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GRUPPO PAZIENTI  , NASCE NEL 2016

Pazienti e familiari/assistenti (caregiver) che 
affrontano la stessa patologia, provenienti da 
quasi tutte le regioni italiane che hanno sentito 
l’esigenza di condividere le proprie esperienze e 
quanto appreso per condividerle con altri 
pazienti e con  altri familiari/assistenti

IL GRUPPO OPERA GRAZIE A:

AIL – AIL PAZIENTI

FIL Fondazione Italiana Linfomi Onlus

LYMPHOMA COALITION

organizzazione internazionale che riunisce 83 
associazioni in 52 nazioni, stimolando e 
promuovendo il confronto di  esperienze comuni 
a molti pazienti di linfoma  in Europa e nel 
mondo
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PAZIENTE

RELAZIONI 
SOCIALI/AFFETTIVE/DI CURA

ORGANIZZAZIONI

POLITICHE

Patient Advocacy for Health Care Quality- Jones and Bartlett -2008

Obiettivi e Campo di Azione
Familiari

Caregiver
Affetti

Operatori 
sanitari

Altri pazienti

Amici

Ospedali

ASL 
Servizi 
territoriali

Associazioni 
di pazienti

Associazioni 
di  
volontariato

Università e 
Centri di ricerca

Regioni

Accesso alle Cure

Livelli uniformi di prestazione

Sicurezza delle Cure 

Diritto all’Informazione

Accesso all’innovazione
(Farrnaci, dispositivi..)

Tutela sociale

Società 
scientifiche

Reti di Patologia

Diritto al lavoro

Accesso credito

Tutela dati personali
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Ministeri

………

………

Associazioni 
di Categoria

………Adozione



Stigma della malattia 

Il cancro entra nella vita delle persone portando 
con sé scompiglio, disperazione e dolore. 
Colpisce senza avvisare e non fa sconti, coinvolge 
chi si ammala e i suoi affetti più cari. E anche 
quando va via, lascia il segno. Uno stigma da cui 
può essere difficile affrancarsi 
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La conoscenza delle possibilità di guarigione aiuta 
certamente a superare lo stigma associato al cancro 
favorendo l’inclusione sociale e il reinserimento 
nel mondo del lavoro delle persone.  È quindi 
necessario che ci si ponga la questione di cosa fare 
per consentire alle persone che sono “guarite” dal 
cancro di tornare ad un mondo normale e di come 
aiutarle percorrere questo rientro
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Tornare alla «vita di prima» nella parità dei diritti

Diritto all’Oblio Oncologico 
Diritto delle persone di non subire discriminazioni a 

causa di una pregressa patologia oncologica
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Tornare alla «vita di prima» 

q Ho avuto un tumore, sono guarito, sono tornato al 
lavoro e ho il  mio reddito , posso accedere ad un 
prestito per comprare casa ?

q Ho avuto un tumore, sono guarito ma a causa dei 
trattamenti terapeutici non posso avere figli, posso 
accedere all’adozione ?
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q In entrambi questi due casi non esiste una posizione 
tutelata degli ex pazienti e la legislazione vigente non 
vieta di valutare la pregressa storia clinica delle 
persone. 

q In entrambi i casi la storia clinica può giustificare il 
diniego dell’istanza di finanziamento o di adozione. 
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Francia  2016 Diritto all’oblio (droit à l'oubli)

- Piano per la lotta ai tumori 2014-2019 - azione riferita alla riduzione 
dell’impatto del cancro sulla vita delle persone. In detto piano si legge, tra 
l'altro, “l'accesso all'assicurazione e al credito deve essere facilitato per i 
malati di cancro apportando modifiche alla valutazione del rischio da parte 
degli assicuratori, e affermando un "diritto all'oblio" dopo un certo periodo, 
specialmente per bambini e adolescenti, che non dovrebbero essere penalizzati 
per tutta la vita a causa di una malattia sofferta nell’infanzia

- Nel gennaio 2016 viene introdotta nell’ordinamento francese in materia di 
sanità pubblica una nuova norma che rafforza la tutela dei diritti dei 
pazienti oncologici (legge n ° 2016-41 del 26 gennaio 2016 - art. 190).
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Gli ex pazienti, ai fini dell’accesso al credito, non sono tenuti a 
rivelare all'assicuratore la loro pregressa malattia oncologia:
q diagnosi prima dei 18 anni di età, 5 anni dopo la fine del 

protocollo terapeutico e senza recidiva
q diagnosi dopo 18 anni di età, 10 anni dopo la fine del 

protocollo terapeutico e senza recidiva; meno di 10 anni, a 
seconda del tipo di cancro secondo una tabella di riferimento 
(Griglia convenzione AREAS)

Francia  2016 Diritto all’oblio
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Francia  2022 un passo avanti

Il 17 febbraio 2022 il Parlamento ha approvato definitivamente il
disegno di legge per un maggiore accesso equo, più semplice e più
trasparente al mercato assicurativo

Il diritto all'oblio è fissato a 5 anni per tutti i tumori.
Non ci sono più distinzioni in base all'età in cui è stato
diagnosticato il tumore.

La norma elimina la trasmissione a l'assicuratore di qualsiasi
informazione relativa allo stato di salute dell'assicurato per
prestiti per i quali la quota assicurata per persona è inferiore a
200.000 euro e per i quali la scadenza è anteriore al compimento
dei 60 anni dell'assicurato.
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Si rafforza l’azione delle Associazioni di Pazienti a livello 
europeo

Ø Congresso ESMO 2018 Monaco – Patient Advocacy Track (A. Dumas L. 
Dal Maso)

Ø Congresso ESMO 2021 – Patient Advocacy Track (G. Scocca, ed altri)
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2019

2021

2022

Anche i Gruppi Pazienti AIL, assieme a tante 
altre associazioni italiane,  hanno fatto la loro 
parte nella promozione del Diritto all’Oblio 
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2022
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Il Diritto all’Oblio oncologico (the right to be forgotten)  entra 
nell’agenda politica Europea:

In particolare in materia di:

- Tutela della Salute;

- Tutela dei diritti dei consumatori.
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«….Inoltre, a causa della loro anamnesi, molti 
sopravvissuti al cancro in remissione a lungo 
termine ricevono sovente un trattamento 
iniquo per quanto riguarda l'accesso ai servizi 
finanziari: sebbene siano guariti da molti anni, 
se non addirittura da decenni(65)..….»

65 Le organizzazioni dei pazienti parlano in proposito di "diritto all'oblio", che non deve tuttavia essere confuso con la stessa 
terminologia utilizzata nel contesto del regolamento generale sulla protezione dei dati

2021
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«… la Commissione esaminerà attentamente le pratiche nel settore dei servizi 
finanziari …dal punto di vista dell'equità nei confronti dei sopravvissuti al 
cancro in remissione a lungo termine. ….. La Commissione avvierà anche 
un dialogo con le imprese per elaborare un codice di condotta ….., in modo 
da assicurare che…..siano utilizzate esclusivamente informazioni 
proporzionate e necessarie..»



P9_TA(2022)0038 Rafforzare l'Europa nella lotta contro il cancro 
Commissione speciale sulla lotta contro il cancro -PE693.752
Risoluzione del Parlamento europeo del 16 febbraio 2022 su rafforzare l'Europa nella lotta 
contro il cancro – Verso una strategia globale e coordinata (2020/2267(INI))

«125. ritiene che le compagnie di assicurazione e le banche non dovrebbero 
considerare la storia clinica delle persone colpite da cancro; ……….; 
sostiene, nel contempo, la promozione dei progressi compiuti in Francia, 
Belgio, Lussemburgo e Paesi Bassi, dove i sopravvissuti al cancro godono del 
"diritto all'oblio";

chiede che entro il 2025, al più tardi, tutti gli Stati membri garantiscano il 
diritto all'oblio a tutti i pazienti europei dopo dieci anni dalla fine del 
trattamento e fino a cinque anni dopo la fine del trattamento per i pazienti 
per i quali la diagnosi è stata formulata prima dei 18 anni di età;….»

2022
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PROGETTO DI RISOLUZIONE LEGISLATIVA 
DEL PARLAMENTO EUROPEO
sulla proposta di direttiva del Parlamento 
europeo e del Consiglio relativa ai crediti al 
consumo
(COM(2021)0347 – C9-0244/2021 –
2021/0171(COD))

In corso
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https://eur-lex.europa.eu/smartapi/cgi/sga_doc?smartapi!celexplus!prod!DocNumber&lg=IT&type_doc=COMfinal&an_doc=2021&nu_doc=0347
https://oeil.secure.europarl.europa.eu/oeil/popups/ficheprocedure.do?lang=fr&reference=2021/0171(COD)


Gen.2022

Proposta in 
Senato Ddl

2548
Disposizioni in 

materia di parità di 
trattamento delle 
persone che sono

state affette da 
patologie 

oncologiche

04/07/2022 13 Ottobre 2022

Assegnato alla 
Commissione 

Giustizia

28/2/2022
Conclusione

XVIII 
Legislatura

Proposta in 
Senato Ddl
2660
Disposizioni in 
materia di diritto 
all’oblio delle persone 
che sono state
affette da patologie 
oncologiche

Proposta in 
Senato Ddl 113 
XIX legislatura 
Disposizioni in materia di 
diritto all’oblio delle 
persone che sono state 
affette da patologie 
oncologiche

14/11/2022
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Si introduce il tema delle adozioni



Art. 1. (Accesso a servizi bancari e assicurativi)
1. In sede di stipulazione o rinnovo di contratti di assicurazione e di 
contratti con cernenti operazioni e servizi bancari e finanziari, non
possono essere richieste al consumatore informazioni sul suo stato di 
salute relative a patologie oncologiche pregresse quando siano 
trascorsi dieci anni dalla con conclusione dei trattamenti terapeutici, in 
assenza di recidive o ricadute della malattia, ovvero cinque anni se la 
patologia è insorta prima del diciottesimo anno di età. 
2. In deroga agli articoli 1892 e 1893 del codice civile, trascorso il 
periodo di cui al comma 1, in sede di stipulazione o di rinnovo dei 
contratti di cui al comma 1, il consumatore non è tenuto a dichiarare la 
pregressa patologia oncologica.
3. Nei casi previsti ai commi 1 e 2 sono nulle le clausole che 
impongono al consumatore limiti, costi e oneri ulteriori rispetto a quelli 
già previsti dalla normativa vigente.
4. Con decreto del Ministro della salute, da adottare entro sessanta 
giorni dalla data di entrata in vigore della presente legge, sono 
individuate e aggiornate le patologie per le quali possono essere 
modificati i termini rispetto a quelli previsti al comma 1.

Proposta in 
Senato Ddl 113 
XIX 
legislatura
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Proposta in 
Senato Ddl 113 
XIX 
legislatura

Art. 2. (Modifiche alla legge 4 maggio 1983, n. 184)
1. Alla legge 4 maggio 1983, n. 184, sono apportate le seguenti 

modificazioni:
a) all’articolo 22, comma 4, dopo il primo periodo è inserito il seguente: 
«le indagini relative allo stato di salute non possono avere ad 
oggetto una patologia oncologica pregressa quando siano trascorsi 
dieci anni dal trattamento attivo in assenza di recidive o ricadute 
della malattia, ovvero cinque anni se la patologia è insorta prima del 
ventunesimo anno di età, fatti salvi i diversi termini e requisiti 
terapeutici eventualmente stabiliti per specifiche patologie con 
decreto del Ministro della salute »;
b) all’articolo 29-bis, comma 4, lettera c), dopo la parola: « adottivi » sono 
inserite le seguenti: « , nel rispetto di quanto previ sto dall’articolo 22, 
comma 4, secondo pe riodo »;
c) all’articolo 57, terzo comma, lettera a), sono aggiunte, in fine, le 
seguenti parole: « , in osservanza di quanto previsto dall’ar ticolo 22, 
comma 4, secondo periodo »
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q Le esperienze degli atri paesi europei dimostrano che 
tutelare il diritto all’oblio oncologico è necessario ed è 
possibile;

q E’ una grande prova di responsabilità sociale e di 
concreta attuazione del principio di non discriminazione;

q Le associazioni di pazienti hanno dimostrato quanto sia 
importante il loro ruolo e il dialogo con i ricercatori, i 
medici e i pazienti nella tutela dei diritti delle persone e 
nella promozione di nuovi diritti.
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Ora è il momento di stimolare la discussione e
promuovere, tutti assieme, l’adozione di una buona
legge anche in Italia.
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infolinfomi@ailpazienti.org

https://filinf.it/pazienti/gruppo-pazienti
http://pazienti.ail.it
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