. Federazione ltaliana delle
E: Associazioni di Volontariato

in Oncologia
NEOPLASIE EMATOLOGICHE

OLTRE IL CANCEO(’“ .

conferenza stampa

F.A.V.0. NEOPLASIE EMATOLOGICHE:
IL PRIMO NETWORK NAZIONALE

DI ASSOCIAZIONI PAZIENTI
IMPEGNATE NEI TUMORI DEL SANGUE

28 novembre 2019 ore 11.30
Roma - Biblioteca Angelica, Piazza di S. Agostino 8

Gold Sponsor Silver Sponsor UFFICIO STAMPA
Elena Dalla Longa

A cell. 344 1808374
(@elgene press@argonhealthcare.com
¥ elena.dallalonga@argonhealthcare.com




‘ ‘adnkronos

Adnkronos 28 Novembre 2019

Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i pazienti con tumori del sangue fanno
rete: per contaredi piu e combatterleSH stigma della malattia, insieme a medici e
ituzioni

Pubblicato il: 28/11/2019 12:04

Sono oltre 30.000 ogni anno in Italiale persone che ricevono una diagnosi di neoplasia ematologica: € in costante aumento
I’incidenza, ma anche il numero di chi guarisce o cronicizzala malattia.

Cresceil peso specifico el’impegno delle Associazioni in rappresentanza dei pazienti con tumori del sangue, che da oggi unite
hanno annunciato la nascitadi F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, per rispondere in modo pitl incisivo ai bisogni dei pazienti.
Presentati i risultati del sondaggio "Le voci contano”, che ha coinvolto 850 pazienti e che delimitail perimetro di azione del
nuovo Gruppo intemadi qualitadi vita, lacune informative, inclusione sociale.

Roma, 28 novembre 2019 - Iniziail suo percorso oggi a RomaF.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, il primo network nazionale
che riunisce le Associazioni Pazienti con tumori del sangue: una nuova ed importante realta associativa che vuol e rispondere ai
bisogni delle persone che hanno ricevuto e riceveranno unadiagnosi di neoplasia ematologica. «Si tratta di un network
finalizzato a costituire unavoce unica e piu forte nel dialogo con leistituzioni» - spiega Davide Petruzzelli, Coordinatore
F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche e Presidente di La Lampadadi Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono molteplici, perché
complessa ¢ larealta delle malattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e tanti ancora gli unmet needs delle persone
affette da neoplasie ematologiche e dei loro familiari/caregivers».

In occasione della presentazione del nuovo Gruppo di lavoro nato all’interno della storica Federazione di Associazioni Pazienti
di Volontariato in Oncologia (F.A.V.0.) sono stati presentati i risultati del sondaggio "Le voci contano” condotto su 850
pazienti, che hanno messo in evidenzaimportanti lacune informative riferite dai malati in merito allamalattia, al percorso di
cura e alle conseguenze causate da un tumore del sangue sullaqualita di vita. Un dato significativo che emerge e fariflettere
riguardala percezione del ruolo delle Associazioni Pazienti: due terzi degli intervistati (65%) non erano a conoscenza dellaloro
esistenza al momento della diagnosi, e poco meno della meta (41%) € stato invitato a contattarle, perlopit da altri pazienti. Per
contro, circal’80% di chi vi si érivolto hatrovato molto utileil supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacita delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» - sottolinea
Davide Petruzzelli - «<maal tempo stesso la necessita di dare maggiore visibilitadi queste organizzazioni che datempo ormai si
pongono come interlocutori del processo di curainsieme agli altri stakeholder».

Lanascitadi F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche si inserisce in un contesto epidemiologico caratterizzato da una crescita costante
dell’incidenza delle malattie onco-ematologiche: negli ultimi 13 anni, infatti, le diagnosi di Linfoma Non Hodgkin sono
aumentate del 45% e quelle delle leucemie del 26% .

Maafronte di un’ aumentataincidenza, derivante da fattori demografici quali I’aumento della popolazione e |’ allungamento
dellavitamedia, oggi la sopravvivenza a cinque anni per tutte le forme di leucemiasi aggiraintorno a 43% negli adulti , arriva
a 50% nel mieloma e raggiunge per il Linfomadi Hodgkin il 75%, grazie soprattutto allaricerca e a terapie innovative che
hanno radicalmente modificato la storia clinica di queste malattie.

«Oggi in Italia vivono circa 900.000 persone guarite dal cancro, e questo € un dato nuovo ed estremamente importante poiché
impone alle Associazioni Pazienti un nuovo obiettivo: lavorare coese per eliminare |le barriere che ostacolano il ritorno alavita
normale» - dichiara Francesco De Lorenzo, Presidente F.A.V.O. «Dato che oggi grazie allaricercasi puo guarire, unadiagnos
in giovane eta non puod costituire un ostacolo insormontabile al’inclusione sociale e lavorativa e, di conseguenza, ala piena
realizzazione della propria vita.

Al contrario, il sondaggio evidenziachein circalameta dei pazienti la malattia ha causato problemi nella sferalavorativa
propriae dei familiari, mentre piu del 30% haincontrato difficolta nell’ accesso a credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste
autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la gia difficile condizione dei pazienti e ancor di piu quella degli
ex-pazienti e che necessitano di urgenti decisioni politiche. Uno stigma che accompagnai pazienti per tuttalavita e che
contrasta con il senso della parola "guarigione" che inizia afrequentare il mondo dei tumori.

Molte le carenze informative lamentate dai pazienti: infatti solo il 35% degli intervistati aveva sentito parlare della sua patologia
prima della diagnosi, e prevalentemente attraverso latelevisione e laradio o da parenti e amici, mentre pit di due terzi degli
intervistati (73%) non sa cosa sia un campione biologico, uno strumento fondamentale per unadiagnosi corretta e per laricerca
di nuovi trattamenti, nel momento in cui il paziente decide di affidarlo ad una biobanca. «Quando questo accade, il paziente ha
diritto non solo ad unainformazione accurata, ma anche a dare un consenso informato allaricerca, diverso e molto piu
dettagliato di quello che si firmaper I’ accesso alle cure» - spiega Elena Bravo, Senior Researcher dell’ Istituto Superiore di
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Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i pazienti con tumori del sangue fanno
rete: per contare di piu e combattere|o stigma della malattia, insieme a medici e
| stituzioni

Sanita. «Un paziente informato, consapevole delle potenziaita del proprio campione, oltre avigilare su un uso corretto del
proprio materiale biologico, pud fornire un contributo essenziale nella definizione dei principi di gestione etici, sociali e
scientifici».
Altro rilevante deficit informativo emerso dal sondaggio riguardail Consenso Informato. L’ 80% degli intervistati dichiara di
aver firmato un Consenso Informato, ma solo il 66% ritiene di aver ricevuto un’informazione chiara e completa sulle cure. «ll
Consenso Informato non & un atto istantaneo» - specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi
dell’ Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara - «bensi € una vera e propria procedura nell’ ambito dellaquale il paziente deve
essere anche messo nelle condizioni di porre domande e ricevere risposte dal medico, del tempo necessario, selo ritiene, per
discutere della proposta con i propri familiari, medici /o persone di fiducia, primadi comunicare |a propria decisione». Troppo
spesso invece I’ adesione si limita a unafirma su un documento non compreso appieno e sottoscritto in un momento di grande
fragilita emotiva.
In merito infine al supporto psicologico, pit dellametadei pazienti intervistati (64%) hadichiarato di non avere ricevuto acuna
proposta di assistenza specialistica tutti coloro che, al contrario, hanno usufruito di uno psicologo attraverso i servizi offerti
dalle Associazioni Pazienti, ne hanno tratto grandi benefici, alivello personale e di nucleo familiare.
Un’informazione negata o poco esaustiva si traduce in minori opportunitadi opzioni di cura, come |’ accesso a studi clinici
sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo I’ 11% haricevuto spiegazioni di cosa s trattasse: il fatto che la stragrande
maggioranza non abbia risposto alla domanda e chiaro segno di una mancanza di condivisione tra medici e pazienti delle
informazioni sulle opzioni terapeutiche.
| percorsi terapeutici oggi si snodano attraverso tempi sempre meno trascorsi nelle strutture ospedaliere e sempre piti sul
territorio ei pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre unavitavicina alla normalita, prevalentemente
vissuta lontano dal proprio specialistadi riferimento: per questo il ruolo del MMG e determinante. «Al fine di evitare ulteriori
disagi al paziente, gia provato dal carico dellamalattia» - sottolineainfatti Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID - «é
auspicabile che si migliori la comunicazione tra specialista ematologo e MMG e tra queste due figure mediche e il paziente,
creando quella triangolazione necessaria a trasferire in modo corretto le informazioni che riguardano |’ evoluzione della
patologia e della cura. In uno scenario di crescitadi consapevolezza sul ruolo della comunicazione tra medico e paziente, le
Associazioni, grazie anche al loro capitale di speranza e di esperienza, possono svolgere un ruolo di grande supporto.
Far sentirei pazienti utili e considerati attraverso una riabilitazione della persona, non solo nella funzione lesa, ma anche
psicologica, sociae, lavorativa e un diritto che le Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo
I’impegno e la promessa che guidera le attivita future di F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, nata per fungere da ponte trai
pazienti, clinici eistituzioni.
Tutte le Associazioni Pazienti dedicate ai tumori del sangue interessate a unirsi a FAV O Neoplasie Ematol ogiche possono
contattare Davide Petruzzelli, mob. 339 2249307 info@favo.it.
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Tumori del sangue, pazienti fanno rete e nasce network Favo

30mila casi all'anno, ma sempre piu guarigione e cronicizzazione

(ANSA) - ROMA, 28 NOV - Sono oltre 30mila ogni anno in Italia le persone che ricevono una diagnosi di tumore
ematologico.

L'incidenza ¢ in costante aumento, ma anche il numero di coloro che guariscono o in cui si cronicizza la malattia. Cresce
quindi il peso e l'impegno delle Associazioni dei pazienti, che da oggi fanno rete. Inizia infatti il suo percorso oggi a Roma
Favo Neoplasie Ematologiche, il primo network nazionale che riunisce

le associazioni dei pazienti con un tumore del sangue. "Si tratta di un network finalizzato a costituire una voce unica e piu
forte nel dialogo con le istituzioni - spiega Davide Petruzzelli, Coordinatore del network e presidente di La Lampada di
Aladino Onlus - gli obiettivi sono molteplici, perché complessa ¢ la realta delle malattie oncologiche viste dagli occhi del
paziente, e tanti ancora gli unmet needs, cio¢ bisogni non soddisfatti, delle persone con neoplasie ematologiche e dei
caregiver".

La nascita di Favo Neoplasie Ematologiche si inserisce nel contesto di una crescita costante dell'incidenza di queste
malattie: negli ultimi 13 anni, infatti, le diagnosi di Linfoma Non Hodgkin sono aumentate del 45% e quelle delle leucemie
del 26%. Ma a fronte di un'aumentata incidenza, derivante da fattori quali I'aumento della popolazione e 1'allungamento
della vita media, oggi la sopravvivenza a cinque anni per tutte le forme di
leucemia si aggira intorno al 43% negli adulti, arriva al 50% nel mieloma e raggiunge per il Linfoma di Hodgkin il 75%,
grazie alla ricerca e a terapie innovative che hanno radicalmente
modificato la storia clinica. "Oggi in Italia — evidenzia Francesco De Lorenzo, presidente Favo - vivono circa 900.000
persone guarite dal cancro, e questo € un dato nuovo e importante poiché impone alle Associazioni Pazienti un nuovo
obiettivo: lavorare coese per eliminare le barriere che ostacolano il ritorno alla vita normale. Oggi grazie alla ricerca si puo
guarire, ma una diagnosi in giovane eta non puo
costituire un ostacolo insormontabile all'inclusione sociale e lavorativa e alla piena realizzazione".(ANSA).
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Sanita: Favo promuove il network delle neoplasie

ematologiche

(- Roma,

28 nov

- Inizia il suo percorso oggi a Roma Favo Neoplasie Ematologiche, il
primo network nazionale che riunisce le associazioni pazienti con
tumori del sangue. "Si tratta di un network finalizzato a costituire
una voce unica e piu forte nel dialogo con le istituzioni - spiega il
coordinatore e presidente di La Lampada di Aladino Onlus, Davide
Petruzzelli -. Gli obiettivi sono molteplici, perché complessa e la
realta delle malattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e
tanti ancora i1 bisogni insoddisfatti delle persone affette da
neoplasie ematologiche e dei loro familiari". Oggi in Italia wvivono
circa 900mila persone guarite dal cancro, "e questo - sottolinea il
presidente della Federazione di associazioni pazienti di volontariato
in oncologia (Favo), Francesco De Lorenzo - € un dato nuovo ed
estremamente importante poiché impone alle associazioni pazienti un
nuovo obiettivo: lavorare coese per eliminare le barriere che
ostacolano il ritorno alla vita normale".
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Sanita: Favo, pazienti in difficolta nel lavoro e

nell'accesso al credito

(I1 Sole 24 Ore Radiocor Plus) - Roma,

28 nov

- Un paziente su due con tumore del sangue ha problemi nella sfera
lavorativa propria e dei familiari, mentre piu del 30% ha incontrato
difficolta nell'accesso al credito e ai prodotti assicurativi. E'
quanto emerge dal sondaggio "Le voci contano" condotto su 850 pazienti
e presentato oggi a Roma in occasione della presentazione del network
Favo per le malattie ematologiche. Molte 1le carenze 1informative
lamentate dai pazienti: solo 11 35% degli intervistati ha sentito
parlare della sua patologia prima della diagnosi, e prevalentemente
attraverso la televisione e la radio o da parenti e amici, mentre piu
di due terzi degli intervistati (73%) non sa cosa sia un campione
biologico. Due terzi degli intervistati (65%) non e a conoscenza delle
associazioni di pazienti al momento della diagnosi, e poco meno della
meta (41%) € stato invitato a contattarle, perlopiu da altri pazienti.
Per contro, circa 1'80% di chi vi si & rivolto ha trovato molto utile
il supporto ricevuto.

Dif
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LA MATEMATICA DEL CUORE

m Milano, 27 novembre - Alle ore 18,30
allalibreria Rizzoli in corso Vittorio Emanuele
11, incontro con gli autori del libro Eliselle (al
secolo Elisa Guidelli) e Alessandro Nicold

FAVO NEOPLASIE EMATOLOGICHE

= Roma, 28 novembre - Alla biblioteca
Angelica in piazza Sant’Agostino, 8 alle ore
11,30 conferenza riservata alla stampa per
presentare il primo network nazionale

MOTOREITALIA DI MILANO FINANZA

m Milano, 26 novembre - pressoil Centro
Congressi in C.so Venezia, 47 dalle 9,00 alle
13,00 incontro tra imprenditori, consulenti
etecnici per discutere confrontarsi e ascol-
tare sulle PMI che fanno muovere il Paese

cbbvie

Pellizzari per la presentazione del libro

PLOS BIOLOGY
La ricerca gastroenterologica
italiana, eccellenza mondiale

Tra le discipline mediche la gastroenterologia italiana & una di quelle conil piti alto numero di
presenze trai Top-ricercatori mondiali. Tra questi il professor Domenico Alvaro presidente della SIGE

MARCO BIONDI

H Un recente studio (PLOS Biology,
August 12, 2019*) condotto in col-
laborazione tra diversi centri di ri-
cerca statunitensi, tra cui la univer-
sita di Stanford (USA) e la Research
Intelligence olandese, ha dato i voti
ai ricercatori di tutto il mondo sud-
divisi in 22 settori e 176
sotto-settori, dall'Agri-
coltura alla Fisica, dal-
la Statistica all'Inge-
gneria, dalla Biologia
alla Medicina e tanti
altri. Gli autori dello
studio hanno preso in
considerazione una
serie di parametri tra
cuiilnumerc e la qua-
lita delle citazioni, le autocitazioni,
la posizione trai co-autori diun ar-
ticolo scientifico. Dalla piti diffuse
banche dati (tra cui Scopus e Goo-
gle Scolar), sono stati analizzati gli
articoli scientifici di milioni di ricer-
catori di tutto il mondo classificati
per la produzione scientifica degli
ultimi 20 anni e dell'anne 2017. Da
questa analisi emerge come sono
tantissimi i ricercatori italiani che
occupano posizioni di prestigio nel-
la classifica dei “Top-Scientists’ e tra
questi i ricercatori di medicina. In
particolare compaiono nell'elenco
ben 27 gastroenterologi e la gastro-
enterologia italiana emerge tra le
discipline mediche come una di
quelle con il pit1 alto numero di pre-
senze trai Top-ricercatori mondiali.
Tra questi, l'attuale presidente della
Societa Italiana di Gastroenterologia
(SIGE) professor Domenico Alvaro
e ben 5 ex presidenti della stessa so-
cieta. Questi dati non fanno altro
che confermare il ruolo internazio-

Domenico Alvaro

nale di primo piano della ricerca ita-
liana, che continua a contribuire si-
gnificativamente ai progressi scien-
tifici del settore della malattie del-
l'apparato digerente. Insomma, la
tradizione della ricerca gastroente-
rologica in Italia continua a livelli
d'eccellenza ed il riconoscimento che
viene dal recente studio di Plos-Bio-
logy ne & una ulteriore conferma. Es-
sendo le malattie gastroenterologiche
ad alto impatto socio-sanitario e ad
elevata complessita, I'auspicio é che
le istituzioni possano dare il giusto
sostegno e riconoscimento ad un set-
tore in continua espansione.

*hitps://doi.org/10.1371/journal.
pbio.3000384

SECONDO GLI ESPERTI L'UNA INFLUISCE NEGATIVAMENTE SULL'ALTRA

Relazione diabete e parodontite

EUGENIA SERMONTI

M In Italia il 30-40 per cento delle
persone con diabete o prediabete,
circa 1,5-2 milioni di individui, soffre
anche di parodontite: una persona
con diabete ha infatti un rischio tre
volte pil1 elevato di soffrire di infiam-
mazione o forme pit gravi di pro-
blematiche gengivali. La parodon-
tite, sesta malattia cronica al mondo
perincidenza, si sviluppa in genere
apartire da una infiammazione gen-
givale, generata dall'accumulo di
placca dentale, che si estende pro-
gressivamente ai tessuti che circon-
dano e sostengono la radice del den-
te, e pud arrivare a causarne la per-
dita. «La maggior parte della popo-

lazione & ancora poco infor-
mata sui rischi che i disturbi
e le patologie gengivali, co-
me la parodontite, nono-
stante I'elevata diffusione,
possono portare alla salute
generale - dichiara il profes- ¥
sor Mario Aimetti, presiden-
te della Societa Italiana di
Parodontologia e Implanto-
logia (SIdP) - E fondamentale sen-
sibilizzare la popolazione sull'im-
portanza della prevenzione e della
diagnosi precoce dei disturbi gen-
givali e della parodontite, anche in
un’ottica piti generale di prevenzio-
ne e gestione di importanti patologie
croniche come il diabete e di alcune
complicanze ad esso associate,come

ASMA E BPCO. SUPPORTO NELLA SCELTA DELL'INALATORE PIU PER IL PAZIENTE
‘Breight, prima app per aiutare i medici

ANNA CAPASSO

M Linalatore giusto per il paziente
giusto, a vantaggio di un corretto uti-
lizzo del device e una maggiore ade-
renza alla terapia, condizioni essen-
ziali ai fini dell’efficacia delle cure. B
questo il principio ispiratore di
‘BREIGHT' (Breath + Right), la prima
app che supporta il medico nella
scelta appropriata del device per la
terapia inalatoria di asma e broncop-

neumopatia cronica ostruttiva
(BPCO), le pin diffuse malattie re-
spiratorie croniche che solo in Italia
interessano oltre 6 milioni di perso-
ne, Lapplicazione, presentata per la
prima volta al Congresso dell’Asso-
ciazione Italiana Pneumologi Ospe-
dalieri (Aipo) a Firenze, & stata svi-
luppata da NUME+, in collaborazio-
ne con un board di esperti pneurno-
logi, e con il contributo incondizio-
nato di Neopharmed Gentili, gruppo

PRESSToday (chiara.tettamanti@argonhealthcare.com)

farmaceutico italiano impegnato
nella cura delle principali patologie
in ambito respiratorio. «La corretta
gestione delle malattie croniche
ostruttive delle vie aeree & fortemen-
te legata ad una corretta educazione
del paziente - spiega Federico Lavo-
rinj, ordinario di Malattie dell'Appa-
rato Respiratorio dell'Universita di
Firenze € coordinatore scientifico del
progetto BREIGHT - Dato conferma-
to dal fatto che uno dei principali fat-

Mario Aimett]

la retinopatia, la neuropa-
tia diabetica, la proteinuria
e problematiche cardiova-
scolari». In occasione della
Giornata Mondiale del
Diabete, la Societa Italiana
di Parodontologia e Im-
plantologia (SIdP), ricorda
I'importanza di prendersi
cura della propria salute
orale e di informarsi per poter inter-
venire tempestivamente. Per questo,
¢ disponibile un numero verde 800
144979, promosso dalla SIdP con il
contributo incondizionato di GSK
Consumer Healthcare, atiraverso il
quale & possibile avere risposte da
parte di esperti su come prendersi
cura della propria salute orale.

tori di non aderenza al trattamento
inalatorio, attualmente intorno a cir-
ca i120-30 per cento, & rappresentato
dall'uso non corretto dei dispositivi
inalatori». «Siamo orgogliosi di aver
sostenuto questo progetto che mette
disposizione dei professionisti della
salute un nuove strumento a sup-
porto della pratica clinicax, dichiara
Daniela Rossi, direttore generale di
Neopharmed Gentili.

L'applicazione ¢ disponibile per
i0S e Android. Maggiori informa-
zioni sul sito www,breight.it

Salvo per uso personale €' vietato qualunque tipo di redistribuzione con qualsiasi mezzo.

Medici sotto stress
rischiano ‘burnout’

M Troppo stress per i nostri medici, lo
dice I'indagine realizzata dall'Associa-
zione medici endocrinologi (Ame), dif-
fusain occasione del 18° Congresso na-
zionale a Roma. I giovani e gli endoeri-
nologi in ambito ospedaliero sono
quelli che se la passano peggio, e tra lo-
1o, le donne sono lievemente pil sen-
sibili al fenomeno. I fattori di rischio
sono la scarsa esperienza nel campo, il
rapporto con i pazienti, gli orari di la-
voro. Il burnout & una sindrome psico-
logica causata da disagio e stress in am-
bito lavorativo, che pud essere misura-
bile attraverso tre parametri: esauri-
mento emotivo, depersonalizzazione,
ridotta realizzazione personale. «Il pro-
blema & ampiamente sentito tra i col-
leghi ma e sottovalutato - ha dichiarato
la professoressa Simonetta Marucci, en-
docrinologa e coordinatrice della sur-
vey Ame - il rischio di burnout & asso-
ciato ad un maggiore errere medico,
come evidenziato da una recente inda-
gine internazionale con conseguenze
negative anche per i pazienti», [ risultati
dell'indagine e gli approfondimenti
che, auspicabilmente, seguiranno sa-
ranno fondamentali per capire le cause
del burnout e proporre strategie d'azio-
ne, work engagement, fattori protettivi,
fattori di resilienza. (M. SCU.)

Oceano mare, omaggio
ad Alessandro Baricco

M ‘Oceano mare - omaggio ad Alessan-
dro Baricco’ & il nome della prima mostra
della stagione espositiva di Galleria Spa-
zioCima, sita in via Ombrone 9, Roma,
che proseguira sino a venerdi 20 dicem-
bre. La mostra, curata da [rene Niosi e or-
ganizzata da Roberta Cima, & aingresso
libero, da lunedi a venerdi dalle 15 alle
19. Circa venti le opere in esposizione,
prevalentemente acrilici su tela, di vari
formati. «In questa personale per la pri-
ma volta utilizzo il cerchio in quanto
I'Oceano &, a parer mio, 'Eterno e il Su-
blime. Baricco ¢ uno dei miei autori pre-
feriti perché, pur essendo un romanziere,
la sua prosa visionaria & pura poesian, di-
chiara Chiara Montenero. (F. MAS.)
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I LIBRI

CONCITA DE
GREGORIO

Presentazione del nuovelibro
diConcitaDe Gregorio, In
tempo di guerra (Einaudi Stile
libero), romanzodi
formazione, cronaca
famigliare e manifesto
politico eatto d’accusacontro
le generazioni che ci hanno
lasciatoin eredita un universo
saturo e ostile.

P>La Feltrinelli, piazza dei Martiri,
allel8

GIUSEPPINA DIRIENZO

(Manni) di Giuseppina De
Rienzo.ConI'autrice saranno
presenti Vincenzo Semeraro,
Filippo Smaldone, Piero
Antonio Toma, Franco
Robertie Generoso Picone.

COMCITA
DE GREGORIO
N TEMPO
DI GUERRA

P-salone de

BENEDE
Benedetta

Tommaso.

Posillipo 5,alle 18

BENEDETTA
TOBAGI minu'{jc]u?:]i e dif;‘mile in
materiali d'archivio,
5’#&3&'&5& Benedetta Tobagiindagala
strage di piazza Fontanaa
partire dal primo processo
Presentazionedi Terredilatte Letture dell'attore Lucadi sull'attentato, un

| Circolo Posillipo, via

vent'anni.
TTATOBAGI »Laterzagoré, teatro Bellini, via
Tobagi presenta Contedi Ruvo 14, alle 17

Piazza Fontana. I processo
fmpossibile (Einaudi). Con
l'autrice dialogano Francesco
Barbagallo e Giovanni
Melillo. Modera Conchita
Sannine. I1libre ¢ frutto di
une scavo paziente,

processo-labirinto celebrato
tra Milano, Romaei
Catanzaro nell'arco diquasi

LA MOSTRA

ANTONIO NOTARI

Alla vigilia degli 80 anni
+ ilmaestroNotariviene
celebratocon una
mostra antologica
. intitolata «Da Napolia
Napoli»cheripercorre
60 annidiappassionata
ricerca artistica: pittore
| scultore eincisore, nel
corsodella suacarriera
Notari ha pure eseguito
restauri e affreschi di
notevole valore.
P-centro studi Pietro Golia
via RenovellaTl,finoal 8
dicembre

GLI APPUNTAMENTI DEL FINE SETTIMANA 11 disc jockey sei ore in console al Duel
Poi Loguercio alla Sala Ichos, Gib Evan e il party «Freak Out» con i Giardini di Miro

v 4

1 SUONI

Axel Bomnan.

A destra,

i Giardini

di Miro,
protagonisti
della festa
peri30anni
di «Freak Out».
Sotto, Gid Evan,
domani

al Common
Ground

Boman, dj da maratona
tra ipocondrie d’ammore

Stefano Prestisimone

eekend con pochi eventi

da rimarcare. Oltre al trio

Panariello/ContifPierac-

cioni, doppic appunta-

mento a Sorrento: stasera

loshowinonorediDeCre-
scenzo,con GianniSimioli, Clemen-
tino e Andrea Sannino, domari lase-
rata con Levante tra musica e paro-
le. Quindi la no-stop di 6 ore del dj
svedese Axel Bomane «Canti, balla-
te eipocondrie d'ammore» di Camio
Loguercio.

‘Without Rava. Senza Enrico Ra-
va(fermatodaproblemidisalute) at-
tesoperfesteggiareisuoi 80 anni,al-
le22al Moro diCavadeé Tirreni{Cor-
so Umberto I) & sul palco la sua
band con Danny Grissett al piano,
DarioDeidda al basso, Daniele Scan-

Arkeda, architettura e design alla Mostra

e nuove tendenze dell’arreda-

mento e del design saranno

svelate ad Arkeda, la mostra

convegno organizzata da Pro-
gecta che da oggi a domenica ac-
cogliera alla Mostra d’Oltremare
architetti, ingegneri, interior desi-
gner e anche artigiani. Arkeda of-
frira variegati percorsi estetici
dellarte dell'arredo, dove il prota-
gonista & un prodotto sempre piil
innovativo capace di rispondere
adeguatamente alle trasformazio-
ni della struttura sociale contem-
poranea e al conseguente rapido
cambiamento del mercato dell'ar-
redo edei complementi.

11 tema di Arkeda Expericence
2019 & il «Saper fare», attraverso
il quale si vuole mettere in eviden-
za la riqualificazione dell’archi-
tetto artigiano, una figura che
sembra desueta ma che concen-
train sé un valoreenorme perché

napieco al sax e Enrico Morello alla
batteria. Info: 0894456352
BarbaraBuonaiuto. Alle18,30al-
la Domus Ars (via Santa Chiara, 10),
presentazione del primo album di
Barbara Buonaiuto, «8 Canzoni»,
prodotto dalla Maroceo Music/A-
quadia. La Buonaiuto & la voce fem-

ad una esperienza teorica aggiun-
ge una grossa pratica del mestie-
re che si traduce nella capacita di
saper controllare il cantiere, il
materiale, le maestranze e le tec-
nologie. «<E una formula molto
pratica quella di quest'anne, che
ci fa distaccare dalle sei preceden-
ti edizieni dove abbiamo dato
spazio a temi teorici. Oggi rom-
piamo con il passato e scegliamo
di proseguire in maniera diversa
nel rispette dei cambiamenti so-
ciali ed ambientali che la societa
sta vivendo» spiega il curatore di
Arkeda, Roberto Cappelli che poi
aggiunge: «Scenderemo nel prati-
co e lo faremo attraverso labora-
tori legati ai quattro materiali pri-
mari, aria, acqua, terra e fuoco.
Qui tenteremo di comunicare in
maniera alternativa, quindi nien-
te cattedre ma una vera e propria

+

PRESSToday (chiara.tettamanti@argonhealthcare.com)

minile dellOrchestra Italiana di
Renzo Arbore dal 1995. Ingresso li-
bero.

Concertoal buio. Dalle 21,1a Gal-
leria Borbonica, via Morelli 61ospita
un «Concerto al buio»: il viclinista
Edo Notarloberti si esibisce insieme
al pianista Luigi Rubino. Info e pre-

officina con grandi banchi di la-
voro dove gli autori e le aziende
presenteranno idee e prodotti, in
sostanza il Saper Fare secondo le
lorospecificitar.

Quello di Arkeda sara un tenta-
tivo di formazione e anche di
coinvolgimento del pubblico che
si ritrovera fiance a fianco con i
protagonisti dei laboratori. La
creativita sara interpretata inve-
ce da dieci personaggi, di diversa
preparazione, non sole culturale,
ma lavorativa e di pensiero, an-
che distanti dal disegne, ai quali
T'architetto Antonella Venezia ha
assegnato il compito di ridisegna-
re la testata di un letto, con una
frase, una composizione in versi
o musicale, con un disegno tecni-
<o o artistico, per riuscire a rias-
sumereiltema conduttore.

1 dieci personaggi sono lo scrit-

notazioni: 0817645808,

Bellavita Bellavista. Al tTeatro
Armida (corso Italia 219) di Sorren-
to, primoappuntamentodellarasse-
gna «Gli inediti del teatro Armida»
di Gianni Simioli; dalle 20.30 «Bella-
vita, Bellavista», pillole filosofiche
del personaggio di Luciano De Cre-
scenzo, con la partecipazionediCle-
mentinoe AndreaSannino. Dopolo
show, proiezione di «Cosi parld Bel-
lavista», Tel.081/8781470.

Requiem. Alle 18 al conservato-
rio di San Pietro a Majella (via San
Pietro a Majella 35) il «Requiermn» di
Mozart dedicatoallamemoriadiJo-
sephGrima. Con Mariagrazia Schia-
vo,Daniela del Monaco, Filippo Mo-
race, Gaetanc Amore, l'orchestra Di-
scantus Ensemble ed il Coro Polifo-
nico di Napoli. Direttare Luigi Gri-
ma. Ingresso libero fino ad esauri-

mentoposti.
Tango. Serata tanghera alle 18 al
teatro Salvo D'Acquisto (via Mor-

ghen) per «Passione musica». 11
Quintetto dell'Unione Musicisti Arti-
sti [taliani eseguira brani di Piazzol-
la,Gardel, Rota.

Levante. Ilsuo nuovoalbum non
sta andando come sperava, e cosi la
cantautrice lo racconta domani alle

2lalteatro Tassodi Sorrento (piazza
Sant’Antonino25),

Gio Evan, Alle 22 al Common
Ground(viaScarfoglio7)lapoesiadi
Gid Evan,al secoloGiovanni Gianca-
spro, inconcerto coniversidel nuo-
vo doppic album «Natura molta»,
Tel.081/5628040.

Giardini di Mird. Domani alle 21
al Bolivar (via Bartolomeo Caraccio-
lo 30) «A beautiful noise between
light and shade», il minitour dei
Giardini di Mird, in cui la band erni-
liana divide il palco con il leader dei
Sophia Robin Proper-Sheppard, per
celebrarei primi trent'anni della fan-
zine «Freak out». Ingresso 15 euro.
Tel. 08Y/5442616.

Axos. Domani dalle 21 alla Galle-
ria 19, via San Sebastiano 19, il «Sad
tour»dell'artista con la sua band, tra
rap,rockemetal. Tel. 081/1S810100.

Loguercio e D'Alessandro. Do-
manialle2L, il concerto «Canti, balla-
teeipocondrie d'ammore» di Canio
Loguercio & Alessandro D'Alessan-
dro alla Sala Ichos, via Via Principe
diSannicandro32/A.Infoeprenota-
zioni:3357652524.

Panariello/Conti/Pieraccioni.
Approdadomanialle 21al Palaparte-
nope il «Tour» dekl trio Panariello/~
ContifPieraccioni, uno spettacolo
tra battute, sketch, prese in giro, rac-
conti. Info: 081/5700008.

Jazz. Lo spazio Z, via Piazzi 59,
domani alle 21,30 ospita il concerto
di Luigi Di Nunzio, Pietro Condorel-
li, Alessio Busanca e Gianluca Bru-
gnano. Tel. 3923915529, Ingresso
consottoscrizione:12euro.

Axel Boman. Il Duel Club di via
Antiniana 2a Pozzuoli ospita doma-
ni dalle 23,30 il dj svedese Axel Bo-
man, per la prima volta in Campa-
nia. Lo svedese, fondatore di Studio
Barnhus, si esibira in un set di pii1 di
6 ore, «All night long». Info: 333 429
2254.

Carlo Lomanto. Domani al Kind
of Blue di via Antiniana a Pozzuoli
doppio live. Dalle 2130 Carlo Lo-
manto si esibisce in «Canta Napali»,
omaggio in jazz alla canzone parte-
nopea. A seguire, il concerto «Tudo
em bossa novar con FrancescaLeo-
ne alla voce e Guido Di Leone alla
chitarra. Tel. 371/3531969. Ingresso:
10euro.

Sacre passioni. Domani dalle 19
nella chiesa dei santi Marcellino e
Festo, largo San Marcellino, la Nuo-
vaOrchestraScarlatti insiemea Tea-
tri 35 propone «Sacre passioni», qua-
dri viventi su musiche da Gesualdo
al '900. sso: 10 euro. Info:
08172535584

Giovane Giovane. Domani alle
18 da Fonoteca (via Morghen 31} il
cantautore Giovane Giovane per la
Pprimavolta a Napoli per un live chi-
tarraevoce dopola pubblicazionedi
«Jugoslavija», il suo album d'esor-
dio.Info:081556 0338,

Monica Sarnelli, Domenica alle
19 al Tan, via Nuova dietre La vigna
20, MonicaSarnellisin concertocon
AlfredoDi Martino e Pino Tafuto. In-
gresso:15euro. Info: 081/5851096.

ERIPRODUZIONE RISERVATA

Neoplasia ematologica
esperti a confronto

tore Maurizio de Giovanni, il musi-
cista Rino Zurzolo, l'attore Gian-
franco Gallo, I'astronomo Massi-
mo Della Valle, I'artista Sergio Fer-
mariello, la restauratrice Barbara
Bizzarro, il professor Roberto Li-
berti, le designer Elena Vida e Ste-
fania Ricei e l'architetto Marco
Maria Tagliaferri.

Nell’ambito della kermesse sara
presentato uno sportello informa-
tivo per aiutare gli architetti e le
imprese a orientarsi nel mondo
delle agevolazioni e dei finanzia-
menti nazionali ed europei: & I'ini-
ziativa promossa dall'Ordine degli
Architetti Pce di Napoli e provin-
cia, presieduto dal professor Leo-
nardo Di Mauro. Un consulente sa-
ra a disposizione dei professioni-
sti e delle aziende per illustrare le
possibilita di finanziamento a cui
épossibileaccedere.

Salvo per uso personale €' vietato qualunque tipo di redistribuzione con qualsiasi mezzo.

diagnosi di neoplasia

ematologica sono sempre

pilt numerose. Gli ultimi
dati disponibili parlano (su
baseregionale) di4.000 nuove
diagnosi per tumori del
sangueognianno. E una realta
drammaticaquella campana,
dove perd sono a lavoro anche
delle eccellenze. Dei 4.000
nuovi casi, il 50% sopravvive
oltre cinque annidalla
diagnosi, e graziealle terapie
innovative che sonostaterese
disponibili negli ultimi anni si
calcolache I'aspettativa di vita
siestendera sensibilmente nel
futuro prossimo,
migliorandeneanchela
qualitd. Non certo
rassicurantii dati nazionali, si
pensi che negli ultimi 13 anni,

A NapolieinCampaniale

infatti, le diagnosidiLinfoma
Non Hodgkin sono
aumentate del 45% e quelle
delleleucemie del 26%. Ein
questo contestoche ha preso
vita il primonetwork
nazionale che riuniscele
associazioni pazienti con
tumoridel sangue. Il network
sichiama F.A.V.0. Neoplasie
Ematologiche ed & una nuova
realta associativache miraa
rispondere ai bisogni delle
personeche hannoricevutoe
riceverannouna diagnosi di
necplasia ematologica, «Un
network per costituire una
voce unica e pi1 forte nel
dialogocon leistituzioni» -
spiega Davide Petruzzelli,
coordinatore F.AV.O.e
presidentedi La Lampada di
Aladino Onlus.
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| pazienti
fanno rete

e nasce

il network Favo

Sono oltre 30mila ogni anno in |-
talia le persone che ricevono una
diagnosi di tumore ematologico.
L'incidenza é in costante aumen-
to, ma anche il numero di coloro
che guariscono o in cui si croni-
cizza la malattia. Cresce quindi il
peso e 'impegno delle Associa-
zioni dei pazienti, che adesso
fanno rete. Ha infatti cominciato
due giorni fa a Roma il suo per-
corso Favo Neoplasie Ematologi-
che, il primo network nazionale
che riunisce le associazioni dei
pazienti con un tumore del san-
gue. Una importante realtd per
rispandere ai bisogni di chi soffre
di neoplasie ematologiche. Come
detto, oggi in Italia sono oltre
30mila i malati (diagnosi di Linfo-
ma Non Hodgkin aumentate del
45%; leucemie del 26%).

«E' finalizzato a costituire una
voce unica e pill forte nel dialogo
con le istituzioni - spiega Davide
Petruzzelli, coordinatore Favo e
presidente "La Lampada di Aladi-
no Onlus" - obiettivi molteplici,
perché complessa é la realta del-
le malattie oncologiche e tanti gli
unmet needs di pazienti e caregi-
vers», In occasione della presen-
tazione del gruppo, nato all'inter-
no di Favo (Fed. Ass. Pazienti di
Volontariato in Oncologia), sono
stati illustrati 1 risultati del son-
daggio “Le voci contano”; 850 pa-
zienti hanno risposto su lacune
informative, percorsi di cura e
qualita di vita: il 65% non era a
conoscenza dell'esistenza di as-
sociazioni di pazienti al momento
della diagnosi; il 41% é stato invi-
tato a contattarle da altri pazien-
ti; '80% ha trovato molto utile il
loro supporto.

«0ggi grazie alla ricerca si pud
guarire - ricorda Francesco De
Lorenzo, presidente Favo - una
diagnosi in giovane eta non pud
costituire un ostacole insermon-
tabile all'inclusione sociale e la-
vorativa e quindi alla piena rea-
lizzazione della propria vita»,

le nuove frontiere della ricerca medica

Prematuri, a Messina
'ambulatorio “Piuma”

Eilprimo del Meridione e nasce per dare una risposta e un aiuto alle
famiglie nell'affrontare il delicato percorso di crescita del loro piccolo

E' stato inaugurato a Messina, in oc-
casione della ricorrenza della “Gior-
nata mondiale della prematurita”, il
primo ambulatoric “Piuma” del Sud I-
talia. Alla presenza del direttore ge-
nerale Asp di Messina Paolo La Paglia
e del presidente di SSR Messina Mim-
mo Arena, nella sede della Societa
Servizi Riabilitativi, si é svolta la pre-
sentazione dell'ambulatorio cosid-
detto Piuma, realizzato per dare una
risposta e un aiuto a tutte le famiglie
che, dopo la nascita di un bambino
prematuro, hanno necessita di un so-
stegno professionale e terapeutico
per affrontare il delicato percorso di
crescita del loro fragile sogno.
Ilmodello proposto, quasi unico e
sperimentato, prevede un intervento
multidisciplinare al fine di "indivi-
duare" precocemente le difficolta che
un bambino potrd incontrare essen-
do nato pre-termine, per impedire,
alle prime deviazioni, di consolidarsi
in schemi di funzionamento non a-
dattivi,

«Esprimo tutto il mio apprezzamento
per il lodevole percorso tracciato dal-
la SSR di Messina per questi progetti
sempre pill innovativi in aiuto dique-
sti fragili pazienti, & fondamentale in-
tervenire con tempestivita per fornire
ai neonati l'assistenza adeguata”. Nel
sottolineare U'importanza di diffonde-
re all'esterno questi modelli virtuosi
di “buona sanitd", il Presidente della
SSR Arena, ha dichiarato “questa ini-
ziativa nasce dal basso, sono state le
nostre bravissime terapiste a propor-
re che la prima creazione del “Piuma”
fosse realizzata in Sicilia, in SSR. Noi
stiamo, infatti, rivolgendo le nostre
attenzioni sempre pill verso un'assi-
stenza specialistica e personalizzata
in funziene delle singole patologie.
Una buona sanita sta nello specializ-
zarsi sempre di pil in materie che dif-
ficilmente possono essere affrontate
dai singoli presidi ospedalieri.” L'am-
bulatorio Piuma di Messina, che gia
assiste ben dodici piccoli pazienti
“nasce dalla volonta di proporre la

presa in carico del neonato prematu-
ro - ha spiegato il direttare sanitario
di SSR Antonio Epifanio - con patolo-
gia o a rischio all'interno dei reparti
di TIN e di NPI delle aziende aspeda-
liere. S'intende rivolgere particolare
attenzione alla gestione degli aspetti
comportamentali, sensomotori e re-
lazionali, attuando un piano riabilita-
tivo precoce. Si metteranno in atto in-
terventi individualizzati e modulatiin
base all'osservazione della motricita
spontanea (GMs) e alla valutazione
comportamentale di ogni singolo
neonato {(NBAS), al fine di identificare
precocemente i soggetti che potreb-
bero sviluppare pci, disturbi neurolo-
gici transitori, disarmonie evolutive,
ritardo globale dello sviluppo o mini-
mal brain dysfunction ; si procedera,
al contempo, a favorire la continuita
degli interventi abilitativi all'interno
della struttura SSR, il coinvolgimento
e sostegno dei genitori e la promozio-
ne delle loro competenze, al fine di
offrire la migliore qualita

in collaborazione con PKSud

Malattie
sessualmente
trasmissibili
test gratis

Si concludera domani alle 12 l'attivita
diinformazione e di screening delle
malattie sessualmente trasmissibili
promossa dall'assessorato regionale
alla Salute e dalle 9 Asp dell'isola. |
punti d’accesso sono aperti oggi dalle
8 alle 17 e domani dalle 8 alle 12. A Pa-
lermao e provincia nei presidi ospeda-
lieri Cimino Termini, Civico Partinico,
Nuova Cefalll - Uoc medlicina trasfu-
sionale, ambulatorio dell’'Unita mobi-
le distrada; oggi dalle 20 alle 2.00 l'u-
nitd mobile distrada sostera davanti
alla discoteca Fabric, e dalle 9 alle 14
sara a Bagheriaal Centro Levante, A
Messina e provincia:ex ospedale “Re-
gina Margherita”, laboratorio analisi,
presidio ospedaliero di Barcellona (la-
boratorio analisi e malattie infettive),
consultorio familiare, presidio ospe-
daliero “San Vincenzo" diTaormina
(laboratorio analisi e Ostetricia e gine-
cologia), presidio ospedaliero Sant'A-
gatadi Militello (Ostetricia e Ginecolo-
gia), presidio ospedaliero Barone I-
gnazio Romeo Patti (laboratorio anali-
si). AAgrigento e provincia: presidi o-
spedalieri di Sciacca (Ginecologia/0-
stetricia e ambulatorio Ginecologia),
“San Giovanni di Dio” di Agrigento,
“Barone Lombardo” di Canicatti, “Fra-
telli Parlapiana” di Ribera (consulterio
distretto sanitario) e consultorio di-
stretto sanitario di Favara. A Caltanis-
setta e provincia: presidio ospedaliero
"y, Emanuele” di Gela, Poliambulato-
rio di Caltanissetta (consultorio fami-
liare). Catania e provincia: presidi o-
spedalieri di Caltagirone, Biancavilla e
“Santa Marta e Venera" diAcireale. En-
na e provincia: presidio ospedaliero
Umberto | di Enna. Ragusa e provincia:
ambulatori di Ostetricia dei presidi o-
spedalieri “Giovanni Paolo 11" di Ragu-
s3, “Maggiore" di Modica e "Guzzardi”
di Vittoria. Siracusa e provincia: Uo di
Educazione e promozione della Salute
aziendale, Uos Hiv e centro gestionale
screening. Trapani e provincia: Trapa-
ni, ex ospedale di Marsala, Alcamo, Ca-
stelvetrano, Mazara del Vallo, Citta-
della della Salute diErice eal Bosco di
Marsala,

RICERCA ITALIANA EFFETTUATA SUI TOPI. PER I TEST SULL’UOMO CI VORRA ANCORA QUALCHE ANNO

Scoperta una molecola che “ringiovanisce” il cervello
ed é in grado di frenare U'Alzheimer nella fase iniziale

P A Messina due
giorni dedicati
alla malattia
di Parkinson

MANUELA CORRERA

SichiamaA13 ed é un anticorpo chesi
€ dimostrato capace di bloccare la
malattia di Alzheimer nellafase inizia-
le, facendo in modo che le cellule sta-
minali del cervello riprendano a pro-
durre neuroni in modo quasi normale:
l'effetto & quello di un “ringiovani-
mento” del cervello, mentre la malat-
tiaviene “frenata”. Amettere a punto
in laboratorio la nuova molecola sono
statii ricercatori della Fondazione Ebri
“Rita Levi-Montalcini”, con uno studio
effettuato su topi.

Laricerca, interamente italiana, é
coordinata da Antonino Cattaneo, Gio-

vanni Meli e Raffaella Scardigli, presso
la Fandazione Ebri, in collaborazione
conilCnr, la Scuola Normale Superio-
re eil Dipartimento di Biologia dell'U-
niversita di Roma Tre. Peri test sul-
l'uomo, spiegano i ricercatori Meli e
Scardigli, «ci vorra ancora qualche an-
no e bisognera prima valutare gli esiti
delle fasi pre-cliniche di sperimenta-
zione, ma la scoperta é molto impor-
tante e apre a nuove possibilita di dia-
gnosi e cura di questa malattia».

I ricercatori hanno scoperto chelana-
scita di nuovi neuroni nel cervello a-
dulto siriduce in una fase molto pre-
coce dell’Alzheimer e tale alterazione
écausata dall'accumulo nelle cellule
staminali del cervello di sostanze tos-
siche chiamate A-beta oligomeri. Il
passo avanti sta nel fatto che il team &
riuscite a neutralizzare gli A-beta oli-

PRESSToday (chiara.tettamanti@argonhealthcare.com)

gomeri nel cervello di topi malati di Al-
zheimer, introducendo appunto l'anti-
corpo A13 nelle cellule staminali del
cervello e riattivando cosi la nascita di
nuovi neuroni.

Dunque, i topi cosi trattati hanno ri-
preso a produrre neuroni ad un livello
quasi normale. Oggi, spieganai ricer-
catori, «il problema & che per l'Alzhei-
mer non ci sona terapie risolutive e si
interviene troppo tardi: abbiamo inve-
ce dimostrato, su modelli animali, che
introducendeo questi anticorpiinnova-
tivi nelle staminali del cervello, si eli-
mina la proteina tossica che causa la
malattia. Cosile staminali riprendono
aprodurre i neuroni in modo normale
ela conseguenza é che l'Alzheimer si
blocca».

Limportanza della ricerca é duplice:
«daun lato - chiariscono - dimostria-

mo che la diminuzione di neurogenesi
anticipaisegni patologici dell'Alzhei-
mer, e potrebbe quindi contribuire ad
individuare tempestivamente l'insor-
genza della malattia; dall'altro, abbia-
mo anche osservato in vivo, nel cervel-
lo del topo, l'efficacia del nostro anti-
corpo nel neutralizzare gli A-beta oli-
gomeri, alla base dello sviluppo della
malattia».

Ai fini della diagnasi precoce, quindi,
"riuscire a monitorare la neurogenesi
nella popolaziene adulta offriraun
potenziale strumento diagnostico per
segnalare l'insorgenza dell'Alzheimer
in unostadio precoce.». Sul fronte
delle cure, invece, sottolineano i ricer-
catori, «ilfuturo utilizzo dell'anticorpo
A13 permettera di neutralizzare gli A-
beta oligomeri dentro i neuroni, bloc-
cando cosi la malattia ai suoiinizi».

Intanto a Messina due giorni dedicati
alla malattia di Parkinson ieri e oggi.
leri alle9 nella Sala Borsa della Came-
ra di Commercio, con un convegno sul-
le strategie terapeutiche eriabilitative
("Quandoil gioco si fa duro: strategie
terapeutiche e riabilitative del pazien-
te con Parkinson in fase complicata”).
In parallelo un simposio internaziona-
le alCaren Lab dell’lrccs Bonino Pulejo
perunfocus di approfondimento e
studio sulle avanzatissime tecnologie
riabilitative virtuali presenti nella
struttura.Oggi dalle 10 in piazza Cairoli
momenti di aggregazione e condivi-
siane, per favorire I'incontro tra mala-
ti etrafamiglie con persone affette
dalla patologia. Inoltre esibizioni live
di musica e intrattenimento a cura di
artisti locali. Attivo un gazebo info
point sullamalattia.
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Napoli

VERSO IL VOTO IN PRIMAVERA

CRONACHE di NAPOLI

A sostenere Caldoro potrebbero esserci
Domenico Palmieri in una civica
¢ un nome espresso da Moretto nella Lega

Simeone, Buono, Frezza, Venanzoni e Coppeto si muovono nel centrosinistra. Mundo aspetta il sindaco, Caniglia prende tempo

[1 Const glio s1 divide sulle Regionali

De Magistris non ha sciolto la riserva sulla lista e i suoi guardano a chi € gi in campo

di Giuseppe Palmieri

NAPOLI - Tempo di grandi mano-
vre ¢ di attese al Comune di Napoli.
Dopo il novembre infuocato tra
bilanci, rimpasti e mozioni di sfidu-
cia, la mente dei consiglieri torna a
concentrarsi sulle elezioni regionali
previste in primavera. Nel caos degli
schieramenti tutt’altro che definiti,
gli esponenti dell’assemblea di via
Verdi si preparano per trovare uno
spazio nelle liste ¢ per racimolare
voti. Per essere eletti al Centro dire-
zionale di consensi ne servono tanti,
nell’ordine delle diverse migliaia.
Non si pud improvvisare. E cosl tutti
cominciano a guardarsi intorno, a
fare incontri, a partecipare a iniziati-
ve, a riattivare contatti. Il sindaco
Luigi De Magistris ha annunciato

Mario Coppeto, Diego Venanzoni e Marco Nonno

Molti dubbi

in Forza ltalia
sui nomi

da candidare

Ottava Municipalita Dal parlamentino lanciano 1’allarme: non si intravedono soluzioni

Via Santacroce, la strada sprofonda sempre di piu

che ¢l sara una lista “arancione’ nella
competizione per Palazzo Santa
Lucia. Ma ancora non ha sciolto le
riserve, non ha ancora fatto nomi e
non ha deciso se ci sard un candidato
governatore autonomo e se l’clenco
sara in appoggio a qualcuno di quelli
gid in campo. E, di conseguenza, &
impossibile dire se effettivamente
questa lista ci sard. In attesa di saper-
ne di pit su questa decisione, si
muove Nino Simeone, che non ¢
certe in un momento di particolare
complicitd con I’attuale amministra-
zione ¢ potrebbe rientrare negli clen-
chi di Vincenzo De Luca. Stesso
destino per Stefano Buono, che
potrebbe essere candidato con i
Verdi, anche se tra gli ambientalisti
la partita ¢ sempre parccchio com-

NAPOLI - Precipita la situazione
in via Comunale Santacroce ad
Orsolone, A denunciare un altro
crollo nella notte il presidente di
Municipalita, Apostolos Paipais:
“Ci sono voragini sempre per dis-
sesto della fogna che hanno taglia-
to definitivamente firori molte fani-
glie che avevano un unico collega-
mento con via Comunale Santacro-
ce. La vasca della fogna nel terva-
pieno e la rampa stanno cedendo .
Da quasi quindici giorni il caso sta
diventando ogni giorno pit grave.
“L'area é stata lasciata in condi-
zioni di pericolo in particolare per
un pozzo di ispezione della fogna
incustodito, senza chiusura hé pro-
tezione. Dall'ultima conferenza di
servizi datata 14 novembre e dal-
P'ultimo sollecito aglhi organi eom-

ta drammaticamente nelle ultime
settimane. E ora la Municipalita va
in pressing disperato sul Comune.

petenti solo silenzio” , ha aggiunto
il numero uno del parlamentino di

Scampia. Gli ultimi interventi risal-
gono ad alcuni mesi fa e non hanno

risolto la situazione che ¢ precipita- @ RIPRODUZIONE RISERVATA

7Notizie in breve

Toponomastica: nuove intitolazioni
per le vittime del Rapido 904, Parks e Torre

NAPOLI - leri la giunta comunale ha approvato tre
delibere relative alla toponomastica cittadina: la
prima, su impulso dell'Associazione vittime della
strage sul rapido 904 prevede l'intitolazione della
nuova area verde di Piazza Garibaldi alla memoria
delle vittime della strage sul rapido 904. La seconda
serve a intitolare l'area di sosta e deposito degli
autobus Anm della zona a Resa Parks. La terza
intitola la piazza pedonale antistante l'ingresso del
palazzo di giustizia a Marcello Torre.

Oggi pomeriggio 'accensione
delle luminarie al centro antico

NAPOLI - Oggi alle 18, da piazza San Gaetano,
alla presenza del sindaco Luigi De Magistris ¢
degli assessori Ciro Borriello e Rosaria Galiero
saranno accese le Luminarie di via San Gregorio
Armeno, via San Biagio ai Librai, via Tribunali e
via Benedetto Croce. Si proseguira nei prossimi
giorni con via Toledo, via Scarlatti, via Luca Gior-
dano, via Bernini, via Pasquale Scura, via Monte-
santo, via Duomo e corso Garibaldi. Dopo le luci a
Chiaia arrivano altre luminarie.

PRESSToday (chiara.tettamanti@argonhealthcare.com)

NAPOLI (fipa.) - ANapoli e
in Campania le diagnosi di neo-
plasia ematologica sono sempre
piu numerose. Gli ultimi dati
disponibili parlano (su base
regionale) di 4.000 nuove dia-
gnosi per tumori del sangue
ogni anno. E’ una realta dram-
matica quella campana, dove
perd sono a lavoro anche delle
eccellenze. Dei 4.000 nuovi casi
che ogni anni si registrano, il
50% sopravvive oltre cinque
anni dalla diagnosi, ¢ grazie alle
terapie innovative che sono
state rese disponibili negli ulti-
mi anni si calcola che 1’aspetta-
tiva di vita si estender sensibil-
mente nel futuro prossimo,
migliorandone anche la qualita.
Non certo rassicuranti i dati
nazionall, si pensi che negli ulti-
mi 13 anni, infatti, le diagnosi
di Linfoma Non Hodgkin sono
aumentate del 45% ¢ quelle

delle leucemie del 26%. E’ in
questo contesto che ha preso
vita il primo network nazionale
che riunisce le Associazioni
Pazienti con tumori del sangue.
Il network si chiama F.A.V.O.
Neoplasie Ematologiche ed ¢
una nuova ¢ importante realta
associativa che mira a risponde-
re ai bisogni delle persone che
hanno ricevuto e riceveranno
una diagnosi di neoplasia ema-
tologica. “Un network finalizza-
to a costituire una voce unica e
piu forte nel dialogo con le isti-
tuzioni - spiega Davide Petruz-
zelli, coordinatore F.A.V.0.

Petruzzelli:
“Vogliamo rafforzare
il dialogo

con le isfituzioni”

Neoplasie Ematologiche e pre-
sidente di La Lampada di Aladi-
no Onlus - Gli obiettivi sono
molti, perché complessa é la
realtd delle malattie oncologi-
che viste dagli acchi del pazien-
te, e tanti ancora gli unmet
needs delle persone affette da
neoplasie ematologiche e dei
loro familiari/caregivers”. In
occasione della presentazione
del nuovo gruppo di lavoro nato
all’interno della storica Federa-
zione di Associazioni Pazienti
di Volontariato in Oncologia
(F.A.V.0.) sono stati presentati
i risultati del sondaggio “Le
voci contano” condotto su 850
pazienti, che hanno messo in
evidenza importanti lacune
informative riferite dai malati in
merito alla malattia, al percor-
so di cura e alle conseguenze
causate da un tumore del san-
gue sulla gualita di vita. Un

Salvo per uso personale €' vietato qualunque tipo di redistribuzione con qualsiasi mezzo.

plessa. Ci pensa anche Fulvio Frez-
za, che troverebbe spazio in una civi-
ca del centrosinistra, mentre Diego
Venanzoni potrebbe essere 'unico
dei comunali a far parte della lista del
Partito democratico, forte dell’appog-
gio dell’ex consigliere David Lebro,
ora vicino a De Luca. A Sinistra si

prepara a candidarsi Mario Coppe-
to, anche se in quell’area politica la

situazione & piti che mai ingarbuglia-
ta, Gabriele Mundo aspetta segnali
da De Magistris, mentre ¢ in un
momento di riflessione Maria Cani-
glia, tentata dal centrodestra, che non
ha ancora deciso, perd, se scendere in
campo o meno. Nel centrodestra,
invece, sono tante le situazioni che si
stanno sviluppando. Con la candida-

tura a governatore di Stefano Caldo-
ro potrebbe trovare spazio Domeni-

In giunta Clemente
puo tentare l'assalto
ma non ha ancora
deciso sul da farsi

co Palmieri, vicini all’ex consigliere
regionale Gennaro Salvatore, men-
tre Vincenzo Moretto della Lega
potrebbe offrire al Carroccio, soste-
nendole, un nome a lui molto vicino.
Da valutare la posizione di Salvatore
Guangi di Forza Italia, quasi certa la
candidatura di Marco Nonno in Fra-
telli d’Italia. Gli altri, invece, potreb-
bero diventare attori non protagonisti
della corsa al voto della prossima pri-
mavera, offrendo appoggi e sperando
di essere ricambiati quando, un anno
pil tardi, al voto si andra per il
Comune. E gli assessori? Alessan-
dra Clemente ha piu chance di tutti.
Ma riflettere, anche in chiave 2021.
Poi deciderd se rompere o meno gli
indugi.

© RIPRODUZIONE RISERVATA

[KAVERZN  Ha preso vita il primo network che riunisce le associazioni dei pazienti

Aumentano le diagnost per tumort del sangue

dato significativo che emerge e
Jfa riflettere vigiarda In perce-
zione del ruolo delle Associa-
zioni Pazienti: due terzi degli
intervistati (65%) non erano o
conoscenza della loro esistenza
al momento della diagnosi, e
poco meno della metd (41%) é
state invitato a contatiarie, per-
lopiv da altvi pazienti. Per con-
tro, circa 1'80% di chi visié
rivolto ha trovato molte utile il
supporto ricevito, «Questi dati
indicano la capacita delle Asso-
ciazioni Pazienti di rispondere
in modo efficace a svariate esi-
genze — sottolinea Petruzzelli -
ma al tempo stesso la necessitd
di dare maggiore visibilita di
queste organizzazioni che da
tempa ormai si pongono come
interlocutori del processo di
cura insieme agli almi siakehol-
der”

© RIPRODUZIONE RISERVATA
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QUANDO IL BENESSERE S| CONQUISTA ATAVOLA

Un pizzico di sale iodato
per la salute della tiroide
a qualunque eta

Aumenta il consumo dell'alimento ma la meta & lontana
Agire in anticipo & fondamentale: basta un'ecografia

Federico Mereta

Sessantapercento, Stiamean-
dando bene sulle vendite disa-
le iodato, fondamentale per il
benessere della tiroide,anche
se la meta & ancora lontana.
QOccarrerebbe superare 180
per cento. Ma bisogna vedere
il bicchiere mezzo pieno, con-
siderando che qualche tempo
fasierasoloal 30 per cento.
Nonsipubdirecheil rappor-
tosia diretto, ma certo questa
tendenza si traduce anche nei
dati che vengono dall'ultima
analisisuiragazzidelle scuole
medie. La prevalenza di au-
mentodelvolumedella ghian-
dola, secondo i criteri dell'Or-
ganizzazione Mondiale della
Sanita, nella popolazione gio-
vanile risulta inferiore al 5 per
cento: il che significa che sia-
mo dotto al limite di quella
chesidefinisce “endemia” goz-
zigena, Insomma; la jodoprofi-

lassi, specificatamente 'uso
costante del sale iodato, nella
modica quantita indicata an-
che dagli esperti di malattie
cardiovascolari che ricordano
comesiaimportante consuma-
re“pocosalemaiodato”, ésta-
to ed & lo strumento fonda-
mentale per ridurre la preva-
lenza del gozzo, dei noduli ti-
roideie delle forme pil1 aggres-
sivedi tumoridellatiroide.

La nostra regione & stata
all'avanguardia nel monito-
raggio dell'uso del sale iodato
e nella valutazione della pre-
valenza del gozzo, e dalle ulti-
me indagini epidemiologiche
effertuate dalle équipe specia-
lizzate & risultato che la caren-
za jodica, storicamente ben
presente nella nostra regione
e in particolare nel nostro en-
troterra, appare ormaisupera-
ta almeno nelle giovani gene-
razioni, Attenzione particola-
re va prestata in gravidanza,

per l'adeguato sviluppo, so-
prattutto neurologico e poiin-
tellettuale, del feto e del neo-
nato e per la prevenzione
dell'ipotiroidismo neonatale.
Non mancano insomma le
buone notizie a pochi giorni
dal congresso nazionale
dell'Associazione Italiana del-
la Tiroide. Purtroppe perd
troppo spesso ci dimentichia-
mo di questa ghiandola, a tut-
teleetd. Anche da anziani.
«L'ipotiroidismo & la forma
didisfunzionetiroideapiti fre-
quente: i suoi segni e sintomi
possono essere per lungo tem-
po sfumati e poco rilevanti,
ma le conseguenze, in caso di
nonriconoscimento e non trat-
tamente quando necessario,
possono essere importanti»,
spiega MarcelloBagnasco, do-
cente all'Universita di Genova
e prossimo presidente dell'As-
saciazione. «L'ipotiroidismo
nell'anziano pud avere conse-

Come mantenere
la tiroide in forma

. Assumere regolarmente il sale iodato, disponibile
" in commercio, sia come sale grosso che come sale fing.
Non esagerate per Il rischio diipertensione

't:nnsultare il medico se si scoprono tumefazioni

=+ del collo o In presenza di sintomi come stanchezza
inspiegahile, aumento, di peso, rallentamento dei battiti
cardiaci (ipotiroidismo) oppure agitazione, tachicardia,
ansia (i ertiroidismoe. Anche un aumenta dei valori
dei lipidi nel sangue (colesterolo e trigliceridi)
pud essere legato ad alterazione

della funzione della tiroide

“ Non hanno alcun significato le ecografie eseguite
" come screening, in assenza di segni o sintomi specifici

‘ Non assumere ormone tiroideo per dimagrire:
se la tiroide funziona normalmente
non serve a nulla e pud essere pericoloso per la salute

Assumere ormone tiroideo solo se la tiroide
non funziona, se si & stati operati alla ghlandola
oin alcuni casi in presenza di noduli per frename

la crescita

‘ Il fabhisogno di iodio aumenta in gravidanza:
I'adeguato apporto diiodio alla madre si trasmette

al feto, che ne ha bisogno

per il funzionamento

della sua tiroide e per lo sviluppo del sistema nervoso

guenze rilevanti sulla perfor-
mance, sia fisica che cogniti-
va: sintomi insidiosi, come
una riduzione dell'iniziativa,
un quadro di deterioramento
cognitivo, una particolare in-
tolleranza al freddo - partico-
larmente rilevante in questa
fase di inizio inverno - posso-
no essere spie della malattia»,
Riconoscere la situazione &

fondamentale, perché se la ti-
roide lavora poco o male I'inte-
ro organismo pud avere riper-
cussioni. Ad esempic, quando
la carente funzione della
ghiandole nonviene controlla-
ta, si pud avere un aumento
del colesterolo nel sangue e
quindi un incremento del ri-
schio cardiovascolare, «Oggi
disponiamo di strumenti dia-

gnostici efficienti per una dia-
gnostica tempestiva e per la
scelta del momento piu ido-
neo all'inizio del trattamento,
edisponiamo didiverse prepa-
razioni di ormone tiroideo
(fondamentalmente si tratta
della terapia sostitutiva con
L-Tiroxina) che ne rendono
agevole la somministrazio-
ne», sottolineal'espertox.

Anche il problema opposto,
ovvero lipertiroidismo, va te-
nuto sotto controllo. Liperti-
roidismoe anch’esso condizio-
ne frequente nell'anziano, ed
&inparticolarein quest’eti ca-
ratterizzato da problemi car-
diaci, anche importantie biso-
gnosi di pronto trattamento,
come i disturbi del ritmo car-
diacoed in particolarela fibril-
lazione atriale che aumenta
anchedi cinque volte il rischio
diictus, ovviamente se non ri-
conosciuta e trattata. Per que-
sto, 'eccessiva funzione della
ghiandola va individuata e
trattata prima possibile.

C'¢ un altro grande tema
che riguarda la tiroide, anche
perché spesso, con un’ecogra-
fia, si individuano noduli che
non danno sintomi. «Se da un
lato stlamo diagnosticando
sempre pitnoduli tiroidei, an-
che piccoli, per I'uso sempre
pit diffuso dell'ecografia - e
quindi ¢ in aumento anche la
diagnosi di tumore della tiroi-
de (il 5-10 per cento deinodu-
livistiallecografia possonaes-
sere neoplastici) - scopriamo
che la grande maggioranza
dei tumori tiroidei hanno ag-
gressiviti scarsa e non metto-
no in pericolo la vita del pa-
ziente», affermaBagnasco, —
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LA FORZA DELLA PREVENZIONE

Una visita dall’'oculista
contro il cheratocono

GENOVA

Fate attenzione alla cornea,
anche da giovani, E fate un
controllodall'oculista. Eil mes-
saggio che viene dalla campa-
gna di prevenzione del chera-
tocono, malattia progressiva
della cornea che causal'assotti-
gliamento e la deformazione
della stessa anche in giovane
etd, provocando una riduzio-
ne anche grave della capacith
visiva. L'iniziativa ha coinvol-
to anche Genova. «Sono im-
portanti gli screening, in parti-
colare tra i giovani di eth com-
presatrails e i35 anni e che

d ¥
iy

Dall'oculista per prevenire

non abbiano mai avuto una
diagnosidicheratocono» spie-
gaLucioBurarto, responsabile
del Centro Ambrosiane Oftal-
mico che ha organizzato la
campagna. «Sono state 317 le
persone che sisono sottoposte
agli screening gratuiti nei 21
Centri distribuiti in su tutto il
territoric nazionale. 11 dato
pilt evidente che emerge, pur
se ovviamente non si puo par-
lare di dati statisticamente si-
gnificativi, & che I'82 per cento
non presenta problemi, il 10
percentopresentadelle altera-
zioni riconducibili a sospetto
cheratocono mentre I'8 per
cento evidenzia modifiche
dell'aspetto corneale che rive-
lavano cheratocono gia evi-
dentemai diagnosticato prece-
dentemente». Ladiagnosi pre-
coce & fondamentale per trat-
tareal megliolapatologia.
FE.ME.
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IL SONDAGGIO

Consenso informato
Si pud migliorare molto

GENDVA

Consensoinformato: otto ma-
lati sudiecilo firmano, maso-
lo il 66 per cente ha la perce-
zione di aver ricevuto un’in-
formazione chiara e comple-
tasulle curein programma.

Eunodei dati che emerge dal
sondaggio “Le voci contano”
condoetto su 850 pazienti con
tumore del sangue presenta-
to dal Gruppo dedicaro al te-
ma nella Federazionedi Asso-
ciazioni Pazienti di Velonta-
riato in Oncologia (Favo). «I1
consenso informato non & un
attoistantaneo—precisa Fran-

cesco Angrilli, Responsabile
del Centro Diagnosi e Tera-
pia Linfomi dell'Ospedale Ci-
vile Spirito Santo di Pescara
«bensi una verae propriapro-
ceduranell'ambito della qua-
leil paziente deve essere mes-
so nelle condizioni di porre
domande e ricevere risposte
dal medico, di avere il tempo
necessario per discutere del-
la proposta con le persone di
fiducia». Spesso invece 'ade-
sione si limita a una firma su
un documento sottoscritto in
unmomento digrande fragili-
taemotiva. Negli ultimianni,
afronte dell'aumento numeri-
co di malattie come i linfomi
eleleucemie, cresconole spe-
ranze nelle cure, Grazie alla
ricercaea terapie innovative,
quasi un milione di persone
oggi in Italia & guarito da un
tumore.—
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EA.V.0 Neoplasie Ematologiche, i pazienti fanno ‘rete’

Inizia il suo percorso EA.V.O. Neoplasie Ematolo-
giche, il primo network nazionale che riunisce le
associazioni pazienti con tumori del sangue: una
nuova ed importante realta associativa che vuole
rispondere ai bisogni delle persone che hanno ri-
cevuto e riceveranno una diagnosi di neoplasia
ematologica. «Si tratta di un network finalizzato a
costituire una voce unica e piu forte nel dialogo
con le istituzioni - spiega Davide Petruzzelli, coor-
dinatore EA.V.O. Neoplasie Ematologiche e presi-
dente di La Lampada di Aladino - Gli obiettivi sono
molteplici, perché complessa e la realta delle ma-
lattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e
tanti ancora gli unmet needs delle persone affette
da neoplasie ematologiche e dei loro familiari/ca-
regiver». Alla presentazione del nuovo Gruppo di

lavoro nato all’interno della storica Fe-
derazione di Associazioni Pazienti di Vo-
lontariato in Oncologia (EA.V.0.) sono
stati illustrati i risultati del sondaggio ‘Le .
voci contano’ condotto su 850 pazienti,
che hanno messo in evidenza importanti
lacune informative riferite dai malati in
merito alla malattia, al percorso di cura
e alle conseguenze causate da un tumore
del sangue sulla qualita di vita. Un dato
significativo che emerge e fa riflettere riguarda la
percezione del ruolo delle associazioni pazienti:
due terzi degli intervistati non erano a conoscenza
della loro esistenza al momento della diagnosi, e
poco meno della meta (41%) € stato invitato a con-
tattarle, perlopilt da altri pazienti. Per contro, circa

Francesco De Lorenzo

1’80% di chi vi si e rivolto ha trovato
molto utile il supporto ricevuto. «Oggi
in Italia vivono circa 900.000 persone
guarite dal cancro, e questo & un dato
nuovo ed estremamente importante
poiché impone alle Associazioni Pa-
zienti un nuovo obiettivo: lavorare coe-
se per eliminare le barriere che osta-
colano il ritorno alla vita normale - di-
chiara Francesco De Lorenzo, presi-
dente EA.V.O. - Dato che oggi grazie alla ricerca si
puo guarire, una diagnosi in giovane eta non puo
costituire un ostacolo insormontabile all'inclusione
sociale e lavorativa e, di conseguenza, alla piena
realizzazione della propria vita».

EUGENIA SERMONTI
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La gestione del paziente fumatore

[ risultati di una survey che coinvolge i medici di medicina generale

Linnovazione tecnologica nel campo dei prodotti
alternativi al fumo di sigaretta tradizionale ha fatto
passi da gigante negli ultimi 5 anni e le relative co-
noscenze non sono state oggetto di adeguata for-
mazione per la classe medica. Le conoscenze della
classe medica in merito ai prodotti a rischio ridotto
sono in corso di valutazione mediante un questio-
nario sottoposto ai Soci di alcune societa scientifiche
e ne sta emergendo un panorama alquanto unifor-
me. Soltanto poco oltre il 50% dei medici che ha ri-

[ .,

sposto al questionario conosce i prodotti a rischio
ridotto, cioe quei prodotti che producono una quan-
tita di sostanze dannose o potenzialmente dannose
nettamente inferiore a quanto viene prodotto dalla
tradizionale sigaretta a combustione. Ed € quanto
sta emergendo anche dalla Survey che coinvolge i
medici di medicina generale i cui risultati parziali
sono stati presentati al 36° congresso della societa
italiana di medicina generale (Simg) a Firenze. Al
momento hanno risposto 400 medici (58% uomini
e 42% donne) cosi suddivisi: 69% non fumatore, 7%
fumatore regolare, 4% occasionale, 20% ex fumatore.
Ecco le loro rosiposte:

* 91% ha smesso grazie a volonta; 4% con terapie al-

| medici di medicina generale
SIMG chiedono una maggiore
conoscenza dei prodotti alternativi
alla sigaretta tradizionale, oltre
che una formazione ‘ad hoc’

ternative; 4% counseling; 1% farmacologica; 0 con
centri antifumo
* 54% a conoscenza del fatto che esistono nuovi si-
stemi di fumo considerati a ‘rischio ridotto’, 46% non
a conoscenza
* 57% ha espresso ‘possibilismo’ su questi prodotti,
31% si e detto totalmente negativo, 12% favorevole
* 81% non a conoscenza della ricerca scientifica su
questi prodotti da parte delle aziende produttrici,
19% a conoscenza
* 91% ritiene giusto interessamento delle associa-
zioni scientifiche a questa nuova metodica, 9% con-
trario
» Stessa percentuale per interessamento associazioni
di pazienti.
«Il primo approccio ¢ arrivare alla cessazione del fu-
mo, ma occorre anche considerare che poi solo una
minoranza dei pazienti fumatori smette - ha detto
Damiano Parretti, responsabile della Scuola di Alta
Formazione SIMG - E le nostre domande per forza
diventano altre. Ce ne dobbiamo occupare? Dobbia-
mo perseverare in atteggiamenti drastici o cerchiamo
di arrivare, sempre con I'obiettivo di far smettere di
fumare, a ridurre la tossicita del fumo, proporre so-
luzioni con il minor numero possibile di sostanze
tossiche per la salute del fumatore?».

PIERLUIGI MONTEBELLI

MOTORE SANITA

Tumore del polmone:
contro il ‘big killer’
silotta in prima linea

«Il carcinoma polmonare si posiziona tra i principali big killer al
mondo, per incidenza e mortalita. Fortunatamente la ricerca far-
maceutica non si ferma e negli ultimi anni ha permesso la per-
sonalizzazione della strategia di cura con farmaci a bersaglio mo-
lecolare con elevata risposta terapeutica, garantendo al paziente
una buona qualita di vita». Queste le parole di Giuseppe Simeone,
presidente VII Commissione sanita,
politiche sociali, integrazione socio-
sanitaria, welfare, regione Lazio du-
rante il convegno ‘Tnnovazione e so-
stenibilita nel carcinoma polmonare
confronto tra esperti’ organizzato da
Motore sanita, grazie al contributo in-
condizionato di Msd. Focus dell’even-
to la forma pit frequente di cancro del
polmone - il cancro del polmone non
a piccole cellule (Nsclc) - rappresenta
1’83 per cento del totale di carcinomi
polmonari. In Italia con 42.500 nuove
diagnosi stimate nel 2019, il tumore
del polmone e tra le neoplasie piu fre-
quentemente diagnosticate e la prin-
cipale causa di morte oncologica, con
33.838 decessi registrati nel 2016. Esi-
ste un bisogno urgente di trattamenti
sempre piu efficaci e innovativi che possano migliorare e prolun-
gare la vita di questi pazienti e recenti dati hanno dimostrato che
I'innovazione terapeutica, sempre pill spesso, va nella direzione
dei trattamenti di combinazione che vedono I'associazione di pitt
farmaci tra loro. Tra i temi affrontati nel corso del convegno 'uso
delle terapie innovative in prima linea e la necessita di tempi rapidi
di approvazione dei nuovi farmaci. Oltre ai fondi attualmente
stanziati per i farmaci innovativi - 500 milioni di euro annui -
emerge la necessita di identificare nuove modalita di governance
in grado di rispondere ai bisogni regionali in un'ottica di razio-
nalizzazione delle risorse. Lutilizzo di farmaci innovativi gia dalla
prima linea di trattamento, porta infatti un significativo beneficio
migliorando sostanzialmente la sopravvivenza dei pazienti.
ANNA CAPASSO

Un convegno
organizzato da
Motore Sanita
grazie al
contributo di
Msd, accende
i riflettori sulle
necessita dei
pazienti

Salute donna onlus

#NuovaLuceSullaSM: se la tecnologia
digitale aiuta a far luce sulla malattia

Il recente arrivo delle nuove terapie CAR-
T rende indispensabile I'intervento di tutti
gli attori del Sistema Sanitario Nazionale
per dare reale accesso all'innovazione in
Italia. Questo il principale argomento trat-
tato durante 'Evento “ROAD MAP CAR-T
PROSPETTIVE ATTUALI E FUTURE
DELLUSO DELLE CAR-T IN ITALIA”: ulti-
mo appuntamento di confronto tra esperti
di salute nazionali e regionali per fare il
punto sul miglior percorso di cura per i pa-
zienti, realizzato da MOTORE SANITA con
il contributo incondizionato di Novartis.
«Le car-t rappresentano una rivoluzione
nella lotta ai tumori e I'Italia ha deciso di
puntare in alto con un progetto unico al
mondo che prevede la creazione di centri
di eccellenza per la ricerca, la sperimenta-
zione e la produzione di terapie innovative,
tra cui le terapie geniche. Considerando la
carenza produttiva a livello mondiale in re-
lazione al fabbisogno crescente di queste
cure, vogliamo diventare un Paese di rife-
rimento a livello internazionale per lo svi-
luppo e 'esportazione delle car-t anche per
conto delle aziende private», ha detto Pier-
paolo Sileri, Viceministro della Salute.
«'immunoterapia sta progressivamente
affermandosi come un formidabile stru-
mento terapeutico a disposizione di ema-
tologi ed oncologi nella cura delle patologie
neoplastiche. I risultati gia ottenuti nelle
leucemie linfoblastiche acute a differen-
ziazione B-cellulare nel bambino e in al-
cuni isto tipi di linfomi a cellule B dell’adul-

In Senato, i massimi
esperti del panorama
nazionale ad un meeting
di Motore Sanita

to hanno gia portato all’approvazione da
parte delle agenzie regolatorie di due pro-
dotti basati sull’'uso delle CAR cells. Studi
sicuramente promettenti sono in fase avan-

zata di realizza-
zione nel mielo-
ma multiplo e
nella leucemia
linfatica cronica.
Si apre, dunque,
una nuova era
nella cura della
neoplasia dove il
prossimo grande
orizzonte sfidante
e quello di traslare i risultati ottenuti nelle
neoplasie ematologiche ai tumori solidji,
lavorando anche per garantire piena soste-
nibilita (anche economica) a trattamenti

PROSPETTIVE ATTUALI E FUTURE

"IS0 DELLE CAR-T IN ITALIA

cosi sofisticati e complessi”, ha dichiarato
Franco Locatelli, direttore Dipartimento
Onco-Ematologia e Terapia Cellulare e Ge-
nica, Ospedale Bambino Gesut Roma.
RICCARDO THOMAS

«La mia pittoresca vita semplicemente senza mani»

Dal 7 al 13 dicembre 2019, la Galleria
‘ART...on paper’ in via Cattori, 5/A a Lu-
gano ospita la mostra personale ‘Bruno
Carati: la mia pittoresca vita. Semplice-
mente senza mani’. Le oltre 25 opere che
compongono questo Percorso espositivo
documentano la straordinaria vicenda ar-
tistica e umana di Bruno Carati, indiscusso
protagonista della pittura lombarda con-
temporanea, la cui forza espressiva risiede
nel legame indissolubile tra ricerca arti-
stica ed esperienza esistenziale. Inesausto

ricercatore di sempre nuove esperienze
espressive, nel corso della sua lunga car-
riera l'artista ha espresso il proprio talento
mediante molteplici tecniche artistiche,
dalla pittura ad olio su tela e su giornale,
passando attraverso I'acquarello, fino alla
rappresentazione su cartone e su vetro.
Nel corso dell'inaugurazione della mostra,
Bruno Carati terra una performance dal
vivo, mostrando al pubblico presente la
particolare esecuzione pittorica che ca-
ratterizza il suo fare arte: il maestro lom-

bardo, infatti, e affetto, sin dalla nascita,
da una paralisi che gli ha reso impossibile
I'uso delle mani e delle gambe, potendo
contare, per la realizzazione delle sue ope-
re d’arte, unicamente sulla propria bocca.
Ciononostante, con determinazione e co-
raggio, si e realizzato come uomo e come
artista, riscuotendo un grande successo
di pubblico e di critica. Curatrici della mo-
stra le critiche d’arte Francesca Bianucci
e Chiara Cinelli con Giuseppe Di Salvo.
MARCO BIONDI

ispira il Giappone

Non solo cibo e lusso, I'Italia esporta anche
modelli di assistenza sanitaria. Le volontarie
di Salute donna onlus hanno ricevuto infatti
una richiesta di incontro partita addirittura
dal Giappone: la prefettura di Ibaraki - ter-
ritorio di tre milioni di abitanti affacciato
sul Pacifico, tra Tokyo e Fukushima - ha in-
dividuato nella storia e nell’attivita di Salute
donna onlus un modello organizzativo da
replicare in patria. Sotto la lente degli esperti
giapponesi, in particolare, sono tutte le ini-
ziative - ideate insieme all'Istituto Nazionale
dei Tumori - mirate a sviluppare concreta-
mente il cambio delle abitudini alimentari
e degli stili di vita. “Siamo sorprese e onorate
per questa attenzione - ha commentato An-
na Mancuso, fondatrice e presidente di Sa-
lute donna onlus, - Siamo felici di mettere
a disposizione tutta la nostra esperienza, la
nostra capacita di fare network e di spingere
sempre il sistema sanitario locale e nazio-
nale, pubblico e privato a mettere a dispo-
sizione le cure migliori ai malati in tutto il
territorio nazionale. Le nostre iniziative so-
no ‘esportabili’ in tutto il mondo dove si rie-
sce a costruire un’alleanza tra volontari, me-
dici e territorio. Non e la prima volta che
dall'estero chiedono il nostro supporto. Sia-
mo gemellati con due analoghe associazioni
cinesi che abbiamo incontrato a Expo”. La
delegazione giapponese ha incontrato le
volontarie di Salute donna onlus il 25 no-
vembre, al centro milanese di via Venezian
per questo inatteso gemellaggio.

MATILDE SCUDERI
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MAPOLL eAbhiama bizngno di
sollolineare guesti moments di
privnde pusilivitd per i nusle le-
ritorio perchd some tanr i cittadi
i che, attraveran le propric ca-
pacitd e doti, = Tmpemman gquo-
Lidtenarmenie aflonche le cuse va-
dacwo avant, conwibuendo al pro-
aresso della propria comunitd, Lin
mamcents callettive, dungue, m
ot riwlTermiameo 1 valorn del-
" Dopeeno, della solidaciets, <el-
| capacitd di aperare nell inte-
resse gencralon, B oonn quaste nia-
Tole chie 1] Presfelio di Mupuls, Car
roela Papano, Lo pramiaio | ven-
tiquattre cittadiui della Cimd Me
tropolitana che, grazie al lnvnim-
meame civicn @ soviales, hanno ri-
cevile Peoarificenea al Merie
cebeessa dal Capo dello Staw,
Una ecrimania che, svoltasi icri
prrezsa 1l Palazeo del Groverno,
roara v fornire messaen di mneo-
raggiaments, ponché mwodelli di
rittrimento pasicivi, 8 eui lo myo-
Wi ICNCTAFIN PSS | spiTaral.
Il primne u riceven: 1| diploma &
stitw Gluseppe Blanco che, per il
Conmne di Arzans ¢ in compa
gmia dzl rispettivn sindaco, hari-
Lirzaber " omom Reenze 53 sono sus-

#— |l sindaco e il Prefatto con il comandante Cire Esposito

seewils Vmeenzn [ingans, Stefmo
Guaring, Francesco Ferrandino,
Felice La Gala. Domenico Pivo-
ng, Armande Trojana & Motticia-
le: Cien Arjante, Antimo Flagiel-
lu eVincenew Tiviicen per la mro-
il di Mapoli.
Per il Comunz di Mapoli, inveee,
hen 13 somo stad 1 cittadmi che,
wlla presenys del sindaco Luin
e Migisleis, si sono disunli per
il proprio impezno ¢ dungque in
sagmiti del titoln, ma quasti: {rian-
Crubriele AfMni, MNicela Bellini,
Do Clocaedls, Lucio Thadato.
Giuseppe Gierl, Serpio Mapolita-
no, Lnigi Palmizri, Crivzeppe Sal-
zamey, Laeio Vasaturo, hMuauro
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miore Capo Seello Ankonio Bul-
doni che, colpile imsieme ai col-
Lealii da v oedigie esplosiva, el
parse di una missions in Atzha-
mstun nel 2017, ha dedicatn cque-
stit e Geenei alla mia Fandplia
e ai el compagni. Noo mi ri-
tongo un crac perché sona gali i
enllaght che hanno uniralidita
superiore alla mis. Cuest' uléimi,
puc avende un ivalidild che s
agaira nrarne all”80-T0, con
tinang a vivere od ¢ a loro che

dedicn gquesto ricona-
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Esposito, cemandanre dellk Mali
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ti ¢arica ancora di pil] di respan-
suhilith porehi cisene wm csenio
per ali alin, per i pii givvan, &
sICULALEN0E ut marmesto di pag-
rigolare impormanza,  Sarcro,
quingdi, spronati mneors di pidow

siete salo puate Ji rilerimenta per
l&vestre famiglic - ba derto il sin-
dace, o Magestris - ma per Fin-
lers comunild & siele o dime-
sirscione che o stwlio, a dille-
renza di quanto alonni sostengo
1o, & IIoTEAntE oy raggiungers
compelensa e prifissionel U che
B anweera pad valore in o Lle-
riverio came 1 nostre dove mee &
i itticiles,

CLIMA E MARE Dal Wwf linee guida per la salvaguardia del Mediterraneo e della sua biodiversita

Cop21, obiettivo e firmare la Garta di Napoli

NATPOLI Mente Gretin sl shar-
cattdo sulle coste wadrilens al
(Castzl dell"{hvo, 81 sta svolgen-
dor la mueveas veduea delly Cop2
sulla sonvenzione Ji Barcellunu.
cofy obiettivo di stilare Ta cacta
di Mapoli pit ambiziosa pessibi-
le per tutclure il mar Moditerrs-
neo dill'inguinsmente e dal du-
e Litter: Ventuna Paesi, 3 con-
tinenti presenti, g quelli che si
atfaceians sl mar Maoditenanan,
D g exmi P dewve premde-
5i 1 propiio impeeaa per allton-
tare una situazicns, aivdicata ora

mai da tured, maltn allarmantz,
el Tinha sta 218 facendoe 1] suo.
Pense alls leepe 8%alva o, che
oflie Ia possibilitd ai pescatori di
liberave il marc dai rifiuti o di rea-
l1zwars una posea con materiale
w basso imputlo umbienlale, Ta
riduzione dei rifinti - i dette i1
ministia Sergio Costa prosente al
tavole - ¢ il noelo deghi cgisten-
Li & la buse per il nostrr flucos.
I 22 Paesi del Medilerraneo in-
sieme all'Unione Evuropea sono
dungue chiamar astabilinz akict-
livi & trwrmsrdi ehiavi, cundivisi
e viocwlaolh per mellers allo
una Economia Blu Sostenibile
che tureli ctticacoments il nostrg
mare ¢ comvalgm Ie sturenm lo-
cli, il roworider dedlis ricenen e § sel-
Lot evonomic, E quesue lappel-
Lo del Wt i occasions della sc-
cnnda giamata della Cop 21, al-
lu lnee det dabi sollo stako di sa-
Lutes precaria del Ware Nosleoen:
nel bacing che costiniisce meano
delI"1%4 de marn mondiali, si con-
cenbrn 11 15% del tra el mari LLi-
oo plobali di meeci, oenles 1'80%
desli stocls ittict esaminai sono
sonrastiureaci ¢ altre ol A0%; del-
Lo eonte (TH.400 ko s démila)

miatllane in guslehe medo antifi-
vialicsale, Nella seduts di e il
Wit ha contribmico ai lavori del
12 Cnp21 eon Finterventa di 1za-
hella Prates, direllore conseryi-
sione del Wol Halia, al side
evenl sul capitale natueale, di
Czinseppe [ Carclo, dirgtors del-
la Wowt Mediterrancan Marine
Imitiatives sulls Aree Morine Pro-
LELlE

Mgl zale dal Castel dell'Uneo, ra
Iz dlezlegrarioni i 21 Stuti del Me-
Witerremes [Albuni, Alyeria, Ho-
seu el Ereeprv i, C o, Ci-

pro, Franciy, Crecia, Tsraele, Tia-
Lia. Libamwe, Libia, Rl Mua-
co, Monteneara, Maroeca, Slo
wenia, Spagna. Siria, Tunisia,
I'urchia e Uninne Buropea) ©
I'Univne Curopea. 1 lvwn sune
fienetici. «La crescente intesa -
spicpa il ministero dall* Ambien-
te Cowta - ha mdotto le parti con-
Leventi Lo Convensiune Ui Dor-
cellona ad incontrarsi o Napo-
Li per riesaminare I progressi ¢
adoftars misnre urgonti et pro-
Lepgene g ecosislernt nedilerme
el igsediinl .
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B— Sargio Costa a Napali

| ILVOLONTARIATD I HICOLOGIA TRUVA GOLLOCAZKE B LU VOGE UNICA WA HETWORK |

Nasce un gruppo di lavoro all'intemo i Favo

NAPOLI. A Mapoli 8 in Gampania le disgnasi di
rcglasia amatalegica ana sampre pil e
rase. &l ultirni dati disponibili parlana (3w base
regionale} di quattromila nueove diagnosi per
fumes del sangue ogni anna. E una reatta
drarnimatica qualla campana, deve pard Sanda &
lavara anche delle eccellerze. Del dmila nucd
c&3i che ogni anni Si registrans, il 50% sopray-
vive cltre cingue 8nni dalla disgnosi, & grazie
alla tarapie innovative cha sana state rese
dlspanibill negll uitiml annl sl caleala cha
|"aspetiativa di vita si esterdera sensibilments
nel futurg pressime, migliorandens anche la
rualita.

Men certa rassicurant! | datl nazlenall, sl pans!
che neqli ultiri 13 2nni, infatti, = dizgrosi di
Linfomna Mon Hadgkin sama aumentate del 455
& gualle dalle lsucemis del 263, E in questa
canlasla cha fan ha presa vila il primo natwark
nazionale che riunisce e Associazionl Pazignti
con tumori del sangue. || netwerk 2i chiama
Favn Meaplasie Ematalogiche ed 8 una nuave &
impartans realld assacialiva cha mira & dspon-

PRESSToday (chiara.tettamanti@argonhealthcare.com)

dere fi bisagni delle persana che hanna riceu-
Ler & ricavaranns una diagnasi di nacplasia
ematalogica.

=L metweark finzlizzato  costituire unz vooe
unica 8 pii forts nel disloga con [e jstituzionis —
spiega Davide Palruezall, seardinalora Fava
MWacplasie Ematolegiche e presidente di La
Lampada di Alzding Cnlus, 3l ohisttivi zono
mehti, perche complessa e 1a realta dells malat-
tie onoologichs vists dagli oechi del pazients, &
tanti ancora gl unmat needs dalle parsone
Atfette da neoplasie ematologiche & dei loro
familian‘caregivers:=,

In ooeasiona della prasentariona del nuova
gruppa di lavara nato all'lntama dalla sterlca
Federazione di Associazioni Pazient di Volanta-
riata in Onoclkgia [Favo) sono stafi presentati |
risulati del sandagoin "Le waci contane” can-
datte su 850 pagienl], che hanna messo in
evidenza impartanti lacune infarmative rifetite
dai malatiin merito alla malatia, &l percorsa di
aura & alle conseguenze causate da un tumars
dal sangue sulla qualita di vita.
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- ORDINE DEGL AVYOCAT

Report codice rosso,
no alla viclenza

per quanto invisibile
MNAPCH L Mallambito del-
lintermatonal day dellu vio-
Tenea conline Je denoe, il Co-
rwitata Pavi Opposoinitd del-
Firdine depli avvocati di
oapoli declica la momata dol
5 dicembre qore |1 presso la
sala Metalora del Tribunale)
al convegna dal titalo =Re-
ot codice mosso: non ally
winlenea invisibile”, evento
foserito all'inlecoe della -
nifestazione del Comune di
Mapoln “#Liherodi™. Inter-
werranme Antonic Tafur ed
Elenn De Rusa, rispelliva-
Iente presilente ¢ consl
glicre resoticre dell’Ording
avwocati, Fabrizia Krogh pre-
sidenie del Cpo, Tranuesca
Menna delegata del Conmnine
di Mapali allc Pari Opporfe-
nitd, il piomalista Leandro
Dre Guadivs, 1l senatore Fran-
ceseo Urrane e il Provusilocs
aggmne della quara segio
ne penale Ratfazllo Haleone.
Wermd pronellate il corlome-
Leagio “Tiecols cose di va-
loes non quactiticabils™ men
tre all avvnesto Camilla Aicl-
I surd affilata la letura ozl
ool Leaieale “Sono so-
lo pasole™,

'~ POLITECHICD
Borse di studio

ricordando

Marco Senese
NAPOLL, leri al Policconi-
co s & tenute 1l "M omomal
Duy Marce Senese”, pre-
rrlinzione dei vineitori dalle
sei borsa di studia {quattro
per neolaresti ¢ due por in-
wreserment [1hero-prolessionist,
messe o palio rispetiiva-
mente da Ordine logegneri
~apoli, presicdta da Edo-
ardo Cosensa ¢ Fondwaone
Tnirenssa, presiedutn da Tegi-
dic Comodo} intitelae alla
memaria di Marco Sencsc,
o vice Presidonte dell'O-
dine depli ingegmerns di Ma-
poll, seonmpalso prematiica-
mente nel 204 6, 1 premia ai
winvam & per test di laures,
guello per 1 Hberi professio-
st intende ricuscere si-
gniticative ¢ innovative espe
ricnziz ingogneristiche ¢ oarx-
chitsloniche.

Adla e haone parle-
cipata tra gli alti il Remare
dell Atenee  Foderigiang,
Ciactann Manfreds, 11 Presi-
denle del Consigliv Mucio-
nale degli Inaeeneri Arooan-
da Fambrano ¢l Mesidents
clella Rewnla Politcenica Fe-
dericiana Plero Salutino. T
plovand vineilarl sooe: Car-
mine La Ringa, Sara Gavga
na e Luea hMelz, Pietro {'a-
pite, Lomenen Barons i Ma-
rioa Ficcali, T liberi proles-
sionisti vincitori sone Uar
chitett | uiza Frntana o 17in-

gaener Ciluseppe [arrctts.
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Tumore, la nuova frontiera delle Car-T

1l convegno a Roma sulle nuove terapie e altre innovazioni nel nostro Paese

Linte
allta

ROMA - L'arrivo delle nuove tera-
pie Car-T rende indispensabile I'inter-
vento di tutti gli attori del SSN, per da-
re reale accesso all'innovazione in Tta-
lia. Se ne & parlato all'evento
“Road Map Car-T prospettive attuali e
future dell'uso delle Car-T in Italia”,
promosso da Motore Sanita con il con-
tributo incondizionato di Novartis. «La

rete nazionale ematologica e dei tra-
pianti si appresta ad accogliere la ri-
chiesta di cura dei pazienti con linfo-
ma e leucemia linfoblastica, candidati
a terapia con Car-T, Le qualifiche delle
aziende produttrici chiudono il cer-
chio dell'abilitazione dei centri che so-
no stati selezionati dalle Regioni secon-
do i criteri definiti da ATFA, L'erogazio-
ne dei prodotti & disponibile anche nel

nostro Paese», spiega Fabio Ciceri, Di-
rettore Unita Operativa di Ematolo
e Trapianto Midollo Osseo (UTM%l b
2 Ospedale San Raifaele Milano.
«L'immunoterapia sta progressiva-
mente affermandosi come un formida-
bile strumento terapeutico- aggiun-
ge Franco Locatelli, direttore Diparti-
mento Onco-Ematologia e Terapia Cel-
lulare e Genica, Ospedale Pediatrico
Bambino Gesit Roma- Si apre una nuo-
va era nella cura della neoplasia. La
prossima sfida & traslare i risultati otte-
nuti nei tumori ematologici ai quelli
solidi». (A.Cap.)

riproduzione riservata ®

lligenza a
la procreazione

ficiale

LEuropean Fertility Meeting punto di riferimento
mtemzzonale per conoscenze all avanguardia

ROMA - Attraverso para-
metri definiti e algoritmi
matematici si pud sceglie-
re l'embrione migliore
con quelle precise caratte-
ristiche idonee all'impian-
to pil1 corretto e rendere
ettiva una scelta che
momento & invece sog-
gettiva, perché legata
all’esperienza e alle cono-
scenze dell’'operatore,

E quanto promette I'In-
telligenza Artificiale appli-
cata alla procreazione, al
centro_del recente Euro-
pean Fertility Meeting di
Roma, presieduto dal pro-
fessor nao Greco, Di-
rettore scientifico Centri
ICSI ROMA, Medicina del-
la Riproduzione Euro-
g{an Hospital e di V'].lla

afalda. 11 Meetin
presenta un punio di l'l e-
rimento  internazionale,
per fare il punto sulla pre-

Network nazionale

1 pazienti fanno
rete con FA.V.0.
Neaoplasie
Ematologiche

venzione e le metodiche
di fecondazione piilt
all'a ardia. Come evi-
denziano anche gli ultimi
dati Istat relativi al 2017,
prosegue in Italia la ten-
denza alla_diminuzione
della fecondita in atto dal
2010. 11 numero medio di
figli per donna scende a
1,32 (1 46 nel 2010).

Le donne italiane han-
no in media 1,24 figli
(1,34 nel 2010), le cittadi-
ne straniere residenti 1,98
(2,43 nel 2010). «Grazie al-
le nuove tecniche di inda-
gine sulla qualita embrio-
naria, da quelle cinetiche
a que]le cromosomiche,
aiutate anche dall'Intelli-
genza Artificiale (big da-
ta), si possono offrire alle
coppie le migliori possibi-
lith di successo, basando-
si sempre su un percorso
di personalizzazione -
spiega il professor Greco -
In uno studio di pochi

mesi fa, pubblicato sulla
rivista Fertility and Sterili-
ty, ad esempio, & stato svi-
luppato un albero decisio-
nale, per migliorare le no-
stre capacita predittive
Eer I'impianto _dell’em-

rione, utilizzando la valu-
tazione della blastocisti in-
sieme all'etd materna, in
quanto & uno dei fattori
H]u significativi che in-

uenzano il raggiungi-
mento della pravidan-
za. Con questo sisterna &
stata dimostrata la capaci-
ta di prevedere la possibi-
litd di impianto in ogni fa-
scia d’eta.

Questo aﬂprocmo basa—
to sullintelligenza artifi
ciale sembra valutare og-
gettivamente lembnone,
consentendo la previsio-
ne del potenziale di im-
pianto e gettando le basi
per un futuro di tratta-
mento IVF personalizza-
to», Attualmente il ricorso

ROMA - Ha preso il via il primo network nazionale

a

lccess rate

natng rett

pean Fertility Meeting:
egies to improve

all'Intelligenza Artificiale,
sottolineano anche i ricer-
catori, & in fase di speri-
mentazione in diverse
aree della medicina ripro-
duttiva, tra cui I'identifica-
zione e la morfologia de-
gli spermatozoi, I'automa-
zione della conta dei folli-
coli, la previsione automa-
tica dello stadio delle cel-
lule embrionali, la valuta-

gni insoddisfatti».

zione degli embrioni e la
previsione della nascita
dal vivo, nonché lo svilup-
po di migliori protocolli
di stimolazione e numero-
se di queste prestazioni
saranno a breve disponibi-
li nei Centri ICSI Roma.
leggocapema@gmail.com
riproduzione riservata ®

F.A.V.0. Neoplasie Ematologiche, che riunisce le Asso-
ciazioni Pazienti con tumori del sangue. E una nuova
realta associativa, per rispondere ai bisogni delle perso-
ne che hanno ricevuto e riceveranno una diagnosi di
neoplasia ematologica. «E un network finalizzato a co-
stituire una voce unica e piia forte nel dialogo con le
Istituzioni - spiega Davide Petruzzelli, Coordinatore
F.A\V.0. Neoplasie Ematologiche e Presidente di La
Lampada di Aladino Onlus - Gli obiettivi sono moltepli-
ci, perché complessa & la realta delle malattie oncologi-
che viste dagli occhi del paziente, e tanti ancora i biso-

In occasione della presentazione del network a Ro-
ma sono stati illustrati anche i risultati del sondaggio
“Le voci contano” su 850 pazienti, che ha messo in evi-
denza importanti lacune informative su malattia, per-
corso di cura e qualita di vita. In particolare il 65% de-
gli intervistati non & a conoscenza dell’esistenza di As-
sociazioni Pazienti al momento della diagnosi e il 1%
& stato invitato a contattarle, perlopii1 da altri pazienti.
Per contro, circa I'80% di chi vi si @ rivolto ha trovato
(A.Cap.)

tiproduzione riservata ®

molto utile il supporto ricevuto.

Diabete, arriva
in Italia
semaglutide

MILANO - E disponibile
anche in Italia, rimborsa-
to dal SSN, “semagluti-
de”, farmaco agonista del
recettore del GLP-1 di ul-
tima generazione. Fruito
della tecnologia Novo
Nordisk, @ somminisirato
per via iniettiva con una
comoda penna pre-riem-
pita, una sola volta a set-
timana indipendente-
mente dai pasti. Inoltre
unisce superiore efficacia
nel controllo della glice-
mia e del peso corporeo
a significativi benefici
per il sistema cardiova-
scolare nel diabete tipo
2: riduce fino a 1,8 punti
per cento I'emoglobina
glicata, fino a 6,5 kg il pe-
so corporeo e fino al 26%
il rischio cardiovascolare.
«Il GLP-1 & un ormone
fisiologico con molteplici
azioni nella re olazione
del glucosio, dell’ peti—
to e nel sistema car:
scolare - spiega il profes—
sor Agostino Consoli, Uni-
versita degli Studi “G.
D’Annunzio” Chieti-Pesc-
ara - E un analogo del
GLP-1, omologo al 94% a
quello umano, le cui mo-
difiche strutturali consen-
tono la somministrazio-
ne settimanale. Fino al
79% dei pazienti r: -
ge il target di emoglobi-
na glicata e quindi I'obiet-
tivo terapeutico. Il docu-
mento di consenso delle
societa scientifiche ameri-
cana ed europea ADA/EA-
8D 2018 riconosce sema-
glutide come una valida
ed efficace opportunita
gia in una fase precoce
del trattamento». (A.Cap.)
ripraduziane riservata ®
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Attualita

Molto bassa la percentuale di quindicenni circa le competenze sulla lettura. Netta differenza tra Nord e Sud

Ocse, gli studenti italiani non sanno comprendere un testo

Rapporto sullascuola: i nostri
ragazzi male in scienze
e nella media in matematica

ROMA

Glistudentiitalianinonsanno“legge-
re” un testo. Hanno, insomma, minori
capacita di comprenderlo rispetto al-
la media dei Paesi Ocse, sono in linea
con la media in matematica ma sonc
molto scarsi in scienze, dove hanno
ottenuto un punteggio inferiore di
ben 21 punti rispetto ai coetanei dei
Paesi Ocse e di 13 punti rispetto alla
precedente rilevazione in Italia. E
quante emerge dal Rapporto Ocse Pi-
sa,unaindagineinternazionalesuba-
se triennale che misura le competen-
zeinlettura, matematicaescienze de-

gli studenti quindicenni di 79 Stati
partecipanti, di cul 37 Ocse. Hanno
partecipato alla prova 11.785 alunni
italiani, divisiin 550scuole totali.
Cirea le competenze sulla lettura,
ovvero la capacitd di comprendere,
utilizzare, valutare, riflettere e impe-
gnarsi con i testi, gli studenti italiani
ottengono un punteggio di 476, infe-
rioreallamedia OCSE (487), collocan-
dosi trail 23° e il 29° posto. Il punteg-
giononsidifferenziadaquellodiSviz-
zera, Lettonia, Ungheria, Lituania,
Islanda e Israele. Le province cinesi di
Beijing, Shanghai, Jiangsu, Zhejiang e
Singapore ottengono un punteggio
mediosuperiorea quellodi tuttii Pae-
siche hannopartecipatoalle prove.
Alivello italiano si conferma il di-
varioNord-Sudeseil punteggioin let-

Approvato il decreto, ecco i concorsi

@ Un concorso ordinario e uno
straordinario per l'assunzione di
quasi 50 mila docenti, un nuovo
concorso per gl insegnanti di
religione cattolica dopo quindici
anni dall'ultimo, riapertura delle
graduatorie di terza fascia,
esclusione dellarilevazione delle
impronte per certificare la presenza
dei presidi e del personale
ausiliario. Queste e altre novita
sono contenute nell'approvazione
del decreto legge in materia di
reclutamento del personale

Figure chiave dell'inchiesta Anastasia, fidanzata di Luca Sacchi, e Valerio Del Grosso che ieri ha fatte una dichiarazione spontanea

L'attesa orasisposta sull'interrogatorio odierno di Anastasia

Luccisione di Luca Sacchi,
gli arrestati non rispondono

Del Grosso al gip: non volevo ammazzare nessuno

ROMA

Tutti in silenzio davanti al giudice.
Hanno scelto di avversi dellafacolta di
non rispondere i quattro arrestati per
lavicenda legata all'omicidio di Lucca
Sacchi, uccise con un colpo di pistola
allatestail 23 ottobreaRoma. Siagliin-
dagati finiti in carcere nel corso della
secondatranchediinchiesta, Marcello
De Propris e Giovanni Princi, che gli
autori materiali della drammatica ag-
gressione, Valerio Del Grosso e Paolo
Pitino, a Regina Coeli dal 25 ottobre,
hannodeciso direstare insilenzio. Del
Grosso, nell'attoistruttorioduratopo-
chiistanti, ha voluto fare una breve di-
chiarazione spontanea, ribadendo
che «non voleva uccidere nessuno» e
che quella sera «era la primavolta che
prendevaun’armainmanc»,
Nessuna reazione e nessuna di-
chiarazione da parte di Princi, laurea-
to in lingue e amico storico di Sacchi

che, dogliinquirenti, quellasera

un «fi

aveva gestito la trattativa con i pusher
di San Basilio. I suo difensore lascian-
do il carcere ha affermato che Princi «&
addolorato per lamorte delsuoamico
a cui era molto legato. Per lui & stata
unavicenda dolorosissima. So che an-
che i genitori di Giovanni sono scon-
volti perquanto accaduto-aggiunge il
penalista-1lmio assistitoéscosso, éal-
lasua prima esperienza detentiva, po-
teteimmaginare come stas.
Lattesasisposta ora sull'interroga-
torio di Anastasia, altra figura-chiave
delfilone diindagine relativoal tenta-
tivo di acquisto di 15 chilogrammi di
sostanza stupefacente. La giovane ba-
by sitter sara ascoltata oggi dal gip Co-
stantino De Robbio a piazzale Clodio.
Sitrattadelprimoconfrontocongliin-
quirenti che puntanoa chiarire in pri-
mo luogo la provenienza dei 70 mila
euro che portava nello zaino e che se-
condo i pm sarebbero stati forniti da

Secondo Paccusa Anastasia e Princi
hannoavuto un«ruolocentrale» nella
trattativa con i pusher. In particolare
sulla 25enne ucraina i pm scrivono
che & «recente il suo inserimento nel
mondodeitraffici criminosicome cor-
tiere». Altropuntodachiarire&l'atteg-
giamentotenutodalla fidanzatadiLu-
ca nelle ore e nei giorni successivi al
farro. Per i magistrati «& sorprendente
la chiusura a ogni collaborazione con
gli organi investigativi per assicurare
allagiustiziagliautoridel delittodel fi-
danzatos ed & «chiara, predominante,
la volonta di preservare le relazioni
criminali acquisite nel mondeo della
drogacon il quale nonintende recide-
Te i legami». Legami che, forse, inter-
corTTevano attraverso comunicazioni
criptate grazie ad applicazioni specifi-
che come $ignal, Unsistemacheerain
uso allostessoLuca. Eil fatto&emerso-
da un verbale di un suo amico.

Escono dal processo gli ex governatori dell’Abruzzo

Rigopiano, 22 archiviazioni

Il padre di una delle 29
vittime del disastro:noi
presi in giro dalla giustizia

PESCARA

11 gip del tribunale di Pescara, Nicola
Colantonio, ha disposto I'archiviazio-
ne di 22 indagati nell'inchiesta madre
sul disastro dell'Hotel Rigopiano di
Farindola {Pescara), avvenuto il 18
gennaio 2017, quando una valanga
travolse il resort provocando la morte
di 29 persone. «Non si ritiene che gli
elementi investigativi indicati negli
atti ¢i opposizione {in quanto irrile-
vanti) possancincidere sulle risultan-
ze investigative, precise ed esaustive,
raccolte dal pm, non potendo sminui-

re le considerazioni da questi assunte
nella richiesta di archiviazione e con-
diviseda questo giudice. Pertanto pud
affermarsi che le risultanze investiga-
tive non permettono disostenere l'ac-
cusa in giudizio», ha rilevato il gip di-
sponendo l'archiviazione, tra l'altro,
per gli ex governatori della Regione
Abruzzo, Luciano D'Alfonso, Ottavia-
no Del Turco e Gianni Chiodi. Escono
dalprocessoanchel’exvice presidente
dellaRegione Abruzzo, Enrico Paolini;
li assessori che si sono succeduti alla
Protezione civile; l'ex sottosegretario
allaGiustizia, Federica Chiavarolieva-
1i dirigenti. Archiviata anche la posi-
zionediDaniela Acquaviva, funziona-
riadellaPrefetturadiPescara, nota per
avere risposto telefonicamente al pri-

PRESSToday (chiara.tettamanti@argonhealthcare.com)

mo allarme lanciato telefonicamente
dal ristoratore Quintino Marcella, la
qualeperbrestaimputatanel procedi-
mento bisperdepistaggio.

Alla richiesta di archiviazione si
erano opposti alcuni legali dei fami-
liari dellevittime, mail gipharespinto
le opposizioni. «Alla fine la colpa sara
di chi stava in hotel, di chi lavorava a
Rigoplanoe di chi ¢'2andato in vacan-
za, Il giudice ha accolto la richiesta di
archiviazione nei confronti dei fun-
zionari dellaRegione e dei personagsi
che ci hanno fatto credere che Stefano
era vivo, uccidendolo due volte. L'ar-
chiviazione & un colpo che fa molto
male. Mi sento preso in giro dalla giu-
stizia». Cosi Alessio Feniello, padre di
Stefano, una delle 29 vittime.

scolastico e degli enti di ricerca
avvenuta oggi alla Camera. Il testo
‘passa ora all'esame del Senato.

@ «Dopo anni di disinteresse
torniamo a mettere al centro la
scuola, l'universita e la ricerca,
garantendo la continuita didattica,
velocizzando il reclutamento di
docenti e ricercatori, abbattendo il
precariato, sburocratizzande il
settore e rafforzando I'inclusione»,
ha commentato il ministro Lorenzo
Fioramonti.

“LA PECORA ELETTRICA™

Centocelle, non riaprira
lalibreria antifascista

@ Lo avevano gia ipotizzato
all'indomani del secondo rogo in
pochi mesi che ha nuovamente
distrutto il locale alla vigilia della
riapertura, ora é arrivato
I'annuncio ufficiale: la libreria
antifascista “La Pecora elettrica”
non riaprira. «Nonostante il
dolore e la rabbia per quello che
“La Pecora Elettrica” ha subito, ci
sentiamo parte di una comunita
che travalica i confini del nostro
quartiere e della nostra citta, Una
comunita forte e consapevole
capace di stringersi in difesa degli
spazi di condivisione e di
premeozione culturale - hanno
scritto | proprietari in un post su
Facebook - Tuttavia, & con grande
dispiacere che vi dobbiamo
rendere partecipi della nostra
decisione di non riaprire. Non
viviamo questa scelta come una
sconfirta: il lavoro svolto, di cui
siamo molto orgogliosi, ha messo
in moto energie nuoves.

SIENA, PRIMI PROVVEDIMENTI
Tweet pro Hitler: procura
sequestra'account del prof

@ Sequestro preventivo del
profilo e oscuramento dei tweet a
sostegno di Hitler. Sono stati i
primi provvedimenti adottati
dalla procura di Siena nei
confronti di Emanuele Castrucci,
il professore di filosofia del diritto
all'Universita di Siena, autore di
aleuni post a sostegno di Hitler. 11
decreto di sequestro & stato
notificato dalla polizia postale a
Twitter, che provvederaa
“congelare” I'account intestato al
professore: in questo modo non
potra accedervi e non potra né
modificare né cancellare i tweet
oggetto delle indagini.

MIGRANTI, IL CASO DI14 ERITREI
Respingimenti illegittimi,
disposto il risarcimento
@ Quattordici eritrei respinti in
Libia il primo luglio del 2009 da
una nave della Marina Militare
italiana che li aveva intercettati a
poche miglia da Lampedusa
avevano diritto ad entrare in
Italia e presentare domanda di
asilo. Lo ha stabilito il Tribunale
civile di Roma. Presidente del
Consiglio e ministro della Difesa
dell'epoca sono stati condannati
al risarcimento dei danni (15mila
euro per ciascuno dei ricorrenti).
Intanto, S0NO aNCOTA SeNza porto
la Alan Kurdi, con a bordoe 61
persone soccorse in mare e la
Qcean Viking, con altre 60,

Salvo per uso personale €' vietato qualunque tipo di redistribuzione con qualsiasi mezzo.

tura del 2018 nonsi discosta in modo
significativo da quello dell'ultima ri-
levazione, i dati peggiorano in modo
evidenterispettoallerilevazioni degli
anni passati, fino ad arrivare a -26
puntirispettoal 2000.
Vaunpo'meglioinmatematica: gli
jtalianihannoottenuto un punteggio
medionelleprovedimatematicainli-
nea con la media dei paesi OCSE (Ita-
lia 487 contro OCSE 489). E tuttavia
unostudente su 4 non raggiunge il li-

gazze. Al contrario, in matematica i
ragazzi ottengono un punteggio su-
periore alle ragazze di 16 punti e que-
stadifferenza épiudeldoppiodiquel-
larilevatain media nei Paesi Ocse.

E in scienze la performance peg-
giore degli italiani che ottengono un
risultato medio di 468 punti, signifi-
cativamente inferiore a quello dei
coetanei dei Paesi Ocse che & di 489.
Dunque uno studente su 4 in Italia
non raggiunge il livello base di com-

vello base di comp ain -
tica sia in Italia che nei Paesi Ocse. So-
no low performer in matematica il
15% deglistudentidel NordItaliae ol-
treil 30% al Sud,

Inltalia, in lettura, le ragazze supe-
rano i ragazzi di 25 punti e tra i low
performer ci sono pii1 ragazzi che ra-

p ientifiche, mentre nej Paesi
Ocse & di 1 su 5. «Sono dati che ci
preoccupano eche devonospingerea
investire con ancora piil forza nella
scuola cui dobbiamo tutti tornare a
volere pittbene», dice il ministro della
Scuola e dell'Universitd, Lorenzo Fio-
ramonti.

L'indagine della Procuradi Caltanissetta

Gruppo di estrema destra,
I'arsenale trovato in Francia

Le armi sequestrate erano
nella disponibilita dell'ex
pentito Pasquale Nucera

ROMA

Era nascosto in Francia l'arsenale
del gruppo di estrema destra che
puntava acostituire un partito neo-
nazista in Italia. Nuovo celpo di
scena, quindi, nell'indagine della
Procura di Caltanissetta che, in col-
laborazione con la polizia d'Oltral-
pe, ha disposto una serie di perqui-
sizioni. Otto fucili, quattro revol-
ver, una carabina, una pistola se-
miautomatica e due valigette con
munizioni di vario calibro: le armi
poste sotto sequestro erano nella
disponibilita dell'ex collaboratore
i giustizia Pasquale Nucera, 64en-
ne ex legionario ed ex vice coordi-
natore di Forza Nuova per la pro-
vincia di Imperia, fermato nei gior-
ni scorsi.

Per chiindaga, Nucera & conside-
tato a capo dell'organizzazione
svolgendo anche il ruolo di reclu-
tatore del gruppo e si proponeva
come addestratore vantando la sua
passata esperienza militare. I cala-
brese, in base a quanto emerso dal-
le indagini, assieme alla sua compa-
gnaaveva la disponibilita di una se-
rie di appartamenti e appezzamen-
ti di terreno in Francia, e in parti-
colare a aint Dalmaiz de Tende.

La procura di Caltanissetta ha
quindi chiesto, attraversoil giudice
i collegamento francese, un Ordi-
ne europeo diindagine con I'obiet-
tivo di verificare se vi fossero ulte-
riori armi o documenti wtili all'in-
chiesta. L'ordine & stato accolto
qualche giorno fa: gli uomini del

servizio interno dell’Antiterrori-
smo e delle Digos di Enna e Genova,
assietne ai poliziotti francesi, han-
no svolto le perquisizioni che han-
no consentito di sequestrare I'arse-
nale. Nel corso dei sopralluoghi, i
poliziotti hanno anche trovato una
foto di Nucera vestito da Templare.
Nel procedimento sono indagate
19 persone. La scorsa settimana
erano gia state sequestrate alcune
armi nell'abitazione di un 57enne
di Monza, Maurizio Aschieri, che
aveva avuto dei contatti con Nuce-
ra. Gli inquirenti hanno rinvenuto
un fucile, una carabina, due revol-
ver e diverse munizioni. Al mo-
mento  Aschieri sarebbe, perd,
estraneo al tentativo di fondazione
del movimento antisemita.

Sul fatto che il gruppo potesse
contare su un arsenale emerge da
una intercettazione in cui uno dei
coinvolti afferma: «Possiamo avere
a disposizione armi e esplosivi,
sforneremo soldati pronti a tutto».

Le armi sequestrate || calabrese Nucera
& considerato a capo dell'organizzazione

Associazione di pazienti
Nasce il network “Favo”
sulle neoplasie ematologiche

ROMA

Nasce a Roma “Favo neoplasie emato-
logiche”, primo network nazionale di
associazioni pazienti con tumori del
sangue. Importante realta per rispon-
dere ai bisogni di chi soffre di neopla-
sie ematologiche, oggiin Italia 30mila
persone (diagnosi di Linfema Non
Hodgkin aumentate del 45%; leuce-
miedel 26%). «E finalizzato a costitui-
e una voce unica e piit forte nel dialo-
go con le istituzioni — spiega Davide
Petruzzelli, coordinatore Favo e presi-
dente “La Lampada di Aladino Onlus”
- Obiettivi molteplici, perché com-
plessa élarealta delle malattie oncolo-
gich. Inoccasione della presentazione

del gruppo, nato allinterno di Favo
(che associa i pazienti di volontariate
in oncologia), illustrati i risultati del
sondaggio “Le voci contano”: 850 pa-
zienti hanno risposto su lacune infor-
mative, percorsidi cura e qualita di vi-
ta.[165% non era a conoscenza dell'e-
sistenza di associazioni di pazienti al
momentodelladiagnosi;il41% & stato
invitato a contattarle da altri pazienti;
'80% ha trovato utileil loro supporto.
«Oggigrazieallaricercasipud guarire-
ricorda Francesco De Lorenzo, presi-
dente Favo - Una diagnosi in giovane
etd non pud costituire un ostacolo in-
sormontabile all'inclusione sociale e
lavorativae quindi alla pienarealizza-
zione della propria vita».



u DATA STAMPA

Linld<_: http_s:ll_ltwww.i_llsannioquotidiano.it/2019/11/28/con-f-a—v-o-neopIasie»emalologiche-i-pazienti»con-lumori»del-sangue-fanno-rete-per»contare-di-piu»e-combaltere-lo-sligma—della»malaltia—insieme-a—
medici-e-istituzioni

ILSANNIOQUOTIDIANO.IT
Link al Sito Web

Data pubblicazione: 28/11/2019

giovedi 28 Novembre 2019 Home LaRedazione  Contatti f N
IL PRIMO QUOTIDIANOG DI BENEVENTO
CRONACA POLITICA ATTUALITA CULTURA SPORT PROVINCIA IRPINIA MOLISE Q

ADNKRONOS § ADNK IP | ADNK News Salute

Con F.A.V.0 Neoplasie Ematologiche i
pazienti con tumori del sangue fanno
rete: per contare di piu e combattere
lo stigma della malattia, insieme a
medici e Istituzioni
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(Roma, 28 novembre 2019) - Sono oltre 30.000 ogni anno in Italia le persone che ricevono
una diagnosi di neoplasia ematologica: € in costante aumento I'incidenza, ma anche il numero
di chi guarisce o cronicizza la malattia.

Cresce il peso specifico e I'impegno delle Associazioni in rappresentanza dei pazienti con
tumori del sangue, che da oggi unite hanno annunciato la nascita di F.A.V.O. Neoplasie
Ematologiche, per rispondere in modo pil incisivo ai bisogni dei pazienti.

Presentati i risultati del sondaggio “Le voci contano”, che ha coinvolto 850 pazienti e che
delimita il perimetro di azione del nuovo Gruppo in tema di qualita di vita, lacune informative,
inclusione sociale.

Roma, 28 novembre 2019 - Inizia il suo percorso oggi a Roma F.A.V.O. Neoplasie
Ematologiche, il primo network nazionale che riunisce le Associazioni Pazienti con tumori del
sangue: una nuova ed importante realta associativa che vuole rispondere ai bisogni delle
persone che hanno ricevuto e riceveranno una diagnosi di neoplasia ematologica. «Si tratta di
un network finalizzato a costituire una voce unica e piu forte nel dialogo con le istituzioni» -
spiega Davide Petruzzelli, Coordinatore F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche e Presidente di La
Lampada di Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono molteplici, perché complessa € la realta delle
malattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e tanti ancora gli unmet needs delle
persone affette da neoplasie ematologiche e dei loro familiari/caregivers».

In occasione della presentazione del nuovo Gruppo di lavoro nato all'interno della storica
Federazione di Associazioni Pazienti di Volontariato in Oncologia (F.A.V.0.) sono stati
presentati i risultati del sondaggio “Le voci contano” condotto su 850 pazienti, che hanno
messo in evidenza importanti lacune informative riferite dai malati in merito alla malattia, al
percorso di cura e alle conseguenze causate da un tumore del sangue sulla qualita di vita. Un
dato significativo che emerge e fa riflettere riguarda la percezione del ruolo delle Associazioni
Pazienti: due terzi degli intervistati (65%) non erano a conoscenza della loro esistenza al
momento della diagnosi, e poco meno della meta (41%) € stato invitato a contattarle,
perlopill da altri pazienti. Per contro, circa I'80% di chi vi si € rivolto ha trovato molto utile il
supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacita delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a
svariate esigenze» - sottolinea Davide Petruzzelli - «ma al tempo stesso la necessita di dare
maggiore visibilita di queste organizzazioni che da tempo ormai si pongono come
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interlocutori del processo di cura insieme agli altri stakeholder». Il Meteo Benevento
La nascita di F.A.V.0. Neoplasie Ematologiche si inserisce in un contesto epidemiologico

caratterizzato da una crescita costante dell'incidenza delle malattie onco-ematologiche: negli

ultimi 13 anni, infatti, le diagnosi di Linfoma Non Hodgkin sono aumentate del 45% e quelle

delle leucemie del 26% .

Ma a fronte di un‘aumentata incidenza, derivante da fattori demografici quali I'aumento della

popolazione e I'allungamento della vita media, oggi la sopravvivenza a cinque anni per tutte le

forme di leucemia si aggira intorno al 43% negli adulti , arriva al 50% nel mieloma e
raggiunge per il Linfoma di Hodgkin il 75%, grazie soprattutto alla ricerca e a terapie
innovative che hanno radicalmente modificato la storia clinica di queste malattie.

«0ggi in Italia vivono circa 900.000 persone guarite dal cancro, e questo € un dato nuovo ed
estremamente importante poiché impone alle Associazioni Pazienti un nuovo obiettivo:
lavorare coese per eliminare le barriere che ostacolano il ritorno alla vita normale» — dichiara
Francesco De Lorenzo, Presidente F.A.V.0O. «Dato che oggi grazie alla ricerca si puo guarire,
una diagnosi in giovane eta non puo costituire un ostacolo insormontabile all’inclusione sociale
e lavorativa e, di conseguenza, alla piena realizzazione della propria vita».

Al contrario, il sondaggio evidenzia che in circa la meta dei pazienti la_ malattia ha causato
problemi nella sfera lavorativa propria e dei familiari, mentre piu del 30% ha incontrato
difficolta nell’accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste autentiche
discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la gia difficile condizione dei pazienti e ancor di
pill quella degli ex-pazienti e che necessitano di urgenti decisioni politiche. Uno stigma che
accompagna i pazienti per tutta la vita e che contrasta con il senso della parola “guarigione”
che inizia a frequentare il mondo dei tumori.

Molte le carenze informative lamentate dai pazienti: infatti solo il 35% degli intervistati aveva
sentito parlare della sua patologia prima della diagnosi, e prevalentemente attraverso la
televisione e la radio o da parenti e amici, mentre piu di due terzi degli intervistati (73%) non
sa cosa sia un campione biologico, uno strumento fondamentale per una diagnosi corretta e
per la ricerca di nuovi trattamenti, nel momento in cui il paziente decide di affidarlo ad una
biobanca. «Quando questo accade, il paziente ha diritto non solo ad una informazione
accurata, ma anche a dare un consenso informato alla ricerca, diverso e molto piu dettagliato
di quello che si firma per I'accesso alle cure» - spiega Elena Bravo, Senior Researcher
dell'Istituto Superiore di Sanita. «Un paziente informato, consapevole delle potenzialita del
proprio campione, oltre a vigilare su un uso corretto del proprio materiale biologico, pud
fornire un contributo essenziale nella definizione dei principi di gestione etici, sociali e
scientifici».

Altro rilevante deficit informativo emerso dal sondaggio riguarda il Consenso Informato.
L'80% degli intervistati dichiara di aver firmato un Consenso Informato, ma solo il 66%
ritiene di aver ricevuto un’informazione chiara e completa sulle cure. «II Consenso Informato
non € un atto istantaneo» - specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e
Terapia Linfomi dell’Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara — «bensi € una vera e propria
procedura nell’ambito della quale il paziente deve essere anche messo nelle condizioni di
porre domande e ricevere risposte dal medico, del tempo necessario, se lo ritiene, per
discutere della proposta con i propri familiari, medici e/o persone di fiducia, prima di
comunicare la propria decisione». Troppo spesso invece |'adesione si limita a una firma su un
documento non compreso appieno e sottoscritto in un momento di grande fragilita emotiva.
In merito infine al supporto psicologico, pit della meta dei pazienti intervistati (64%) ha
dichiarato di non avere ricevuto alcuna proposta di assistenza specialistica: tutti coloro che, al
contrario, hanno usufruito di uno psicologo attraverso i servizi offerti dalle Associazioni
Pazienti, ne hanno tratto grandi benefici, a livello personale e di nucleo familiare.
Un’informazione negata o poco esaustiva si traduce in minori opportunita di opzioni di cura,
come |'accesso a studi clinici sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo I'11% ha
ricevuto spiegazioni di cosa si trattasse: il fatto che la stragrande maggioranza non abbia
risposto alla domanda é chiaro segno di una mancanza di condivisione tra medici e pazienti
delle informazioni sulle opzioni terapeutiche.

I percorsi terapeutici oggi si snodano attraverso tempi sempre meno trascorsi nelle strutture
ospedaliere e sempre piu sul territorio e i pazienti, diversamente da un tempo, a volte
riescono a condurre una vita vicina alla normalita, prevalentemente vissuta lontano dal
proprio specialista di riferimento: per questo il ruolo del MMG & determinante. «Al fine di
evitare ulteriori disagi al paziente, gia provato dal carico della malattia» - sottolinea infatti

Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID - «é auspicabile che si migliori la comunicazione tra
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specialista ematologo e MMG e tra queste due figure mediche e il paziente, creando quella
triangolazione necessaria a trasferire in modo corretto le informazioni che riguardano
I'evoluzione della patologia e della cura. In uno scenario di crescita di consapevolezza sul
ruolo della comunicazione tra medico e paziente, le Associazioni, grazie anche al loro capitale
di speranza e di esperienza, possono svolgere un ruolo di grande supporto».

Far sentire i pazienti utili e considerati attraverso una riabilitazione della persona, non solo
nella funzione lesa, ma anche psicologica, sociale, lavorativa & un diritto che le Associazioni
Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo Iimpegno e la promessa che
guidera le attivita future di F.A.V.0. Neoplasie Ematologiche, nata per fungere da ponte tra i
pazienti, clinici e istituzioni.

Tutte le Associazioni Pazienti dedicate ai tumori del sangue interessate a unirsi a FAVO
Neoplasie Ematologiche possono contattare Davide Petruzzelli, mob. 339 2249307 .
Ufficio stampa ARGON Healthcare Italia

Elena Dalla Longa +39 344.1808374
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In SALUTE E RICERCA

Favo, i pazienti con tumore del sangue fanno rete con

medici e istituzioni

NOTIZIE

NEWS |

Inizia il suo percorso a Roma Favo neoplasie ematologiche, il primo network nazionale che
riunisce le associazioni pazienti con tumori del sangue

{&commenta 28 novembre 2019

ROMA - Inizia il suo percorso a Roma
F.A.V.0O. Neoplasie Ematologiche, il primo network nazionale che riunisce le
Associazioni Pazienti con tumori del sangue: una nuova ed importante realta
associativa che vuole rispondere ai bisogni delle persone che hanno ricevuto e
riceveranno una diagnosi di neoplasia ematologica. 'Si tratta di un network
finalizzato a costituire una voce unica e piu forte nel dialogo con le istituzioni-
spiega Davide Petruzzelli, Coordinatore F.A.V.0O. Neoplasie Ematologiche e
Presidente di La Lampada di Aladino Onlus- Gli obiettivi sono molteplici, perché
complessa € la realta delle malattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e
tanti ancora gli unmet needs delle persone affette da neoplasie ematologiche e
dei loro familiari/caregivers'.

In occasione della presentazione del nuovo Gruppo di lavoro nato all'interno della
storica Federazione di Associazioni Pazienti di Volontariato in Oncologia (F.A.V.O.)
sono stati presentati i risultati del sondaggio "Le voci contano" condotto su 850
pazienti, che hanno messo in evidenza importanti lacune informative riferite dai
malati in merito alla malattia, al percorso di cura e alle conseguenze causate da un
tumore del sangue sulla qualita di vita. Un dato significativo che emerge e fa
riflettere riguarda la percezione del ruolo delle Associazioni Pazienti: due terzi
degli intervistati (65%) non erano a conoscenza della loro esistenza al momento
della diagnosi, e poco meno della meta (41%) e stato invitato a contattarle,
perlopit da altri pazienti. Per contro, circa I'80% di chi vi si & rivolto ha trovato
molto utile il supporto ricevuto. 'Questi dati indicano la capacita delle Associazioni
Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze- sottolinea Davide
Petruzzelli- ma al tempo stesso la necessita di dare maggiore visibilita di queste
organizzazioni che da tempo ormai si pongono come interlocutori del processo di
cura insieme agli altri stakeholder'.

La nascita di F.A.V.0. Neoplasie Ematologiche si inserisce in un contesto
epidemiologico caratterizzato da una crescita costante dell'incidenza delle
malattie onco-ematologiche: negli ultimi 13 anni, infatti, le diagnosi di Linfoma
Non Hodgkin sono aumentate del 45% e quelle delle leucemie del 26%. Ma a
fronte di un'aumentata incidenza, derivante da fattori demografici quali I'aumento
della popolazione e I'allungamento della vita media, oggi la sopravvivenza a
cinque anni per tutte le forme di leucemia si aggira intorno al 43% negli adulti,
arriva al 50% nel mieloma e raggiunge per il Linfoma di Hodgkin il 75%, grazie
soprattutto alla ricerca e a terapie innovative che hanno radicalmente modificato
la storia clinica di queste malattie. 'Oggi in Italia vivono circa 900.000 persone
guarite dal cancro, e questo & un dato nuovo ed estremamente importante poiché
impone alle Associazioni Pazienti un nuovo obiettivo: lavorare coese per eliminare
le barriere che ostacolano il ritorno alla vita normale- dichiara Francesco De
Lorenzo, Presidente F.A.V.0.- Dato che oggi grazie alla ricerca si puo guarire, una
diagnosi in giovane eta non puo costituire un ostacolo insormontabile
all'inclusione sociale e lavorativa e, di conseguenza, alla piena realizzazione della
propria vita’. Al contrario, il sondaggio evidenzia che in circa la meta dei pazienti la
malattia ha causato problemi nella sfera lavorativa propria e dei familiari, mentre
pit del 30% ha incontrato difficolta nell'accesso al credito e ai prodotti
assicurativi. Sono queste autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente
la gia difficile condizione dei pazienti e ancor di pili quella degli ex-pazienti e che
necessitano di urgenti decisioni politiche. Uno stigma che accompagna i pazienti
per tutta la vita e che contrasta con il senso della parola "guarigione" che inizia a
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frequentare il mondo dei tumori.

Molte le carenze informative lamentate dai pazienti: infatti solo il 35% degli
intervistati aveva sentito parlare della sua patologia prima della diagnosi, e
prevalentemente attraverso la televisione e la radio o da parenti e amici, mentre
pit di due terzi degli intervistati (73%) non sa cosa sia un campione biologico, uno
strumento fondamentale per una diagnosi corretta e per la ricerca di nuovi
trattamenti, nel momento in cui il paziente decide di affidarlo ad una biobanca.
'Quando questo accade, il paziente ha diritto non solo ad una informazione
accurata, ma anche a dare un consenso informato alla ricerca, diverso e molto piu
dettagliato di quello che si firma per I'accesso alle cure- spiega Elena Bravo,
Senior Researcher dell'lstituto Superiore di sanita- Un paziente informato,
consapevole delle potenzialita del proprio campione, oltre a vigilare su un uso
corretto del proprio materiale biologico, puo fornire un contributo essenziale nella
definizione dei principi di gestione etici, sociali e scientifici’. Altro rilevante deficit
informativo emerso dal sondaggio riguarda il Consenso Informato. L'80% degli
intervistati dichiara di aver firmato un Consenso Informato, ma solo il 66% ritiene
di aver ricevuto un'informazione chiara e completa sulle cure. 'll Consenso
Informato non € un atto istantaneo- specifica Francesco Angrilli, Responsabile
Centro Diagnosi e Terapia Linfomi dell'Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara-
bensi & una vera e propria procedura nell'ambito della quale il paziente deve
essere anche messo nelle condizioni di porre domande e ricevere risposte dal
medico, del tempo necessario, se lo ritiene, per discutere della proposta con i
propri familiari, medici e/o persone di fiducia, prima di comunicare la propria
decisione’. Troppo spesso invece I'adesione si limita a una firma su un documento
non compreso appieno e sottoscritto in un momento di grande fragilita emotiva. In
merito infine al supporto psicologico, piu della meta dei pazienti intervistati (64%)
ha dichiarato di non avere ricevuto alcuna proposta di assistenza specialistica:
tutti coloro che, al contrario, hanno usufruito di uno psicologo attraverso i servizi
offerti dalle Associazioni Pazienti, ne hanno tratto grandi benefici, a livello
personale e di nucleo familiare.

Un'informazione negata o poco esaustiva si traduce in minori opportunita di
opzioni di cura, come I'accesso a studi clinici sperimentali: meno del 20% vi ha
partecipato e solo I'11% ha ricevuto spiegazioni di cosa si trattasse: il fatto che la
stragrande maggioranza non abbia risposto alla domanda é chiaro segno di una
mancanza di condivisione tra medici e pazienti delle informazioni sulle opzioni
terapeutiche. | percorsi terapeutici oggi si snodano attraverso tempi sempre meno
trascorsi nelle strutture ospedaliere e sempre pil sul territorio e i pazienti,
diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre una vita vicina alla
normalita, prevalentemente vissuta lontano dal proprio specialista di riferimento:
per questo il ruolo del Mmg & determinante. 'Al fine di evitare ulteriori disagi al
paziente, gia provato dal carico della malattia- sottolinea infatti Paolo Spriano,
Vice Presidente Snamid- e auspicabile che si migliori la comunicazione tra
specialista ematologo e Mmg e tra queste due figure mediche e il paziente,
creando quella triangolazione necessaria a trasferire in modo corretto le
informazioni che riguardano I'evoluzione della patologia e della cura. In uno
scenario di crescita di consapevolezza sul ruolo della comunicazione tra medico e
paziente, le Associazioni, grazie anche al loro capitale di speranza e di esperienza,
possono svolgere un ruolo di grande supporto. Far sentire i pazienti utili e
considerati attraverso una riabilitazione della persona, non solo nella funzione
lesa, ma anche psicologica, sociale, lavorativa € un diritto che le Associazioni
Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo I'impegno e la
promessa che guidera le attivita future di F.A.V.0O. Neoplasie Ematologiche, nata
per fungere da ponte tra i pazienti, clinici e istituzioni. Tutte le Associazioni
Pazienti dedicate ai tumori del sangue interessate a unirsi a FAVO Neoplasie
Ematologiche possono contattare Davide Petruzzelli, info@favo.it.
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Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche [ &1750 RRR =S
| pazienti con tumori del sangue
fanno rete: per contare di piu e
combattere lo stigma della malattia
insieme a medici e Istituzioni

(Roma, 28 novembre 2019) - Sono oltre 30.000 ogni anno in ltalia le persone
che ricevono una diagnosi di neoplasia ematologica: & in costante aumento

I'incidenza, ma anche il numero di chi guarisce o cronicizza la malattia.

Cresce il peso specifico e I'impegno delle Associazioni in rappresentanza dei
pazienti con tumori del sangue, che da oggi unite hanno annunciato la nascita di

F.A.V.0. Neoplasie Ematologiche, per rispondere in modo piu incisivo ai bisogni
dei pazienti.

Presentati i risultati del sondaggio “Le voci contano”, che ha coinvolto 850
pazienti e che delimita il perimetro di azione del nuovo Gruppo in tema di qualita

di vita, lacune informative, inclusione sociale.

Roma, 28 novembre 2019 - Inizia il suo percorso oggi a Roma F.A.V.0O.
Neoplasie Ematologiche, il primo network nazionale che riunisce le Associazioni
Pazienti con tumori del sangue: una nuova ed importante realta associativa che
vuole rispondere ai bisogni delle persone che hanno ricevuto e riceveranno una

diagnosi di neoplasia ematologica. «Si tratta di un network finalizzato a costituire
"So bene chi sono e chi c'¢

] ] ) ) ] ) dietro". Sardine sbugiardate, la
Petruzzelli, Coordinatore F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche e Presidente di La Meloni fa il nome

una voce unica e pil forte nel dialogo con le istituzioni» — spiega Davide

Lampada di Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono molteplici, perché complessa & la

realta delle malattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e tanti ancora gli .
_— 2 Pi "Forse non le sono

unmet needs delle persone affette da neoplasie ematologiche e dei loro bastate"
familiari/caregivers». Prodi padrone delle
sardine?
. . . " Imbarazzo: attacca
In occasione della presentazione del nuovo Gruppo di lavoro nato all'interno della > |a Meloni

storica Federazione di Associazioni Pazienti di Volontariato in Oncologia

(F.A.V.0.) sono stati presentati i risultati del sondaggio “Le voci contano”
Effetto sardine piu
Rousseau
Sondaggi, guaio
per Bonaccini

e disastro per Di
Maio: i dati

condotto su 850 pazienti, che hanno messo in evidenza importanti lacune
informative riferite dai malati in merito alla malattia, al percorso di cura e alle

conseguenze causate da un tumore del sangue sulla qualita di vita. Un dato
—

significativo che emerge e fa riflettere riguarda la percezione del ruolo delle

Associazioni Pazienti: due terzi degli intervistati (65%) non erano a conoscenza

della loro esistenza al momento della diagnosi, e poco meno della meta (41%) &

PRIMO PIANO ISS WEB 71



D DATA STAMPA LIBEROQUOTIDIANO.IT Data pubblicazione: 28/11/2019

Link al Sito Web

stato invitato a contattarle, perlopil da altri pazienti. Per contro, circa '80% di chi SONDAGGI
Vi si & rivolto ha trovato molto utile il supporto ricevuto.

Pistola alla tempia, piu
brutta la Fiat Duna o
la Fiat Multipla?

«Questi dati indicano la capacita delle Associazioni Pazienti di rispondere in
modo efficace a svariate esigenze» — sottolinea Davide Petruzzelli — «<ma al tempo

stesso la necessita di dare maggiore visibilita di queste organizzazioni che da

tempo ormai si pongono come interlocutori del processo di cura insieme agli altri VOTA SUBITO!

I

stakeholder».

La nascita di F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche si inserisce in un contesto .
Secondo voi su Open

€ un "agguato
giudiziario" a Renzi?

epidemiologico caratterizzato da una crescita costante dell'incidenza delle
malattie onco-ematologiche: negli ultimi 13 anni, infatti, le diagnosi di Linfoma

Non Hodgkin sono aumentate del 45% e quelle delle leucemie del 26% .
VOTA SUBITO! >

Ma a fronte di un’aumentata incidenza, derivante da fattori demografici quali

I'aumento della popolazione e I'allungamento della vita media, oggi la
sopravvivenza a cinque anni per tutte le forme di leucemia si aggira intorno al
43% negli adulti, arriva al 50% nel mieloma e raggiunge per il Linfoma di
Hodgkin il 75%, grazie soprattutto alla ricerca e a terapie innovative che hanno

radicalmente modificato la storia clinica di queste malattie.
1L

«Oggi in Italia vivono circa 900.000 persone guarite dal cancro, e questo & un
dato nuovo ed estremamente importante poiché impone alle Associazioni
Pazienti un nuovo obiettivo: lavorare coese per eliminare le barriere che
ostacolano il ritorno alla vita normale» — dichiara Francesco De Lorenzo,
Presidente F.A.V.0. «Dato che oggi grazie alla ricerca si pud guarire, una diagnosi
in giovane eta non puo costituire un ostacolo insormontabile all'inclusione sociale

e lavorativa e, di conseguenza, alla piena realizzazione della propria vita».

Al contrario, il sondaggio evidenzia che in circa la meta dei pazienti la malattia ha
causato problemi nella sfera lavorativa propria e dei familiari, mentre piu del 30%
ha incontrato difficolta nell’accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Sono
queste autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la gia difficile
condizione dei pazienti e ancor di piu quella degli ex-pazienti e che necessitano di
urgenti decisioni politiche. Uno stigma che accompagna i pazienti per tutta la vita
e che contrasta con il senso della parola “guarigione” che inizia a frequentare il
mondo dei tumori.

Molte le carenze informative lamentate dai pazienti: infatti solo il 35% degli
intervistati aveva sentito parlare della sua patologia prima della diagnosi, e
prevalentemente attraverso la televisione e la radio o da parenti e amici, mentre
piu di due terzi degli intervistati (73%) non sa cosa sia un campione biologico,
uno strumento fondamentale per una diagnosi corretta e per la ricerca di nuovi

trattamenti, nel momento in cui il paziente decide di affidarlo ad una biobanca.
«Quando questo accade, il paziente ha diritto non solo ad una informazione

accurata, ma anche a dare un consenso informato alla ricerca, diverso e molto pil
dettagliato di quello che si firma per I'accesso alle cure» — spiega Elena Bravo,
Senior Researcher dell’lstituto Superiore di Sanita. «Un paziente informato,

consapevole delle potenzialita del proprio campione, oltre a vigilare su un uso
corretto del proprio materiale biologico, puo fornire un contributo essenziale nella

definizione dei principi di gestione etici, sociali e scientifici».

Universita San Raffaele
Roma

Altro rilevante deficit informativo emerso dal sondaggio riguarda il Consenso
Informato. L'80% degli intervistati dichiara di aver firmato un Consenso
Informato, ma solo il 66% ritiene di aver ricevuto un’informazione chiara e
completa sulle cure. «Il Consenso Informato non & un atto istantaneo» — specifica
Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi
dell'Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara — «bensi & una vera e propria
procedura nell’ambito della quale il paziente deve essere anche messo nelle
condizioni di porre domande e ricevere risposte dal medico, del tempo
necessario, se lo ritiene, per discutere della proposta con i propri familiari, medici
e/o persone di fiducia, prima di comunicare la propria decisione». Troppo spesso
invece I'adesione si limita a una firma su un documento non compreso appieno e
sottoscritto in un momento di grande fragilita emotiva.

In merito infine al supporto psicologico, piu della meta dei pazienti intervistati
(64%) ha dichiarato di non avere ricevuto alcuna proposta di assistenza
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specialistica: tutti coloro che, al contrario, hanno usufruito di uno psicologo
attraverso i servizi offerti dalle Associazioni Pazienti, ne hanno tratto grandi
benefici, a livello personale e di nucleo familiare.

Un'’informazione negata o poco esaustiva si traduce in minori opportunita di
opzioni di cura, come I'accesso a studi clinici sperimentali: meno del 20% vi ha
partecipato e solo I'11% ha ricevuto spiegazioni di cosa si trattasse: il fatto che la
stragrande maggioranza non abbia risposto alla domanda & chiaro segno di una
mancanza di condivisione tra medici e pazienti delle informazioni sulle opzioni
terapeutiche.

| percorsi terapeutici oggi si snodano attraverso tempi sempre meno trascorsi
nelle strutture ospedaliere e sempre piu sul territorio e i pazienti, diversamente da
un tempo, a volte riescono a condurre una vita vicina alla normalita,
prevalentemente vissuta lontano dal proprio specialista di riferimento: per questo
il ruolo del MMG & determinante. «Al fine di evitare ulteriori disagi al paziente, gia
provato dal carico della malattia» — sottolinea infatti Paolo Spriano, Vice
Presidente SNAMID - «& auspicabile che si migliori la comunicazione tra
specialista ematologo e MMG e tra queste due figure mediche e il paziente,
creando quella triangolazione necessaria a trasferire in modo corretto le
informazioni che riguardano I'evoluzione della patologia e della cura. In uno
scenario di crescita di consapevolezza sul ruolo della comunicazione tra medico e
paziente, le Associazioni, grazie anche al loro capitale di speranza e di esperienza,

possono svolgere un ruolo di grande supporto».

Far sentire i pazienti utili e considerati attraverso una riabilitazione della persona,
non solo nella funzione lesa, ma anche psicologica, sociale, lavorativa & un diritto
che le Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo
'impegno e la promessa che guidera le attivita future di F.A.V.O. Neoplasie

Ematologiche, nata per fungere da ponte tra i pazienti, clinici e istituzioni.

Tutte le Associazioni Pazienti dedicate ai tumori del sangue interessate a unirsi a
FAVO Neoplasie Ematologiche possono contattare Davide Petruzzelli, mob. 339

2249307 [email protected].
Ufficio stampa ARGON Healthcare Italia
Elena Dalla Longa +39 344.1808374
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Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i
pazienti con tumori del sangue fanno rete:
per contare di piu e combattere lo stigma
della malattia, insieme a medici e Istituzioni

@ 1orafa 9 Aggiungi un commento & gosalute & 7 Min. Lettura
il Letture: 6

(Roma, 28 novembre 2019) - Sono oltre 30.000 ogni anno in Italia le persone che ricevono una diagnosi di neoplasia
ematologica: € in costante aumento l'incidenza, ma anche il numero di chi guarisce o cronicizza la malattia.
Cresce il peso specifico e Iimpegno delle Associazioni in rappresentanza dei pazienti con tumori del sangue, che da oggi
unite hanno annunciato la nascita di F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, per rispondere in modo pil incisivo ai bisogni dei
pazienti.

Presentati i risultati del sondaggio “Le voci contano”, che ha coinvolto 850 pazienti e che delimita il perimetro di azione del
nuovo Gruppo in tema di qualita di vita, lacune informative, inclusione sociale.

Roma, 28 novembre 2019 - Inizia il suo percorso oggi a Roma F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, il primo network nazionale
che riunisce le Associazioni Pazienti con tumori del sangue: una nuova ed importante realta associativa che vuole rispondere
ai bisogni delle persone che hanno ricevuto e riceveranno una diagnosi di neoplasia ematologica. «Si tratta di un network
finalizzato a costituire una voce unica e piu forte nel dialogo con le istituzioni» - spiega Davide Petruzzelli, Coordinatore
F.AV.0. Neoplasie Ematologiche e Presidente di La Lampada di Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono molteplici, perché
complessa ¢ la realta delle malattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e tanti ancora gli unmet needs delle persone

affette da neoplasie ematologiche e dei loro familiari/caregivers».

In occasione della presentazione del nuovo Gruppo di lavoro nato all'interno della storica Federazione di Associazioni
Pazienti di Volontariato in Oncologia (F.A.V.0.) sono stati presentati i risultati del sondaggio “Le voci contano” condotto su
850 pazienti, che hanno messo in evidenza importanti lacune informative riferite dai malati in merito alla malattia, al
percorso di cura e alle conseguenze causate da un tumore del sangue sulla qualita di vita. Un dato significativo che emerge e
fa riflettere riguarda la percezione del ruolo delle Associazioni Pazienti: due terzi degli intervistati (65%) non erano a
conoscenza della loro esistenza al momento della diagnosi, e poco meno della meta (41%) é stato invitato a contattarle,
perlopiu da altri pazienti. Per contro, circa I'80% di chi vi si € rivolto ha trovato molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacita delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» - sottolinea
Davide Petruzzelli - «<ma al tempo stesso la necessita di dare maggiore visibilita di queste organizzazioni che da tempo ormai
si pongono come interlocutori del processo di cura insieme agli altri stakeholder».

La nascita di F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche si inserisce in un contesto epidemiologico caratterizzato da una crescita
costante dellincidenza delle malattie onco-ematologiche: negli ultimi 13 anni, infatti, le diagnosi di Linfoma Non Hodgkin
sono aumentate del 45% e quelle delle leucemie del 26% .

Ma a fronte di un'aumentata incidenza, derivante da fattori demografici quali 'laumento della popolazione e l'allungamento
della vita media, oggi la sopravvivenza a cinque anni per tutte le forme di leucemia si aggira intorno al 43% negli adulti,
arriva al 50% nel mieloma e raggiunge per il Linfoma di Hodgkin il 75%, grazie soprattutto alla ricerca e a terapie innovative
che hanno radicalmente modificato la storia clinica di queste malattie,
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«Oggi in Italia vivono circa 900.000 persone guarite dal cancro, e questo & un dato nuovo ed estremamente importante
poiché impone alle Associazioni Pazienti un nuovo obiettivo: lavorare coese per eliminare le barriere che ostacolano il
ritorno alla vita normale» - dichiara Francesco De Lorenzo, Presidente F.A.V.O. «Dato che oggi grazie alla ricerca si pud
guarire, una diagnosi in giovane eta non puo costituire un ostacolo insormontabile allinclusione sociale e lavorativa e, di
conseguenza, alla piena realizzazione della propria vita».

Al contrario, il sondaggio evidenzia che in circa la meta dei pazienti la malattia ha causato problemi nella sfera lavorativa
propria e dei familiari, mentre piu del 30% ha incontrato difficolta nell'accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Sono
queste autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la gia difficile condizione dei pazienti e ancor di piu quella
degli ex-pazienti e che necessitano di urgenti decisioni politiche. Uno stigma che accompagna i pazienti per tutta la vita e che
contrasta con il senso della parola “guarigione” che inizia a frequentare il mondo dei tumori.

Molte le carenze informative lamentate dai pazienti: infatti solo il 35% degli intervistati aveva sentito parlare della sua
patologia prima della diagnosi, e prevalentemente attraverso la televisione e la radio o da parenti e amici, mentre piu di due
terzi degli intervistati (73%) non sa cosa sia un campione biologico, uno strumento fondamentale per una diagnosi corretta e
per la ricerca di nuovi trattamenti, nel momento in cui il paziente decide di affidarlo ad una biobanca. «Quando questo
accade, il paziente ha diritto non solo ad una informazione accurata, ma anche a dare un consenso informato alla ricerca,
diverso e molto piu dettagliato di quello che si firma per l'accesso alle cure» - spiega Elena Bravo, Senior Researcher
dell'lstituto Superiore di Sanita. «<Un paziente informato, consapevole delle potenzialita del proprio campione, oltre a vigilare
su un uso corretto del proprio materiale biologico, puo fornire un contributo essenziale nella definizione dei principi di
gestione etici, sociali e scientifici».

Altro rilevante deficit informativo emerso dal sondaggio riguarda il Consenso Informato. L'80% degli intervistati dichiara di
aver firmato un Consenso Informato, ma solo il 66% ritiene di aver ricevuto un'informazione chiara e completa sulle cure. «ll
Consenso Informato non € un atto istantaneo» - specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi
dell'Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara - «bensi & una vera e propria procedura nellambito della quale il paziente deve
essere anche messo nelle condizioni di porre domande e ricevere risposte dal medico, del tempo necessario, se lo ritiene,
per discutere della proposta con i propri familiari, medici e/o persone di fiducia, prima di comunicare la propria decisione».
Troppo spesso invece I'adesione si limita a una firma su un documento non compreso appieno e sottoscritto in un momento
di grande fragilita emotiva.

In merito infine al supporto psicologico, pit della meta dei pazienti intervistati (64%) ha dichiarato di non avere ricevuto
alcuna proposta di assistenza specialistica: tutti coloro che, al contrario, hanno usufruito di uno psicologo attraverso i servizi
offerti dalle Associazioni Pazienti, ne hanno tratto grandi benefici, a livello personale e di nucleo familiare.

Un'informazione negata o poco esaustiva si traduce in minori opportunita di opzioni di cura, come l'accesso a studi clinici
sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo I'1 1% ha ricevuto spiegazioni di cosa si trattasse: il fatto che la
stragrande maggioranza non abbia risposto alla domanda & chiaro segno di una mancanza di condivisione tra medici e
pazienti delle informazioni sulle opzioni terapeutiche.

| percorsi terapeutici oggi si snodano attraverso tempi sempre meno trascorsi nelle strutture ospedaliere e sempre piu sul
territorio e i pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre una vita vicina alla normalita,
prevalentemente vissuta lontano dal proprio specialista di riferimento: per questo il ruolo del MMG & determinante. <Al fine
di evitare ulteriori disagi al paziente, gia provato dal carico della malattia» — sottolinea infatti Paolo Spriano, Vice Presidente

SNAMID - «& auspicabile che si migliori la comunicazione tra specialista ematologo e MMG e tra queste due figure mediche e
il paziente, creando quella triangolazione necessaria a trasferire in modo corretto le informazioni che riguardano
I'evoluzione della patologia e della cura. In uno scenario di crescita di consapevolezza sul ruolo della comunicazione tra
medico e paziente, le Associazioni, grazie anche al loro capitale di speranza e di esperienza, possono svolgere un ruolo di
grande supporto».

Far sentire i pazienti utili e considerati attraverso una riabilitazione della persona, non solo nella funzione lesa, ma anche
psicologica, sociale, lavorativa & un diritto che le Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo
I'impegno e la promessa che guidera le attivita future di F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, nata per fungere da ponte tra i

pazienti, clinici e istituzioni.
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Tutte le Associazioni Pazienti dedicate ai tumori del sangue interessate a unirsi a FAVO Neoplasie Ematologiche possono
contattare Davide Petruzzelli, mob. 339 2249307 info@favo.it.
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Con F.A.V.O Neoplasie
Ematologiche i pazienti con
tumori del sangue fanno rete:
per contare di piu e combattere
lo stigma della malattia, insieme
a medici e Istituzioni

Di Redazione - 28 Novembre 2019
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Prof uccisa a Roma, compagno
condannato in appello a 16 anni

Redazione

Sono oltre 30.000 ogni anno in Italia le persone che ricevono una diagnosi di neoplasia
ematologica: € in costante aumento l'incidenza, ma anche il numero di chi guarisce o
Sedici anni di carcere e tre anni di Rems.
Questa la condanna per Francesco
Carrieri, direttore di banca, inflitta dai
giudici della prima corte...

cronicizza la malattia.
aniEls Eh

Cresce il peso specifico e I'impegno delle Associazioni in rappresentanza dei pazienti con
tumori del sangue, che da oggi unite hanno annunciato la nascita di F.A.V.O. Neoplasie
Ematologiche, per rispondere in modo pil incisivo ai bisogni dei pazienti.

Presentati i risultati del sondaggio “Le voci contano”, che ha coinvolto 850 pazienti e che
delimita il perimetro di azione del nuovo Gruppo in tema di qualita di vita, lacune informative,

R .
I |

Roma, 28 novembre 2019 - Inizia il suo percorso oggi a Roma F.A.V.O. Neoplasie
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Ematologiche, il primo network nazionale che riunisce le Associazioni Pazienti con tumori del
sangue: una nuova ed importante realta associativa che vuole rispondere ai bisogni delle
persone che hanno ricevuto e riceveranno una diagnosi di neoplasia ematologica. «Si tratta di
un network finalizzato a costituire una voce unica e piu forte nel dialogo con le istituzioni» —
spiega Davide Petruzzelli, Coordinatore F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche e Presidente di La

Lampada di Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono molteplici, perché complessa € la realta delle
malattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e tanti ancora gli unmet needs delle
persone affette da neoplasie ematologiche e dei loro familiari/caregivers». Comunicati

In occasione della presentazione del nuovo Gruppo di lavoro nato all’interno della storica

Federazione di Associazioni Pazienti di Volontariato in Oncologia (F.A.V.0.) sono stati

presentati i risultati del sondaggio “Le voci contano” condotto su 850 pazienti, che hanno ©

messo in evidenza importanti lacune informative riferite dai malati in merito alla_malattia, al Cl)mmedianess
percorso di cura e alle conseguenze causate da un tumore del sangue sulla qualita di vita. Un

dato significativo che emerge e fa riflettere riguarda la percezione del ruolo delle Associazioni

Pazienti: due terzi degli intervistati (65%) non erano a conoscenza della loro esistenza al EUSALP Annual Forum 2019
momento della diagnosi, e poco meno della meta (41%) € stato invitato a contattarle, Porsche Consulting; il ruolo del
perlopiu da altri pazienti. Per contro, circa 1'80% di chi vi si & rivolto ha trovato molto utile il leader d'azienda...
supporto ricevuto. Redazione

La visione della societa di consulenza
«Questi dati indicano la capacita delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a strategica di Stoccarda per risolvere le
svariate esigenze» - sottolinea Davide Petruzzelli - «ma al tempo stesso la necessita di dare sfide globali in modo economicamente e

socialmente sostenibile con impatti

maggiore visibilita di queste organizzazioni che da tempo ormai si pongono come ) S o
finanziari rilevanti Milano,...

interlocutori del processo di cura insieme agli altri stakeholder».

La nascita di F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche si inserisce in un contesto epidemiologico
caratterizzato da una crescita costante dell’incidenza delle malattie onco-ematologiche: negli
ultimi 13 anni, infatti, le diagnosi di Linfoma Non Hodgkin sono aumentate del 45% e quelle

delle leucemie del 26% .

Ma a fronte di un‘aumentata incidenza, derivante da fattori demografici quali I'aumento della
popolazione e I'allungamento della vita media, oggi la sopravvivenza a cinque anni per tutte le
forme di leucemia si aggira intorno al 43% negli adulti , arriva al 50% nel mieloma e
raggiunge per il Linfoma di Hodgkin il 75%, grazie soprattutto alla ricerca e a terapie
innovative che hanno radicalmente modificato la storia clinica di queste malattie.

«0ggi in Italia vivono circa 900.000 persone guarite dal cancro, e questo & un dato nuovo ed
estremamente importante poiché impone alle Associazioni Pazienti un nuovo obiettivo:
lavorare coese per eliminare le barriere che ostacolano il ritorno alla vita normale» - dichiara
Francesco De Lorenzo, Presidente F.A.V.0. «Dato che oggi grazie alla ricerca si pu6 guarire,
una diagnosi in giovane eta non pud costituire un ostacolo insormontabile all’inclusione sociale
e lavorativa e, di conseguenza, alla piena realizzazione della propria vita».

Al contrario, il sondaggio evidenzia che in circa la meta dei pazienti la_ malattia ha causato
problemi nella sfera lavorativa propria e dei familiari, mentre piu del 30% ha incontrato
difficolta nell’accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste autentiche
discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la gia difficile condizione dei pazienti e ancor di
pil quella degli ex-pazienti e che necessitano di urgenti decisioni politiche. Uno stigma che
accompagna i pazienti per tutta la vita e che contrasta con il senso della parola “guarigione”
che inizia a frequentare il mondo dei tumori.

Molte le carenze informative lamentate dai pazienti: infatti solo il 35% degli intervistati aveva
sentito parlare della sua patologia prima della diagnosi, e prevalentemente attraverso la
televisione e la radio o da parenti e amici, mentre piu di due terzi degli intervistati (73%) non
sa cosa sia un campione biologico, uno strumento fondamentale per una diagnosi corretta e
per la ricerca di nuovi trattamenti, nel momento in cui il paziente decide di affidarlo ad una
biobanca. «Quando questo accade, il paziente ha diritto non solo ad una informazione
accurata, ma anche a dare un consenso informato alla ricerca, diverso e molto piu dettagliato
di quello che si firma per I'accesso alle cure» - spiega Elena Bravo, Senior Researcher
dell'Istituto Superiore di Sanita. «Un paziente informato, consapevole delle potenzialita del
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proprio campione, oltre a vigilare su un uso corretto del proprio materiale biologico, pud
fornire un contributo essenziale nella definizione dei principi di gestione etici, sociali e
scientifici».

Altro rilevante deficit informativo emerso dal sondaggio riguarda il Consenso Informato.
L'80% degli intervistati dichiara di aver firmato un Consenso Informato, ma solo il 66%
ritiene di aver ricevuto un’informazione chiara e completa sulle cure. «II Consenso Informato
non & un atto istantaneo» - specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e
Terapia Linfomi dell’Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara - «bensi & una vera e propria
procedura nell’ambito della quale il paziente deve essere anche messo nelle condizioni di
porre domande e ricevere risposte dal medico, del tempo necessario, se lo ritiene, per
discutere della proposta con i propri familiari, medici e/o persone di fiducia, prima di
comunicare la propria decisione». Troppo spesso invece |'adesione si limita a una firma su un
documento non compreso appieno e sottoscritto in un momento di grande fragilita emotiva.

In merito infine al supporto psicologico, piu della meta dei pazienti intervistati (64%) ha
dichiarato di non avere ricevuto alcuna proposta di assistenza specialistica: tutti coloro che, al
contrario, hanno usufruito di uno psicologo attraverso i servizi offerti dalle Associazioni
Pazienti, ne hanno tratto grandi benefici, a livello personale e di nucleo familiare.

Un’informazione negata o poco esaustiva si traduce in minori opportunita di opzioni di cura,
come l'accesso a studi clinici sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo 1'11% ha
ricevuto spiegazioni di cosa si trattasse: il fatto che la stragrande maggioranza non abbia
risposto alla domanda & chiaro segno di una mancanza di condivisione tra medici e pazienti
delle informazioni sulle opzioni terapeutiche.

I percorsi terapeutici oggi si snodano attraverso tempi sempre meno trascorsi nelle strutture
ospedaliere e sempre piu sul territorio e i pazienti, diversamente da un tempo, a volte
riescono a condurre una vita vicina alla normalita, prevalentemente vissuta lontano dal
proprio specialista di riferimento: per questo il ruolo del MMG & determinante. «Al fine di
evitare ulteriori disagi al paziente, gia provato dal carico della malattia» - sottolinea infatti
Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID - «é auspicabile che si migliori la comunicazione tra
specialista ematologo e MMG e tra queste due figure mediche e il paziente, creando quella
triangolazione necessaria a trasferire in modo corretto le informazioni che riguardano
I'evoluzione della patologia e della cura. In uno scenario di crescita di consapevolezza sul
ruolo della comunicazione tra medico e paziente, le Associazioni, grazie anche al loro capitale
di speranza e di esperienza, possono svolgere un ruolo di grande supporto».

Far sentire i pazienti utili e considerati attraverso una riabilitazione della persona, non solo
nella funzione lesa, ma anche psicologica, sociale, lavorativa € un diritto che le Associazioni
Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo I'impegno e la promessa che
guidera le attivita future di F.A.V.0. Neoplasie Ematologiche, nata per fungere da ponte tra i
pazienti, clinici e istituzioni.

Tutte le Associazioni Pazienti dedicate ai tumori del sangue interessate a unirsi a FAVO
Neoplasie Ematologiche possono contattare Davide Petruzzelli, mob. 339 2249307

[email protected]
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[email protected]; [email protected]

(Fonte: Adnkronos Immediapress)
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Link: https://www.iltempo.it/comunicati-adn-kronos/2019/11/28/news/con-f-a-v-o-neoplasie-ematologiche-i-pazienti-con-tumori-del-sangue-fanno-rete-per-contare-di-piu-e-combattere-lo-stigma-della-
malattia-insieme-a-medici-e-istituzioni-1247539/
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Con F.A.V.0 Neoplasie Ematologiche i
pazienti con tumori del sangue fanno
rete: per contare di piu e combattere lo
stigma della malattia, insieme a medici
e Istituzioni

di AdnKronos 28 NOVEMBRE 2019

(Roma, 28 novembre 2019) - Sono oltre 30.000 ogni anno in Italia le persone che ricevono
una diagnosi di neoplasia ematologica: e in costante aumento I'incidenza, ma anche il

numero di chi guarisce o cronicizza la malattia.

Cresce il peso specifico e limpegno delle Associazioni in rappresentanza dei pazienti con
tumori del sangue, che da oggi unite hanno annunciato la nascita di F.A.V.0. Neoplasie

Ematologiche, per rispondere in modo piu incisivo ai bisogni dei pazienti.

Presentati i risultati del sondaggio “Le voci contano”, che ha coinvolto 850 pazienti e che
delimita il perimetro di azione del nuovo Gruppo in tema di qualita di vita, lacune

GOSSIP
informative, inclusione sociale.

Romina Power infuriata. Cosa
Roma, 28 novembre 2019 - Inizia il suo percorso oggi a Roma F.A.V.0. Neoplasie minaccia a Loredana Lecciso

Ematologiche, il primo network nazionale che riunisce le Associazioni Pazienti con tumori
del sangue: una nuova ed importante realta associativa che vuole rispondere ai bisogni
delle persone che hanno ricevuto e riceveranno una diagnosi di neoplasia ematologica. «Si
tratta di un network finalizzato a costituire una voce unica e piu forte nel dialogo con le
istituzioni» — spiega Davide Petruzzelli, Coordinatore F.A.V.0. Neoplasie Ematologiche e
Presidente di La Lampada di Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono molteplici, perché

complessa ¢ la realta delle malattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e tanti

ancora gli unmet needs delle persone affette da neoplasie ematologiche e dei loro

familiari/caregivers». L
g Roberto Mancini spegne le

candeline. Come festeggia il

In occasione della presentazione del nuovo Gruppo di lavoro nato all'interno della storica a1
ct dell'ltalia

Federazione di Associazioni Pazienti di Volontariato in Oncologia (F.A.V.0.) sono stati
presentati i risultati del sondaggio “Le voci contano” condotto su 850 pazienti, che hanno
messo in evidenza importanti lacune informative riferite dai malati in merito alla malattia
al percorso di cura e alle conseguenze causate da un tumore del sangue sulla qualita di

vita. Un dato significativo che emerge e fa riflettere riguarda la percezione del ruolo delle

Associazioni Pazienti: due terzi degli intervistati (65%) non erano a conoscenza della loro

esistenza al momento della diagnosi, e poco meno della meta (41%) e stato invitato a

contattarle, perlopiu da altri pazienti. Per contro, circa '80% di chi vi si & rivolto ha trovato

molto utile il supporto ricevuto.

Candela spezzata con coda
«Questi dati indicano la capacita delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace alla vaccinara, cioccolato e

a svariate esigenze» — sottolinea Davide Petruzzelli — «<ma al tempo stesso la necessita di provolone del Monaco

dare maggiore visibilita di queste organizzazioni che da tempo ormai si pongono come
interlocutori del processo di cura insieme agli altri stakeholder». AR

PRIMO PIANO ISS WEB 22




u DATA STAMPA ILTEMPO.IT Data pubblicazione: 28/11/2019

Link al Sito Web

La nascita di F.A.V.0. Neoplasie Ematologiche si inserisce in un contesto epidemiologico
caratterizzato da una crescita costante dell'incidenza delle malattie onco-ematologiche:
negli ultimi 13 anni, infatti, le diagnosi di Linfoma Non Hodgkin sono aumentate del 45% e

quelle delle leucemie del 26% .
HITECH
Ma a fronte di un'aumentata incidenza, derivante da fattori demografici quali 'aumento

Terremoti, frane e alluvioni
Un sms avvisera i cittadini
coinvolti

della popolazione e I'allungamento della vita media, oggi la sopravvivenza a cinque anni
per tutte le forme di leucemia si aggira intorno al 43% negli adulti, arriva al 50% nel
mieloma e raggiunge per il Linfoma di Hodgkin il 75%, grazie soprattutto alla ricerca e a

terapie innovative che hanno radicalmente modificato la storia clinica di queste malattie.

«0Oggi in Italia vivono circa 900.000 persone guarite dal cancro, e questo € un dato nuovo
ed estremamente importante poiché impone alle Associazioni Pazienti un nuovo obiettivo:
lavorare coese per eliminare le barriere che ostacolano il ritorno alla vita normale» —
dichiara Francesco De Lorenzo, Presidente F.A.V.O. «Dato che oggi grazie alla ricerca si puo
guarire, una diagnosi in giovane eta non puo costituire un ostacolo insormontabile
allinclusione sociale e lavorativa e, di conseguenza, alla piena realizzazione della propria

vitar.

Al contrario, il sondaggio evidenzia che in circa la meta dei pazienti la malattia ha causato
o,
problemi nella sfera lavorativa propria e dei familiari, mentre piu del 30% ha incontrato

difficolta nell'accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste autentiche

discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la gia difficile condizione dei pazienti e
ancor di pit quella degli ex-pazienti e che necessitano di urgenti decisioni politiche. Uno
stigma che accompagna i pazienti per tutta la vita e che contrasta con il senso della parola

“guarigione” che inizia a frequentare il mondo dei tumori.

Molte le carenze informative lamentate dai pazienti: infatti solo il 35% degli intervistati Fendi fa risplendere il
aveva sentito parlare della sua patologia prima della diagnosi, e prevalentemente Fontanone
attraverso la televisione e la radio o da parenti e amici, mentre piu di due terzi degli
intervistati (73%) non sa cosa sia un campione biologico, uno strumento fondamentale per
una diagnosi corretta e per la ricerca di nuovi trattamenti, nel momento in cui il paziente
decide di affidarlo ad una biobanca. «Quando questo accade, il paziente ha diritto non solo
ad una informazione accurata, ma anche a dare un consenso informato alla ricerca, diverso
e molto piu dettagliato di quello che si firma per I'accesso alle cure» — spiega Elena Bravo,
Senior Researcher dell'Istituto Superiore di Sanita, «Un paziente informato, consapevole
delle potenzialita del proprio campione, oltre a vigilare su un uso corretto del proprio SCIENZA
materiale biologico, pud fornire un contributo essenziale nella definizione dei principi di Alzheimer, scoperta la

gestione etici, sociali e scientifici». o moI(.acoIa.
che ringiovanisce il cervello

Altro rilevante deficit informativo emerso dal sondaggio riguarda il Consenso Informato.

'80% degli intervistati dichiara di aver firmato un Consenso Informato, ma solo il 66%

ritiene di aver ricevuto un’informazione chiara e completa sulle cure. «ll Consenso Informato
non & un atto istantaneo» — specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e
Terapia Linfomi dell'Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara — «bensi & una vera e propria
procedura nell'ambito della quale il paziente deve essere anche messo nelle condizioni di

porre domande e ricevere risposte dal medico, del tempo necessario, se lo ritiene, per

discutere della proposta con i propri familiari, medici e/o persone di fiducia, prima di HIoUelsy

comunicare la propria decisione». Troppo spesso invece I'adesione si limita a una firma su Il test della Opel Insignia Spor
un documento non compreso appieno e sottoscritto in un momento di grande fragilita Tourer GSI

emotiva.

In merito infine al supporto psicologico, pit della meta dei pazienti intervistati (64%) ha

dichiarato di non avere ricevuto alcuna proposta di assistenza specialistica: tutti coloro .
I terremotati

che, al contrario, hanno usufruito di uno psicologo attraverso i servizi offerti dalle ringraziano

Associazioni Pazienti, ne hanno tratto grandi benefici, a livello personale e di nucleo

familiare.

I Si sbriciola un‘altra
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Un'informazione negata o poco esaustiva si traduce in minori opportunita di opzioni di
cura, come l'accesso a studi clinici sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo
I'11% ha ricevuto spiegazioni di cosa si trattasse: il fatto che la stragrande maggioranza
non abbia risposto alla domanda e chiaro segno di una mancanza di condivisione tra

medici e pazienti delle informazioni sulle opzioni terapeutiche.

| percorsi terapeutici oggi si snodano attraverso tempi sempre meno trascorsi nelle strutture
ospedaliere e sempre piu sul territorio e i pazienti, diversamente da un tempo, a volte
riescono a condurre una vita vicina alla normalita, prevalentemente vissuta lontano dal
proprio specialista di riferimento: per questo il ruolo del MMG & determinante. «Al fine di
evitare ulteriori disagi al paziente, gia provato dal carico della malattia» — sottolinea infatti
Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID — «& auspicabile che si migliori la comunicazione
tra specialista ematologo e MMG e tra queste due figure mediche e il paziente, creando
quella triangolazione necessaria a trasferire in modo corretto le informazioni che
riguardano I'evoluzione della patologia e della cura. In uno scenario di crescita di
consapevolezza sul ruolo della comunicazione tra medico e paziente, le Associazioni,
grazie anche al loro capitale di speranza e di esperienza, possono svolgere un ruolo di

grande supporto».

Far sentire i pazienti utili e considerati attraverso una riabilitazione della persona, non solo
nella funzione lesa, ma anche psicologica, sociale, lavorativa e un diritto che le
Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo I'impegno e la
promessa che guidera le attivita future di F.A.V.0. Neoplasie Ematologiche, nata per fungere

da ponte tra i pazienti, clinici e istituzioni.

Tutte le Associazioni Pazienti dedicate ai tumori del sangue interessate a unirsi a FAVO

Neoplasie Ematologiche possono contattare Davide Petruzzelli, mob. 339 2249307

info@favo.it.
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Con F.A.V.0 Neoplasie Ematologiche i pazienti
con tumori del sangue fanno rete: per contare di
piu e combattere lo stigma della malattia,
insieme a medici e Istituzioni

(Roma, 28 novembre 2019) - Sono oltre 30.000 ogni anno in Italia le persone che ricevono una diagnosi
di neoplasia ematologica: € in costante aumento l'incidenza, ma anche il numero di chi guarisce o
cronicizza la malattia.

Cresce il peso specifico e 'impegno delle Associazioni in rappresentanza dei pazienti con tumori del
sangue, che da oggi unite hanno annunciato la nascita di F.A.V.0. Neoplasie Ematologiche, per
rispondere in modo pil incisivo ai bisogni dei pazienti.

Presentati i risultati del sondaggio “Le voci contano”, che ha coinvolto 850 pazienti e che delimita il
perimetro di azione del nuovo Gruppo in tema di qualita di vita, lacune informative, inclusione sociale.

Roma, 28 novembre 2019 -
network nazionale che riunisce le Associazioni Pazienti con tumori del sangue: una nuova ed
importante realta associativa che vuole rispondere ai bisogni delle persone che hanno ricevuto e

Inizia il suo percorso oggi a Roma F.A.V.0. Neoplasie Ematologiche, il primo

riceveranno una diagnosi di neoplasia ematologica. «Si tratta di un network finalizzato a costituire una
voce unica e piu forte nel dialogo con le istituzioni» - spiega Davide Petruzzelli, Coordinatore F.A.V.O.
Neoplasie Ematologiche e Presidente di La Lampada di Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono molteplici,
perché complessa ¢ la realta delle malattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e tanti ancora
gli unmet needs delle persone affette da neoplasie ematologiche e dei loro familiari/caregivers».

In occasione della presentazione del nuovo Gruppo di lavoro nato all’'interno della storica Federazione
di Associazioni Pazienti di Volontariato in Oncologia (F.A.V.0.) sono stati presentati i risultati del
sondaggio “Le voci contano” condotto su 850 pazienti, che hanno messo in evidenza importanti lacune
informative riferite dai malati in merito alla_ malattia, al percorso di cura e alle conseguenze causate
da un tumore del sangue sulla qualita di vita. Un dato significativo che emerge e fa riflettere riguarda
la percezione del ruolo delle Associazioni Pazienti: due terzi degli intervistati (65%) non erano a
conoscenza della loro esistenza al momento della diagnosi, e poco meno della meta (41%) é stato
invitato a contattarle, perlopiu da altri pazienti. Per contro, circa I'80% di chi vi si € rivolto ha trovato

molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacita delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate
esigenze» - sottolinea Davide Petruzzelli — «ma al tempo stesso la necessita di dare maggiore visibilita
di queste organizzazioni che da tempo ormai si pongono come interlocutori del processo di cura
insieme agli altri stakeholder».

La nascita di F.A.V.0. Neoplasie Ematologiche si inserisce in un contesto epidemiologico caratterizzato
da una crescita costante dell'incidenza delle malattie onco-ematologiche: negli ultimi 13 anni, infatti, le
diagnosi di Linfoma Non Hodgkin sono aumentate del 45% e quelle delle leucemie del 26% .

Ma a fronte di un'aumentata incidenza, derivante da fattori demografici quali 'aumento della
popolazione e l'allungamento della vita media, oggi la sopravvivenza a cinque anni per tutte le forme di
leucemia si aggira intorno al 43% negli adulti, arriva al 50% nel mieloma e raggiunge per il Linfoma di
Hodgkin il 75%, grazie soprattutto alla ricerca e a terapie innovative che hanno radicalmente
modificato la storia clinica di queste malattie.

«Oggi in Italia vivono circa 900.000 persone guarite dal cancro, e questo € un dato nuovo ed
estremamente importante poiché impone alle Associazioni Pazienti un nuovo obiettivo: lavorare coese
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Con F.A.V.0 Neoplasie Ematologiche i pazienti
con tumori del sangue fanno rete: per contare di
piu e combattere lo stigma della malattia,
insieme a medici e Istituzioni

(Roma, 28 novembre 2019) - Sono oltre 30.000 ogni anno in Italia le persone che ricevono una diagnosi
di neoplasia ematologica: € in costante aumento l'incidenza, ma anche il numero di chi guarisce o
cronicizza la malattia.

Cresce il peso specifico e 'impegno delle Associazioni in rappresentanza dei pazienti con tumori del
sangue, che da oggi unite hanno annunciato la nascita di F.A.V.0. Neoplasie Ematologiche, per
rispondere in modo pil incisivo ai bisogni dei pazienti.

Presentati i risultati del sondaggio “Le voci contano”, che ha coinvolto 850 pazienti e che delimita il
perimetro di azione del nuovo Gruppo in tema di qualita di vita, lacune informative, inclusione sociale.

Roma, 28 novembre 2019 -
network nazionale che riunisce le Associazioni Pazienti con tumori del sangue: una nuova ed
importante realta associativa che vuole rispondere ai bisogni delle persone che hanno ricevuto e

Inizia il suo percorso oggi a Roma F.A.V.0. Neoplasie Ematologiche, il primo

riceveranno una diagnosi di neoplasia ematologica. «Si tratta di un network finalizzato a costituire una
voce unica e piu forte nel dialogo con le istituzioni» - spiega Davide Petruzzelli, Coordinatore F.A.V.O.
Neoplasie Ematologiche e Presidente di La Lampada di Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono molteplici,
perché complessa ¢ la realta delle malattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e tanti ancora
gli unmet needs delle persone affette da neoplasie ematologiche e dei loro familiari/caregivers».

In occasione della presentazione del nuovo Gruppo di lavoro nato all’'interno della storica Federazione
di Associazioni Pazienti di Volontariato in Oncologia (F.A.V.0.) sono stati presentati i risultati del
sondaggio “Le voci contano” condotto su 850 pazienti, che hanno messo in evidenza importanti lacune
informative riferite dai malati in merito alla_ malattia, al percorso di cura e alle conseguenze causate
da un tumore del sangue sulla qualita di vita. Un dato significativo che emerge e fa riflettere riguarda
la percezione del ruolo delle Associazioni Pazienti: due terzi degli intervistati (65%) non erano a
conoscenza della loro esistenza al momento della diagnosi, e poco meno della meta (41%) é stato
invitato a contattarle, perlopiu da altri pazienti. Per contro, circa I'80% di chi vi si € rivolto ha trovato

molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacita delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate
esigenze» - sottolinea Davide Petruzzelli — «ma al tempo stesso la necessita di dare maggiore visibilita
di queste organizzazioni che da tempo ormai si pongono come interlocutori del processo di cura
insieme agli altri stakeholder».

La nascita di F.A.V.0. Neoplasie Ematologiche si inserisce in un contesto epidemiologico caratterizzato
da una crescita costante dell'incidenza delle malattie onco-ematologiche: negli ultimi 13 anni, infatti, le
diagnosi di Linfoma Non Hodgkin sono aumentate del 45% e quelle delle leucemie del 26% .

Ma a fronte di un'aumentata incidenza, derivante da fattori demografici quali 'aumento della
popolazione e l'allungamento della vita media, oggi la sopravvivenza a cinque anni per tutte le forme di
leucemia si aggira intorno al 43% negli adulti, arriva al 50% nel mieloma e raggiunge per il Linfoma di
Hodgkin il 75%, grazie soprattutto alla ricerca e a terapie innovative che hanno radicalmente
modificato la storia clinica di queste malattie.

«Oggi in Italia vivono circa 900.000 persone guarite dal cancro, e questo € un dato nuovo ed
estremamente importante poiché impone alle Associazioni Pazienti un nuovo obiettivo: lavorare coese
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per eliminare le barriere che ostacolano il ritorno alla vita normale» - dichiara Francesco De Lorenzo,
Presidente F.A.V.0. «Dato che oggi grazie alla ricerca si puo guarire, una diagnosi in giovane eta non ai-n,
puo costituire un ostacolo insormontabile all'inclusione sociale e lavorativa e, di conseguenza, alla
piena realizzazione della propria vita».

Al contrario, il sondaggio evidenzia che in circa la meta dei pazienti la malattia ha causato problemi
nella sfera lavorativa propria e dei familiari, mentre pit del 30% ha incontrato difficolta nell’accesso al
credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste autentiche discriminazioni che inaspriscono

ulteriormente la gia difficile condizione dei pazienti e ancor di pit quella degli ex-pazienti e che
necessitano di urgenti decisioni politiche. Uno stigma che accompagna i pazienti per tutta la vita e che

contrasta con il senso della parola “guarigione” che inizia a frequentare il mondo dei tumori.

SIAMO STATI ALLA PROVA
Molte le carenze informative lamentate dai pazienti: infatti solo il 35% degli intervistati aveva sentito GENERALE DI VOX ITALIA, IL
parlare della sua patologia prima della diagnosi, e prevalentemente attraverso la televisione e la radio PARTITO DEI COLTI
o da parenti e amici, mentre pit di due terzi degli intervistati (73%) non sa cosa sia un campione

biologico, uno strumento fondamentale per una diagnosi corretta e per la ricerca di nuovi trattamenti,
Trova casa su

ﬂ’mmoblllare.it

nel momento in cui il paziente decide di affidarlo ad una biobanca. «Quando questo accade, il paziente
ha diritto non solo ad una informazione accurata, ma anche a dare un consenso informato alla ricerca,
diverso e molto pit dettagliato di quello che si firma per I'accesso alle cure» - spiega Elena Bravo,
Senior Researcher dell'Istituto Superiore di Sanita. «Un paziente informato, consapevole delle

potenzialita del proprio campione, oltre a vigilare su un uso corretto del proprio materiale biologico, S -
puo fornire un contributo essenziale nella definizione dei principi di gestione etici, sociali e scientifici».

Tipologia v
Altro rilevante deficit informativo emerso dal sondaggio riguarda il Consenso Informato. L'80% degli

intervistati dichiara di aver firmato un Consenso Informato, ma solo il 66% ritiene di aver ricevuto
un’informazione chiara e completa sulle cure. «Il Consenso Informato non € un atto istantaneo» -
specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi dell’Ospedale Civile Spirito
Santo, Pescara - «bensi € una vera e propria procedura nell'ambito della quale il paziente deve essere
anche messo nelle condizioni di porre domande e ricevere risposte dal medico, del tempo necessario,
se lo ritiene, per discutere della proposta con i propri familiari, medici e/o persone di fiducia, prima di
comunicare la propria decisione». Troppo spesso invece l'adesione si limita a una firma su un

documento non compreso appieno e sottoscritto in un momento di grande fragilita emotiva.

In merito infine al supporto psicologico, pil della meta dei pazienti intervistati (64%) ha dichiarato di
non avere ricevuto alcuna proposta di assistenza specialistica: tutti coloro che, al contrario, hanno
usufruito di uno psicologo attraverso i servizi offerti dalle Associazioni Pazienti, ne hanno tratto grandi
benefici, a livello personale e di nucleo familiare. [&

Un’informazione negata o poco esaustiva si traduce in minori opportunita di opzioni di cura, come
'accesso a studi clinici sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo '11% ha ricevuto
spiegazioni di cosa si trattasse: il fatto che la stragrande maggioranza non abbia risposto alla domanda
é chiaro segno di una mancanza di condivisione tra medici e pazienti delle informazioni sulle opzioni
terapeutiche.

| percorsi terapeutici oggi si snodano attraverso tempi sempre meno trascorsi nelle strutture

ospedaliere e sempre piu sul territorio e i pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a

condurre una vita vicina alla normalita, prevalentemente vissuta lontano dal proprio specialista di

riferimento: per questo il ruolo del MMG é determinante. «Al fine di evitare ulteriori disagi al paziente,

gia provato dal carico della malattia» - sottolinea infatti Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID - «é

auspicabile che si migliori la comunicazione tra specialista ematologo e MMG e tra queste due figure

mediche e il paziente, creando quella triangolazione necessaria a trasferire in modo corretto le ESTATE LCOM

informazioni che riguardano l'evoluzione della patologia e della cura. In uno scenario di crescita di

consapevolezza sul ruolo della comunicazione tra medico e paziente, le Associazioni, grazie anche al Oltre 250.000 immobili di lusso
loro capitale di speranza e di esperienza, possono svolgere un ruolo di grande supporto». in 113 paesi del mondo

Far sentire i pazienti utili e considerati attraverso una riabilitazione della persona, non solo nella s

! » sociale, lavorai e IENAE AL L
possono e devono difendere e far rispettare: questo 'impegno e la promessa che guidera le attivita “ Iy . 4
future di F.A.V.0. Neoplasie Ematologiche, nata per fungere da ponte tra i pazienti, clinici e istituzioni. == CERCA ORA

funzione lesa, ma anche psicologica, sociale, lavorativa € un diritto che le Associazioni Pazienti

Tutte le Associazioni Pazienti dedicate ai tumori del sangue interessate a unirsi a FAVO Neoplasie
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Ematologiche possono contattare Davide Petruzzelli, mob. 339 2249307 info@favo.it.
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Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i pazienti con tumori del sangue fanno
rete: per contaredi piu e combatterleSH stigma della malattia, insieme a medici e
ituzioni

(Roma, 28 novembre 2019) - Sono oltre 30.000 ogni anno in Italiale persone che ricevono unadiagnosi di neoplasia
ematologica: €in costante aumento I'incidenza, maanche il numero di chi guarisce o cronicizzalamalattia.

Cresceil peso specifico e l'impegno delle Associazioni in rappresentanza dei pazienti con tumori del sangue, che daoggi unite
hanno annunciato lanascitadi F.A.V.O. Neoplasie Ematol ogiche, per rispondere in modo pitl incisivo ai bisogni dei pazienti.
Presentati i risultati del sondaggio "Le voci contano”, che ha coinvolto 850 pazienti e che delimitail perimetro di azione del
nuovo Gruppo in temadi qualitadi vita, lacune informative, inclusione sociale.

Roma, 28 novembre 2019 - Iniziail suo percorso oggi a RomaF.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, il primo network nazionale
che riunisce le Associazioni Pazienti con tumori del sangue: una nuova ed importante realta associativa che vuole rispondere ai
bisogni delle persone che hanno ricevuto e riceveranno unadiagnosi di neoplasia ematologica. «Si tratta di un network
finalizzato a costituire una voce unica e pitl forte nel dialogo con le istituzioni» - spiega Davide Petruzzelli, Coordinatore
F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche e Presidente di La Lampadadi Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono molteplici, perché
complessa e larealta delle malattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e tanti ancora gli unmet needs delle persone
affette da neoplasie ematologiche e dei loro familiari/caregivers».

In occasione della presentazione del nuovo Gruppo di lavoro nato all'interno della storica Federazione di Associazioni Pazienti
di Volontariato in Oncologia (F.A.V.0.) sono stati presentati i risultati del sondaggio "Le voci contano” condotto su 850
pazienti, che hanno messo in evidenza importanti lacune informative riferite dai malati in merito allamalattia, al percorso di
cura e alle conseguenze causate da un tumore del sangue sulla qualita di vita. Un dato significativo che emerge e fariflettere
riguardala percezione del ruolo delle Associazioni Pazienti: dueterzi degli intervistati (65%) non erano a conoscenza dellaloro
esistenza a momento della diagnosi, e poco meno della meta (41%) e stato invitato a contattarle, perlopit daaltri pazienti. Per
contro, circal'80% di chi vi si érivolto hatrovato molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacita delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» - sottolinea
Davide Petruzzelli - «<maal tempo stesso la necessita di dare maggiore visibilitadi queste organizzazioni che datempo ormai si
pongono come interlocutori del processo di curainsieme agli atri stakeholder».

Lanascitadi F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche si inserisce in un contesto epidemiol ogico caratterizzato da una crescita costante
dell'incidenza delle malattie onco-ematol ogiche: negli ultimi 13 anni, infatti, le diagnosi di Linfoma Non Hodgkin sono
aumentate del 45% e quelle delle leucemie del 26% .

Maafronte di un‘aumentata incidenza, derivante da fattori demografici quali I'aumento della popolazione e I'allungamento della
vitamedia, oggi |a sopravvivenza a cinque anni per tutte le forme di leucemiasi aggiraintorno al 43% negli adulti , arrivaal
50% nel mieloma e raggiunge per il Linfomadi Hodgkin il 75%, grazie soprattutto alaricerca e aterapie innovative che hanno
radicalmente modificato la storiaclinicadi queste malattie.

«Oggi in Italia vivono circa 900.000 persone guarite dal cancro, e questo € un dato nuovo ed estremamente importante poiché
impone alle Associazioni Pazienti un nuovo obiettivo: lavorare coese per eliminare le barriere che ostacolano il ritorno alla vita
normale» - dichiara Francesco De L orenzo, Presidente F.A.V.O. «Dato che oggi grazie allaricercas puo guarire, una diagnosi
in giovane eta non puo costituire un ostacol o insormontabile all'inclusione sociae e lavorativa e, di conseguenza, ala piena
realizzazione della propria vita».

Al contrario, il sondaggio evidenziachein circalametadei pazienti la malattia ha causato problemi nella sferalavorativa
propriae dei familiari, mentre pit del 30% haincontrato difficolta nell'accesso a credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste
autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la gia difficile condizione dei pazienti e ancor di pit quelladegli
ex-pazienti e che necessitano di urgenti decisioni politiche. Uno stigma che accompagnai pazienti per tuttalavitae che
contrasta con il senso della parola "guarigione" che inizia afrequentare il mondo dei tumori.

Molte le carenze informative lamentate dai pazienti: infatti solo il 35% degli intervistati aveva sentito parlare della sua patologia
primadella diagnosi, e prevalentemente attraverso latelevisione e laradio o da parenti e amici, mentre piu di due terzi degli
intervistati (73%) non sa cosa sia un campione biologico, uno strumento fondamentale per unadiagnosi corretta e per laricerca
di nuovi trattamenti, nel momento in cui il paziente decide di affidarlo ad una biobanca. «Quando questo accade, il paziente ha
diritto non solo ad una informazione accurata, ma anche a dare un consenso informato allaricerca, diverso e molto pit
dettagliato di quello che si firma per I'accesso alle cure» - spiega Elena Bravo, Senior Researcher dell'lstituto Superiore di
Sanita. «Un paziente informato, consapevole delle potenziaita del proprio campione, oltre avigilare su un uso corretto del
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Corriereddl'Umbria.it 28 Novembre 2019

Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i pazienti con tumori del sangue fanno
rete: per contare di piu e combattere|o stigma della malattia, insieme a medici e
| stituzioni

proprio materiale biologico, pud fornire un contributo essenziale nella definizione del principi di gestione etici, sociali e
scientifici».
Altro rilevante deficit informativo emerso dal sondaggio riguardail Consenso Informato. L'80% degli intervistati dichiara di
aver firmato un Consenso Informato, ma solo il 66% ritiene di aver ricevuto un'informazione chiara e completa sulle cure. «ll
Consenso Informato non € un atto istantaneo» - specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi
dell'Ospedal e Civile Spirito Santo, Pescara - «bensi &€ una vera e propria procedura nell'ambito dellaqualeil paziente deve
essere anche messo nelle condizioni di porre domande e ricevere risposte dal medico, del tempo necessario, selo ritiene, per
discutere della proposta con i propri familiari, medici e/o persone di fiducia, prima di comunicare |a propria decisione». Troppo
spesso invece I'adesione si limita a una firma su un documento non compreso appieno e sottoscritto in un momento di grande
fragilita emotiva.
In merito infine a supporto psicologico, pit dellametade pazienti intervistati (64%) hadichiarato di non avere ricevuto acuna
proposta di assistenza specialistica: tutti coloro che, a contrario, hanno usufruito di uno psicologo attraverso i servizi offerti
dalle Associazioni Pazienti, ne hanno tratto grandi benefici, alivello personale e di nucleo familiare.
Un'informazione negata o poco esaustiva si traduce in minori opportunitadi opzioni di cura, come |'accesso a studi clinici
sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo 1'11% haricevuto spiegazioni di cosasi trattasse: il fatto che la stragrande
maggioranza non abbia risposto alla domanda é chiaro segno di una mancanzadi condivisione tramedici e pazienti delle
informazioni sulle opzioni terapeutiche.
| percorsi terapeutici oggi i snodano attraverso tempi sempre meno trascorsi nelle strutture ospedaliere e sempre piu sul
territorio ei pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre una vita vicina alla normalita, prevalentemente
vissuta lontano dal proprio specialistadi riferimento: per questo il ruolo del MMG é determinante. «Al fine di evitare ulteriori
disagi al paziente, gia provato dal carico dellamalattia» - sottolineainfatti Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID - «&
auspicabile che s migliori la comunicazione tra specialista ematologo e MMG e tra queste due figure mediche eil paziente,
creando quellatriangolazione necessaria atrasferire in modo corretto le informazioni che riguardano I'evoluzione della patologia
edellacura. In uno scenario di crescitadi consapevolezza sul ruolo della comunicazione tra medico e paziente, le Associazioni,
grazie anche a loro capitale di speranza e di esperienza, possono svolgere un ruolo di grande supporto.
Far sentirei pazienti utili e considerati attraverso una riabilitazione della persona, non solo nellafunzione lesa, ma anche
psicologica, sociale, lavorativa é un diritto che le Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo
I'impegno e la promessa che guiderale attivita future di F.A.V.O. Neoplasie Ematol ogiche, nata per fungere da ponte trai
pazienti, clinici eistituzioni.
Tutte le Associazioni Pazienti dedicate ai tumori del sangue interessate a unirsi a FAV O Neoplasie Ematol ogiche possono
contattare Davide Petruzzelli, mob. 339 2249307 info@favo.it.
Ufficio stampa ARGON Healthcare Italia
Elena DallaLonga +39 344.1808374
elena.dallal onga@argonheal thcare.com; press@argonhealthcare.com
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Corrieredi Siena.it 28 Novembre 2019

Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i pazienti con tumori del sangue fanno
rete: per contaredi piu e combatterleSH stigma della malattia, insieme a medici e
ituzioni

(Roma, 28 novembre 2019) - Sono oltre 30.000 ogni anno in Italiale persone che ricevono unadiagnosi di neoplasia
ematologica: €in costante aumento I'incidenza, maanche il numero di chi guarisce o cronicizzalamalattia.

Cresceil peso specifico e l'impegno delle Associazioni in rappresentanza dei pazienti con tumori del sangue, che daoggi unite
hanno annunciato lanascitadi F.A.V.O. Neoplasie Ematol ogiche, per rispondere in modo pitl incisivo ai bisogni dei pazienti.
Presentati i risultati del sondaggio "Le voci contano”, che ha coinvolto 850 pazienti e che delimitail perimetro di azione del
nuovo Gruppo in temadi qualitadi vita, lacune informative, inclusione sociale.

Roma, 28 novembre 2019 - Iniziail suo percorso oggi a RomaF.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, il primo network nazionale
che riunisce le Associazioni Pazienti con tumori del sangue: una nuova ed importante realta associativa che vuole rispondere ai
bisogni delle persone che hanno ricevuto e riceveranno unadiagnosi di neoplasia ematologica. «Si tratta di un network
finalizzato a costituire una voce unica e pitl forte nel dialogo con le istituzioni» - spiega Davide Petruzzelli, Coordinatore
F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche e Presidente di La Lampadadi Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono molteplici, perché
complessa e larealta delle malattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e tanti ancora gli unmet needs delle persone
affette da neoplasie ematologiche e dei loro familiari/caregivers».

In occasione della presentazione del nuovo Gruppo di lavoro nato all'interno della storica Federazione di Associazioni Pazienti
di Volontariato in Oncologia (F.A.V.0.) sono stati presentati i risultati del sondaggio "Le voci contano” condotto su 850
pazienti, che hanno messo in evidenza importanti lacune informative riferite dai malati in merito allamalattia, al percorso di
cura e alle conseguenze causate da un tumore del sangue sulla qualita di vita. Un dato significativo che emerge e fariflettere
riguardala percezione del ruolo delle Associazioni Pazienti: dueterzi degli intervistati (65%) non erano a conoscenza dellaloro
esistenza a momento della diagnosi, e poco meno della meta (41%) e stato invitato a contattarle, perlopit daaltri pazienti. Per
contro, circal'80% di chi vi si érivolto hatrovato molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacita delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» - sottolinea
Davide Petruzzelli - «<maal tempo stesso la necessita di dare maggiore visibilitadi queste organizzazioni che datempo ormai si
pongono come interlocutori del processo di curainsieme agli atri stakeholder».

Lanascitadi F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche si inserisce in un contesto epidemiol ogico caratterizzato da una crescita costante
dell'incidenza delle malattie onco-ematol ogiche: negli ultimi 13 anni, infatti, le diagnosi di Linfoma Non Hodgkin sono
aumentate del 45% e quelle delle leucemie del 26% .

Maafronte di un‘aumentata incidenza, derivante da fattori demografici quali I'aumento della popolazione e I'allungamento della
vitamedia, oggi |a sopravvivenza a cinque anni per tutte le forme di leucemiasi aggiraintorno al 43% negli adulti , arrivaal
50% nel mieloma e raggiunge per il Linfomadi Hodgkin il 75%, grazie soprattutto alaricerca e aterapie innovative che hanno
radicalmente modificato la storiaclinicadi queste malattie.

«Oggi in Italia vivono circa 900.000 persone guarite dal cancro, e questo € un dato nuovo ed estremamente importante poiché
impone alle Associazioni Pazienti un nuovo obiettivo: lavorare coese per eliminare le barriere che ostacolano il ritorno alla vita
normale» - dichiara Francesco De L orenzo, Presidente F.A.V.O. «Dato che oggi grazie allaricercas puo guarire, una diagnosi
in giovane eta non puo costituire un ostacol o insormontabile all'inclusione sociae e lavorativa e, di conseguenza, ala piena
realizzazione della propria vita».

Al contrario, il sondaggio evidenziachein circalametadei pazienti la malattia ha causato problemi nella sferalavorativa
propriae dei familiari, mentre pit del 30% haincontrato difficolta nell'accesso a credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste
autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la gia difficile condizione dei pazienti e ancor di pit quelladegli
ex-pazienti e che necessitano di urgenti decisioni politiche. Uno stigma che accompagnai pazienti per tuttalavitae che
contrasta con il senso della parola "guarigione" che inizia afrequentare il mondo dei tumori.

Molte le carenze informative lamentate dai pazienti: infatti solo il 35% degli intervistati aveva sentito parlare della sua patologia
primadella diagnosi, e prevalentemente attraverso latelevisione e laradio o da parenti e amici, mentre piu di due terzi degli
intervistati (73%) non sa cosa sia un campione biologico, uno strumento fondamentale per unadiagnosi corretta e per laricerca
di nuovi trattamenti, nel momento in cui il paziente decide di affidarlo ad una biobanca. «Quando questo accade, il paziente ha
diritto non solo ad una informazione accurata, ma anche a dare un consenso informato allaricerca, diverso e molto pit
dettagliato di quello che si firma per I'accesso alle cure» - spiega Elena Bravo, Senior Researcher dell'lstituto Superiore di
Sanita. «Un paziente informato, consapevole delle potenziaita del proprio campione, oltre avigilare su un uso corretto del
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Corrieredi Siena.it 28 Novembre 2019

Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i pazienti con tumori del sangue fanno
rete: per contare di piu e combattere|o stigma della malattia, insieme a medici e
| stituzioni

proprio materiale biologico, pud fornire un contributo essenziale nella definizione del principi di gestione etici, sociali e
scientifici».
Altro rilevante deficit informativo emerso dal sondaggio riguardail Consenso Informato. L'80% degli intervistati dichiara di
aver firmato un Consenso Informato, ma solo il 66% ritiene di aver ricevuto un'informazione chiara e completa sulle cure. «ll
Consenso Informato non € un atto istantaneo» - specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi
dell'Ospedal e Civile Spirito Santo, Pescara - «bensi &€ una vera e propria procedura nell'ambito dellaqualeil paziente deve
essere anche messo nelle condizioni di porre domande e ricevere risposte dal medico, del tempo necessario, selo ritiene, per
discutere della proposta con i propri familiari, medici e/o persone di fiducia, prima di comunicare |a propria decisione». Troppo
spesso invece I'adesione si limita a una firma su un documento non compreso appieno e sottoscritto in un momento di grande
fragilita emotiva.
In merito infine a supporto psicologico, pit dellametade pazienti intervistati (64%) hadichiarato di non avere ricevuto acuna
proposta di assistenza specialistica: tutti coloro che, a contrario, hanno usufruito di uno psicologo attraverso i servizi offerti
dalle Associazioni Pazienti, ne hanno tratto grandi benefici, alivello personale e di nucleo familiare.
Un'informazione negata o poco esaustiva si traduce in minori opportunitadi opzioni di cura, come |'accesso a studi clinici
sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo 1'11% haricevuto spiegazioni di cosasi trattasse: il fatto che la stragrande
maggioranza non abbia risposto alla domanda é chiaro segno di una mancanzadi condivisione tramedici e pazienti delle
informazioni sulle opzioni terapeutiche.
| percorsi terapeutici oggi i snodano attraverso tempi sempre meno trascorsi nelle strutture ospedaliere e sempre piu sul
territorio ei pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre una vita vicina alla normalita, prevalentemente
vissuta lontano dal proprio specialistadi riferimento: per questo il ruolo del MMG é determinante. «Al fine di evitare ulteriori
disagi al paziente, gia provato dal carico dellamalattia» - sottolineainfatti Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID - «&
auspicabile che s migliori la comunicazione tra specialista ematologo e MMG e tra queste due figure mediche eil paziente,
creando quellatriangolazione necessaria atrasferire in modo corretto le informazioni che riguardano I'evoluzione della patologia
edellacura. In uno scenario di crescitadi consapevolezza sul ruolo della comunicazione tra medico e paziente, le Associazioni,
grazie anche a loro capitale di speranza e di esperienza, possono svolgere un ruolo di grande supporto.
Far sentirei pazienti utili e considerati attraverso una riabilitazione della persona, non solo nellafunzione lesa, ma anche
psicologica, sociale, lavorativa é un diritto che le Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo
I'impegno e la promessa che guiderale attivita future di F.A.V.O. Neoplasie Ematol ogiche, nata per fungere da ponte trai
pazienti, clinici eistituzioni.
Tutte le Associazioni Pazienti dedicate ai tumori del sangue interessate a unirsi a FAV O Neoplasie Ematol ogiche possono
contattare Davide Petruzzelli, mob. 339 2249307 info@favo.it.
Ufficio stampa ARGON Healthcare Italia
Elena DallaLonga +39 344.1808374
elena.dallal onga@argonheal thcare.com; press@argonhealthcare.com
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Corrieredi Rieti.it 28 Novembre 2019

Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i pazienti con tumori del sangue fanno
rete: per contaredi piu e combatterleSH stigma della malattia, insieme a medici e
ituzioni

(Roma, 28 novembre 2019) - Sono oltre 30.000 ogni anno in Italiale persone che ricevono unadiagnosi di neoplasia
ematologica: €in costante aumento I'incidenza, maanche il numero di chi guarisce o cronicizzalamalattia.

Cresceil peso specifico e l'impegno delle Associazioni in rappresentanza dei pazienti con tumori del sangue, che daoggi unite
hanno annunciato lanascitadi F.A.V.O. Neoplasie Ematol ogiche, per rispondere in modo pitl incisivo ai bisogni dei pazienti.
Presentati i risultati del sondaggio "Le voci contano”, che ha coinvolto 850 pazienti e che delimitail perimetro di azione del
nuovo Gruppo in temadi qualitadi vita, lacune informative, inclusione sociale.

Roma, 28 novembre 2019 - Iniziail suo percorso oggi a RomaF.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, il primo network nazionale
che riunisce le Associazioni Pazienti con tumori del sangue: una nuova ed importante realta associativa che vuole rispondere ai
bisogni delle persone che hanno ricevuto e riceveranno unadiagnosi di neoplasia ematologica. «Si tratta di un network
finalizzato a costituire una voce unica e pitl forte nel dialogo con le istituzioni» - spiega Davide Petruzzelli, Coordinatore
F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche e Presidente di La Lampadadi Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono molteplici, perché
complessa e larealta delle malattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e tanti ancora gli unmet needs delle persone
affette da neoplasie ematologiche e dei loro familiari/caregivers».

In occasione della presentazione del nuovo Gruppo di lavoro nato all'interno della storica Federazione di Associazioni Pazienti
di Volontariato in Oncologia (F.A.V.0.) sono stati presentati i risultati del sondaggio "Le voci contano” condotto su 850
pazienti, che hanno messo in evidenza importanti lacune informative riferite dai malati in merito allamalattia, al percorso di
cura e alle conseguenze causate da un tumore del sangue sulla qualita di vita. Un dato significativo che emerge e fariflettere
riguardala percezione del ruolo delle Associazioni Pazienti: dueterzi degli intervistati (65%) non erano a conoscenza dellaloro
esistenza a momento della diagnosi, e poco meno della meta (41%) e stato invitato a contattarle, perlopit daaltri pazienti. Per
contro, circal'80% di chi vi si érivolto hatrovato molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacita delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» - sottolinea
Davide Petruzzelli - «<maal tempo stesso la necessita di dare maggiore visibilitadi queste organizzazioni che datempo ormai si
pongono come interlocutori del processo di curainsieme agli atri stakeholder».

Lanascitadi F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche si inserisce in un contesto epidemiol ogico caratterizzato da una crescita costante
dell'incidenza delle malattie onco-ematol ogiche: negli ultimi 13 anni, infatti, le diagnosi di Linfoma Non Hodgkin sono
aumentate del 45% e quelle delle leucemie del 26% .

Maafronte di un‘aumentata incidenza, derivante da fattori demografici quali I'aumento della popolazione e I'allungamento della
vitamedia, oggi |a sopravvivenza a cinque anni per tutte le forme di leucemiasi aggiraintorno al 43% negli adulti , arrivaal
50% nel mieloma e raggiunge per il Linfomadi Hodgkin il 75%, grazie soprattutto alaricerca e aterapie innovative che hanno
radicalmente modificato la storiaclinicadi queste malattie.

«Oggi in Italia vivono circa 900.000 persone guarite dal cancro, e questo € un dato nuovo ed estremamente importante poiché
impone alle Associazioni Pazienti un nuovo obiettivo: lavorare coese per eliminare le barriere che ostacolano il ritorno alla vita
normale» - dichiara Francesco De L orenzo, Presidente F.A.V.O. «Dato che oggi grazie allaricercas puo guarire, una diagnosi
in giovane eta non puo costituire un ostacol o insormontabile all'inclusione sociae e lavorativa e, di conseguenza, ala piena
realizzazione della propria vita».

Al contrario, il sondaggio evidenziachein circalametadei pazienti la malattia ha causato problemi nella sferalavorativa
propriae dei familiari, mentre pit del 30% haincontrato difficolta nell'accesso a credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste
autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la gia difficile condizione dei pazienti e ancor di pit quelladegli
ex-pazienti e che necessitano di urgenti decisioni politiche. Uno stigma che accompagnai pazienti per tuttalavitae che
contrasta con il senso della parola "guarigione" che inizia afrequentare il mondo dei tumori.

Molte le carenze informative lamentate dai pazienti: infatti solo il 35% degli intervistati aveva sentito parlare della sua patologia
primadella diagnosi, e prevalentemente attraverso latelevisione e laradio o da parenti e amici, mentre piu di due terzi degli
intervistati (73%) non sa cosa sia un campione biologico, uno strumento fondamentale per unadiagnosi corretta e per laricerca
di nuovi trattamenti, nel momento in cui il paziente decide di affidarlo ad una biobanca. «Quando questo accade, il paziente ha
diritto non solo ad una informazione accurata, ma anche a dare un consenso informato allaricerca, diverso e molto pit
dettagliato di quello che si firma per I'accesso alle cure» - spiega Elena Bravo, Senior Researcher dell'lstituto Superiore di
Sanita. «Un paziente informato, consapevole delle potenziaita del proprio campione, oltre avigilare su un uso corretto del
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Corrieredi Rieti.it 28 Novembre 2019

Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i pazienti con tumori del sangue fanno
rete: per contare di piu e combattere|o stigma della malattia, insieme a medici e
| stituzioni

proprio materiale biologico, pud fornire un contributo essenziale nella definizione del principi di gestione etici, sociali e
scientifici».
Altro rilevante deficit informativo emerso dal sondaggio riguardail Consenso Informato. L'80% degli intervistati dichiara di
aver firmato un Consenso Informato, ma solo il 66% ritiene di aver ricevuto un'informazione chiara e completa sulle cure. «ll
Consenso Informato non € un atto istantaneo» - specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi
dell'Ospedal e Civile Spirito Santo, Pescara - «bensi &€ una vera e propria procedura nell'ambito dellaqualeil paziente deve
essere anche messo nelle condizioni di porre domande e ricevere risposte dal medico, del tempo necessario, selo ritiene, per
discutere della proposta con i propri familiari, medici e/o persone di fiducia, prima di comunicare |a propria decisione». Troppo
spesso invece I'adesione si limita a una firma su un documento non compreso appieno e sottoscritto in un momento di grande
fragilita emotiva.
In merito infine a supporto psicologico, pit dellametade pazienti intervistati (64%) hadichiarato di non avere ricevuto acuna
proposta di assistenza specialistica: tutti coloro che, a contrario, hanno usufruito di uno psicologo attraverso i servizi offerti
dalle Associazioni Pazienti, ne hanno tratto grandi benefici, alivello personale e di nucleo familiare.
Un'informazione negata o poco esaustiva si traduce in minori opportunitadi opzioni di cura, come |'accesso a studi clinici
sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo 1'11% haricevuto spiegazioni di cosasi trattasse: il fatto che la stragrande
maggioranza non abbia risposto alla domanda é chiaro segno di una mancanzadi condivisione tramedici e pazienti delle
informazioni sulle opzioni terapeutiche.
| percorsi terapeutici oggi i snodano attraverso tempi sempre meno trascorsi nelle strutture ospedaliere e sempre piu sul
territorio ei pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre una vita vicina alla normalita, prevalentemente
vissuta lontano dal proprio specialistadi riferimento: per questo il ruolo del MMG é determinante. «Al fine di evitare ulteriori
disagi al paziente, gia provato dal carico dellamalattia» - sottolineainfatti Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID - «&
auspicabile che s migliori la comunicazione tra specialista ematologo e MMG e tra queste due figure mediche eil paziente,
creando quellatriangolazione necessaria atrasferire in modo corretto le informazioni che riguardano I'evoluzione della patologia
edellacura. In uno scenario di crescitadi consapevolezza sul ruolo della comunicazione tra medico e paziente, le Associazioni,
grazie anche a loro capitale di speranza e di esperienza, possono svolgere un ruolo di grande supporto.
Far sentirei pazienti utili e considerati attraverso una riabilitazione della persona, non solo nellafunzione lesa, ma anche
psicologica, sociale, lavorativa é un diritto che le Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo
I'impegno e la promessa che guiderale attivita future di F.A.V.O. Neoplasie Ematol ogiche, nata per fungere da ponte trai
pazienti, clinici eistituzioni.
Tutte le Associazioni Pazienti dedicate ai tumori del sangue interessate a unirsi a FAV O Neoplasie Ematol ogiche possono
contattare Davide Petruzzelli, mob. 339 2249307 info@favo.it.
Ufficio stampa ARGON Healthcare Italia
Elena DallaLonga +39 344.1808374
elena.dallal onga@argonheal thcare.com; press@argonhealthcare.com
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Corrieredi Viterbo.it 28 Novermbre 2019

Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i pazienti con tumori del sangue fanno
rete: per contaredi piu e combatterleSH stigma della malattia, insieme a medici e
ituzioni

(Roma, 28 novembre 2019) - Sono oltre 30.000 ogni anno in Italiale persone che ricevono unadiagnosi di neoplasia
ematologica: €in costante aumento I'incidenza, maanche il numero di chi guarisce o cronicizzalamalattia.

Cresceil peso specifico e l'impegno delle Associazioni in rappresentanza dei pazienti con tumori del sangue, che daoggi unite
hanno annunciato lanascitadi F.A.V.O. Neoplasie Ematol ogiche, per rispondere in modo pitl incisivo ai bisogni dei pazienti.
Presentati i risultati del sondaggio "Le voci contano”, che ha coinvolto 850 pazienti e che delimitail perimetro di azione del
nuovo Gruppo in temadi qualitadi vita, lacune informative, inclusione sociale.

Roma, 28 novembre 2019 - Iniziail suo percorso oggi a RomaF.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, il primo network nazionale
che riunisce le Associazioni Pazienti con tumori del sangue: una nuova ed importante realta associativa che vuole rispondere ai
bisogni delle persone che hanno ricevuto e riceveranno unadiagnosi di neoplasia ematologica. «Si tratta di un network
finalizzato a costituire una voce unica e pitl forte nel dialogo con le istituzioni» - spiega Davide Petruzzelli, Coordinatore
F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche e Presidente di La Lampadadi Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono molteplici, perché
complessa e larealta delle malattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e tanti ancora gli unmet needs delle persone
affette da neoplasie ematologiche e dei loro familiari/caregivers».

In occasione della presentazione del nuovo Gruppo di lavoro nato all'interno della storica Federazione di Associazioni Pazienti
di Volontariato in Oncologia (F.A.V.0.) sono stati presentati i risultati del sondaggio "Le voci contano” condotto su 850
pazienti, che hanno messo in evidenza importanti lacune informative riferite dai malati in merito allamalattia, al percorso di
cura e alle conseguenze causate da un tumore del sangue sulla qualita di vita. Un dato significativo che emerge e fariflettere
riguardala percezione del ruolo delle Associazioni Pazienti: dueterzi degli intervistati (65%) non erano a conoscenza dellaloro
esistenza a momento della diagnosi, e poco meno della meta (41%) e stato invitato a contattarle, perlopit daaltri pazienti. Per
contro, circal'80% di chi vi si érivolto hatrovato molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacita delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» - sottolinea
Davide Petruzzelli - «<maal tempo stesso la necessita di dare maggiore visibilitadi queste organizzazioni che datempo ormai si
pongono come interlocutori del processo di curainsieme agli atri stakeholder».

Lanascitadi F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche si inserisce in un contesto epidemiol ogico caratterizzato da una crescita costante
dell'incidenza delle malattie onco-ematol ogiche: negli ultimi 13 anni, infatti, le diagnosi di Linfoma Non Hodgkin sono
aumentate del 45% e quelle delle leucemie del 26% .

Maafronte di un‘aumentata incidenza, derivante da fattori demografici quali I'aumento della popolazione e I'allungamento della
vitamedia, oggi |a sopravvivenza a cinque anni per tutte le forme di leucemiasi aggiraintorno al 43% negli adulti , arrivaal
50% nel mieloma e raggiunge per il Linfomadi Hodgkin il 75%, grazie soprattutto alaricerca e aterapie innovative che hanno
radicalmente modificato la storiaclinicadi queste malattie.

«Oggi in Italia vivono circa 900.000 persone guarite dal cancro, e questo € un dato nuovo ed estremamente importante poiché
impone alle Associazioni Pazienti un nuovo obiettivo: lavorare coese per eliminare le barriere che ostacolano il ritorno alla vita
normale» - dichiara Francesco De L orenzo, Presidente F.A.V.O. «Dato che oggi grazie allaricercas puo guarire, una diagnosi
in giovane eta non puo costituire un ostacol o insormontabile all'inclusione sociae e lavorativa e, di conseguenza, ala piena
realizzazione della propria vita».

Al contrario, il sondaggio evidenziachein circalametadei pazienti la malattia ha causato problemi nella sferalavorativa
propriae dei familiari, mentre pit del 30% haincontrato difficolta nell'accesso a credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste
autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la gia difficile condizione dei pazienti e ancor di pit quelladegli
ex-pazienti e che necessitano di urgenti decisioni politiche. Uno stigma che accompagnai pazienti per tuttalavitae che
contrasta con il senso della parola "guarigione" che inizia afrequentare il mondo dei tumori.

Molte le carenze informative lamentate dai pazienti: infatti solo il 35% degli intervistati aveva sentito parlare della sua patologia
primadella diagnosi, e prevalentemente attraverso latelevisione e laradio o da parenti e amici, mentre piu di due terzi degli
intervistati (73%) non sa cosa sia un campione biologico, uno strumento fondamentale per unadiagnosi corretta e per laricerca
di nuovi trattamenti, nel momento in cui il paziente decide di affidarlo ad una biobanca. «Quando questo accade, il paziente ha
diritto non solo ad una informazione accurata, ma anche a dare un consenso informato allaricerca, diverso e molto pit
dettagliato di quello che si firma per I'accesso alle cure» - spiega Elena Bravo, Senior Researcher dell'lstituto Superiore di
Sanita. «Un paziente informato, consapevole delle potenziaita del proprio campione, oltre avigilare su un uso corretto del
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Corrieredi Viterbo.it 28 Novermbre 2019

Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i pazienti con tumori del sangue fanno
rete: per contare di piu e combattere|o stigma della malattia, insieme a medici e
| stituzioni

proprio materiale biologico, pud fornire un contributo essenziale nella definizione del principi di gestione etici, sociali e
scientifici».
Altro rilevante deficit informativo emerso dal sondaggio riguardail Consenso Informato. L'80% degli intervistati dichiara di
aver firmato un Consenso Informato, ma solo il 66% ritiene di aver ricevuto un'informazione chiara e completa sulle cure. «ll
Consenso Informato non € un atto istantaneo» - specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi
dell'Ospedal e Civile Spirito Santo, Pescara - «bensi &€ una vera e propria procedura nell'ambito dellaqualeil paziente deve
essere anche messo nelle condizioni di porre domande e ricevere risposte dal medico, del tempo necessario, selo ritiene, per
discutere della proposta con i propri familiari, medici e/o persone di fiducia, prima di comunicare |a propria decisione». Troppo
spesso invece I'adesione si limita a una firma su un documento non compreso appieno e sottoscritto in un momento di grande
fragilita emotiva.
In merito infine a supporto psicologico, pit dellametade pazienti intervistati (64%) hadichiarato di non avere ricevuto acuna
proposta di assistenza specialistica: tutti coloro che, a contrario, hanno usufruito di uno psicologo attraverso i servizi offerti
dalle Associazioni Pazienti, ne hanno tratto grandi benefici, alivello personale e di nucleo familiare.
Un'informazione negata o poco esaustiva si traduce in minori opportunitadi opzioni di cura, come |'accesso a studi clinici
sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo 1'11% haricevuto spiegazioni di cosasi trattasse: il fatto che la stragrande
maggioranza non abbia risposto alla domanda é chiaro segno di una mancanzadi condivisione tramedici e pazienti delle
informazioni sulle opzioni terapeutiche.
| percorsi terapeutici oggi i snodano attraverso tempi sempre meno trascorsi nelle strutture ospedaliere e sempre piu sul
territorio ei pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre una vita vicina alla normalita, prevalentemente
vissuta lontano dal proprio specialistadi riferimento: per questo il ruolo del MMG é determinante. «Al fine di evitare ulteriori
disagi al paziente, gia provato dal carico dellamalattia» - sottolineainfatti Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID - «&
auspicabile che s migliori la comunicazione tra specialista ematologo e MMG e tra queste due figure mediche eil paziente,
creando quellatriangolazione necessaria atrasferire in modo corretto le informazioni che riguardano I'evoluzione della patologia
edellacura. In uno scenario di crescitadi consapevolezza sul ruolo della comunicazione tra medico e paziente, le Associazioni,
grazie anche a loro capitale di speranza e di esperienza, possono svolgere un ruolo di grande supporto.
Far sentirei pazienti utili e considerati attraverso una riabilitazione della persona, non solo nellafunzione lesa, ma anche
psicologica, sociale, lavorativa é un diritto che le Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo
I'impegno e la promessa che guiderale attivita future di F.A.V.O. Neoplasie Ematol ogiche, nata per fungere da ponte trai
pazienti, clinici eistituzioni.
Tutte le Associazioni Pazienti dedicate ai tumori del sangue interessate a unirsi a FAV O Neoplasie Ematol ogiche possono
contattare Davide Petruzzelli, mob. 339 2249307 info@favo.it.
Ufficio stampa ARGON Healthcare Italia
Elena DallaLonga +39 344.1808374
elena.dallal onga@argonheal thcare.com; press@argonhealthcare.com
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Corrieredi Arezzo.it 28 Novembre 2019

Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i pazienti con tumori del sangue fanno
rete: per contaredi piu e combatterleSH stigma della malattia, insieme a medici e
ituzioni

(Roma, 28 novembre 2019) - Sono oltre 30.000 ogni anno in Italiale persone che ricevono unadiagnosi di neoplasia
ematologica: €in costante aumento I'incidenza, maanche il numero di chi guarisce o cronicizzalamalattia.

Cresceil peso specifico e l'impegno delle Associazioni in rappresentanza dei pazienti con tumori del sangue, che daoggi unite
hanno annunciato lanascitadi F.A.V.O. Neoplasie Ematol ogiche, per rispondere in modo pitl incisivo ai bisogni dei pazienti.
Presentati i risultati del sondaggio "Le voci contano”, che ha coinvolto 850 pazienti e che delimitail perimetro di azione del
nuovo Gruppo in temadi qualitadi vita, lacune informative, inclusione sociale.

Roma, 28 novembre 2019 - Iniziail suo percorso oggi a RomaF.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, il primo network nazionale
che riunisce le Associazioni Pazienti con tumori del sangue: una nuova ed importante realta associativa che vuole rispondere ai
bisogni delle persone che hanno ricevuto e riceveranno unadiagnosi di neoplasia ematologica. «Si tratta di un network
finalizzato a costituire una voce unica e pitl forte nel dialogo con le istituzioni» - spiega Davide Petruzzelli, Coordinatore
F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche e Presidente di La Lampadadi Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono molteplici, perché
complessa e larealta delle malattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e tanti ancora gli unmet needs delle persone
affette da neoplasie ematologiche e dei loro familiari/caregivers».

In occasione della presentazione del nuovo Gruppo di lavoro nato all'interno della storica Federazione di Associazioni Pazienti
di Volontariato in Oncologia (F.A.V.0.) sono stati presentati i risultati del sondaggio "Le voci contano” condotto su 850
pazienti, che hanno messo in evidenza importanti lacune informative riferite dai malati in merito allamalattia, al percorso di
cura e alle conseguenze causate da un tumore del sangue sulla qualita di vita. Un dato significativo che emerge e fariflettere
riguardala percezione del ruolo delle Associazioni Pazienti: dueterzi degli intervistati (65%) non erano a conoscenza dellaloro
esistenza a momento della diagnosi, e poco meno della meta (41%) e stato invitato a contattarle, perlopit daaltri pazienti. Per
contro, circal'80% di chi vi si érivolto hatrovato molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacita delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» - sottolinea
Davide Petruzzelli - «<maal tempo stesso la necessita di dare maggiore visibilitadi queste organizzazioni che datempo ormai si
pongono come interlocutori del processo di curainsieme agli atri stakeholder».

Lanascitadi F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche si inserisce in un contesto epidemiol ogico caratterizzato da una crescita costante
dell'incidenza delle malattie onco-ematol ogiche: negli ultimi 13 anni, infatti, le diagnosi di Linfoma Non Hodgkin sono
aumentate del 45% e quelle delle leucemie del 26% .

Maafronte di un‘aumentata incidenza, derivante da fattori demografici quali I'aumento della popolazione e I'allungamento della
vitamedia, oggi |a sopravvivenza a cinque anni per tutte le forme di leucemiasi aggiraintorno al 43% negli adulti , arrivaal
50% nel mieloma e raggiunge per il Linfomadi Hodgkin il 75%, grazie soprattutto alaricerca e aterapie innovative che hanno
radicalmente modificato la storiaclinicadi queste malattie.

«Oggi in Italia vivono circa 900.000 persone guarite dal cancro, e questo € un dato nuovo ed estremamente importante poiché
impone alle Associazioni Pazienti un nuovo obiettivo: lavorare coese per eliminare le barriere che ostacolano il ritorno alla vita
normale» - dichiara Francesco De L orenzo, Presidente F.A.V.O. «Dato che oggi grazie allaricercas puo guarire, una diagnosi
in giovane eta non puo costituire un ostacol o insormontabile all'inclusione sociae e lavorativa e, di conseguenza, ala piena
realizzazione della propria vita».

Al contrario, il sondaggio evidenziachein circalametadei pazienti la malattia ha causato problemi nella sferalavorativa
propriae dei familiari, mentre pit del 30% haincontrato difficolta nell'accesso a credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste
autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la gia difficile condizione dei pazienti e ancor di pit quelladegli
ex-pazienti e che necessitano di urgenti decisioni politiche. Uno stigma che accompagnai pazienti per tuttalavitae che
contrasta con il senso della parola "guarigione" che inizia afrequentare il mondo dei tumori.

Molte le carenze informative lamentate dai pazienti: infatti solo il 35% degli intervistati aveva sentito parlare della sua patologia
primadella diagnosi, e prevalentemente attraverso latelevisione e laradio o da parenti e amici, mentre piu di due terzi degli
intervistati (73%) non sa cosa sia un campione biologico, uno strumento fondamentale per unadiagnosi corretta e per laricerca
di nuovi trattamenti, nel momento in cui il paziente decide di affidarlo ad una biobanca. «Quando questo accade, il paziente ha
diritto non solo ad una informazione accurata, ma anche a dare un consenso informato allaricerca, diverso e molto pit
dettagliato di quello che si firma per I'accesso alle cure» - spiega Elena Bravo, Senior Researcher dell'lstituto Superiore di
Sanita. «Un paziente informato, consapevole delle potenziaita del proprio campione, oltre avigilare su un uso corretto del
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Corrieredi Arezzo.it 28 Novembre 2019

Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i pazienti con tumori del sangue fanno
rete: per contare di piu e combattere|o stigma della malattia, insieme a medici e
| stituzioni

proprio materiale biologico, pud fornire un contributo essenziale nella definizione del principi di gestione etici, sociali e
scientifici».
Altro rilevante deficit informativo emerso dal sondaggio riguardail Consenso Informato. L'80% degli intervistati dichiara di
aver firmato un Consenso Informato, ma solo il 66% ritiene di aver ricevuto un'informazione chiara e completa sulle cure. «ll
Consenso Informato non € un atto istantaneo» - specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi
dell'Ospedal e Civile Spirito Santo, Pescara - «bensi &€ una vera e propria procedura nell'ambito dellaqualeil paziente deve
essere anche messo nelle condizioni di porre domande e ricevere risposte dal medico, del tempo necessario, selo ritiene, per
discutere della proposta con i propri familiari, medici e/o persone di fiducia, prima di comunicare |a propria decisione». Troppo
spesso invece I'adesione si limita a una firma su un documento non compreso appieno e sottoscritto in un momento di grande
fragilita emotiva.
In merito infine a supporto psicologico, pit dellametade pazienti intervistati (64%) hadichiarato di non avere ricevuto acuna
proposta di assistenza specialistica: tutti coloro che, a contrario, hanno usufruito di uno psicologo attraverso i servizi offerti
dalle Associazioni Pazienti, ne hanno tratto grandi benefici, alivello personale e di nucleo familiare.
Un'informazione negata o poco esaustiva si traduce in minori opportunitadi opzioni di cura, come |'accesso a studi clinici
sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo 1'11% haricevuto spiegazioni di cosasi trattasse: il fatto che la stragrande
maggioranza non abbia risposto alla domanda é chiaro segno di una mancanzadi condivisione tramedici e pazienti delle
informazioni sulle opzioni terapeutiche.
| percorsi terapeutici oggi i snodano attraverso tempi sempre meno trascorsi nelle strutture ospedaliere e sempre piu sul
territorio ei pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre una vita vicina alla normalita, prevalentemente
vissuta lontano dal proprio specialistadi riferimento: per questo il ruolo del MMG é determinante. «Al fine di evitare ulteriori
disagi al paziente, gia provato dal carico dellamalattia» - sottolineainfatti Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID - «&
auspicabile che s migliori la comunicazione tra specialista ematologo e MMG e tra queste due figure mediche eil paziente,
creando quellatriangolazione necessaria atrasferire in modo corretto le informazioni che riguardano I'evoluzione della patologia
edellacura. In uno scenario di crescitadi consapevolezza sul ruolo della comunicazione tra medico e paziente, le Associazioni,
grazie anche a loro capitale di speranza e di esperienza, possono svolgere un ruolo di grande supporto.
Far sentirei pazienti utili e considerati attraverso una riabilitazione della persona, non solo nellafunzione lesa, ma anche
psicologica, sociale, lavorativa é un diritto che le Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo
I'impegno e la promessa che guiderale attivita future di F.A.V.O. Neoplasie Ematol ogiche, nata per fungere da ponte trai
pazienti, clinici eistituzioni.
Tutte le Associazioni Pazienti dedicate ai tumori del sangue interessate a unirsi a FAV O Neoplasie Ematol ogiche possono
contattare Davide Petruzzelli, mob. 339 2249307 info@favo.it.
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Il Dubbio.news 28 Novembre 2019

Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i pazienti con tumori del sangue fanno
rete: per contaredi piu e combatterleSH stigma della malattia, insieme a medici e
ituzioni

(Roma, 28 novembre 2019) - Sono oltre 30.000 ogni anno in Italiale persone che ricevono unadiagnosi di neoplasia
ematologica: €in costante aumento I'incidenza, maanche il numero di chi guarisce o cronicizzalamalattia.

Cresceil peso specifico e l'impegno delle Associazioni in rappresentanza dei pazienti con tumori del sangue, che daoggi unite
hanno annunciato lanascitadi F.A.V.O. Neoplasie Ematol ogiche, per rispondere in modo pitl incisivo ai bisogni dei pazienti.
Presentati i risultati del sondaggio "Le voci contano”, che ha coinvolto 850 pazienti e che delimitail perimetro di azione del
nuovo Gruppo in temadi qualitadi vita, lacune informative, inclusione sociale.

Roma, 28 novembre 2019 - Iniziail suo percorso oggi a RomaF.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, il primo network nazionale
che riunisce le Associazioni Pazienti con tumori del sangue: una nuova ed importante realta associativa che vuole rispondere ai
bisogni delle persone che hanno ricevuto e riceveranno unadiagnosi di neoplasia ematologica. «Si tratta di un network
finalizzato a costituire una voce unica e pitl forte nel dialogo con le istituzioni» - spiega Davide Petruzzelli, Coordinatore
F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche e Presidente di La Lampadadi Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono molteplici, perché
complessa e larealta delle malattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e tanti ancora gli unmet needs delle persone
affette da neoplasie ematologiche e dei loro familiari/caregivers».

In occasione della presentazione del nuovo Gruppo di lavoro nato all'interno della storica Federazione di Associazioni Pazienti
di Volontariato in Oncologia (F.A.V.0.) sono stati presentati i risultati del sondaggio "Le voci contano” condotto su 850
pazienti, che hanno messo in evidenza importanti lacune informative riferite dai malati in merito allamalattia, al percorso di
cura e alle conseguenze causate da un tumore del sangue sulla qualita di vita. Un dato significativo che emerge e fariflettere
riguardala percezione del ruolo delle Associazioni Pazienti: dueterzi degli intervistati (65%) non erano a conoscenza dellaloro
esistenza a momento della diagnosi, e poco meno della meta (41%) e stato invitato a contattarle, perlopit daaltri pazienti. Per
contro, circal'80% di chi vi si érivolto hatrovato molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacita delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» - sottolinea
Davide Petruzzelli - «<maal tempo stesso la necessita di dare maggiore visibilitadi queste organizzazioni che datempo ormai si
pongono come interlocutori del processo di curainsieme agli atri stakeholder».

Lanascitadi F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche si inserisce in un contesto epidemiol ogico caratterizzato da una crescita costante
dell'incidenza delle malattie onco-ematol ogiche: negli ultimi 13 anni, infatti, le diagnosi di Linfoma Non Hodgkin sono
aumentate del 45% e quelle delle leucemie del 26% .

Maafronte di un‘aumentata incidenza, derivante da fattori demografici quali I'aumento della popolazione e I'allungamento della
vitamedia, oggi |a sopravvivenza a cinque anni per tutte le forme di leucemiasi aggiraintorno al 43% negli adulti , arrivaal
50% nel mieloma e raggiunge per il Linfomadi Hodgkin il 75%, grazie soprattutto alaricerca e aterapie innovative che hanno
radicalmente modificato la storiaclinicadi queste malattie.

«Oggi in Italia vivono circa 900.000 persone guarite dal cancro, e questo € un dato nuovo ed estremamente importante poiché
impone alle Associazioni Pazienti un nuovo obiettivo: lavorare coese per eliminare le barriere che ostacolano il ritorno alla vita
normale» - dichiara Francesco De L orenzo, Presidente F.A.V.O. «Dato che oggi grazie allaricercas puo guarire, una diagnosi
in giovane eta non puo costituire un ostacol o insormontabile all'inclusione sociae e lavorativa e, di conseguenza, ala piena
realizzazione della propria vita».

Al contrario, il sondaggio evidenziachein circalametadei pazienti la malattia ha causato problemi nella sferalavorativa
propriae dei familiari, mentre pit del 30% haincontrato difficolta nell'accesso a credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste
autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la gia difficile condizione dei pazienti e ancor di pit quelladegli
ex-pazienti e che necessitano di urgenti decisioni politiche. Uno stigma che accompagnai pazienti per tuttalavitae che
contrasta con il senso della parola "guarigione" che inizia afrequentare il mondo dei tumori.

Molte le carenze informative lamentate dai pazienti: infatti solo il 35% degli intervistati aveva sentito parlare della sua patologia
primadella diagnosi, e prevalentemente attraverso latelevisione e laradio o da parenti e amici, mentre piu di due terzi degli
intervistati (73%) non sa cosa sia un campione biologico, uno strumento fondamentale per unadiagnosi corretta e per laricerca
di nuovi trattamenti, nel momento in cui il paziente decide di affidarlo ad una biobanca. «Quando questo accade, il paziente ha
diritto non solo ad una informazione accurata, ma anche a dare un consenso informato allaricerca, diverso e molto pit
dettagliato di quello che si firma per I'accesso alle cure» - spiega Elena Bravo, Senior Researcher dell'lstituto Superiore di
Sanita. «Un paziente informato, consapevole delle potenziaita del proprio campione, oltre avigilare su un uso corretto del
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Il Dubbio.news 28 Novembre 2019

Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i pazienti con tumori del sangue fanno
rete: per contare di piu e combattere|o stigma della malattia, insieme a medici e
| stituzioni

proprio materiale biologico, pud fornire un contributo essenziale nella definizione del principi di gestione etici, sociali e
scientifici».
Altro rilevante deficit informativo emerso dal sondaggio riguardail Consenso Informato. L'80% degli intervistati dichiara di
aver firmato un Consenso Informato, ma solo il 66% ritiene di aver ricevuto un'informazione chiara e completa sulle cure. «ll
Consenso Informato non € un atto istantaneo» - specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi
dell'Ospedal e Civile Spirito Santo, Pescara - «bensi &€ una vera e propria procedura nell'ambito dellaqualeil paziente deve
essere anche messo nelle condizioni di porre domande e ricevere risposte dal medico, del tempo necessario, selo ritiene, per
discutere della proposta con i propri familiari, medici e/o persone di fiducia, prima di comunicare |a propria decisione». Troppo
spesso invece I'adesione si limita a una firma su un documento non compreso appieno e sottoscritto in un momento di grande
fragilita emotiva.
In merito infine a supporto psicologico, pit dellametade pazienti intervistati (64%) hadichiarato di non avere ricevuto acuna
proposta di assistenza specialistica: tutti coloro che, a contrario, hanno usufruito di uno psicologo attraverso i servizi offerti
dalle Associazioni Pazienti, ne hanno tratto grandi benefici, alivello personale e di nucleo familiare.
Un'informazione negata o poco esaustiva si traduce in minori opportunitadi opzioni di cura, come |'accesso a studi clinici
sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo 1'11% haricevuto spiegazioni di cosasi trattasse: il fatto che la stragrande
maggioranza non abbia risposto alla domanda é chiaro segno di una mancanzadi condivisione tramedici e pazienti delle
informazioni sulle opzioni terapeutiche.
| percorsi terapeutici oggi i snodano attraverso tempi sempre meno trascorsi nelle strutture ospedaliere e sempre piu sul
territorio ei pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre una vita vicina alla normalita, prevalentemente
vissuta lontano dal proprio specialistadi riferimento: per questo il ruolo del MMG é determinante. «Al fine di evitare ulteriori
disagi al paziente, gia provato dal carico dellamalattia» - sottolineainfatti Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID - «&
auspicabile che s migliori la comunicazione tra specialista ematologo e MMG e tra queste due figure mediche eil paziente,
creando quellatriangolazione necessaria atrasferire in modo corretto le informazioni che riguardano I'evoluzione della patologia
edellacura. In uno scenario di crescitadi consapevolezza sul ruolo della comunicazione tra medico e paziente, le Associazioni,
grazie anche a loro capitale di speranza e di esperienza, possono svolgere un ruolo di grande supporto.
Far sentirei pazienti utili e considerati attraverso una riabilitazione della persona, non solo nellafunzione lesa, ma anche
psicologica, sociale, lavorativa é un diritto che le Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo
I'impegno e la promessa che guiderale attivita future di F.A.V.O. Neoplasie Ematol ogiche, nata per fungere da ponte trai
pazienti, clinici eistituzioni.
Tutte le Associazioni Pazienti dedicate ai tumori del sangue interessate a unirsi a FAV O Neoplasie Ematol ogiche possono
contattare Davide Petruzzelli, mob. 339 2249307 info@favo.it.
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SassariNotizie 28 Novembre 2019

Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i pazienti con tumori del sangue fanno
rete: per contaredi piu e combatterleSH stigma della malattia, insieme a medici e
ituzioni

Stampa Riduci Aumenta Condividi |

(Roma, 28 novembre 2019) - Sono oltre 30.000 ogni anno in Italiale persone che ricevono unadiagnosi di neoplasia
ematologica: € in costante aumento |’ incidenza, maanche il numero di chi guarisce o cronicizzala malattia. Cresceil peso
specifico eI’ impegno delle Associazioni in rappresentanza dei pazienti con tumori del sangue, che daoggi unite hanno
annunciato lanascitadi F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, per rispondere in modo pitt incisivo ai bisogni dei pazienti.
Presentati i risultati del sondaggio “Le voci contano”, che ha coinvolto 850 pazienti e che delimitail perimetro di azione del
nuovo Gruppo intemadi qualita di vita, lacune informative, inclusione sociale.Roma, 28 novembre 2019 — Iniziail suo
percorso oggi aRoma F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, il primo network nazionale che riunisce le Associazioni Pazienti con
tumori del sangue: una nuova ed importante realta associativa che vuole rispondere ai bisogni delle persone che hanno ricevuto
ericeveranno unadiagnosi di neoplasia ematologica. «Si trattadi un network finalizzato a costituire una voce unica e pitt forte
nel dialogo con leistituzioni» — spiega Davide Petruzzelli, Coordinatore F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche e Presidente di La
Lampadadi Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono molteplici, perché®© complessa &’ larealta delle malattie oncologiche viste dagli
occhi del paziente, etanti ancora gli unmet needs delle persone affette da neoplasie ematologiche e dei loro
familiari/caregivers».In occasione della presentazione del nuovo Gruppo di lavoro nato al’interno della storica Federazione di
Associazioni Pazienti di Volontariato in Oncologia (F.A.V.0.) sono stati presentati i risultati del sondaggio “Le voci contano”
condotto su 850 pazienti, che hanno messo in evidenzaimportanti lacune informative riferite dai malati in merito alla malattia,
al percorso di cura e alle conseguenze causate da un tumore del sangue sullaqualita di vita. Un dato significativo che emerge e
fariflettere riguardala percezione del ruolo delle Associazioni Pazienti: dueterzi degli intervistati (65%) non erano a
conoscenza dellaloro esistenza al momento della diagnosi, e poco meno dellameta (41%) € stato invitato a contattarle,
perlopitt da altri pazienti. Per contro, circal’80% di chi vi si € rivolto hatrovato molto utile il supporto ricevuto. «Questi dati
indicano la capacita delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» — sottolinea Davide
Petruzzelli — «maal tempo stesso la necessita di dare maggiore visibilita di queste organizzazioni che datempo ormai si
pongono come interlocutori del processo di curainsieme agli altri stakeholder».Lanascitadi F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche
Sl inserisce in un contesto epidemiologico caratterizzato da una crescita costante dell’ incidenza delle malattie
onco-ematologiche: negli ultimi 13 anni, infatti, le diagnosi di Linfoma Non Hodgkin sono aumentate del 45% e quelle delle
leucemie del 26% . Maafronte di un’ aumentata incidenza, derivante dafattori demografici quali I’ aumento della popolazione e
I"allungamento della vitamedia, oggi la sopravvivenza a cinque anni per tutte le forme di leucemiasi aggiraintorno a 43%
negli adulti , arrivaa 50% nel mieloma e raggiunge per il Linfoma di Hodgkin il 75%, grazie soprattutto allaricercae aterapie
innovative che hanno radicalmente modificato la storia clinicadi queste malattie.«Oggi in Italia vivono circa 900.000 persone
guarite dal cancro, e questo € un dato nuovo ed estremamente importante poiché® impone alle Associazioni Pazienti un nuovo
obiettivo: lavorare coese per eliminare le barriere che ostacolano il ritorno alla vita normale» — dichiara Francesco De L orenzo,
Presidente F.A.V.O. «Dato che oggi grazie dllaricercasi pud? guarire, una diagnosi in giovane eta non pud? costituire un
ostacolo insormontabile all’inclusione sociale e lavorativa e, di conseguenza, alla piena realizzazione della propria vita».Al
contrario, il sondaggio evidenziachein circalameta del pazienti |la malattia ha causato problemi nella sferalavorativa propriae
dei familiari, mentre pitt del 30% haincontrato difficolta nell’accesso a credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste
autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente lagia difficile condizione dei pazienti e ancor di pitt quella degli
ex-pazienti e che necessitano di urgenti decisioni politiche. Uno stigma che accompagnai pazienti per tuttalavitae che
contrasta con il senso della parola“guarigione” cheiniziaafreguentareil mondo dei tumori. Molte le carenze informative
lamentate dai pazienti: infatti solo il 35% degli intervistati aveva sentito parlare della sua patologia primadella diagnosi, e
prevalentemente attraverso latelevisione e laradio o da parenti e amici, mentre pitt di due terzi degli intervistati (73%) non sa
cosa sia un campione biologico, uno strumento fondamentale per una diagnosi corretta e per laricercadi nuovi trattamenti, nel
momento in cui il paziente decide di affidarlo ad una biobanca. «Quando questo accade, il paziente ha diritto non solo ad una
informazione accurata, ma anche a dare un consenso informato allaricerca, diverso e molto piut dettagliato di quello che si
firma per I’ accesso alle cure» — spiega Elena Bravo, Senior Researcher dell’ Istituto Superiore di Sanita. «Un paziente
informato, consapevole delle potenzialita del proprio campione, oltre avigilare su un uso corretto del proprio materiale
biologico, pud? fornire un contributo essenziale nella definizione dei principi di gestione etici, socidi e scientifici».Altro
rilevante deficit informativo emerso dal sondaggio riguardail Consenso Informato. L’ 80% degli intervistati dichiaradi aver


http://www.sassarinotizie.com/24ore-articolo-512267-con_favo_neoplasie_ematologiche_i_pazienti_con_tumori_del_sangue_fanno_rete_per_contare_di_piu_e_combattere_lo_stigma_della_malattia_insieme_a_medici_e_istituzioni.aspx
http://www.sassarinotizie.com/24ore-articolo-512267-con_favo_neoplasie_ematologiche_i_pazienti_con_tumori_del_sangue_fanno_rete_per_contare_di_piu_e_combattere_lo_stigma_della_malattia_insieme_a_medici_e_istituzioni.aspx
http://www.sassarinotizie.com/24ore-articolo-512267-con_favo_neoplasie_ematologiche_i_pazienti_con_tumori_del_sangue_fanno_rete_per_contare_di_piu_e_combattere_lo_stigma_della_malattia_insieme_a_medici_e_istituzioni.aspx

SassariNotizie 28 Novembre 2019

Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i pazienti con tumori del sangue fanno
rete: per contare di piu e combattere|o stigma della malattia, insieme a medici e
| stituzioni

firmato un Consenso Informato, ma solo il 66% ritiene di aver ricevuto un’informazione chiara e completa sulle cure. «ll
Consenso Informato non & un atto istantaneo» — specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi
dell’ Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara— «bensi— € unavera e propria procedura nell’ambito della quale il paziente deve
essere anche messo nelle condizioni di porre domande e ricevere risposte dal medico, del tempo necessario, selo ritiene, per
discutere della proposta con i propri familiari, medici /o persone di fiducia, primadi comunicare |a propria decisione». Troppo
spesso invece I’ adesione si limita a una firma su un documento non compreso appieno e sottoscritto in un momento di grande
fragilitd emotiva.ln merito infine a supporto psicologico, pitt dellameta del pazienti intervistati (64%) hadichiarato di non
avere ricevuto alcuna proposta di assistenza specialistica: tutti coloro che, a contrario, hanno usufruito di uno psicologo
attraverso i servizi offerti dalle Associazioni Pazienti, ne hanno tratto grandi benefici, alivello personale e di nucleo
familiare.Un’informazione negata o poco esaustiva si traduce in minori opportunita di opzioni di cura, come |’ accesso a studi
clinici sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo I’ 11% haricevuto spiegazioni di cosasi trattasse: il fatto chela
stragrande maggioranza non abbia risposto alla domanda € chiaro segno di unamancanzadi condivisione tramedici e pazienti
delle informazioni sulle opzioni terapeutiche.l percorsi terapeutici oggi si snodano attraverso tempi sempre meno trascorsi nelle
strutture ospedaliere e sempre piut sul territorio ei pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre unavita
vicinaallanormalita, prevalentemente vissuta lontano dal proprio specialista di riferimento: per questo il ruolo del MMG €’
determinante. «Al fine di evitare ulteriori disagi al paziente, gia provato dal carico della malattia» — sottolinea infatti Paolo
Spriano, Vice Presidente SNAMID — «&" auspicabile che si migliori la comunicazione tra speciaista ematologo e MMG etra
queste due figure mediche e il paziente, creando quella triangolazione necessaria atrasferire in modo corretto |e informazioni
che riguardano I’ evoluzione della patologia e della cura. In uno scenario di crescita di consapevolezza sul ruolo della
comunicazione tra medico e paziente, le Associazioni, grazie anche al loro capitale di speranza e di esperienza, possono
svolgere un ruolo di grande supporto». Far sentirei pazienti utili e considerati attraverso una riabilitazione della persona, non
solo nellafunzione lesa, ma anche psicologica, sociae, lavorativa €’ un diritto che le Associazioni Pazienti possono e devono
difendere e far rispettare: questo I'impegno e la promessa che guidera le attivita future di F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche,
nata per fungere da ponte trai pazienti, clinici e istituzioni.Tutte le Associazioni Pazienti dedicate ai tumori del sangue
interessate a unirsi a FAV O Neoplasie Ematol ogiche possono contattare Davide Petruzzelli, mob. 339 2249307
info@favo.it.Ufficio stampa ARGON Healthcare ItaliaElena Dalla Longa +39
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rete: per contaredi piu e combatterleSH stigma della malattia, insieme a medici e
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(Roma, 28 novembre 2019) - Sono oltre 30.000 ogni anno in Italiale persone che ricevono unadiagnosi di neoplasia
ematologica: €in costante aumento I'incidenza, ma anche il numero di chi guarisce o cronicizzala malattia. Cresceil peso
specifico e l'impegno delle Associazioni in rappresentanza dei pazienti con tumori del sangue, che da oggi unite hanno
annunciato la nascita di F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, per rispondere in modo pitiincisivo ai bisogni dei pazienti.
Presentati i risultati del sondaggio "Le voci contano”, che ha coinvolto 850 pazienti e che delimitail perimetro di azione del
nuovo Gruppo in temadi qualitadi vita, lacune informative, inclusione sociale.Roma, 28 novembre 2019 - Iniziail suo percorso
oggi aRomaF.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, il primo network nazionale che riunisce le Associazioni Pazienti con tumori del
sangue: una nuova ed importante realta associativa che vuole rispondere ai bisogni delle persone che hanno ricevuto e
riceveranno unadiagnosi di neoplasia ematologica. «Si trattadi un network finalizzato a costituire una voce unica e piu forte nel
dialogo con le istituzioni» - spiega Davide Petruzzelli, Coordinatore F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche e Presidente di La
Lampadadi Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono molteplici, perché complessa € la realta delle malattie oncol ogiche viste dagli
occhi del paziente, etanti ancora gli unmet needs delle persone affette da neoplasie ematologiche e dei loro
familiari/caregivers».In occasione della presentazione del nuovo Gruppo di lavoro nato al‘interno della storica Federazione di
Associazioni Pazienti di Volontariato in Oncologia (F.A.V.0.) sono stati presentati i risultati del sondaggio "Le voci contano”
condotto su 850 pazienti, che hanno messo in evidenzaimportanti lacune informative riferite dai malati in merito alla malattia,
a percorso di curae alle conseguenze causate da un tumore del sangue sulla qualitadi vita. Un dato significativo che emerge e
fariflettere riguardala percezione del ruolo delle Associazioni Pazienti: due terzi degli intervistati (65%) non erano a
conoscenza dellaloro esistenza al momento della diagnosi, e poco meno della meta (41%) é stato invitato a contattarle, perlopiu
daaltri pazienti. Per contro, circal'80% di chi vi si érivolto hatrovato molto utile il supporto ricevuto. «Questi dati indicano la
capacitadelle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» - sottolinea Davide Petruzzelli - «maal
tempo stesso la necessita di dare maggiore visibilitadi queste organizzazioni che datempo ormai si pongono come interlocutori
del processo di curainsieme agli altri stakeholder».Lanascitadi F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche si inserisce in un contesto
epidemiologico caratterizzato da una crescita costante dell'incidenza delle malattie onco-ematol ogiche: negli ultimi 13 anni,
infatti, lediagnosi di Linfoma Non Hodgkin sono aumentate del 45% e quelle delle leucemie del 26% . Ma afronte di
un'aumentata incidenza, derivante da fattori demografici quali I'aumento della popolazione e I'allungamento della vita media,
oggi lasopravvivenza a cinque anni per tutte le forme di leucemiasi aggiraintorno al 43% negli adulti , arriva a 50% nel
mieloma e raggiunge per il Linfoma di Hodgkin il 75%, grazie soprattutto allaricerca e aterapie innovative che hanno
radicalmente modificato la storia clinicadi queste malattie.«QOggi in Italia vivono circa 900.000 persone guarite dal cancro, e
guesto & un dato nuovo ed estremamente importante poiché impone alle Associazioni Pazienti un nuovo obiettivo: lavorare
coese per eliminare le barriere che ostacolano il ritorno alla vita normale» - dichiara Francesco De Lorenzo, Presidente F.A.V.O.
«Dato che oggi grazie allaricercasi puo guarire, unadiagnosi in giovane et non puo costituire un ostacol o insormontabile
al'inclusione sociale e lavorativa e, di conseguenza, alla pienarealizzazione della propria vita».Al contrario, il sondaggio
evidenziachein circalameta dei pazienti la malattia ha causato problemi nella sferalavorativa propriae dei familiari, mentre
pit del 30% haincontrato difficolta nell'accesso a credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste autentiche discriminazioni che
inaspriscono ulteriormente la gia difficile condizione dei pazienti e ancor di piu quelladegli ex-pazienti e che necessitano di
urgenti decisioni politiche. Uno stigma che accompagnai pazienti per tuttala vita e che contrasta con il senso della parola
"guarigione" cheiniziaafrequentare il mondo dei tumori. Molte le carenze informative lamentate dai pazienti: infatti solo il
35% degli intervistati aveva sentito parlare della sua patologia prima della diagnosi, e prevalentemente attraverso latelevisione
elaradio o daparenti e amici, mentre pit di dueterzi degli intervistati (73%) non sa cosa sia un campione biologico, uno
strumento fondamentale per una diagnosi corretta e per laricercadi nuovi trattamenti, nel momento in cui il paziente decide di
affidarlo ad una biobanca. «Quando questo accade, il paziente ha diritto non solo ad unainformazione accurata, ma anche adare
un consenso informato allaricerca, diverso e molto pitl dettagliato di quello che si firma per I'accesso ale cure» - spiega Elena
Bravo, Senior Researcher dell'l stituto Superiore di Sanita. «Un paziente informato, consapevole delle potenzialita del proprio
campione, oltre avigilare su un uso corretto del proprio materiale biologico, puo fornire un contributo essenziale nella
definizione dei principi di gestione etici, sociali e scientifici».Altro rilevante deficit informativo emerso dal sondaggio riguarda
il Consenso Informato. L'80% degli intervistati dichiaradi aver firmato un Consenso Informato, ma solo il 66% ritiene di aver
ricevuto un'informazione chiara e completa sulle cure. «Il Consenso Informato non € un atto istantaneo» - specifica Francesco
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Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi dell'Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara - «bensi € unaverae
propria procedura nell'ambito della quale il paziente deve essere anche messo nelle condizioni di porre domande e ricevere
risposte dal medico, del tempo necessario, selo ritiene, per discutere della proposta con i propri familiari, medici €/o persone di
fiducia, primadi comunicare la propria decisione». Troppo spesso invece I'adesione si limita a una firma su un documento non
compreso appieno e sottoscritto in un momento di grande fragilita emotiva.ln merito infine al supporto psicologico, piu della
meta dei pazienti intervistati (64%) hadichiarato di non avere ricevuto alcuna proposta di assistenza specialistica: tutti coloro
che, a contrario, hanno usufruito di uno psicologo attraverso i servizi offerti dalle Associazioni Pazienti, ne hanno tratto grandi
benefici, alivello personale e di nucleo familiare.Un'informazione negata o poco esaustiva si traduce in minori opportunita di
opzioni di cura, come I'accesso a studi clinici sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo I'11% haricevuto spiegazioni
di cosasdi trattasse: il fatto che la stragrande maggioranza non abbia risposto ala domanda e chiaro segno di una mancanza di
condivisione tramedici e pazienti delle informazioni sulle opzioni terapeutiche.l percorsi terapeutici oggi si snodano attraverso
tempi sempre meno trascorsi nelle strutture ospedaliere e sempre pitl sul territorio e i pazienti, diversamente da un tempo, a
volte riescono a condurre unavitavicina ala normalitd, prevalentemente vissuta lontano dal proprio specialista di riferimento:
per questo il ruolo del MMG e determinante. «Al fine di evitare ulteriori disagi a paziente, gia provato dal carico della malattia»
- sottolineainfatti Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID - «& auspicabile che si migliori la comunicazione tra speciaista
ematologo e MM G e tra queste due figure mediche el paziente, creando quellatriangolazione necessaria a trasferire in modo
corretto le informazioni che riguardano I'evoluzione della patologia e della cura. In uno scenario di crescitadi consapevolezza
sul ruolo della comunicazione tra medico e paziente, le Associazioni, grazie anche a loro capitale di speranza e di esperienza,
possono svolgere un ruolo di grande supportox». Far sentire i pazienti utili e considerati attraverso unariabilitazione della
persona, non solo nella funzione lesa, ma anche psicologica, sociale, lavorativa € un diritto che le Associazioni Pazienti possono
e devono difendere e far rispettare: questo I'impegno e la promessa che guidera le attivita future di F.A.V.O. Neoplasie
Ematologiche, nata per fungere da ponte trai pazienti, clinici e istituzioni.Tutte |le Associazioni Pazienti dedicate ai tumori del
sangue interessate a unirsi a FAV O Neoplasie Ematol ogiche possono contattare Davide Petruzzelli, mob. 339 2249307
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(Roma, 28 novembre 2019) - Sono oltre 30.000 ogni anno in Italiale persone che ricevono unadiagnosi di neoplasia
ematologica: € in costante aumento I’ incidenza, maanche il numero di chi guarisce o cronicizzala malattia.

Cresceil peso specifico e l’impegno delle Associazioni in rappresentanza dei pazienti con tumori del sangue, che da oggi unite
hanno annunciato lanascitadi F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, per rispondere in modo pitt incisivo al bisogni dei pazienti.
Presentati i risultati del sondaggio “Le voci contano”, che ha coinvolto 850 pazienti e che delimitail perimetro di azione del
nuovo Gruppo in temadi qualita di vita, lacune informative, inclusione sociale.

Roma, 28 novembre 2019 — Iniziail suo percorso oggi a Roma F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, il primo network nazionale
che riunisce le Associazioni Pazienti con tumori del sangue: una nuova ed importante realta associativa che vuole rispondere ai
bisogni delle persone che hanno ricevuto e riceveranno unadiagnosi di neoplasia ematologica. «Si tratta di un network
finalizzato a costituire una voce unica e piut forte nel dialogo con le istituzioni» — spiega Davide Petruzzelli, Coordinatore
F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche e Presidente di La Lampadadi Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono molteplici, perché®©
complessa€’ laredta delle malattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e tanti ancora gli unmet needs delle persone
affette da neoplasie ematologiche e dei loro familiari/caregivers».

In occasione della presentazione del nuovo Gruppo di lavoro nato all’interno della storica Federazione di Associazioni Pazienti
di Volontariato in Oncologia (F.A.V.0.) sono stati presentati i risultati del sondaggio “Le voci contano” condotto su 850
pazienti, che hanno messo in evidenza importanti lacune informative riferite dai malati in merito allamalattia, al percorso di
cura e alle conseguenze causate da un tumore del sangue sulla qualita di vita. Un dato significativo che emerge e fariflettere
riguardala percezione del ruolo delle Associazioni Pazienti: dueterzi degli intervistati (65%) non erano a conoscenza dellaloro
esistenza @ momento della diagnosi, e poco meno dellameta (41%) € stato invitato a contattarle, perlopiut da altri pazienti. Per
contro, circal’80% di chi vi si € rivolto hatrovato molto utileil supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacita delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» — sottolinea
Davide Petruzzelli — «maal tempo stesso la necessita di dare maggiore visibilita di queste organizzazioni che datempo ormai
si pongono come interlocutori del processo di curainsieme agli atri stakeholder».

Lanascitadi F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche si inserisce in un contesto epidemiol ogico caratterizzato da una crescita costante
dell’incidenza delle mal attie onco-ematol ogiche: negli ultimi 13 anni, infatti, le diagnos di Linfoma Non Hodgkin sono
aumentate del 45% e quelle delle leucemie del 26% .

Maafronte di un’ aumentataincidenza, derivante da fattori demografici quali I'aumento della popolazione e |’ allungamento
dellavitamedia, oggi la sopravvivenza a cinque anni per tutte le forme di leucemiasi aggiraintorno a 43% negli adulti , arriva
a 50% nel mieloma e raggiunge per il Linfomadi Hodgkin il 75%, grazie soprattutto allaricerca e aterapie innovative che
hanno radicalmente modificato la storia clinica di queste malattie.

«Oggi in Italia vivono circa 900.000 persone guarite dal cancro, e questo € un dato nuovo ed estremamente importante poiché©
impone alle Associazioni Pazienti un nuovo obiettivo: lavorare coese per eliminare le barriere che ostacolano il ritorno alla vita
normale» — dichiara Francesco De Lorenzo, Presidente F.A.V.O. «Dato che oggi grazie allaricercasi pud? guarire, una diagnosi
in giovane eta non puo? costituire un ostacolo insormontabile all’inclusione sociale e lavorativa e, di conseguenza, alapiena
realizzazione della propria vita».

Al contrario, il sondaggio evidenziachein circalameta dei pazienti lamalattia ha causato problemi nella sferalavorativa
propriae dei familiari, mentre pitt del 30% haincontrato difficoltd nell’ accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste
autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente lagia difficile condizione dei pazienti e ancor di piut quella degli
ex-pazienti e che necessitano di urgenti decisioni politiche. Uno stigma che accompagnai pazienti per tuttalavitae che
contrasta con il senso della parola“guarigione” cheiniziaafrequentareil mondo dei tumori.

Molte le carenze informative lamentate dai pazienti: infatti solo il 35% degli intervistati aveva sentito parlare della sua patologia
primadella diagnosi, e prevalentemente attraverso latelevisione e laradio o da parenti e amici, mentre pitt di due terzi degli
intervistati (73%) non sa cosa sia un campione biologico, uno strumento fondamentale per unadiagnosi corretta e per laricerca
di nuovi trattamenti, nel momento in cui il paziente decide di affidarlo ad una biobanca. «Quando questo accade, il paziente ha
diritto non solo ad unainformazione accurata, ma anche a dare un consenso informato allaricerca, diverso e molto pitt
dettagliato di quello che si firma per I’ accesso alle cure» — spiega Elena Bravo, Senior Researcher dell’ Istituto Superiore di
Sanita. «Un paziente informato, consapevole delle potenzialita del proprio campione, oltre avigilare su un uso corretto del
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proprio materiale biologico, pud? fornire un contributo essenziale nella definizione dei principi di gestione etici, sociai e
scientifici».
Altro rilevante deficit informativo emerso dal sondaggio riguardail Consenso Informato. L’ 80% degli intervistati dichiaradi
aver firmato un Consenso Informato, ma solo il 66% ritiene di aver ricevuto un’informazione chiara e completa sulle cure. «l|
Consenso Informato non & un atto istantaneo» — specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnos e Terapia Linfomi
dell’ Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara— «bensi— € una vera e propria procedura nell’ambito della quale il paziente deve
essere anche messo nelle condizioni di porre domande e ricevere risposte dal medico, del tempo necessario, selo ritiene, per
discutere della proposta con i propri familiari, medici e/o persone di fiducia, prima di comunicare |a propria decisione». Troppo
spesso invece I’ adesione si limita a una firma su un documento non compreso appieno e sottoscritto in un momento di grande
fragilita emotiva.
In merito infine a supporto psicologico, pitt dellameta dei pazienti intervistati (64%) ha dichiarato di non avere ricevuto
alcuna proposta di assistenza specialistica: tutti coloro che, a contrario, hanno usufruito di uno psicologo attraverso i servizi
offerti dalle Associazioni Pazienti, ne hanno tratto grandi benefici, alivello personale e di nucleo familiare.
Un’informazione negata o poco esaustivasi traduce in minori opportunita di opzioni di cura, come |’ accesso a studi clinici
sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo I’ 11% ha ricevuto spiegazioni di cosasi trattasse: il fatto che la stragrande
maggioranza non abbia risposto alla domanda &€ chiaro segno di una mancanza di condivisione tramedici e pazienti delle
informazioni sulle opzioni terapeutiche.
| percorsi terapeutici oggi Si snodano attraverso tempi sempre meno trascorsi nelle strutture ospedaliere e sempre pitt sul
territorio ei pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre unavitavicina allanormalita,, prevalentemente
vissuta lontano dal proprio specialistadi riferimento: per questo il ruolo del MMG €& determinante. «Al fine di evitare ulteriori
disagi al paziente, gia provato dal carico della malattia» — sottolinea infatti Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID — «€&”
auspicabile che s migliori la comunicazione tra specialista ematologo e MMG e tra queste due figure mediche eil paziente,
creando quellatriangolazione necessaria a trasferire in modo corretto le informazioni che riguardano I’ evoluzione della
patologia e della cura. In uno scenario di crescita di consapevolezza sul ruolo della comunicazione tra medico e paziente, le
Associazioni, grazie anche al loro capitale di speranza e di esperienza, possono svolgere un ruolo di grande supporto.
Far sentirei pazienti utili e considerati attraverso una riabilitazione della persona, non solo nellafunzione lesa, ma anche
psicologica, sociale, lavorativa €’ un diritto che le Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo
I’impegno e lapromessa che guidera le attivita future di F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, nata per fungere da ponte trai
pazienti, clinici eistituzioni.
Tutte le Associazioni Pazienti dedicate ai tumori del sangue interessate a unirsi a FAV O Neoplasie Ematol ogiche possono
contattare Davide Petruzzelli, mob. 339 2249307 info@favo.it.
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OlbiaNotizie 28 Novembre 2019

Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i pazienti con tumori del sangue fanno
rete: per contaredi piu e combatterleSH stigma della malattia, insieme a medici e
ituzioni

(Roma, 28 novembre 2019) - Sono oltre 30.000 ogni anno in Italiale persone che ricevono unadiagnosi di neoplasia
ematologica: €in costante aumento I'incidenza, ma anche il numero di chi guarisce o cronicizzala malattia. Cresceil peso
specifico e l'impegno delle Associazioni in rappresentanza dei pazienti con tumori del sangue, che da oggi unite hanno
annunciato la nascita di F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, per rispondere in modo pitiincisivo ai bisogni dei pazienti.
Presentati i risultati del sondaggio "Le voci contano”, che ha coinvolto 850 pazienti e che delimitail perimetro di azione del
nuovo Gruppo in temadi qualitadi vita, lacune informative, inclusione sociale.Roma, 28 novembre 2019 - Iniziail suo percorso
oggi aRomaF.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, il primo network nazionale che riunisce le Associazioni Pazienti con tumori del
sangue: una nuova ed importante realta associativa che vuole rispondere ai bisogni delle persone che hanno ricevuto e
riceveranno unadiagnosi di neoplasia ematologica. «Si trattadi un network finalizzato a costituire una voce unica e piu forte nel
dialogo con le istituzioni» - spiega Davide Petruzzelli, Coordinatore F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche e Presidente di La
Lampadadi Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono molteplici, perché complessa € la realta delle malattie oncol ogiche viste dagli
occhi del paziente, etanti ancora gli unmet needs delle persone affette da neoplasie ematologiche e dei loro
familiari/caregivers».In occasione della presentazione del nuovo Gruppo di lavoro nato al‘interno della storica Federazione di
Associazioni Pazienti di Volontariato in Oncologia (F.A.V.0.) sono stati presentati i risultati del sondaggio "Le voci contano”
condotto su 850 pazienti, che hanno messo in evidenzaimportanti lacune informative riferite dai malati in merito alla malattia,
a percorso di curae alle conseguenze causate da un tumore del sangue sulla qualitadi vita. Un dato significativo che emerge e
fariflettere riguardala percezione del ruolo delle Associazioni Pazienti: due terzi degli intervistati (65%) non erano a
conoscenza dellaloro esistenza al momento della diagnosi, e poco meno della meta (41%) é stato invitato a contattarle, perlopiu
daaltri pazienti. Per contro, circal'80% di chi vi si érivolto hatrovato molto utile il supporto ricevuto. «Questi dati indicano la
capacitadelle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» - sottolinea Davide Petruzzelli - «maal
tempo stesso la necessita di dare maggiore visibilitadi queste organizzazioni che datempo ormai si pongono come interlocutori
del processo di curainsieme agli altri stakeholder».Lanascitadi F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche si inserisce in un contesto
epidemiologico caratterizzato da una crescita costante dell'incidenza delle malattie onco-ematol ogiche: negli ultimi 13 anni,
infatti, lediagnosi di Linfoma Non Hodgkin sono aumentate del 45% e quelle delle leucemie del 26% . Ma afronte di
un'aumentata incidenza, derivante da fattori demografici quali I'aumento della popolazione e I'allungamento della vita media,
oggi lasopravvivenza a cinque anni per tutte le forme di leucemiasi aggiraintorno al 43% negli adulti , arriva a 50% nel
mieloma e raggiunge per il Linfoma di Hodgkin il 75%, grazie soprattutto allaricerca e aterapie innovative che hanno
radicalmente modificato la storia clinicadi queste malattie.«QOggi in Italia vivono circa 900.000 persone guarite dal cancro, e
guesto & un dato nuovo ed estremamente importante poiché impone alle Associazioni Pazienti un nuovo obiettivo: lavorare
coese per eliminare le barriere che ostacolano il ritorno alla vita normale» - dichiara Francesco De Lorenzo, Presidente F.A.V.O.
«Dato che oggi grazie allaricercasi puo guarire, unadiagnosi in giovane et non puo costituire un ostacol o insormontabile
al'inclusione sociale e lavorativa e, di conseguenza, alla pienarealizzazione della propria vita».Al contrario, il sondaggio
evidenziachein circalameta dei pazienti la malattia ha causato problemi nella sferalavorativa propriae dei familiari, mentre
pit del 30% haincontrato difficolta nell'accesso a credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste autentiche discriminazioni che
inaspriscono ulteriormente la gia difficile condizione dei pazienti e ancor di piu quelladegli ex-pazienti e che necessitano di
urgenti decisioni politiche. Uno stigma che accompagnai pazienti per tuttala vita e che contrasta con il senso della parola
"guarigione" cheiniziaafrequentare il mondo dei tumori. Molte le carenze informative lamentate dai pazienti: infatti solo il
35% degli intervistati aveva sentito parlare della sua patologia prima della diagnosi, e prevalentemente attraverso latelevisione
elaradio o daparenti e amici, mentre pit di dueterzi degli intervistati (73%) non sa cosa sia un campione biologico, uno
strumento fondamentale per una diagnosi corretta e per laricercadi nuovi trattamenti, nel momento in cui il paziente decide di
affidarlo ad una biobanca. «Quando questo accade, il paziente ha diritto non solo ad unainformazione accurata, ma anche adare
un consenso informato allaricerca, diverso e molto pitl dettagliato di quello che si firma per I'accesso ale cure» - spiega Elena
Bravo, Senior Researcher dell'l stituto Superiore di Sanita. «Un paziente informato, consapevole delle potenzialita del proprio
campione, oltre avigilare su un uso corretto del proprio materiale biologico, puo fornire un contributo essenziale nella
definizione dei principi di gestione etici, sociali e scientifici».Altro rilevante deficit informativo emerso dal sondaggio riguarda
il Consenso Informato. L'80% degli intervistati dichiaradi aver firmato un Consenso Informato, ma solo il 66% ritiene di aver
ricevuto un'informazione chiara e completa sulle cure. «Il Consenso Informato non € un atto istantaneo» - specifica Francesco
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Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i pazienti con tumori del sangue fanno
rete: per contare di piu e combattere|o stigma della malattia, insieme a medici e
| stituzioni

Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi dell'Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara - «bensi € unaverae
propria procedura nell'ambito della quale il paziente deve essere anche messo nelle condizioni di porre domande e ricevere
risposte dal medico, del tempo necessario, selo ritiene, per discutere della proposta con i propri familiari, medici €/o persone di
fiducia, primadi comunicare la propria decisione». Troppo spesso invece I'adesione si limita a una firma su un documento non
compreso appieno e sottoscritto in un momento di grande fragilita emotiva.ln merito infine al supporto psicologico, piu della
meta dei pazienti intervistati (64%) hadichiarato di non avere ricevuto alcuna proposta di assistenza specialistica: tutti coloro
che, a contrario, hanno usufruito di uno psicologo attraverso i servizi offerti dalle Associazioni Pazienti, ne hanno tratto grandi
benefici, alivello personale e di nucleo familiare.Un'informazione negata o poco esaustiva si traduce in minori opportunita di
opzioni di cura, come I'accesso a studi clinici sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo I'11% haricevuto spiegazioni
di cosasdi trattasse: il fatto che la stragrande maggioranza non abbia risposto ala domanda e chiaro segno di una mancanza di
condivisione tramedici e pazienti delle informazioni sulle opzioni terapeutiche.l percorsi terapeutici oggi si snodano attraverso
tempi sempre meno trascorsi nelle strutture ospedaliere e sempre pitl sul territorio e i pazienti, diversamente da un tempo, a
volte riescono a condurre unavitavicina ala normalitd, prevalentemente vissuta lontano dal proprio specialista di riferimento:
per questo il ruolo del MMG e determinante. «Al fine di evitare ulteriori disagi a paziente, gia provato dal carico della malattia»
- sottolineainfatti Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID - «& auspicabile che si migliori la comunicazione tra speciaista
ematologo e MM G e tra queste due figure mediche el paziente, creando quellatriangolazione necessaria a trasferire in modo
corretto le informazioni che riguardano I'evoluzione della patologia e della cura. In uno scenario di crescitadi consapevolezza
sul ruolo della comunicazione tra medico e paziente, le Associazioni, grazie anche a loro capitale di speranza e di esperienza,
possono svolgere un ruolo di grande supportox». Far sentire i pazienti utili e considerati attraverso unariabilitazione della
persona, non solo nella funzione lesa, ma anche psicologica, sociale, lavorativa € un diritto che le Associazioni Pazienti possono
e devono difendere e far rispettare: questo I'impegno e la promessa che guidera le attivita future di F.A.V.O. Neoplasie
Ematologiche, nata per fungere da ponte trai pazienti, clinici e istituzioni.Tutte |le Associazioni Pazienti dedicate ai tumori del
sangue interessate a unirsi a FAV O Neoplasie Ematol ogiche possono contattare Davide Petruzzelli, mob. 339 2249307
info@favo.it.Ufficio stampa ARGON Healthcare ItaliaElena Dalla Longa +39
344.1808374¢el ena.dallal onga@argonheal thcare.com; press@argonhealthcare.com
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Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i pazienti con tumori del sangue fanno
rete: per contaredi piu e combatterleSH stigma della malattia, insieme a medici e
ituzioni

(Roma, 28 novembre 2019) - Sono oltre 30.000 ogni anno in Italiale persone che ricevono unadiagnosi di neoplasia
ematologica: € in costante aumento I’ incidenza, maanche il numero di chi guarisce o cronicizzala malattia.

Cresceil peso specifico e l’impegno delle Associazioni in rappresentanza dei pazienti con tumori del sangue, che da oggi unite
hanno annunciato lanascitadi F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, per rispondere in modo pitt incisivo al bisogni dei pazienti.
Presentati i risultati del sondaggio “Le voci contano”, che ha coinvolto 850 pazienti e che delimitail perimetro di azione del
nuovo Gruppo in temadi qualita di vita, lacune informative, inclusione sociale.

Roma, 28 novembre 2019 — Iniziail suo percorso oggi a Roma F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, il primo network nazionale
che riunisce le Associazioni Pazienti con tumori del sangue: una nuova ed importante realta associativa che vuole rispondere ai
bisogni delle persone che hanno ricevuto e riceveranno unadiagnosi di neoplasia ematologica. «Si tratta di un network
finalizzato a costituire una voce unica e piut forte nel dialogo con le istituzioni» — spiega Davide Petruzzelli, Coordinatore
F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche e Presidente di La Lampadadi Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono molteplici, perché®©
complessa€’ laredta delle malattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e tanti ancora gli unmet needs delle persone
affette da neoplasie ematologiche e dei loro familiari/caregivers».

In occasione della presentazione del nuovo Gruppo di lavoro nato all’interno della storica Federazione di Associazioni Pazienti
di Volontariato in Oncologia (F.A.V.0.) sono stati presentati i risultati del sondaggio “Le voci contano” condotto su 850
pazienti, che hanno messo in evidenza importanti lacune informative riferite dai malati in merito allamalattia, al percorso di
cura e alle conseguenze causate da un tumore del sangue sulla qualita di vita. Un dato significativo che emerge e fariflettere
riguardala percezione del ruolo delle Associazioni Pazienti: dueterzi degli intervistati (65%) non erano a conoscenza dellaloro
esistenza @ momento della diagnosi, e poco meno dellameta (41%) € stato invitato a contattarle, perlopiut da altri pazienti. Per
contro, circal’80% di chi vi si € rivolto hatrovato molto utileil supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacita delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» — sottolinea
Davide Petruzzelli — «maal tempo stesso la necessita di dare maggiore visibilita di queste organizzazioni che datempo ormai
si pongono come interlocutori del processo di curainsieme agli atri stakeholder».

Lanascitadi F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche si inserisce in un contesto epidemiol ogico caratterizzato da una crescita costante
dell’incidenza delle mal attie onco-ematol ogiche: negli ultimi 13 anni, infatti, le diagnos di Linfoma Non Hodgkin sono
aumentate del 45% e quelle delle leucemie del 26% .

Maafronte di un’ aumentataincidenza, derivante da fattori demografici quali I'aumento della popolazione e |’ allungamento
dellavitamedia, oggi la sopravvivenza a cinque anni per tutte le forme di leucemiasi aggiraintorno a 43% negli adulti , arriva
a 50% nel mieloma e raggiunge per il Linfomadi Hodgkin il 75%, grazie soprattutto allaricerca e aterapie innovative che
hanno radicalmente modificato la storia clinica di queste malattie.

«Oggi in Italia vivono circa 900.000 persone guarite dal cancro, e questo € un dato nuovo ed estremamente importante poiché©
impone alle Associazioni Pazienti un nuovo obiettivo: lavorare coese per eliminare le barriere che ostacolano il ritorno alla vita
normale» — dichiara Francesco De Lorenzo, Presidente F.A.V.O. «Dato che oggi grazie allaricercasi pud? guarire, una diagnosi
in giovane eta non puo? costituire un ostacolo insormontabile all’inclusione sociale e lavorativa e, di conseguenza, alapiena
realizzazione della propria vita».

Al contrario, il sondaggio evidenziachein circalameta dei pazienti lamalattia ha causato problemi nella sferalavorativa
propriae dei familiari, mentre pitt del 30% haincontrato difficoltd nell’ accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste
autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente lagia difficile condizione dei pazienti e ancor di piut quella degli
ex-pazienti e che necessitano di urgenti decisioni politiche. Uno stigma che accompagnai pazienti per tuttalavitae che
contrasta con il senso della parola“guarigione” cheiniziaafrequentareil mondo dei tumori.

Molte le carenze informative lamentate dai pazienti: infatti solo il 35% degli intervistati aveva sentito parlare della sua patologia
primadella diagnosi, e prevalentemente attraverso latelevisione e laradio o da parenti e amici, mentre pitt di due terzi degli
intervistati (73%) non sa cosa sia un campione biologico, uno strumento fondamentale per unadiagnosi corretta e per laricerca
di nuovi trattamenti, nel momento in cui il paziente decide di affidarlo ad una biobanca. «Quando questo accade, il paziente ha
diritto non solo ad unainformazione accurata, ma anche a dare un consenso informato allaricerca, diverso e molto pitt
dettagliato di quello che si firma per I’ accesso alle cure» — spiega Elena Bravo, Senior Researcher dell’ Istituto Superiore di
Sanita. «Un paziente informato, consapevole delle potenzialita del proprio campione, oltre avigilare su un uso corretto del
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Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i pazienti con tumori del sangue fanno
rete: per contare di piu e combattere|o stigma della malattia, insieme a medici e
| stituzioni

proprio materiale biologico, pud? fornire un contributo essenziale nella definizione dei principi di gestione etici, sociai e
scientifici».
Altro rilevante deficit informativo emerso dal sondaggio riguardail Consenso Informato. L’ 80% degli intervistati dichiaradi
aver firmato un Consenso Informato, ma solo il 66% ritiene di aver ricevuto un’informazione chiara e completa sulle cure. «l|
Consenso Informato non & un atto istantaneo» — specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnos e Terapia Linfomi
dell’ Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara— «bensi— € una vera e propria procedura nell’ambito della quale il paziente deve
essere anche messo nelle condizioni di porre domande e ricevere risposte dal medico, del tempo necessario, selo ritiene, per
discutere della proposta con i propri familiari, medici e/o persone di fiducia, prima di comunicare |a propria decisione». Troppo
spesso invece I’ adesione si limita a una firma su un documento non compreso appieno e sottoscritto in un momento di grande
fragilita emotiva.
In merito infine a supporto psicologico, pitt dellameta dei pazienti intervistati (64%) ha dichiarato di non avere ricevuto
alcuna proposta di assistenza specialistica: tutti coloro che, a contrario, hanno usufruito di uno psicologo attraverso i servizi
offerti dalle Associazioni Pazienti, ne hanno tratto grandi benefici, alivello personale e di nucleo familiare.
Un’informazione negata o poco esaustivasi traduce in minori opportunita di opzioni di cura, come |’ accesso a studi clinici
sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo I’ 11% ha ricevuto spiegazioni di cosasi trattasse: il fatto che la stragrande
maggioranza non abbia risposto alla domanda &€ chiaro segno di una mancanza di condivisione tramedici e pazienti delle
informazioni sulle opzioni terapeutiche.
| percorsi terapeutici oggi Si snodano attraverso tempi sempre meno trascorsi nelle strutture ospedaliere e sempre pitt sul
territorio ei pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre unavitavicina allanormalita,, prevalentemente
vissuta lontano dal proprio specialistadi riferimento: per questo il ruolo del MMG €& determinante. «Al fine di evitare ulteriori
disagi al paziente, gia provato dal carico della malattia» — sottolinea infatti Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID — «€&”
auspicabile che s migliori la comunicazione tra specialista ematologo e MMG e tra queste due figure mediche eil paziente,
creando quellatriangolazione necessaria a trasferire in modo corretto le informazioni che riguardano I’ evoluzione della
patologia e della cura. In uno scenario di crescita di consapevolezza sul ruolo della comunicazione tra medico e paziente, le
Associazioni, grazie anche al loro capitale di speranza e di esperienza, possono svolgere un ruolo di grande supporto.
Far sentirei pazienti utili e considerati attraverso una riabilitazione della persona, non solo nellafunzione lesa, ma anche
psicologica, sociale, lavorativa €’ un diritto che le Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo
I’impegno e lapromessa che guidera le attivita future di F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, nata per fungere da ponte trai
pazienti, clinici eistituzioni.
Tutte le Associazioni Pazienti dedicate ai tumori del sangue interessate a unirsi a FAV O Neoplasie Ematol ogiche possono
contattare Davide Petruzzelli, mob. 339 2249307 info@favo.it.
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Tumori del sangue, pazienti fanno rete e nasce network Favo

Diminuire font Ingrandire font Stampa

(ANSA) - ROMA, 28 NOV - Sono oltre 30mila ogni anno in Italia le persone che ricevono unadiagnosi di tumore
ematologico. L'incidenza & in costante aumento, maanche il numero di coloro che guariscono o in cui s cronicizzala
malattia. Cresce quindi il peso e I'impegno delle Associazioni dei pazienti, che da oggi fanno rete. Iniziainfatti il suo percorso
oggi a Roma Favo Neoplasie Ematologiche, il primo network nazionale che riunisce le associazioni dei pazienti con un tumore
del sangue. "Si trattadi un network finalizzato a costituire una voce unica e piut forte nel dialogo con le istituzioni - spiega
Davide Petruzzelli, Coordinatore del network e presidente di La Lampada di Aladino Onlus - gli obiettivi sono molteplici,
perché® complessa €’ larealta delle malattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e tanti ancora gli unmet needs, ciog”
bisogni non soddisfatti,delle persone con neoplasie ematologiche e dei caregivers'. Lanascitadi Favo Neoplasie
Ematologiche si inserisce nel contesto di una crescita costante dell'incidenza di queste malattie: negli ultimi 13 anni, infatti, le
diagnosi di Linfoma Non Hodgkin sono aumentate del 45% e quelle delle leucemie del 26%. Ma afronte di un‘aumentata
incidenza, derivante dafattori quali I'aumento della popolazione e I'allungamento della vita media, oggi |a sopravvivenzaa
cingue anni per tutte le forme di leucemia si aggiraintorno a 43% negli adulti, arriva a 50% nel mieloma e raggiunge per il
Linfomadi Hodgkin il 75%, grazie allaricerca e aterapie innovative che hanno radicalmente modificato la storia clinica. "Oggi
in Italia - evidenzia Francesco De L orenzo, presidente Favo - vivono circa 900.000 persone guarite dal cancro, e questo € un
dato nuovo e importante poiché® impone alle Associazioni Pazienti un nuovo obiettivo: lavorare coese per eliminare le barriere
che ostacolano il ritorno alla vita normale. Oggi grazie allaricercasi pud? guarire, ma unadiagnosi in giovane eta non pud?
costituire un ostacolo insormontabile all'inclusione sociale e lavorativa e alla piena realizzazione".(ANSA).
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Tumori del sangue, pazienti fanno rete e nasce network Favo
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(ANSA) - ROMA, 28 NOV - Sono oltre 30mila ogni anno in Italia le persone che ricevono unadiagnosi di tumore
ematologico. L'incidenza & in costante aumento, maanche il numero di coloro che guariscono o in cui s cronicizzala
malattia. Cresce quindi il peso e I'impegno delle Associazioni dei pazienti, che da oggi fanno rete. Iniziainfatti il suo percorso
oggi a Roma Favo Neoplasie Ematologiche, il primo network nazionale che riunisce le associazioni dei pazienti con un tumore
del sangue. "Si trattadi un network finalizzato a costituire una voce unica e piut forte nel dialogo con le istituzioni - spiega
Davide Petruzzelli, Coordinatore del network e presidente di La Lampada di Aladino Onlus - gli obiettivi sono molteplici,
perché® complessa €’ larealta delle malattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e tanti ancora gli unmet needs, ciog”
bisogni non soddisfatti,delle persone con neoplasie ematologiche e dei caregivers'. Lanascitadi Favo Neoplasie
Ematologiche si inserisce nel contesto di una crescita costante dell'incidenza di queste malattie: negli ultimi 13 anni, infatti, le
diagnosi di Linfoma Non Hodgkin sono aumentate del 45% e quelle delle leucemie del 26%. Ma afronte di un‘aumentata
incidenza, derivante dafattori quali I'aumento della popolazione e I'allungamento della vita media, oggi |a sopravvivenzaa
cingue anni per tutte le forme di leucemia si aggiraintorno a 43% negli adulti, arriva a 50% nel mieloma e raggiunge per il
Linfomadi Hodgkin il 75%, grazie allaricerca e aterapie innovative che hanno radicalmente modificato la storia clinica. "Oggi
in Italia - evidenzia Francesco De L orenzo, presidente Favo - vivono circa 900.000 persone guarite dal cancro, e questo € un
dato nuovo e importante poiché® impone alle Associazioni Pazienti un nuovo obiettivo: lavorare coese per eliminare le barriere
che ostacolano il ritorno alla vita normale. Oggi grazie allaricercasi pud? guarire, ma unadiagnosi in giovane eta non pud?
costituire un ostacolo insormontabile all'inclusione sociale e lavorativa e alla piena realizzazione".(ANSA).
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Li Bass (Aifa), network Favo ematologia modello coesione

Diminuire font Ingrandire font Stampa

(ANSA) - ROMA, 28 NOV - "Lanascitadel primo Network di Associazioni di Pazienti affetti da neoplasie ematologiche € un
passo certamente significativo per le Istituzioni della salute, poiché® costituisce un importante modello di coesione e
rappresentativita dell'associazionismo sul territorio e testimoniala capacita di fare sistema per cercare di dare un'unicavoce a
guesta particolare categoriadi malati e ai loro caregivers'. A scriverlo, in un messaggio inviato in occasione della presentazione
aRoma del network Favo neoplasie ematogiche, il direttore generale dell'Aifa, Agenziaitaliana del farmaco, LucalLi Bassi.
"Aifa- aggiunge Li Bassi - € in questi ultimi anni sempre piut impegnata nella costruzione di un dialogo continuo e produttivo
con le Associazioni dei Pazienti, con le quali auspicadi dare vita ad un percorso strutturato di coinvolgimento bidirezionale.
Solo ascoltando le necessita di salute del malato e di chi lo assiste, infatti, € possibile tarare al meglio i percorsi decisionali che
portano aladisponibilita dei farmaci ad destinati, in un'ottica sempre piUt orientata alla val orizzazione del 'delta di salute
prodottae di qualita di vitamigliorata'. "Le Associazioni dei pazienti - aggiunge - sono per il sistema sanitario dei preziosi
catalizzatori di esperienze dirette dellaquotidianita di unamalattia. Questo € tanto piut vero per |'area oncol ogica ematol ogica
che inevitabilmente vede percorsi di curaimpegnativi, multimodali, dagli esiti purtroppo non sempre prevedibili, non sempre
positivi. Male Associazioni sono anche bacini fondamentali di know how a supporto di pazienti e familiari, per contribuire a
trasferire loro la giusta conoscenza sulle terapie disponibili e sull'offerta assistenziale. Una duplice funzione, dunque, che questo
neonato Network senz'altro riuscira a massimizzare, presentandosi agli attori con cui interagira come soggetto qualificato e
autorevole nel portare avanti e istanze rappresentate”.(ANSA).
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Li Bass (Aifa), network Favo ematologia modello coesione
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(ANSA) - ROMA, 28 NOV - "Lanascitadel primo Network di Associazioni di Pazienti affetti da neoplasie ematologiche € un
passo certamente significativo per le Istituzioni della salute, poiché® costituisce un importante modello di coesione e
rappresentativita dell'associazionismo sul territorio e testimoniala capacita di fare sistema per cercare di dare un'unicavoce a
guesta particolare categoriadi malati e ai loro caregivers'. A scriverlo, in un messaggio inviato in occasione della presentazione
aRoma del network Favo neoplasie ematogiche, il direttore generale dell'Aifa, Agenziaitaliana del farmaco, LucalLi Bassi.
"Aifa- aggiunge Li Bassi - € in questi ultimi anni sempre piut impegnata nella costruzione di un dialogo continuo e produttivo
con le Associazioni dei Pazienti, con le quali auspicadi dare vita ad un percorso strutturato di coinvolgimento bidirezionale.
Solo ascoltando le necessita di salute del malato e di chi lo assiste, infatti, € possibile tarare al meglio i percorsi decisionali che
portano aladisponibilita dei farmaci ad destinati, in un'ottica sempre piUt orientata alla val orizzazione del 'delta di salute
prodottae di qualita di vitamigliorata'. "Le Associazioni dei pazienti - aggiunge - sono per il sistema sanitario dei preziosi
catalizzatori di esperienze dirette dellaquotidianita di unamalattia. Questo € tanto piut vero per |'area oncol ogica ematol ogica
che inevitabilmente vede percorsi di curaimpegnativi, multimodali, dagli esiti purtroppo non sempre prevedibili, non sempre
positivi. Male Associazioni sono anche bacini fondamentali di know how a supporto di pazienti e familiari, per contribuire a
trasferire loro la giusta conoscenza sulle terapie disponibili e sull'offerta assistenziale. Una duplice funzione, dunque, che questo
neonato Network senz'altro riuscira a massimizzare, presentandosi agli attori con cui interagira come soggetto qualificato e
autorevole nel portare avanti e istanze rappresentate”.(ANSA).
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Tumori: Lorefice,spero legge su caregivers entro legislatura

Diminuire font Ingrandire font Stampa

(ANSA) - ROMA, 28 NOV - "Lalegge sui caregivers € all'esame del Senato, speriamo si possa arrivare afine legislaturaa dare
gquestalegge alo Stato, ainquadrare lafigura del caregiver". A dirlo € ladeputata Maria Lucia Lorefice, presidente della
Commissione Affari Sociali della Camera, in occasione della presentazione del network Favo malattie ematologiche. Lorefice si
€’ poi soffermata sul ruolo delle associazioni, spiegando che "rappresentano un'a ncora per le famiglie, quel punto riferimento
per ci®? che che chi vive lamalattianon riesce atrovare altrove'. "Farerete, come avviene oggi per i pazienti ematologici, €
importantissimo - ha proseguito Lorefice - per i pazienti e per chi in pazienti e associazioni pud? trovare un punto di riferimento.
Una cosa che sottolineo spesso € il ruolo determinante dei pazienti e delle associazioni anche nell'ambito del sistema sanitario.
Perché© fanno un contributo fondamentale, di sostegno ai pazienti stessi e ale famiglie, integrano il Servizio Sanitario
Nazionale etalvoltalo sostituiscono anche. Questa €’ una cosadi cui avere consapevolezza'. " Questo pero-harilevato ancora
- deve spingere il sistema sanitario alavorare per potenziarsi € credo che siamo sulla buona strada perché® finalmente con il
nostro Governo si cominciaainvestire di nuovo in sanita. Proprio per I'importanza che le associazioni hanno credo debbano
essere per chi poi legifera un punto di riferimento importante, da ascoltare e coinvolgere nei processi decisionai”. "l importante
- aggiunge la senatrice del Pd Paola Boldrini, della Commissione Igiene e Sanita del Senato- costituirsi in rete per associazioni
con bisogni diversi: ma come raggiungere |'obiettivo? Insieme. La frammentazione spesso non portaanulla'.(ANSA).
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(ANSA) - ROMA, 28 NOV - "Lalegge sui caregivers € all'esame del Senato, speriamo si possa arrivare afine legislaturaa dare
gquestalegge alo Stato, ainquadrare lafigura del caregiver". A dirlo € ladeputata Maria Lucia Lorefice, presidente della
Commissione Affari Sociali della Camera, in occasione della presentazione del network Favo malattie ematologiche. Lorefice si
€’ poi soffermata sul ruolo delle associazioni, spiegando che "rappresentano un'a ncora per le famiglie, quel punto riferimento
per ci®? che che chi vive lamalattianon riesce atrovare altrove'. "Farerete, come avviene oggi per i pazienti ematologici, €
importantissimo - ha proseguito Lorefice - per i pazienti e per chi in pazienti e associazioni pud? trovare un punto di riferimento.
Una cosa che sottolineo spesso € il ruolo determinante dei pazienti e delle associazioni anche nell'ambito del sistema sanitario.
Perché© fanno un contributo fondamentale, di sostegno ai pazienti stessi e ale famiglie, integrano il Servizio Sanitario
Nazionale etalvoltalo sostituiscono anche. Questa €’ una cosadi cui avere consapevolezza'. " Questo pero-harilevato ancora
- deve spingere il sistema sanitario alavorare per potenziarsi € credo che siamo sulla buona strada perché® finalmente con il
nostro Governo si cominciaainvestire di nuovo in sanita. Proprio per I'importanza che le associazioni hanno credo debbano
essere per chi poi legifera un punto di riferimento importante, da ascoltare e coinvolgere nei processi decisionai”. "l importante
- aggiunge la senatrice del Pd Paola Boldrini, della Commissione Igiene e Sanita del Senato- costituirsi in rete per associazioni
con bisogni diversi: ma come raggiungere |'obiettivo? Insieme. La frammentazione spesso non portaanulla'.(ANSA).
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Tumore del sangue e lavoro: una volta guariti meta dei pazienti non trova
un'occupazione

Combattere lo stigma del tumore, che accompagnain acuni casi per molti anni anche una volta guariti, passa soprattutto
attraverso una pienainclusione nellavita sociale e lavorativa. Per una sensazione di normalita. Molto c'e dafare, ancora, per
superare alcune barriere: in circalameta dei pazienti con una malattia onco-ematol ogica la patologia ha causato problemi nella
sferalavorativa propriae dei familiari, mentre pit del 30% haincontrato difficolta nell'accesso a credito e a prodotti
assicurativi. Una cosa che per |e associazioni rappresenta un'autentica discriminazione, e che necessitadi urgenti decisioni
politiche.

Emma Marrone e lamalattia: «Ci sono ragazzine che hanno combattuto che adesso sono sottoterra»

Morta Sara Mandas, |la mamma coraggio che racconto il cancro su Facebook

Il dato emerge dal sondaggio «Le voci contano» condotto su 850 pazienti e presentato oggi a Romain occasione della
presentazione del network Favo malattie ematologiche. Solo il 35% degli intervistati aveva sentito parlare della patologia prima
delladiagnosi, e prevalentemente attraverso T e radio o da parenti e amici, mentre pitl di due terzi (73%) non sacosasiaun
campione biologico, fondamentale per ladiagnosi e laricercadi nuovi trattamenti. Altro deficit informativo riguardail
Consenso Informato. L'80% dichiaradi averlo firmato, masolo il 66% ritiene di aver ricevuto un'informazione chiarae
completasulle cure.

«Non & un atto istantaneo - specifica Francesco Angrilli, ematologo dell'Ospedale Civile Spirito Santo di Pescara - bensi € una
vera e propria procedura nell'ambito dellaqualeil paziente deve essere anche messo nelle condizioni di porre domande e
ricevere risposte». E se il supporto psicologico non viene sempre offerto ma da benefici, un'informazione poco esaustiva si
traduce in minori opportunita, come I'accesso a studi clinici sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo 1'11% ha
ricevuto spiegazioni in merito. Un dato significativo riguarda anche la percezione del ruolo delle Associazioni Pazienti: due
terzi degli intervistati (65%) non le conoscevano aladiagnosi, macircal'80% di chi vi si érivolto hatrovato utileil supporto.
Giovedi- 28 Novembre 2019, 14:56
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Tumori del sangue, per meta dei pazienti difficolta a lavoro
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(ANSA) - ROMA, 28 NOV - Combattere lo stigma del tumore, che accompagnain acuni casi per molti anni anche una volta
guariti, passa soprattutto attraverso una pienainclusione nellavita sociale e lavorativa. Per una sensazione di normalita.

Molto c'é” dafare, ancora, per superare alcune barriere: in circalameta dei pazienti con una malattia onco-ematologicala
patol ogia ha causato problemi nella sferalavorativa propriae dei familiari, mentre pitt del 30% haincontrato difficolta
nell'accesso al credito e a prodotti assicurativi. Una cosa che per |e associazioni rappresenta un'autentica discriminazione, e che
necessitadi urgenti decisioni politiche. |l dato emerge dal sondaggio "L e voci contano” condotto su 850 pazienti e presentato
0ggi a Romain occasione della presentazione del network Favo malattie ematologiche. Solo il 35% degli intervistati aveva
sentito parlare della patologia prima della diagnosi, e prevalentemente attraverso T e radio o da parenti e amici, mentre pitt di
due terzi (73%) non sa cosa sia un campione biologico,fondamentale per la diagnosi elaricercadi nuovi trattamenti. Altro
deficit informativo riguardail Consenso Informato. L'80% dichiaradi averlo firmato, ma solo il 66% ritiene di aver ricevuto
un'informazione chiara e completa sulle cure. "Non & un atto istantaneo - specifica Francesco Angrilli, ematologo dell'Ospedale
Civile Spirito Santo di Pescara - bensi— € una vera e propria procedura nell'ambito dellaquale il paziente deve essere anche
messo nelle condizioni di porre domande e ricevere risposte”. E se il supporto psicologico non viene sempre offerto ma da
benefici, un'informazione poco esaustiva si traduce in minori opportunita, come |'accesso a studi clinici sperimentali: meno del
20% vi ha partecipato e solo 1'11% ha ricevuto spiegazioni in merito. Un dato significativo riguarda anche la percezione del
ruolo delle Associazioni Pazienti: due terzi degli intervistati (65%) non le conoscevano alla diagnosi, macircal'80% di chi vi s
€' rivolto hatrovato utile il supporto.(ANSA).

28 novembre 2019

Diminuire font Ingrandire font Stampa

PRESSToday (chiara.tettamanti@argonhealthcare.com) 1 Salvo per uso personale e' vietato qualungue tipo di redistribuzione con qualsiasi mezzo.


http://www.giornaletrentino.it/salute-e-benessere/tumori-del-sangue-per-met%C3%A0-dei-pazienti-difficolt%C3%A0-a-lavoro-1.2194520

Alto Adlgelt 28 Novembre 2019

Tumori del sangue, per meta dei pazienti difficolta a lavoro

Diminuire font Ingrandire font Stampa

(ANSA) - ROMA, 28 NOV - Combattere lo stigma del tumore, che accompagnain acuni casi per molti anni anche una volta
guariti, passa soprattutto attraverso una pienainclusione nellavita sociale e lavorativa. Per una sensazione di normalita.

Molto c'é” dafare, ancora, per superare alcune barriere: in circalameta dei pazienti con una malattia onco-ematologicala
patol ogia ha causato problemi nella sferalavorativa propriae dei familiari, mentre pitt del 30% haincontrato difficolta
nell'accesso al credito e a prodotti assicurativi. Una cosa che per |e associazioni rappresenta un'autentica discriminazione, e che
necessitadi urgenti decisioni politiche. |l dato emerge dal sondaggio "L e voci contano” condotto su 850 pazienti e presentato
0ggi a Romain occasione della presentazione del network Favo malattie ematologiche. Solo il 35% degli intervistati aveva
sentito parlare della patologia prima della diagnosi, e prevalentemente attraverso T e radio o da parenti e amici, mentre pitt di
due terzi (73%) non sa cosa sia un campione biologico,fondamentale per la diagnosi elaricercadi nuovi trattamenti. Altro
deficit informativo riguardail Consenso Informato. L'80% dichiaradi averlo firmato, ma solo il 66% ritiene di aver ricevuto
un'informazione chiara e completa sulle cure. "Non & un atto istantaneo - specifica Francesco Angrilli, ematologo dell'Ospedale
Civile Spirito Santo di Pescara - bensi— € una vera e propria procedura nell'ambito dellaquale il paziente deve essere anche
messo nelle condizioni di porre domande e ricevere risposte”. E se il supporto psicologico non viene sempre offerto ma da
benefici, un'informazione poco esaustiva si traduce in minori opportunita, come |'accesso a studi clinici sperimentali: meno del
20% vi ha partecipato e solo 1'11% ha ricevuto spiegazioni in merito. Un dato significativo riguarda anche la percezione del
ruolo delle Associazioni Pazienti: due terzi degli intervistati (65%) non le conoscevano alla diagnosi, macircal'80% di chi vi s
€' rivolto hatrovato utile il supporto.(ANSA).
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Tumore del sangue e lavoro: una volta guariti meta dei pazienti non trova
un'occupazione

Giovedi- 28 Novembre 2019
Combattere o stigma del tumore, che accompagnain acuni casi per molti anni anche una volta guariti, passa soprattutto
attraverso una pienainclusione nellavita sociale e lavorativa. Per una sensazione di normalita. Molto c'e dafare, ancora, per
superare alcune barriere: in circalametadei pazienti con una malattia onco-ematol ogica la patol ogia ha causato problemi nella
sferalavorativa propriae dei familiari, mentre pit del 30% haincontrato difficolta nell'accesso a credito e a prodotti
assicurativi. Una cosa che per |e associazioni rappresenta un'autentica discriminazione, e che necessitadi urgenti decisioni
politiche.

Il dato emerge dal sondaggio «Le voci contano» condotto su 850 pazienti e presentato oggi a Romain occasione della
presentazione del network Favo malattie ematologiche. Solo il 35% degli intervistati aveva sentito parlare della patologia prima
delladiagnosi, e prevalentemente attraverso T e radio o da parenti e amici, mentre piti di due terzi (73%) non sacosasiaun
campione biologico, fondamentale per ladiagnosi e laricercadi nuovi trattamenti. Altro deficit informativo riguardail
Consenso Informato. L'80% dichiaradi averlo firmato, ma solo il 66% ritiene di aver ricevuto un'informazione chiarae
completasulle cure.

«Non € un atto istantaneo - specifica Francesco Angrilli, ematologo dell'Ospedale Civile Spirito Santo di Pescara - bensi € una
verae propria procedura nell'ambito dellaquale il paziente deve essere anche messo nelle condizioni di porre domande e
ricevere risposte». E se il supporto psicologico non viene sempre offerto ma da benefici, un'informazione poco esaustiva si
traduce in minori opportunitd, come |'accesso a studi clinici sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo 1'11% ha
ricevuto spiegazioni in merito. Un dato significativo riguarda anche la percezione del ruolo delle Associazioni Pazienti: due
terzi degli intervistati (65%) non le conoscevano aladiagnosi, macircal'80% di chi vi si érivolto hatrovato utileil supporto.
Ultimo aggiornamento: 15:3(7" &y =
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Tumore del sangue e lavoro: una volta guariti meta dei pazienti non trova
un'occupazione

Combattere lo stigma del tumore, che accompagnain acuni casi per molti anni anche una volta guariti, passa soprattutto
attraverso una pienainclusione nellavita sociale e lavorativa. Per una sensazione di normalita. Molto c'e dafare, ancora, per
superare alcune barriere: in circalameta dei pazienti con una malattia onco-ematol ogica la patologia ha causato problemi nella
sferalavorativa propria e dei familiari, mentre pit del 30% haincontrato difficolta nell'accesso a credito e a prodotti
assicurativi. Una cosa che per |e associazioni rappresenta un'autentica discriminazione, e che necessitadi urgenti decisioni
politiche.

Emma Marrone e lamalattia: «Ci sono ragazzine che hanno combattuto che adesso sono sottoterra»

Morta Sara Mandas, |la mamma coraggio che racconto il cancro su Facebook

Il dato emerge dal sondaggio «Le voci contano» condotto su 850 pazienti e presentato oggi a Romain occasione della
presentazione del network Favo malattie ematologiche. Solo il 35% degli intervistati aveva sentito parlare della patologia prima
delladiagnosi, e prevalentemente attraverso T e radio o da parenti e amici, mentre pitl di due terzi (73%) non sacosasiaun
campione biologico, fondamentale per ladiagnosi e laricercadi nuovi trattamenti. Altro deficit informativo riguardail
Consenso Informato. L'80% dichiaradi averlo firmato, masolo il 66% ritiene di aver ricevuto un'informazione chiarae
completasulle cure.

«Non & un atto istantaneo - specifica Francesco Angrilli, ematologo dell'Ospedale Civile Spirito Santo di Pescara - bensi € una
vera e propria procedura nell'ambito dellaqualeil paziente deve essere anche messo nelle condizioni di porre domande e
ricevere risposte». E se il supporto psicologico non viene sempre offerto ma da benefici, un'informazione poco esaustiva si
traduce in minori opportunita, come I'accesso a studi clinici sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo 1'11% ha
ricevuto spiegazioni in merito. Un dato significativo riguarda anche la percezione del ruolo delle Associazioni Pazienti: due

terzi degli intervistati (65%) non le conoscevano aladiagnosi, macircal'80% di chi vi si érivolto hatrovato utileil supporto.
Giovedi- 28 Novembre 2019, 14:56
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Tumore del sangue e lavoro: una volta guariti meta dei pazienti non trova
un'occupazione

Giovedi- 28 Novembre 2019

Combattere o stigma del tumore, che accompagnain acuni casi per molti anni anche una volta guariti, passa soprattutto
attraverso una pienainclusione nellavita sociale e lavorativa. Per una sensazione di normalita. Molto c'e dafare, ancora, per
superare alcune barriere: in circalametadei pazienti con una malattia onco-ematol ogica la patol ogia ha causato problemi nella
sferalavorativapropriae dei familiari, mentre pit del 30% haincontrato difficolta nell'accesso al credito e a prodotti
assicurativi. Una cosa che per |e associazioni rappresenta un'autentica discriminazione, e che necessitadi urgenti decisioni
politiche.
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Emma Marrone e lamalattia: «Ci sono ragazzine che hanno combattuto che adesso sono sottoterrax»

Morta Sara Mandas, |la mamma coraggio che racconto il cancro su Facebook

Il dato emerge dal sondaggio «Le voci contano» condotto su 850 pazienti e presentato oggi a Romain occasione della
presentazione del network Favo malattie ematologiche. Solo il 35% degli intervistati aveva sentito parlare della patologia prima
delladiagnosi, e prevalentemente attraverso T e radio o da parenti e amici, mentre pitl di due terzi (73%) non sacosasiaun
campione biologico, fondamentale per ladiagnosi e laricercadi nuovi trattamenti. Altro deficit informativo riguardail
Consenso Informato. L'80% dichiara di averlo firmato, masolo il 66% ritiene di aver ricevuto uninformazione chiara e
completasulle cure.

«Non & un atto istantaneo - specifica Francesco Angrilli, ematologo dell'Ospedal e Civile Spirito Santo di Pescara - bensi € una
vera e propria procedura nell'ambito dellaqualeil paziente deve essere anche messo nelle condizioni di porre domande e
ricevere risposte». E seil supporto psicologico non viene sempre offerto ma da benefici, un'informazione poco esaustiva s
traduce in minori opportunita, come |'accesso a studi clinici sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo 1'11% ha
ricevuto spiegazioni in merito. Un dato significativo riguarda anche la percezione del ruolo delle Associazioni Pazienti: due

terzi degli intervistati (65%) non le conoscevano alladiagnosi, macircal'80% di chi vi si érivolto hatrovato utileil supporto.

= =

Ultimo aggiornamento: 15:36s



https://www.ilmattino.it:443/salute/focus/tumore_sangue_lavoro_pazienti_oggi_ultime_notizie-4892427.html
https://www.ilmattino.it:443/salute/focus/tumore_sangue_lavoro_pazienti_oggi_ultime_notizie-4892427.html

Il Mattino.it 28 Novembre 2019

Tumore del sangue e lavoro: una volta guariti meta dei pazienti non trova
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F.A.V.O Neoplasie Ematologiche: i pazienti con tumori del sangue fanno rete

- News - Oncologia 28-11-2019 0 Commenti

Iniziail suo percorso oggi a RomaF.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, il primo network nazionale che riunisce le Associazioni
Pazienti con tumori del sangue: una nuova ed importante realta associativa che vuole rispondere ai bisogni delle persone che
hanno ricevuto e riceveranno una diagnosi di neoplasia ematol ogica.

«Si trattadi un network finalizzato a costituire unavoce unica e piut forte nel dialogo con le istituzioni» — spiega Davide
Petruzzelli, Coordinatore F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche e Presidente di La Lampadadi Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono
molteplici, perché®© complessa €’ larealta delle malattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e tanti ancora gli unmet
needs delle persone affette da neoplasie ematologiche e dei loro familiari/caregivers».

In occasione della presentazione del nuovo Gruppo di lavoro nato all’interno della storica Federazione di Associazioni Pazienti
di Volontariato in Oncologia (F.A.V.0.) sono stati presentati i risultati del sondaggio “Le voci contano” condotto su 850
pazienti, che hanno messo in evidenza importanti lacune informative riferite dai malati in merito allamalattia, al percorso di
cura e alle conseguenze causate da un tumore del sangue sullaqualita di vita. Un dato significativo che emerge e fariflettere
riguardala percezione del ruolo delle Associazioni Pazienti: due terzi degli intervistati (65%) non erano a conoscenza dellaloro
esistenza al momento della diagnosi, e poco meno dellameta (41%) € stato invitato a contattarle, perlopitt daaltri pazienti. Per
contro, circal’80% di chi vi si €  rivolto hatrovato molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacita delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» — sottolinea
Davide Petruzzelli — «maal tempo stesso la necessita di dare maggiore visibilita di queste organizzazioni che datempo ormai

si pongono come interlocutori del processo di curainsieme agli altri stakeholder».

Lanascitadi F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche si inserisce in un contesto epidemiologico caratterizzato da una crescita costante
dell’ incidenza delle malattie onco-ematol ogiche: negli ultimi 13 anni, infatti, le diagnosi di Linfoma Non Hodgkin sono
aumentate del 45% e quelle delle leucemie del 26%[1].

Maafronte di un’ aumentataincidenza, derivante da fattori demografici quali I’aumento della popolazione e |’ allungamento
dellavitamedia, oggi la sopravvivenzaa cinque anni per tutte le forme di leucemiasi aggiraintorno al 43% negli adulti[2],
arrivaa 50% nel mieloma e raggiunge per il Linfoma di Hodgkin il 75%, grazie soprattutto allaricerca e aterapie innovative
che hanno radicalmente modificato la storia clinica di queste malattie.

«QOggi in Italia vivono circa 900.000 persone guarite dal cancro, e questo € un dato nuovo ed estremamente importante
poiché® impone ale Associazioni Pazienti un nuovo obiettivo: lavorare coese per eliminare le barriere che ostacolano il ritorno
alavitanormae» — dichiara Francesco De Lorenzo, Presidente F.A.V.O. «Dato che oggi grazie alaricercasi pud? guarire, una
diagnosi in giovane eta non pud? costituire un ostacolo insormontabile all’inclusione sociae e lavorativa e, di conseguenza, alla
piena realizzazione della propria vita».

Al contrario, il sondaggio evidenziachein circalameta dei pazienti la malattia ha causato problemi nella sferalavorativa
propriae dei familiari, mentre pitt del 30% haincontrato difficolta nell’accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste
autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente lagia difficile condizione dei pazienti e ancor di piut quella degli
ex-pazienti e che necessitano di urgenti decisioni politiche. Uno stigma che accompagnai pazienti per tuttalavita e che
contrasta con il senso della parola“guarigione” cheiniziaafrequentareil mondo dei tumori.

Molte le carenze informative lamentate dai pazienti: infatti solo il 35% degli intervistati aveva sentito parlare della sua patologia
prima della diagnosi, e prevalentemente attraverso latelevisione e laradio o da parenti e amici, mentre pitt di due terzi degli
intervistati (73%) non sa cosa sia un campione biologico, uno strumento fondamentale per unadiagnosi corretta e per laricerca
di nuovi trattamenti, nel momento in cui il paziente decide di affidarlo ad una biobanca. «Quando questo accade, il paziente ha
diritto non solo ad una informazione accurata, ma anche a dare un consenso informato allaricerca, diverso e molto pitt
dettagliato di quello che si firmaper I’ accesso alle cure» — spiega Elena Bravo, Senior Researcher dell’ Istituto Superiore di
Sanita. «Un paziente informato, consapevole delle potenzialita del proprio campione, oltre avigilare su un uso corretto del
proprio materiale biologico, pud? fornire un contributo essenziale nella definizione dei principi di gestione etici, sociadi e
scientifici».

Altro rilevante deficit informativo emerso dal sondaggio riguardail Consenso Informato. L’ 80% degli intervistati dichiara di
aver firmato un Consenso Informato, ma solo il 66% ritiene di aver ricevuto un’informazione chiara e completa sulle cure. «l|
Consenso Informato non € un atto istantaneo» — specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnos e Terapia Linfomi
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F.A.V.O Neoplasie Ematologiche: i pazienti con tumori del sangue fanno rete

dell’ Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara— «bensi— € una vera e propria procedura nell’ambito della quale il paziente deve
essere anche messo nelle condizioni di porre domande e ricevere risposte dal medico, del tempo necessario, selo ritiene, per
discutere della proposta con i propri familiari, medici e/o persone di fiducia, prima di comunicare |a propria decisione». Troppo
spesso invece I’ adesione si limita a una firma su un documento non compreso appieno e sottoscritto in un momento di grande
fragilita emotiva.

In merito infine al supporto psicologico, piut dellameta del pazienti intervistati (64%) hadichiarato di non avere ricevuto
alcuna proposta di assistenza specialistica: tutti coloro che, al contrario, hanno usufruito di uno psicologo attraverso i servizi
offerti dalle Associazioni Pazienti, ne hanno tratto grandi benefici, alivello personale e di nucleo familiare.

Un’informazione negata o poco esaustivasi traduce in minori opportunita di opzioni di cura, come |’ accesso a studi clinici
sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo I’ 11% ha ricevuto spiegazioni di cosa s trattasse: il fatto che la stragrande
maggioranza non abbia risposto alla domanda &€ chiaro segno di una mancanza di condivisione tramedici e pazienti delle
informazioni sulle opzioni terapeutiche.

| percorsi terapeutici oggi Si snodano attraverso tempi sempre meno trascorsi nelle strutture ospedaliere e sempre pitt sul
territorio ei pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre unavitavicina ala normalita, prevalentemente
vissuta lontano dal proprio speciaistadi riferimento: per questo il ruolo del MMG €’ determinante. «Al fine di evitare ulteriori
disagi a paziente, gid provato dal carico della malattia» — sottolineainfatti Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID — «&"
auspicabile che si migliori la comunicazione tra specialista ematologo e MMG e tra queste due figure mediche e il paziente,
creando quella triangolazione necessaria a trasferire in modo corretto le informazioni che riguardano I’ evoluzione della
patologia e della cura. In uno scenario di crescitadi consapevolezza sul ruolo della comunicazione tra medico e paziente, le
Associazioni, grazie anche al loro capitale di speranza e di esperienza, possono svolgere un ruolo di grande supporto.

Far sentirei pazienti utili e considerati attraverso una riabilitazione della persona, non solo nella funzione lesa, ma anche
psicologica, sociale, lavorativa &’ un diritto che le Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo
I'impegno e la promessa che guidera le attivita future di F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, nata per fungere da ponte trai
pazienti, clinici eistituzioni.

Tutte le Associazioni Pazienti dedicate ai tumori del sangue interessate a unirsi a FAV O Neoplasie Ematol ogiche possono
contattare Davide Petruzzelli, mob. 339 2249307 info@favo.it

[1]
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Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i pazienti con tumori del sangue fanno
rete: per contaredi piu e combatterleSH stigma della malattia, insieme a medici e
ituzioni

(Roma, 28 novembre 2019) - Sono oltre 30.000 ogni anno in Italiale persone che ricevono unadiagnosi di neoplasia
ematologica: €in costante aumento I'incidenza, maanche il numero di chi guarisce o cronicizzalamalattia.

Cresceil peso specifico e l'impegno delle Associazioni in rappresentanza dei pazienti con tumori del sangue, che daoggi unite
hanno annunciato lanascitadi F.A.V.O. Neoplasie Ematol ogiche, per rispondere in modo pitl incisivo ai bisogni dei pazienti.
Presentati i risultati del sondaggio "Le voci contano”, che ha coinvolto 850 pazienti e che delimitail perimetro di azione del
nuovo Gruppo in temadi qualitadi vita, lacune informative, inclusione sociale.

Roma, 28 novembre 2019 - Iniziail suo percorso oggi a RomaF.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, il primo network nazionale
che riunisce le Associazioni Pazienti con tumori del sangue: una nuova ed importante realta associativa che vuole rispondere ai
bisogni delle persone che hanno ricevuto e riceveranno unadiagnosi di neoplasia ematologica. «Si tratta di un network
finalizzato a costituire una voce unica e pitl forte nel dialogo con le istituzioni» - spiega Davide Petruzzelli, Coordinatore
F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche e Presidente di La Lampadadi Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono molteplici, perché
complessa e larealta delle malattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e tanti ancora gli unmet needs delle persone
affette da neoplasie ematologiche e dei loro familiari/caregivers».

In occasione della presentazione del nuovo Gruppo di lavoro nato all'interno della storica Federazione di Associazioni Pazienti
di Volontariato in Oncologia (F.A.V.0.) sono stati presentati i risultati del sondaggio "Le voci contano” condotto su 850
pazienti, che hanno messo in evidenza importanti lacune informative riferite dai malati in merito allamalattia, al percorso di
cura e alle conseguenze causate da un tumore del sangue sulla qualita di vita. Un dato significativo che emerge e fariflettere
riguardala percezione del ruolo delle Associazioni Pazienti: dueterzi degli intervistati (65%) non erano a conoscenza dellaloro
esistenza a momento della diagnosi, e poco meno della meta (41%) e stato invitato a contattarle, perlopit daaltri pazienti. Per
contro, circal'80% di chi vi si érivolto hatrovato molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacita delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» - sottolinea
Davide Petruzzelli - «<maal tempo stesso la necessita di dare maggiore visibilitadi queste organizzazioni che datempo ormai si
pongono come interlocutori del processo di curainsieme agli atri stakeholder».

Lanascitadi F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche si inserisce in un contesto epidemiol ogico caratterizzato da una crescita costante
dell'incidenza delle malattie onco-ematol ogiche: negli ultimi 13 anni, infatti, le diagnosi di Linfoma Non Hodgkin sono
aumentate del 45% e quelle delle leucemie del 26% .

Maafronte di un‘aumentata incidenza, derivante da fattori demografici quali I'aumento della popolazione e I'allungamento della
vitamedia, oggi |a sopravvivenza a cinque anni per tutte le forme di leucemiasi aggiraintorno al 43% negli adulti , arrivaal
50% nel mieloma e raggiunge per il Linfomadi Hodgkin il 75%, grazie soprattutto alaricerca e aterapie innovative che hanno
radicalmente modificato la storiaclinicadi queste malattie.

«Oggi in Italia vivono circa 900.000 persone guarite dal cancro, e questo € un dato nuovo ed estremamente importante poiché
impone alle Associazioni Pazienti un nuovo obiettivo: lavorare coese per eliminare le barriere che ostacolano il ritorno alla vita
normale» - dichiara Francesco De L orenzo, Presidente F.A.V.O. «Dato che oggi grazie allaricercas puo guarire, una diagnosi
in giovane eta non puo costituire un ostacol o insormontabile all'inclusione sociae e lavorativa e, di conseguenza, ala piena
realizzazione della propria vita».

Al contrario, il sondaggio evidenziachein circalametadei pazienti la malattia ha causato problemi nella sferalavorativa
propriae dei familiari, mentre pit del 30% haincontrato difficolta nell'accesso a credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste
autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la gia difficile condizione dei pazienti e ancor di pit quelladegli
ex-pazienti e che necessitano di urgenti decisioni politiche. Uno stigma che accompagnai pazienti per tuttalavitae che
contrasta con il senso della parola "guarigione" che inizia afrequentare il mondo dei tumori.

Molte le carenze informative lamentate dai pazienti: infatti solo il 35% degli intervistati aveva sentito parlare della sua patologia
primadella diagnosi, e prevalentemente attraverso latelevisione e laradio o da parenti e amici, mentre piu di due terzi degli
intervistati (73%) non sa cosa sia un campione biologico, uno strumento fondamentale per unadiagnosi corretta e per laricerca
di nuovi trattamenti, nel momento in cui il paziente decide di affidarlo ad una biobanca. «Quando questo accade, il paziente ha
diritto non solo ad una informazione accurata, ma anche a dare un consenso informato allaricerca, diverso e molto pit
dettagliato di quello che si firma per I'accesso alle cure» - spiega Elena Bravo, Senior Researcher dell'lstituto Superiore di
Sanita. «Un paziente informato, consapevole delle potenziaita del proprio campione, oltre avigilare su un uso corretto del
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Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i pazienti con tumori del sangue fanno
rete: per contare di piu e combattere|o stigma della malattia, insieme a medici e
| stituzioni

proprio materiale biologico, pud fornire un contributo essenziale nella definizione del principi di gestione etici, sociali e
scientifici».
Altro rilevante deficit informativo emerso dal sondaggio riguardail Consenso Informato. L'80% degli intervistati dichiara di
aver firmato un Consenso Informato, ma solo il 66% ritiene di aver ricevuto un'informazione chiara e completa sulle cure. «ll
Consenso Informato non € un atto istantaneo» - specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi
dell'Ospedal e Civile Spirito Santo, Pescara - «bensi &€ una vera e propria procedura nell'ambito dellaqualeil paziente deve
essere anche messo nelle condizioni di porre domande e ricevere risposte dal medico, del tempo necessario, selo ritiene, per
discutere della proposta con i propri familiari, medici e/o persone di fiducia, prima di comunicare |a propria decisione». Troppo
spesso invece I'adesione si limita a una firma su un documento non compreso appieno e sottoscritto in un momento di grande
fragilita emotiva.
In merito infine a supporto psicologico, pit dellametade pazienti intervistati (64%) hadichiarato di non avere ricevuto acuna
proposta di assistenza specialistica: tutti coloro che, a contrario, hanno usufruito di uno psicologo attraverso i servizi offerti
dalle Associazioni Pazienti, ne hanno tratto grandi benefici, alivello personale e di nucleo familiare.
Un'informazione negata o poco esaustiva si traduce in minori opportunitadi opzioni di cura, come |'accesso a studi clinici
sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo 1'11% haricevuto spiegazioni di cosasi trattasse: il fatto che la stragrande
maggioranza non abbia risposto alla domanda é chiaro segno di una mancanzadi condivisione tramedici e pazienti delle
informazioni sulle opzioni terapeutiche.
| percorsi terapeutici oggi i snodano attraverso tempi sempre meno trascorsi nelle strutture ospedaliere e sempre piu sul
territorio ei pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre una vita vicina alla normalita, prevalentemente
vissuta lontano dal proprio specialistadi riferimento: per questo il ruolo del MMG é determinante. «Al fine di evitare ulteriori
disagi al paziente, gia provato dal carico dellamalattia» - sottolineainfatti Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID - «&
auspicabile che s migliori la comunicazione tra specialista ematologo e MMG e tra queste due figure mediche eil paziente,
creando quellatriangolazione necessaria atrasferire in modo corretto le informazioni che riguardano I'evoluzione della patologia
edellacura. In uno scenario di crescitadi consapevolezza sul ruolo della comunicazione tra medico e paziente, le Associazioni,
grazie anche a loro capitale di speranza e di esperienza, possono svolgere un ruolo di grande supporto.
Far sentirei pazienti utili e considerati attraverso una riabilitazione della persona, non solo nellafunzione lesa, ma anche
psicologica, sociale, lavorativa é un diritto che le Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo
I'impegno e la promessa che guiderale attivita future di F.A.V.O. Neoplasie Ematol ogiche, nata per fungere da ponte trai
pazienti, clinici eistituzioni.
Tutte le Associazioni Pazienti dedicate ai tumori del sangue interessate a unirsi a FAV O Neoplasie Ematol ogiche possono
contattare Davide Petruzzelli, mob. 339 2249307 info@favo.it.
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Tumori del sangue, orai pazienti fanno rete con medici e istituzioni

Un network nazionale per riunire le Associazioni di pazienti con tumori del sangue

di Redazione Salute

Hainiziato il suo percorso F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, network nazionale che riunisce le Associazioni Pazienti con
tumori del sangue: una nuova realta associativa che vuole rispondere ai bisogni delle persone che hanno ricevuto e riceveranno
unadiagnosi di neoplasia ematologica. «Si tratta di un network finalizzato a costituire unavoce unicae piu forte nel dialogo con
leistituzioni» - spiega Davide Petruzzelli, Coordinatore F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche e Presidente di La Lampada di
Aladino Onlus. - Gli obiettivi sono diversi, perché complessa € la realta delle malattie oncologiche viste dagli occhi del
paziente, e tanti ancora le esigenze ancora non soddisfatte delle persone affette da queste patologie e dei loro familiari».

In occasione della presentazione del nuovo Gruppo di lavoro nato all’interno della storica Federazione di Associazioni Pazienti
di Volontariato in Oncologia (F.A.V.0.) sono stati presentati i risultati del sondaggio «Le voci contano» condotto su 850
pazienti, che hanno messo in evidenzaimportanti lacune informative riferite dai malati in merito allamalattia, al percorso di
cura e alle conseguenze causate da un tumore del sangue sulla qualita di vita. Un dato significativo riguarda la percezione del
ruolo delle Associazioni Pazienti: due terzi degli intervistati (65%) non erano a conoscenza dellaloro esistenza al momento
delladiagnosi e poco meno della meta (41%) € stato invitato a contattarle, perlopit da altri pazienti. Per contro, circal’ 80% di
chi vi s érivolto hatrovato molto utile il supporto ricevuto. «Questi dati indicano la capacita delle Associazioni Pazienti di
rispondere in modo efficace a svariate esigenze» - sottolinea Petruzzelli - ma al tempo stesso la hecessita di dare maggiore
visibilita di queste organizzazioni che datempo ormai si pongono come interlocutori del processo di curainsieme agli altri
stakehol der».

Negli ultimi 13 anni le diagnosi di Linfoma Non Hodgkin sono aumentate del 45% e quelle delle leucemie del 26% . Oggi la
sopravvivenzaa cinque anni per tutte le forme di leucemiasi aggiraintorno al 43% negli adulti , arrivaa 50% nel mieloma e
raggiunge per il Linfomadi Hodgkin il 75%, grazie allaricerca e aterapie innovative. «Oggi in Italiavivono circa 900 mila
persone guarite dal cancro, un dato che impone alle Associazioni Pazienti un nuovo obiettivo: lavorare coese per eliminare le
barriere che ostacolano il ritorno alla vita normale» ha sottolineato Francesco De Lorenzo, Presidente F.A.V.O. Al contrario, il
sondaggio evidenziachein circalameta del pazienti |a malattia ha causato problemi nella sferalavorativa propria e dei
familiari, mentre pit del 30% haincontrato difficolta nell’ accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Si trattadi discriminazioni
che inaspriscono la gia difficile condizione dei pazienti e ancor di piu quella degli ex-pazienti e che necessitano di urgenti
decisioni politiche.

Molte le carenze informative lamentate dai pazienti: solo il 35% degli intervistati aveva sentito parlare della sua patologia prima
delladiagnosi, e prevalentemente attraverso latelevisione e laradio o da parenti e amici, mentre piu di due terzi degli
intervistati (73%) non sa cosa sia un campione biologico, uno strumento fondamentale per unadiagnosi corretta e per laricerca
di nuovi trattamenti, nel momento in cui il paziente decide di affidarlo ad una biobanca. «Quando questo accade, il paziente ha
diritto non solo ad una informazione accurata, ma anche a dare un consenso informato allaricerca, diverso e molto pit
dettagliato di quello che si firma per I’ accesso alle cure - ha spiegato Elena Bravo, Senior Researcher dell’ Istituto Superiore di
Sanita -. Un paziente informato, consapevole delle potenzialita del proprio campione, oltre avigilare su un uso corretto del
proprio materiale biologico, puo fornire un contributo essenziale nella definizione del principi di gestione etici, sociali e
scientifici».

Altro rilevante deficit informativo emerso dal sondaggio riguardail Consenso Informato. L’ 80% degli intervistati dichiara di
aver firmato un Consenso Informato, masolo il 66% ritiene di aver ricevuto un’informazione chiara e completa sulle cure. «ll
Consenso Informato non € un atto istantaneo - ha specificato Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia
Linfomi dell’ Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara -, bensi & una vera e propria procedura nell’ ambito dellaquale il paziente
deve essere anche messo nelle condizioni di porre domande e ricevere risposte dal medico, del tempo necessario, seloritiene,
per discutere della proposta con i propri familiari, medici /o persone di fiducia, primadi comunicare la propria decisione».
Troppo spesso invece I’ adesione si limitaa una firma su un documento non compreso appieno e sottoscritto in un momento di
grande fragilita emotiva.

In merito infine a supporto psicologico, pit dellametadel pazienti intervistati (64%) ha dichiarato di non avere ricevuto acuna
proposta di assistenza specialistica: tutti coloro che, a contrario, hanno usufruito di uno psicologo attraverso i servizi offerti
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dalle Associazioni Pazienti, ne hanno tratto grandi benefici, alivello personale e di nucleo familiare. Un’informazione negata o
poco esaustiva si traduce in minori opportunitadi opzioni di cura, come I’ accesso a studi clinici sperimentali: meno del 20% vi
ha partecipato e solo I’ 11% haricevuto spiegazioni di cosasi trattasse: il fatto che la stragrande maggioranza non abbia risposto
alla domanda e chiaro segno di unamancanzadi condivisione tramedici e pazienti delle informazioni sulle opzioni terapeutiche.
| percorsi terapeutici oggi si snodano attraverso tempi sempre meno trascorsi nelle strutture ospedaliere e sempre piu sul
territorio ei pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre una vita vicina alla normalita, preval entemente
vissuta lontano dal proprio specialistadi riferimento: per questo il ruolo del MMG é determinante. «Al fine di evitare ulteriori
disagi al paziente, gia provato dal carico dellamalattia- harimarcato Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID -, & auspicabile
che si migliori lacomunicazione tra specialista ematologo e MMG e tra queste due figure mediche e il paziente, creando quella
triangolazione necessaria atrasferire in modo corretto le informazioni che riguardano I’ evoluzione della patologia e della cura.
In uno scenario di crescitadi consapevolezza sul ruolo della comunicazione tra medico e paziente, le Associazioni, grazie anche
a loro capitale di speranza e di esperienza, possono svolgere un ruolo di grande supportos.
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F.A.V.O. Neoplasie Ematol ogiche, network che miraarispondere ai bisogni delle persone che hanno ricevuto e riceveranno una
diagnosi
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A Napoli ein Campaniale diagnosi di heoplasia ematol ogica sono sempre piu numerose. Gli ultimi dati disponibili parlano (su
base regionale) di 4.000 nuove diagnosi per tumori del sangue ogni anno. E' una realta drammatica quella campana, dove pero
sono alavoro anche delle eccellenze. Dei 4.000 nuovi casi che ogni anni si registrano, il 50% sopravvive oltre cinque anni dalla
diagnosi, e grazie ale terapie innovative che sono state rese disponibili negli ultimi anni si calcola che I'aspettativa di vita si
estendera sensibilmente nel futuro prossimo, migliorandone anche la qualitd. Non certo rassicuranti i dati nazionali, si pensi che
negli ultimi 13 anni, infatti, le diagnosi di Linfoma Non Hodgkin sono aumentate del 45% e quelle delle leucemie del 26%.

E' in questo contesto che oggi ha preso vitail primo network nazionale che riunisce le Associazioni Pazienti con tumori del
sangue. | network si chiama F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche ed & una nuova e importante realta associativa che miraa
rispondere ai bisogni delle persone che hanno ricevuto e riceveranno unadiagnosi di neoplasia ematologica. «Un network
finalizzato a costituire una voce unica e pitl forte nel dialogo con le istituzioni» - spiega Davide Petruzzelli, coordinatore
F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche e presidente di LaLampadadi Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono molti, perché complessa é
larealta delle malattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e tanti ancora gli unmet needs delle persone affette da
neoplasie ematologiche e dei loro familiari/caregivers». In occasione della presentazione del nuovo gruppo di lavoro nato
al'interno della storica Federazione di Associazioni Pazienti di Volontariato in Oncologia (F.A.V.0.) sono stati presentati i
risultati del sondaggio "Le voci contano” condotto su 850 pazienti, che hanno messo in evidenza importanti lacune informative
riferite dai malati in merito allamalattia, al percorso di cura e ale conseguenze causate da un tumore del sangue sulla qualita di
vita. Un dato significativo che emerge e fariflettere riguarda la percezione del ruolo delle Associazioni Pazienti: due terzi degli
intervistati (65%) non erano a conoscenza dellaloro esistenza a momento della diagnosi, e poco meno della meta (41%) é stato
invitato a contattarle, perlopiu da altri pazienti. Per contro, circa

1'80% di chi vi si erivolto hatrovato molto utile il supporto ricevuto. «Questi dati indicano la capacita delle Associazioni
Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» - sottolinea Davide Petruzzelli - «maa tempo stesso la necessita di
dare maggiore visibilita di queste organizzazioni che datempo ormai si pongono come interlocutori del processo di curainsieme
agli altri stakeholder».
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base regionale) di 4.000 nuove diagnosi per tumori del sangue ogni anno. E' una realta drammatica quella campana, dove pero
sono alavoro anche delle eccellenze. Dei 4.000 nuovi casi che ogni anni si registrano, il 50% sopravvive oltre cinque anni dalla
diagnosi, e grazie ale terapie innovative che sono state rese disponibili negli ultimi anni si calcola che I'aspettativa di vita si
estendera sensibilmente nel futuro prossimo, migliorandone anche la qualitd. Non certo rassicuranti i dati nazionali, si pensi che
negli ultimi 13 anni, infatti, le diagnosi di Linfoma Non Hodgkin sono aumentate del 45% e quelle delle leucemie del 26%.

E' in questo contesto che oggi ha preso vitail primo network nazionale che riunisce le Associazioni Pazienti con tumori del
sangue. | network si chiama F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche ed & una nuova e importante realta associativa che miraa
rispondere ai bisogni delle persone che hanno ricevuto e riceveranno unadiagnosi di neoplasia ematologica. «Un network
finalizzato a costituire una voce unica e pitl forte nel dialogo con le istituzioni» - spiega Davide Petruzzelli, coordinatore
F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche e presidente di LaLampadadi Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono molti, perché complessa é
larealta delle malattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e tanti ancora gli unmet needs delle persone affette da
neoplasie ematologiche e dei loro familiari/caregivers». In occasione della presentazione del nuovo gruppo di lavoro nato
al'interno della storica Federazione di Associazioni Pazienti di Volontariato in Oncologia (F.A.V.0.) sono stati presentati i
risultati del sondaggio "Le voci contano” condotto su 850 pazienti, che hanno messo in evidenza importanti lacune informative
riferite dai malati in merito allamalattia, al percorso di cura e ale conseguenze causate da un tumore del sangue sulla qualita di
vita. Un dato significativo che emerge e fariflettere riguarda la percezione del ruolo delle Associazioni Pazienti: due terzi degli
intervistati (65%) non erano a conoscenza dellaloro esistenza a momento della diagnosi, e poco meno della meta (41%) é stato
invitato a contattarle, perlopiu da altri pazienti. Per contro, circa

1'80% di chi vi si erivolto hatrovato molto utile il supporto ricevuto. «Questi dati indicano la capacita delle Associazioni
Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» - sottolinea Davide Petruzzelli - «maa tempo stesso la necessita di
dare maggiore visibilita di queste organizzazioni che datempo ormai si pongono come interlocutori del processo di curainsieme
agli altri stakeholder».
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F.A.V.O Neoplasie Ematologiche: i pazienti con tumori del sangue fanno rete

Iniziail suo percorso oggi a RomaF.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, il primo network nazionale che riunisce le Associazioni
Pazienti con tumori del sangue: una nuova ed importante realta associativa che vuole rispondere ai bisogni delle persone che
hanno ricevuto e riceveranno una diagnosi di neoplasia ematol ogica.

«Si trattadi un network finalizzato a costituire unavoce unica e piu forte nel dialogo con leistituzioni» - spiega Davide
Petruzzelli, Coordinatore F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche e Presidente di La Lampadadi Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono
molteplici, perché complessa & la realta delle malattie oncol ogiche viste dagli occhi del paziente, e tanti ancora gli unmet needs
delle persone affette da neoplasie ematologiche e dei loro familiari/caregivers».

In occasione della presentazione del nuovo Gruppo di lavoro nato all'interno della storica Federazione di Associazioni Pazienti
di Volontariato in Oncologia (F.A.V.0.) sono stati presentati i risultati del sondaggio "Le voci contano" condotto su 850
pazienti, che hanno messo in evidenzaimportanti lacune informative riferite dai malati in merito allamalattia, al percorso di
cura e alle conseguenze causate da un tumore del sangue sullaqualita di vita. Un dato significativo che emerge e fariflettere
riguardala percezione del ruolo delle Associazioni Pazienti: due terzi degli intervistati (65%) non erano a conoscenza dellaloro
esistenza al momento della diagnosi, e poco meno della meta (41%) € stato invitato a contattarle, perlopit da altri pazienti. Per
contro, circal'80% di chi vi s érivolto hatrovato molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacita delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» - sottolinea
Davide Petruzzelli - «<maal tempo stesso la necessita di dare maggiore visibilitadi queste organizzazioni che datempo ormai si
pongono come interlocutori del processo di curainsieme agli altri stakeholder».

Lanascitadi F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche si inserisce in un contesto epidemiologico caratterizzato da una crescita costante
dell'incidenza delle mal attie onco-ematologiche: negli ultimi 13 anni, infatti, le diagnosi di Linfoma Non Hodgkin sono
aumentate del 45% e quelle delle leucemie del 26%[1].

Maafronte di un‘aumentata incidenza, derivante da fattori demografici quali I'aumento della popolazione e I'allungamento della
vitamedia, oggi la sopravvivenza a cinque anni per tutte le forme di leucemiasi aggiraintorno a 43% negli adulti[2], arrivaal
50% nel mieloma e raggiunge per il Linfoma di Hodgkin il 75%, grazie soprattutto allaricerca e aterapie innovative che hanno
radicalmente modificato la storiaclinicadi queste malattie.

«Oggi in Italia vivono circa 900.000 persone guarite dal cancro, e questo € un dato nuovo ed estremamente importante poiché
impone alle Associazioni Pazienti un nuovo obiettivo: lavorare coese per eliminare e barriere che ostacolano il ritorno alavita
normale» - dichiara Francesco De Lorenzo, Presidente F.A.V.O. «Dato che oggi grazie allaricercasi puo guarire, una diagnosi
in giovane eta non pud costituire un ostacol o insormontabile al'inclusione sociale e lavorativa e, di conseguenza, alla piena
realizzazione della propria vita.

Al contrario, il sondaggio evidenziachein circalametade pazienti la malattia ha causato problemi nella sfera lavorativa
propriae dei familiari, mentre pit del 30% haincontrato difficolta nell'accesso a credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste
autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la gia difficile condizione dei pazienti e ancor di piu quella degli
ex-pazienti e che necessitano di urgenti decisioni politiche. Uno stigma che accompagnai pazienti per tuttalavita e che
contrasta con il senso della parola"guarigione" che inizia afrequentare il mondo dei tumori.

Molte le carenze informative lamentate dai pazienti: infatti solo il 35% degli intervistati aveva sentito parlare della sua patologia
prima della diagnosi, e prevalentemente attraverso latelevisione e laradio o da parenti e amici, mentre pit di due terzi degli
intervistati (73%) non sa cosa sia un campione biologico, uno strumento fondamentale per unadiagnosi corretta e per laricerca
di nuovi trattamenti, nel momento in cui il paziente decide di affidarlo ad una biobanca. «Quando questo accade, il paziente ha
diritto non solo ad una informazione accurata, ma anche a dare un consenso informato allaricerca, diverso e molto piu
dettagliato di quello che si firma per I'accesso alle cure» - spiega Elena Bravo, Senior Researcher dell'lstituto Superiore di
Sanita. «Un paziente informato, consapevole delle potenziaita del proprio campione, oltre avigilare su un uso corretto del
proprio materiale biologico, pud fornire un contributo essenziale nella definizione dei principi di gestione etici, sociali e
scientifici».

Altro rilevante deficit informativo emerso dal sondaggio riguarda il Consenso Informato. L'80% degli intervistati dichiara di
aver firmato un Consenso Informato, ma solo il 66% ritiene di aver ricevuto un'informazione chiara e completa sulle cure. «ll
Consenso Informato non & un atto istantaneo» - specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi
dell'Ospedal e Civile Spirito Santo, Pescara - «bensi &€ una vera e propria procedura nell'ambito dellaqualeil paziente deve
essere anche messo nelle condizioni di porre domande e ricevere risposte dal medico, del tempo necessario, selo ritiene, per
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discutere della proposta con i propri familiari, medici e/o persone di fiducia, prima di comunicare |a propria decisione». Troppo
spesso invece I'adesione si limita a una firma su un documento non compreso appieno e sottoscritto in un momento di grande
fragilita emotiva.

In merito infine al supporto psicologico, piu dellametadel pazienti intervistati (64%) ha dichiarato di non avere ricevuto alcuna
proposta di assistenza specialistica: tutti coloro che, a contrario, hanno usufruito di uno psicologo attraverso i servizi offerti
dalle Associazioni Pazienti, ne hanno tratto grandi benefici, alivello personale e di nucleo familiare.

Un'informazione negata 0 poco esaustiva si traduce in minori opportunitadi opzioni di cura, come |'accesso a studi clinici
sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo 1'11% ha ricevuto spiegazioni di cosasi trattasse: il fatto che la stragrande
maggioranza non abbia risposto alla domanda é chiaro segno di unamancanzadi condivisione tramedici e pazienti delle
informazioni sulle opzioni terapeutiche.

| percorsi terapeutici oggi Si snodano attraverso tempi sempre meno trascorsi nelle strutture ospedaliere e sempre piu sul
territorio ei pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre unavitavicina alla normalita, prevalentemente
vissuta lontano dal proprio specialistadi riferimento: per questo il ruolo del MMG €& determinante. «Al fine di evitare ulteriori
disagi a paziente, gia provato dal carico della malattia» - sottolinea infatti Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID - «é
auspicabile che s migliori la comunicazione tra specialista ematologo e MMG e tra queste due figure mediche e il paziente,
creando quellatriangolazione necessaria atrasferire in modo corretto le informazioni che riguardano I'evoluzione della patologia
edellacura. In uno scenario di crescitadi consapevolezza sul ruolo della comunicazione tra medico e paziente, le Associazioni,
grazie anche a loro capitale di speranza e di esperienza, possono svolgere un ruolo di grande supporto.

Far sentirei pazienti utili e considerati attraverso una riabilitazione della persona, non solo nella funzione lesa, ma anche
psicologica, sociale, lavorativa é un diritto che le Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo
I'impegno e la promessa che guiderale attivita future di F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, nata per fungere da ponte trai
pazienti, clinici eistituzioni.

Tutte le Associazioni Pazienti dedicate ai tumori del sangue interessate aunirsi a FAV O Neoplasie Ematol ogiche possono
contattare Davide Petruzzelli, mob. 339 2249307 info@favo.it

[1]

https.//www.mdedge.com/hematol ogy-oncol ogy/arti cle/184818/leukemi a-myel odyspl asi a-transpl antati on/gl obal -burden-hemato
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Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i pazienti con tumori del sangue fanno
rete: per contaredi piu' e combatterlgt I_? stigma della malattia, insieme a medici e
ituzioni

Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i pazienti con tumori del sangue fanno rete; per contare di pit e combattere lo stigma
dellamalattia, insieme amedici e Istituzioni

(Roma, 28 novembre 2019) 12:04

Sono oltre 30.000 ogni anno in Italiale persone che ricevono una diagnosi di neoplasia ematologica: € in costante aumento
I’incidenza, maanche il numero di chi guarisce o cronicizzalamalattia.

Cresceil peso specifico e l’impegno delle Associazioni in rappresentanza dei pazienti con tumori del sangue, che da oggi unite
hanno annunciato la nascitadi F.A.V.O.

Neoplasie Ematologiche, per rispondere in modo pitl incisivo ai bisogni dei pazienti.

Presentati i risultati del sondaggio “Le voci contano”, che ha coinvolto 850 pazienti e che delimitail perimetro di azione del
nuovo Gruppo in temadi qualitadi vita, lacune informative, inclusione sociale. Roma, 28 novembre 2019 — Iniziail suo
percorso oggi aRomaF.A.V.O.

Neoplasie Ematologiche, il primo network nazionale che riunisce le Associazioni Pazienti con tumori del sangue: una nuova ed
importante realtd associativa che vuole rispondere a bisogni delle persone che hanno ricevuto e riceveranno unadiagnosi di
neoplasia ematol ogica.

«Si tratta di un network finalizzato a costituire una voce unica e pit forte nel dialogo con le istituzioni» — spiega Davide
Petruzzelli, Coordinatore F.A.V.O.

Neoplasie Ematologiche e Presidente di La Lampadadi Aladino Onlus.

«Gli obiettivi sono molteplici, perché complessa € la realta delle malattie oncol ogiche viste dagli occhi del paziente, e tanti
ancora gli unmet needs delle persone affette da neoplasie ematologiche e dei loro familiari/caregivers». In occasione della
presentazione del nuovo Gruppo di lavoro nato all’ interno della storica Federazione di Associazioni Pazienti di VVolontariato in
Oncologia (F.A.V.0.) sono stati presentati i risultati del sondaggio “Le voci contano” condotto su 850 pazienti, che hanno
messo in evidenzaimportanti lacune informative riferite dai malati in merito alla malattia, al percorso di cura e ale conseguenze
causate da un tumore del sangue sulla qualitadi vita.

Un dato significativo che emerge e fariflettere riguarda la percezione del ruolo delle Associazioni Pazienti: due terzi degli
intervistati (65%) non erano a conoscenza dellaloro esistenza a momento della diagnosi, e poco meno della meta (41%) €& stato
invitato a contattarle, perlopiu da altri pazienti.

Per contro, circal’80% di chi vi si érivolto hatrovato molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacita delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» — sottolinea
Davide Petruzzelli — «maal tempo stesso la necessita di dare maggiore visibilitadi queste organizzazioni che datempo ormai si
pongono come interlocutori del processo di curainsieme agli atri stakeholder». Lanascitadi F.A.V.O.

Neoplasie Ematologiche si inserisce in un contesto epidemiol ogico caratterizzato da una crescita costante dell’ incidenza delle
mal attie onco-ematologiche: negli ultimi 13 anni, infatti, le diagnosi di Linfoma Non Hodgkin sono aumentate del 45% e quelle
delleleucemie del 26% .

Maafronte di un’ aumentataincidenza, derivante da fattori demografici quali I'aumento della popolazione e |’ allungamento
dellavitamedia, oggi la sopravvivenza a cinque anni per tutte le forme di leucemiasi aggiraintorno a 43% negli adulti , arriva
a 50% nel mieloma e raggiunge per il Linfomadi Hodgkin il 75%, grazie soprattutto allaricerca e a terapie innovative che
hanno radicalmente modificato la storia clinica di queste malattie. «Oggi in Italia vivono circa 900.000 persone guarite dal
cancro, e questo € un dato nuovo ed estremamente importante poiché impone alle Associazioni Pazienti un nuovo obiettivo:
lavorare coese per eliminare le barriere che ostacolano il ritorno alla vita normale» — dichiara Francesco De Lorenzo, Presidente
F.AV.O.

«Dato che oggi grazie allaricercasi puo guarire, unadiagnosi in giovane eta non puo costituire un ostacolo insormontabile
al’inclusione sociale e lavorativa e, di conseguenza, alla piena realizzazione della propria vita». Al contrario, il sondaggio
evidenziachein circalameta de pazienti la malattia ha causato problemi nella sferalavorativa propriae del familiari, mentre
pit del 30% haincontrato difficolta nell’ accesso al credito e ai prodotti assicurativi.

Sono queste autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la gia difficile condizione dei pazienti e ancor di piu
quelladegli ex-pazienti e che necessitano di urgenti decisioni politiche.
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Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i pazienti con tumori del sangue fanno
rete: per contare di piu’ e combattere |0 stigma della malattia, insieme a medici e
| stituzioni

Uno stigma che accompagna i pazienti per tuttalavita e che contrasta con il senso dellaparola“guarigione” cheiniziaa
frequentare il mondo dei tumori.
Molte le carenze informative lamentate dai pazienti: infatti solo il 35% degli intervistati aveva sentito parlare della sua patologia
prima della diagnosi, e prevalentemente attraverso latelevisione e laradio o da parenti e amici, mentre piu di due terzi degli
intervistati (73%) non sa cosa sia un campione biologico, uno strumento fondamentale per unadiagnosi corretta e per laricerca
di nuovi trattamenti, nel momento in cui il paziente decide di affidarlo ad una biobanca.
«Quando questo accade, il paziente hadiritto non solo ad unainformazione accurata, ma anche a dare un consenso informato
alaricerca, diverso e molto piu dettagliato di quello che si firma per |’ accesso alle cure» — spiega Elena Bravo, Senior
Researcher dell’Istituto Superiore di Sanita.
«Un paziente informato, consapevole delle potenzialita del proprio campione, oltre avigilare su un uso corretto del proprio
materiale biologico, puo fornire un contributo essenziale nella definizione del principi di gestione etici, sociali e scientifici».
Altro rilevante deficit informativo emerso dal sondaggio riguardail Consenso Informato.
L' 80% degli intervistati dichiaradi aver firmato un Consenso Informato, ma solo il 66% ritiene di aver ricevuto
un’informazione chiara e completa sulle cure.
«ll Consenso Informato non & un atto i stantaneo» — specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia
Linfomi dell’ Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara— «bensi € unavera e propria procedura nell’ ambito dellaqualeil paziente
deve essere anche messo nelle condizioni di porre domande e ricevere risposte dal medico, del tempo necessario, seloritiene,
per discutere della propostacon i propri familiari, medici €/o persone di fiducia, primadi comunicare |a propria decisione».
Troppo spesso invece I’ adesione si limitaa una firma su un documento non compreso appieno e sottoscritto in un momento di
grande fragilita emotiva. In merito infine a supporto psicologico, pit dellametadei pazienti intervistati (64%) hadichiarato di
non avere ricevuto alcuna proposta di assistenza specialistica: tutti coloro che, a contrario, hanno usufruito di uno psicologo
attraverso i servizi offerti dalle Associazioni Pazienti, ne hanno tratto grandi benefici, alivello personale e di nucleo familiare.
Un’informazione negata o poco esaustiva si traduce in minori opportunita di opzioni di cura, come I’ accesso a studi clinici
sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo I’ 11% haricevuto spiegazioni di cosasi trattasse: il fatto che la stragrande
maggioranza non abbia risposto alla domanda é chiaro segno di unamancanza di condivisione tramedici e pazienti delle
informazioni sulle opzioni terapeutiche. | percorsi terapeutici oggi si snodano attraverso tempi sempre meno trascorsi nelle
strutture ospedaliere e sempre piu sul territorio e i pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre unavita
vicina allanormalita, preval entemente vissutalontano dal proprio speciaistadi riferimento: per questo il ruolo del MMG é
determinante.
«Al fine di evitare ulteriori disagi a paziente, giaprovato dal carico della malattia» — sottolineainfatti Paolo Spriano, Vice
Presidente SNAMID — «€& auspicabile che si migliori lacomunicazione tra specialista ematologo e MMG e tra queste due figure
mediche e il paziente, creando quella triangolazione necessaria a trasferire in modo corretto le informazioni che riguardano
I"evoluzione della patologia e della cura.
In uno scenario di crescitadi consapevolezza sul ruolo della comunicazione tra medico e paziente, le Associazioni, grazie anche
a loro capitale di speranza e di esperienza, possono svolgere un ruolo di grande supporto.
Far sentirei pazienti utili e considerati attraverso una riabilitazione della persona, non solo nellafunzione lesa, maanche
psicologica, sociale, lavorativa é un diritto che le Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo
I'impegno e la promessa che guidera le attivita future di F.A.V.O.
Neoplasie Ematologiche, nata per fungere da ponte trai pazienti, clinici eistituzioni. Tutte le Associazioni Pazienti dedicate ai
tumori del sangue interessate a unirsi a FAVO Neoplasie Ematol ogiche possono contattare Davide Petruzzelli, mob.
339 2249307 [email protected]. Ufficio stampa ARGON Healthcare Italia Elena Dalla Longa +39 344.1808374
[email protected]; [email protected)]
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Tumori: De Lorenzo (Favo) sfida é riabilitazione oncologica

Diminuire font Ingrandire font Stampa

(ANSA) - ROMA, 28 NOV - Ci sono obiettivi importanti che Favo, Federazione italiana delle associazioni di volontariato in
oncologia, ha conseguito e diverse sfide ancora aperte: come quella della riabilitazione oncologica, presentando anche una
richiesta per I'inserimento nei Lea, livelli essenziali di assistenza. A spiegarlo € Francesco De Lorenzo, presidente Favo.
"Favoin questi anni - rileva De Lorenzo- avrebbe compiuto gia la suamissione. Perché© siamo riusciti ad ottenere nell'accordo
Stato-Regioni sull'organizzazione delle reti oncologiche il pieno e totale riconoscimento di Favo e le Associazioni che
rappresentaa vari livelli delle articolazioni all'interno dellarete stessa. Ora stiamo lavorando a una cornice, un accordo quadro,
da condividere con Periplo, che € I'Associazione delle reti, insieme alle societa scientifiche da proporre come punto di
riferimento per I'accreditamento delle associazioni dei pazienti da parte delle reti oncologiche'. "Siamo riusciti - aggiunge- a
dare valore alle associazioni, anche come capacita di essere presenti ai fini dell'organizzazione, della programmazione. Con
responsabilita dirette. Ora come Favo dobbiamo lavorare per mettere le associazioni in condizioni di rispondere alle richieste:
per esempio i malati di cancro devono poter avere a loro interno nelle associazioni dei pazienti esperti che possano dare un
contributo alla definizione dei Pdta, piani diagnostico-terapeutici assistenziali” . "Poi - aggiunge De Lorenzo- c'€” il problema
dellanecessita di intervenire per dare seguito all'accordo Stato- Regioni sull'istituzione della rete dei tumori rari e Favo si €
organizzata per fare un gruppo. Attraverso una delibera formale, questo gruppo €’ in contatto con Agenas e altri soggetti
interessati. |nauguriamo un altro gruppo che riguardai pazienti con maléttie oncol ogiche ematologiche. | in questo contesto che
c'€’ larete delle reti, perché®© prevediamo dei gruppi di lavoro per mettere in rete tutta le associazioni con diversi obiettivi main
cui C'&" un'orizzontalita di interessi".(ANSA).
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Tumori: De Lorenzo (Favo) sfida é riabilitazione oncologica

Diminuire font Ingrandire font Stampa

(ANSA) - ROMA, 28 NOV - Ci sono obiettivi importanti che Favo, Federazione italiana delle associazioni di volontariato in
oncologia, ha conseguito e diverse sfide ancora aperte: come quella della riabilitazione oncologica, presentando anche una
richiesta per I'inserimento nei Lea, livelli essenziali di assistenza. A spiegarlo € Francesco De Lorenzo, presidente Favo.
"Favoin questi anni - rileva De Lorenzo- avrebbe compiuto gia la suamissione. Perché© siamo riusciti ad ottenere nell'accordo
Stato-Regioni sull'organizzazione delle reti oncologiche il pieno e totale riconoscimento di Favo e le Associazioni che
rappresentaa vari livelli delle articolazioni all'interno dellarete stessa. Ora stiamo lavorando a una cornice, un accordo quadro,
da condividere con Periplo, che € I'Associazione delle reti, insieme alle societa scientifiche da proporre come punto di
riferimento per I'accreditamento delle associazioni dei pazienti da parte delle reti oncologiche'. "Siamo riusciti - aggiunge- a
dare valore alle associazioni, anche come capacita di essere presenti ai fini dell'organizzazione, della programmazione. Con
responsabilita dirette. Ora come Favo dobbiamo lavorare per mettere le associazioni in condizioni di rispondere alle richieste:
per esempio i malati di cancro devono poter avere a loro interno nelle associazioni dei pazienti esperti che possano dare un
contributo alla definizione dei Pdta, piani diagnostico-terapeutici assistenziali” . "Poi - aggiunge De Lorenzo- c'€” il problema
dellanecessita di intervenire per dare seguito all'accordo Stato- Regioni sull'istituzione della rete dei tumori rari e Favo si €
organizzata per fare un gruppo. Attraverso una delibera formale, questo gruppo €’ in contatto con Agenas e altri soggetti
interessati. |nauguriamo un altro gruppo che riguardai pazienti con maléttie oncol ogiche ematologiche. | in questo contesto che
c'€’ larete delle reti, perché®© prevediamo dei gruppi di lavoro per mettere in rete tutta le associazioni con diversi obiettivi main
cui C'&" un'orizzontalita di interessi".(ANSA).
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Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i pazienti con tumori del sangue fanno
rete: per contaredi piu e combatterleSH stigma della malattia, insieme a medici e
ituzioni

29 novembre 2019 03:41

Condivisioni

| piu letti oggi

Notizie Popolari

(Roma, 28 novembre 2019) - Sono oltre 30.000 ogni anno in Italiale persone che ricevono unadiagnosi di neoplasia
ematologica: € in costante aumento I'incidenza, ma anche il numero di chi guarisce o cronicizzala malattia.

Cresceil peso specifico e l'impegno delle Associazioni in rappresentanza dei pazienti con tumori del sangue, che da oggi unite
hanno annunciato la nascitadi F.A.V.O. Neoplasie Ematol ogiche, per rispondere in modo pitt incisivo ai bisogni dei pazienti.
Presentati i risultati del sondaggio 'Le voci contana', che ha coinvolto 850 pazienti e che delimitail perimetro di azione del
nuovo Gruppo in temadi qualita di vita, lacune informative, inclusione sociale.

Roma, 28 novembre 2019 — Iniziail suo percorso oggi a RomaF.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, il primo network nazionale
che riunisce le Associazioni Pazienti con tumori del sangue: una nuova ed importante realta associativa che vuole rispondere ai
bisogni delle persone che hanno ricevuto e riceveranno una diagnosi di neoplasia ematologica. «Si tratta di un network
finalizzato a costituire una voce unica e piut forte nel dialogo con le istituzioni» — spiega Davide Petruzzelli, Coordinatore
F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche e Presidente di La Lampadadi Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono molteplici, perché®
complessa€’ laredta delle malattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e tanti ancora gli unmet needs delle persone
affette da neoplasie ematologiche e dei loro familiari/caregivers».

In occasione della presentazione del nuovo Gruppo di lavoro nato all'interno della storica Federazione di Associazioni Pazienti
di Volontariato in Oncologia (F.A.V.0.) sono stati presentati i risultati del sondaggio 'Le voci contano' condotto su 850 pazienti,
che hanno messo in evidenza importanti lacune informative riferite dai malati in merito allamalattia, al percorso di curaealle
conseguenze causate da un tumore del sangue sullaqualita di vita. Un dato significativo che emerge e fariflettere riguardala
percezione del ruolo delle Associazioni Pazienti: due terzi degli intervistati (65%) non erano a conoscenza dellaloro esistenza al
momento della diagnosi, e poco meno dellameta (41%) € stato invitato a contattarle, perlopitt da altri pazienti. Per contro,
circal'80% di chi vi si € rivolto ha trovato molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacita delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» — sottolinea
Davide Petruzzelli — «maal tempo stesso la necessita di dare maggiore visibilita di queste organizzazioni che datempo ormai
si pongono come interlocutori del processo di curainsieme agli atri stakeholder».

Lanascitadi F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche si inserisce in un contesto epidemiol ogico caratterizzato da una crescita costante
dell'incidenza delle malattie onco-ematol ogiche: negli ultimi 13 anni, infatti, le diagnosi di Linfoma Non Hodgkin sono
aumentate del 45% e quelle delle leucemie del 26% .

Maafronte di un‘aumentata incidenza, derivante dafattori demografici quali I'aumento della popolazione e I'allungamento della
vitamedia, oggi |a sopravvivenza a cinque anni per tutte le forme di leucemiasi aggiraintorno al 43% negli adulti , arrivaal
50% nel mieloma e raggiunge per il Linfomadi Hodgkin il 75%, grazie soprattutto alaricerca e aterapie innovative che hanno
radicalmente modificato la storiaclinicadi queste malattie.

«Oggi in Italia vivono circa 900.000 persone guarite dal cancro, e questo € un dato nuovo ed estremamente importante poiché©
impone alle Associazioni Pazienti un nuovo obiettivo: lavorare coese per eliminare le barriere che ostacolano il ritorno allavita
normale» — dichiara Francesco De Lorenzo, Presidente F.A.V.O. «Dato che oggi grazie allaricercasi pud? guarire, una diagnosi
in giovane eta non puod? costituire un ostacolo insormontabile all'inclusione sociale e lavorativa g, di conseguenza, ala piena
realizzazione della propria vita».

Al contrario, il sondaggio evidenziachein circalameta dei pazienti lamalattia ha causato problemi nella sferalavorativa
propria e dei familiari, mentre pitt del 30% haincontrato difficolta nell'accesso a credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste
autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente lagia difficile condizione dei pazienti e ancor di piut quella degli
ex-pazienti e che necessitano di urgenti decisioni politiche. Uno stigma che accompagnai pazienti per tuttalavitae che
contrasta con il senso della parola'guarigione’ che inizia afrequentare il mondo dei tumori.

Molte le carenze informative lamentate dai pazienti: infatti solo il 35% degli intervistati aveva sentito parlare della sua patologia
primadella diagnosi, e prevalentemente attraverso latelevisione e laradio o da parenti e amici, mentre pitt di due terzi degli
intervistati (73%) non sa cosa sia un campione biologico, uno strumento fondamentale per unadiagnosi corretta e per laricerca
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Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i pazienti con tumori del sangue fanno
rete: per contare di piu e combattere|o stigma della malattia, insieme a medici e
| stituzioni

di nuovi trattamenti, nel momento in cui il paziente decide di affidarlo ad una biobanca. «Quando questo accade, il paziente ha
diritto non solo ad unainformazione accurata, ma anche a dare un consenso informato allaricerca, diverso e molto pitt
dettagliato di quello che si firma per I'accesso ale cure» — spiega Elena Bravo, Senior Researcher dell'lstituto Superiore di
Sanita . «Un paziente informato, consapevole delle potenzialita del proprio campione, oltre avigilare su un uso corretto del
proprio materiale biologico, pud? fornire un contributo essenziale nella definizione dei principi di gestione etici, socidi e
scientifici».
Altro rilevante deficit informativo emerso dal sondaggio riguarda il Consenso Informato. L'80% degli intervistati dichiara di
aver firmato un Consenso Informato, ma solo il 66% ritiene di aver ricevuto un'informazione chiara e completa sulle cure. «ll
Consenso Informato non € un atto istantaneo» — specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnos e Terapia Linfomi
dell'Ospedal e Civile Spirito Santo, Pescara— «bensi— €' una vera e propria procedura nell'ambito dellaquale il paziente deve
essere anche messo nelle condizioni di porre domande e ricevere risposte dal medico, del tempo necessario, selo ritiene, per
discutere della proposta con i propri familiari, medici e/o persone di fiducia, prima di comunicare |a propria decisione». Troppo
spesso invece I'adesione si limita a una firma su un documento non compreso appieno e sottoscritto in un momento di grande
fragilita emotiva.
In merito infine al supporto psicologico, piut dellameta del pazienti intervistati (64%) hadichiarato di non avere ricevuto
alcuna proposta di assistenza specialistica: tutti coloro che, al contrario, hanno usufruito di uno psicologo attraverso i servizi
offerti dalle Associazioni Pazienti, ne hanno tratto grandi benefici, alivello personale e di nucleo familiare.
Un'informazione negata 0 poco esaustiva si traduce in minori opportunita di opzioni di cura, come I'accesso a studi clinici
sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo 1'11% ha ricevuto spiegazioni di cosasi trattasse: il fatto che la stragrande
maggioranza non abbia risposto alla domanda &€ chiaro segno di una mancanza di condivisione tramedici e pazienti delle
informazioni sulle opzioni terapeutiche.
| percorsi terapeutici oggi Si snodano attraverso tempi sempre meno trascorsi nelle strutture ospedaliere e sempre pitt sul
territorio ei pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre unavitavicina alla normalita, prevalentemente
vissuta lontano dal proprio specialistadi riferimento: per questo il ruolo del MMG € determinante. «Al fine di evitare ulteriori
disagi a paziente, gid provato dal carico della malattia» — sottolineainfatti Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID — «&"
auspicabile che si migliori la comunicazione tra specialista ematologo e MMG e tra queste due figure mediche eil paziente,
creando quellatriangolazione necessaria atrasferire in modo corretto le informazioni che riguardano I'evoluzione della patologia
edellacura. In uno scenario di crescitadi consapevolezza sul ruolo della comunicazione tra medico e paziente, le Associazioni,
grazie anche a loro capitale di speranza e di esperienza, possono svolgere un ruolo di grande supporto.
Far sentirei pazienti utili e considerati attraverso una riabilitazione della persona, non solo nella funzione lesa, ma anche
psicologica, sociale, lavorativa €’ un diritto che le Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo
I'impegno e la promessa che guidera le attivita future di F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, nata per fungere da ponte tra i
pazienti, clinici eistituzioni.
Tutte le Associazioni Pazienti dedicate ai tumori del sangue interessate aunirsi a FAV O Neoplasie Ematol ogiche possono
contattare Davide Petruzzelli, mob. 339 2249307 info@favo.it.
Ufficio stampa ARGON Healthcare Italia
Elena Dalla Longa +39 344.1808374
elena.dallal onga@argonheal thcare.com; press@argonhealthcare.com

PRESSToday (chiara.tettamanti@argonhealthcare.com) 2 Salvo per uso personale e' vietato qualungue tipo di redistribuzione con qualsiasi mezzo.


http://www.today.it/partner/adnkronos/salute/con-f-a-v-o-neoplasie-ematologiche-i-pazienti-con-tumori-del-sangue-fanno-rete-per-contare-di-piu-e-combattere-lo-stigma-della-malattia-insieme-a-medici-e-istituzioni.html
http://www.today.it/partner/adnkronos/salute/con-f-a-v-o-neoplasie-ematologiche-i-pazienti-con-tumori-del-sangue-fanno-rete-per-contare-di-piu-e-combattere-lo-stigma-della-malattia-insieme-a-medici-e-istituzioni.html
http://www.today.it/partner/adnkronos/salute/con-f-a-v-o-neoplasie-ematologiche-i-pazienti-con-tumori-del-sangue-fanno-rete-per-contare-di-piu-e-combattere-lo-stigma-della-malattia-insieme-a-medici-e-istituzioni.html

Venerdi
29 Novembre 2019

28/11/2019 Neoplasie Ematologiche, Campania: aumentano le diagnosi dei tumori del sangue - Meteo Web

Neoplasie Ematologiche, Campania:
aumentano le diagnosi dei tumori del

sangue

F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, network che mira a
rispondere ai bisogni delle persone che hanno ricevuto e
riceveranno una diagnosi

A cura di Antonella Petris 28 Novembre 2019 17:56

A Napoli e in Campania le diagnosi di neoplasia

ematologica sono sempre piu numerose. Gli

ultimi dati disponibili parlano (su base regionale)

di 4.000 nuove diagnosi per tumori del sangue

ogni anno. E’ una realta drammatica quella

campana, dove pero sono a lavoro anche delle

eccellenze. Dei 4.000 nuovi casi che ogni anni si

registrano, il 50% sopravvive oltre cinque anni

dalla diagnosi, e grazie alle terapie innovative che sono state rese disponibili negli ultimi
anni si calcola che I'aspettativa di vita si estendera sensibilmente nel futuro prossimo,

migliorandone anche la qualita. Non certo rassicuranti i dati nazionali, si pensi che negli
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ultimi 13 anni, infatti, le diagnosi di Linfoma Non Hodgkin sono aumentate del 45% e

quelle delle leucemie del 26%.

E’ in questo contesto che oggi ha preso vita il primo network nazionale che riunisce le
Associazioni Pazienti con tumori del sangue. Il network si chiama F.A.V.O. Neoplasie
Ematologiche ed € una nuova e importante realta associativa che mira a rispondere ai
bisogni delle persone che hanno ricevuto e riceveranno una diagnosi di neoplasia
ematologica. «Un network finalizzato a costituire una voce unica e piu forte nel dialogo
con le istituzioni» — spiega Davide Petruzzelli, coordinatore F.A.V.O. Neoplasie
Ematologiche e presidente di La Lampada di Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono molti,
perché complessa & la realta delle malattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e
tanti ancora gli unmet needs delle persone affette da neoplasie ematologiche e dei loro
familiari/caregivers». In occasione della presentazione del nuovo gruppo di lavoro nato
all'interno della storica Federazione di Associazioni Pazienti di Volontariato in Oncologia
(F.A.V.0.) sono stati presentati i risultati del sondaggio “Le voci contano” condotto su
850 pazienti, che hanno messo in evidenza importanti lacune informative riferite dai
malati in merito alla malattia, al percorso di cura e alle conseguenze causate da un
tumore del sangue sulla qualita di vita. Un dato significativo che emerge e fa riflettere
riguarda la percezione del ruolo delle Associazioni Pazienti: due terzi degli intervistati
(65%) non erano a conoscenza della loro esistenza al momento della diagnosi, e poco
meno della meta (41%) e stato invitato a contattarle, perlopiu da altri pazienti. Per

contro, circa

I'80% di chi vi si e rivolto ha trovato molto utile il supporto ricevuto. « Questi dati indicano
la capacita delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate
esigenze» — sottolinea Davide Petruzzelli — «ma al tempo stesso la necessita di dare
magagiore visibilita di queste organizzazioni che da tempo ormai si pongono come

interlocutori del processo di cura insieme agli altri stakeholder».
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Campania, aumentano le diagnosi dei tumori del
sangue. Inaugurato oggi F.A.V.O. Neoplasie
Ematologiche, network che mira a rispondere ai
bisogni delle persone che hanno ricevuto e
riceveranno una diagnosi
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A Napoli e in Campania le diagnosi di neoplasia ematologica sono sempre pit numerose. Gli ultimi dati
disponibili parlano (su base regionale) di 4.000 nuove diagnosi per tumori del sangue ogni anno. E' una
realta drammatica quella campana, dove perd sono a lavoro anche delle eccellenze. Dei 4.000 nuovi
casi che ogni anni si registrano, il 50% sopravvive oltre cingue anni dalla diagnosi, e grazie alle terapie
innovative che sono state rese dispenibili negli ultimi anni si calcola che I'aspettativa di vita si estendera
sensibilmente nel futuro prossimo, migliorandone anche la qualita. Non certo rassicuranti | datl
nazionali, si pensi che negli ultimi 13 anni, infatti, le diagnosi di Linfoma MNon Hodgkin sono aumentate

del 45% e quelle delle leucemie del 26%. E' in guesto contesto che oggi ha preso vita il primo network
nazionale che riunisce le Associazioni Pazienti con tumori del sangue. Il network si chiama F.AV.O.
Neoplasie Ematologiche ed @ una nuova e importante realta associativa che mira a rispondere ai
bisogni delle persone che hanno ricevuto e riceveranno una diagnosi di neoplasia ematologica. «Un
network nalizzato a costituire una voce unica e pid forte nel dialogo con le istituzioni» — spiega Davide
Petruzzelli, coordinatore F.A.V.0. Neoplasie Ematologiche e presidente di La Lampada di Aladino Onlus.
«Gli obiettivi sono molti, perché complessa @ |a realta delle malattie oncologiche viste dagli occhi del
paziente, e tanti ancora gli unmet needs delle persone aette da neoplasie ematologiche e dei loro
familiariicaregivers». In occasione della presentazione del nuovo gruppo di lavoro nato all'interno della
storica Federazione di Associazioni Pazienti di Volontariato in Oncologia (F.A.V.0.) sono stati presentat |
risultatl del sondaggio “Le vocl contano” condotto su 850 pazienti, che hanno messo In evidenza
importanti lacune informative riferite dai malati in merito alla malattia, al percorso di cura e alle
conseguenze causate da un tumore del sangue sulla qualita di vita. Un dato signicativo che emerge e

fa riettere riguarda la percezione del ruolo delle Associazioni Pazienti: due terzi degli intervistati (65%)

non erano a conoscenza della loro esistenza al momento della diagnosi, e poco meno della meta (41%)

& stato invitato a contattarle, perlopitl da altri pazienti. Per contro, circa I'80% di chi vi sl & rivolto ha

trovato malto utile il supporto ricevuto. «Questi dati indicano la capacita delle Associazioni Pazienti di
rispondere in modo ecace a svariate esigenze» — sottolinea Davide Petruzzelli — «ma al tempo stesso

la necessita di dare maggiore visibilita di queste organizzazioni che da tempo ormai si pongono come
interlocutori del processo di cura insieme agli altri stakeholders.
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Salute

Salute: Campania, aumentano le diagnosi dei tumori del sangue
Inaugurato oggi F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, network che mira a rispondere ai
bisogni delle persone che hanno ricevuto e riceveranno una diagnosi.

A Napoli e in Campania le diagnosi di neoplasia ematologica
sono sempre pit numerose. Gli ultimi dati disponibili parlano
(su base regionale) di 4.000 nuove diagnosi per tumori del
sangue ogni anno. E' una realta drammatica quella campana,
dove perd sono a lavoro anche delle eccellenze. Dei 4.000
nuovi casi che ogni anni si registrano, il 50% sopravvive oltre
cinque anni dalla diagnosi, e grazie alle terapie innovative che
sono state rese disponibili negli ultimi anni si calcola che
I'aspettativa di vita si estendera sensibilmente nel futuro prossimo, migliorandone anche la
qualita. Non certo rassicuranti i dati nazionali, si pensi che negli ultimi 13 anni, infatti, le diagnosi
di Linfoma Non Hodgkin sono aumentate del 45% e quelle delle leucemie del 26%. E’ in questo
contesto che oggi ha preso vita il primo network nazionale che riunisce le Associazioni Pazienti
con tumori del sangue. Il network si chiama F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche ed & una nuova e
importante realta associativa che mira a rispondere ai bisogni delle persone che hanno ricevuto e
riceveranno una diagnosi di neoplasia ematologica. «Un networknalizzato a costituire una voce
unica e piu forte nel dialogo con le istituzioni» — spiega Davide Petruzzelli, coordinatore F.A.V.O.
Neoplasie Ematologiche e presidente di La Lampada di Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono molti,
perché complessa e la realta delle malattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e tanti
ancora gli unmet needs delle persone affette da neoplasie ematologiche e dei loro
familiari/caregiversy». In occasione della presentazione del nuovo gruppo di lavoro nato all'interno
della storica Federazione di Associazioni Pazienti di Volontariato in Oncologia (F.A.V.O.) sono
stati presentati i risultati del sondaggio “Le voci contano” condotto su 850 pazienti, che hanno
messo in evidenza importanti lacune informative riferite dai malati in merito alla malattia, al
percorso di cura e alle conseguenze causate da un tumore del sangue sulla qualita di vita. Un dato
signi cativo che emerge e fa riettere riguarda la percezione del ruolo delle Associazioni

Pazienti: due terzi degli intervistati (65%) non erano a conoscenza della loro esistenza al
momento della diagnosi, e poco meno della meta (41%) € stato invitato a contattarle, perlopit da
altri pazienti. Per contro, circa I'80% di chi vi si & rivolto ha trovato molto utile il supporto

ricevuto. «Questi dati indicano la capacita delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo

ef cace a svariate esigenze» — sottolinea Davide Petruzzelli — «ma al tempo stesso la necessita di
dare maggiore visibilita di queste organizzazioni che da tempo ormai si pongono come
interlocutori del processo di cura insieme agli altri stakeholder».
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30mila italiani con tumori del sangue: nasce “FAVO neoplasie

ematologiche”, network di associazioni di pazienti
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Nasce a Roma “F.AV.O. neoplasie
ematologiche”, primo network
nazionale di associazioni pazienti
con tumori del sangue: importante
realta per rispondere ai bisogni di
chi soffre di neoplasie ematologiche,
oggi in Italia 30mila persone
(diagnosi di Linfoma Non Hodgkin
aumentate del 45%; leucemie del
26%). “E' finalizzato a costituire una
voce unica e piu forte nel dialogo
con le istituzioni - spiega Davide
Petruzzelli, coordinatore FAVO e
presidente “La Lampada di Aladino
Onlus” - obiettivi molteplici, perché
complessa e la realta delle malattie
oncologiche e tanti gli unmet needs
di pazienti e caregivers. In occasione della presentazione del gruppo, nato allinterno di FAVO (Fed. Ass.
Pazienti di Volontariato in Oncologia), sono stati illustrati i risultati del sondaggio “Le voci contano”: 850
pazienti hanno risposto su lacune informative, percorsi di cura e qualita di vita: il 65% non era a conoscenza
dell'esistenza di associazioni di pazienti al momento della diagnosi; il 41% e stato invitato a contattarle da altri
pazienti; '80% ha trovato molto utile il loro supporto. “Oggi grazie alla ricerca si puo guarire - ricorda
Francesco De Lorenzo, presidente FAVO - una diagnosi in giovane eta non puo costituire un ostacolo
insormontabile allinclusione sociale e lavorativa e quindi alla piena realizzazione della propria vita”. A fronte
di un‘aumentata incidenza, derivante da fattori demografici quali laumento della popolazione e
Iallungamento della vita media, oggi la soprawivenza a cinque anni per tutte le forme di leucemia si aggira
intorno al 43% negli adulti, arriva al 50% nel mieloma e raggiunge per il Linfoma di Hodgkin il 75%, grazie
soprattutto alla ricerca e a terapie innovative che hanno radicalmente modificato la storia clinica di queste
malattie. «Oggi in Italia vivono circa 900.000 persone guarite dal cancro, e questo e un dato nuovo ed
estremamente importante poiché impone alle associazioni pazienti un nuovo obiettivo: lavorare coese per
eliminare le barriere che ostacolano il ritorno alla vita normale» -

Al contrario, il sondaggio evidenzia che in circa la meta dei pazienti la malattia ha causato problemi nella
sfera lavorativa propria e dei familiari, mentre piu del 30% ha incontrato difficolta nell'accesso al credito e ai
prodotti assicurativi. Molte le carenze informative: solo il 35% aveva sentito parlare della sua patologia prima
della diagnosi, e prevalentemente attraverso la televisione e la radio o da parenti e amici, mentre piu di due
terzi degli intervistati (73%) non sa cosa sia un campione biologico, uno strumento fondamentale per una
diagnosi corretta e per la ricerca di nuovi trattamenti, nel momento in cui il paziente decide di affidarlo ad
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una biobanca. «Quando questo accade, il paziente ha diritto non solo ad una informazione accurata, ma
anche a dare un consenso informato alla ricerca, diverso e molto piu dettagliato di quello che si firma per
I'accesso alle cure» - spiega Elena Bravo, Senior Researcher dellIstituto Superiore di Sanita. «Un paziente
informato, consapevole delle potenzialita del proprio campione, oltre a vigilare su un uso corretto del proprio
materiale biologico, puo fornire un contributo essenziale nella definizione dei principi di gestione etici, sociali
e scientifici».
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Tumori, un paziente su due € discriminato sul lavoro

La Federazione delle associazioni dei pazienti di volontariato in oncologia (Favo) presentai dati del sondaggio "Le voci
contano": grandi difficolta anche nell & #x27;accesso a credito e alle polizze assicurative. Nasce il network sulle neoplasie
ematologiche, voce "forte e unica' per il dialogo con le istituzioni

di Ernesto Diffidenti

Sono in crescita costante le malattie onco-ematol ogiche: negli ultimi 13 anni le diagnosi di Linfoma Non Hodgkin sono
aumentate del 45% e quelle delle leucemie del 26%. Ma aumenta anche la sopravvivenza a cinque anni che si aggiraintorno al
43% negli adulti, per arrivare al 50% nel mielomae a 75% nel Linfomadi Hodgkin. Tuttavia, un paziente su due continua ad
avere difficolta nella sferalavorativa propria e dei familiari, mentre pit del 30% haincontrato difficolta nell'accesso al credito e
aprodotti assicurativi.

| dati, emersi dal sondaggio "Le voci contano” condotto su 850 pazienti, sono stati a centro di un incontro aRomanellaqualela
Federazione di Associazioni Pazienti di Volontariato in Oncologia (Favo) halanciato il network sulle neoplasie ematol ogiche.
Tumori: italiani poco informati, uno su tre scoperto per caso

Scopri di piu

La complessa realta delle malattie oncologiche

«Si tratta di un network finalizzato a costituire una voce unica e piu forte nel dialogo con le istituzioni - spiega Davide
Petruzzelli, coordinatore Favo Neoplasie Ematologiche e presidente di La Lampada di Aladino Onlus -. Gli obiettivi sono
molteplici, perché complessa € la realta delle malattie oncol ogiche viste dagli occhi del paziente, e tanti ancora gli unmet needs,
ossiai bisogni insoddisfatti, delle persone affette da neoplasie ematologiche e dei loro familiari/caregivers».

Fare rete, dunque, & diventata la nuova priorita. «Oggi in Italiavivono circa 900mila persone guarite dal cancro, e questo e un
dato nuovo ed estremamente importante - sottolinea Francesco De Lorenzo, presidente Favo - poiché impone alle associazioni
pazienti un nuovo obiettivo: lavorare coese per eliminare le barriere che ostacolano il ritorno allavita normale» .

Eppure, il sondaggio evidenzia chein circalametad dei pazienti lamalattia ha causato problemi nella sferalavorativa propriae
dei caregiver, mentre uno su tre haincontrato difficolta nell'accesso a credito e ai prodotti assicurativi. «Sono queste autentiche
discriminazioni - continua Petruzzelli - che inaspriscono ulteriormente la gia difficile condizione dei pazienti e ancor di piu
quelladegli ex-pazienti e che necessitano di urgenti decisioni politiche».

29 novembre 2019

Tumori: italiani poco informati, uno su tre scoperto per caso

di Ernesto Diffidenti

Tumori, bene gli screening ma due anni di attesa per i farmaci innovativi

di Ernesto Diffidenti

L e carenze informative su patologia, diagnos e cura

Molte le carenze informative lamentate dai pazienti: solo il 35% degli intervistati ha sentito parlare della sua patologia prima
delladiagnosi, e prevalentemente attraverso latelevisione e laradio o da parenti e amici, mentre piu di due terzi degli
intervistati (73%) non sa cosa sia un campione biologico, uno strumento fondamentale per unadiagnosi corretta e per laricerca
di nuovi trattamenti. «Quando questo accade, il paziente ha diritto non solo ad una informazione accurata, ma anche a dare un
consenso informato allaricerca, diverso e molto piul dettagliato di quello che si firma per I'accesso alle cure - spiega Elena
Bravo, Senior Researcher dell'l stituto superiore di sanita- . Un paziente informato, consapevole delle potenzialita del proprio
campione, oltre avigilare su un uso corretto del proprio materiale biologico, pud fornire un contributo essenziale nella
definizione dei principi di gestione etici, sociali e scientifici».

Lelacune del consenso informato

E, invece, I'80% degli intervistati dichiaradi aver firmato un consenso informato, ma solo il 66% ritiene di aver ricevuto
un'informazione chiara e completa sulle cure. «ll consenso informato non € un atto istantaneo - specifica Francesco Angrilli,
responsabile Centro diagnosi e Terapia Linfomi dell'Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara - bensi € unavera e propria
procedura nell'ambito della quale il paziente deve essere anche messo nelle condizioni di porre domande e ricevere risposte dal
medico, del tempo necessario, selo ritiene, per discutere della propostacon i propri familiari, medici /o persone di fiducia,
primadi comunicare la propria decisione». Troppo spesso invece I'adesione si limita a una firma su un documento non
compreso appieno e sottoscritto in un momento di grande fragilita emotiva

Tumori, bene gli screening ma due anni di attesa per i farmaci innovativi
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| benefici dello psicologo proposto solo dalle associazioni pazienti
In merito infine al supporto psicologico, pit dellametadei pazienti intervistati (64%) hadichiarato di non avere ricevuto acuna
proposta di assistenza specialistica: tutti coloro che, a contrario, hanno usufruito di uno psicologo attraverso i servizi offerti
dalle associazioni pazienti, ne hanno tratto grandi benefici, alivello personae e di nucleo familiare.
Un'informazione negata 0 poco esaustiva si traduce in minori opportunita di opzioni di cura, come |'accesso a studi clinici
sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo 1'11% haricevuto spiegazioni di cosa s trattasse: il fatto che la stragrande
maggioranza non abbia risposto alla domanda e chiaro segno di una mancanza di condivisione tra medici e pazienti delle
informazioni sulle opzioni terapeutiche.
Riproduzione riservata ©
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| pazienti con tumori del sangue fanno rete: nasce Favo Neoplasie ematologiche

29 Novembre 2019 9:03

Sono piti di 30 milaogni anno gli italiani che ricevono unadiagnosi di tuore del sangue, malattiain costante crescita,
accompagnata pero dalla crescitadi chi guarisce o la cronicizza.

Per rispondere in modo pit incisivo ai bisogni di questi pazienti & nato Favo Neoplasie ematologiche, gruppo di lavoro
al'interno della Federazione di associazioni pazienti di volontariato in oncologia (Favo, appunto), che si & presentato giovedi 28
novembre a Roma.

«Si tratta di un network finalizzato a costituire unavoce unica e piu forte nel dialogo con le istituzioni» spiega Davide
Petruzzelli, coordinatore del gruppo e presidente di LaLampada di Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono molteplici - aggiunge -
perché complessa € la realta delle malattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e tanti ancora gli unmet needs delle
persone affette da neoplasie ematologiche e dei loro familiari e caregiver».

In occasione della presentazione del nuovo Gruppo di lavoro, sono stati presentati i risultati di un sondaggio su 850 pazienti, dai
quali emerge, per esempio, che a momento delladiagnosi due terzi degli intervistati (65%) non erano a conoscenza
dell'esistenza delle Associazioni di pazienti e poco meno della meta (41%) € stato invitato a contattarle, per lo pit da altri
pazienti. Per contro, circal'80% di chi vi si érivolto hatrovato molto utile il supporto ricevuto.

«Oggi in Italia vivono circa 900 mila persone guarite dal cancro - ricorda Francesco De Lorenzo, presidente Favo - e questo € un
dato nuovo ed estremamente importante poiché impone alle Associazioni pazienti un nuovo obiettivo: lavorare coese per
eliminare le barriere che ostacolano il ritorno alla vita normale. Dato che oggi, grazie allaricercas pud guarire - aggiunge - una
diagnosi in giovane eta non puo costituire un ostacol o insormontabile al'inclusione socide e lavorativa e, di conseguenza, alla
pienarealizzazione della propria vita».

Al contrario, il sondaggio evidenziachein circalameta dei pazienti la malattia ha causato problemi nella sferalavorativa
propriae dei familiari, mentre pit del 30% haincontrato difficolta nell'accesso al credito e ai prodotti assicurativi.

Molte, inoltre, le carenze informative lamentate dai pazienti: solo il 35% degli intervistati aveva sentito parlare della propria
patologia prima della diagnosi, e prevalentemente attraverso latelevisione e laradio o da parenti e amici, mentre praticamente
tre su quattro (73%) non sanno cosa sia un campione biologico, strumento fondamentale per una diagnosi corretta e per la
ricercadi nuovi trattamenti.

Altro rilevante deficit informativo emerso dal sondaggio riguardail Consenso informato. L'80% degli intervistati dichiaradi
averlo firmato, masolo il 66% ritiene di aver ricevuto un'informazione chiara e completa sulle cure.

Un'informazione negata 0 poco esaustiva si traduce in minori opportunitadi opzioni di cura, come |'accesso a studi clinici
sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo 1'11% haricevuto spiegazioni di cosa s trattasse; il fatto che la stragrande
maggioranza non abbia risposto alla domanda é chiaro segno di una mancanza di condivisione tramedici e pazienti delle
informazioni sulle opzioni terapeutiche.
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di Massimiliano Cavaleri PAN D(“j' R A

Nasce a Roma “F.A.V.0. neoplasie ematologiche”, primo network nazionale di associazioni pazienti con tumori del
sangue: importante realta per rispondere ai bisogni di chi soffre di neoplasie ematologiche, oggi in Italia 30mila
persone (diagnosi di Linfoma Non Hodgkin aumentate del 45%; leucemie del 26%). ARTICOLI RECENTI

“E' finalizzato a costituire una voce unica e piu forte nel dialogo con le istituzioni - spiega Davide Petruzzelli,
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gruppo, nato all'interno di FAVO (Fed. Ass. Pazienti di Volontariato in Oncologia), sono stati illustrati i risultati del

sondaggio “Le voci contano”: 850 pazienti hanno risposto su lacune informative, percorsi di cura e qualita di vita: il multe da 25 a 500 euro per

65% non era a conoscenza dell'esistenza di associazioni di pazienti al momento della diagnosi; il 41% & stato invitato trasgressorl

a contattarle da altri pazienti; '80% ha trovato molto utile il loro supporto. “Oggi grazie alla ricerca si puo guarire -
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ricorda Francesco De Lorenzo, presidente FAVO - una diagnosi in giovane eta non puo costituire un ostacolo
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A fronte di un'aumentata incidenza, derivante da fattori demografici quali 'aumento della popolazione e
I'allungamento della vita media, oggi la sopravvivenza a cinque anni per tutte le forme di leucemia si aggira intorno
al 43% negli adulti, arriva al 50% nel mieloma e raggiunge per il Linfoma di Hodgkin il 75%, grazie soprattutto alla
ricerca e a terapie innovative che hanno radicalmente modificato la storia clinica di queste malattie. “Oggi in Italia
vivono circa 900.000 persone guarite dal cancro, e questo € un dato nuovo ed estremamente importante poiché
impone alle associazioni pazienti un nuovo obiettivo: lavorare coese per eliminare le barriere che ostacolano il

ritorno alla vita normale”.

Al contrario, il sondaggio evidenzia che in circa la meta dei pazienti la malattia ha causato problemi nella sfera
lavorativa propria e dei familiari, mentre piu del 30% ha incontrato difficolta nell'accesso al credito e ai prodotti
assicurativi. Molte le carenze informative: solo il 35% aveva sentito parlare della sua patologia prima della diagnosi,
e prevalentemente attraverso la televisione e la radio o da parenti e amici, mentre piu di due terzi degli intervistati
(73%) non sa cosa sia un campione biologico, uno strumento fondamentale per una diagnosi corretta e per la

ricerca di nuovi trattamenti, nel momento in cui il paziente decide di affidarlo ad una biobanca.

“Quando questo accade, il paziente ha diritto non solo ad una informazione accurata, ma anche a dare un consenso
informato alla ricerca, diverso e molto piu dettagliato di quello che si firma per l'accesso alle cure”, spiega Elena
Bravo, Senior Researcher dell'lstituto Superiore di Sanita. “Un paziente informato, consapevole delle potenzialita del
proprio campione, oltre a vigilare su un uso corretto del proprio materiale biologico, pud fornire un contributo

essenziale nella definizione dei principi di gestione etici, sociali e scientifici”.
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Petruzzelli: "1l nuovo ruolo

delle associazioni pazienti”
“11 Gruppo F.A.V.O. neoplasie ematologiche, & un network finalizzato a costituire unavoce unica e piut forte nel dialogo con le

istituzioni”. Cosi— Davide Petruzzelli, coordinatore F.A.V.O. e presidente La Lampada di Aladino onlus
30 Novembre 2019
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Salute, tumori del sangue: nasce il network Favo

A Napoli ein Campaniale diagnosi di heoplasia ematol ogica sono sempre pit humerose: gli ultimi dati disponibili parlano (su
base regionale) di 4.000 nuove diagnosi per tumori del sangue ogni anno. E una realta drammatica quella campana, dove perd
sono alavoro anche delle eccellenze come sottolinea un comunicato. "Dei 4.000 nuovi casi che ogni anno si registrano, il 50%
sopravvive oltre cinque anni dalla diagnosi, e grazie alle terapie innovative che sono state rese disponibili negli ultimi anni si
calcola che I'aspettativa di vitasi estendera sensibilmente nel futuro prossimo, migliorandone anche la qualita'. Non certo
rassicuranti i dati nazionali, si pensi che negli ultimi 13 anni, infatti, le diagnosi di Linfoma Non Hodgkin sono aumentate del
45% e quelle delle leucemie del 26%. E in questo contesto che oggi ha preso vitail primo network nazionale che riunisce le
Associazioni Pazienti con tumori del sangue. Il network si chiama F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, informail comunicato,
"ed € una nuova e importante realta associativa che mira arispondere ai bisogni delle persone che hanno ricevuto e riceveranno
unadiagnosi di neoplasia ematologica. Un network finalizzato a costituire una voce unica e piul forte nel dialogo con le
istituzioni" spiega Davide Petruzzelli, coordinatore F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche e presidente di La Lampadadi Aladino
Onlus. Gli obiettivi sono molti, perché complessa & lareata delle malattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e tanti
ancoragli 'unmet needs' delle persone affette da neoplasie ematologiche e dei loro familiari/caregivers'. In occasione della
presentazione del nuovo gruppo di lavoro nato al'interno della Federazione di Associazioni Pazienti di VVolontariato in
Oncologia (F.A.V.0.) sono stati presentati i risultati del sondaggio "Le voci contano” condotto su 850 pazienti, che hanno
messo in evidenzaimportanti lacune informative riferite dai malati in merito alla malattia, al percorso di cura e ale conseguenze
causate da un tumore del sangue sulla qualitadi vita. Un dato significativo che emerge riguarda la percezione del ruolo delle
Associazioni Pazienti: due terzi degli intervistati (65%) non erano a conoscenza dellaloro esistenza al momento della diagnosi,
e poco meno della meta (41%) e stato invitato a contattarle, perlopit da altri pazienti. Per contro, circal'80% di chi vi si &
rivolto hatrovato molto utile il supporto ricevuto. "Questi dati indicano la capacita delle Associazioni Pazienti di risponderein
modo efficace a svariate esigenze - sottolinea Petruzzelli - ma al tempo stesso la necessita di dare maggiore visibilitadi queste
organizzazioni che datempo ormaisi pongono come interlocutori del processo di curainsieme con gli altri stakeholder”.
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diagnosi di neoplasia ematologica
sono sempre piu numerose: gli
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diagnosi per tumori del sangue
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Favo: i pazienti fanno rete per una risposta piu incisiva

Favo: i pazienti fanno rete

per unarispostapiu incisiva

Sono oltre 30 mila ogni anno in Italiale persone che ricevono una diagnosi di neoplasia ematologica: purtroppo € in costante
aumento I’incidenza, ma per fortuna anche il numero di chi guarisce o cronicizzala malattia

1 Dicembre 2019

Le associazioni pazienti con tumori del sangue riunite per creare il primo network nazionale: F.A.V.O. neoplasie ematol ogiche.
Una nuova ed importante realta associativa che vuol e rispondere ai bisogni delle persone che hanno ricevuto e riceveranno una
diagnos di neoplasia ematologica. In occasione della presentazione del nuovo Gruppo di lavoro nato al’ interno della storica
Federazione di Associazioni Pazienti di Volontariato in Oncologia (F.A.V.0.) sono stati presentati i risultati del sondaggio 'Le
voci contano' condotto su 850 pazienti, che hanno messo in evidenza importanti lacune informative riferite dai malati in merito
allamalattia, al percorso di cura e alle conseguenze causate da un tumore del sangue sulla qualitadi vita. Un dato significativo
che emerge e fariflettere riguarda la percezione del ruolo delle Associazioni Pazienti: due terzi degli intervistati (65 per cento)
non erano a conoscenza dellaloro esistenza al momento della diagnosi, e poco meno della meta (41 per cento) € stato invitato a
contattarle, perlopit daaltri pazienti. Per contro, circal’ 80 per cento di chi vi si érivolto hatrovato molto utile il supporto
ricevuto.

“Si trattadi un network finalizzato a costituire una voce unica e pitl forte nel dialogo con le istituzioni — spiega Davide
Petruzzelli, coordinatore F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche e Presidente di La Lampadadi Aladino Onlus - Gli obiettivi sono
molteplici, perché complessa € la realta delle malattie oncol ogiche viste dagli occhi del paziente, e tanti ancora gli unmet needs
delle persone affette da neoplasie ematologiche e dei loro familiari/caregivers’. Circaal dati emersi dall’indagine, spiega che
“indicano la capacita delle Associazioni Pazienti di risponderein modo efficace a svariate esigenze — sottolinea Petruzzelli — ma
al tempo stesso la necessita di dare maggiore visibilita di queste organizzazioni che datempo ormai si pongono come
interlocutori del processo di curainsieme agli altri stakeholder”.

Lanascitadi F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche si inserisce in un contesto epidemiol ogico caratterizzato da una crescita costante
dell’incidenza delle mal attie onco-ematol ogiche: negli ultimi 13 anni, infatti, le diagnosi di Linfoma Non Hodgkin sono
aumentate del 45 per cento e quelle delle leucemie del 26 per cento. Ma a fronte di un’ aumentata incidenza, derivante da fattori
demografici quali I'aumento della popolazione e |’ allungamento della vita media, oggi |a sopravvivenza a cingue anni per tutte
leforme di leucemia si aggiraintorno a 43 per cento negli adulti, arrivaa 50 per cento nel mieloma e raggiunge per il Linfoma
di Hodgkin il 75 per cento, grazie soprattutto allaricerca e aterapie innovative che hanno radicalmente modificato la storia
clinicadi queste malattie. “Oggi in Italiavivono circa 900.000 persone guarite dal cancro, e questo & un dato nuovo ed
estremamente importante poiché impone alle Associazioni Pazienti un nuovo obiettivo: lavorare coese per eliminare le barriere
che ostacolano il ritorno alla vita normale — dichiara Francesco De Lorenzo, presidente F.A.V.O. - Dato che oggi grazie dla
ricercas pud guarire, unadiagnosi in giovane eta non puod costituire un ostacolo insormontabile al’inclusione sociale e
lavorativa e, di conseguenza, alla pienarealizzazione della propriavita’'.

Al contrario, il sondaggio evidenziachein circalametade pazienti |a malattia ha causato problemi nella sfera lavorativa
propriae dei familiari, mentre pit del 30 per cento haincontrato difficolta nell’ accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Sono
gueste autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la gia difficile condizione dei pazienti e ancor di pit quella
degli ex-pazienti e che necessitano di urgenti decisioni politiche. Uno stigma che accompagnai pazienti per tuttalavitae che
contrasta con il senso della parola“guarigione” cheiniziaafrequentareil mondo dei tumori.

Molte le carenze informative lamentate dai pazienti: infatti solo il 35% degli intervistati aveva sentito parlare della sua patologia
prima della diagnosi, e prevalentemente attraverso latelevisione e laradio o da parenti e amici, mentre pit di due terzi degli
intervistati (73 per cento) hon sa cosa sia un campione biologico, uno strumento fondamentale per una diagnosi corretta e per la
ricercadi nuovi trattamenti, nel momento in cui il paziente decide di affidarlo ad una biobanca. “ Quando questo accade, il
paziente ha diritto non solo ad unainformazione accurata, ma anche a dare un consenso informato alaricerca, diverso e molto
piu dettagliato di quello che si firma per |’ accesso alle cure — spiega Elena Bravo, senior researcher dell’ Istituto Superiore di
Sanita - Un paziente informato, consapevole delle potenzialita del proprio campione, oltre avigilare su un uso corretto del
proprio materiale biologico, pud fornire un contributo essenziale nella definizione dei principi di gestione etici, sociali e
scientifici”.

Altro rilevante deficit informativo emerso dal sondaggio riguarda il 'Consenso informato’. L’ 80 per cento degli intervistati
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dichiaradi aver firmato un Consenso Informato, masolo il 66 per cento ritiene di aver ricevuto un’informazione chiarae
completasulle cure. “11 Consenso Informato non € un atto istantaneo — specifica Francesco Angrilli, responsabile centro
diagnosi e terapialinfomi dell’ Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara— bensi € una vera e propria procedura nell’ ambito della
qualeil paziente deve essere anche messo nelle condizioni di porre domande e ricevere risposte dal medico, del tempo
necessario, se lo ritiene, per discutere della proposta con i propri familiari, medici e/o persone di fiducia, primadi comunicare la
propriadecisione”. Troppo spesso invece | adesione si limita a una firma su un documento non compreso appieno e sottoscritto
in un momento di grande fragilita emotiva.
In merito infine al supporto psicologico, piu dellametadei pazienti intervistati (64 per cento) hadichiarato di non avere ricevuto
alcuna proposta di assistenza specialistica: tutti coloro che, al contrario, hanno usufruito di uno psicologo attraverso i servizi
offerti dalle Associazioni Pazienti, ne hanno tratto grandi benefici, alivello personale e di nucleo familiare. Un’informazione
negata o poco esaustiva si traduce in minori opportunitadi opzioni di cura, come |’ accesso a studi clinici sperimentali: meno del
20 per cento vi ha partecipato e solo I’ 11 per cento haricevuto spiegazioni di cosa s trattasse: il fatto che la stragrande
maggioranza non abbia risposto alla domanda & chiaro segno di unamancanzadi condivisione tramedici e pazienti delle
informazioni sulle opzioni terapeutiche.l percorsi terapeutici oggi si snodano attraverso tempi sempre meno trascorsi nelle
strutture ospedaliere e sempre piu sul territorio e i pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre unavita
vicina alla normalita, prevalentemente vissuta lontano dal proprio specialistadi riferimento: per questo il ruolo del MMG é
determinante.
“Al fine di evitare ulteriori disagi al paziente, gia provato dal carico della malattia» — sottolinea infatti Paolo Spriano, vice
presidente Snamid — € auspicabile che s migliori la comunicazione tra specialista ematologo e MMG e tra queste due figure
mediche e il paziente, creando quella triangolazione necessaria a trasferire in modo corretto le informazioni che riguardano
I’ evoluzione della patologia e della cura. In uno scenario di crescitadi consapevolezza sul ruolo della comunicazione tra medico
e paziente, le Associazioni, grazie anche al loro capitale di speranza e di esperienza, possono svolgere un ruolo di grande
supporto”. Far sentirei pazienti utili e considerati attraverso una riabilitazione della persona, non solo nellafunzione lesa, ma
anche psicologica, sociale, lavorativa é un diritto che le Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare:
questo I'impegno e la promessa che guidera le attivita future di F.A.V.O. neoplasie ematologiche, nata per fungere dapontetrai
pazienti, clinici eistituzioni. (ANNA CAPASSO)
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Nasceil gruppo F.A.V.O Neoplasie Ematologiche: i pazienti con tumori del sangue fanno rete

Domenica 1 Dicembre 2019 Redazione

Sono oltre 30.000 ogni anno in Italiale persone che ricevono una diagnosi di neoplasia ematologica: € in costante aumento
I'incidenza, ma anche il humero di chi guarisce o cronicizzala malattia. Cresce il peso specifico e l'impegno delle Associazioni
in rappresentanza dei pazienti con tumori del sangue.

Sono oltre 30.000 ogni anno in Italiale persone che ricevono una diagnosi di neoplasia ematologica: € in costante aumento
I’incidenza, maanche il numero di chi guarisce o cronicizzalamalattia. Cresce il peso specifico e I'impegno delle Associazioni
in rappresentanza dei pazienti con tumori del sangue.

Iniziaa Roma ufficialmenteil suo percorso F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, il primo network nazionale che riunisce le
Associazioni Pazienti con tumori del sangue: una nuova ed importante realta associativa che vuole rispondere ai bisogni delle
persone che hanno ricevuto e riceveranno una diagnosi di neoplasia ematologica.

«Si tratta di un network finalizzato a costituire una voce unica e piut forte nel dialogo con le istituzioni» — spiega Davide
Petruzzelli, Coordinatore F.A.V.O. Neoplasie Ematol ogiche e Presidente di La Lampadadi Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono
molteplici, perché®© complessa € larealta delle malattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e tanti ancora gli unmet
needs delle persone affette da neoplasie ematologiche e dei loro familiari/caregivers».

In occasione della presentazione del nuovo Gruppo di lavoro nato all’interno della storica Federazione di Associazioni Pazienti
di Volontariato in Oncologia (F.A.V.0.) sono stati presentati i risultati del sondaggio “Le voci contano” condotto su 850
pazienti, che hanno messo in evidenzaimportanti lacune informative riferite dai malati in merito allamalattia, al percorso di
cura e alle conseguenze causate da un tumore del sangue sullaqualita di vita. Un dato significativo che emerge e fariflettere
riguardala percezione del ruolo delle Associazioni Pazienti: due terzi degli intervistati (65%) non erano a conoscenza dellaloro
esistenza a momento delladiagnosi, e poco meno dellameta (41%) €' stato invitato a contattarle, perlopitt daaltri pazienti. Per
contro, circal’80% di chi vi si €' rivolto hatrovato molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacita delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» — sottolinea
Davide Petruzzelli — «maal tempo stesso la necessita di dare maggiore visibilita di queste organizzazioni che datempo ormai

si pongono come interlocutori del processo di curainsieme agli atri stakeholder».

Lanascitadi F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche si inserisce in un contesto epidemiol ogico caratterizzato da una crescita costante
dell’incidenza delle malattie onco-ematologiche: negli ultimi 13 anni, infatti, le diagnosi di Linfoma Non Hodgkin sono
aumentate del 45% e quelle delle leucemie del 26%[1].

Maafronte di un’ aumentataincidenza, derivante da fattori demografici quali I'aumento della popolazione e |’ allungamento
dellavitamedia, oggi la sopravvivenzaa cinque anni per tutte le forme di leucemiasi aggiraintorno al 43% negli adulti[2],
arrivaa 50% nel mieloma e raggiunge per il Linfoma di Hodgkin il 75%, grazie soprattutto allaricerca e aterapie innovative
che hanno radicalmente modificato la storia clinica di queste malattie.

«Oggi in Italia vivono circa 900.000 persone guarite dal cancro, e questo € un dato nuovo ed estremamente importante
poiché® impone alle Associazioni Pazienti un nuovo obiettivo: lavorare coese per eliminare le barriere che ostacolano il ritorno
alavitanormale» — dichiara Francesco De Lorenzo, Presidente F.A.V.O. «Dato che oggi grazie allaricercasi pud? guarire, una
diagnosi in giovane etd non puc? costituire un ostacolo insormontabile all’ inclusione sociale e lavorativa e, di conseguenza, ala
pienarealizzazione della propria vitax».

Al contrario, il sondaggio evidenziachein circalameta dei pazienti lamalattia ha causato problemi nella sferalavorativa
propriae dei familiari, mentre piut del 30% haincontrato difficolta nell’ accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste
autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente lagia difficile condizione dei pazienti e ancor di piut quella degli
ex-pazienti e che necessitano di urgenti decisioni politiche. Uno stigma che accompagnai pazienti per tuttalavita e che
contrasta con il senso della parola“guarigione” cheiniziaafrequentareil mondo dei tumori.

Molte le carenze informative lamentate dai pazienti: infatti solo il 35% degli intervistati aveva sentito parlare della sua patologia
prima della diagnosi, e prevalentemente attraverso latelevisione e laradio o da parenti e amici, mentre pitt di due terzi degli
intervistati (73%) non sa cosa sia un campione biologico, uno strumento fondamentale per unadiagnosi corretta e per laricerca
di nuovi trattamenti, nel momento in cui il paziente decide di affidarlo ad una biobanca. «Quando questo accade, il paziente ha
diritto non solo ad unainformazione accurata, ma anche adare un consenso informato allaricerca, diverso e molto piut
dettagliato di quello che si firmaper I’ accesso alle cure» — spiega Elena Bravo, Senior Researcher dell’ Istituto Superiore di
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Sanita. «Un paziente informato, consapevole delle potenzialita del proprio campione, oltre avigilare su un uso corretto del
proprio materiale biologico, pud? fornire un contributo essenziale nella definizione dei principi di gestione etici, sociai e
scientifici».
Altro rilevante deficit informativo emerso dal sondaggio riguardail Consenso Informato. L’ 80% degli intervistati dichiara di
aver firmato un Consenso Informato, ma solo il 66% ritiene di aver ricevuto un’informazione chiara e completa sulle cure. «l|
Consenso Informato non €’ un atto istantaneo» — specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi
dell’ Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara— «bensi— € una vera e propria procedura nell’ambito della quale il paziente deve
essere anche messo nelle condizioni di porre domande e ricevere risposte dal medico, del tempo necessario, selo ritiene, per
discutere della proposta con i propri familiari, medici /o persone di fiducia, primadi comunicare |a propria decisione». Troppo
spesso invece I’ adesione si limita a una firma su un documento non compreso appieno e sottoscritto in un momento di grande
fragilitd emotiva
In merito infine a supporto psicologico, pitt dellameta del pazienti intervistati (64%) ha dichiarato di non avere ricevuto
alcuna proposta di assistenza specialistica: tutti coloro che, a contrario, hanno usufruito di uno psicologo attraverso i servizi
offerti dalle Associazioni Pazienti, ne hanno tratto grandi benefici, alivello personale e di nucleo familiare.
Un’informazione negata o poco esaustivasi traduce in minori opportunita di opzioni di cura, come |’ accesso a studi clinici
sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo I’ 11% haricevuto spiegazioni di cosa s trattasse: il fatto che la stragrande
maggioranza non abbia risposto alla domanda &€ chiaro segno di una mancanza di condivisione tramedici e pazienti delle
informazioni sulle opzioni terapeutiche.
| percorsi terapeutici oggi i snodano attraverso tempi sempre meno trascorsi nelle strutture ospedaliere e sempre piut sul
territorio ei pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre una vitavicina alanormalita, prevalentemente
vissuta lontano dal proprio specialistadi riferimento: per questo il ruolo del MMG € determinante. «Al fine di evitare ulteriori
disagi al paziente, gia provato dal carico della malattia» — sottolinea infatti Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID — «&”
auspicabile che si migliori la comunicazione tra specialista ematologo e MMG e tra queste due figure mediche eil paziente,
creando quella triangolazione necessaria a trasferire in modo corretto le informazioni che riguardano I’ evoluzione della
patologia e della cura. In uno scenario di crescitadi consapevolezza sul ruolo della comunicazione tra medico e paziente, le
Associazioni, grazie anche al loro capitale di speranza e di esperienza, possono svolgere un ruolo di grande supporto.
Far sentirei pazienti utili e considerati attraverso unariabilitazione della persona, non solo nella funzione lesa, ma anche
psicologica, sociale, lavorativa €’ un diritto che le Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo
I’impegno e la promessa che guidera le attivita future di F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, nata per fungere da ponte trai
pazienti, clinici eistituzioni. 2065
Tags: f.a.v.o neoplasie ematol ogiche tumori del sangue
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Leucemie e neoplasie ematologiche: con 'FAVO' i pazienti italiani possono ‘fare rete’

Dettagli

, 04 Dicembre 2019

Lanascitadel network vuole rispondere in modo pitt incisivo ai bisogni delle persone con tumori del sangue

A Romainiziail suo percorso 'F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, il primo network nazionale che riunisce le associazioni di
pazienti con tumori del sangue: una nuova ed importante realta associativa che vuole rispondere ai bisogni delle persone che
hanno ricevuto e riceveranno una diagnosi di neoplasiaematologica. 'Si tratta di un network finalizzato a costituire una voce
unicae piut forte nel dialogo con le istituzioni', spiega Davide Petruzzelli, Coordinatore FAV O Neoplasie Ematologiche e
Presidente di LaLampadadi Aladino Onlus. 'Gli obiettivi sono molteplici, perché© complessa €’ larealta delle malattie
oncologiche viste dagli occhi del paziente, e tanti ancora gli unmet needs delle persone affette da neoplasie ematologiche e dei
loro familiari o caregivers.

In occasione della presentazione del nuovo Gruppo di lavoro nato all'interno della storica Federazione di Associazioni Pazienti
di Volontariato in Oncologia (F.A.V.0.), sono stati presentati i risultati del sondaggio 'Le voci contano' condotto su 850
pazienti, che hanno messo in evidenzaimportanti lacune informative riferite dai malati in merito allamalattia, al percorso di
cura e alle conseguenze causate da un tumore del sangue sullaqualita di vita. Un dato significativo che emerge e fariflettere
riguardala percezione del ruolo delle associazioni di pazienti: due terzi degli intervistati (65%) non erano a conoscenza della
loro esistenza a momento della diagnosi, e poco meno dellameta (41%) € stato invitato a contattarle, perlopitt da altri
pazienti. Per contro, circal'80% di chi vi s € rivolto hatrovato molto utile il supporto ricevuto. 'Questi dati indicano la
capacita delle associazioni pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze — sottolinea Davide Petruzzelli — ma al
tempo stesso la necessita di dare maggiore visibilita di queste organizzazioni che datempo ormai s pongono come
interlocutori del processo di curainsieme agli altri stakeholder'.

Lanascitadi FAVO Neoplasie Ematologiche si inserisce in un contesto epidemiologico caratterizzato da una crescita costante
dell'incidenza delle malattie onco-ematologiche: negli ultimi 13 anni, infatti, le diagnosi di linfoma non Hodgkin sono
aumentate del 45% e quelle delle leucemie del 26%. Maa fronte di un'aumentata incidenza, derivante da fattori demografici
quali I'aumento della popolazione e I'allungamento della vita media, oggi la sopravvivenza a cinque anni per tutte le forme di
leucemiasi aggiraintorno al 43% negli adulti, arrivaal 50% nel mieloma e raggiunge per il linfomadi Hodgkin il 75%, grazie
soprattutto allaricerca e aterapie innovative che hanno radicalmente modificato la storia clinicadi queste malattie.

'Oggi in Italiavivono circa 900.000 persone guarite dal cancro, e questo € un dato nuovo ed estremamente importante poiché®©
impone alle Associazioni Pazienti un nuovo obiettivo: lavorare coese per eliminare le barriere che ostacolano il ritorno allavita
normal€, dichiara Francesco De Lorenzo, Presidente FAVO. 'Dato che oggi grazie allaricercasi puo? guarire, unadiagnosi in
giovane eta non pud? costituire un ostacolo insormontabile all'inclusione sociale e lavorativa e, di conseguenza, alla piena
realizzazione della propria vita.

Al contrario, il sondaggio evidenziachein circalameta dei pazienti la malattia ha causato problemi nella sferalavorativa
propriae dei familiari, mentre pitt del 30% haincontrato difficolta nell'accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste
autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente lagia difficile condizione dei pazienti e ancor di piut quella degli
ex-pazienti e che necessitano di urgenti decisioni politiche. Uno stigma che accompagnai pazienti per tuttalavitae che
contrasta con il senso della parola ‘'guarigione’ che inizia afrequentare il mondo dei tumori.

Molte le carenze informative lamentate dai pazienti: infatti solo il 35% degli intervistati aveva sentito parlare della sua patologia
primadella diagnosi, e prevalentemente attraverso latelevisione e laradio o da parenti e amici, mentre pitt di due terzi degli
intervistati (73%) non sa cosa sia un campione biologico, uno strumento fondamental e per unadiagnosi corretta e per laricerca
di nuovi trattamenti, nel momento in cui il paziente decide di affidarlo ad una biobanca. 'Quando questo accade, il paziente ha
diritto non solo ad unainformazione accurata, ma anche a dare un consenso informato allaricerca, diverso e molto pitt
dettagliato di quello che si firma per I'accesso alle cure, spiega Elena Bravo, Senior Researcher dell'lstituto Superiore di Sanita.
'Un paziente informato, consapevole delle potenzialita del proprio campione, oltre avigilare su un uso corretto del proprio
materiale biologico, pud? fornire un contributo essenziale nella definizione dei principi di gestione etici, sociali e scientifici'.
Altro rilevante deficit informativo emerso dal sondaggio riguardail Consenso Informato. L'80% degli intervistati dichiaradi
aver firmato un Consenso Informato, ma solo il 66% ritiene di aver ricevuto un'informazione chiara e completa sulle cure. 'll
Consenso Informato non €’ un atto istantaneo’, specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi
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dell'Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara. 'Bensi— € una vera e propria procedura nell'ambito dellaquale il paziente deve
essere anche messo nelle condizioni di porre domande e ricevere risposte dal medico, del tempo necessario, selo ritiene, per
discutere della proposta con i propri familiari, medici /o persone di fiducia, prima di comunicare la propria decisione'. Troppo
spesso invece I'adesione si limita a una firma su un documento non compreso appieno e sottoscritto in un momento di grande
fragilita emotiva.
Infine, in merito al supporto psicologico, piut dellameta del pazienti intervistati (64%) ha dichiarato di non avere ricevuto
acuna proposta di assistenza specialistica: tutti coloro che, a contrario, hanno usufruito di uno psicologo attraverso i servizi
offerti dalle Associazioni Pazienti, ne hanno tratto grandi benefici, alivello personale e di nucleo familiare.
Un'informazione negata 0 poco esaustiva si traduce in minori opportunita di opzioni di cura, come I'accesso a studi clinici
sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo 1'11% haricevuto spiegazioni di cosa s trattasse: il fatto che la stragrande
maggioranza non abbia risposto alladomanda & chiaro segno di una mancanza di condivisione tramedici e pazienti delle
informazioni sulle opzioni terapeutiche.
| percorsi terapeutici oggi si snodano attraverso tempi sempre meno trascorsi nelle strutture ospedaliere e sempre piut sul
territorio ei pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre unavitavicina allanormalita,, prevalentemente
vissuta lontano dal proprio specialistadi riferimento: per questo il ruolo del medico di Medicinagenerde (MMG) €
determinante. 'Al fine di evitare ulteriori disagi a paziente, gia provato dal carico della malattia— sottolineainfatti Paolo
Spriano, Vice Presidente SNAMID — & auspicabile che si migliori la comunicazione tra specialista ematologo e MMG e tra
gueste due figure mediche eil paziente, creando quella triangol azione necessaria a trasferirein modo corretto |e informazioni
che riguardano I'evoluzione della patologia e della cura. In uno scenario di crescitadi consapevolezza sul ruolo della
comunicazione tra medico e paziente, le associazioni, grazie anche al loro capitale di speranza e di esperienza, possono svolgere
un ruolo di grande supporto'.
Far sentirei pazienti utili e considerati attraverso una riabilitazione della persona, non solo nellafunzione lesa, maanche
psicologica, sociale, lavorativa €’ un diritto che le associazioni di pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo
I'impegno e la promessa che guidera le attivita future di FAV O Neoplasie Ematologiche, nata per fungere da ponte trai
pazienti, clinici eistituzioni.
Tutte le associazioni di pazienti dedicate ai tumori del sangue interessate a unirsi a FAV O Neoplasie Ematol ogiche possono
contattare Davide Petruzzelli (Tel.: 339/2249307 — E-mail: Questo indirizzo email € protetto dagli spambots. | necessario
abilitare JavaScript per vederlo.).
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Al via a Napoli e in Campania
dove le diagnosi di neoplasia
ematologica sono sempre piu
numerose

A Napoli e in Campania le
diagnosi di neoplasia
ematologica sono sempre piu
numerose. Gli ultimi dati
disponibili parlano (su base
regionale) di 4.000 nuove
diagnosi per tumori del sangue
ogni anno. E’ una realta
drammatica quella campana,

dove pero sono a lavoro anche delle eccellenze. Dei 4.000 nuovi casi che ogni anni si
registrano, il 50% sopravvive oltre cinque anni dalla diagnosi, e grazie alle terapie
innovative che sono state rese disponibili negli ultimi anni si calcola che I'aspettativa di
vita si estendera sensibilmente nel futuro prossimo, migliorandone anche la qualita. Non
certo rassicuranti i dati nazionali, si pensi che negli ultimi 13 anni, infatti, le diagnosi di
Linfoma Non Hodgkin sono aumentate del 45% e quelle delle leucemie del 26%.


https://www.dottnet.it/oncologia

E’ in questo contesto che oggi ha preso vita il primo network nazionale che riunisce le
Associazioni Pazienti con tumori del sangue. Il network si chiama F.A.V.O. Neoplasie
Ematologiche ed € una nuova e importante realta associativa che mira a rispondere ai
bisogni delle persone che hanno ricevuto e riceveranno una diagnosi di neoplasia
ematologica. «Un network finalizzato a costituire una voce unica e piu forte nel dialogo
con le istituzioni» - spiega Davide Petruzzelli, coordinatore F.A.V.O. Neoplasie
Ematologiche e presidente di La Lampada di Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono molti,
perché complessa € la realta delle malattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e
tanti ancora gli unmet needs delle persone affette da neoplasie ematologiche e dei loro
familiari/caregivers». In occasione della presentazione del nuovo gruppo di lavoro nato
all'interno della storica Federazione di Associazioni Pazienti di Volontariato in Oncologia
(F.A.V.0.) sono stati presentati i risultati del sondaggio "Le voci contano" condotto su 850
pazienti, che hanno messo in evidenza importanti lacune informative riferite dai malati in
merito alla malattia, al percorso di cura e alle conseguenze causate da un tumore del
sangue sulla qualita di vita.

Un dato significativo che emerge e fa riflettere riguarda la percezione del ruolo delle
Associazioni Pazienti: due terzi degli intervistati (65%) non erano a conoscenza della loro
esistenza al momento della diagnosi, e poco meno della meta (41%) ¢ stato invitato a
contattarle, perlopiu da altri pazienti. Per contro, circa 1'80% di chi vi si é rivolto ha trovato
molto utile il supporto ricevuto. «Questi dati indicano la capacita delle Associazioni
Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» - sottolinea Davide Petruzzelli
- «ma al tempo stesso la necessita di dare maggiore visibilita di queste organizzazioni che
da tempo ormai si pongono come interlocutori del processo di cura insieme agli altri
stakeholder».
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TUMORI DEL SANGUE - NASCE IL GRUPPO F.A.V.O NEOPLASIE
EMATOLOGICHE

“Sono oltre 30.000 ogni anno in Italia le persone che ricevono una diagnosi di neoplasia ematologica: € i
aumento l'incidenza, ma anche il numero di chi guarisce o cronicizza la malattia. Cresce il peso specific

delle Associazioni in rappresentanza dei pazienti con tumori del sangue

Inizia a Roma ufficialmente il suo percorso F.A.V.0. Neoplasie L -

Ematologiche, il primo network nazionale che riunisce le Associazioni
Pazienti con tumori del sangue: una nuova ed importante realta associativa
che vuole rispondere ai bisogni delle persone che hanno ricevuto e

riceveranno una diagnosi di neoplasia ematologica.

«Si tratta di un network finalizzato a costituire una voce unica e piu forte nel

dialogo con le istituzioni» - spiega Davide Petruzzelli, Coordinatore F.A.V.O.

Neoplasie Ematologiche e Presidente di La Lampada di Aladino Onlus. «Gli
obiettivi sono molteplici, perché complessa ¢ la realta delle malattie
oncologiche viste dagli occhi del paziente, e tanti ancora gli unmet needs delle persone affette da neoplasie en

dei loro familiari/caregivers».

In occasione della presentazione del nuovo Gruppo di lavoro nato all'interno della storica Federazione di Assoc
di Volontariato in Oncologia (F.A.V.0.) sono stati presentati i risultati del sondaggio “Le voci contano” condotto
pazienti, che hanno messo in evidenza importanti lacune informative riferite dai malati in merito alla malattia,
cura e alle conseguenze causate da un tumore del sangue sulla qualita di vita. Un dato significativo che emergt
riguarda la percezione del ruolo delle Associazioni Pazienti: due terzi degli intervistati (65%) non erano a conos
loro esistenza al momento della diagnosi, e poco meno della meta (41%) e stato invitato a contattarle, perlopit

pazienti. Per contro, circa I'80% di chi vi si e rivolto ha trovato molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacita delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze»
Davide Petruzzelli - «ma al tempo stesso la necessita di dare maggiore visibilita di queste organizzazioni che d:

si pongono come interlocutori del processo di cura insieme agli altri stakeholder».
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Ma a fronte di un'aumentata incidenza, derivante da fattori demografici quali 'aumento della popolazione e I'a
della vita media, oggi la sopravvivenza a cinque anni per tutte le forme di leucemia si aggira intorno al 43% neg
arriva al 50% nel mieloma e raggiunge per il Linfoma di Hodgkin il 75%, grazie soprattutto alla ricerca e a terap

che hanno radicalmente modificato la storia clinica di queste malattie...”
Per continuare a leggere la news originale:
Fonte: “Nasce il gruppo F.A.V.O Neoplasie Ematologiche: i pazienti con tumori del sangue fanno rete”, PHARM.

Tratto da: https://www.pharmastar.it/news/oncoemato/nasce-il-gruppo-favo-neoplasie-ematologiche-i-pazien

del-sangue-fanno-rete-30884

by Alessia Massaccesi O 0likes ¢J malattie rare, news She

< CASI CLINICI DELL'UDN (UNDIAGNOSED DISEASE MALATTIE RARE - LEUCEMIA MIELOIDE AC
NETWORK) - PAZIENTE 62 RECIDIVATA/REFRATTARIA, GILTERITINIB AL
MODO SIGNIFICATIVO NUMERO RE!
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di Massimiliano Cavaleri Nasce a Roma “F.A.V.O. neoplasie ematologiche”, primo network nazionale di associazioni pazienti con tumori del sangue: importante realta per rispondere
ai bisogni di chi soffre di neoplasie ematologiche, oggi in Italia 3omila persone (diagnosi di Linfoma Non Hodgkin aumentate del 45%; leucemie del 26%). “E’ finalizzato a costituire
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| pazienti con tumori del sangue fanno rete: insieme medici ed istituzioni
novecentomila italiani vivono guariti dal cancro

(di Nicola Simonetti) Sulla base anche del sondaggio "Le voci contano” che ha messo in evidenza importanti lacune informative
riferite dai malati in merito allamalattia, al percorso di cura e ale conseguenze causate da un tumore del sangue sulla qualita di
vita e per rispondere in modo pit incisivo ai bisogni dei pazienti € stata costituito e presentato a Rona, F.A.V.O. Neoplasie
Ematologiche, il primo network nazionale, nato all'interno della storica Federazione di Associazioni Pazienti di Volontariato in
Oncologia (F.A.V.0.), cheriunisce le Associazioni Pazienti con tumori del sangue (presidente Davide Petruzzelli): una nuova
ed importante realta associativa che vuole rispondere ai bisogni delle persone che hanno ricevuto o che riceveranno diagnosi di
neoplasia ematologica. Sono oltre 30.000 ogni anno in Italiale persone che ricevono una diagnosi di neoplasia ematol ogica:

€in costante aumento l'incidenza, ma anche il numero di chi guarisce o cronicizzala malattia.

Dal sondaggio, emerge un dato significativo: due terzi degli intervistati (65%), al momento della diagnosi, non sono a
conoscenza della esistenza a momento della diagnosi, e poco meno della meta (41%) € stato invitato a contattarle, perlopit da
altri pazienti. Per contro, circal'80% di chi vi si érivolto hatrovato molto utile il supporto ricevuto. Lametadei pazienti la

mal attia ha causato problemi nella sferalavorativa propria e dei familiari, mentre pit del 30% haincontrato difficolta
nell'accesso al credito e a prodotti assicurativi.

Lanascitadi F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche si inserisce in un contesto epidemiol ogico caratterizzato da una crescita costante
dell'incidenza delle malattie onco-ematol ogiche: negli ultimi 13 anni, infatti, le diagnosi di Linfoma Non Hodgkin sono
aumentate del 45% e quelle delle leucemie del 26%

Oggi, la sopravvivenza a cinque anni per tutte le forme di leucemia si aggiraintorno al 43% negli adulti, al 50% nel mielomae
raggiunge per il Linfomadi Hodgkin il 75%, grazie soprattutto allaricerca e aterapie innovative che hanno radicalmente
modificato lastoria clinica di queste malattie.

«Oggi in Italia- dice Francesco De Lorenzo, presidente F.A.V.O, vivono circa 900.000 persone guarite dal cancro, e questo
un dato nuovo ed estremamente importante poiché impone alle Associazioni Pazienti un nuovo obiettivo: lavorare coese per
eliminare le barriere che ostacolano il ritorno alla vita normale. «Dato che oggi grazie allaricercasi puo guarire, unadiagnosi in
giovane eta non puo costituire un ostacolo insormontabile all'inclusione sociale e lavorativa e, di conseguenza, alla piena
realizzazione della propria vita.

Molte le carenze informative lamentate dai pazienti: infatti solo il 35%degli intervistati aveva sentito parlare della sua patologia
primadella diagnosi, e prevalentemente attraverso latelevisione e laradio o da parenti e amici, mentre piu di due terzi degli
intervistati (73%) non sa cosa sia un campione biologico, uno strumento fondamentale per unadiagnosi corretta e per laricerca
di nuovi trattamenti, nel momento in cui il paziente decide di affidarlo ad una biobanca. «Quando questo accade, il paziente ha
diritto non solo ad una informazione accurata, ma anche a dare un consenso informato allaricerca, diverso e molto pit
dettagliato di quello che si firma per I'accesso alle cure» -spiega Elena Bravo, Senior Researcher dell'lstituto Superiore di
Sanita.«Un paziente informato, consapevole delle potenzialita del proprio campione, oltre avigilare su un uso corretto del
proprio materiale biologico, puo fornire un contributo essenziale nella definizione del principi di gestione etici, sociali e
scientifici».

Altro rilevante deficit informativo emerso dal sondaggio riguardail Consenso Informato. L'80% degli intervistati dichiara di
aver firmato un Consenso Informato, masolo il 66% ritiene di aver ricevuto un'informazione chiara e completa sulle cure.«ll
Consenso Informato non & un atto istantaneo»-DICE Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi
dell'Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara -«bensi € una vera e propria procedura nell'ambito dellaqualeil paziente deve essere
anche messo nelle condizioni di porre domande e ricevere risposte dal medico, del tempo necessario, selo ritiene, per discutere
della proposta con i propri familiari, medici €/o persone di fiducia, primadi comunicare la propria decisione». Troppo Spesso
invece I'adesione si limita a una firma su un documento non compreso appieno e sottoscritto in un momento di grande fragilita
emotiva.

In merito infine a supporto psicologico, pit dellametadel pazienti intervistati (64%) ha dichiarato di non avere ricevuto acuna
proposta di assistenza specialistica: tutti coloro che, a contrario, hanno usufruito di uno psicologo attraverso i servizi offerti
dalle Associazioni Pazienti, ne hanno tratto grandi benefici, alivello personale e di nucleo familiare.

Un'informazione negata 0 poco esaustiva si traduce in minori opportunita di opzioni di cura, come |'accesso a studi clinici
sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo 1'11% haricevuto spiegazioni di cosa s trattasse: il fatto che la stragrande
maggioranza non abbia risposto alladomanda & chiaro segno di unamancanzadi condivisione tramedici e pazienti delle
informazioni sulle opzioni terapeutiche.
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| percorsi terapeutici oggi si snodano attraverso tempi sempre meno trascorsi nelle strutture ospedaliere e sempre piti sul
territorio ei pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre unavitavicina alla normalita, prevalentemente
vissuta lontano dal proprio specialistadi riferimento: per questo il ruolo del MMG e determinante. «Al fine di evitare ulteriori
disagi a paziente, gia provato dal carico della malattia» -sottolinea infatti Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID -«é
auspicabile che si migliori la comunicazione tra specialista ematologo e MMG e tra queste due figure mediche e il paziente,
creando quellatriangolazione necessaria atrasferire in modo corretto le informazioni che riguardano I'evoluzione della patologia
edellacura. In uno scenario di crescita di consapevolezza sul ruolo della comunicazione tra medico e paziente, le Associazioni,
grazie anche al loro capitale di speranza e di esperienza, possono svolgere un ruolo di grande supporto.
| pazienti con tumori del sangue fanno rete: insieme medici ed istituzioni novecentomilaitaliani vivono guariti dal cancro
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