ACTO

| TA LA
ALLEANZA CONTRO
il TUMORE OVARICO

Let’s change direction - Cambiamo rotta
Advocacy campaign for the new unmet needs of italian women

affected by ovarian cancer
PAS Engage 2024

Project Manager:
Nicoletta Cerana — ACTO ltalia — Alleanza Contro il Tumore Ovarico



ACTO

ITALIA
ALLEANZA CONTRO
il TUMORE OVARICO

Let’'s change direction: the reason why and the aims

One reason

The extraordinary therapeutic revolution in ovarian cancer has
Increased patient survival rates but has also created new and
diverse needs that are currently unknown and unmet.

Three main goal

1. ldentifying the new unmet needs

2. Drawing the attention of national health and political
institutions as well of public opinion towards the new unmet
needs

3. Opening a public discussion on concrete responses in tferms
of care pathways
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ldentifying the new unmet needs

Cambiamo
rotta

Donne con il tumore ovarico.
Verso nuovi percorsi.
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La conoscenza del tumore ovarico
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delle pazienti dichiara che tra gli esami diagnostici/pro-
gnostici effettuati sul proprio tumore asportato & stato
esequito il test genomico.
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nostante le visite ginecologiche annuali. A colpire & sopratiutia il fatto che per oltre 4 pazienti su 10 la dia-
venga per caso, Un altro fattore da 8 dei sintomi, i ricondurli alla
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il tumore ovarico avevano gia sentito Ricerca realizzata da ACTO italia & condotta da Elma Research su un campione di 109 donne con diagnosi di tumore ovarico sul territorio nazionale, nel
periodo maggio-giugno 2023.

prima della diagnosi? parlare di tumore ovarico
) prima della diagnosi
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Patients and caregivers experience: 9 stories

about 9 topics
symptoms, diagnosis
genetic & genomic test
tfreatments pathway & surveillance
progression, chronicity
fertility & sexuality
precision medicine
caregiving

QoL

social & legal rights

Cambiamo rotta

Donne con il tumore ovarico.
Verso nuovi percorsi.

Cambiamo rotta

Donne con il tumore ovarico.
Verso nuovi percorsi.
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Il viaggio di Fulvia
“Ai medici chiedo di non identificarci con il
tumore, di non sminuire mai il nostro dolore
fisico e psicologico e di considerare la qualita
di vita. Perché noi viviamo per stare bene, non
solo per sopravvivere”
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Ilviaggio di Antonia
“Il mio corpo € pieno di cicatrici, eppure ne
sono veramente fiera perché grazie a queste
cicatrici sono ancora qui”
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Cambiamo rotta

Donne con il tumore ovarico.
Verso nuovi percorsi. Y

Ilviaggio di Annamaria
“I medici lo sanno e io I’ho imparate a mie
spese: non ci sono campanelli di allarme
per il tumore ovarico”

Cambiamo rotta

Donne con il tumore ovarice.

Cambiamo rotta

Donne con il tumore ovarico.
Verso nuovi percorsi. .

Cambiamo rotta

Donne con il tumore ovarico.
Verso nuovi percorsi.

Il viaggio di llenia
“Ho imparato che il tumore ovarico deve
essere curato solo in centri multidisciplinari
i, i quali, non{
trovarsi sempre dietro casa®

Il viaggio di Cristina
“AlPinizio si pensa solo a curdarsi, ma ¢’e un
momento in cui bisogna poter tornare alla vita
di prima, per quarnto possibile”

Ilviaggio di Emanuela
“A convincermi a fare il test era stata
anche lidea di dare ai miei familiari sani
lopportunita di fare prevenzione”

pec

Cambiamo rotta
Donne con il tumore ovarico. /_

Verso nuovi percorsi.

Cambiamo rotta

Cambiamo rotta

Donne con il tumere ovarico. =
Verso nuovi percorsi.

Donne con il tumore ovarico.
Verso nuovi percorsi.

i

Ilviaggio di Paola e di sua mamma
“Non ho impiegato molte a capire che il mio
compito da caregiver non sarebbe stato solo
quello di sostenere mia madre emotivamente,
ma anche quello di acquisire tuna conoscenza
approfondita della sua malattia, per guidaria
in questo viaggio”

Il viaggio di Petra
“E cruciale che, quando viene diagnosticata la
patologia e si cominciane i trattamenti, siano
fornite subito anche le informazioni sui diritti e
le tutele della paziente”

Ilviaggio di Sveva
“Non possiamo decidere di guarire, ma almeno
dobbiamo poter contare su un sistema in grado
di prenderci in cura”
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Major current unmet needs in Italy

Disease Awareness:
still, 3 out of 10 women have never heard of ovarian cancer.

Specialized Care:
Only 27% of women choose a specialized center for ovarian cancer tfreatment.

Diagnostic Tests:
81% of women undergo genetic testing, but only 41% undergo genomic testing.

Oncofertility paths:
only 32% of women under 50 are aware of them.

Relationship with Sexuality:
worsened in 52% of patients, but only 16% seek and find a support from a specialist.

Economic and employment situation and information :
worsened in 65% of actively working women, only one in four women feels well-informed.
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Drawing the attention towards the new unmet needs

Publication of the White Paper «Let’s change direction»

o Promoted by Acto Italia in partnership with the 7 Acto regional PAGs

With the patronage of 4 major ltalian oncology scientific society: AIOM (Italian
Cambiamo rotta Society of Clinical Oncology), Italian Society of Cancerology, MITO and Mango
| Research groups

94 pages

Quantitative survey results

9 ACTO patient stories commented by 18 clinicians

9 editorial conftributions signed by prominent opinion leaders in politics, medicine,
and national government

Preface signed by the italian Ministry of Health

Supported by GSK and Roche

O

Un libro (bianca) illustrato di voci, bisogni e proposte
delle donne con tumore ovarico
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PIU PREVENZIONE E DIAGNOSI PRECOCE

L'assenza di sintomi specifici e la mancanza di strumenti di screening efficaci sono le cause principali della tar-
divita delle diagnosi di tumore ovarico e della conseguente elevata mortalita che caratterizza questo tumare, Per
contrastarla & necessario impegnare pil risorse nello sviluppo di nuove tecnologie di screening che possano

. . . I [ MA N ' F ESTO 2.0 dE| Blsﬂﬁﬂl e dei DIRITTI garantire la diagnosi precoce della malattia. Inoltre & imperativo che i familiari sani di primo grado delle pazienti
’ ’ . delle pazienti con con mutazione genetica, in quanto soggetti ad aumentato rischio di tumore ovarico, del seno, del colon-retto e del
p pancreas, possano accedere gratuitamente ai test genetici e, in caso di positivita, essere inseriti in percorsi gratuiti

TU M OH E OVA H ! C 0 di sorveglianza e di iduzione del rischio.

PIU QUALITA DI VITA
Oggi si vive di piti anche con un tumore ovarico. Per questo non basta pil curare la malattia. Occorre curare anche
la persona migliorando la sua qualita di vita. Per raggiungere questo obiettivo & necessario affiancare alle terapie

2
& C
# A M B I AH E I L convenzionali le c.d. "terapie complementari’; cio& un supporto a 360 gradi che va dalla consulenza nutrizicnale
P E R CAM B IAR E I L ai programmi di movimento fisico, dal supporto psicologico a quello sessuologico fino ai servizi di agopuntura e

oncoestetica. Tutte terapie che, unite alle cure mediche convenzionali, sono in grado di migliorare in maniera si-
gnificativa la soprawivenza delle pazienti.

(] |

1l coinvalgimento delle Associazioni Pazienti nelle scelte di politica sanitaria & oggi pil che mai indispensabile. Da
un lato, perché & soprattutto attraverso la voce di chi & stato colpito dalla malattia che & possibile rilevare i bisogni

. f T .
. More Information
(] 2 5 + " e : ancora insoddisfatti e fare vera informazione; dall'altro, per passare dall'ascolto alla partecipazione attiva dei citta-
i 2 LHsD; N
p Mfmmsw‘r—ﬂ .?T' g i peele posienit m:\h.urr.'an stk p._-nmnﬁ_nda}:!CTQ M‘E dini nei processi decisionali. Le Associazioni Pazienti contribuiscono attivamente anche alla ricerca, offrendo il loro
EOTQ S ﬂl?l'.li\'iﬂﬂ"ﬂ‘i.l it .un ”mf"" 'J‘r_rm‘a- nelia g 7 . ‘.’I punto di vista unico sugli studi clinici e gli obiettivi da raggiungere.
o ologiea Perché nonostants linnovazions dagnosica & Mrapectica abia

il pasal avanii e papent g fara Saemilia rferican bisogre nsoddistatl ed el 2
genre cos disstiess, I Manifesio 2.0 evdensa quing Mmportarze of affontare queste sige PIUTUTELE
@ promuovers on nuove passe aant nel camivamento cdells gestione delfa malattia, al fire o Un grande vulnus riguarda le tutele sociali ed economiche delle pazienti. Spesso le donne cui viene diagnosticato
° garantire Llferinr standard ottvmal of ndammariong, INEEnADN, d;g'.m_ﬁeuwa. un tumore ovarico, a fronte di un peggioramento delle loro condizioni lavorative ed economiche, sono penalizzate
da iter burocratici complessi e mancanza di informazioni chiare. Affinché la normativa a tutela del paziente onco-

logico non rimanga inattuata & necessario che siano anzitutto i malati a conoscere, fin dalla diagnosi, le tutele e i
diritti previsti dalla legge. E quindi fondamentale che lavoratori, lavoratrici e datori di lavoro siano meglio informati

L] L] L]

. sugli strumenti di tutela del posto di lavoro previsti in caso di patologie gravi, quali comporto, part time e telelavoro.

° INFORMATZIONE Occorre inoltre diffondere le miglior pratiche che, in alcuni contest), stanno portando risultati apprezzabili.
tve 10 ¢ ; resca In m T 3
Im d it flif -
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o o L] o RN, PR Y cure miglior}, fornire servizi per il miglioramenta deila qualita di vita delle pazienti, tutelare i foro diritti & queli dei lora familiari. ACTO ltalia & inserita in un contesto
internazionale e collabora attivamente con WOCC (Worid Ovarian Cancer Coalition), ENGAGe (European Network of Gynecological Cancer Advocacy Grou,

N ,—‘,‘ I ]“ i ': l -H I o | }I ” %( W™ .\I F I-Iﬂf. \ I-I gf:c(olrr:;;amnal Gynecological Cancer Society). ACTO Italia & tra i fondatori deilla Giornata Mondfale sul Tumore Ovarico e delia Giornata Mondiale dei Tum
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ACTO italia ETS, fondata nel 2010, & un'associazione pazienti giuridicamente riconosciuta impegnata nella prevenzicne e nella cura del tumore ovarico e dei
tumori ginecologici ACTO italia & la promotrice della rete di associazioni regionali ACTQ presenti in Piemonte, Lombardia, Trivensto, Toscana, Campania, Puglia
& Sicilia. ACTO ltafia opera per mighiorare la conoscenza delte neaplasie ginecelogiche, sostenere la prevenzione primaria e gl screening, facilitare I'accesso alle

rodinds & sulls oppartus

NONOr NN WDN —

disll on S ni anche

i e nre. firma il manifesto dei bisogni e dei diritti delle pazienti.

e ovarico

Per firmare inquadra il QR Code o vai sul sito dell'associazione www.acto-italia.org/it

ACTO ltalia - Alleanza Contro il Tumore Ovarico ETS
Via Mauro Macchi, 42, 20124 Milano M1
Tel. 370 705 4294 - segreteria@acto-italia.org
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Opening a public discussion on new unmet need
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White Paper and Manifesto national launch

«  White Paper launch frough a live national events organized in
Rome at the Ministry of Health

 Eventstreaming on Youtube and Facebook,

« 2sessions: one adressed to politicians and health authorities,
one adressed to patients, caregivers and public opinion

« Launch of the Manifesto by Nancy Brilli, wellknown italian
actress ovarian cancer patient

« Creation and publication on Youtube of 9 video-interviews
with the 9 ACTO patients involved in the White Paper

«  Multichannel communication campaign on online and offline
media, health information welbsites, Acto Italia website, and
sponsors’ websites.



https://youtu.be/rA_VdCIj7jw
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d Speakers: 13 (8 in presence,5 via videolink)
d Journalists in presence: 16
d Parficipants in presence: 98 people
d Participants in streaming : more than 600
 Press: publication of 83 articles for a total
readership of 16,5 million.
d Social media campaign
o FBreach 28,203
o Instagram reach 10,233
o FB videostreaming reactions 1,970.
o Acto youtube channel and social
page: 476 visualizations
d Online Manifesto: 190 people signature in
2 months




ACTO

I (TALIA
ALLEANZA CONTRO

il TUMORE OVARICO Let’'s change direction

Let’'s change direction: the project value

The project has a dual value:

1. it urges medical professionals and healthcare institutions to provide concrete

responses to these needs at national and regional level
2. It guides ACTO ITALIA towards the new direction that services and support
activities for patients should take.

The project will continue in 2024 involving ACTO associations in 7 regions.

The implementation of the project is feasible in other countries, especially
where there is a higher survival rate, leading to the emergence of new

needs.
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GRAZIE!
THANK YOU!

www.acto-ltalia.org
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