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LETTER TO THE EDITOR

Costi indiretti e Associazioni dei Pazienti,
un giacimento informativo per le
valutazioni economiche

Dear Editor,

piu volte all’interno della rivista si apprezzano applica-
zioni di Health Technology Assessment (HTA) condotte come
processo multidisciplinare che sintetizza le informazioni re-
lative agli aspetti clinici, sociali, economici ed etici di una
tecnologia sanitaria in maniera sistematica, trasparente e
robusta.

Le valutazioni economiche in questo contesto rappre-
sentano una parte significativa e al suo interno quella ine-
rente i costi assume particolare rilievo. Oltre a quelli diretti
sanitari, si ritrovano i costi diretti non sanitari, sostenuti dal
paziente, dalle famiglie e quelli indiretti, dovuti a risorse non
prodotte a causa della malattia e al cambiamento del mo-
dello di relazione sociale.

E proprio con riferimento ad alcuni articoli emerge una
visione di questi ultimi ben definita. Ad esempio viene fat-
to riferimento al recente nuovo rilancio della “real eviden-
ce-based medicine” che pone il singolo paziente al centro
dell’interesse di ricerca e pertanto si propone di adattare
i metodi evidenziali in funzione delle esigenze dei pazienti
stessi (1). La tesi si rafforza quando si afferma che se viene
considerata anche la riduzione generata dai costi indiretti, la
quale non influisce sulla disponibilita a pagare del decisore,
che e il SSN, si aggiunge un’informazione importante dalla
prospettiva sociale (2). Ricorrendo a metodi consolidati, si
indica come i costi indiretti, per quanto stimati con metodi
prudenziali, siano sovente piu del doppio di quelli diretti.
Inoltre si ribadisce che si tratta di un tipo di sproporzione
che, in maggiore o minore misura, si riscontra di frequen-
te negli studi sul costo sociale in particolare delle malattie
croniche. In qualche modo si afferma che i dati siano da ri-
tenere sottostimati perché non sono stati considerati né i
costi sanitari sostenuti nel privato, né quelli riferibili alla “in-
formal care” e neppure i costi cosiddetti intangibili (3). An-
che negli studi che adottano una prospettiva sociale, spesso
non viene inclusa la stima della perdita di produttivita, no-
nostante questa costituisca mediamente la meta del costo
totale di una patologia, oppure il tempo sottratto all’attivita
lavorativa o al tempo libero da familiari o amici per I'assi-
stenza al paziente (4, 5).

A oggi, nei rari casi nei quali la valutazione tratti con
attenzione questo argomento, il ricorso & a indicazioni
in massima parte provenienti da rilevazioni generali da
parte dell’Istat, ad aspetti specifici trattati da AIFA e dalle
strutture del Ministero della Salute, a dati forniti dal Mi-
nistero del Lavoro e delle Politiche Sociali o da evidenze
collezionate in altri Paesi. All’interno della valutazione
vengono inseriti con un dettaglio spaziale il piu delle vol-
te nazionale, attraverso stime su dati collezionati per al-
tri fini ad esempio quelli amministrativi. Inoltre non tutte
le patologie vedono la presenza di indicazioni utili per la
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determinazione dei loro costi indiretti.

Le ragioni sono da collegarsi sia alle problematiche me-
todologiche, sia alle difficolta oggettive di quantificazione
di tali costi, sia alle differenti posizioni assunte dalle linee
guida in materia di valutazione economica delle prestazioni
sanitarie emanate in diversi Paesi.

A offrire un contributo in grado di colmare o alme-
no ridurre questo “gap” informativo potrebbero essere le
Associazioni dei pazienti. La capillarita delle Associazioni
all'interno dello spettro delle patologie e sul territorio rap-
presenta una ricchezza anche a fini di definizione di nuove
fonti, che comunque dovranno soddisfare le caratteristiche
legate alla rilevanza dei concetti statistici, all’accessibilita,
all'attendibilita, alla comparabilita, alla completezza, alla
tempestivita e alla periodicita. Potrebbero rappresentare un
elemento utile a rendere i risultati delle valutazioni propo-
ste dalle aziende farmaceutiche piu rilevanti e partecipati.

Il lavoro delle Associazioni, tramite la rimozione di mol-
te delle barriere legali/istituzionali/scientifiche esistenti,
ha gia contribuito a modificare i rapporti tra le Istituzioni
e i pazienti, sia centralmente che localmente. Il paziente
puo incidere positivamente sul successo della terapia at-
traverso il parere sulla propria malattia o condizione, sulle
modalita di trattarla e sul percorso da seguire, portando a
una maggiore appropriatezza nell’uso dei servizi e al mi-
glioramento dell’efficienza di chi presta le cure, a una mi-
nore invasivita nello stile di vita proprio e delle persone a
lui vicine. La partecipazione ai processi decisionali da parte
delle Organizzazioni dei pazienti richiede forte senso civico
e capacita di agire nell’interesse della collettivita (6). Le
Associazioni, oltre alle attivita riconosciute come proprie
quali la collaborazione ai programmi di sanita pubblica e
ai progetti di studio o all’arruolamento dei pazienti negli
studi clinici, potrebbero, in specifici settori, creare reti col-
laborative con gli specialisti e con le strutture, inizialmen-
te su problemi di natura clinico-scientifica, per I'avvio di
attivita di ricerca e poi per il supporto a parti di dossier di
valutazione.

Produrre e rendere disponibili a piu livelli, nazionale e
territoriale o con riferimenti temporali definiti, studi rigorosi
sui costi indiretti o sui costi delle cure informali, porterebbe
il vissuto dell’HTA pil vicino al fruitore finale della valutazio-
ne, il paziente, rendendolo pili coinvolto e consapevole. Allo
stesso tempo ottempererebbe al dettato della definizione di
HTA, dove il fine dichiarato & quello di supportare i decisori
politici, i professionisti della salute e i pazienti nell'assumere
decisioni informate nell’'adozione o nel rifiuto di una tecno-
logia, nuova o gia in uso (7).

A oggi tali conoscenze sono principalmente nel vissuto
dei pazienti e delle Associazioni. Analisi condotte in colla-
borazione con esperti indipendenti di HTA, con protocolli
condivisi e validati, porterebbero alla luce un importante
giacimento informativo.
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