesta ufficiale alla comunita scientifica, medica, agli operatori
sanitari, alle autorita politiche e regolatorie, alle associazioni e all'industria, di adoperarsi
concretamente affinche la centralita della persona malata e della sua dignita sia alla base
di ogni intervento di ricerca, di formazione e di cura dei pazienti con tumore. "Pensiamo
che un'universita con una forte componente dedicata alla formazione medica non possa
sottrarsi alla responsabilita di indicare questa come via necessaria e che lo debba fare
coinvolgendo tutti gli attori che lavorano per sconfiggere la malattia oncologica, ma prima
ancora i pazienti stessi - commenta Gianluca Vago, rettore dell’'universita degli studi di
Milano. In questottica € stato creato ed opera il dipartimento di oncologia ed emato-
oncologia (Dipo) "Si tratta di una rete multidisciplinare di 47 specialisti, tra docenti e
ricercatori dall'elevato spessore scientifico, che rendono questa struttura della Statale di
Milano il maggiore polo oncologico universitario, tra i piti grandi a livello europeo, dedicato
alla ricerca e cura oncologica. Si tratta di un modello di eccellenza italiano da esportare a
livello internazionale" spiega Paolo Corradini, direttore del Dipo presso l'universita degli
Studi di Milano. L'industria & un partner chiave per la ricerca e I'area delloncologia & una
di quelle di punta: molti sono i successi archiviati nelle ultime decadi, e la terapia di
precisione e 'empowerment del paziente rappresentano sfide aperte. "Si vive di piti e
meglio - conclude Massimo Scaccabarozzi, presidente di Farmindustria - Oggi 2 persone
su 3 con una diagnosi sopravvivono dopo 5 anni. Trent’'anni fa non arrivavano a 1 su 3. Un
progresso che si deve per I'83 per cento ai nuovi farmaci. E grazie proprio alle terapie
innovative & stato possibile ridurre la spesa sanitaria totale in oncologia, tra le pit basse a
livello europeo. E il maggior numero di farmaci oggi in sviluppo & contro il cancro, sempre
piti con un modello di medicina personalizzata che rende le cure pit efficaci. Benefici
incalcolabili per la salute e per la sostenibilita del Sistema sanitario nazionale, che rimane
un'eccellenza del made in Italy". (MATILDE SCUDERI)
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Patient empowerment: in oncologia spesso solo una dichiarazione di
27 Intentl
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A Mitano st ¢ svolto Flmermanonal Forum on Cancer Patients Empawerment, 1l prmo appunfamento promosso su
questa tema a livello europen, organizzato dall’ Universita degl: Stodi di Milano, in ecollaborazione con la Fondazione
Umbersa Veronest. La sanita al giomo d'ogg nom pud dimenticare che 1] paziente deve essere informalo ¢ comsapevale
di tutto quello che sta succedendo intorno a lui, 1 makat devono essere cotnvolti i oz aspetto della tors salute, inclusa
I legisluatone ¢ L spenmentazione chinen, persino nella gestzone der duti, [ vantages ds questo nuove mado i
interpretine il rapporte tra ishituzion, medico ¢ paziente st vedone nort solo i termumi ti salute, ma anche di
prevenzivne, diagnosi precoce ¢ mighore complianee, ¢ ultimamente ds risparmio ceonomico. Tullo questo ¢ i “patien
empowerment”, definiaone coniati seal State Unste negli anm '70, ¢ oggi di grande atlualita,

all teemine ¢ atibizzato anche at Dalia ¢ staa indscare i coinvolzimento del paziente nelle scelte che nguardano ls
propaia sufutes, sittolines Gabriella Pravettoni, dell'fstituso Europeo di Oncologa ¢ ordinaio di psicologia delie
decisiont all Unversitd Statale di Milano, in un comunicato stampa. «Ogg, quando stintiaprende un percorso & cura,
oceotre condividesho con La persona che st b di ronte: & prescmdere dal sesso, dall'esd e dalle sue coneseenze in umbito
mudicn. Comunicare ¢ fondamentale, anche perche sempre pio spesso dal canero s guanisee. |essere ascolial, seguiti e aceudits das proprs familian
lavorisee Nauto-elficacn ¢ nduce # livell dianssa ¢ preoceupagione collegati alla malatias, Puttroppo pero, i * patient enpowerment” sesta SPURSO
solo una dichmarazione di intenti @ amente Viene messo in pritica,  primo somdaggio istemazionale sul tema, svolto da SWG, ¢ presentato in
questa oceasione, i lraeciale una siuazione i cul per esempio solo 8142 dei pazienti oncalagicl nferisee di aver scoperio la malattia durante wna
visita di controllo, ¢ questo ¢ un chimno indicatore della necessita i migliorare e campagne di informazione ¢ screeming, Gh attort coinv olti sono
tant, @ vanao dalle universitd a centn di ncerca alle seende, «Pensiamo che unis Universith von usa forte componente dedicata alla formazione
medica non possa settraest alla responsabilita di indicare questa come via necessana e che lo debb fare comvalpends tutt ehiatton che lavorano
et seonfiggere ln makiltia oncoloica, ma primi ancora | pazient stessts aflerma Giantues Vage, Retiore dellUniversita degli stadi di Mitano,
el quale ¢ in fmzione 4 *Dipadimento di Oncologa ed Emato-oncalogia (DIPO), una rete multidiseiplimare di 47 speciadisti, w docent v
vicercaton dalelevato spessore serentifico, che st occapano ds queste problematiche,

Anche lindustras ¢ un partner chiave. «5ivive di pie e meghos conclude Massimo Seacesbarozzi, Presidente di Fasnvindustiia. aGeagie proprio
alle terapie mmovadive ¢ slato passibile ndurre faspesa sanitarng totale in oncolows, U te pit basse a livella europeo. I il magaion numern di
larmaer ozt in sviluppo ¢ conto 11 cancro, sempre pae con un modello di medicma personalizzat che rende e cuse piu elficacs. Benefics
mncalcolabibi per [ salute ¢ per b sostensbalina del Sistema samtano nazionade, che nmane en'eceetlenza del made in lalys.
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L'importanza del patient empowerment per pianificare nuove strategie
sanitarie

Fondamentale il coinvolgimento dei malati, soprattutto oncologici, nei processi decisionali legati al percorso
di cura Tags: Patient Empowerment, Sanita in collaborazione con ITALPRESS Solo il 4% dei pazienti oncologici
riferisce di aver scoperto la malattia durante una visita di controllo, segno che c’& ancora molto da fare in
termini di campagne di informazione e screening e che, in ottica di patient empowerment, in questa fase
preventiva il paziente tende ad avere un approccio poco proattivo. Anche una volta ricevuta la diagnosi, sono
molte le carenze che il malato deve affrontare: quasi la meta dei pazienti vorrebbe di piti da medici curanti e
dalle strutture sanitarie e solo il 7% viene accompagnato nel percorso da uno psicologo, presenza invece
richiesta a gran voce, almeno nei momenti iniziali, dal 79% degli italiani colpiti. Questi alcuni dei dati emersi
dal primo sondaggio internazionale sul tema, svolto da Swg e presentato in occasione dell’International
Forum on cancer patients empowerment, il primo appuntamento promosso su questo tema a livello
europeo, organizzato dall’Universita degli Studi di Milano, in collaborazione con Fondazione Umberto
Veronesi. In Italia, I'incidenza del cancro é cresciuta del 15% in circa un ventennio, raggiungendo quasi 600
malati ogni 100.000, mentre la mortalita & diminuita (-23% tra il 1995 e il 2012) pil velocemente rispetto agli
altri paesi Ue (-17%), grazie agli avanzamenti e progressi scientixci. Nel complesso, il tasso di sopravvivenza
a 5 anni e superiore alla media Ue. “Si tratta di malattie — ha detto Guja Tacchi dell’Istituto ricerche Swg,
commentando i risultati emersi dal sondaggio condotto su uomini e donne over 45, residenti in Italia, UK,
Spagna, Francia e Germania, entrati in contatto con una patologia oncologica (personalmente o assistendo
un familiare) - che nel 75% dei casi generano paura, nel 52% tristezza, e in 3 su 10 solitudine e rabbia. Alla
comparsa dei sintomi 8 su 10 si rivolgono al medico, nel 60% la prima xgura di riferimento & il curante, nel
47% dei casi I'oncologo e reputato il professionista pill adatto a comunicare la diagnosi. La partecipazione
attiva alle proprie cure viene percepita come molto importante da 7 pazienti su 10. Tuttavia, meno della meta
(47%) degli intervistati dichiara di essere pienamente consapevole del proprio percorso terapeutico, mentre
ben un quarto del campione dichiara di essere poco o per nulla consapevole. A guidare il trend
dell’empowerment (con pazienti evoluti, che riconoscono un elevato valore alla partecipazione) sono UK
(75%) e Germania (72%), rispetto alla media del 68%. All’'ultimo posto la Spagna (con ben 10 punti sotto la
media, 58%). Anche [I'ltalia si attesta sotto la media (penultimo posto della classixca, con il 66%), mentre la
Francia si colloca a meta (67%)". stampa 'articolo 0 Comments Direttore Carlo Alberto Tregua mercoledi 24
maggio 2017 Like 0 24/5/2017 L'importanza del patient empowerment per pianificare nuove strategie
sanitarie QdS.it http://www.qds.it/25132patientempowermentperpianificarenuovestrategiesanitarie.htm
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dagli anni Settanta, si pone oggi come riferimento imprescindibile e unixcante delle politiche a livello globale:
la partecipazione dei pazienti ai processi decisionali & uno dei valori fondamentali su cui si basa la
pianixcazione delle nuove strategie sanitarie dell’Ue. “Il termine — ha spiegato Gabriella Pravettoni, direttore
della divisione di psiconcologia all’Istituto europeo di Oncologia - & utilizzato anche in Italia e sta a indicare il
coinvolgimento del paziente nelle scelte che riguardano la propria salute. Oggi, quando si intraprende un
percorso di cura, occorre condividerlo con la persona che si ha di fronte: a prescindere dal sesso, dall’eta e
dalle sue conoscenze in ambito medico. Comunicare & fondamentale, anche perché sempre pil spesso dal
cancro si guarisce. L'essere ascoltati, seguiti e accuditi dai propri familiari favorisce I'auto-efxcacia e riduce i
livelli di ansia e preoccupazione collegati alla malattia”
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L’importanza dello psiconcologo nel
percorso di cura

Paola Trombetta

S v

«Mi ¢& stato diagnosticato un tumore al seno quando avevo 39 anni, una bimba di 2 mesi e una progettualita lavorativa
al massimo. Ansia e sconforto sono state le mie prime reazioni. E la depressione & venuta di conseguenza. Chi ha
un tumore, pensa di dover morire. E invece, grazie al percorso fatto con lo psiconcologo, ho capito che anche il
tumore ¢ una condizione che fa parte della vita e come tale deve essere affrontata! ». Cosi Simona Righetti ha
raccontato la sua esperienza di malattia, elaborata grazie all’aiuto di uno psiconcologo, nell’ambito
dell’International Forum on Cancer Patients Empowerment, il primo appuntamento su questo tema che si & da poco
concluso all’Universita degli Studi di Milano, con la collaborazione della Fondazione Umberto Veronesi.

Da un sondaggio internazionale sul tema, realizzato da SWG e presentato al Congresso, si evince che solo il 7% dei
pazienti colpiti da un tumore viene accompagnato nel percorso di cura dallo psicologo, una presenza richiesta a gran
voce dal 79% degli italiani, almeno nei momenti iniziali di malattia.



«Si tratta di malattie che nel 75% dei casi generano paura, nel 52% tristezza e in tre casi su 10 solitudine e rabbiay.
spiega Guja Tacchi, dell’Istituto di Ricerche SWG, commentando i risultati del sondaggio condotto su uomini e
donne, over 45, residenti in Italia, UK, Spagna, Francia e Germania, che sono entrati in contatto con una patologia
oncologica (personalmente o assistendo un familiare). «Alla comparsa dei sintomi, otto su 10 si rivolgono al medico,
nel 60% la prima figura di riferimento ¢ il curante, nel 47% dei casi I’oncologo ¢ reputato il professionista pit adatto
a comunicare la diagnosi. La partecipazione attiva alle proprie cure viene percepita come molto importante da sette
pazienti su 10. Tuttavia meno della meta (47%) degli intervistati dichiara di essere pienamente consapevole del
proprio percorso terapeutico, mentre ben un quarto del campione ammette di essere poco o per nulla consapevole.
A guidare il trend dell’empowerment sono UK (75%) e Germania (72%), rispetto alla media del 68%. All’ultimo
posto la Spagna (con ben 10 punti sotto la media, 58%). Anche I’ltalia si attesta sotto la media (penultimo posto
della classifica, con il 66%), mentre la Francia si colloca a meta (67%)».

Ci troviamo di fronte a un panorama europeo in cui medici, pazienti e istituzioni sono fortemente consapevoli che
la salute non possa prescindere da un paziente informato e consapevole. I malati sono chiamati a essere piti coinvolti
in ogni aspetto della loro salute. Questo modo di agire porta non solo vantaggi in termini di salute, ma anche di
prevenzione, diagnosi precoce e migliore compliance. In una parola: risparmio economico. «Il termine
“empowerment” ¢ utilizzato anche in Italia e sta a indicare il coinvolgimento del paziente nelle scelte che riguardano
la propria salutey, chiarisce Gabriella Pravettoni, direttore della divisione di Psiconcologia all’Istituto Europeo
di Oncologia e ordinario di Psicologia delle decisioni all’Universita Statale di Milano. «Oggi, quando si
intraprende un percorso di cura, occorre condividerlo con la persona che si ha di fronte: a prescindere dal sesso,
dall’eta e dalle sue conoscenze in ambito medico. Comunicare ¢ fondamentale, anche perché sempre pil spesso dal
cancro si guarisce. L.’essere ascoltati, seguiti e accuditi dai propri familiari favorisce I’auto-efficacia e riduce i livelli
di ansia e preoccupazione collegati alla malattia». In occasione del forum & stato divulgato il “Patto per
I’empowerment”, con la richiesta ufficiale alla comunita scientifica, medica, agli operatori sanitari, alle autorita
politiche e regolatorie, alle associazioni e all’industria, di adoperarsi concretamente affinché la centralita della

persona malata e della sua dignita sia alla base di ogni intervento di ricerca, formazione e cura dei pazienti con
tumore.

di Paola Trombetta
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