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uanto costa
malato)
un tumore

Spese extra lamiglie
per le lerapie la malattia
o l'assistenza ¢ anche

e (spesso) un disastro
minori entrate economico
Per molle

Dossier a cura di Vera Martinella
apagna 04

Carissimo
CaNncro

Gli ammalati spesso
arischio di bancarotta
per le spese da sostenere

Una diagnosi che «mette kow ¢ pol cure lunghe e debilitanti che rendono impossibile lavorare, Per molti
(¢ per le loro famiglie) il tumore ha anche un contraceolpo economico. Perché il Servizio Sanitario Nazionale
garantisce le terapie ma non tutti gh altri aiuti necessari, come rivela un sondaggio dei volontari delfla Favo

di Vera Martinella sporti e agli allogei per ruggiungere : F“‘uj
| ammalano di cancro e [aspedale, fino alla necessita di colf e -
finiscono per avere an-  hadanti. E a essere eroso non & solo il
che difficolth economi-  conto in bancadel diretto interessato,
che, dovute suprattull perché | problemi ricadono sull'inte-
alla riduzione di entrate  y, nyycoo familiare coinvolgendo an-
dalmvoroeaunaseriedi  che chilo assiste. conlugi, figll, fratel-

spese extra: da quelle mediche aitra- i e sorelle, In primis. A completare il
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quadro delle difficolta che affrontano
gliolire 373 mila italiani che ognian-
no si trovano a fare i conti con una
diagnosi di tumore vanno aggiunte le
necessita di riabilitazione fisica e psi-
cologica che oggiingran parte ancora
vengono sostenute di tasca propria
dai pazienti.

Lindagine

Afotografare lasituazione italiananel
2018 ¢ I'indagine pubblicata sull'ulti-
mo Rapporto sulla condizione assi-
stenziale dei malati oncologici, pro-
mossa dalla Federazione delle Asso-
ciazioni di volontariato in oncologia
(Favo), realizzato da Datamining, in
collaborazione con i 34 Punti infor-
maltivi dell’Associazione ilaliana ma-
lati di cancro (Aimac) e con gli Istituti
nazionali dei tumori di Milano e Pa-
scale di Napoli, che include anche un
confronto con gli stessi dati rilevati
nel 2012.

«Il malato di cancro € chiamato
spesso a metlere mano al portafoglio
per sopperire a una serie di esigenze
mediche e assistenziali non del tutto
coperte dall’assistenza pubblica.
Questa nuova ricerca stima in quasi 5
miliardi di euro la spesa complessiva
annua sostenuta direttamente dai
malati: 2 miliardi e 635 milioni per
spese mediche e amiliardi e
243milioni peraltre voci— dice Fran-
cesco De Lorenzo, presidente di Favo
—. I numeri danno gia un’idea del
quadro generale: il 57 per cento dei
pazienti intervistati segnala, infatti,
problemi sul piano psicologico, il
49,8 nelle pratiche quotidiane e il
45,5 in famiglia. Nella media genera-
le, 1a malattia ha influito negativa-
mente su carriera e istruzione nel 54
per cento dei casi, ma sono soprattut-
toilavoratori flessibili e quelli assunti
con contratti a tempo determinato a
patire di pil la situazione. Si confer-
mano, insomma, i dati rilevati nel
2012, senza grossi peggioramenti, ma
anche senza miglioramenti. E con

miliardi di euro la spesa
annua sostenuta dai malati
in ltalia nel 2018

una certezza: I'impatto del cancro va-
ria in base ad altre situazioni di fragi-
lita sociale preesistenti».

In pratica la malattia colpisce piit
duro chi gia era debole economica-
mente prima. E la qualita della vita
viene drasticamente condizionala: la
maggior parte dei pazienti riduce le
spese per viaggi, vacanze, cullura, be-
nessere e sport. Per non parlare di
quella quota di malati che, a causa
della condizione finanziaria, rinun-
cia o riduce I'uso di ausili o cure.

Bilancio in perdita
«In America la chiamano cancer fi-
nancial toxicity, ovvero lossicita fi-
nanziaria del cancro e se ne sta occu-
pando un numero crescente di ricer-
che — sottolinea Giordano Beretta,
presidente eletto dell’Associazione
Italiana di Oncologia Medica—. Tma-
lati di tumore negli Usa sono pitl a ri-
schio di dichiarare bancarotta rispet-
to al resto della popolazione. Non so-
lo perché non esiste un sistema sani-
tario come il nostro, che garantisce le
cure gratis, ma anche a causa di tante
spese che pazienti e familiari devono
affrontare di tasca propria. Fortuna-
tamente il costo delle terapie in Italia
€ a carico del Servizio sanitario nazio-
nale (Ssn), che é fra i migliori al mon-
doe cheall'estero ci invidiano. Maap-
pare evidente dal Rapporto Favo 2019
che anche nel nostro Paese bisogna
trovare una soluzione per tutto ciod
che gravita attorno alla malattia e
comporta maggiori spese e minori
introiti nel bilancio domestico».
Insomma, da un lato si guadagna
di meno per colpa di giorni di lavoro
saltati, Javoro perduto o stipendio ri-
dotto, dallaltro si spende di pii1.

Spese e rinunce

Per cosa e quanto spendono i malati
di tumore nel nostro Paese? «Viaggi
pert visite ed esami, spese per medici-
nali di soslegno, psicologi, fisiolera-
pia, personale di aiulo in casa — T1i-

malati su cento confessano
che le spese hannoinciso
molto sul bilancio familiare

sponde Francesco Perrone, direttore
dell’'Unitad Sperimentazioni Cliniche
al Pascale di Napoli ed esperto in ma-
teria—. Nell'ambito delle spese di ta-
sca propria per prestazioni sanitariea
pagamento, i cosli sono mollo elevati
¢ in media abbiamo stimato, per an-
no e per paziente che i ha sostenuti:
2.603 euro per la chirurgia ricostrut-
tiva, 1.371per colf e badanti, quasi 8oo
per trasporti, 400 per visite non co-
perte dal Ssn, 264 per esami radiolo-
gici, ‘777 euro per presidi vari (ad
esempio parrucche o protesi). I valo-
re globale dei costi diretti a carico dei
pazienti e delle loro famiglie pud es-
sere stimato secondo I'indagine in 5,3
miliardi di euro, mentre ammontava
a 4,8 miliardi di euro nel 2012». Cosi
quasi 65 malati su 100 confessano che
il complesso delle spese sostenute
nell'ultimo anno ha inciso molto o
abbastanza sul bilancio familiare, ra-
gion per cui € stato necessario modi-
ficare le abitudini, tagliando a partire
naturalmente dal «superfluo». Maun
quarto degli intervistati ha dovuto xi-
nunciare o ridurre l'acquisto eI'uso di
ausili o cure a pagamento (anche se
per il 35 per cento si tratta di tratta-
menti complementari o integrativi).

«Le rinunce hanno riguardato far-
maci non coperti dal Servizio Sanita-
rio (15,8 per cento degli interpellati),
spostamenti legati alle necessita di
cura (11,2), visite o accertamenti (9,2),
trattamenti riabilitativi (7,8), suppor-
ti assistenziali a pagamento (7,4), di-
spositivi e protesi (5,3) e interventi
chirurgici (4,8) — conclude Perrone
—. Rispetto all'indagine del 2012, an-
che se i dati non sono direttamente
confrontabiliperchéle aree e il tipodi
pazienti inclusi sono diversi, si ri-
scontra un aumento del peso legato
alle visite specialistiche, alla chirur-
gia ricostruttiva e delle spese alber-
ghiere. Aumentano poi anche gliim-
porti per spese nonmediche, in parti-
colare quello dei trasporti».

RIPRODUZIDNE RISERVATA.

le ore di lavoro perse ogni
mese dai caregivers per
assistere la persona malata



La sopravvivenza

Cala il numero dei nuovi casi
e aumenta quello delle persone
che hanno superato la malattia

| casi di tumore in Italia sono in lieve calo, e cresce il numero di
connazionali che vivono dopo la diagnosi della malattia.
Attualmente quasi 3 milioni e mezzo di cittadini, che rappresentanoiil
6 per cento dell'intera popolazione, hanno superato le cure.

Quasi tutti perd hanno bisogno, per periodi pit 0o mena lunghi, di
riabilitazione, fisica o psicologica.

L'esenzione dal pagamento del ticket (codice 048) per i malati
oncologici e prevista per quanto riguarda i farmaci necessari, le visite
e gli esami correlati con il tumore e anche per lariabilitazione e la
prevenzione degli aggravamenti. Purtroppo |'esenzione non &
rispettata ovunque nell'intera accezione.

Di quanto siriduce il reddito dall'insorgere della malattia in rapporto al tipo di professione

Dati in percentuale

Totale
Lavoratori dipendenti
Lavoratori autonomi

Inattivi
Lavoratore dipendente
atempo indeterminato

Lavoratore dipendente
atempo determinato

Lavoratore con forme
felssibili di lavoro

Lavoratore
autonomo

Libero
professionista
Artigiano

Commerciante

Nessuna

Ripiane Fino al 20% Dal21al50%  Dal 51 all'80% Oltre 80%
50,2 185 20,0 59 58
611 217 14,8 13 151
409 189 220 10,2 Z4e]
307 100 313 120 160
580 198 18,0 1.7 24
329 229 214 143 86
471 59 176 176 118
276 138 241 172 172
36,7 139 278 127 89
409 136 18,2 45 227
50,0 179 214 00 107

Fonte: Indagine Favo-Aimac 2018)
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Punti cruciali

rovare il proprio ruolo

Tumore e terapie provocano
un deterioramento della qualita
della vita del malato. La
riabilitazione deve supportare

il paziente a trovare un nuovo
equilibrio e recuperare il suo
ruolo familiare e sociale

Difendere la propria dignita

La presa in carico riabilitativa del
paziente oncologico deve essere
garantita in ogni neoplasia dalla
diagnosi alle cure palliative,

nei malati giovani e negli
anziani. Obiettivo: autonomia

e dignita della persona

Valutare la riabilitazione

Solo il 9% dei malati di cancro
che vaincontro a interventi
demolitivi riceve una
valutazione riabilitativa prima
della chirurgia, che puo invece
essere molto utile per una
migliore ripresa funzionale

Personalizzare la fisioterapia

(%)

Serve al recupero di una funzione
motoria lesa (dopo interventi
ortopedici, sul cervello o un lungo
allettamento). L'obiettivo

e recuperare il movimento

e per ogni paziente dev'essere
elaborato un progetto individuale

wterventi specifici

Il gonfiore di gambe o braccia dovuto
a svuotamento dei linfonodi pud
essere contrastato con fisioterapia

o tutori elasto-compressivi.

La rimborsabilita di questi presidi
sumisura & stata oggetto di battaglia
da parte delle associazioni di pazienti

Infermieri specializzati aiutano

i pazienti stomizzati (la stomia

€ uno sbocco sulla parete
addominale di organi interni,
quali vie urinarie o intestino) a
diventare autonomi e riprendere
una vita il piti possibile normale

Logopedia

®

Dopo untumore alla laringe

e possibile perdere fonazione o
deglutizione. | logopedisti insegnano
a parlare e alimentarsi, ma un ruolo
molto importante é ricoperto dai
«maestri riabilitatori», ex pazienti
che trasmettono la loro esperienza

Protesi

Molti interventi nell'area uro-
genitale comportano incontinenza
urinaria, impotenza o secchezza
vaginale. Per limitarli ci sono farmaci,
tecniche di riabilitazione, supporti
strumentali, laser e protesi

(alcuni rimborsati dal Ssn, altri no)

alls
P

Riabilitarsi
Recenti studi
mettonoin luce
che un ex malato
di cancro su tre
soffre di disturbi
fisici o psicologici
anche a distanza
di anni dalla fine
delle cure.

«Ecco perché la
riabilitazione
oncologica deve
essere
riconosciuta nella
sua specificita e
rientrare nei Livelli
essenziali di
assistenza (Lea)
garantitia tutti i
cittadini -
sottolinea Paola
Varese, direttore
scientifico di Favo
-.0gginon & cosl.
E lamancanza di
supporto socio-
economico carica
dionerile
famiglie, costrette
aprovvedere a
proprie spese alle
formedi

assistenza non
previste dal Ssn.
La riabilitazione
permette poila
prevenzione e la
gestione di molti
effetti secondari
delle neoplasie e
delle terapie.
Anche i pazienti
con malattia
avanzata alla
diagnosi hanno la
possibilita di
raggiungere una
cronicizzazione
della malattia,
accompagnata
spesso da buona
qualita di vita».

| pazienti
oncologici hanno
diritto
all'esenzione dal
ticket

(codice 048)

per gliinterventi
riabilitativi
correlati alle
disabilita
secondarie alla
patologia
oncologica e ai
suoi trattamenti,
anche dopolil
termine delle cure
e per tutta

lavita



Impatto psicologico

Non mentire
sulla situazione
Aiuta sentirsi
ancora attivi

ra i costi piu elevati, sebbene

difficili da quantificare a
livello monetario, ci sono quelli
che si pagano in benessere
mentale perduto. Negli ospedali
italiani ¢ ormai diffusa la presenza
di figure specializzate in grado
di dare un sostegno a malati e
familiari, ma il loro numero spesso
non basta e, specie quando si torna
a casa, la consulenza psicologica
diventa per molti un lusso che non
possono permettersi. «Sentirsi
diagnosticare un tumore € sempre
uno choc — dice Giordano
Beretta, presidente eletto
dell’Associazione Italiana di
Oncologia Medica —. E I'impatto
della malattia sul fronte psichico
continua a essere rilevante nei
mesi, talvolta anni, a seguire».
Come aiutarli? «I medici devono
tenere sotto controllo il benessere
psicologico dei pazienti insieme
a tutti gli altri parametri,
¢ fondamentale che se ¢’é una
sofferenza sia colta precocemente
e che si intervenga subito»
sottolinea Beretta.
Anche parenti, amici, colleghi
possono fare molto per sostenere
un malato nella quotidianita.

Innanzitutto evitando di trattarlo
come uno sciocco o un incapace:
«Pur se sofferente, la persona va
aiutata a considerarsi attiva tutte le
volte che ¢ in grado di prendere le
decisioni dialogando con i medici
0 mantenere i propri impegni
quotidiani senza dover trascorrere
giornate intere a casa o a letto se
non é indispensabile» spiega
T'esperto. Meglio poi non mentire
sulla diagnosi: il malato ha il
diritto di conoscere il proprio stato
di salute reale. Procedere per gradi
(senza essere troppo crudi)
puo essere una soluzione valida,
dando il tempo di metabolizzare le
notizie negative poco alla volta, ma
dev'essere una fase di passaggio.
Silenzio e menzogne non giovano
perché impediscono d'affrontare
le difficolta insieme, acuiscono
I'isolamento e la paura del malato
e gli negano la possibilita di
esprimere le sue volonta. E per chi
non € un parente stretto, meglio
tacere (rischiando di apparire
insensibili o indifferenti) o fare
domande (temendo di essere
invadenti) ? «Far finta di nulla puo
avere effetti controproducenti,
conviene piuttosto fargli intendere
vicinanza — conclude Beretta—.
Un semplice: «Ciao, come var
Come ti senti?» € l'atteggiamento
migliore perché il malato si senta
libero di esprimersi, raccontare
o tacere».

V.M.

@ RPRODLZIONE RISERVATA

milione i connazionali
che continuano a lavorare
dopo la diagnosi di tumore

dei lavoratori «flessibili»
ha patito effetti negativi
della malattia sul lavoro

dei lavoratori ammalati
e stato assente dal lavoro
da sei mesia unanno

milioni i caregiver
oncologici, la meta sono
partner del paziente



