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Alleanza contro |'Epatite

Sulla scorta della Risoluzione OMS 63.18 del 21 maggio 2010 che ha riconosciuto per la prima volta
le epatite virale come un problema sanitario di impatto globale, € nata

Alleanza contro |’Epatite

dalla volonta di medici e pazienti, rappresentati dalla
Fondazione FIRE Onlus, con il supporto scientifico Py
e W

di AISF, ed EpaC Onlus. Il principale obiettivo € |’attuazione | ac "/
dei contenuti della risoluzione OMS sulle epatiti virali Associazione Onlus
in collaborazione con le Istituzioni.

= Fondazione ltaliana per la
Ricerca in Epatologia ONLUS

In Italia, infatti, le epatiti virali costituiscono una epidemia silenziosa ed una vera e propria
emergenza sanitaria: € quanto emerge dal Libro bianco 2011 dell’Associazione Italiana Studio
Fegato (AISF) e dal Technical Report 2010 dell’European Center Disease Control (ECDC), secondo
cui il nostro Paese detiene il triste primato europeo in termini di numero di soggetti

infetti da virus dell’epatite C e B (oltre 2.500.000) e di mortalita per tumore primitivo del fegato.

Dati ISTAT 2008 indicano piu di 20.000 decessi/anno a causa di insufficienza
epatica, cirrosi e tumori del fegato. Riteniamo, quindi, che il peso delle epatiti
virali sulla nostra societa debba essere drasticamente ridotto attraverso
interventi efficaci, mirati, decisi.

Alla luce di questi dati particolarmente rilevanti per I’ltalia, ACE chiede alle Istituzioni di realizzare uno specifico
piano d’azione per prevenire, diagnosticare e curare le epatiti C e B in accordo alla risoluzione OMS 63.18,
ed invita i lettori a sostenere la causa.

sottoscrivi il MANIFESTO DELL'ALLEANZA al sito:
www.alleanzacontroepatite.it

dove € possibile trovare tutti i documenti relativi al problema e le richieste dell’Alleanza.

> SEGUITECI SU .f ALLEANZA CONTRO L'EPATITE

Alleanza contro le Epatiti e lieta di annunciare questi eventi:

CONFERENZA STAMPA DI PRESENTAZIONE DI ACE
Roma | 24 novembre, ore 15.15 | Sala Caduti di Nassirya, Senato della Repubblica
dopo l'audizione concessa dal Presidente della XIl Commissione Igiene e Sanita del Senato

PRIMA CELEBRAZIONE ITALIANA DELLA GIORNATA MONDIALE DELLE EPATITI
Roma | 29 novembre, ore 10.30 | Ministero della Salute, Lungotevere Ripa 1

GIORNATA MONDIALE DELLE EPATITI, ROME CELEBRATION
Roma | 29 novembre, ore 14.30 | in collaborazione con il Comune di Roma \‘
Sala Protomoteca, Palazzo del Campidoglio

A

SOSTIENI LA RICERCA CONTRO L‘EPATITE: EpaC www.epac.it FIRE www.fondazionefegato.it «=ow oo




Caratteristiche, diagnosi
trattamenti del virus C
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ere lepatite C non
ndere dal panico.
ttia si puo convivere
in un buon numero

N € necessario cambiare

te le proprie abitudini di
1dere alcuni accorgimenti
eguire unalimentazione

n assumere alcol, evitare di
dividere oggetti d'igiene personale
ovviamente, decidere con il proprio

i) ~ medico la strategia migliore per

debellare il virus e/o tenere sotto
_controllo llevoluzione della malattia.
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Come evolve la malattia
Penetrato nellorganismo il virus si
concentra  all'interno  delle  cellule
del fegato e le utilizza per riprodur-
si. Il sistema immunitario reagisce
allintrusione virale ma, nel tentativo
di eliminare il virus, danneggia anche
la cellula epatica che lo ospita: tale
meccanisimo - provoca  un infiarmma-

zione del fegato, che spesso diventa

: anomalo dei livelli di alcuni enzimi,

chiamati transaminasi  (ALT, AST)
e/0 gamma GT. Anche 5|tuaZ|on|
a r‘lSChIO del passato rebbe

cronica e pud evolvere inuna malattia

dellorgano, Le cellule ‘danneggiate

dal sistema 1mmunitan_o 50N0
e fibroso (ﬁbro& del
-ienta evoluz;oﬁe

epatrco e qum
effettuare un t '

Si deve eseguire un te
per la ricerca degli’ anttc

sitivita questo esame indica ct
ganismo & venuto in: contatto
virus ma non stabilisce 1a presen

del virus © dell'infezione. Lappro-
fondimento successivo, qumdi ela
ricerca del virus nel sangue. Questo

esame si chiama HCV RNA QUALI-
TATIVO. Il test degli anticorpi € con-
sigliabile in presenza di un aumento

-Grtuna‘tamente il modo in/cui

'lorgémsmn risponde nelle fasi iniziali
| eintermedie dellaterapia permette di
 prevedere quali pazienti hanno buone

probabilita di raggiungere gli obiettivi

pfO leta, eventuaif dtsturbt me
. le  caratteristiche dei. Wrus,

terapeutici. Ultimamente anche un
test genetico € oggetto di molti studi

- poiche sembra possa prevedere quali
//'pazienti abbiano maggiori probabilita

2 mterFerone (d4
ipi) il processo
e di prolun-

e genotzpi._-l e 3'3'-50no norma[mente
. previsty 6 mesi. Se la terapia ha suc-
cesso 1 controlli devono proseguire

per altri 6-12 mesi, per confermare

. leliminazione permanente del virys.:
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I consigli
dietetici

Ad eccezione delle
epatopatie gravi di
norma e sufficiente
seguire uno stile d
vita che preveda
unalimentazione

varia ed equiliorata,

riducendo il
consumo di cibi
grassi e fritti per

non sovraccaricare
iffegato. In casgdi
dieta dmagrante;

€ necessario
sequire i consigli

necessari al buon:
funzionamento del
gato. Controllare
'peso. riducendo
lassunzione

degli alimenti
ipercdlorici (cibi
grassi e zuccheri
iIneccesso)

~Evitare di condividere oggetti d'igie-
_ ne personale con altre persone. Non
. abusare nellassunzione di farmaci
" '& non superare le dosi prescritte
_-c:fa].:.ﬁ‘p_ed'ico. o indicate nel foglietto
- Mlustrativo: tutti i farmaci sono me-
~ tabolizzati nel fegato ed eccessive

- lose Questo vale anche per i prodot-
. ti cosiddetti “naturali’ erboristici o
~ integratori. Non assumere droghe di
¢ nessun tipo perché possono causare
_ dani permanenti al fegato (e ron
. soloyacausa della notevole tossicita,
"/ 8e awiene uno scambio di sitinghe
| esiste il rischio di contrarre altre ma-
_ lattie infettive che possono causare
. un danno irreversibile, Fare attenzio-

_ Ne a piercing e tatuaggi ed eseguirli
_ eventualmente in luoghi idonei, cer-
- tificat, accertando che il materiale
i Slamonouso e sterilizzato.

Lo stile di vita

uantita potrebbero risultare perico-
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LA PROSPETTIVA DEI PAZIENTI

Incontri
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L’associazione
si propone

di fornire

al paziente
un counselling

adeguato

e di promuovere
attivita di
informazione e di
sensibilizzazione
a vari livelli
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Aiutare i pazienti
a diventare consapevoli:
un bisogno irrinunciabile

A colloquio con
Ivan Gardini
Presidente EpaC Onlus

Secondo le stime, in Italia oggi gli ammala-
ti di epatite C sono circa 1 milione. L'HCV,
da solo o in combinazione con altri fattori
quali aleol o virus dell’epatite B, é il mag-
gior responsabile di cirrosi (72%) e di tu-
more del fegato (76%). Infine, la cirrosi é
la quinta causa di morte con 10.000 deces-
si all’anno. Di jronte a questi dati esiste,
ad oggi, adeguata consapevolezza sociale
della rilevanza di questa patologia?

Direi assolutamente no. Di questo ce ne siamo ac-
corti sin da quando abbiamo incominciato ad
operare con EpaC Onlus. Parlando con le istituzio-
ni sanitarie e con il cittadino comune, si riusciva
ad intuire la mancanza assoluta della percezione
dei danni causati dall'epatite C. La quantita di do-
mande che ci pervenivano e ci pervengono a
tutt'oggi denuncia, senza dubbio, la mancanza di
un‘adeguata presa in carico del malato cronico, di
una scarsa attenzione all'impatto sociale causato
dalla patologia e la conseguente scarsa attivita di
informazione e sensibilizzazione sulla stessa. In
poche parole, un esercito di malati cronici con re-
lative famiglie che & stato sinora trascurato e con-
finato nel silenzio e nell'indifferenza. Proprio da
questa consapevolezza e con l'intento di riempire
questo ingiustificato vuoto & nata, ormai piu di
dieci anni fa (1999), EpaC Onlus.

Quali gli scopi principali di EpaC Onlus e
quali i risultati conseguiti sopratiutto nei
termini di sensibilizzazione sociale e di co-
stituzione di una sistema di riferimento
centrale per i malati di HCV?

L'associazione si propone due scopi fondamenta-
li: fornire al paziente ed ai familiari il counselling

adeguato per meglio padroneggiare i disagi cau-
sati dalla malattia e promuovere attivita informa-
tive e di sensibilizzazione ad ogni livello.

Con pochi mezzi e risorse limitate siamo riusciti,
con l'appoggio di tanti nostri sostenitori, medici
e consulenti che hanno creduto in noi dal primo
momento, a creare una macchina informativa at-
tiva 365 giorni all'anno, al pari (se non meglio) di
qualsiasi altro sistema informativo istituzionale
creato per i cittadini sulle malattie croniche. Sia-
mo, senza dubbio, fieri ed orgogliosi di aver fatto
tutto questo e, soprattutto, di essere riusciti a
congquistarci la credibilita sul campo.

Abbiamo ottenuto risultati lusinghieri nel nume-
ro di pazienti ai quali siamo riusciti a fornire un
supporto concreto e soprattutto nel numero di
pazienti che abbiamo aiutato a diventare consa-
pevoli del proprio stato di malattia: sono mi-
gliaia, e una parte di loro & riuscita a guarire an-
che grazie a noi. Basti pensare che in 10 anni di
attivita abbiamo inviato nei centri specializzati
circa 6000 pazienti, alcuni dei quali ci stanno
ancora ringraziando perché sono guariti anche
grazie alle nostre indicazioni, al nostro sostegno
e alla forte motivazione che abbiamo loro tra-
SMEesso.

Nella vita di tutti i giorni cosa significa es-
sere ammalato di HCV?

Questa e una domanda molto difficile. lo dico
sempre che l'epatite C & una malattia double
face. Esistono vari livelli di gravita. Finché la ma-
lattia non crea problemi fisici, anche visibili, il di-
sagio resta confinato nella sfera psicologica, ov-
vero il malato vive un problema che &, soprattut-
to, di natura sociale: non potere o, al contrario,
essere costretto a comunicare di essere malati,
ad esempio in amijito lavorativo o con il partner,
crea senza dubbio un disagio anche nelle fasi
meno gravi.

Non dimentichiamo che una malattia infettiva
trasmissibile genera sempre inquietudine, quasi
sempre per scarsa conoscenza, e il portatore vie-
ne spesso discriminato.

Ma se a questa situazione aggiungiamo la possibi-
lita che la malattia sia evoluta in una fase avan-




Incontn

*Per una disamina pit approfon-
dita dello studio si veda pagina

17 di questo numero.

zata, con presenza di sintomi e danni fisici croni-
ci, allora i disagi sono ben maggiori: la persona
perde progressivamente la sua indipendenza, ha
bisogno e deve farsi aiutare, é costretta a comu-
nicare che & ammalata. Scatta una serie di mec-
canismi che cambiano radicalmente la vita quoti-
diana del soggetto ammalato: la vita sociale si ri-
duce sempre piu ad avere rapporti con le perso-
ne su cui si pud veramente contare, di solito fa-
miliari e amici intimi. Contestualmente, anche i
soggetti che normalmente sono a stretto contat-
to con il paziente risentono della situazione e la
qualita della vita si abbassa per l'intero nucleo
familiare.

EpaC Onlus ha promosso e sta tutt’'ora col-
laborande alla realizzazione di uno studio
sulla 'Qualita della vita associata alle sta-
to di salute nei pazienti con malattie epa-
tiche'. Quali i risultati preliminari sinc ad
oggi emersi dallo studio?

I dati dello studio che cita sono attualmente in
elaborazione e saranno pronti, credo, alla fine di
giugno”. La ricerca é stata ideata dal sottoscritto
insieme al dottor Fagiuoli degli Ospedali Riuniti
di Bergamo e coordinata dal professor Lorenzo

Mantovani (esperto di farmacoeconomia) per
cercare di andare a fondo su aspetti della malat-
tia grandemente sottovalutati. In particolare, I'o-
biettivo era far emergere i costi sociali correlati
all'epatite C: costi di trasferta che il paziente &
costretto a sostenere — per potersi curare, costi
delle persone che devono assisterlo, costi delle
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pensioni, delle giornate di lavoro perse, etc. As-
sociare questi dati di costo e sommarli ai costi
clinici, terapeutici e di ricovero ai diversi stadi
della malattia pud aiutare a far capire quante
sofferenze e costi sanitari si potrebbero rispar-
miare adottando politiche di diagnosi e tratta-
mento precoce attraverso una sana prevenzione
e politiche di screening mirato a fasce o gruppi di
popolazione pit a rischio.

Si € svolto a fpine aprile il primo Workshop
di Economia e Farmaci in Epatologia nel-
l'ambito del quale EpaC Onlus é una delle
voci presenti. Cosa é emerso da questo pri-
mo esperimento italiano di riflessione con
gli strumenti della valutazione multidisci-
plinare (HTA) sulla patologia e sugli stru-
menti utili alla gestione della stessa?

Il seminario e stato un'occasione importante per
sensibilizzare i decision-maker di sanita pubblica
nazionali e regionali sulla rilevanza non solo cli-
nica, ma anche sociale ed economica, della pato-
logia. Promuovere una riflessione, grazie al con-
tributo di esperti di HTA, sui costi attuali e futuri
dell’epatite C rappresenta senza dubbio un'op-
portunita molto importante per far crescere la
consapevolezza sociale della rilevanza di questa
patologia e per stimolare interventi urgenti di
politica sanitaria sull'epatite. In particolare au-
spichiamo l'inserimento delle epatiti nel Piano
Sanitario Nazionale e di Prevenzione.

Per chiudere, quali sono oggi le aspettative
dei malati nei eonfronti dei trattamenti vi-
rali puturi?

Se parliamo di pazienti che hanno gia tentato una
terapia, le aspettative sono certamente quelle di
ottenere risultati migliori ovvero di riuscire a
guarire. In termini piu ge'nerali, ad oggi c'e sicu-
ramente una grande curiosita da parte dei pa-
zienti. Curiosita che come EpaC-Onlus abbiamo
inteso soddisfare attraverso un convegno, che si
e svolto a maggio, nel quale i migliori specialisti,
che hanno gia avuto modo di conoscere questi
nuovi farmaci, hanno contribuito a chiarire quel-
le che possono e devono giustamente essere le
aspettative per il paziente. ™ ML



Aifa mcontra Cittadinanzattiva ed Epac. Pani: “[l
paziente sia al centro di ogni attivita”

- Elaprima volta che I'Agenzia italiana del

~ farmaco aceoglie in audizione le |

 associazioni dei malati e della societd

VRSO ONRRLI AR ISR WO civile. Dal diretiore generale Pam

- "Tauspicio di poter proseguire con la

O G OIS TR P condivisione di informazioni tmportanti
PAGA DI PIU' A MILANO _ per lassunzione di decistoni che

- riguardano la salute det cittadint™.

VIAMONTE DI PIETA' /A

o7 DIC - L'Agenzia taliana del Farmaco per [a prima
- volta dalla sua istituzione ha accolfo in audizione,

02 72023770 allinterno della Commissione Tecnico-Scientifica (CTS),
I rappresentant! delle Associazioni dei malati e della

J DALLUNALVEN, DALLE .00 ALLE 1430 A societd civile organizzata Epac onlus e Cittadinanzattiva.

Compra-Cra. .!«Ih'mr*tasrl Comy I'.‘|L.m

" Lincontro, voto ad approfondire le tematiche refafive
all autorizzazione allimmissione in commercio di farmaci innovativ per la cura dei pazienti affetti da epafite C,
‘testimonia - softolinea il direttore generale dell'Aifa, Luca Pani - 1a convinzione dellAgenzia che debbano
essere il paziente € [a sua famiglia al centro di ogni attivita”. Il direttore generale dell'Aifa ha quindi invitato le
associazioni a "prosequire sulla strada della mutua collaborazione & a condividere le informazioni che |
porteranno a prendere importanti decisioni sulla salute dei cittadini”. i
"Questo modello di coinvolgimento — conclude Ia nota dell'Aifa - potra essere formalizzato nel futuro in modo
da rendere la partecipazione attiva dei cittadini un elemento di valore nel processo decisionale circa |
'accesso ai nuovi farmaci”.

o7 dicembre 2011
@ Riproduzione risenvata
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