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Progetto SPINHAP:

Considerazioni epidemiologiche

Una delle categorie che rappresenta ancora oggi un serbatoio di infezione da HCV notevole, € sicuramente quello
della Tossicodipendenza (TD). | dati della Relazione sul consumo di droghe (anno 2015) affermano che il numero
di soggetti con problemi di Tossicodipendenza risulta essere 461.500, di cui pero, stando alla Relazione
del Parlamento riferita all’anno 2016, solo 143.271 risulterebbero in carico presso le strutture pubbliche (SerD);
in particolare:

1. circa 97.633 con dipendenza primaria da eroina;

2. circa 24.834 con dipendenza primaria da cocaina;

3. circa 15.849 con dipendenza primaria da cannabinoidi;

4. minori e poco significativi i numeri delle altre dipendenze, spesso in sovrapposizione con le precedenti.

Secondo i dati riportati nel Report Parlamentare, il numero di soggetti sottopostisi al test per ’'HCV & pari a 28.197,
che corrisponde al 20.5% del totale dei soggetti in carico, e al 27.0% di coloro che fanno uso di sostanze per via
iniettiva. Una delle problematiche principali € dunque il basso tasso di testing, spesso realizzato una sola volta e
non piu ripetuto, ma soprattutto effettuato soltanto sui soggetti che effettivamente afferiscono o si recano nei
Servizi che, come evidenziato in precedenza, si stima essere solo una parte, per lo pit minoritaria, del totale
persone affette da dipendenze in Italia e che costituiscono nel loro insieme il piti grande serbatoio di infezione per
HCV nel nostro Paese.

A questo problema se ne unisce un altro, forse ancor pit importante, che & quello dell’incompletezza dei dati. Le
stime che emergono, infatti, dalla relazione del Parlamento sono frutto di dati parziali per effetto del mancato af-
flusso degli stessi da alcune Regioni; si ritiene che tali stime si basino su circa i 2 terzi dellintera
popolazione di riferimento, per cui € evidente che la realta epidemiologica possa essere piu impattante di quanto
riportato nei rapporti. Del resto in letteratura i dati disponibili sono ben pochi, seppur tra di essi vi sono alcuni
lavori e rapporti che sembrano meglio chiarire la realta epidemiologica.

Tra di essi ve n'é uno del 2012, probabilmente I'unico lavoro italiano che fornisca una stima realistica della diffu-
sione dell’epatite C tra le persone con dipendenza (in particolare da eroina) e che la colloca al 68% circa.
Il dato, peraltro, conferma le stime diffuse sia nella Relazione Annuale al Parlamento del 2008 (65%)? che del
2011 (61%)3, stime dunque assai piu elevate di quelle diffuse nell’'ultima Relazione.

Un ulteriore dato, che sembrerebbe confermare queste stime, deriva dall'analisi dell'eta degli utenti che progres-
sivamente cresce con il passare degli anni, indicando quindi come la popolazione di riferimento sia verosimilmente
la medesima.

In considerazione di quanto riportato, possiamo riepilogare nella tabella che segue:

NUMERO TD PERCENTUALE HCV + NOTE

Totale TD 461.500 n.d. -
Non in carico presso i SerD 317.729 n.d. -
In carico presso i SerD 143.271 9% Basso tasso di testing

Di cui dipendenti da eroina o cocaina 122.467 28-30% Basso tasso di testing

Tabella 1: Stima prevalenza e numero di soggetti con HCV e con problemi di dipendenze, seguiti nei SerD secondo le ultime Relazioni al Parlamento
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PREVALENZA
HCV STIMATA NOTE

Totale in carico presso i SerD 9%

Persone in carico presso i SerD dipendenti Relazione al Parlamento 2015

28-30%

da eroina/cocaina per via iniettiva

Persone dipendenti 65% Relazione al Parlamento 2008
Persone dipendenti 61% Relazione al Parlamento 2011
Persone dipendenti da eroina/cocaina 68% Hepatitis C Virus InfectionAmong Drug Addicts in Italy

Tabella 2: riepilogo principali dati epidemiologici sulla diffusione dell’epatite C tra le persone con dipendenza

Siamo quindi in presenza di valori di prevalenza decisamente diversi, ma sicuramente elevati. Volendo provare ad
applicare i tassi indicati al totale stimato di soggetti con dipendenze, e a quelli proporzionalmente stimati con
dipendenza da sostanze per via iniettiva e/o inalatoria, avremmo:

Soggetti TD stimati: 461.500
Tasso infezione HCV stimato secondo Relazione al Parlamento 2015: 9%
Infetti HCV ipotizzato tra i TD stimati: 41.500 circa

Stima persone in TD per via iniettiva/inalatoria sul totale TD stimato: 92.300 soggetti
Tasso infezione HCV stimato secondo Relazione al Parlamento 2015: 28-30%

Infetti HCV ipotizzato tra i TD per via iniettiva/inalatoria stimati: 26-27.500 circa
Stima persone in TD per via iniettiva/inalatoria (FederSerD): 110.000 soggetti circa
Tasso infezione HCV stimato: 60% circa

nfetti HCV ipotizzato tra i TD per via iniettiva/inalatoria stimati: 66.000 circa

Infetti HCV ipotizzato tra i TD non in carico: incognito

[l quadro appare quindi complesso, e difficilmente si pud giungere ad una stima del numero reale di HCV infetti
senza azioni concrete che mirino ad incrementare il tasso di testing e quindi alla rilevazione dei soggetti con infe-
zione. Le criticita per di pit sono molteplici e risulta sicuramente fondamentale e prioritario indagare e trovare una
strategia di azione per risolvere problematiche quali:

1. scarsita delle conoscenze relativamente alla patologia, alle vie di trasmissione e quindi alle buone abitudini
di prevenzione tra la popolazione TD;

2. assenza di percorsi di informazione e formazione dedicati al personale operante nelle strutture per le
Dipendenze relativamente alle epatiti virali ed al piano di eliminazione messo a punto dal Ministero della Salute;

3. basso tasso di testing nei SerD per le epatiti virali, e dunque elevate percentuali stimate di infezioni
“sommerse”;

4. Assenza di informazioni sui soggetti con dipendenza non seguiti nei SerD e di azioni standardizzate di
informazione ad essi mirate;

Bibliografia

1. Hepatitis C Virus Infection Among Drug Addicts in Italy - T. Stroffolini, P.F. D’Egidio, A. Aceti, P. Filippini, M. Puoti,
C. Leonardi, P.L. Almasio and the DAVIS (Drug Addicted, HCV Prevalence in Italy: an Epidemiological, Observational,
Cross-Sectional, Multicenter Study) participating centersy - Journal of Medical Virology 84:1608-1612 (2012)
2. Relazione Annuale al Parlamento sullo stato delle Tossicodipendenze in Italia, 2008

3. RELAZIONE AL PARLAMENTO 2011 - Dipartimento Politiche Antidroga, Presidenza del consiglio dei Ministri
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Metodologia del progetto

In virtl di tutto quanto esposto, abbiamo realizzato un progetto sulla base di due obiettivi principali:

1. AUMENTARE IL LIVELLO DI CONOSCENZA TRA GLI UTENTI DEI SERD RELATIVAMENTE A:

a. Epatite C, conoscerla e riconoscerla

b. | danni causati dall’infezione, non solo epatici ma extraepatici intesi come il coinvolgimento di altri organi

c. Rischio di infezione e abitudini di prevenzione da porre in essere per prevenire il contagio

d. Possibilita terapeutiche disponibili, che miri a motivare e incentivare il testing e I'accettazione del percorso terapeutico
e. Riduzione del rischio di reinfezione post SVR

2. AUMENTARE IL LIVELLO DI INFORMAZIONE E FORMAZIONE TRA IL PERSONALE OPERANTE NEI SERD AFFINCHE:

a. Siano in grado di individuare medici e strutture di sostegno idonee al percorso di presa in carico e cura del paziente TD
b. Sappiano indicare e assistere gli utenti nel percorso diagnostico, terapeutico e assistenziale eventualmente da seguire
c¢. Sappiano assistere il TD anche nel percorso post SVR per evitare reinfezioni

d. Siano motivati a raggiungere “zeroepatiteC” nella loro unita operativa

Per poter raggiungere tali obiettivi abbiamo avviato una serie di attivita informative, consistenti nella realizzazione
e distribuzione di materiali informativi, calibrati in termini di contenuti e linguaggio in funzione delle popolazioni
target da raggiungere.

Per gli utenti della struttura

Abbiamo realizzato dei poster e dei piccoli opuscoli informativi, elaborati
dell’Associazione EpaC, in coordinamento con rappresentanti della FederSerD
quali esperti del target di riferimento, e con la consultazione di medici specialistici
come revisori dei contenuti. || materiale & stato stampato ed inviato a TUTTI
i SerD del territorio nazionale, in quantitativi piu che sufficienti per essere
distribuito a tutti gli utenti in carico. Le informazioni inserite negli opuscoli sono
state mirate a comunicare e far apprendere agli utenti dei Servizi:

¢ le principali nozioni sull’'infezione da HCV per conoscere la patologia e le
ricadute negative per I'organismo;

¢ |le modalita di trasmissione dell’epatite C;

* come prevenire il contagio, ovvero le pratiche di prevenzione da mettere in
atto e gli eventi a rischio da evitare;

* spiegazioni sull'importanza del test per la rilevazione dell’infezione, in
considerazione anche delle attuali possibilita terapeutiche;

e indicazioni chiare e comprensibili sulle terapie oggi disponibili, sulla loro
efficacia, sicurezza ed estrema tollerabilita, nonché su come poter iniziare

- Figura 1: poster informativo
il trattamento.

Figura 2: leafleat informativo destinato agli utenti
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Per gli operatori della struttura

Abbiamo realizzato degli opuscoli informativi dettagliati destinati a tutti gli operatori, sanitari e non, attivi all'interno
dei SerD contenenti tutte le informazioni necessarie per accrescere la conoscenza sull’epatite C, sulle strategie
terapeutiche disponibili, sulle caratteristiche minime che dovrebbe avere la struttura ospedaliera di riferimento
per la presa in carico terapeutica, in maniera tale da poter essere protagonisti da una parte, e garantire contem-
poraneamente un percorso di presa in carico e assistenza terapeutica adeguata alla tipologia di paziente da gestire
anche tenendo presente casi di malattia avanzata che richiede una assistenza polispecialistica e non solo riferita
alla malattia di fegato;

| contenuti degli opuscoli sono stati elaborati dell’Associazione EpaC, in coordinamento con rappresentanti della
FederSerD quali esperti del target di riferimento, e con la consultazione di medici come revisori dei contenuti.

I materiale € stato stampato ed inviato a TUTTI i SerD del territorio nazionale, in quantitativi pit che sufficienti per
essere distribuito a tutti gli operatori.

Le informazioni inserite negli opuscoli hanno contenuti mirati ad informare su:

e |le principali nozioni sull’infezione da HCV per conoscere la patologia € le ricadute negative per I'organismo;

* le modalita di trasmissione dell’epatite C;

* come prevenire il contagio, ovvero le pratiche di prevenzione da mettere in atto e gli eventi a rischio da evitare

* gpiegazioni sull'importanza del test per la rilevazione dell'infezione, in considerazione anche delle attuali
possibilita terapeutiche;

e indicazioni chiare e comprensibili sulle terapie oggi disponibili, sulla loro efficacia, sicurezza ed estrema
tollerabilita, nonché su come poter iniziare il trattamento.

Figura 3: opuscolo informativo destinato agli operatori
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Inoltre, € stato realizzato e distribuito agli operatori del Serd un opuscolo cartaceo che elenca tutte le strutture
ospedaliere regionali autorizzate alla prescrizione dei nuovi DAAs, utilissimo per 'invio dei pazienti viremici HCV

senza ulteriori perdite di tempo.

Figura 4: Book con elenco e recapiti strutture autorizzate a prescrivere DAAs

Prima di inviare i materiali informativi:

- Di concerto con FederSerD, sono stati individuati i nomi

dei responsabili delle strutture per garantire un invio
mirato per cercare di evitare la dispersione del mate-

riale informativo.

- Sono stati informati con tempistiche adeguate tutti gli

Assessorati alla Salute Regionali.

Successivamente all’invio del materiale, sono stati con-
tattati telefonicamente tutti i destinatari del materiale
informativo per assicurarsi che:

a) il materiale fosse giunto a destinazione in buone
condizioni;

b) che fosse opportunamente distribuito;

c) risolvere le eventuali criticita e problematiche.

E stato infine realizzato un questionario di gradimento,
posizionato sulla pagina dell’Associazione EpaC per
la compilazione on-line, invitando, attraverso mail e
contatto telefonico, i responsabili dei SerD alla
compilazione (Allegato A).

Per valutare I'efficacia del progetto abbiamo individuato
in particolare alcuni indicatori di performance:

* N. leafleat per utenti stampati e inviati

¢ N. opuscoli per operatori stampati e inviati

* N. SerD raggiunti

* N. Regioni informate dell’iniziativa

¢ N. SerD. Contattati per conferma ricezione materiale
* N. criticita risolte

* N. questionari compilati

* % gradimento
* N. Percorsi di presa in carico realizzati
(in via formale o informale)

Riportiamo di seguito i dettagli delle attivita ed i risultati
ottenuti.
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Invio materiale informativo

Una volta completata la fase realizzativa, abbiamo proceduto con le attivita di comunicazione e con la spedizione
del materiale.

In particolare, relativamente alle comunicazioni, abbiamo:

Redatto e inviato lettera destinata a tutti gli Assessorati, a
firma congiunta EpaC e FeDerSerD, per la comunicazione
dell'inizio attivita - invio tramite mail in data 01/03/2019
gestita da EpaC.

Redatto e inviato lettera destinata a tutti i responsabili dei
SerD, a firma congiunta EpaC e FeDerSerD, per comuni-
care I'avvio del progetto e per informarli accuratamente del
materiale che avrebbero ricevuto - invio tramite mail in
data 04/03/2019 gestita da FederSerD.

N. REGIONI E SERD INFORMATE DELL'INIZIATIVA

ot ]

Invio
Lettera Assessorati:

01/03/2019

Invio
Comunicazione
SerD:
04/03/2019

Figura 5: comunicazione inizio attivita inviata agli Assessorati Tabella 3: elenco comunicazioni inviate

Per la spedizione del materiale abbiamo realizzato un
packaging personalizzato con logo degli Enti promotori
del progetto e con il riepilogo del contenuto dei pacchi
(immagine a lato).

~

La spedizione e avvenuta in 9 differenti tranche,
ravvicinate nel tempo, avviate in data 19/03/2019 e
conclusesi in data 01/04/2019. Un ulteriore invio &
stato successivamente realizzato per raggiungere
anche i SerD presenti in alcune case circondariali, non
previste inizialmente ma incluse a seguito di contatto
diretto da parte dell’Associazione con i responsabili
delle unita. Infine, ulteriori 3 spedizioni sono state
realizzate a seguito di contatto telefonico.

Complessivamente alla data del 24/06/2019 le
spedizioni erano state completate.
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Tabella 4: dettaglio spedizioni materiali informativi - destinatari raggiunti

Durante la fase di invio & stato mantenuto un costante monitoraggio delle spedizioni (realizzato da membri del-
I’Associazione EpaC), per rilevare e risolvere tutte le criticita incontrate. Questa attivita € stata condotta attraverso
contatti telefonici, tracking spedizioni, ma soprattutto direttamente con i SerD, per verificare indirizzi, orari e tutti
i dettagli affinché la consegna andasse a buon fine.

Nel complesso:

N. SERD CONTATTATI PER CONFERMA RICEZIONE MATERIALE E RISOLUZIONE CRITICITA

TIPOLOGIA CONTATTO mmm Totale contatti
360 60 4 492

SerD Contattati telefonicamente

SerD Contattati per e-mail 0 590 0 1180

Tabella 5: dettagli contatti telefonici per verifica ricezione materiale e risoluzione criticita

Le criticita, come illustrato in tabella 6, non sono mancate ed in particolare:

DETTAGLI SPEDIZIONI E CRITICITA OCCORSE E RISOLTE
634 spedizioni effettuate
Ultima consegna ai SerD 12/06/2019; 25/07/2019
Ultima consegna ai SerD presso le carceri 27/05/2019

445 spedizioni prive di criticita
189 spedizioni con criticita

164 Criticita risolte (contatto, seconda spedizione e consegna)

25 IMPOSSIBILE consegnare
(pacco tornato al mittente, contatto spedizioniere, secondo tentativo spedizione, impossibile consegnare)

Tabella 6: dettaglio spedizioni realizzate e criticita affrontate e risolte
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Il materiale informativo realizzato, oltre che essere stampato ed inviato ai SerD come previsto, é stato pubblicato
anche in formato elettronico sul sito dell’Associazione EpaC e di FeDerSerD, per dare ancora maggiore visibilita al
progetto. In particolare, nel sito specifico sull'epatite C, Epac ha realizzato un'apposita sezione completamente
dedicata a SPINHAP, nella quale viene presentato e descritto il progetto e tutte le iniziative previste;sezione in cui
viene presentato e descritto il progetto e tutte le iniziative previste; in questa sezione sono state inoltre create delle
sotto pagine, ciascuna dedicata ad uno dei prodotti informativi realizzati, in cui & possibile non solo consultare il
materiale informativo ma anche scaricarlo in formato pdf.

Figura 6: https://www.epatitec.info/progetto-spinhap

Sempre nell’ottica di una diffusione quanto pit ampia possibile dell’iniziativa, il materiale informativo & stato
stampato in quantita superiori al necessario per la copertura adeguata di tutti i SerD, per poterne avere a disposi-
zione in eventuali altri eventi; ed infatti, in occasione dei congressi organizzati da FeDerSerD abbiamo distribuito
ai partecipanti opuscoli, book e leafleat, come ulteriore supporto alla diffusione delle informazioni e conoscenza
dell’iniziativa.

Di seguito i dettagli dei quantitativi di stampa e distribuzione

Stampati 300.000 Stampati 2.000
Consegnati 290.000 Consegnati 2.000
Distribuiti in altri eventi 10.000 Distribuiti in altri eventi
I T e
Stampati 15.000 Stampati 3.000
Consegnati 13.500 Consegnati 2.870
Distribuiti in altri eventi 1.500 Distribuiti in altri eventi 130

Tabella 7: riepilogo materiale informativo stampato, consegnato e distribuito

11
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Raccolta ed elaborazione dati

Una volta completato I'invio del materiale ai SerD, abbiamo definito il questionario anonimo di gradimento da
inviare ai responsabili dei SerD per la valutazione della qualita del materiale stesso, per raccogliere impressioni e
valutazioni sulla progettualita, nonché eventuali suggerimenti, richieste, problematiche e criticita in essere.

Il questionario & stato realizzato da EpaC e sottoposto a verifica da parte di FeDerSerD e, una volta
definito, posizionato on-line nella sezione del sito www.epatitec.info dell’Associazione dedicata al progetto SPINHAP
(https://www.epatitec.info/progetto-spinhap).

Figura 7: https://www.epatitec.info/progetto-spinhap/sondaggio

Per invitare i responsabili dei SerD alla compilazione del questionario anonimo di gradimento, abbiamo realizzato
ed inviato una breve lettera a tutto l'indirizzario dei SerD, in maniera analoga a quanto fatto nella fase
precedente I'invio del materiale informativo.

A questo primo invito congiunto EpaC - FeDerSerD, ne & seguito un secondo, sempre con le stesse modalita,
per incentivare ulteriormente la compilazione del questionario, affiancato anche da comunicazione via e-mail,
realizzata direttamente da EpaC.

12
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Tabella 8: elenco comunicazioni inviate per sondaggio gradimento

All’invio delle comunicazioni, a partire dell’11/06/2019, ¢ iniziato anche il re-call telefonico di tutti i SerD per
incentivare la compilazione dei questionari e raccogliere eventuali richieste/feedback, che si & conclusa il
10/07/2019; di seguito i dettagli.

NUMERO SERD CONTATTATI PER LA COMPILAZIONE DEI QUESTIONARI

- - - 599

2.396

Invito a compilazione on-line
SerD Contattati telefonicamente 590 239 - - 1.068
Invio questionario per e-mail 462 - - - 462

TOTALE 1.052 239 0 599 3.926

Tabella 9: riepilogo contatti SerD per la compilazione dei questionari
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Questionari di gradimento: analisi ed elaborazione risultati

Il 31 luglio 2019 si & conclusa la raccolta dei questionari di gradimento; la finestra di raccolta & stata mantenuta
aperta fino al raggiungimento del target minimo, di 100 compilazioni valide, e finché non & apparso evidente il
raggiungimento della soglia massima ottenibile (2 settimane senza ulteriori compilazioni). Di seguito il dettaglio
della raccolta questionari.

Tabella 10: numero questionari di gradimento inviati e compilati

Una volta completata la raccolta, siamo passati all’elaborazione dei risultati ed alla valutazione degli indici di
gradimento; tre erano i parametri principali da valutare:

* N. questionari compilati
* % gradimento

* N. Percorsi di presa in carico realizzati (in via formale o informale).

Riportiamo di seguito i dettagli.
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1. Partecipazione al sondaggio per regione

regione di appartenenza del SerD partecipante al sondaggio numero partecipanti

ABRUZZ0 4
BASILICATA 0
CALABRIA 8
CAMPANIA 6
EMILIA ROMAGNA 13
FRIULI VENEZIA GIULIA 2
LAZIO 10
LIGURIA 2
LOMBARDIA 16
MARCHE 4
MOLISE 0
P.A. BOLZANO 0
P.A. TRENTO 0
PIEMONTE 19
PUGLIA 14
SARDEGNA 1
SICILIA 23
TOSCANA 1
UMBRIA 3
VALLE D'AOSTA 1
VENETO 5
e @

Tabella 11: riepilogo SerD partecipanti al sondaggio di gradimento per regione di appartenenza

Figura 7: riepilogo SerD partecipanti al sondaggio di gradimento per regione di appartenenza

Il sondaggio & stato costruito per valutare ogni elemento del materiale informativo prodotto, nonché le azioni in-
traprese con il progetto, cercando di raccogliere, infine, impressioni ed eventuali critiche o suggerimenti. Abbiamo
quindi posto una serie di domande legate a ciascun elemento informativo, chiedendo una valutazioneda 1 a5 in
cui “1 = per nulla utile” e “5 = molto utile” - per dettaglio quesiti vedi allegato A.
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Analisi gradimento del materiale destinato agli utenti dei SerD

2. Il materiale informativo ricevuto é sufficiente per tutti gli utenti afferenti al SerD?
| primi quesiti hanno riguardato il materiale informativo destinato agli utenti.

Opzioni di risposta Numero RISPOSTE %

Sl 119 90,2%
NO 13 9,8%

TOTALE 132 100%

Figura 8: risposte quesito “Il materiale informativo ricevuto é sufficiente per tutti gli utenti afferenti al SerD?”

NOTE: commenti riportati dai partecipanti al sondaggio

RISPOSTA NO - ULTERIORI COMMENTI

“Bene i poster ma il materiale distribuibile non é adeguato ai numeri dell'utenza”

“Sensibilizzare i Direttori del Dipartimento per awiare counselling di educazione sanitaria all'interno del SerD”
RISPOSTA SI -ULTERIORI COMMENTI

“Almeno per il momento”
“Eccessivo. Non richiesto e non se ne rawisava la necessita”

“Ho risposto si perché la maggior parte dei nostri utenti, grazie a Dio,
scambia con gli altri anche le informazioni positive ricevute”

Come visibile nella figura 8, oltre il 90% dei partecipanti ha ritenuto il materiale inviato pit che sufficiente per gli
utenti in carico. Nel restante 10% dei casi, sembra che il materiale non sia stato sufficiente o per lo meno non
secondo la visione del responsabile.

In questi casi € ipotizzabile ritenere che il materiale inviato a tutti i SerD fosse in quantita sufficienti per poter
essere distribuito a ciascun utente, ma anziché essere distribuito, potrebbe essere stato messo a disposizione
degli stessi e di conseguenza, nei SerD con un carico di utenti elevato, possa non essere stato sufficiente.
Tuttavia, € giusto sottolineare come, in ogni comunicazione inviata agli stessi responsabili, fosse chiaramente
esplicitato di contattarci per richiedere eventuale materiale aggiuntivo, pervenute (una sola richiesta).
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3. Ritiene che il materiale informativo ricevuto sia adeguato per

3.1 Praticita del formato

Valutazione in scalada 1 a 5 in cui “1 = per nulla utile” e “5 = molto utile”

1 2 3 4 5

0 4 12 38 78

NUMERO DI RISPOSTE

TOTALE 132

Figura 9: Risposte quesito valutativo sulla “PRATICITA' E ASPETTO DEL FORMATO - UTENTI”

Relativamente al formato scelto, il 59% si € dichiarato estremamente soddisfatto e un ulteriore 29% soddisfatto
(valori 5 e 4). Nel complesso, soltanto il 3% ha espresso una valutazione negativa (valore 2).
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3.2 Completezza delle informazioni

Valutazione in scalada 1 a 5 in cui “1 = per nulla utile” e “5 = molto utile”

1 2 3 4 5

0 2 8 34 88

NUMERO DI RISPOSTE

TOTALE 132

Figura 10: Risposte quesito valutativo sulla “COMPLETEZZA DELLE INFORMAZIONI - UTENTI”

Per quanto riguarda la completezza delle informazioni contenute nei leafleat destinati agli utenti, il 67% dei parte-
cipanti ha espresso una valutazione estremamente positiva (valore 5), assieme ad un ulteriore 26% che lo ha va-
lutato positivamente (valore 4). Soltanto I'1.5% ha invece espresso una valutazione negativa (valore 2).

18

e



impaginato__Layout 1 06/11/2019 11:38 Pagina 19 @

3.3 Linguaggio utilizzato

Valutazione in scalada 1 a 5 in cui “1 = per nulla utile” e “5 = molto utile”

1 2 3 4 5

0 1 13 41 77

NUMERO DI RISPOSTE

TOTALE 132

Figura 11: Risposte quesito valutativo sul “LINGUAGGIO UTILIZZATO - UTENTI”

NOTE: commenti riportati dai partecipanti al sondaggio

“Il materiale distribuibile dovrebbe avere dimensioni pitl ridotte (tascabile) anche se con minori informazioni.”
“ll materiale é ottimo.”

“La grafica potrebbe migliorarsi per gli over 60!”

Analogamente ai quesiti precedenti, anche il linguaggio utilizzato é stato ritenuto ottimale, con il 58% e il 31% che
lo valutato molto positivamente e positivamente, rispettivamente (valori 5 e 4); meno dell’1% le valutazioni negative
(valore 2).

19

e



impaginato__Layout 1 06/11/2019 11:38 Pagina 20 @

4. Gli utenti si sono mostrati interessati al materiale informativo?

Valutazione in scalada 1 a 5 in cui “1 = per nulla utile” e “5 = molto utile”

1 2 3 4 5

1 11 26 56 38

NUMERO DI RISPOSTE

TOTALE 132

Figura 12: Risposte quesito “Gli utenti si sono mostrati interessati al materiale informativo?”

NOTE: commenti riportati dai partecipanti al sondaggio

“Senza una adeguata sensibilizzazione da parte degli operatori formati Ass. Sanitari e infermieri il materiale é inutile.”

“Il materiale é stato proposto dagli operatori agli utenti e cio ha favorito I'utilizzo dello stesso.”

“Grazie soprattutto ai poster siamo riusciti a suscitare interesse ed inviare persone in medicina per iniziare il trattamento.
Funziona meglio il poster che il suggerimento in colloquio con il paziente, che noi comunque facevamo pure prima.
Le persone sono incredule che non si paghi nulla.”

Questo quesito riveste un’importanza fondamentale, poiché indaga I'apprezzamento e I'interessamento al materiale
da parte degli utenti, coloro i quali rappresentano il target primario.

| risultati sono molto positivi, in quanto oltre il 71% ha indicato valutazioni molto positive o positive (valori 4 e 5),
mentre solo il 9% ha indicato uno scarso interesse (valori 1 e 2). Circa il 20% ha espresso una valutazione inter-
media (valore 3).
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5. Nel complesso, come giudica I'utilita, I'efficacia e il successo del materiale informativo destinato agli utenti?

Valutazione in scalada 1 a 5 in cui “1 = per nulla utile” e “5 = molto utile”

1 2 3 4 5
2 5 16 53 55

NUMERO DI RISPOSTE

TOTALE 132

Figura 13: Risposte quesito "Nel complesso, come giudica
I'utilita, I'efficacia e il successo del materiale informativo
destinato agli utenti?”

NOTE: commenti riportati dai partecipanti al sondaggio

“Eccessivo. Non richiesto e non se ne rawvisava la necessita.”

“Il materiale informativo ha facilitato il dialogo sulla possibile terapia con DAAs.”

Nel complesso, il materiale destinato agli utenti & stato valutato molto positivamente, con '82% delle valutazioni
4 e 5; soltanto il 6% non le ha evidentemente ritenute soddisfacenti (valori 1 e 2).
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Analisi gradimento del materiale destinato agli operatori dei SerD

6. Il materiale che ha ricevuto é stato sufficiente per tutti gli operatori che operano al SerD?

Opzioni di risposta Numero RISPOSTE %

SI 126 95,5%
NO 6 4,5%

TOTALE 132 100%

Figura 14: Risposte quesito "Il materiale che ha ricevuto é stato sufficiente per tutti gli operatori che operano al SerD?”

NOTE: commenti riportati dai partecipanti al sondaggio

RISPOSTA SI
“Eccessivo. Non richiesto e non se ne rawisava la necessita.”

“Siamo pochi...”

Come visibile nella figura 14, oltre il 95% dei partecipanti ha ritenuto il materiale inviato pit che sufficiente per gli
operatori in attivita nel SerD. Nel restante 4% dei casi, sembra che il materiale non sia stato sufficiente o per lo
meno non secondo la visione del responsabile.

Come nel caso degli utenti, & ipotizzabile ritenere che il materiale, inviato a tutti i SerD in quantita sufficienti perché
potesse essere distribuito a ciascuno degli operatori, piti che distribuito sia stato messo a disposizione degli stessi
e di conseguenza, possa non essere stato sufficiente. Anche in questo caso, tuttavia, nessuna richiesta di materiale
aggiuntivo & pervenuta.
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7. Ritiene che il materiale informativo ricevuto destinato agli operatori sia adeguato per:

7.1 Praticita e aspetto del formato

Valutazione in scalada 1 a 5 in cui “1 = per nulla utile” e “5 = molto utile”

1 2 3 4 5
0 4 10 32 86

NUMERO DI RISPOSTE

TOTALE 132

Figura 15: Risposte quesito valutativo sulla “Praticita
e aspetto del formato - OPERATORI”

Nel complesso, il materiale destinato agli utenti é stato valutato molto positivamente, con I'82% delle valutazioni
4 e 5; soltanto il 6% non le ha evidentemente ritenute soddisfacenti (valori 1 e 2).
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7.2 Completezza delle informazioni

Valutazione in scalada 1 a 5 in cui “1 = per nulla utile” e “5 = molto utile”

1 2 3 4 5

0 3 10 29 90

NUMERO DI RISPOSTE

TOTALE 132

Figura 16: Risposte quesito valutativo sulla
“COMPLETEZZA DELLE INFORMAZIONI - OPERATORI"

Per quanto riguarda la completezza delle informazioni contenute negli opuscoli destinati agli operatori, il 68% dei
partecipanti ha espresso una valutazione estremamente positiva (valore 5), assieme ad un ulteriore 22% che lo
ha valutato positivamente (valore 4). Soltanto il 2% ha invece espresso una valutazione negativa (valore 2), valori
questi analoghi a quelli espressi relativamente al materiale destinato agli utenti.
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7.3 Linguaggio utilizzato - Operatori

Valutazione in scalada 1 a 5 in cui “1 = per nulla utile” e “5 = molto utile”

1 2 3 4 5

1 4 6 32 89

NUMERO DI RISPOSTE

TOTALE 132

Figura 17: Risposte quesito valutativo sul “Linguaggio utilizzato - OPERATORI”

NOTE: commenti riportati dai partecipanti al sondaggio

“tel. strutture autorizzate di *** dell'elenco per prenotazioni non rispondono alle chiamate.”

Analogamente ai quesiti precedenti, anche il linguaggio utilizzato é stato ritenuto ottimale, con il 67% e il 24% che
lo valutato molto positivamente e positivamente, rispettivamente (valori 5 e 4); circa il 4% le valutazioni negative
(valori 1 e 2).
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8. Gli operatori si sono mostrati interessati alla tematica dell’'HCV e al materiale informativo?

Valutazione in scalada 1 a 5 in cui “1 = per nulla utile” e “5 = molto utile”

0 1 2 3 4 5

1 3 5 13 35 75
NUMERO DI RISPOSTE

TOTALE 132

Figura 18: Risposte quesito “Gli OPERATORI si sono mostrati interessati alla tematica dell’HCV e al materiale informativo?”

NOTE: commenti riportati dai partecipanti al sondaggio

“Gli operatori si sono impegnati nella sensibilizzazione degli utenti nei confronti dell'Epatite C, consigliando loro di effet-
tuare il test per la ricerca degli anticorpi Anti HCV.”

“Non tutti gli operatori non sanitari si sono dimostrati sensibili al problema HCV.”

“Una cosa secondo me utile sarebbe studiare del materiale specifico per professionalita, laddove oltre i medici
sarebbero da prendere in considerazione gli infermieri, tarando sul loro linguaggio e sulle loro modalita di interazione
con i pazienti, e gli psicologi.”

Questo quesito riveste, analogamente al medesimo quesito relativo al materiale per gli utenti, un’importanza
fondamentale, poiché indaga I'apprezzamento e I'interessamento da parte degli operatori. | risultati sono molto
positivi, in quanto oltre il 83% ha indicato valutazioni molto positive o positive (valori 4 e 5), mentre solo il 6% ha
indicato uno scarso interesse (valori 1 e 2), con una valutazione addirittura non prevista di “O” non associata tut-
tavia a nessun commento che potesse motivarla o aiutarci a capirne le motivazioni. Circa il 10% ha espresso una
valutazione intermedia (valore 3).
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9. Nel complesso, come giudica I'utilita, I'efficacia e il successo del materiale informativo destinato agli operatori?

Valutazione in scalada 1 a 5 in cui “1 = per nulla utile” e “5 = molto utile”

0 1 2 3 4 5

1 2 3 19 33 74

NUMERO DI RISPOSTE

TOTALE 132

Figura 19: Risposte quesito valutativo "Nel complesso, come giudica I'utilita, I'efficacia e il successo del materiale informativo destinato agli operatori?"

NOTE: commenti riportati dai partecipanti al sondaggio

“Mancanza di consapevolezza da parte dei pazienti.”

Nel complesso, il materiale destinato agli operatori & stato valutato molto positivamente, con I'81% delle valutazioni
4 e 5; soltanto il 4% non le ha evidentemente ritenute soddisfacenti (valori 1 e 2), con una valutazione addirittura
non prevista di “O” non associata tuttavia a nessun commento che potesse motivarla o aiutarci a capirne le
motivazioni.
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Percorsi di linkage to care con strutture autorizzate alla cura dei pazienti
con HCV

10. In merito a percorsi di diagnosi e trattamento dell’epatite C di pazienti afferenti al SerD:

Opzioni di risposta Numero RISPOSTE %

Attualmente non esiste un protocollo di intesa con strutture
. N L 15 11.3%
ospedaliere ma e in corso di realizzazione
Attualmente non esiste alcun profocollo diintesa 28 21.29%
con strutture ospedaliere
Sono gia in vigore protocolli di intesa 89 67.5%

con strutture ospedaliere

TOTALE 132 100%

Attualmente non esiste un Attualmente non esiste Sono gia in vigore
protocollo di intesa con strutture alcun protocollo di intesa protocolli di intesa
ospedaliere ma é in corso con strutture ospedaliere con strutture ospedaliere

di realizzazione

Figura 20: Risposte relative al quesito "In merito a percorsi di diagnosi e trattamento dell’epatite C di pazienti afferenti al SerD"

NOTE: commenti riportati dai partecipanti al sondaggio

“Ci sono accordi con Infettivi dell'ospedale territoriale, non formalizzati in un protocollo.”
“Con U.0.C. Gastroenterologia dell'Ospedale di Senigallia.”
“Da poco abbiamo una procedura informale con la medicina di un ospedale vicino, che sta funzionando.”
“Esiste una collaborazione informale con la UOC Malattie Infettive Ospedaliera.”
“Gia in precedenza collaborazione con medico e cpsi dell’ambulatorio epatologico dell'ospedale di Tortona (Al).”

“Il limite rimane quello di facilitare i percorsi. Attualmente ci sono troppi passaggi: medico SerD-prelievo per HCV Ab,
prelievo per HCV RNA, prelievo per genotipo, ecografia, Fibroscan, visita infettivologica. Rimane piti un problema
dell'organizzazione ospedaliera.”

“La nostra UOC é centro HUB per la diagnosi e dispensazione dei DAAs per |'epatite C.”

“La nostra UOC é centro HUB per la dispensazione dei farmaci DAAs, ha un suo ambulatorio dove vengono effettuati
tutti gli esami preliminare al trattamento antivirale per 1'HCV.”

“Mancanza di coordinamento e di collaborazione con il servizio di malattie infettive e centri prescrittori.”
“Nella prassi gli utenti vengono comunque inviati.”

“Non ci sono protocolli di intesa ma i pazienti vengono HCV positivi vengono inviati a malattie infettive
previa telefonata da parte del SerD.”
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11. Per attivare un percorso diagnostico-terapeutico collegato alle strutture prescrittrici, strutturato e permanente,
di quali risorse necessita il SerD?

Opzioni di risposta Numero RISPOSTE

Test rapidi salivari per la ricerca anticorpale

R

Liason con strutture ospedaliere e medici adeguati
Corsi informativi/ educativi per il personale del Sanitario

Ulteriore personale dedicato

Un maggiore sostegno sulle attivita di riduzione del danno
Ulteriore materiale informativo/educativo per utenti

Altro

6(0.5%) Aumro
21 (15.9%) ULTERIORE MATERIALE INFORMATIVO/ EDUCATIVO PER UTENTI
49 (37.1%) UNMAGGIORE SOSTEGNO SULLE ATTIVITA DI RIDUZIONE DEL DANNO

52 (39.4%) ULTERIORE PERSONALE DEDICATO

— 59 (44.7%) CORSIINFORMATIVI/EDUCATIVI PER IL PERSONALE DEL SANITARIO
— 60 (45.5%) LIASON CON STRUTTURE OSPEDALIERE E MEDICI ADEGUATI
— 71 (53.8%) TESTRAPIDI SALIVARI PER LA RICERCA ANTICORPALE

Figura 21: Risposte relative al quesito "Per attivare un percorso diagnostico-terapeutico collegato alle strutture prescrittrici, strutturato e permanente di quali
risorse necessita il SerD?"

NOTE: commenti riportati dai partecipanti al sondaggio

“Stipulare protocolli di intesa con le strutture prescrittrici.”
“Ci sarebbero utilissimi i test salivari.”
“Test rapidi utili solo per intercettare persone difficilmente agganciabili (contesto riduzione del danno).”
“Stipulare protocolli di intesa con le strutture prescrittrici.”

“La possibilita di richiedere per il p.te un'esenzione che ci permetta di ricercare oltre agli anticorpi anti HCV
(richiedibili con esenzione 014) anche carica virale e genotipo. Questo permetterebbe di non perdere pazienti
durante I'iter e di alleggerire il lavoro dell'infettivologo.”

“Gia in atto.”
“Questo Servizio, attualmente, collabora con L'U.0.C. di malattie infettive del P.0. di Barcellona P.G. (ME).”

“La risposta é riferita esclusivamente alla nostra realta, perché faciliterebbe lo screening e quindi la successiva
valutazione al trattamento.”

E interessante notare che, nonostante il 67% dei SerD partecipanti dichiari che sono gia in vigore protocolli di
intesa con strutture ospedaliere, il 45% indica la necessita di liason con strutture ospedaliere e medici adeguati,

un’incongruenza questa che potrebbe far pensare a protocolli con strutture ospedaliere non autorizzate (sebbene
specificato nella domanda).
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12. Se desidera pud descrivere Suggerimenti | Richieste | Proposte | Critiche

NOTE: commenti finali riportati dai partecipanti al sondaggio

“Ancora assente una regia regionale che contribuisca ad un pii rapido raggiungimento degli obiettivi e alla costituzione di
percorsi di cura e di liason tra sert e centri autorizzati - Ancora assente un PDTA specifico.”

“Effettuare Testing e Counseling da parte degli operatori addetti (assistenti sanitari e/o infermieri professionali
con idonea formazione).”

“Le difficolta rilevate sono i tempi d'attesa tra prenotazione e visita, I'invio ad altri ospedali per effettuare il fibro
scanner, il pagamento del ticket.”

“L'U.0. SERD DS 31 ASL Na 1 Centro opera da oltre 20 anni nel settore delle malattie correlate alla Dipendenza
ed in particolar modo alle problematiche infettive. si eseguono prelievi ematici , vaccinazioni
(HAV - HBV- Tetano- Tifo - Influenza - HPV Meningococco B ecc.).
Si eseguono protocolli terapeutici per epatopatia cronica HBV e HCV (in primis con IFN e ribavirina e successivamente con,
DAAs che hanno prodotto moltissime guarigioni
nei pazienti PWID, relazioni a congressi in Italia e varie Pubblicazioni anche su riviste straniere.”

“Sono anni che lottiamo, ma inutilmente, per poter prescrivere le terapie prima con gli IFN successivamente con i Peghilati
ed infine con i DAAs , ed é questo che auspichiamo possa awenire per debellare finalmente I'epatite HCV correlata.”

“Mi congratulo con I'iniziativa che mi fa vedere piul realistica la speranza dell’eradicazione di HCV.”

Vorrei awiare uno screening nella Casa Circondariale ma mi mancano i test r’apidi ed il personale da dedicare...”

Dalle risposte date agli ultimi due quesiti emergono alcuni importanti elementi di discussioni e valutazione.

Circa 67% dei SerD ha gia in vigore dei protocolli di intesa con strutture ospedaliere specialistiche per la cura e
gestione dei pazienti con epatite C, mentre un ulteriore 11% dichiara di non avere ancora percorsi formali che sono
tuttavia in corso di realizzazione. Tuttavia, ancora il 20% SerD dichiara che non esiste alcun protocollo di
intesa, una problematica questa che va assolutamente affrontata con celerita e pragmatismo, cercando di
indagarne le ragioni e le soluzioni possibili.

Proprio relativamente ai bisogni e necessita per poter attivare e portare avanti dei percorsi diagnostico terapeutici
in cooperazione con i centri prescrittori, sono molto indicative le risposte date dai SerD:

il 37% indica la necessita di un maggiore sostegno sulle attivita di riduzione del danno, elemento imprescin-
dibile, sia per la riduzione del contagio che della reinfezione;

il 39% ritiene necessario vi fosse pit personale e che fosse dedicato alla tematica dell'HCV;
il 45% indica la necessita di un legame con strutte ospedaliere e medici competenti in campo di HCV;
I 45% indica la necessita di un legame con strutte ospedaliere e medici competenti in campo di HCV;

il 54%, infine, dichiara che sarebbe opportuno ed ideale avere test rapidi salivari per implementare e
semplificare lo screening, che ad oggi rimane una delle problematiche principali, dati i bassi tassi registrati.

30

e



impaginato__Layout 1 06/11/2019 11:39 Pagina 31

Conclusioni

Attualmente il progetto di informazione e sensibilizzazione SPINHAP - promosso da EpaC e FederSerD in tutti
i presidi SerD - é di fatto il primo nel suo genere in ambito nazionale per qualita, quantita e vastita.

Il progetto acquisisce ulteriore valore poiché entra a pieno titolo nel novero di progettualita finalizzate allo sviluppo
del “Patient Engagement”, peraltro svolto a favore di un gruppo di utenti con problemi transitori di dipendenze e
quindi con tassi di complessita superiori rispetto alla popolazione di pazienti generale.

Se il fine ultimo & quello di sostenere la nascita di percorsi rapidi di presa in carico e cura, & evidente che risultera
pit facile con la collaborazione degli stessi pazienti.

Per collaborare, & fondamentale che siano illustrati ai pazienti le grandi novita terapeutiche e I'intera cascata
di benefici per la salute personale e collettiva poiché, curando tutti i pazienti con dipendenze, viene anche
progressivamente spezzata la catena della reinfezione e nuovi contagi.

Il nostro obiettivo iniziale era quello di informare e sensibilizzare almeno 200.000 fruitori dei servizi SerD sulle
possibilita terapeutiche di eliminare I'infezione da epatite C e almeno 5.000 operatori SerD sui fondamenti della
patologia da HCV, al fine di stimolare ed accelerare la creazione di percorsi di presa in carico.

Grazie al progetto, siamo riusciti a raggiungere circa il 92% dei SerD il che vuol dire aver ampiamente superato
i target prefissati prima dell’inizio delle attivita.

Il gradimento

e |l sondaggio di gradimento ha confermato che oltre il 90% dei SerD ha apprezzato e ritenuto molto utile il
materiale informativo inviato e distribuito, sia per quanto riguarda gli utenti che gli operatori.

e Oltre il 90% anche il gradimento dei formati e del linguaggio utilizzati, ritenuti complessivamente adatti per gli
utenti destinatari che si volevano raggiungere.

e Complessivamente, & stata la prima volta che agli operatori SerD é stata data la possibilita di commentare lo
stato dell’arte per la cura dei pazienti HCV, specificando esigenze, criticita, protocolli gia in uso e, soprattutto,
elencare quali sono gli strumenti operativi mancanti per raggiungere obiettiviambiziosi ma alla portata di ogni
SerD.

Criticita e assenza di strumenti operativi

Per quanto riguarda le criticita e i bisogni concreti per costruire dei PDTA rapidi ed efficienti di Linkage to care
e sufficiente riproporre la Fig. 21, dove sono elencate le risposte fornite dagli operatori al sondaggio finale di
gradimento.

Opzioni di risposta Numero RISPOSTE

Test rapidi salivari per la ricerca anticorpale

%

Liason con strutture ospedaliere e medici adeguati
Corsi informativi/ educativi per il personale del Sanitario
Ulteriore personale dedicato
Un maggiore sostegno sulle attivita di riduzione del danno
Ulteriore materiale informativo/educativo per utenti
Altro
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Risulta evidente la richiesta di

e test rapidi salivari Anti HCV utili alla prima diagnosi e per il successivo approfondimento sulla presenza di
infezione attiva;

e stipula di protocolli ufficiali di linkage to care con strutture ospedaliere autorizzate alla presa in carico e cura
dei pazienti viremici;

e corsi informativi/educativi per il personale sanitario della struttura, e materiale informativo / educativo per gli
utenti;

e Ulteriore personale dedicato;

e sostegno alle attivita di riduzione del danno.

Assenza di interventi incisivi Istituzionale regionali e nazionali

Gli ultimi dati inerenti gli avviamenti terapeutici, rilasciati da AIFA il 21/10/2019 indicano chiaramente che stanno
giungendo alle strutture ospedaliere autorizzate alla cura circa il 20% di pazienti con cirrosi (5.802 da inizio anno),
e il 10% di pazienti con malattia avanzata, evolutiva in cirrosi (3.440 da inizio anno).

Al netto dei pazienti appena diagnosticati (pochi), il restante avevano gia una diagnosi di epatite cronica attiva.
Sorge, quindi, la domanda: per quale motivo questi utenti-pazienti non sono stati inviati alle strutture di cura negli
anni precedenti?

Questi pazienti potevano e dovevano essere curati sin dal 2015 in modo da bloccare I'infezione e i danni con-
seguenti. E inaccettabile aspettare due o tre anni a curare una infezione da HCV in pazienti con poliabuso di
sostanze, che subiscono un danno epatico piu velocemente di altri, per i quali, al contrario, era ed & imperativo
provvedere immediatamente alla cura.

Fare diversamente comporta:

1. consentire una progressione della malattia che puo sfociare in complicanze come il tumore del fegato e/o
trapianto;

2. di conseguenza, incrementare i costi a danno della collettivita;

3. infine, consentendo ciod, si potrebbe anche configurare una responsabilita penale per gli amministratori
pubblici che non si adoperano perché gli utenti si curino, evitando i punti 1 e 2 sopra descritti.

Tuttavia & pur vero che una tale attivita dovrebbe essere pianificata, finanziata e gestita in ambito Regjonale, anche in
virtl della ratifica/intesa Stato Regioni del Piano Nazionale per la Prevenzione delle epatiti virali da virus B e C,
stipulata il 5 Novembre 2015 (PNEV), Piano in “lavorazione” dal 2012 ma mai finanziato, attuato e mai reso operativo.

Il piano di eliminazione HCV deve restare nelle priorita dell’agenda politico- sanitaria

Poiché 1 paziente su 3 giunge alla cura con cirrosi o malattia molto avanzata, €& chiaro che la vita di decine di
migliaia di pazienti € nella mani degli amministratori della salute, a livello nazionale e regionale.

Ci pare il caso di attuare una serie di iniziative URGENTI, concordate tra lo Stato e le Regioni, per riportare I'elimi-
nazione dell’epatite C come priorita di salute nazionale.

Significa, ad esempio, inserire progettualita finalizzate:

nel piano Cronicita;

nel PNP Nazionale;

nei PNP Regionali;

nelle progettualita del CCM;

nei monitoraggi AGENAS;

nelle attivita dell’Istituto Superiore di Sanita;
nelle pianificazioni strategiche dei SerD e Carceri;
nei Bandi di ricerca di AlFA.
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E’ ormai chiaro che non serve finanziare esclusivamente I'acquisto di farmaci, ma soprattutto tutte le progettualita
regionali di linkage to care, cercando di soddisfare le richieste degli operatori che quotidianamente hanno a che
fare con pazienti ancora da curare.

E’ fondamentale incrementare il tasso di screening negli utenti SerD, che resta una delle principali problematiche
irrisolte, come evidenziato anche nelle Relazioni al Parlamento; successivamente tutti coloro che risultino positivi
al test dell’RNA vanno avviati con celerita ed efficienza verso le strutture ospedaliere deputate alla cura, sulla base
di protocolli condivisi, ideati e realizzati in maniera da ridurre al minimo la dispersione dei pazienti, che rappresenta
il secondo grande problema legato al mondo degli utenti con problemi di dipendenze.

E’ necessario che tutti i pazienti con HCV siano curati nel minor tempo possibile ed inseriti in percorsi efficaci di
riduzione del danno, ovvero un’esigenza non solo di salute individuale, ma anche di natura collettiva, di salute
pubblica. E infatti noto come, a distanza di 1-3 anni, circa il 10-15% dei consumatori attivi di sostanze si reinfettano,
(dati coorte EUROSIDA, X conferenza IAS 2019), una grave problematica che puo risolversi soltanto attraverso due
fondamentali azioni:

e educare ed informare affinché i comportamenti a rischio non vengano perpetrati;

e ridurre in maniera drastica il virus circolante cosi da evitare ulteriori contagi, (obiettivo questo che si pud
raggiungere soltanto attraverso la diagnosi e cura in tempi ristretti della maggior parte dei pazienti affetti da
epatite C).

Se, e solo se, la politica riprendera in mano le redini del progetto di eliminazione, potremo salvare ancora molte
vite, risparmiare denaro pubblico, e arrivare all’obbiettivo finale di eliminazione dell’epatite C ragionevolmente in
3-5 anni al massimo, ben prima cioé del target del 2030, auspicato dall'OMS.
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Allegato A - Questionario di gradimento

Progetto “SPINHAP”

“SPINHAP: Spread Prevention & Information on HCV among Addicted People”
all’interno delle strutture per le dipendenze Italiane
Progetto ideato e realizzato grazie al sodalizio tra I’Associazione EpaC Onlus e FeDerSerD

QUESTIONARIO DI GRADIMENTO

La preghiamo gentilmente di compilare questo breve questionario di gradimento: occorreranno solo 5 minuti del
Suo tempo ma ci aiutera molto a capire I'efficacia del progetto intrapreso e gli elementi che potranno aiutarci a
migliorare future iniziative. Il questionario & anonimo.

* | campi con asterisco sono obbligatori

1. Regione di appartenenza del SerD*

Materiale informativo destinato agli utenti del SerD
(depliant e poster)

2. Il materiale informativo ricevuto é sufficiente per tutti gli utenti afferenti al SerD?* SI [] NO [ ]

NOTE

3. Ritiene che il materiale informativo ricevuto sia adeguato per:*

[ Indicare un punteggio da 1 a 5: “1 = per nulla utile” e “5 = molto utile” ]

* Praticita e aspetto del formato

e Completezza delle informazioni

e Linguaggio utilizzato

NOTE

4.Gli utenti si sono mostrati interessati al materiale informativo?*

[ Indicare un punteggio da 1 a 5: “1 = per nulla utile” e “5 = molto utile” ]

e Grado di interesse

NOTE
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5.Nel complesso, come giudica I'utilita, I'efficacia e il successo del materiale informativo destinato agli utenti?*

[ Indicare un punteggio da 1 a 5: “1 = per nulla utile” e “5 = molto utile” ]

¢ Grado di efficacia

NOTE

Materiale destinato agli operatori del SerD
(opuscolo informativo e opuscolo strutture cura HCV)

6. Il materiale che ha ricevuto €& stato sufficiente per tutti gli operatori che operano al SerD?* SI [ ] NO[]

NOTE

7. Ritiene che il materiale informativo ricevuto sia adeguato per:

[ Indicare un punteggio da 1 a 5: “1 = per nulla utile” e “5 = molto utile” ]

e Praticita e aspetto del formato

* Completezza delle informazioni

* Linguaggio utilizzato

NOTE

8. Gli operatori si sono mostrati interessati alla tematica dell’HCV e al materiale informativo?

[ Indicare un punteggio da 1 a 5: “1 = per nulla utile” e “5 = molto utile” ]

e Grado di interesse

NOTE

9. Nel complesso, come giudica I'utilita, I'efficacia e il successo del materiale informativo destinato agli utenti?*

[ Indicare un punteggio da 1 a 5: “1 = per nulla utile” e “5 = molto utile” ]

e Grado di utilita

NOTE
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Percorsi di linkage to care con strutture autorizzate
alla cura dei pazienti con HCV

10. In merito a percorsi di diagnosi e trattamento dell’epatite C di pazienti afferenti al SerD:*
[ ] Sono gia in vigore protocolli di intesa con strutture ospedaliere
|:| Attualmente non esiste un protocollo di intesa con strutture ospedaliere ma € in corso di realizzazione

|:| Attualmente non esiste alcun protocollo di intesa con strutture ospedaliere

NOTE

11. Per attivare un percorso diagnostico-terapeutico collegato alle strutture prescrittrici, strutturato e perma-
nente di quali risorse necessita il SerD?*

[ sono ammesse risposte multiple |

Ulteriore materiale informativo/educativo per utenti

Corsi informativi/educativi per il personale del SerD

Test rapidi salivari per la ricerca anticorpale Anti HCV

Ulteriore personale dedicato

Liason con strutture ospedaliere e medici adeguati alla gestione di pazienti con problemi di dipendenza

Un maggiore sostegno sulle attivita di riduzione del danno

ODooogodn

Altro

12. Se desidera in questo spazio pud descrivere

Suggerimenti | Richieste | Proposte | Critiche |

Grazie della collaborazione
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L'Associazione EpaC onlus

'Associazione EpaC onlus & un’organizzazione senza scopo di lucro che si occupa
di malattie del fegato, € al servizio dei cittadini e opera su tutto il territorio nazionale.
Di fatto, &€ un movimento di malati e medici che si sono posti I'obiettivo di migliorare
la qualita di vita dei pazienti attraverso una buona prevenzione e informazione sulla
malattia.

Attivita principale

La principale attivita quotidiana di EpaC onlus € il counselling. Si tratta di una consulenza personalizzata particolare,
finalizzata a rimuovere stati emotivi invalidanti molto frequenti nei malati di epatite quali:

¢ sensazioni di fallimento e impotenza;

e sensazioni di umiliazione;

¢ sensazioni di rimorso verso le persone piu care;
e paura di comunicare i propri disagi.

Il ripristino della forza interiore attraverso il dialogo, la solidarieta, il sostegno morale e informativo sono i cardini
dell’attivita quotidiana dell’Associazione. Il servizio informativo viene fornito in forma gratuita

telefonicamente, per posta elettronica o presso le sedi a migliaia di pazienti affetti da epatite, ai loro familiari, a
operatori sanitari o a chiunque necessiti di informazioni.

EpaC onlus
¢ ha collaborato per vari progetti con il Ministero della Salute e con numerose Aziende sanitarie locali;
* organizza convegni propri per i malati;

* & partner fondatore con FIRE (Fondazione ltaliana Ricerca Epatologica) di ACE (Alleanza Contro Epatite);

€ membro della “World Hepatitis Alliance” - Alleanza Mondiale Epatiti

€ membro fondatore di ACE - Alleanza contro le epatiti

e promuove attivita di sensibilizzazione istituzionale, ma anche manifestazioni di piazza a tutela dei malati.

Per ulteriori approfondimenti consultare il sito:
www.epac.it - info@epac.it
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L'Associazione EpaC onlus

FeDerSerD & una societa scientifica che raggruppa i professionisti dei Diparti-
menti e dei Servizi delle Dipendenze, presente con i suoi oltre 1.000 associati
su 8.000 operatori in tutte le regioni italiane con diffuso radicamento in tutti i
servizi delle dipendenze e dell’alcologia.

La struttura della Federazione € nazionale ma decentrata su base regionale,

per potenziare ed esprimere le esperienze prodotte dagli operatori nel campo
clinico e della ricerca. Una Federazione di professionisti impegnati a sviluppare e consolidare interventi clinici e
preventivi su basi scientifiche, nell’interesse della persona e della societa civile.

La nostra mission & migliorare la qualita degli interventi nel settore delle dipendenze patologiche, facendo da rife-
rimento scientifico ed organizzativo ai professionisti che hanno contribuito e contribuiscono a fare la storia e la
scienza di questo settore in Italia.

Medici, psicologi, assistenti sociali, infermieri, educatori che quotidianamente lavorano con i pazienti e le loro
famiglie, che sanno aftrontare gli aspetti organizzativi e di management, che attivamente si impegnano a migliorare
la professionalita del proprio lavoro, ritenendo che la scienza non sia separata dalla pratica.

Federazione italiana degli operatori dei dipartimenti e dei servizi delle dipendenze

Via Matteotti, 3 - 22066 Mariano Comense - CO
Tel. +39 031 748814 - Fax. +39 031 751525 - www.federserd.it

L ¥

FeDerSerd FeDerSerd
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Associazione EpaC onlus

Sede Amministrativa:
Via Luigi Cadorna 17/A - 20871 Vimercate (Monza e Brianza)
Via Antonio Pacinotti 3/B - 20900 Monza (sede di imminente apertura)

Sede Operativa:
Via Colonnello Tommaso Masala 42 - 00148 Roma

Sito Internet:

www.epac.it
info@epac.it
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