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EPATITE C: SOSTENERE LA PERSONA NEL
PERCORSO pi CURA

Tra i vari principi ispiratori di Delta vi & quello di promuo-
vere il ruolo attivo che il paziente deve svolgere nelle
scelte sulla propria salute. La rivista, nata per informare
sulle terapie per I’HIV e sulle patologie correlate (HBV,
HCV, HPV, TBC, ecc.), propone al lettore i modelli di stan-
dard di cura che derivano dalle Linee Guida di terapia e/o
da esempi di best practice.

Questa Edizione Speciale, legata ad un momento stori-
camente straordinario per la cura dell’epatite C, si propo-
ne di comunicare esperienze e percorsi esistenti nel no-
stro paese mirati ad ottimizzare e valorizzare I'incontro
tra le nuove terapie orali e la persona con HCV.

: Partendo da un’analisi dell’esistente in merito alle cono-

o scenze sull’aderenza a un trattamento, alle relative criti-

i cita riscontrate in varie patologie nonché alle differenze

tra contesto di studio clinico e vita reale, I'Edizione Spe-

| ciale spiega un modello pit completo di monitoraggio

- attivo e intervento sul continuum of care del paziente,

che mira tutelare e sostenere il paziente nel percorso cli-

nico-assistenziale anche al di fuori dell’ambito ospeda-

liero, dalla diagnosi al follow-up necessario nel periodo
post-trattamento.

i Q Il modello di AbbVie Care HCV, in particolare, trova un
inizio promettente di intervento nell’esperienza italiana

del continuum of care di questa patologia sostenendo

gli attori tradizionali del sistema sanitario nel percorso

di cura del paziente per approfittare I'opportunita, oggi
possibile, di combattere I'infezione.
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ADERENZ/

GIITIFALYD e cenni epidemiologici

Laderenza & il grado con cui (oppure
“quanto”) un paziente assume i farmaci
cosi come prescritti dal curante.

Una definizione pit ampia € il grado
con cui il comportamento di una per-
sona - ossia l'assunzione di farmaci, le
raccomandazioni dietetiche, [l'esecu-
zione dei cambiamenti dello stile di
vita - corrisponde alle raccomandazioni
concordate con il curante. Questa se-
conda definizione - talvolta denomi-
nata compliance - include altri fattori
cruciali oltre ai farmaci, ma in sostanza
contempla anche il fatto che il paziente
possa non essere d’accordo con il regi-
me (inteso in senso lato) prescritto.

Indipendentemente da quali siano le
ragioni e le definizioni usate, la non
aderenza - le cui percentuali sono
molto variabili (in media del 50%
nelle malattie croniche) e patologia-
dipendenti - impatta negativamente
sull’esito (outcome) clinico, riduce
la qualita della vita, peggiora la re-
lazione medico-paziente, aumenta il
consumo di farmaci e di risorse, cau-
sando anche numerose ospedalizza-
zioni.

Cio che va compreso é che la non ade-
sione al regime & un fenomeno com-
plesso e dipendente da molti attori e
fattori. Riconoscere questo aspetto,

CIYIHIII di aderenza

| metodi per rilevare I'aderenza sono ba-
sati sul comportamento del paziente ed
hanno tutti dei limiti intrinsechi.

In conseguenza, si parla di misure indi-
rette. In particolare:

® |e misure soggettive, ossia basate
su domande ai pazienti (utili anche
a comprendere “la qualita” della non
aderenza), familiari, staff del centro
clinico, sono tutte basate sulla me-
moria delle persone e quindi sogget-

ti a inesattezze;

® |e misure oggettive, ossia basate
sul conteggio delle compresse, sui
registri di approvvigionamento delle
farmacie, su apparecchi elettronici di
monitoraggio legati alle confezioni
dei farmaci, riportano dati non ne-
cessariamente affidabili se il pazien-
te intenzionalmente non assume le
compresse o si dimentica di portare
indietro i contenitori;

® |l monitoraggio biologico, aggiun-
gendo un marcatore non tossico
alle compresse e rilevandolo at-
traverso un prelievo di sangue e/o
I'esame delle urine, & impraticabile
in quanto invasivo e, inoltre, non
misura necessariamente I'aderenza
a meno di una verifica del tempo e
del modo di assunzione di una te-
rapia.

Al momento per verificare I'aderenza
si utilizza una combinazione di queste
misure e, assieme all’esito clinico, & cio
che ci consente di studiare complessi-
vamente il fenomeno.
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evita di ascrivere sentimenti di giu-
dizio/colpa unilaterali (al paziente, al
medico, ecc.), e consente di partire
nel modo giusto per analizzarne le
cause.
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JRID) di non aderenza

Sono molto vari e possono essere divisi
in due grandi categorie: intenzionali e
non intenzionali.

Quando la volonta di assumere un far-
maco come prescritto rimane, ma per
qualche ragione il farmaco non viene
assunto (es.: dimenticanza, distrazione)
si parla di non aderenza non intenziona-
le.

E soggetta alle caratteristiche del pa-
ziente, a fattori legati al trattamento, al
rapporto tra paziente e centro clinico/
staff.

La non aderenza intenzionale impli-
ca, invece, una decisione ragionata di
non assumere i farmaci prescritti, so-
litamente basata su percezioni, sen-
timenti, credenze. Viene messo in di-
scussione il beneficio del trattamento
prescritto a favore di altro, che - come
conseguenza - porta alla non assunzio-
ne della terapia.

Tale divisione puo parere semplicistica,
tuttavia & utile per fare comprendere
proprio la complessita/varieta neces-
saria degli interventi per risolvere il

problema di non aderenza.
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w93\ 1) su modelli comportamentali di stima

di aderenza

Molti modelli di stima di aderenza ai far-
maci sono basati su varie teorie socio-
cognitive, implicano lo studio della per-
sonalita che si & storicamente affermato
in una corrente di pensiero derivante dal
cognitivismo.

Tra queste teorie, il modello delle creden-
ze sulla salute e la teoria del comporta-
mento pianificato sono quelle che hanno
contribuito maggiormente ai modelli
di stima. Esse hanno in comune il fatto
di assumere che le credenze sviluppate
dagli individui contribuiscano a plasmare
l'interpretazione dell'informazione, l'ac-
quisizione delle esperienze e, a seguire,
I'esecuzione dei comportamenti.

In conseguenza, i comportamenti ri-
guardanti la salute - quindi anche I'as-
sunzione di una terapia - dipendono da
decisioni che siipotizzano razionali, ba-
sate su tutte le informazioni disponibili
su quella persona.

Essendo questi modelli “di stima”, & fa-
cilmente comprensibile come la sfida &
come “pesare” e “valutare” queste infor-
mazioni in un’ottica predittiva.

Le altre variabili in gioco sono 'aver a che
fare con patologie molto diverse, con
sintomi differenti, esito clinico molto va-
riabile, trattamenti di lungo e/o di breve
termine.

AW \IN9di non aderenza

| fattori di non aderenza sono classificati
dall’'Organizzazione Mondiale della Sani-
ta in 5 categorie: socio-economici, legati
allo staff del centro clinico e al sistema
sanitario, associati alla malattia, connes-
si alla terapia, dipendenti dal paziente. In

termini pit ampi si parla, sovente, di 3

categorie.

® fattori legati al paziente. La non com-
prensione della malattia, il non coin-
volgimento nel processo decisionale
che ha riguardato la prescrizione

Inoltre, tutto questo va analizzato in ri-
ferimento non solo alle singole persone,
ma anche a popolazioni che, cultural-
mente e socialmente, possono essere
agli antipodi (es: nordafricani versus nor-
deuropei).
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della terapia, la scarsa alfabetizza-
zione, l'atteggiamento complessi-
vo scettico/negativo nei confronti
della medicina e/o dei medici/staff.
La sintomaticita versus la non sin-
tomaticita puo, talvolta, essere un



fattore di non aderenza, cosi come
il ragionamento preventivo di “trat-
tare ora” per evitare future compli-
canze.

Oggigiorno, l'aspetto socio-eco-
nomico (acquisto di medicine, pa-
gamento di ticket, dare priorita ad
altro) & rilevante anche nel nostro
paese, cosi come “il tempo” da de-
dicare alla cura e al reperimento di
quanto necessario (es.: farmaci, visi-
te mediche). Listruzione/educazio-
ne ha un ruolo non trascurabile (es:
comprendere le istruzioni per assu-
mere i farmaci). La mancanza del
supporto degli affetti e/o di chi ci sta
intorno, cosi come la scarsa salute
mentale sono condizioni propedeu-
tiche alla non aderenza e al mancato
esito clinico positivo.

® fattori legati al medico. La mancanza
del riconoscimento di problematiche
di non aderenza. La prescrizione di
un regime troppo complesso, che
sovente si somma ad altri farmaci

gia prescritti per altre patologie; la
non considerazione delle interazioni
tra le molecole e, quindi, la non ot-
timizzazione del regime terapeutico
complessivo del paziente (che deve
avvenire!). La mancanza di comuni-
cazione efficace e comprensibile, la
spiegazione di cio che sta accaden-
do, di cio che si fa e I'assicurarsi che
il tutto sia stato compreso. Leven-
tuale costo da sostenersi da parte
del paziente. Lanalisi dell'interesse
o meno del paziente su terapie non
convenzionali che possono interferi-
re, positivamente o negativamente,
con l'aderenza e/o provocare inatte-
se interazioni (medicina alternativa,
supplementi dietetici, erbe/radici,
medicine di altre culture). La man-
canza di comunicazione tra medici
che hanno in carico il paziente.

® fattori legati al sistema sanitario/
staff. Scarsa comunicazione tra
diversi  specialisti/staff  sanitari.
Orari, visite, rapporti con il mon-

do sanitario sovente in momenti
del giorno “difficili” da rispettare.
Eventuali costi di trasporto e/o diffi-
colta logistiche da sostenere. Il poco
tempo che necessariamente il medi-
co dedica la paziente.
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YRIZAIEY [ Y per migliorare I'aderenza

La maggior parte dei metodi utilizzati
per migliorare I'aderenza ha in comu-
ne il voler tentare di cambiare il com-
portamento del paziente utilizzando:
1) strategie per aumentare il ricordo
(reminder e/o tecniche di rinforzo
dell’'azione da compiere); 2) il counsel-
ling; 3) listruzione/educazione; 4) la
semplificazione del regime proposto
(meno dosi, meno somministrazioni)
e/o una combinazione di tutto que-
sto.

In generale, gli interventi sono quin-
di classificati come comportamen-
tali - siano essi di educazione della
persona o di cambiamento della “sua
organizzazione” - poiché basati sul

fatto diincoraggiare il paziente attra-
verso informazioni e/o di eliminare
eventuali barriere (comunicative, di
complessita, ecc.) e/o di modificare
il contesto (ambiente) in cui il pazien-
te si trova.

Alcune possibili strategie, a carico del
paziente e/o del medico e/o di en-
trambi:

® Implementare i metodi di aumento
del ricordo, tenendo presente che
'informazione in sede di colloquio
medico-paziente viene solitamen-
te memorizzata perun 50% e che il
grado di recepimento dell'informa-
zione ¢ individuale;

® Aumentare le conoscenze del pa-
ziente attraverso specifici program-
mi di educazione;

® Coinvolgere il paziente nelle de-
cisioni terapeutiche (approccio
paziente-centrato), offrendo al pa-
ziente anche alternative (laddove
possibile);

® Parlare dei possibili eventi avversi e
di come gestirli, evitando cosi la pos-
sibile non aderenza intenzionale;

® \Verificare le priorita del paziente in
merito a un programma di cura e
cercare, per quanto possibile, di ac-
coglierle, variandolo di conseguenza;



® Evitare di cambiare a ogni visita il
regime terapeutico favorendo cosi
“l'abitudine” del paziente;

® |ndividuare il corretto canale di co-
municazione, considerando anche il
grado di alfabetizzazione del paziente;

® | avorare su unabuona relazione me-
dico-paziente;

e Comprendere se sia piu funzionale
agire su obiettivi rapidamente tangi-
bili (caso del “paziente impaziente”)
piuttosto che su quelli di lungo-termi-
ne;

® Ottimizzare il regime terapeutico
complessivo del paziente: minimiz-
zare i momenti terapeutici, il nume-

ro di compresse, armonizzare con
quanto di “alternativo” & assunto,
evitando le interazioni farmacologi-
che;

® Creare un ambiente privo di “sensi di

colpa”;

® Prendere in considerazioni eventuali

programmi motivazionali e di verifica
delle informazioni che si sono appre-
se;

® Cercare di armonizzare la modali-

ta comunicativa di tutto lo staff del
centro clinico, cosi come le informa-
zioni trasmissibili.

® |ndagare la salute mentale e lo status

economico e agire di conseguenza.

QILEYIIDIEY) tradizionali

Sono, ad esempio, i porta compresse
settimanali con la divisione dei giorni, i
calendari specifici nelle confezioni dei
farmaci.

Sono molto utiliquando la non aderenza
€ non intenzionale. Il limite di questi si-
stemi & che non sono adatti per terapie
complesse (carichi di compresse elevati,
piu orari di assunzione, vari accorgimen-
ti dietetici, ecc.). Implicano, comunque,

un poco coinvolgimento da parte del
paziente, soggetto passivo, anche se in
taluni casi possono essere utili.

Lutilizzo del telefono come reminder, o
audiovisivi, 0 metodologie elettroniche
“tradizionali” non sono riusciti a pene-
trare e a diffondersi a causa della impra-
ticabilita e del mancato collegamento,
sempre necessario, anche a strategie
comportamentali.
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eV 1IN E|\[cP e altri interventi comportamentali

Molti studi per migliorare I'aderenza
coinvolgono interventi comporta-
mentali. Pur dispendioso in termini di
tempo, energia, risorse, il counselling
vis a vis puo essere d’aiuto. Listruzio-
ne/educazione del paziente & uno
dei modelli per migliorare I'aderenza,
specialmente in coloro che assumo-
no oltre sei farmaci contemporanea-
mente.

Dipendendo dal tipo di non ade-
renza e dalle caratteristiche del pa-
ziente, utilizzare piu interventi ri-
tagliati a misura come I'’educazione
del paziente, I'automonitoraggio e
gli stimoli specifici all’assunzione
dei farmaci € il modo che ha piu
potenzialita e costo-efficacia nel
raggiungere l'obiettivo di migliora-
re 'aderenza.
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ADERENZA

w11 18¥o4e) delle tecnologie digital

Lutilizzo combinato di strumenti digital
(quali smartphones e internet) potreb-
be essere d'aiuto a risolvere alcuni degli
ostacoli prima menzionati.

La possibilita di potere comunicare in
qualunque momento con la persona e
dirilevare le informazioni desiderate € la
chiave della strategia.

Il tutto & eseguito da applicazioni spe-
cializzate (apps) che consentono non
solo uno scambio di informazioni, ma
anche l'automonitoraggio da parte del
paziente.

Le potenzialita sono dunque enormi, gli
studi clinici ben disegnati sono al mo-
mento pochi, tuttavia dati empirici so-
stengono che la strategia, pur con limiti
intrinsechi, potrebbe essere utile, non
escludendo anche I'utilizzo di altri de-
vices “di complemento” al cellulare (es.:
braccialetti e orologi elettronici).
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w2 11%Db][e) clinico versus vita reale

Lo studio clinico, da dove si deriva gran
parte delle evidenze sui trattamenti,
€ un contesto ideale. Il rapporto con
il "mondo reale" puo essere non cosi
stretto come a volte si tende a pensare.
| pazienti negli studi sono di solito alta-
mente selezionati, ossia quelli che sono
in grado “di aderire” a quanto richiesto
dal protocollo diricerca.

Solitamente non hanno comorbosita,
perché potrebbero complicare la valu-
tazione. | pazienti di uno studio sono in
un contesto (quello dello ricerca) in cui
monitoraggio attivo & la norma, e pud
essere molto pill intenso della normale
pratica clinica.

Tutti questi fattori ci dicono che i risul-
tati dello studio saranno certamente
importanti e probabilmente significati-
vi, tuttavia non completamente gene-
ralizzabili al paziente ordinario, quello
della vita reale. E per questo motivo che
si usa il termine efficacy per descrive-
re i risultati degli studi clinici, mentre &
all’effectiveness che siamo piu interes-
sati, ossia a quegli effetti del mondo re-
ale che sono piu rilevanti e piu sfuggen-
ti al nostro processo decisionale, ma

dai quali non si puo trascendere (nota:
entrambi i termini in italiano sono tra-
dotti come “efficacia”). Lefficacy misura
I'effetto di un farmaco su un endpoint
(obiettivo) predeterminato, e stima il ri-
schio e il beneficio in un contesto parti-
colare (lo studio).

Leffectiveness rileva anche le proble-
matiche del mondo reale, quindi, ad
esempio, la capacita di tollerare il re-
gime da parte del paziente, gli impre-
visti della quotidianita. Si tratta, senza
dubbio, di un predittore molto piu uti-
le. Purtroppo cio che valuterebbe tutto
questo, ossia gli studi di fase 4, quelli ol-
tre la registrazione di un farmaco, sono
raramente condotti.

[l divario tra gli studi clinici e il mondo
reale & evidente: i farmaci, semplice-
mente, non vengono presi regolarmen-
te, gli appuntamenti alle visite vengono
saltati/spostati/cancellati molto pit
spesso nella vita reale. Nelle patologie
pitl gravi, piu sintomatiche, i due con-
testi tendono ad avvicinarsi di piu (es.:
HIV, artrite, cancro, disturbi gastrointe-
stinali), in altre ad allontanarsi (es.: dia-
bete, disturbi del sonno).

Gamble KH. Beyond phones: with the proper infra-
structure, smartphones can help improve clinician
satisfaction and increase EMR use. Healthc Inform.
2009; 26(8):23—44. 26.

Kharrazi H, Chisholm R, Vannasdale D, Thompson
B. Mobile personal health records: an evaluation
of features and functionality. Int ] Med Inform.
2012;81(9):579-593.

Vervloet M, Linn AJ, van Weert JC, et al. The effecti-
veness of interventions using electronic reminders
to improve adherence to chronic medication: a sy-
stematic review of the literature. ] Am Med Inform
Assoc. 2012;19(5):696—704.

Wu R, Rossos P, Quan S, et al. An evaluation of the
use of smartphones to communicate between cli-
nicians: a mixed-methods study. ] Med Internet Res.
2011;13(3):e59.

In sintesi: il successo del trattamento &
determinato dall'adozione di un com-
portamento complessivo che possa dirsi
aderente. Per trattamento € da intender-
si tutto il percorso (I'assunzione corret-
ta dei farmaci, prendere e rispettare gli
appuntamenti, gestire azioni che influi-
scono sull'insorgenza, il decorso e la pro-
gnosi di una malattia).

Pazienti, medici, amministratori, politici
e industria hanno tutto I'interesse a pro-
muoverlo.
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Il continuum of care descrive un pro-
cesso costituito dalla diagnosi, il linka-
ge to care (la presa in carico nel proget-
to di cura), lengagement in care (Iinizio
della terapia e I'aderenza ai farmaci), la
retention to care (il mantenimento in
cura). E un concetto proprio del mondo
dell’HIV/AIDS, ma estendibile di princi-
pio ad altre malattie croniche e anche
al trattamento di patologie, come ad
esempio I'epatite C, che comungque ri-
chiedono un follow-up lungo/indefini-
to prima e dopo aver avuto accesso al
trattamento.

Il monitoraggio del continuum of care:
1) & un fattore essenziale per raggiun-
gere e/o mantenere il successo tera-
peutico al fine di garantire il benessere
della persona; 2) pud essere conside-
rato un’importante misura di qualita
dell'assistenza sanitaria erogata; 3)
laddove applicabile, risulta essere un
fattore cruciale per la riduzione della
diffusione di una malattia trasmissibile
(es.: HIV, HCV).

E necessario il coinvolgimento attivo
di tutto il personale socio-sanitario che
ruota attorno al paziente per motivarlo,

coinvolgerlo e rendendolo protagoni-
sta del progetto di cura stesso. La capa-
cita di empatia degli operatori sanitari,
cosi come la personalizzazione degli
interventi, sono elementi favorenti.

Nelle Tabelle a seguire sono illustrati
alcuni possibili interventi a sostegno di
principi miranti a sostenere attivamen-
te il continuum of care, comportando
conseguentemente una rilevazione
dello stesso e quindi un intervento. In
particolar modo, si & data enfasi (se-
conda Tabella) a quelle azioni atte a
ripristinare il continuum stesso, qualo-
ra un paziente per qualche ragione ne
esca (re-linkage).

Si segnala che i contenuti sono stati
tratti, ma rielaborati (generalizzati)
dalle Linee Guida lItaliane sull'utilizzo
dei farmaci antiretrovirali e sulla ge-
stione diagnostico-clinica delle per-
sone con infezione da HIV-1. Edizione
2014.

Le Tabelle originarie erano state con-
cepite solo per la parte di retention
in care in HIV/AIDS. In questa sede,
dunque, si € proceduto non solo a

generalizzarle per renderle patologia-
indipendente, ma anche a estenderle
a piu parti del continuum of care.
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PRINCIPIO

za a lungo termine.

La verifica attiva e proattiva di tutte le fasi del conti-
nuum of care si associa a una migliore sopravviven-

‘ AZIONI A SOSTEGNO

precoce e alla stadiazione.

A ogni visita:

® Verificarne le cause;

® |llustrare nelle popolazioni selezionate (patologia-dipendente) i vantaggi associati alla diagnosi

® |llustrare i vantaggi associati all'adesione al percorso diagnostico-terapeutico.
® Monitorare sistematicamente il mantenimento in cura di tutti gli individui in follow-up.

® Definire con il paziente il percorso diagnostico-terapeutico;
® Verificare la comprensione delle indicazioni prescritte e delle informazioni fornite.
In caso di mancato rispetto degli appuntamenti:

® Elaborare con il paziente le strategie di rimozione degli ostacoli;
® Awalersi della collaborazione di altre figure professionali;
® Awvalersi dell'utilizzo di strumenti specifici (materiale), qualora esistenti.




Nelle fasi del continuum of care mettere a disposizione vari servizi ne-
cessari a soddisfare le specifiche esigenze del paziente.

Coinvolgimento di tutte le figure sanitarie, con la specifica competenza ed
esperienza professionale.

Approccio empatico nella relazione con il paziente.

Personalizzazione degli interventi sulla base delle specifiche esigenze del sin-
golo paziente.

Favorire in ogni modo la motivazione e il coinvolgimento del paziente, ren-
dendolo protagonista del percorso terapeutico.

| momenti pitl a rischio per 'abbandono (in senso lato, ossia 'uscita dal | ® Rinforzare le ragioni dello screening e il costo/beneficio per la persona.
continuum of care) del progetto di cura sono tre: ® Qttimizzare il counselling alla diagnosi.
® |’effettuazione della diagnosi precoce in popolazioni selezionate | ® Preparare adeguatamente il paziente per l'inizio della terapia.
(screening); ® FElaborare un programma diagnostico-terapeutico pill assiduo (ma sempre
® |l periodo di osservazione che precede l'inizio della terapia, in partico- personalizzato) durante i primi mesi di osservazione e dopo linizio della te-
lar modo se il paziente & asintomatico; rapia.
® | mesi successivi alla terapia, ovvero: Awvalersi di supporto psicologico e/o del counsellor.
® |n caso di stabilita clinica del paziente (per malattia cronica); Laddove disponibili, inserire eventuali elementi di motivazione per il paziente,
® In caso di follow-up lungo/indefinito (per malattia con terapia di specie nelle fasi di follow-up.
successo, ma tempo-limitata).
Alcune popolazioni di pazienti presentano maggiori fattori di rischio per | ® Porre maggiore attenzione nelle popolazioni fragili, talvolta peculiari per pa-
la perdita al follow-up. tologia. In particolare (ma non esaustivamente) si segnalano le seguenti si-
tuazioni: giovane eta, donne (gravide e non), patologie di abuso/dipendenza,
malattie psichiatriche, detenzione (attuale e/o pregressa), persone senza
fissa dimora e/0 emarginate, persone con stigma e/0 altre fragilita (es.: MSM,
Transgender, anziani, immigrati, ecc.).
[ ]

Avvalersi di operatori sanitari anche di altre specializzazioni.

Il metodo di rilevazione del continuum of care non & al momento stan-
dardizzato e deve essere adattato allo specifico contesto clinico.

Registrazione dei successi e fallimenti nelle azioni di screening e diagnosi.
Registrazione e verifica della regolarita delle visite, dell’'esecuzione degli esami
di laboratorio, del rispetto degli appuntamenti e del ritiro dei farmaci.

lh a2y per il ripristino della presa

in carico (re-linkage)

PRINCIPIO

Un miglior rapporto medico-paziente puo svolgere un ruolo decisivo.

AZIONI A SOSTEGNO

Valutare 'opportunita di cambiare medico curante.

Il personale infermieristico puo svolgere un ruolo fondamentale.

Formare il personale infermieristico e altre figure professionali coinvolti
nell'attivita quotidiana dei centri di cura sullimportanza del percorso di sa-
lute.

Informare, laddove necessario, il paziente sulle varie tappe e fasi del percorso
diagnostico-terapeutico che lo attende (anche attraverso materiale educa-
zionale specifico).

Verificare 'aderenza alla terapia.

Ricordare gli appuntamenti presso la struttura sanitaria.

La presenza di "persone pari” si associa a un maggiore mantenimento
in cura.

In caso di isolamento sociale o se il paziente sembra dimostrarne il bisogno,
attivarsi per stabilire un contatto con membri delle associazioni di volonta-
riato che possano accompagnare e istruire il paziente nel percorso diagno-
stico-terapeutico.

Favorire la comunicazione con il personale sanitario.

Fornire materiale educazionale specifico.

Diminuire l'isolamento psicologico e sociale.

Funzione di ricordo degli appuntamenti.

Contatto telefonico (o via email/sms) nei giorni precedenti alla visita clinica.

Nel caso di mancato mantenimento in cura, il paziente pud giovarsi di un
programma attivo per il ripristino della presa in carico.

Contattare telefonicamente il paziente, previa autorizzazione.

Indagare i motivi e proporre delle soluzioni.

Ridefinire il programma diagnostico-terapeutico in accordo con il paziente.
Sostenere il paziente con un supporto psicologico e la partecipazione a
gruppo di pari dedicati e/o favorire contatti con le associazioni di pazienti.

Ridurre i tempi di attesa per fissare un appuntamento e/o valutare il
cambio di struttura sanitaria (anche temporaneamente).

Prevedere anche la possibilita di eseguire esami o visite con modalita alter-
native rispetto agli appuntamenti schedulati.

Indicare a fine visita una data certa come prossimo incontro.

Valutare il trasferimento, anche temporaneo, presso altra struttura in caso di
impossibilita di “incontro” con le esigenze del paziente.
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137 N111X®Y aderenza, continuum of care
e popolazioni particolari

Largomento € particolarmente im-
portante per varie ragioni. Essendo
I'epatite C una infezione virale, I'uti-
lizzo improprio (quindi non secondo
prescrizione) dei farmaci anti-HCV puo
portare in linea di principio a farmaco-
resistenza e potenziale inefficacia dei
farmaci stessi.

Inoltre, essendo lalto costo dei far-
maci anti-HCV un aspetto non trascu-
rabile, I'ottimizzazione delle risorse &
un tema non solo cruciale, ma anche
imprescindibile con cui doversi con-
frontare.

Sussiste, infine, una potenziale que-
stione ‘di popolazione’ nell’ipotesi,
infatti, di un vigente ‘piano territoria-
le di eradicazione della patologia’, la
questione ‘non aderenza’ e ‘ineffica-
cia delle terapie’ assume anche un ag-
giuntivo ruolo di sanita pubblica.

| primi dati che stanno emergendo su
aderenza e nuovi farmaci anti-HCV in
sostanza ci dicono che, a fronte di un
periodo di trattamento di 12 setti-
mane, I” aderenza rilevata negli studi
clinici versus quella della vita reale é
differente (non aderenza, rispettiva-
mente: 2% versus 8%).

| pazienti con malattia meno avanzata
(quindi quelli naive, o che quelli con
sintomatologia scarsa e/o malattia
epatica non avanzata) tendono ad es-
sere meno aderenti.

Il numero di compresse/die sembra
essere ininfluente, cosi come la coin-
fezione con HIV sembra essere un fat-
tore favorente l'aderenza.

Nei pochi studi che abbiamo a dispo-
sizione si € notato che quando erano
attivi programmi a supporto del pa-
ziente (counselling, assistenza, chia-
mate proattive), 'aderenza rilevata era
maggiore, cosi come I’esito clinico po-
sitivo.

E, dunque, facilmente comprensibile
come l'intervento attivo sul continu-
um of care di ogni persona € la vera
sfida per questa patologia: la diagnosi
(ricordiamo che le stime di sommerso
di HCV nel nostro paese sono impres-

sionanti), la presa in carico nel pro-
getto di cura (linkage to care), I'inizio
della terapia e l'aderenza ai farmaci
(engagement in care), il mantenimen-
to in cura (retention to care)

Al fine di favorire questo processo,
pensare a interventi mirati anche per
le cosiddette popolazioni fragili, quin-
di tentando I'individuazione di comuni
denominatori rispetto agli interventi
individuali, sono da percorrersi.

In particolare (ma non esaustivamen-
te) si segnalano le seguenti situazioni:
giovane eta, donne (gravide e non),
patologie di abuso/dipendenza, ma-
lattie psichiatriche, detenzione (attua-
le e/o pregressa), persone senza fissa
dimora e/o emarginate, persone con
stigma e/o altre fragilita (es.. MSM,
Transgender, anziani, immigrati, ecc.).

Infine, nell’'ottica dell'offerta di strate-
gie personalizzate, si dovranno met-
tere in opera anche interventi per le
cosiddette popolazioni speciali, ter-
minologia che storicamente in questa
patologia si usa per caratterizzare al-
cune connotazioni della malattia: i cir-
rotici, i non rispondenti al trattamen-
to, i trapiantati, i coinfetti HIV/HCV.
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ABBVIE CARE rerEPATITE C

Con una lettera del 3 Giugno 2015
AbbVie - azienda farmaceutica la cui
missione & migliorare la salute e la
cura delle persone attraverso solu-
zioni terapeutiche innovative - ha
informato i Direttori Sanitari delle
strutture ospedaliere italiane in cui
opera, di aver creato un progetto
per il supporto al paziente chiamato
Abbvie Care.

Come associazione di pazienti ab-
biamo voluto raccogliere maggiori
informazioni e proporre un focus sul
progetto, in quanto rappresenta un
buon esempio di intervento mirato
per garantire il continuum of care.

Il programma - distinto per patologia
- nasce per rispondere a specifiche
esigenze di terapia e per migliora-
re 'aderenza del paziente a corretti
stili di vita, attraverso l'erogazione
di servizi a favore del paziente e del
medico. Esso intende contribuire a

dare continuita alle indicazioni che
il medico richiede al paziente, anche
quando quest’ultimo si trova a casa,
lontano dalla struttura ospedaliera.

I medico avra a disposizione in-
formazioni sulla qualita della vita e
sull’aderenza dei propri pazienti, va-
lorizzando cosi ulteriormente il dialo-
go e la comunicazione tra i due.

AbbVie sostiene direttamente tutti i
costi di questo programma e ha af-
fidato I'erogazione dei servizi di Ab-
bVie Care a un partner leader nel set-
tore del’Home-Care: Italiassistenza.

Il programma partira al momento su
tre aree: patologie inflammatorie au-
toimmuni, epatite C e prematurita.

In particolare, il programma di sup-
porto al paziente in trattamento con
farmaci ad azione diretta anti-HCV
(AbbVie Care HCV) e stato specifica-

tamente progettato e sviluppato peri
trattamenti farmacologici per la cura
della malattia, prodotti e distribuiti
dall’azienda.

Con l'erogazione di servizi innovativi
e grazie alla partnership con Italiassi-
stenza, esso mette a disposizione so-
luzioni personalizzate per la gestione
della patologia e del trattamento far-
macologico, in modo da contribuire a
fare acquisire alla persona con epati-
te C consapevolezza utile ad affron-
tare il percorso di cura.

Questo programma ha avuto il patro-
cinio della Societa Italiana di Malattie
Infettive e Tropicali (SIMIT), dell’asso-
ciazione EpaC Onlus e anche quello
della nostra associazione.

Riferimenti

AbbVie - http://www.abbvie.it/

EpaC - http://www.epac.it

Italiassistenza - http://www.italiassistenza.it

Nadir - http://www.nadironlus.org
SIMIT - http://www.simit.org/

Intervista al Prof. Massimo Andreoni, Presidente della Societa Italiana Malattie Infettive e Tropicali (SIMIT).

Quale pensa possa essere il valo-
re aggiunto per il medico curante
dei servizi proposti da AbbVie Care
HCV?

Per il successo della terapia per
HCV, cosi come per tutte le tera-
pie che devono essere assunte per
un periodo protratto, I'aderenza al
trattamento € un fattore determi-
nante.

In particolare, per le terapie con
antivirali la loro corretta assunzio-
ne e fondamentale per scongiurare
non solo il fallimento, ma anche lo
sviluppo di resistenza virale.

Per il medico quindi, poter offrire
strumenti di aiuto al percorso tera-

peutico, € cruciale sia per il buon
esito clinico sia per consolidare il
rapporto fiduciario col paziente.

Quale pensa, invece, possano esse-
re i benefici del paziente nell’avere
a disposizione i servizi proposti da
AbbVie Care HCV?

Di fondamentale importanza sia
avere a disposizione dei blister che
facilitano la corretta assunzione
dei farmaci sia poter contare su
operatori che nericordano la giusta
tempistica. Sotto I'aspetto psicolo-
gico, tutto cio che riduce I'ansia di
dimenticare una cura - magari at-
tesa da lungo tempo - pud essere
di grande giovamento: a questo

proposito, gli opuscoli informativi
su varie tappe del percorso di cura
sono d’aiuto.

SIMIT ha deciso di patrocinare i
servizi di AbbVie Care HCV. Cosi
anche alcune associazioni di pa-
zienti. Qual é stata la ragione prin-
cipale di questa decisione?

Le societa scientifiche sono sempre
molto sensibili a tutte le iniziative che
servono a migliorare le conoscenze e
a facilitare i percorsi di cura. La piat-
taforma AbbVie Care HCV aiuta ad
affrontare il percorso terapeutico nel
migliore dei modi, condizione neces-
saria visto anche l'elevato costo dei
farmaci stessi.
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La conoscenza del paziente é cruciale al
fine di sviluppare soluzioni personalizza-
te. Il Programma AbbVie Care propone
il questionario PAM (Patient Activation
Measure) validato da Insignia Health,
prima di iniziare l'erogazione dei servi-
zi. Dall'analisi della sua compilazione si
comprende il livello di supporto piu in-
dicato per lui/lei, in quanto & la capaci-
ta del paziente di autogestire la propria
salute il dato che emerge. In particola-
re, sono stati definiti 3 livelli di possibi-
le supporto: 1) basso - paziente che sa
come autogestirsi, ma occasionalmen-
te pud commettere un errore); 2) Medio
- paziente che comprende il suo ruolo
chiave per la propria salute, ma non & si-
curo da dove poter cominciare o come
andare avanti; 3) Alto - paziente che non
comprende il suo ruolo nella gestione
della propria salute.

Il questionario PAM & somministrato al
paziente anche al termine del percorso
di cura, al fine di valutare i progressi rag-
giunti grazie al supporto del program-

ma. Le opzioni di risposta sono: 1) Molto
in disaccordo; 2) In disaccordo; 3) In ac-
cordo; 4) Molto d’accordo; 5) Non indica.

A seguire le affermazioni del PAM.

1. Allafine, sono in prima persona re-
sponsabile della gestione del mio
stato di salute.

2. Avere un ruolo attivo nella ge-
stione della mia salute ¢ il fattore
piu importante nel determinare il
mio benessere e la mia qualita di
vita.

3. Sono certo di poter agire in modo
da favorire la prevenzione o la ri-
duzione di certi sintomi o problemi
legati al mio stato di salute.

4. Conosco gli effetti di ciascuna del-
le terapie che mi sono state pre-
scritte.

5. Sono certo di poter riconoscere
quando ho bisogno di cure medi-
che specialistiche e quando invece
posso gestire un problema di salu-
te per conto mio.

6. So di poter comunicare al mio cu-
rante eventuali preoccupazioni ine-
renti alla mia salute anche se non &
lui a chiedermelo.

7. Sono certo di poter seguire le mie
terapie anche da casa.

8. Conosco le caratteristiche della mia
malattia e cid che I'ha determinata.

9. Sono a conoscenza delle differenti
opzioni terapeutiche disponibili per
il trattamento della mia malattia ri-
spetto al mio stato di salute.

10. Sono stato in grado di mantenere i
cambiamenti di stile di vita che ho as-
sunto volti a migliorare la mia salute.

11. So cosa posso fare per prevenire ul-
teriori complicanze relative al mio
problema di salute.

12. So di poter trovare soluzioni nel
caso si presentassero situazioni o
problemi nuovi connessi al mio pro-
blema di salute.

13. So di poter mantenere cambiamen-
ti dello stile di vita, quali la dieta o
I'esercizio fisico, anche in periodi di
stress.

Intervista al Dr. Ivan Di Schiena, Patient Engagement Director, AbbVie Italia.

“Sostenere il paziente nel suo per-
corso di cura”. E una frase che sen-
tiamo dire troppo spesso, ma sen-
za nulla di concreto. Come AbbVie
Care HCV interpreta questa frase?

Il razionale di AbbVie Care € quello di
interpretare il sostegno alla persona/
paziente come supporto alla consa-
pevolezza e alla conoscenza del suo
percorso di cura, per far si che esso
sia affrontato al meglio e vengano,
contemporaneamente, massimizzate
tutte le risorse impiegate dal Sistema-
Salute. In particolare, il programma
AbbVie Care HCV - capitalizzando le
moderne tecnologie digitali e il valore
aggiunto del rapporto umano - offre

un aiuto concreto all'aderenza (in ter-
mini di gestione della terapia, rispetto
delle assunzioni e ricordo delle racco-
mandazioni del medico specialista)
abbinato a servizi di supporto all'ansia,
allo stress, nonché percorsi di forma-
zione e informazione. Sono disponibili
due pacchetti di servizi che il paziente
potra scegliere, supportato dal pro-
prio medico specialista.

Qual é il razionale di fondo nel pro-
porre nel 2015 una piattaforma
come quella di AbbVie Care HCV?

Grazie alla competenza e dedizione
dei medici specialisti, offrire servizi
personalizzati alla persona/pazien-

te che affronta il percorso di cura
del’HCV - considerando lo specifico
contesto sociale, lavorativo e rela-
zionale - al fine di massimizzare le
risorse, sempre piu limitate, messe
a disposizione dal Sistema Sanitario.
Le moderne terapie per curare 'HCV
hanno dimostrato negli studi clinici li-
velli di successo eccezionali, prossimi
al 100%.

| regimi terapeutici disponibili sono
semplici, maneggevoli, brevi, con
poche tossicita. In questo contesto
straordinario che la ricerca clinica ha
reso possibile, abbiamo l'opportunita
di sconfiggere HCV anche nella real
life, ossia laddove AbbVie Care HCV
operera.
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Per quanto detto, avere una figura di
riferimento che affianca la persona nel
suo percorso di cura € tra gli strumenti
piu efficaci per garantirne non solo la
continuita, ma anche la completezza.

AbbVie Care HCV permette ad
ogni paziente di avere un perso-
nal tutor dedicato che lo seguira
lungo tutto il percorso di cura
(durante l'accoglienza/conoscen-
za, lassunzione del farmaco, il
periodo di attesa dell’esito della
terapia, a richiesta del paziente).

E un operatore specializzato con
esperienza anche di sostegno
psicologico o psicoterapia con
pazienti affetti da patologie cro-
niche e di lunga durata. In parti-
colare, coordina l'erogazione dei
servizi del programma, ricorda le
raccomandazioni importanti del
medico, eroga il supporto educa-
zionale personalizzato, offre sup-
porto motivazionale e aiuta nella
gestione di stress e ansia.

E noto che per il paziente una delle dif-
ficolta maggiori sia ricordarsi quanto il
medico gli comunica in merito al suo
percorso di cura: lo stile di vita, la ge-
stione di problematiche annesse all’as-
sunzione delle terapie, i riferimenti utili
in caso di necessita sono solo alcune
delle informazioni fornite in sede di col-
loquio medico-paziente.

Il programma AbbVie Care HCV
prevede come servizio il ricor-
do delle raccomandazioni che il
medico ritiene importanti sia per
tutti i suoi pazienti sia per il sin-
golo paziente (personalizzazio-
ne) durante il percorso di cura,
tra una visita e quella successiva.
In ogni momento, il medico pud
modificare le sue raccomanda-
zioni contattando lItaliassistenza.

Esse sono ricordate dal personal
tutor o da operatori specializza-
ti a tutti i pazienti iscritti al pro-

gramma, in occasione dei con-
tatti telefonici e negli incontri
periodici.

Informare il paziente, renderlo edotto
del suo percorso di cura, del perché lo
stia facendo in un determinato modo,
di quali siano, ad esempio, le sue op-
portunita in termini di diagnostica, cura
e monitoraggio, ma anche la gestione
delle sue emozioni, sono tutti elementi
favorenti il buon esito clinico nonché la
miglior qualita di vita.

Il programma prevede anche un
protocollo educazionale perso-
nalizzato sulla base del profilo del
paziente emerso dal questiona-
rio PAM. Esso offre informazioni
su diverse tematiche attraverso
‘C informiamo’, uno strumento
(opuscoli) progettato e sviluppa-
to per informare il paziente lun-
go tutto il percorso di cura. | 5
numeri trattano i seguenti temi:
1) Conoscere l'epatite C; 2) Co-
noscere il trattamento; 3) Emo-

zioni correlate al trattamento;
4) Lattesa dei risultati; 5) Gestire
attivamente la salute del fegato.

I numeri vengono messi a dispo-
sizione del paziente negli incon-

tri periodici, attraverso il portale
web o inviati per posta.

Ladesione alla terapia nei termini de-
scritti dal medico, ossia la modalita e
i tempi di assunzione dei farmaci, con
eventuali raccomandazioni dietetiche,
€ quanto di irrinunciabile, compatibil-
mente con la tollerabilita e la praticita,
vi deve essere nel percorso di cura.

Il cuore del programma é il sup-
porto diretto alla gestione e
all'assunzione dei farmaci: il pri-
mo attraverso pratici dispositivi
(ComboBlis Tray HCV) per orga-
nizzare la terapia giornaliera e un
erogatore degli stessi (EasyBlis
HCV), al fine di migliorare il ri-
spetto delle corrette indicazioni
terapeutiche; il secondo attra-
verso messaggi telefonici (SMS)
o contatti telefonici settimanali

(frequenza personalizzata) per
ricordare la corretta posologia
giornaliera e le modalita d’uso del
regime terapeutico.

E il personal tutor, durante il pe-
riodo di assunzione dei farmaci,
che organizza la terapia del pa-
ziente nei pratici ComboBlis Tray
HCV giornalieri e nell'erogatore

EasyBlis HCV, che sara disponi-
bile per i pazienti iscritti al pro-
gramma, entro il 2015.

Infine, un portale web consente un dia-
logo speciale tra medico e paziente.
Esso € coordinato nell'aggiornamento
dei contenuti dal personal tutor e dagli
operatori specializzati.

Contiene sia tutte le informazioni utili al
paziente sia quanto emerso nelllambito
dell’erogazione dei servizi del program-
ma per il medico specialista, creando,
di fatto, un ambiente in cui € possibile
confrontarsi.
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ANLIIAN23, 0000 nel continuum of care

Riteniamo che il programma AbbVie
Care di supporto al paziente in tratta-
mento con farmaci ad azione diretta
anti-HCV sia un esempio concreto di
sostegno a parte del continuum of care

PRINCIPIO*

dell’epatite C. In particolare, il program-
ma si concentra sulla presa in carico
nel progetto di cura (linkage to care),
Iinizio della terapia e l'aderenza ai far-
maci (engagement in care) e, in parte,

AZIONE A SOSTEGNO*

il mantenimento in cura (retention to
care). A seguire, si propone un confron-
to tra i principi generali esposti in pre-
cedenza e i contenuti del programma
AbbVie Care HCV.

RISPOSTE DEL PROGRAMMA

ABBVIE CARE HCV®

La verifica attiva e proattiva di
tutte le fasi del continuum of
care si associa a una migliore
sopravvivenza a lungo termine.

lllustrare nelle popolazioni selezionate i vantaggi associati alla stadia-
zione.

lllustrare i vantaggi associati alladesione al percorso diagnostico-te-
rapeutico.

Monitorare sistematicamente il mantenimento in cura.

Definire con il paziente il percorso diagnostico-terapeutico.

Verificare la comprensione delle indicazioni prescritte e delle informa-
zioni fornite.

In caso di mancato rispetto degli appuntamenti:

Verificarne le cause;

Elaborare con il paziente le strategie di rimozione degli ostacoli;
Awvalersi della collaborazione di altre figure professionali;

Awvalersi dell’utilizzo di strumenti specifici (materiale), qualora esi-
stenti.

Essere proattivi nelle fasi del
continuum of care significa
mettere a disposizione vari
servizi necessari a soddisfare
le specifiche esigenze del pa-
ziente.

Coinvolgimento di tutte le figure sanitarie, con la specifica competen-
za ed esperienza professionale.

Approccio empatico nella relazione con il paziente.
Personalizzazione degli interventi sulla base delle specifiche esigenze
del singolo paziente.

Favorire in ogni modo la motivazione e il coinvolgimento del paziente,
rendendolo protagonista del percorso terapeutico.

Tra i momenti piu a rischio per
'abbandono del progetto di
cura vi € il periodo di osserva-
zione che precede l'inizio della
terapia, in particolar modo se il

paziente € asintomatico.

Rinforzare le ragioni del costo/beneficio della terapia per la persona.
Preparare adeguatamente il paziente per l'inizio della terapia.
Elaborare un programma diagnostico-terapeutico piu assiduo (e per-
sonalizzato) durante il periodo di osservazione e dopo linizio della
terapia.

Avvalersi di supporto psicologico.

Laddove disponibili, inserire elementi di motivazione per il paziente.

II' metodo di rilevazione del
continuum of care non & al mo-
mento standardizzato e deve
essere adattato allo specifico
contesto clinico.

Registrazione del mancato rispetto degli appuntamenti.
Verifica della regolarita delle visite, dell’'esecuzione degli esami di labo-
ratorio prescritti, e del ritiro dei farmaci.

® Profilazione del paziente (questiona-
rio PAM — Insigna Health) prima del
trattamento sullautogestione della
sua salute.

® Personal Tutor (PT) e/o Operatore
Specializzato (0S) che segue il pa-
ziente dalla fase di pre-trattamento
fino alla visita con risposta sull’esito
di SVR12. Tra i compiti di PT/0S:

o Il ricordo delle raccomandazioni
del medico (generali e persona-
lizzate);

o Il supporto motivazionale;

o Il sostegno psicologico (gestione
di ansia e stress);

o Il supporto educazionale perso-
nalizzato;

o Il supporto diretto per la gestio-

ne e l'assunzione dei farmaci di
AbbVie con incontri periodici
durante il periodo di assunzione
dei farmaci (verifica aderenza,
gestione di ComboBlis Tray HCV/
Easyblis HCV) fino alla visita di at-
tesa per I'esito di SVR12.

* = quanto scritto € tratto dalla parte precedente continuum of care.
° = quanto scritto & tratto e sintetizzato dalla descrizione (due parti precedenti) del programma AbbVie Care HCV.

E ipotizzabile che la messa in ope-
ra del programma possa prevenire
eventuali azioni di re-linkage sulla

persona con epatite C, visto il so-
stegno attivo e costante che esso
fornisce.
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GLGIEV XN [ partner del personale

sanitario e delle associazioni

Il personale sanitario che ruota attor-
no a un paziente seguito in un centro
specialistico per una patologia & solita-
mente composto dal medico, dal per-
sonale infermieristico, dal farmacista
ospedaliero in caso di erogazione di-
retta delle specialita medicinali (il caso
dell’epatite O).

La presenza di altre figure solitamente
¢, laddove possibile,a richiesta’ del cu-
rante in caso di necessita: ad esempio
a uno psicologo, uno specialista per
una co-patologia, un mediatore cultu-
rale.

La diminuzione di risorse in sanita di
fatto costringe i centri clinici ad avere
in carico sempre pil pazienti a fronte di
minor personale a disposizione (medici,
infermieri).

In conseguenza, nonostante la buona
volonta e la professionalita di queste
figure professionali, che sono e rimar-
ranno sempre centrali nella gestione
del paziente stesso, iniziative che non
pongono in discussione i ruoli, ma che
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La rivista Delta rientra tra le attivita
istituzionali dell'associazione Nadir
Onlus, attivita di utilita sociale non a
fini di lucro, il cui scopo primo é l'in-
formazione/formazione a favore delle
persone sieropositive.

Anche le associazioni di pazienti e/o
di comunita colpite dalla patologia
possono in linea di principio avere si-
nergie con programmi di questo tipo,
non solamente contribuendo alla for-
mazione della professionalita di chi ci
lavora, ma anche interagendo diretta-
mente con i medici al fine di far loro
promuovere eventuali servizi erogati
della propria associazione.

| percorsi di cura di patologie cosid-
dette ‘ad alto costo’ sono sempre piu
controllati: programmi come quelli di
AbbVie Care possono in principio con-
sentire un innovativo metodo non solo
di intervento, ma anche di rilevazione
del continuum of care, o almeno di
parte di esso, visto che in questo set-
tore nulla & al momento standardizza-
to e ogni intervento deve essere adat-
tato allo specifico contesto.

E dunque auspicabile che progetti pi-
lota istituzionali, anche in quest’ambi-
to, possano contribuire a evidenziare e
migliorare le criticita presenti nel con-
tinuum of care di una patologia.

Le opinioni espresse all'interno della presente
pubblicazione sono di esclusiva responsabilita
degli autori dei relativi articoli e sono comunque
soggette all'approvazione del comitato scientifi-
co e redazionale della rivista.

Ringraziamo AbbVie per il supporto al Delta
Edizione Speciale Epatite C

Sito web di Nadir - www.nadironlus.org

E possibile abbonarsi gratuitamente a Delta col-
legandosi al nostro sito e compilando I'apposi-
to modulo o scrivendo all'indirizzo della nostra
Associazione, riportato qui sopra. E possibile
scrivere alla redazione di Delta, per qualunque
segnalazione, utilizzando la seguente e-mail:
redazione(@nadironlus.org
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o)\ (o) V4.9 e consapevolezza

Fare conoscere un problema di salute,
renderne la popolazione consapevole &
un‘azione importante per aumentare la
sensibilizzazione sul problema stesso e
sperare in azioni spontanee delle perso-
ne atte a mutare comportamenti even-
tuali precedenti (es.: il cambiamento di
un certo stile di vita, la proattivita nella
diagnosi e/o nel rivolgersi a personale
specializzato per approfondimenti). A
tal fine spesso il Ministero della Salute,
ma oggi anche gli Assessorati alla Sanita
delle Regioni, utilizza lo strumento della
“Campagna nazionale”, la cui diffusione
avviene tramite televisione e/0 a mezzo
stampa, oppure anche tramite l'ausilio
delle nuove tecnologie.

Se numerose sono le iniziative, anche
delle associazioni di pazienti e/o comu-
nita colpite, che per definizione e “for-
za” non possono pero sostituirsi ad azio-
ni di governo, .ricordiamo che ad oggi in
ltalia € stata svolta una sola campagna
nazionale (continuativa e con un certo
respiro) sull’Epatite C, finanziata intera-
mente dal settore privato.

Dalla consapevolezza che solo I'infor-
mazione corretta pud aiutare a fare
prevenzione, € nata la Campagna di
informazione “Una Malattia con la C”
promossa da AbbVie, con il patrocinio
dell’Associazione Italiana per lo Studio
del Fegato (AISF), della Societa Italiana di
Malattie Infettive e Tropicali (SIMIT) e di
EpaC Associazione Onlus. La campagna
punta a trasferire ad un pubblico ampio
le informazioni relative ad HCV, ai fattori
di rischio e alle modalita di contagio e
prevenzione, avvalendosi di strumenti
diversi on e offline.

Liniziativa, presentata al Ministero della
Salute, si propone di raccontare la ma-
lattia attraverso gli occhi di un bambino
desideroso di conoscere una realta che
non comprende fino in fondo, ma che

si accinge a scoprire spinto dalla sua
naturale tendenza verso la scoperta
e l'apprendimento. Sulla metafora del
bambino si articola tutta la campagna
di comunicazione che, con un linguag-
gio semplice e diretto, cerca di sensi-
bilizzare ed informare la popolazione
sull’epatite C.

Sul sito web gli utenti possono consul-
tare notizie e approfondimenti sulla pa-
tologia - dalle modalita di trasmissione
ai fattori di rischio, dalla prevenzione ai
luoghi comuni ed errati - oltre ad ave-
re 'opportunita di richiedere gratuita-
mente un consulto ad uno specialista
nel pieno rispetto della privacy. Chiun-
que, inoltre, potra valutare il proprio
rischio personale e scoprire i fattori di
rischio pit comuni attraverso l'esecu-
zione di un semplice test interattivo
articolato in 12 domande.

A livello globale sono circa 160 milioni
le persone che hanno I'epatite C cronica
e si stima che ogni anno il virus contagi
dai 3 ai 4 milioni di individui. In Italia,
che risulta essere il paese dell’Europa
occidentale con il maggior numero di
persone con epatite C, si stima che sia-
no circa 1 milione, con una prevalenza
del 2% della popolazione, che aumenta
da nord a sud e con il crescere dell’eta.

E proprio dalla consapevolezza che
sono cosl numerose le persone che si
trovano ad affrontare I'HCV, che nasco-
no I'impegno e il contributo di progetti
come quelli proposti in questo Delta
Speciale, proprio per identificare nuo-
vi approcci per gestire questa difficile
malattia.

La sostenibilita delle cure e dei sistemi
sanitari nazionali, la creazione di un va-
lore condiviso sono, infatti, temi in cui
si auspica un continuo e crescente im-
pegno, anche attraverso programmi e

partnership volti a individuare soluzio-
ni concrete per elevare gli standard di
assistenza del sistema salute.

Riteniamo che l'azienda AbbVie abbia
intrapreso per prima una strada virtuosa
attraverso impegni e progetti che van-
no in questa direzione.
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