
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, è nata

In Italia, infatti, le epatiti virali costituiscono una epidemia silenziosa ed una vera e propria 
emergenza sanitaria: è 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 mortalità per tumore primitivo del fegato.

Dati ISTAT 2008 indicano più 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 società debba essere drasticamente ridotto attraverso 
interventi efficaci, mirati, decisi.

Alleanza contro l’Epatite
dalla volontà di medici e pazienti, rappresentati dalla 

Fondazione FIRE Onlus, con il supporto scientifico
di AISF, ed EpaC Onlus. Il principale obiettivo è l’attuazione

dei contenuti della risoluzione OMS sulle epatiti virali
in collaborazione con le Istituzioni.

Fondazione Italiana per la
Ricerca in Epatologia ONLUS

> Seguiteci su           Alleanza contro l’Epatite

Alleanza contro le Epatiti è 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 XII Commissione Igiene e Sanità 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

SOSTIENI LA RICERCA CONTRO L‘EPATITE: EpaC > www.epac.it  |  FIRE > www.fondazionefegato.it

Alla luce di questi dati particolarmente rilevanti per l’Italia, 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 è possibile trovare tutti i documenti relativi al problema e le richieste dell’Alleanza.
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Aiutare i pazienti
a diventare consapevoli:
un bisogno irr inunciabile

A colloquio con
lvan Gardini
Presldente EpoC On/us

Eeeondo le dtime, in ltalía oggi glí o;mmola-

ti di epatite C tono elrea r milione. L'H6|

do aolo o ín eombinazione eon altri fiattori
qurl,li aleol o oirtta d"ell'epatite B, è il mag-

gior reepontabile di eimoti (72%) e di tu-

more del fiegato Q6%). Infiine, la eitroú è

la quinta eau6a d"i morte eon to.ooo deeet-

ei all'anno. Di frronte a quedti d,ati eúate,

ad, oggi, o,d,eguata eonsopeuolezza toeiale

della rileaanza d,i queeta patologia?

Direi assolutamente no. Di quesîo ce ne siamo ac-

cor t i  s in  da quando abbiamo incominc ia to  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 quantità di do-

mande che c i  pervenivano e c i  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 atîività di

informazione e sensibilizzazione sulla stessa. In

poche parole, un esercito di malati cronici con re-

lative famiglie che è stato sinora trascurato e con-

finato nel silenzio e nell'indifferenza. Proprio da

questa consapevolezza e con I'intento di riempire

questo ingiustificato vuoto è nata, ormai più di

dieci anni fa (1999), EpaC Onlus.

Quali gli rcopi prineipali di tpaC OnJua e

quali i riaultati eonrcguiti soprottutto nei

termini di rcnaibilizzazione toeiale e di eo-

stituzione d,i una úttema d,i rifierimento

eentrale per i malati di HCll?

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 attività 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

conquistarci la credibilità 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 malatt ia: sono lni-

gl iaia, e una parte di loro è r iuscita a guarire an-

che grazie a noi. Basti pensare che in ro anni di

att ivi tà abbiamo inviato nei centr i  special izzati

circa 6ooo pazienti ,  alcuni dei qual i  ci  stanno

ancora r ingraziando perché sono guarit i  anche

grazie al le nostre indicazioni,  al nostro sostegno

e al la forte motivazione che abbiamo loro tra-

smesso.

Nellc oita d,i tuttí i giot'ni eo6o úgnifiiea eo-

6eÍe ommoloto di HCtl?

Questa è  una domanda mol to  d i f f ic i le .  Io  d ico

sempre che I 'epat i te  C è una malaf f ia  double

face. Esistono vari livelli di gravità. Finché la ma-

latt ia non crea problemi f isici ,  anche visibi l i ,  i l  di-

sagio resta confinato nella sfera psicologica, ov-

vero il malato vive un problema che è, soprattut-

to. di natura sociale: non potere o, al contrario,

essere costretto a comunicare di essere malati ,

ad esempio in amQito lavorativo o con il partner,

crea senza dubbio  un d isag io  anche ne l le  fas i

meno gravi.

Non dimentichiamo che una malatt ia infett iva

trasmissibile genera sempre inquietudine, quasi

sempre per scarsa conoscenza, e il portatore vie-

ne spesso discriminato.

Ma se a questa situazione aggiungiamo la possibi-

lità che la malattia sia evoluta in una fase avan-

LA PROSPETTIVA DEI PAZIENTI
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Incontri

*Per una disamina più approfon-
dita dello studio sí vedo pagino
17 di questo numero.

zafa, 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, è costretta a comu-

nicare che è ammalata. Scatta una serie di mec-

canismi che cambiano radicalmente la vita quoti-

diana del soggetto ammalato: la vita sociale si ri-

duce sempre più ad avere rapporti con le perso-

ne su cui si può veramente contare, di solito fa-

mil iar i  e amici int imi. Contestualmente, anche i

soggetti che normalmente sono a stretto contat-

to con il paziente risentono della situazione e la

quali tà del la vita si abbassa per l ' intero nucleo

familiare.

SpaC Onlu^t ho promo66o e ótc firtt'ora eol-

laborando ollo reolizzozíone d,í uno studio

eulla'Quolitù dello oito ottoeiato ollo tto-

to di tolute nei pozientí eon malottie epo-

tiehe'. Quali i ríeultoti preliminort aíno od

ogga emersi dallo afiidio?

I dati dello studio che cita sono attualmente in

elaborazione e saranno pronti, credo, alla fine di

giugno.. La ricerca è 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 è

costretto a sostenere - per potersi curare, costi

delle persone che devono assisterlo, costi delle

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

del la malatî ia può aiutare a far capire quante

sofferenze e costi sanitari si potrebbero rispar-

miare adottando pol i t iche di diagnosi e tratta-

mento precoce attraverso una sana prevenzione

e politiche di screening mirato a fasce o gruppi di

popolazione più a rischio.

8i è tuolto a frine aprile il prirno Workthop

d,i teonornia e Fo,rmo,ei in tpatologia nel-

l'ambito d,el quale SpaC Onlut è una delle

aoei preeenti. Coaa è emereo da queúo pri-

mo etperimento italiano d"i rifileuione eon

gli strumenti della aolutozione multidirci-

plinare QfrA) tulla patologia e 6ugli 6tru-

menti utili alla gestione d"ella dteua?

Il seminario è stato un'occasione importante per

sensibilizzare i decrsion-maker di sanità pubblica

nazional i  e regional i  sul la r i levanza non solo cl i-

nica, ma anche sociale ed economica, della pato-

logia. Promuovere una riflessione, gtazie al con-

tributo di esperti di HTA, sui costi attuali e futuri

del l 'epati te C rappresenta senza dubbio un'op-

portunità molto importante per far crescere la

consapevolezza sociale della rilevanza di questa

patologia e per st imolare interventi  urgenti  di

pol i t ica sanitaria sul l 'epati te. In part icolare au-

spichiamo I ' inserimento del le epati t i  nel Piano

Sanitario Nazionale e di Prevenzione.

Per ehiudere, quali tono oggi le o,spettatiue

d,ei moloti nei eonfironti dei trattamenti ui-

rali fiuturi?

Se parliamo di pazienti che hanno già tentato una

terapia, le aspettative sono certamente quelle di

ottenere r isultat i  migl ior i  owero di r iuscire a

guarire. In termini più gdnerali, ad oggi c'è sicu-

ramente una grande curiosità da parte dei pa-

zienti .  Curiosità che come EpaC-Onlus abbiamo

inteso soddisfare attraverso un convegno, che si

è svolto a maggio, nel quale i migliori specialisti,

che hanno già avuto modo di conoscere questi

nuovi farmaci, hanno contribuito a chiarire quel-

le che possono e devono giustamente essere le

aspettative per il paziente. f ML
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