Tribunale per i diritti del malato di
Cittadinanzattiva

Promotes citizens' rights in health and welfare services to
contribute to a more humane, effective and rational
management of the National Health Service (SSN)

37 years of "history, experiences, battles"
330 locations across the entire territory, including Hospitals and
Territorial Services
About 10,000 active citizens
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Innovation in the treatment for Hepatitis C

-

- A Revolution
e Introducing new
Direct Action e Eradication of
Drugs (DAA) in the HCV virus
the market e Simplification of
the treatment (1
pill - 12/24
e |nnovation weeks)
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¢ |n addition to

the 14 rights
proclaimed in
the "European
Charter on
Patients’ Rights"

get cured
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The impact of new HCV therapies in Italy:

An uphill “access”

y_

Pinpointing
Prescription Centers
(Regional Resolutions)

Elevated prices of new
drugs affects the SSN's
sustainability
Public price for
Sofosbuvir (Sovaldi)
€ 45.000, 00
Determina AIFA 12
November 2014 (G.U.
283/2014)
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The 7 criteria of
‘eligibility’' for
treatment

The SSN reimburses only

those who fall within the

criteria (clinical urgency
and severity of the
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Alarm Bells

Little attention is paid to
temporary foreigners and
not-registered EU citizens
and to the prison inmates

Multiple criteria and
guidelines in inter-regional
mobility

Disaggregated locations
of prescription centres

The eligibility
criteria

Exclusion for those with CO-
INFECTION (HIV-HCV)

«Selection amongst the
Patients,,

th
11 European
Patients’ Rights
Day EUROPEAN & NATIONAL MEDICINES REGULATORY SYSTEMS: “ i
— 2\ H | |'|'h~ —
CHALLENGES FOR AN EQUITABLE, TIMELY AND SUITABLE ACCESS TO INNOVATION conti tconomique ot cuspaen | OCTIVE CITZENSHIP NETWORK
and Social C CITTADINANZZZATIVA




Critical Issues

4 N 4 ] N 4 N
The right to get
cured, is the right
«Selection of very few
amongst the patients .
patients» Contrasjc with the
_ principles of
. ... who is «enpugh» or . "universality,
AIFA Eligibility criteria «too» sick? fairness and
Regional Commissions access" of the SSN
Working Groups ... who cannot afford
Technical Tables such expensive cares?
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National Tutelage Program

evtare so 3mo S
Diritto all'4. Nz
Tribunale lﬁe i
iritto all'info,
Diritto al risgp~r22io
Esenzione ticket soc‘\a{glm en
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con il contributo non condizionato di Obele

| numeri del Programma nazionale di tutela sociale e legale per le persone affette da epatite C

con il Patrocinio di
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The Tutelage Program in Numbers

From July 2015 to
February 2016

15 interviewed
Regions and 3118

Autonomous Managed contacts
Provinces

50 monitored 150 thousand
prescription leaflets
centres 600 posters
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Accomplished tasks...

>Creating a website - www.csiamo.cittadinanzattiva.it ‘

> Information, counseling and tutelage service - dedicated phone number ‘

Periodic monitoring of prescription centres- number of patients undergoing
treatment, waiting for the medicine, and in the waiting list

)Interviews with the Regional Presidents and / or Assessors

> Creation of a Report, Dossier with the analysis of Regional Deliberations

> Institutional Interlocutory - Parliament and National Biotic Committee (CNB), AIFA

> Press releases, editorials to 'move' public opinion, pharmaceutical institutions, etc.
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Citizens’ report...

45
Lack of information on new medicines
AIFA Eligibility Criteria 27.5
Prescription centres 9.5
8
Request for information on how to act upon
discovery of the disease
Medicine prices 4.5
4
Difficulty in accessing medicines even after
admission to the treatment
1,5
Possibility to get cured abroad
Total 100%
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Epatite C, report Cittadinanzattiva-Tdm:
pazienti disorientati tra scarsa Rapporto TdM sull’epatite C In Italia: “A molti

C siamo, Lila con Cittadinanzativa per inuovi informazione, burocrazia e liste d'attesa  melati & ancora negato i dito i guarre”

. . I Presentato oggi 2 Roma il Rapporto nazionale "Epatite, C siamo!”. Aceti: "Il diritto a
farmaCI a COInfettI HIVIHCV auarire & per pochi, quelli che sono 'ammalati abbastanza' e che riescono a sUperare  RiFday - settembre 09, 2016
o scoglio delle liste d'attesa anche di sei mesi; gli altri devc-mo aspettare di

oeggiorare, o, se possono permetterselo, andare all'estero correndo magari anche

9 settembre 2016
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) M
= P . . - yma, 9 settembre — Un cittadino su due affetto da epatite C lamenta scarsa informazione sulle nuove terapie, pild
S\ﬂth i paner el pngIﬂmmﬂ pleDSSDdﬂ‘ THbUﬂﬂ‘EPE ri i del Maleio pEIIHf omare & assistere o quotld]_anosan[ta_lt Studl e Anallsl uno su quattro si vede escluso dai criteri Aifa e dalle delibere regionali, sulla base di valutazioni di carattere
Noi € siamo! ,w! pesane con Epatte C. Trale pime iniziaive, un dossier che evidenzia esigenza d affontare | tema cela co- anamico pill che clinico. Anche tra chi riesce ad accedere alle nuave terapie, pal, ¢ chi deve atiendere anche
i m”.,hi inezione & proposte i emendamenti l piano nazionale pr e epatfche ad ogginon s occupa di persone con 1n Condivici JAY Systampa mestpnmadieeyere farmac

u»mu HN completare il quadro, poco confortante, il fatto che nella gran parte delle Regioni non ¢'& un guadro chiaro
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Epatite C. “Scarsa informazione’ HSte d’attesa II'efiettivo numero dei pazienti da trattare, su quelli che hanno co-infezioni da Hiv & Hev e sui trattamenti erogati

carcere, mentre restano disomogenee le decisioni e I'accesso ai nuovi farmaci per chi si cura fuori regione di

i " monstre e valutazioni piti economiche che cliniche” s
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—|1101.C0. N3N e un contralng (05361610, affvo | mared e govedi o 831300813 istituzioni stanno a guardare, i vuoti lasciati dal SSN sono stati colmati da: i
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! sulle nuove terapie, pi di uno su quattro si vede escluso dai criteri AIF.°

! delibere regionali, e si misura con valutazioni di carattere economico pi z

 clinico. E anche fra chi accede alle nuove terapie, permane un tempo ¢ “ P . " . : : .

. anche di sei mesi prima di ricevere i farmaci. Al contempo nella gran p: Epahte C siamo:il Repor’c di Cittadinanzattiva

i Regioni non ¢’ un guadro chiaro sull'effettivo numero dei pazienti da tufilm girato in un blocco

Epatite, C siamo! | su quelii che hanno co-infezioni HIV e HCV e sui rattamenti erogati in ¢2077/uming-o
e e | [ESTAN0 disomogenee le decision e laccesso ai nuovi farmaci per chis
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Epatite C, le nuove t
insufficiente, criteri A
lunghe. Burocrazia e
chimera per i pii
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Epatite, C siameo !‘:-k i
MEDICINA E RICERCA 2
Questi i principali rist
siamol”, presentato
malato, nell'ambito d
non condizionato di £

set

;o1s  Epatite C, Cittadinanzattiva-Tdm: «Tutelare

attiva: Pazienti ‘in

Un cittadino su due ¢
informazione sulle nu
escluso dalle deliben
conti con i
clinico. Nemmeno ck
tempo di attesa per ricevere i farmaci ariva anche a sei mesi

il diritto a guarire, priorita liste d’attesa»

SEGMALIBRO
FACEBOOK f
TWITTER »

i Rosanna Magnano

Inoltre, nella maggior parte delle Regioni non risulta esserci chiarezza sul numero eff
hanno co-infezioni HIV e HCV correlate e sui trattamenti erogati in carcere. Ancora, r
farmaci e le decisioni per chi si cura al di fuori della regione di residenza

Per Tonino Aceti. coordinatore nazionale del Tribunale per i diritti del malato e respon

ite Cosi e i Ci i P— ; .
3 Ul Report «cEpatite C-siamol» di Cittadinanzattiva-Tdm dei Malati Cronici di Cittadinanzattiva “/a realta che le persone affette da epatite C st.
B Contiitils sanitario nazionale universale ed equo. Infatti il diritto a guarire é per pochi, quelli che
' E i superare lo scoglio delle liste d'attesa anche di sei mesi: gli altri devono aspettare di
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A new form of "tourism"

; — perche i tuoi diritti non
dona il 5X1000 codice 3y A 3¢

Home Chi Siamo Noi facciamo Tu puoi Bottega

31 Luglio 2015

C:una nuova forma di “turismo”, quello per curarsi . .
in India Giungla epatite C,

il rapporto: "C'é
ancora poca
informazioneei
costi delle cure
sono alti"
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Lo studio di Cittadinanzattiva-Tribunale per i diritti del malato sulla realta italiana dei pazienti affetti fa
Hcv. Lunghe liste di attesa e inaccessibilita alle cure spingono molti a fare i viaggi della speranza dove i
farmaci costano meno. Curarsi da soli puo costare 5o0mila euro

di AGNESE ANANASSO

== e dopo

21 POCA informazione sulle nuove terapie, farmaci troppo cari, difficolta di
accesso alle cure e lunghe attese prima di ricevere i medicinali. Sono queste
le criticita emerse dal Rapporto nazionale "Epatite, C siamol", presentato in
questi giorni da Cittadinanzattiva-Tribunale per i diritti del malato, nel’ambito

e« o UNSITO, ==
DALLA PARTE DEL PAZIENTE
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What we achieved...

4 )

Ad hoc funding for the purchase of
innovative medicines
€ 500 million per year

Stability Law 2015 for 2015-2016

Financial Law 2017
\_ /

/

\_

Increase of the prescription
centres

(from 204 to 226)
AIFA predicts an increase of 273

\

/

4 )

Eradication plan for the HCV virus
(3 years)

Increase the number eligibility
criterias from 7 to 11

(Determinazione AIFA 500/2017)

\_ J
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Data from AIFA

4 74 199 «awviati» sono i trattamenti (solo pazienti E|Egglbl|l)
B /5«’ . - con almeno una scheda di Dispensazione farmaco

Until 29 August 2016 53,838

The
medicines treatments have begun
1P TRATTAMENT!
Registro Attivazione
SOVALDI
(sofosbuvir) (el
[osli-r:ilg'euir} 24/2/2015 1 46' 338
DAKLINZA 3 3.626
(daclataswir) 5/5/2015 2 1 958
HARVONMI
(ledipasvir/sofosbuvir) 14/5/2015 7 628
VIEKIRAX 6 375
(ombitasvir/paritaprevir/ritonavir) 5 300
EXVIERA 24/5/2015
(dasabuvir)
ZEPATIER
{elbasvir/grazoprevir) A/2/2017 I
M
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The commitment of Cittadinanzattiva- TDM...

...we’re still not there!

Prison population

Access to

Condition of the therapies even
Temporary under conditions

CO-INFECTION foreigners and of "Less serious

not-registered EU and less urgent”
citizens

The challenge of the SSN is to guarantee to all patients
access to care and the right to heal!
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Thank you!!

Alessia Squillace

Tribunale per i diritti del malato di
Cittadinanzattiva

a.squillace@cittadinanzattiva.it
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