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Una svolta epocale

di Francesco De Lorenzo

Rispetto alla precedente, questa V Giornata
ha segnato un miglioramento radicale nei
tempi di riconoscimento della disabilita ai
malati di cancro. Si sono ridotti da una media
di 18 mesi a solo 2 grazie alla nuova legge
voluta da FAVO e alla grande capacita e
dedizione dell'INPS per la sua attuazione.
Il Ministro Fazio, dal canto suo, si & fatto
portavoce di altri importanti provvedimenti
ed iniziative, quali I'approvazione del Piano
Oncologico Nazionale, con I'accettazione di
tutte le richieste FAVO (centralita del ruolo
del volontariato, prevenzione, riabilitazione,

sostegno  psicologico e informazione),
e la proposta alle Regioni di rendere
immediatamente prescrivibili i nuovi farmaci in
attesa dell’esame da parte delle commissioni
per i prontuari regionali, superando cosi
I'inaccettabile disparita nella loro erogazione.
A questo punto la battaglia di FAVO per
passare all'operativita di questi provvedimenti
si sposta a livello della Conferenza Stato-
Regioni.

Pur sapendo che non sara facile, da parte
nostra c'e il massimo impegno affinché
questi provvedimenti di tutela dei diritti dei
malati di cancro entrino presto in vigore. E
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Da sinistra: Enrico Garaci (ISS), Antonio Mastrapasqua (Inps), Gianni Letta
(Presidenza del Consiglio), Paola Saluzzi (Sky tg24), Carmelo lacono (Aiom),
Corrado Ficorella (Oncologo L'Aquila), Francesco De Lorenzo (FAVO)

percio sappiamo di poter contare anche sul
pieno sostegno del Ministro Fitto. Dobbiamo
ottenere che la rimozione delle tante cause
che determinano disparita nei trattamenti
assistenziali sia resa effettiva con la prossima
approvazione del decreto sul federalismo
fiscale per la Sanita. Ci batteremo per ottenere
da Governo, Parlamento e Regioni che nel
decreto sia garantita I'erogazione dei LEA
per i malati di cancro in tutte le Regioni. Le
associazioni dei malati, che parlano con una
sola voce attraverso FAVO, hanno la forza per
vincere anche questa battaglia.
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La conferenza stampa di presentazione del 2° Rapporto
sulla condizione assistenziale dei malati oncologici

Sulle forti difformita assistenziali e le gravi
carenze che penalizzano i malati di tumore
a seconda della Regione in cui vivono si &
concentrato il Ministro della Salute Ferruccio
Fazio in occasione della conferenza stampa di
presentazione del Il Rapporto sulla condizione
assistenziale dei malati oncologici. “L'obiettivo
— ha affermato Fazio — & quello di invertire il
discorso. Il Governo, infatti, a seguito della
documentazione prodotta da FAVO, ha gia
proposto nella conferenza Stato- Regioni
di ribaltare le procedure fin qui seguite.
All'approvazione  dell’AIFA il farmaco
sara immediatamente disponibile e solo
successivamente il prontuario regionale potra
fare dei distinguo”.

A tal proposito il ministro della Salute
Ferruccio Fazio ha confermato il suo impegno
a sollecitare la conferenza Stato- Regioni ad
esprimere il necessario consenso. Posizione
condivisa anche dal Ministro per i Rapporti
con le Regioni Raffaele Fitto che, in occasione
della V Giornata del Malato Oncologico, ha
dichiarato il suo interessamento ad affrontare
le disparita di accesso ai trattamenti
assistenziali esistenti nelle diverse Regioni in
sede di Conferenza Stato Regioni. Il Ministro
del Welfare Maurizio Sacconi ha inviato una
nota con la quale esprime “la sua pili convinta
condivisione dell’utilita di contributi come
quello rappresentato dal Il Rapporto che
continua lodevolmente le analisi compiute con
il precedente lavoro del 2009”. Il titolare del
dicastero del Lavoro e delle Politiche sociali,

inoltre, ha voluto ricordare il grande risultato
rappresentato “dalla legge del 3 agosto del
2009, n.102, il cui articolo 20 unifica all'INPS
tutte le competenze in materia di concessione
di pensione di invalidita civile prima
disperse tra una molteplicita di istituzioni
diverse, frutto anche della segnalazione di
inaccettabili ritardi in materia formulato
nel documento FAVO CENSIS del 2009".
“Altro risultato positivo della sinergia tra
Governo e stimolazioni del Volontariato — ha
aggiunto Sacconi — ¢ che in occasione della
V Giornata Nazionale del Malato oncologico
la Presidenza del Consiglio ha diffuso
sulle reti RAI uno ‘spot’ per far conoscere
le agevolazioni approntate dal Governo
specifiche per il mantenimento del posto di
lavoro ai malati di cancro”.”La campagna
informativa — ha proseguito Sacconi nella
nota - deve stimolarci a lavorare insieme
per sensibilizzare le aziende e i sindacati
dei lavoratori a recepire negli accordi
collettivi di lavoro queste agevolazioni,
che mirano a tutelare le persone piu
deboli e a sostenerle nella battaglia
contro la patologia”. “Ma c'¢ un

altro motivo —conclude il Ministro

del Welfare — per me di apprezzare il
Rapporto elaborato dall' Osservatorio:

esso infatti pone sul tappeto
I'esigenza di una risposta globale

ed interistituzionale ai hisogni

dei malati di tumore puntando Bo

a misure atte ad accrescere la

qualita della vita e il recupero delle persone
che soprawvivono, ormai anche per molti anni,
a questa drammatica esperienza con l'intento
di farne una risorsa per il Paese e non un peso
da addossare alla collettivita. Ritrovo in questa
impostazione, che & culturale, ma anche
operativa, piena sintonia con le indicazioni
del Libro bianco del mio Ministero sul nuovo
modello di Welfare solidale e compatibile che
il Governo & deciso a realizzare per attuare

in concreto la vita buona nella societa

attiva”.
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Il messaggio del Presidente del Consiglio, Silvio Berlusconi
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L'On. Silvio Berlusconi non ha potuto
partecipare alla Giornata ma ha inviato una
nota nella quale ha ricordato che “la piena
collaborazione tra il volontariato oncologico
e le istituzioni, favorita dal nostro governo
con uno specifico Tavolo tecnico, ha prodotto
non solo progetti operativi per migliorare la
ricerca e le cure contro i tumori, ma ha anche
conseqguito  significativi risultati sul piano
dell'assistenza ai malati e alle loro famiglie
con benefici mirati, come quelli in materia
di tutele lavoristiche e di riconoscimento
delle disabilita”. Per il Presidente Berlusconi

le associazioni di volontariato  sono
“|'espressione  di un'ltalia generosa e
altruista, di un'ltalia che ama il prossimo e
al prossimo si dona, una bandiera dell’ltalia
migliore che mi fa pensare che I'amore vince
sempre sull'invidia e sull'odio”. “Si deve
continuare sulla strada della collaborazione
tra volontariato e istituzioni, con impegno, con
fiducia e con speranza, per arrivare alla vittoria
completa su una malattia che non deve essere
piu sinonimo di morte, bensi un ostacolo, certo
impegnativo, ma superabile per poter tornare
a condurre una vita normale”.
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La consegna dei cedri d'oro. Roma, Auditorium della
Conciliazione, 16 maggio 2010

A Gianni Letta, prezioso alleato dei malati
di cancro per vincere la vita” questa la
motivazione per cui, domenica 16 maggio,
in occasione della V Giornata del malato
oncologico, il Sottosegretario alla Presidenza
del Consiglio, ha ricevuto il Cedro d'Oro.
De Llorenzo ha espresso la riconoscenza
del volontariato oncologico per aver
istituito a Palazzo Chigi un Tavolo tecnico
per il coordinamento delle politiche socio-
sanitarie in oncologia finalizzato a relizzare
gli adempimenti previsti dalla Risoluzione
del Parlamento europeo del 10 aprile 2008
sulla lotta al cancro in una Unione europea
allargata e dalle Conclusioni del Consiglio
Europeo del 10 Giugno 2008. Ai lavori, diretti
dal Cons. Diana Agosti, Capo - Dipartimento
per il Coordinamento  Amministrativo
di Palazzo Chigi, hanno partecipato i
rappresentanti dei Ministeri del Lavoro e
delle Politiche Sociali, della Salute, degli Affari
Esteri, dell'Istruzione,Universita e Ricerca
scientifica, dei Rapporti con le Regioni, della
Pubblica amministrazione e Innovazione, per
le Politiche Europee, per le Pari opportunita.
Tra i risultati consequiti, I'approvazione del
Piano Oncologico Nazionale, la circolare del
Ministro Brunetta sulle fasce di reperibilita
in caso di malattia per i malati oncologici e
le modalita flessibili di prestazioni di lavoro;
la campagna di comunicazione sociale della
Presidenza del Consiglio dei Ministri per
disseminare la conoscenza delle leggi volute
da FAVO approvate dal Governo Berlusconi a
tutela del mantenimento del posto di lavoro
per i malati di cancro.

[l Dott. Letta ha detto che: “i volontari

sono mobilitati tutti i giorni in opere
straordinariamente generose. A loro si deve

Antonio Mastrapasqua
riceve il cedro d'oro d
Elisabetta lannelli.

Gianni Letta riceve il cedro d'oro da Silvana Zambrini (vice-presidente FAVO). Sullo sfondo
Paola Saluzzi (Sky tg24) ed Elisabetta lannelli (segretario generale FAVO).

un grazie ed é a loro che dedico il Premio.
Questo governo ha voluto guardare i problemi
uno per uno — ha continuato il Sottosegretario
- e ha trovato anche a Palazzo Chigi un angelo
custode dei malati oncologici, Diana Agosti.
Senza di lei non avremmo raggiunto questi
risultati. C'@ stato un contagio fortunato anche
all'lnps:  dopo 30 anni il nuovo presidente
Antonio Mastrapasqua ha saputo risolvere i
problemi dei malati oncologici”.

Il Cedro d'oro & stato consegnato anche al
Presidente dell'Inps Antonio Mastrapasqua
“sempre al fianco dei malati di cancro con
lungimirante  intelligenza  istituzionale e
partecipazione umana”. Mastrapasqua, nel
ricevere il Premio, ha sostenuto che “ il 2010
€ un anno destinato ad essere ricordato come
quello in cui & avvenuta una piccola grande
rivoluzione quella dell'invalidita civile. |l

Governo e il Parlamento hanno voluto affidare
all'INPS la gestione dell'intero processo di
domanda, verifica e concessione del sussidio
per i disabili. Una rivoluzione costruita in meno
di quattro mesi anche grazie alla sensibilita
che I'INPS ha trovato in FAVO".

Infine, il terzo Cedro & stato consegnato a
Vittoriana Filoni “espressione autentica della
forza del volontariato oncologico che vince
contro ogni avversita” che ha ricevuto il
premio con orgoglio e profonda commozione.
A fronte dello sconvolgimento conseguente
al terremoto, ai malati di cancro sono venuti
meno i tradizionali punti di riferimento. La
costituzione della prima associazione dei
malati di cancro, fondata da Vittoriana, ha
consentito di aggregare il volontariato e
assicurare, in tal modo, un concreto aiuto a
malati e familiari.
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Tavola rotonda: i diritti dei malati
di cancro della prostata

Il carcinoma della prostata rappresenta la
malattia pit frequente nella popolazione
maschile dopo i tumori del polmone e del
colon, con un'incidenza in ltalia di circa
45.000 nuovi casi I'anno.

Cio ha indotto FAVO a porre al centro della V
Giornata i bisogni e i diritti dei malati di cancro
alla prostata. Alla tavola rotonda dedicata a
questa neoplasia hanno partecipato i maggiori
esperti del settore: Michele Gallucci Direttore
Urologia IRE, Istituto Nazionale Tumori
Regina Elena di Roma, Riccardo Valdagni
Direttore programma prostata Fondazione
IRCCS Istituto Nazionale Tumori di Milano,
Francesco Cognetti Responsabile Oncologia
medica IRE, Simona Donegani psicologa
dell'lRCCS, Patrizia Pugliese responsabile
psicologia clinica IRE e l'on. Fabio Gava,
in  rappresentanza  del  coordinamento
parlamentare per il sostegno dei diritti dei
malati di cancro. L'incontro & stato moderato
dal giornalista e scrittore Roberto Gervaso.

| lavori si sono conclusi con |'approvazione
di  un documento (http://www.favo.it/
getDoc.php?id=IKya) proposto da Francesco
De Lorenzo Presidente FAVO e da Ettore
Fumagalli Presidente di “Europa- Uomo” che
riassume proposte e risultati emersi durante la
tavola rotonda.

Con le terapie radicali d'elezione, chirurgia,
radioterapia e brachiterapia, sono stati
raggiunti eccellenti tassi di sopravvivenza.
Seppur  ridotto, tuttavia, un  numero
consistente di pazienti evidenzia ancora
problematiche della sfera sessuale e
dell’apparato genitourinario e intestinale a
causa dei trattamenti intrapresi. Gli effetti
collaterali piti frequentemente legati alla
chirurgia sono I'incontinenza e la disfunzione
erettile. La qualita della vita dei pazienti pud
essere alterata non solo nel dominio fisico
ma anche nella sfera psico-emozionale.
Emergono quindi differenti bisogni riabilitativi
che, in primis, devono essere accuratamente
rilevati e successivamente adeguatamente
trattati. La fase di rilevazione dei bisogni
riabilitativi & elemento complesso sia per gli
operatori sanitari che per i pazienti. Inoltre
il trattamento riabilitativo risulta di difficile
attuazione anche per l'assenza di percorsi
riabilitativi strutturati dal Servizio Sanitario
Nazionale e per la mancanza di strumenti che
favoriscano la comprensione delle difficolta
dei pazienti a parlare degli aspetti pit intimi
della propria vita.

[— .
-

Da sin a dx: Michele Gallucci (Direttore Urologia IRE Roma), Francesco Cognetti (responsabile Oncologia Medica Istituto Re-
gina Elena, Roma), Riccardo Valdagni (Direttore Programma Prostata Istituto Nazionale Tumori di Milano), Roberto Gervaso
(giornalista e scrittore)

Secondo FAVO ed Europa Uomo ltalia, da
queste premesse emerge che la riabilitazione
oncologica, che ha lo scopo di aiutare il
paziente e la sua famiglia a ritrovare standard
di vita quanto piu simili a quelli precedenti la
terapia, deve coniugarsi, nel cancro prostatico,
nel duplice ambito fisico e psicologico.

In conclusione, per rispondere ai bisogni
riabilitativi dei pazienti con cancro della
prostata & fondamentale:

1. la presenza di un gruppo multidisciplinare
di specialisti urologi, radioterapisti oncologi,
oncologi medici e psicologi in grado di fornire
informazioni dettagliate sulle terapie e sui
relativi effetti collaterali, di supportare i pazienti
nella fase decisionale e, al contempo, di rilevare
precocemente le difficolta indotte dalle terapie,
offrendo percorsi riabilitativi individualizzati;

2. la sensibilizzazione e la formazione
degli operatori alla multidimensionalita dei
bisogni riabilitativi e al lavoro di equipe;
3. la rilevazione precoce degli effetti collaterali
durante e dopo il processo di cura attraverso
indagini clinico-strumentali e psicologiche;
4. |a creazione di un network di specialisti a cui
prontamente indirizzare i pazienti qualora non
fosse possibile rispondere ai bisogni riabilitativi
presso il proprio Istituto;

5. l'organizzazione di percorsi riabilitativi
dedicati;

6. la garanzia per i pazienti con cancro
prostatico di poter utilizzare farmaci e presidi
terapeutici in grado di minimizzare gli effetti
collaterali delle terapie attraverso il Servizio
Sanitario Nazionale.

Mobilitazione dei parlamentari per la tutela
dei diritti dei malati di cancro alla prostata.

Per la difesa e la promozione dei diritti dei
malati di tumore alla prostata, scende in
campo un gruppo di parlamentari, deputati
e senatori, che hanno affrontato |'esperienza
di questa neoplasia. L'obiettivo di questo
gruppo di lavoro e dar vita a iniziative di
natura medico-scientifica e psicosociale per
favorire la riabilitazione fisica e psicologica
di chi ha superato una neoplasia. |l
promotore, On. Fabio Gava, ha dichiarato di
“condividere in pieno la mozione proposta

da FAVO e da Europa Uomo (http:/
www.favo.it/getDoc.php?id=IKya). ~ Sono
disponibili — ha poi aggiunto - alcuni farmaci
per la piena riabilitazione post-tumorale, di
cui ho avuto esperienza personale, che sono
molto cari quindi non accessibili a tutti.
Perché allora non proporre in Parlamento
almeno una loro parziale copertura da parte
dello Stato?”
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Federazione italiana delle Associazioni di Volontariato in Oncologia

V Giornata nazionale
del malato oncologico
vinciamo insieme la vita

(Segretario Generale

Il conduttore di Matrix, Alessio Vinci, con Elisabetta lannelli

FAVO) e Francesco De Lorenzo

Roma, 1316 maggio 2010

Il Ministro Fazio, Antonio Mastrapasqua e Francesco De Lorenzo
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INFORMA PER  AIUTARE
/R’ AVIVERE CON IL CANCRO

Siamo una Onlus iscritta nel Registro delle
associazioni di volontariato della Regione
Lazio. Offriamo gratuitamente servizi
d'informazione e di counseling ai malati e
a chi sta loro vicino. Abbiamo bisogno del
tuo aiuto e della tua partecipazione. Questi
i nostri servizi:

La Help-line telefonica
Numero Verde
( 540503579
Da lunedi a venerdi (ore 9.30 — 18.00) i nostri
operatori rispondono alle vostre domande.

Chiama e potrai conoscere:

e |e nostre pubblicazioni che illustrano le di-
verse neoplasie, le relative terapie e i pil
ricorrenti disagi dei pazienti oncologici

* i due DVD chemio e radioterapia che infor-
mano sulle modalita di somministrazione
e sugli effetti collaterali attraverso le testi-
monianze dei medici specialisti e dei loro
pazienti. Sia le pubblicazioni sia i DVD pos-
sono essere spediti senza costi aggiuntivi

e |e strutture sanitarie e le associazioni di vo-
lontariato oncologico a cui rivolgerti

e i tuoi diritti e i benefici previsti dalla legge
in campo lavorativo, previdenziale e assi-
stenziale

Il sito web - www.aimac.it
Visitalo e potrai:

e scaricare le pubblicazioni nell’ultima ver-
sione aggiornata

e accedere alle pagine dei profili farmacolo-
gici che forniscono chiarimenti sui farmaci
e sui prodotti antitumorali; consultare le
schede su diagnosi, stadiazione e terapia
di tutte le neoplasie; reperire gli indirizzi
utili

e seguire le ultime notizie dal "pianeta can-
cro” e tenerti aggiornato sulle recenti sco-
perte del mondo scientifico

* linkare i migliori siti che si occupano di ma-
lattie e problematiche oncologiche

{ p

PlUu forza ac
AlMaC, piu'servizi

al malati
Vuoi finanziarci? Ecco come

Sostienici senza spendere

Apponi una firma nell’apposito riquadro del tuo modello fiscale
(CUD/730/Unico) e il 5 per mille della tua imposta sul reddito verra
destinato ad AIMaC.

Per sceglierci dovrai indicare il codice fiscale dell’associazione.

97141000584

La destinazione del 5 per mille non interferisce con quella dell’8 per mille per le opere
sociali dello Stato e delle Chiese.

Deduci dalle tasse il tuo contributo

“Piu dai meno versi”. Se sostieni AIMaC con una donazione, puoi
godere di benefici fiscali. Conserva la ricevuta postale o bancaria per
la prossima dichiarazione dei redditi.

Iscriviti ad AIMaC

Le quote associative ammontano a 20,00 € per i soci ordinari, a
125,00 € per i soci sostenitori.

Per effettuare un versamento scegli una di queste modalita:
« assegno non trasferibile intestato ad AIMaC
» carta di credito eseguibile attraverso il nostro sito www.aimac.it

« c/c postale n® 20301016 intestato a “AlIMaC — via Barberini, 11 —
00187 Roma". IBAN: IT 33 B 07601 03200 000020301016

« bonifico bancario Intestato a AIMaC, c/o la Cassa di Risparmio di
Ravenna. IBAN: IT 78 Y 06270 03200 CC0730081718

SE HAI BISOGNO DI ULTERIORI CHIARIMENTI CHIAMA IL NUMERO VERDE 840 503579
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