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MEDICINA
[1corpo del paziente
al centro del contlitto

Le associazioni dei malati a rischio di agire come lobby per case farmaceutiche

ANDREA CAPOCCI

BN Nel 2018, il governo cana-
dese ha avviato una riforma
del sistema del sistema sanita-
rio mirata ad abbassare il prez-
zodelle medicine. Le societa far-
maceutiche sisono opposte alla
proposta che avrebbe ridotto la
loro quota di profitti, e questo
era prevedibile. Era meno pre-
vedibile che a protestare con-
tro la riforma fosse anche una
coalizione di ventotto associa-
zioni di pazienti canadesiiqua-
li, invece, dall’abbassamento
dei prezzi dei farmaci avrebbe-
10 tutto da guadagnare.
L’apparente masochismo
ha un nome ben preciso: con-
flitto di interessi. La gran parte
delle associazioni di pazienti
sono finanziate almeno in par-
te dalle stesse societa farma-
ceutiche. Negli anni - anche
grazie al protagonismo di mol-
te di loro - le aziende che ven-
dono farmaci e dispositivi me-
dici hanno spesso «usato» le
associazioni di pazienti per di-
fendere i loro interessi. E que-
sto legame esiste in tutto il
mondo, Italia compresa.
IL SISTEMA SANITARIO canade-
se,infatti, noné certoil piti cor-
rotto del mondo. Ma ha il pre-
gio di essere molto trasparente
e fornire numerose informa-
zioni a chi vuole analizzarlo.
Per esempio, il ministero della
sanita pubblica i pareri che i
gruppi di pazienti elargiscono
alle agenzie pubbliche per rac-
comandare o meno la copertu-
radiun farmaco. A guidare tali
valutazioni dovrebbe essere in-
nanzitutto I'efficacia delle me-
dicine, proprio nell'interesse

deimalati.

Joel Lexchin, professore
all'universita di Toronto dove
studia i sistemi sanitari di tut-
to il mondo, ha analizzato tali
valutazioni e ha pubblicatoiri-
sultati sulla rivista Public Libra-
1y of Science. Lexchin ha rileva-
to un’altissima percentuale di
conflitti di interesse. L’86% del-
le valutazioni, infatti, proven-
gono da associazioni di pazien-
tiche sonofinanziate dalla stes-
sa casa farmaceutica che produ-
ce il rimedio sotto esame, e
non stupisce che i pareri siano
positivi nel 90% dei casi. A cau-
sa del conflitto di interesse, in
molti casi le associazioni di pa-
zienti si rivelano efficaci stru-
menti di lobbying a favore del-
le industrie farmaceutiche.

La storia delle associazioni
di pazienti, in realta, € una vi-
cenda assai nobile e in molti ca-
si continua ad esserlo. Grazie a
queste, i pazienti hanno con-
quistato un ruolo primario nel
sistema sanitario di cui sono
protagonisti volenti o nolenti.
Nel dopoguerra, e in particolar
modo negli anni *70, anche I'i-
stituzione medica ¢ stata inve-
stita in tutto il mondo da unari-
chiesta di democrazia che met-
teva al centro i diritti della per-
sona malata.

INITALIA, nel 1976 nacque il mo-
vimento «Medicina democrati-
ca», enel 1980 il «Tribunale per
1 diritti del malatos», la cui pri-
ma sessione si intitolava «Da
malato a cittadino: contro 'e-
marginazione, per la gestione
popolare delle strutture sanita-
rie». Come ha scritto il bioetici-
sta Sandro Spinsanti, «l lin-
guaggio adottato era quello del-

la ‘lotta al sistema’, proprio di
quella stagione storica, con il
malato in funzione di soggetto
da emancipares.

Alla fine deglianni '80, i mo-
vimenti dei malati assunsero
rilevanza mondiale soprattut-
to grazie alle battaglie statu-
nitensi per I'accesso alle cure
nella lotta all’Aids. Come
spiega al Washington Post Dia-
na Zuckerman, presidente
dell’associazione no-profit Na-
tional Center for Health Re-
search, quella vicenda segno
un salto di qualita. Due don-
ne affette da cancro al seno si
presentarono all’associazio-
ne, chiedendole come raggiun-
gere la stessa efficacia dei ma-
lati di Aids. «Ancora ricordo
quella conversazione. All’epo-
canon esistevano donne mala-
te alla ricerca disoldi o altros,
LE PRIME organizzazioni di pa-
zienti fornivanoassistenza e in-
formazione ai malati e alle loro
famiglie. Oggi sono partner ri-
conosciuti dei sistemi sanitari.
Vengono consultati dalle istitu-
zioni prima dell’autorizzazio-
ne di un farmaco. In alcuni ca-
si, partecipano alla progettazio-
ne dell’attivita di ricerca, e per-
sinoal suo finanziamento. Suc-
cede, ad esempio, nel caso del-
le malattie rare, che fanno me-
no gola alle imprese per 1'esi-
guita del mercato potenziale.
Secondo Ileana Ciancaleoni
Bartoli, direttrice dell’Osserva-
torio Malattie Rare, almeno in
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Italia le associazioni di pazien-
ti con queste patologie fanno
un lavoro meritorio. «Le asso-
ciazioni hanno un ruolo sem-
pre pitt importante nell'indica-
re gli endpoint (cioé i parametri
su cui misurare I'efficacia di un
farmaco, ndr). Inoltre, fornisco-
no e raccolgono informazioni
sui malati. Mettere in rete i ma-
lati & fondamentale per avviare
sperimentazioni cliniche di far-
maci poco appetibili per il mer-
cato. Ma & un settore «a condu-
zione familiare», sostiene Cian-
caleoni Bartoli, «lo sforzo ricade
quasi tutto sulle spalle e sulle ta-
sche delle famiglie».

NEL CASO DI MALATTIE che colpi-
scono fasce pitt ampie della po-
polazione, queste attivitarichie-
dono molto denaro, e le attivita
di auto-finanziamento non ba-
stano. Cosi, le donazioni da par-
te del mondo delle case farma-
ceutiche diventano essenziali.
Solonegli Usa, le prime dieci so-
cieta farmaceutiche versano 88
milioni di dollari alle associazio-
ni di pazienti. Tra il 2012 e il

2017, le associazioni hanno rice-
vuto ben 9 milioni di dollari so-
lo dai produttori di farmaci an-
ti-dolorifici oppioidi perché ne
promuovessero 1'uso. Con il ri-
sultato di veder schizzare il nu-
mero di overdose per farmaci
negli Usa.

In Italia, in base a una nor-
ma europea, le societa farma-
ceutiche sono tenute a comuni-
care annualmente le loro dona-
zioni. L'ultimo rapporto della
Fondazione Gimbe, che ha ana-
lizzato tali elargizioni, mostra
che le prime quattordici socie-
ta farmaceutiche per fatturato
italiano versano circa due mi-
lioni di euro I'anno alle associa-
zionidi pazientiitaliane. Consi-
derandoche le aziende monito-
rate corrispondono a circa la
meta del mercato farmaceuti-
coitaliano, il dato va all'incirca
raddoppiato per avere una sti-
ma nazionale.

Dal canto loro, non sempre
le associazioni comunicano
pienamente 1'origine dei loro
fondi. I dati a disposizione so-

Le attivita di auto-finanziamento non bastano,

cosi le donazioni delle aziende diventano essenziali

no scarsi, soprattutto per quan-
to riguarda I'ltalia. Secondo
un’analisi dell’Istituto Mario
Negri di Milano, risalente perd
al 2012, solo il 6% delle associa-
zioni riportava l'ammontare
dei finanziamenti ricevuti dal-
le aziende, e nessuna specifica-
vaaquale percentuale delle en-
trate corrispondesse. In molti
casi, le associazioni non di-
spongono di un codice deonto-
logico che separi i finanziatori
dalle attivita svolte.

TALI CONFLITTI di interesse so-
no inevitabili, se i pazienti non
hanno altri interlocutori a cui
rivolgersi. L’ltalia, infatti, e
uno dei paesi in cui in mancan-
za di altre fonti di finanziamen-
to le associazioni ricevono do-
nazioni private di maggiore en-
tita, rispetto a stati come Fran-
cia o Germania. Il caso france-
se € particolarmente interes-
sante. Dal 2017, infatti, le asso-
ciazioni degli utenti del siste-
ma sanitario (non soloi pazien-
ti) sono riunite in un forum isti-
tuzionale, «France Assos San-

té». Il forum, nato come inizia-
tiva auto-organizzata, oggi é ri-
conosciuto dallo stato, e riceve
notevolisomme didenaro pub-
blico per attivita e progetti svol-
ti dalle associazioni.

Secondo la nuova «Loi San-
té», una riforma del sistema sa-
nitario francese attualmente in
discussione, le associazioni che
potranno accedere a questi fi-
nanziamenti pubblici dovran-
norispettare regole deontologi-
che stringenti sulla quantita e
sull’'uso dei finanziamenti rice-
vutidalle aziende. La possibilita
di rivolgersi allo stato sembra
essere l'unica maniera di garan-
tire indipendenza tra pazientie
aziende farmaceutiche.

Negli anni 70,
Vistituzione medica

¢ statainvestita da una
richiesta di democrazia
chemettevaal centro
idiritti della persona
conproblemi di salute

Nelle patologie rare, metterliin rete permette difare
sperimentazione sufarmacinon appetibili perilmercato

Le prime organizzazioni
fornivano assistenza
e informazione. 0ggi sono

partner dei sistemi sanitari

e vengono consultate
prima dell’autorizzazione
diunaterapia

Carsten Héller, «Pill Clock», 2015
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