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ONOREVOLI COLLEGHI ! — L’endometriosi
è una malattia cronica e debilitante che
colpisce il sesso femminile, a genesi poco
nota e per la quale non esiste una terapia
specifica. Può determinare dolore, talvolta

incoercibile, ed essere causa di infertilità.
Numerosi sintomi – quali il dolore pelvico
al di fuori del periodo mestruale, la disme-
norrea (dolore durante la mestruazione), la
dispareunia (dolore durante i rapporti ses-
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suali) e la dischezia (dolore nell’evacua-
zione) – rendono spesso la vita di relazione
difficile e talora, impossibile, determinando
frequenti assenze dal lavoro e impedendo
lo svolgimento di attività ordinarie.

Tra le varie teorie proposte per la
genesi della malattia, la più accreditata
risulta essere quella della mestruazione
retrograda, che esita in un impianto ano-
malo della mucosa uterina nella cavità
addominale. Secondo quest’ipotesi, l’endo-
metriosi si originerebbe da una probabile
alterazione della contrazione uterina che,
invece di trasportare il debris (sangue e
mucosa) endometriale al di fuori dell’utero
attraverso movimenti organizzati e orien-
tati verso la vagina, lo trasporta, al con-
trario, attraverso le tube, nella cavità pel-
vica e addominale. Qui la mucosa può
trovare le condizioni ideali per impiantarsi
sotto forma di « isole », che possono o
meno approfondirsi e sanguinare mensil-
mente, in rapporto al ciclo ovarico, ana-
logamente a quanto avviene a livello ute-
rino. Le isole endometriosiche possono
interessare l’intestino, con conseguenti re-
trazioni cicatriziali e alterazioni della pe-
ristalsi, la vescica, con dolori recrudescenti
durante ogni ciclo mestruale, le tube, pro-
vocando sterilità nel 30-35 per cento dei
casi, e gli ovari, cui segue la formazione di
cisti cioccolato che, nel tempo, depaupe-
rano il patrimonio ovocitario.

Il dolore, talvolta incoercibile, è dovuto
al processo infiammatorio determinato
dalla presenza di sangue nell’addome e
dalla reazione fibrosa e cicatriziale degli
organi colpiti.

L’invalidità prodotta dal dolore si asso-
cia a disturbi dell’alvo (stipsi e diarrea) e ad
infertilità o ipofertilità (difficoltà a pro-
creare), accompagnate a un più elevato ri-
schio abortivo, e spesso si correla con un’al-
tra patologia del grande intestino, anch’essa
cronica e invalidante, il cosiddetto « colon
irritabile ». Tali disturbi rendono impossi-
bile una normale vita di relazione al punto
che l’endometriosi andrebbe considerata
una grave malattia sociale.

Le società scientifiche internazionali, in
particolare quella americana, hanno clas-
sificato la malattia a seconda dei livelli di

gravità, da una forma lieve a una severa,
in cui il dolore diviene insopportabile.
L’incidenza della patologia endometriosica
è abbastanza elevata, interessando più di 3
milioni di donne in Italia, 14 milioni
nell’Unione europea e circa 150.000.000
soggetti nel mondo.

L’endometriosi come malattia sociale è
già stata descritta nella Written Declara-
tion on Endometriosis (WDE), adottata con
delibera n. 30/2004 e sottoscritta da due-
centosessantasei membri del Parlamento
europeo in data 19 aprile 2004. Nella
dichiarazione i membri del Parlamento
hanno messo in evidenza che l’endome-
triosi colpisce il 10 per cento della popo-
lazione femminile in Europa con costi
diretti e indiretti annui di circa 30 miliardi
di euro e, soprattutto, che la conoscenza
della malattia è scarsissima sia tra i me-
dici che tra i pazienti.

La WDE ha anche invitato i Governi
nazionali degli Stati membri dell’Unione
europea ad affrontare i problemi legati
all’endometriosi e alla debilitazione con-
seguente, sollecitando, altresì, a inserire
questa malattia nei programmi di preven-
zione per la salute pubblica e ad adope-
rarsi per l’istituzione di giornate annuali
dell’endometriosi, al fine di migliorare le
conoscenze di tale condizione. Un’ulteriore
spinta è stata fornita dalla Commissione
europea per inserire la prevenzione del-
l’endometriosi nei futuri programmi del-
l’Unione europea per la salute pubblica e
per favorire la ricerca medica e il tratta-
mento di questa patologia.

La presente proposta di legge s’inseri-
sce nella direzione espressa dal Parla-
mento europeo.

L’articolo 1 riconosce l’endometriosi di
grado severo come malattia sociale inse-
rendola tra le patologie che danno diritto
all’esenzione dal costo per le prestazioni di
assistenza sanitaria.

L’articolo 2 prevede la redazione di una
lista di procedure per la prevenzione e la
cura dell’endometriosi, nonché del loro
monitoraggio. Esso prevede, altresì, l’ado-
zione, da parte del Ministro della salute, di
linee guida per la gestione in buona pra-
tica medica della malattia.
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L’articolo 3 prevede l’istituzione del
Registro nazionale dell’endometriosi e af-
fida al Ministro della salute la definizione
dei criteri e delle modalità di tenuta e di
reperimento dei dati. Stabilisce, altresì,
che ciascuna regione istituisca un proprio
registro sulla base dei citati criteri e mo-
dalità. Infine, l’articolo delinea le modalità
di consultazione dei dati raccolti nel Re-
gistro.

L’articolo 4 prevede un impegno nazio-
nale nella cura della malattia, sostenuto

dal finanziamento di programmi di ricerca
da inserire nelle priorità della ricerca
scientifica nazionale.

L’articolo 5 prevede l’istituzione della
Giornata nazionale per la lotta contro
l’endometriosi, al fine di migliorare la
conoscenza della malattia e la consapevo-
lezza, da parte dei medici e dei cittadini,
delle sue conseguenze sulla vita quotidiana
delle donne affette da essa.

L’articolo 6, infine, individua le moda-
lità di copertura finanziaria della legge.
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PROPOSTA DI LEGGE
__

ART. 1.

(Riconoscimento dell’endometriosi di grado
severo come malattia sociale).

1. L’endometriosi di grado severo è rico-
nosciuta come malattia sociale. Essa è inse-
rita nell’elenco delle patologie per le quali si
ha diritto all’esenzione dalla partecipazione
al costo per le prestazioni di assistenza
sanitaria, ai sensi di quanto stabilito dal
regolamento di cui al decreto del Ministro
della sanità 28 maggio 1999, n. 329.

ART. 2.

(Determinazione dei parametri
di assistenza).

1. Entro sei mesi dalla data di entrata
in vigore della presente legge, il Ministro
della salute, avvalendosi della collabora-
zione di una commissione di esperti di
chiara fama nazionale e internazionale
istituita con proprio decreto e sulla base
dei risultati relativi alle strategie di pre-
venzione e di cura attuate, redige una lista
delle procedure di prevenzione e di cura,
degli stili di vita idonei alla riduzione
dell’incidenza o della ricorrenza della ma-
lattia, nonché degli altri interventi ritenuti
necessari per il miglioramento delle con-
dizioni di vita delle donne affette da tale
malattia, da porre a carico del Servizio
sanitario nazionale. Le procedure di cui al
presente comma sono sottoposte a un
continuo monitoraggio secondo i criteri
internazionali adottati in materia.

2. Il Ministro della salute adotta, al-
tresì, le linee guida utili alla gestione in
buona pratica medica dell’endometriosi.

ART. 3.

(Istituzione del Registro nazionale
dell’endometriosi).

1. È istituito, presso l’Istituto superiore
di sanità, il Registro nazionale dell’endo-
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metriosi, di seguito denominato « Registro
nazionale », per la raccolta e l’analisi dei
dati clinici e sociali riferiti alla malattia, al
fine di favorire e di stabilire strategie
condivise di intervento sulla base dell’ana-
lisi dei dati specifici per ambito geografico,
di monitorare l’andamento e la ricorrenza
della malattia, nonché di rilevare le pro-
blematiche connesse e le eventuali com-
plicanze.

2. Entro tre mesi dalla data di entrata
in vigore della presente legge, il Ministro
della salute, con proprio decreto, d’intesa
con la Conferenza permanente per i rap-
porti tra lo Stato, le regioni e le province
autonome di Trento e di Bolzano, defi-
nisce i criteri e le modalità di tenuta e
di rilevazione dei dati del Registro nazio-
nale, nonché le modalità di linguaggio
informatico e telematico in grado di ga-
rantire la riservatezza dei dati personali
delle pazienti.

3. Ciascuna regione istituisce un pro-
prio registro in conformità ai criteri e alle
modalità definiti ai sensi del comma 2.
Ciascuna regione è tenuta a comunicare
semestralmente i dati aggiornati relativi al
proprio registro all’Istituto superiore di
sanità ai fini del costante aggiornamento
del Registro nazionale.

4. I dati contenuti nel Registro nazio-
nale e nei registri regionali dell’endome-
triosi sono pubblici e possono essere con-
sultati, anche tramite il sito istituzionale
del Ministero della salute, al fine di mo-
nitorare il percorso della patologia e di
migliorare lo studio e la qualità di diagnosi
e di cura dell’endometriosi. I medesimi
dati, in conformità a quanto disposto dalla
normativa vigente in materia di tutela
della riservatezza, devono comunque es-
sere resi anonimi.

ART. 4.

(Ricerca scientifica medica
sull’endometriosi).

1. Il Ministero della salute provvede a
includere l’endometriosi tra gli obiettivi
prioritari della ricerca sanitaria, in modo
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particolare per quanto riguarda la genesi
della malattia, la terapia specifica, il trat-
tamento delle recidive, la prevenzione del-
l’infertilità e le potenzialità connesse a
nuovi stili di vita per la riduzione dell’in-
cidenza della malattia.

ART. 5.

(Istituzione della Giornata nazionale
per la lotta contro l’endometriosi).

1. È istituita la Giornata nazionale per
la lotta contro l’endometriosi, da celebrare
il giorno 9 marzo di ogni anno, anche in
relazione alle celebrazioni della festa della
donna. In tale data le amministrazioni
pubbliche, anche in coordinamento con le
associazioni senza fini di lucro e con gli
organismi operanti nel settore, assumono,
nell’ambito delle rispettive competenze,
iniziative volte a promuovere una campa-
gna di sensibilizzazione sulle caratteristi-
che, sulla sintomatologia e sulle pratiche
di prevenzione dell’endometriosi.

ART. 6.

(Copertura finanziaria della legge).

1. Agli oneri derivanti dall’attuazione
della presente legge si provvede con gli
stanziamenti ordinari a carico del Fondo
sanitario nazionale di parte corrente.
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