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

Istituzioni
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Sono oltre 30.000 ogni anno in Italia le persone che ricevono una diagnosi di neoplasia ematologica: è in costante aumento

l’incidenza, ma anche il numero di chi guarisce o cronicizza la malattia.

Cresce il 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 più 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 qualità 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 realtà 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 più 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 è la realtà 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 qualità 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 metà (41%) è stato invitato a contattarle, perlopiù da altri pazienti. Per

contro, circa l’80% di chi vi si è rivolto ha trovato molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacità delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» - sottolinea

Davide Petruzzelli - «ma al tempo stesso la necessità di dare maggiore visibilità 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

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 l’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 è 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 può guarire, una diagnosi

in giovane età non può 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 metà dei pazienti la malattia ha causato problemi nella sfera lavorativa

propria e dei familiari, mentre più del 30% ha incontrato difficoltà nell’accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste

autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la già difficile condizione dei pazienti e ancor di più 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 più 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 più

dettagliato di quello che si firma per l’accesso alle cure» - spiega Elena Bravo, Senior Researcher dell’Istituto Superiore di
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Sanità. «Un paziente informato, consapevole delle potenzialità del proprio campione, oltre a vigilare su un uso corretto del

proprio materiale biologico, può 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. «Il

Consenso Informato non è un atto istantaneo» - specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi

dell’Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara - «bensì è 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

fragilità emotiva.

In merito infine al supporto psicologico, più della metà 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 opportunità di opzioni di cura, come l’accesso a studi clinici

sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo l’11% ha ricevuto spiegazioni di cosa si trattasse: il fatto che la stragrande

maggioranza non abbia risposto alla domanda è 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 più sul

territorio e i pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre una vita vicina alla normalità, prevalentemente

vissuta lontano dal proprio specialista di riferimento: per questo il ruolo del MMG è determinante. «Al fine di evitare ulteriori

disagi al paziente, già provato dal carico della malattia» - sottolinea infatti Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID - «è

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 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 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 è un diritto che le Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo

l’impegno e la promessa che guiderà le attività 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 info@favo.it.
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Tumori del sangue, pazienti fanno rete e nasce network Favo 

 

30mila casi all'anno, ma sempre più 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 è 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 più 

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 è la realtà delle malattie oncologiche viste dagli occhi del 

paziente, e tanti ancora gli unmet needs, cioè 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 l'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 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 è 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 può 

guarire, ma una diagnosi in giovane età non può 

costituire un ostacolo insormontabile all'inclusione sociale e lavorativa e alla piena realizzazione".(ANSA). 
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Sanità: 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 più 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 è la 

realtà delle malattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e 

tanti ancora i bisogni insoddisfatti delle persone affette da 

neoplasie ematologiche e dei loro familiari". Oggi in Italia vivono 

circa 900mila persone guarite dal cancro, "e questo - sottolinea il 

presidente della Federazione di associazioni pazienti di volontariato 

in oncologia (Favo), Francesco De Lorenzo - è 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". 



Il Sole 24 Ore Radiocor Plus 
28 Novembre 2019 

 

Sanità: Favo, pazienti in difficoltà nel lavoro e 

nell'accesso al credito  
(Il 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 più del 30% ha incontrato 

difficoltà 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 le carenze informative 

lamentate dai pazienti: solo il 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 più 

di due terzi degli intervistati (73%) non sa cosa sia un campione 

biologico. Due terzi degli intervistati (65%) non è a conoscenza delle 

associazioni di pazienti al momento della diagnosi, e poco meno della 

metà (41%) è stato invitato a contattarle, perlopiù da altri pazienti. 

Per contro, circa l'80% di chi vi si è rivolto ha trovato molto utile 

il supporto ricevuto. 

Dif 
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Inizia il suo percorso F.A.V.O. Neoplasie Ematolo-
giche, il primo network nazionale che riunisce le
associazioni pazienti con tumori del sangue: una
nuova ed importante realtà 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 più forte nel dialogo
con le istituzioni - spiega Davide Petruzzelli, coor-
dinatore F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche e presi-
dente di La Lampada di Aladino - Gli obiettivi sono
molteplici, perché complessa è la realtà 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 (F.A.V.O.) 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 qualità 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 metà (41%) è stato invitato a con-
tattarle, perlopiù da altri pazienti. Per contro, circa

l’80% di chi vi si è rivolto ha trovato
molto utile il supporto ricevuto. «Oggi
in Italia vivono circa 900.000 persone
guarite dal cancro, e questo è 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 F.A.V.O. - Dato che oggi grazie alla ricerca si
può guarire, una diagnosi in giovane età non può
costituire un ostacolo insormontabile all’inclusione
sociale e lavorativa e, di conseguenza, alla piena
realizzazione della propria vita».

EUGENIA SERMONTI

F.A.V.O Neoplasie Ematologiche, i pazienti fanno ‘rete’

Il recente arrivo delle nuove terapie CAR-
T rende indispensabile l’intervento di tutti
gli attori del Sistema Sanitario Nazionale
per dare reale accesso all’innovazione in
Italia. Questo il principale argomento trat-
tato durante l’Evento “ROAD MAP CAR-T
PROSPETTIVE ATTUALI E FUTURE
DELL’USO 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 l’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 l’esportazione delle car-t anche per
conto delle aziende private», ha detto Pier-
paolo Sileri, Viceministro della Salute.
«L’immunoterapia sta progressivamente
affermandosi come un formidabile stru-
mento terapeutico a disposizione di ema-
tologi ed oncologi nella cura delle patologie
neoplastiche. I risultati già 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-

to hanno già 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
è quello di traslare i risultati ottenuti nelle
neoplasie ematologiche ai tumori solidi,
lavorando anche per garantire piena soste-
nibilità (anche economica) a trattamenti

così sofisticati e complessi”, ha dichiarato
Franco Locatelli, direttore Dipartimento
Onco-Ematologia e Terapia Cellulare e Ge-
nica, Ospedale Bambino Gesù Roma.

RICCARDO THOMAS

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

Non solo cibo e lusso, l’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’attività 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 capacità 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 è 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

Salute donna onlus
ispira il Giappone

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 l’acquarello, fino alla
rappresentazione su cartone e su vetro.
Nel corso dell’inaugurazione della mostra,
Bruno Carati terrà una performance dal
vivo, mostrando al pubblico presente la
particolare esecuzione pittorica che ca-
ratterizza il suo fare arte: il maestro lom-

bardo, infatti, è affetto, sin dalla nascita,
da una paralisi che gli ha reso impossibile
l'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 è 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

L’innovazione 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 società 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, cioè quei prodotti che producono una quan-
tità di sostanze dannose o potenzialmente dannose
nettamente inferiore a quanto viene prodotto dalla
tradizionale sigaretta a combustione. Ed è quanto
sta emergendo anche dalla Survey che coinvolge i
medici di medicina generale i cui risultati parziali
sono stati presentati al 36° congresso della società
italiana di medicina generale (Simg) a Firenze. Al
momento hanno risposto 400 medici (58% uomini
e 42% donne) così suddivisi: 69% non fumatore, 7%
fumatore regolare, 4% occasionale, 20% ex fumatore.
Ecco le loro rosiposte:
• 91% ha smesso grazie a volontà; 4% con terapie al-

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 è 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 è 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 l’obiettivo di far smettere di
fumare, a ridurre la tossicità del fumo, proporre so-
luzioni con il minor numero possibile di sostanze
tossiche per la salute del fumatore?».

PIERLUIGI MONTEBELLI

MOTORE SANITÀ 

La gestione del paziente fumatore
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«Il carcinoma polmonare si posiziona tra i principali big killer al
mondo, per incidenza e mortalità. 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 qualità di vita». Queste le parole di Giuseppe Simeone,
presidente VII Commissione sanità,
politiche sociali, integrazione socio-
sanitaria, welfare, regione Lazio du-
rante il convegno ‘Innovazione e so-
stenibilità nel carcinoma polmonare
confronto tra esperti’ organizzato da
Motore sanità, grazie al contributo in-
condizionato di Msd. Focus dell’even-
to la forma più frequente di cancro del
polmone - il cancro del polmone non
a piccole cellule (Nsclc) -  rappresenta
l’83 per cento del totale di carcinomi
polmonari. In Italia con 42.500 nuove
diagnosi stimate nel 2019, il tumore
del polmone è tra le neoplasie più 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 più efficaci e innovativi che possano migliorare e prolun-
gare la vita di questi pazienti e recenti dati hanno dimostrato che
l’innovazione terapeutica, sempre più spesso, va nella direzione
dei trattamenti di combinazione che vedono l’associazione di più
farmaci tra loro. Tra i temi affrontati nel corso del convegno l’uso
delle terapie innovative in prima linea e la necessità di tempi rapidi
di approvazione dei nuovi farmaci. Oltre ai fondi attualmente
stanziati per i farmaci innovativi - 500 milioni di euro annui -
emerge la necessità di identificare nuove modalità di governance
in grado di rispondere ai bisogni regionali in un'ottica di razio-
nalizzazione delle risorse. L’utilizzo di farmaci innovativi già dalla
prima linea di trattamento, porta infatti un significativo beneficio
migliorando sostanzialmente la sopravvivenza dei pazienti.

ANNA CAPASSO

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

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

I medici di medicina generale 
SIMG chiedono una maggiore 

conoscenza dei prodotti alternativi 
alla sigaretta tradizionale, oltre 

che una formazione ‘ad hoc’

Francesco De Lorenzo

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

«La mia pittoresca vita semplicemente senza mani»
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Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i
pazienti con tumori del sangue fanno
rete: per contare di più e combattere
lo stigma della malattia, insieme a
medici e Istituzioni

(Roma, 28 novembre 2019) 3 Sono oltre 30.000 ogni anno in Italia le persone che ricevono

una diagnosi di neoplasia ematologica: è in costante aumento l9incidenza, ma anche il numero

di chi guarisce o cronicizza la malattia.

Cresce il peso specifico e l9impegno 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 più 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 qualità di vita, lacune informative,

inclusione sociale.

Roma, 28 novembre 2019 3 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 realtà 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 più forte nel dialogo con le istituzioni» 3

spiega Davide Petruzzelli, Coordinatore F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche e Presidente di La

Lampada di Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono molteplici, perché complessa è la realtà 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 all9interno 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 qualità 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 metà (41%) è stato invitato a contattarle,

perlopiù da altri pazienti. Per contro, circa l980% di chi vi si è rivolto ha trovato molto utile il

supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacità delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a

svariate esigenze» 3 sottolinea Davide Petruzzelli 3 «ma al tempo stesso la necessità di dare

maggiore visibilità di queste organizzazioni che da tempo ormai si pongono come
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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 dell9incidenza 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 un9aumentata incidenza, derivante da fattori demografici quali l9aumento della

popolazione e l9allungamento 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 è 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» 3 dichiara

Francesco De Lorenzo, Presidente F.A.V.O. «Dato che oggi grazie alla ricerca si può guarire,

una diagnosi in giovane età non può costituire un ostacolo insormontabile all9inclusione sociale

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

Al contrario, il sondaggio evidenzia che in circa la metà dei pazienti la malattia ha causato

problemi nella sfera lavorativa propria e dei familiari, mentre più del 30% ha incontrato

difficoltà nell9accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste autentiche

discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la già difficile condizione dei pazienti e ancor di

più 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 più 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 più dettagliato

di quello che si firma per l9accesso alle cure» 3 spiega Elena Bravo, Senior Researcher

dell9Istituto Superiore di Sanità. «Un paziente informato, consapevole delle potenzialità del

proprio campione, oltre a vigilare su un uso corretto del proprio materiale biologico, può

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.

L980% degli intervistati dichiara di aver firmato un Consenso Informato, ma solo il 66%

ritiene di aver ricevuto un9informazione chiara e completa sulle cure. «Il Consenso Informato

non è un atto istantaneo» 3 specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e

Terapia Linfomi dell9Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara 3 «bensì è una vera e propria

procedura nell9ambito 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 l9adesione si limita a una firma su un

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

In merito infine al supporto psicologico, più della metà 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.

Un9informazione negata o poco esaustiva si traduce in minori opportunità di opzioni di cura,

come l9accesso a studi clinici sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo l911% ha

ricevuto spiegazioni di cosa si trattasse: il fatto che la stragrande maggioranza non abbia

risposto alla domanda è 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 più sul territorio e i pazienti, diversamente da un tempo, a volte

riescono a condurre una vita vicina alla normalità, prevalentemente vissuta lontano dal

proprio specialista di riferimento: per questo il ruolo del MMG è determinante. «Al fine di

evitare ulteriori disagi al paziente, già provato dal carico della malattia» 3 sottolinea infatti

Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID 3 «è 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

l9evoluzione 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 è un diritto che le Associazioni

Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo l9impegno e la promessa che

guiderà le attività 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 .
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Favo, i pazienti con tumore del sangue fanno rete con
medici e istituzioni

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

28 novembre 2019

ROMA 0 Inizia il suo percorso 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 realtà
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 più forte nel dialogo con le istituzioni0
spiega Davide Petruzzelli, Coordinatore F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche e
Presidente di La Lampada di Aladino Onlus0 Gli obiettivi sono molteplici, perché
complessa è la realtà 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 qualità 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 metà (41%) è stato invitato a contattarle,
perlopiù da altri pazienti. Per contro, circa l'80% di chi vi si è rivolto ha trovato
molto utile il supporto ricevuto. 'Questi dati indicano la capacità delle Associazioni
Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze0 sottolinea Davide
Petruzzelli0 ma al tempo stesso la necessità di dare maggiore visibilità 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 dell'incidenza delle
malattie onco0ematologiche: 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 l'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 è 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 normale0 dichiara Francesco De
Lorenzo, Presidente F.A.V.O.0 Dato che oggi grazie alla ricerca si può guarire, una
diagnosi in giovane età non può costituire un ostacolo insormontabile
all'inclusione sociale e lavorativa e, di conseguenza, alla piena realizzazione della
propria vita9. Al contrario, il sondaggio evidenzia che in circa la metà dei pazienti la
malattia ha causato problemi nella sfera lavorativa propria e dei familiari, mentre
più del 30% ha incontrato difficoltà nell'accesso al credito e ai prodotti
assicurativi. Sono queste autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente
la già difficile condizione dei pazienti e ancor di più quella degli ex0pazienti 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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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
più 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 più
dettagliato di quello che si firma per l'accesso alle cure0 spiega Elena Bravo,
Senior Researcher dell'Istituto Superiore di sanità0 Un paziente informato,
consapevole delle potenzialità del proprio campione, oltre a vigilare su un uso
corretto del proprio materiale biologico, può fornire un contributo essenziale nella
definizione dei principi di gestione etici, sociali e scientifici9. 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 è un atto istantaneo0 specifica Francesco Angrilli, Responsabile
Centro Diagnosi e Terapia Linfomi dell'Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara0
bensì è 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
decisione9. Troppo spesso invece l'adesione si limita a una firma su un documento
non compreso appieno e sottoscritto in un momento di grande fragilità emotiva. In
merito infine al supporto psicologico, più della metà 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 opportunità di
opzioni di cura, come l'accesso a studi clinici sperimentali: meno del 20% vi ha
partecipato e solo l'11% ha ricevuto spiegazioni di cosa si trattasse: il fatto che la
stragrande maggioranza non abbia risposto alla domanda è 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 più sul territorio e i pazienti,
diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre una vita vicina alla
normalità, prevalentemente vissuta lontano dal proprio specialista di riferimento:
per questo il ruolo del Mmg è determinante. 'Al fine di evitare ulteriori disagi al
paziente, già provato dal carico della malattia0 sottolinea infatti Paolo Spriano,
Vice Presidente Snamid0 è 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 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 loro capitale di speranza e di esperienza,
possono svolgere un ruolo di grande supportò. Far sentire i pazienti utili e
considerati attraverso una riabilitazione della persona, non solo nella funzione
lesa, ma anche psicologica, sociale, lavorativa è un diritto che le Associazioni
Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo l'impegno e la
promessa che guiderà le attività 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, 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 più e
combattere lo stigma della malattia,
insieme a medici e Istituzioni

COMUNICATI

28 Novembre 2019

(Roma, 28 novembre 2019) - Sono oltre 30.000 ogni anno in Italia le persone
che ricevono una diagnosi di neoplasia ematologica: è in costante aumento
l9incidenza, ma anche il numero di chi guarisce o cronicizza la malattia.

Cresce il peso speci co e l9impegno 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 più 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 qualità
di vita, lacune informative, inclusione sociale.

Roma, 28 novembre 2019 3 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 realtà associativa che
vuole rispondere ai bisogni delle persone che hanno ricevuto e riceveranno una
diagnosi di neoplasia ematologica. «Si tratta di un network  nalizzato a costituire
una voce unica e più forte nel dialogo con le istituzioni» 3 spiega Davide
Petruzzelli, Coordinatore F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche e Presidente di La
Lampada di Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono molteplici, perché complessa è la
realtà 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 all9interno 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 qualità di vita. Un dato
signi cativo che emerge e fa ri ettere 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 metà (41%) è
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stato invitato a contattarle, perlopiù da altri pazienti. Per contro, circa l980% di chi
vi si è rivolto ha trovato molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacità delle Associazioni Pazienti di rispondere in
modo ef cace a svariate esigenze» 3 sottolinea Davide Petruzzelli 3 «ma al tempo
stesso la necessità di dare maggiore visibilità 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 dell9incidenza 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 un9aumentata incidenza, derivante da fattori demogra ci quali
l9aumento della popolazione e l9allungamento 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 modi cato la storia clinica di queste malattie.

«Oggi in Italia vivono circa 900.000 persone guarite dal cancro, e questo è 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» 3 dichiara Francesco De Lorenzo,
Presidente F.A.V.O. «Dato che oggi grazie alla ricerca si può guarire, una diagnosi
in giovane età non può costituire un ostacolo insormontabile all9inclusione sociale
e lavorativa e, di conseguenza, alla piena realizzazione della propria vita».

Al contrario, il sondaggio evidenzia che in circa la metà dei pazienti la malattia ha
causato problemi nella sfera lavorativa propria e dei familiari, mentre più del 30%
ha incontrato dif coltà nell9accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Sono
queste autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la già dif cile
condizione dei pazienti e ancor di più 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
più 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 af darlo 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 più
dettagliato di quello che si  rma per l9accesso alle cure» 3 spiega Elena Bravo,
Senior Researcher dell9Istituto Superiore di Sanità. «Un paziente informato,
consapevole delle potenzialità del proprio campione, oltre a vigilare su un uso
corretto del proprio materiale biologico, può fornire un contributo essenziale nella
de nizione dei principi di gestione etici, sociali e scienti ci».

Altro rilevante de cit informativo emerso dal sondaggio riguarda il Consenso
Informato. L980% degli intervistati dichiara di aver  rmato un Consenso
Informato, ma solo il 66% ritiene di aver ricevuto un9informazione chiara e
completa sulle cure. «Il Consenso Informato non è un atto istantaneo» 3 speci ca
Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi
dell9Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara 3 «bensì è una vera e propria
procedura nell9ambito 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  ducia, prima di comunicare la propria decisione». Troppo spesso
invece l9adesione si limita a una  rma su un documento non compreso appieno e
sottoscritto in un momento di grande fragilità emotiva.

In merito in ne al supporto psicologico, più della metà 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
bene ci, a livello personale e di nucleo familiare.

Un9informazione negata o poco esaustiva si traduce in minori opportunità di
opzioni di cura, come l9accesso a studi clinici sperimentali: meno del 20% vi ha
partecipato e solo l911% ha ricevuto spiegazioni di cosa si trattasse: il fatto che la
stragrande maggioranza non abbia risposto alla domanda è 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 più sul territorio e i pazienti, diversamente da
un tempo, a volte riescono a condurre una vita vicina alla normalità,
prevalentemente vissuta lontano dal proprio specialista di riferimento: per questo
il ruolo del MMG è determinante. «Al  ne di evitare ulteriori disagi al paziente, già
provato dal carico della malattia» 3 sottolinea infatti Paolo Spriano, Vice
Presidente SNAMID 3 «è auspicabile che si migliori la comunicazione tra
specialista ematologo e MMG e tra queste due  gure mediche e il paziente,
creando quella triangolazione necessaria a trasferire in modo corretto le
informazioni che riguardano l9evoluzione 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 è un diritto
che le Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo
l9impegno e la promessa che guiderà le attività 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].
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Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i
pazienti con tumori del sangue fanno rete:
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(Roma, 28 novembre 2019) 3 Sono oltre 30.000 ogni anno in Italia le persone che ricevono una diagnosi di neoplasia

ematologica: è in costante aumento l9incidenza, ma anche il numero di chi guarisce o cronicizza la malattia.

Cresce il peso speci co e l9impegno 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 più 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 qualità di vita, lacune informative, inclusione sociale.

Roma, 28 novembre 2019 3 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 realtà associativa che vuole rispondere

ai bisogni delle persone che hanno ricevuto e riceveranno una diagnosi di neoplasia ematologica. «Si tratta di un network

 nalizzato a costituire una voce unica e più forte nel dialogo con le istituzioni» 3 spiega Davide Petruzzelli, Coordinatore

F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche e Presidente di La Lampada di Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono molteplici, perché

complessa è la realtà delle malattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e tanti ancora gli unmet needs delle persone

a ette da neoplasie ematologiche e dei loro familiari/caregivers».

In occasione della presentazione del nuovo Gruppo di lavoro nato all9interno 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 qualità di vita. Un dato signi cativo che emerge e

fa ri ettere 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 metà (41%) è stato invitato a contattarle,

perlopiù da altri pazienti. Per contro, circa l980% di chi vi si è rivolto ha trovato molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacità delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo e cace a svariate esigenze» 3 sottolinea

Davide Petruzzelli 3 «ma al tempo stesso la necessità di dare maggiore visibilità 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 dell9incidenza 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 un9aumentata incidenza, derivante da fattori demogra ci quali l9aumento della popolazione e l9allungamento

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 modi cato la storia clinica di queste malattie.
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«Oggi in Italia vivono circa 900.000 persone guarite dal cancro, e questo è 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» 3 dichiara Francesco De Lorenzo, Presidente F.A.V.O. «Dato che oggi grazie alla ricerca si può

guarire, una diagnosi in giovane età non può costituire un ostacolo insormontabile all9inclusione sociale e lavorativa e, di

conseguenza, alla piena realizzazione della propria vita».

Al contrario, il sondaggio evidenzia che in circa la metà dei pazienti la malattia ha causato problemi nella sfera lavorativa

propria e dei familiari, mentre più del 30% ha incontrato di coltà nell9accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Sono

queste autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la già di cile condizione dei pazienti e ancor di più 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 più 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 a darlo 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 più dettagliato di quello che si  rma per l9accesso alle cure» 3 spiega Elena Bravo, Senior Researcher

dell9Istituto Superiore di Sanità. «Un paziente informato, consapevole delle potenzialità del proprio campione, oltre a vigilare

su un uso corretto del proprio materiale biologico, può fornire un contributo essenziale nella de nizione dei principi di

gestione etici, sociali e scienti ci».

Altro rilevante de cit informativo emerso dal sondaggio riguarda il Consenso Informato. L980% degli intervistati dichiara di

aver  rmato un Consenso Informato, ma solo il 66% ritiene di aver ricevuto un9informazione chiara e completa sulle cure. «Il

Consenso Informato non è un atto istantaneo» 3 speci ca Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi

dell9Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara 3 «bensì è una vera e propria procedura nell9ambito 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  ducia, prima di comunicare la propria decisione».

Troppo spesso invece l9adesione si limita a una  rma su un documento non compreso appieno e sottoscritto in un momento

di grande fragilità emotiva.

In merito in ne al supporto psicologico, più della metà 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

o erti dalle Associazioni Pazienti, ne hanno tratto grandi bene ci, a livello personale e di nucleo familiare.

Un9informazione negata o poco esaustiva si traduce in minori opportunità di opzioni di cura, come l9accesso a studi clinici

sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo l911% ha ricevuto spiegazioni di cosa si trattasse: il fatto che la

stragrande maggioranza non abbia risposto alla domanda è 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 più sul

territorio e i pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre una vita vicina alla normalità,

prevalentemente vissuta lontano dal proprio specialista di riferimento: per questo il ruolo del MMG è determinante. «Al  ne

di evitare ulteriori disagi al paziente, già provato dal carico della malattia» 3 sottolinea infatti Paolo Spriano, Vice Presidente

SNAMID 3 «è auspicabile che si migliori la comunicazione tra specialista ematologo e MMG e tra queste due  gure mediche e

il paziente, creando quella triangolazione necessaria a trasferire in modo corretto le informazioni che riguardano

l9evoluzione 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 è un diritto che le Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo

l9impegno e la promessa che guiderà le attività future di F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, nata per fungere da ponte tra i

pazienti, clinici e istituzioni.
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Immediapress

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

Sono oltre 30.000 ogni anno in Italia le persone che ricevono una diagnosi di neoplasia

ematologica: è in costante aumento l9incidenza, ma anche il numero di chi guarisce o

cronicizza la malattia.  

Cresce il peso specifico e l9impegno 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 più 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 qualità di vita, lacune informative,

inclusione sociale. 

Roma, 28 novembre 2019 3 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 realtà 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 più forte nel dialogo con le istituzioni» 3

spiega Davide Petruzzelli, Coordinatore F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche e Presidente di La

Lampada di Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono molteplici, perché complessa è la realtà 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 all9interno 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 qualità 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 metà (41%) è stato invitato a contattarle,

perlopiù da altri pazienti. Per contro, circa l980% di chi vi si è rivolto ha trovato molto utile il

supporto ricevuto.  

«Questi dati indicano la capacità delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a

svariate esigenze» 3 sottolinea Davide Petruzzelli 3 «ma al tempo stesso la necessità di dare

maggiore visibilità 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 dell9incidenza 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 un9aumentata incidenza, derivante da fattori demografici quali l9aumento della

popolazione e l9allungamento 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 è 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» 3 dichiara

Francesco De Lorenzo, Presidente F.A.V.O. «Dato che oggi grazie alla ricerca si può guarire,

una diagnosi in giovane età non può costituire un ostacolo insormontabile all9inclusione sociale

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

Al contrario, il sondaggio evidenzia che in circa la metà dei pazienti la malattia ha causato

problemi nella sfera lavorativa propria e dei familiari, mentre più del 30% ha incontrato

difficoltà nell9accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste autentiche

discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la già difficile condizione dei pazienti e ancor di

più 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 più 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 più dettagliato

di quello che si firma per l9accesso alle cure» 3 spiega Elena Bravo, Senior Researcher

dell9Istituto Superiore di Sanità. «Un paziente informato, consapevole delle potenzialità del
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proprio campione, oltre a vigilare su un uso corretto del proprio materiale biologico, può

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.

L980% degli intervistati dichiara di aver firmato un Consenso Informato, ma solo il 66%

ritiene di aver ricevuto un9informazione chiara e completa sulle cure. «Il Consenso Informato

non è un atto istantaneo» 3 specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e

Terapia Linfomi dell9Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara 3 «bensì è una vera e propria

procedura nell9ambito 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 l9adesione si limita a una firma su un

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

In merito infine al supporto psicologico, più della metà 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. 

Un9informazione negata o poco esaustiva si traduce in minori opportunità di opzioni di cura,

come l9accesso a studi clinici sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo l911% ha

ricevuto spiegazioni di cosa si trattasse: il fatto che la stragrande maggioranza non abbia

risposto alla domanda è 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 più sul territorio e i pazienti, diversamente da un tempo, a volte

riescono a condurre una vita vicina alla normalità, prevalentemente vissuta lontano dal

proprio specialista di riferimento: per questo il ruolo del MMG è determinante. «Al fine di

evitare ulteriori disagi al paziente, già provato dal carico della malattia» 3 sottolinea infatti

Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID 3 «è 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

l9evoluzione 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 è un diritto che le Associazioni

Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo l9impegno e la promessa che

guiderà le attività 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] 
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Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i
pazienti con tumori del sangue fanno
rete: per contare di più 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: è in costante aumento l9incidenza, ma anche il

numero di chi guarisce o cronicizza la malattia.

Cresce il peso specifico e l9impegno 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 più 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 qualità di vita, lacune

informative, inclusione sociale.

Roma, 28 novembre 2019 3 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 realtà 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 più forte nel dialogo con le

istituzioni» 3 spiega Davide Petruzzelli, Coordinatore F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche e

Presidente di La Lampada di Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono molteplici, perché

complessa è la realtà 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 all9interno 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 qualità 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 metà (41%) è stato invitato a

contattarle, perlopiù da altri pazienti. Per contro, circa l980% di chi vi si è rivolto ha trovato

molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacità delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace

a svariate esigenze» 3 sottolinea Davide Petruzzelli 3 «ma al tempo stesso la necessità di

dare maggiore visibilità di queste organizzazioni che da tempo ormai si pongono come

interlocutori del processo di cura insieme agli altri stakeholder».
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La nascita di F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche si inserisce in un contesto epidemiologico

caratterizzato da una crescita costante dell9incidenza 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 un9aumentata incidenza, derivante da fattori demografici quali l9aumento

della popolazione e l9allungamento 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 è 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» 3

dichiara Francesco De Lorenzo, Presidente F.A.V.O. «Dato che oggi grazie alla ricerca si può

guarire, una diagnosi in giovane età non può costituire un ostacolo insormontabile

all9inclusione sociale e lavorativa e, di conseguenza, alla piena realizzazione della propria

vita».

Al contrario, il sondaggio evidenzia che in circa la metà dei pazienti la malattia ha causato

problemi nella sfera lavorativa propria e dei familiari, mentre più del 30% ha incontrato

difficoltà nell9accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste autentiche

discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la già difficile condizione dei pazienti e

ancor di più 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 più 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 più dettagliato di quello che si firma per l9accesso alle cure» 3 spiega Elena Bravo,

Senior Researcher dell9Istituto Superiore di Sanità. «Un paziente informato, consapevole

delle potenzialità del proprio campione, oltre a vigilare su un uso corretto del proprio

materiale biologico, può 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.

L980% degli intervistati dichiara di aver firmato un Consenso Informato, ma solo il 66%

ritiene di aver ricevuto un9informazione chiara e completa sulle cure. «Il Consenso Informato

non è un atto istantaneo» 3 specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e

Terapia Linfomi dell9Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara 3 «bensì è una vera e propria

procedura nell9ambito 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 l9adesione si limita a una firma su

un documento non compreso appieno e sottoscritto in un momento di grande fragilità

emotiva.

In merito infine al supporto psicologico, più della metà 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.
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Un9informazione negata o poco esaustiva si traduce in minori opportunità di opzioni di

cura, come l9accesso a studi clinici sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo

l911% ha ricevuto spiegazioni di cosa si trattasse: il fatto che la stragrande maggioranza

non abbia risposto alla domanda è 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 più sul territorio e i pazienti, diversamente da un tempo, a volte

riescono a condurre una vita vicina alla normalità, prevalentemente vissuta lontano dal

proprio specialista di riferimento: per questo il ruolo del MMG è determinante. «Al fine di

evitare ulteriori disagi al paziente, già provato dal carico della malattia» 3 sottolinea infatti

Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID 3 «è 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 l9evoluzione 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 è un diritto che le

Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo l9impegno e la

promessa che guiderà le attività 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

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
più 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: è in costante aumento l9incidenza, ma anche il numero di chi guarisce o
cronicizza la malattia.

Cresce il peso specifico e l9impegno 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 più 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 qualità di vita, lacune informative, inclusione sociale.

Roma, 28 novembre 2019 3 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 realtà 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 più forte nel dialogo con le istituzioni» 3 spiega Davide Petruzzelli, Coordinatore F.A.V.O.
Neoplasie Ematologiche e Presidente di La Lampada di Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono molteplici,
perché complessa è la realtà 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 all9interno 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 qualità 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 metà (41%) è stato
invitato a contattarle, perlopiù da altri pazienti. Per contro, circa l980% di chi vi si è rivolto ha trovato
molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacità delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate
esigenze» 3 sottolinea Davide Petruzzelli 3 «ma al tempo stesso la necessità di dare maggiore visibilità
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 dell9incidenza 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 un9aumentata incidenza, derivante da fattori demografici quali l9aumento della
popolazione e l9allungamento 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 è un dato nuovo ed
estremamente importante poiché impone alle Associazioni Pazienti un nuovo obiettivo: lavorare coese
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Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i pazienti
con tumori del sangue fanno rete: per contare di
più 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: è in costante aumento l9incidenza, ma anche il numero di chi guarisce o
cronicizza la malattia.

Cresce il peso specifico e l9impegno 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 più 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 qualità di vita, lacune informative, inclusione sociale.

Roma, 28 novembre 2019 3 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 realtà 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 più forte nel dialogo con le istituzioni» 3 spiega Davide Petruzzelli, Coordinatore F.A.V.O.
Neoplasie Ematologiche e Presidente di La Lampada di Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono molteplici,
perché complessa è la realtà 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 all9interno 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 qualità 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 metà (41%) è stato
invitato a contattarle, perlopiù da altri pazienti. Per contro, circa l980% di chi vi si è rivolto ha trovato
molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacità delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate
esigenze» 3 sottolinea Davide Petruzzelli 3 «ma al tempo stesso la necessità di dare maggiore visibilità
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 dell9incidenza 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 un9aumentata incidenza, derivante da fattori demografici quali l9aumento della
popolazione e l9allungamento 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 è 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» 3 dichiara Francesco De Lorenzo,
Presidente F.A.V.O. «Dato che oggi grazie alla ricerca si può guarire, una diagnosi in giovane età non
può costituire un ostacolo insormontabile all9inclusione sociale e lavorativa e, di conseguenza, alla
piena realizzazione della propria vita».

Al contrario, il sondaggio evidenzia che in circa la metà dei pazienti la malattia ha causato problemi
nella sfera lavorativa propria e dei familiari, mentre più del 30% ha incontrato difficoltà nell9accesso al
credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste autentiche discriminazioni che inaspriscono
ulteriormente la già difficile condizione dei pazienti e ancor di più 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 più 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 più dettagliato di quello che si firma per l9accesso alle cure» 3 spiega Elena Bravo,
Senior Researcher dell9Istituto Superiore di Sanità. «Un paziente informato, consapevole delle
potenzialità del proprio campione, oltre a vigilare su un uso corretto del proprio materiale biologico,
può 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. L980% degli
intervistati dichiara di aver firmato un Consenso Informato, ma solo il 66% ritiene di aver ricevuto
un9informazione chiara e completa sulle cure. «Il Consenso Informato non è un atto istantaneo» 3
specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi dell9Ospedale Civile Spirito
Santo, Pescara 3 «bensì è una vera e propria procedura nell9ambito 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 l9adesione si limita a una firma su un
documento non compreso appieno e sottoscritto in un momento di grande fragilità emotiva.

In merito infine al supporto psicologico, più della metà 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.

Un9informazione negata o poco esaustiva si traduce in minori opportunità di opzioni di cura, come
l9accesso a studi clinici sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo l911% ha ricevuto
spiegazioni di cosa si trattasse: il fatto che la stragrande maggioranza non abbia risposto alla domanda
è 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 più sul territorio e i pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a
condurre una vita vicina alla normalità, prevalentemente vissuta lontano dal proprio specialista di
riferimento: per questo il ruolo del MMG è determinante. «Al fine di evitare ulteriori disagi al paziente,
già provato dal carico della malattia» 3 sottolinea infatti Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID 3 «è
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 l9evoluzione 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 è un diritto che le Associazioni Pazienti
possono e devono difendere e far rispettare: questo l9impegno e la promessa che guiderà le attività
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
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28 Novembre 2019Corriere dell'Umbria.it

Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i pazienti con tumori del sangue fanno
rete: per contare di più 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: è in costante aumento l'incidenza, ma anche il numero di chi guarisce o cronicizza la malattia.

Cresce il 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 più 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 qualità 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 realtà 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 più 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 è la realtà 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 qualità 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 metà (41%) è stato invitato a contattarle, perlopiù da altri pazienti. Per

contro, circa l'80% di chi vi si è rivolto ha trovato molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacità delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» - sottolinea

Davide Petruzzelli - «ma al tempo stesso la necessità di dare maggiore visibilità 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

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 l'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 è 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 può guarire, una diagnosi

in giovane età non può 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 metà dei pazienti la malattia ha causato problemi nella sfera lavorativa

propria e dei familiari, mentre più del 30% ha incontrato difficoltà nell'accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste

autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la già difficile condizione dei pazienti e ancor di più 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 più 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 più

dettagliato di quello che si firma per l'accesso alle cure» - spiega Elena Bravo, Senior Researcher dell'Istituto Superiore di

Sanità. «Un paziente informato, consapevole delle potenzialità del proprio campione, oltre a vigilare su un uso corretto del
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28 Novembre 2019Corriere dell'Umbria.it

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

Istituzioni
proprio materiale biologico, può 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. «Il

Consenso Informato non è un atto istantaneo» - specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi

dell'Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara - «bensì è 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

fragilità emotiva.

In merito infine al supporto psicologico, più della metà 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 opportunità di opzioni di cura, come l'accesso a studi clinici

sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo l'11% ha ricevuto spiegazioni di cosa si trattasse: il fatto che la stragrande

maggioranza non abbia risposto alla domanda è 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 più sul

territorio e i pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre una vita vicina alla normalità, prevalentemente

vissuta lontano dal proprio specialista di riferimento: per questo il ruolo del MMG è determinante. «Al fine di evitare ulteriori

disagi al paziente, già provato dal carico della malattia» - sottolinea infatti Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID - «è

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 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 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 è un diritto che le Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo

l'impegno e la promessa che guiderà le attività 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 info@favo.it.
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28 Novembre 2019Corriere di Siena.it

Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i pazienti con tumori del sangue fanno
rete: per contare di più 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: è in costante aumento l'incidenza, ma anche il numero di chi guarisce o cronicizza la malattia.

Cresce il 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 più 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 qualità 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 realtà 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 più 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 è la realtà 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 qualità 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 metà (41%) è stato invitato a contattarle, perlopiù da altri pazienti. Per

contro, circa l'80% di chi vi si è rivolto ha trovato molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacità delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» - sottolinea

Davide Petruzzelli - «ma al tempo stesso la necessità di dare maggiore visibilità 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

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 l'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 è 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 può guarire, una diagnosi

in giovane età non può 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 metà dei pazienti la malattia ha causato problemi nella sfera lavorativa

propria e dei familiari, mentre più del 30% ha incontrato difficoltà nell'accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste

autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la già difficile condizione dei pazienti e ancor di più 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 più 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 più

dettagliato di quello che si firma per l'accesso alle cure» - spiega Elena Bravo, Senior Researcher dell'Istituto Superiore di

Sanità. «Un paziente informato, consapevole delle potenzialità del proprio campione, oltre a vigilare su un uso corretto del
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28 Novembre 2019Corriere di Siena.it

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

Istituzioni
proprio materiale biologico, può 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. «Il

Consenso Informato non è un atto istantaneo» - specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi

dell'Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara - «bensì è 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

fragilità emotiva.

In merito infine al supporto psicologico, più della metà 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 opportunità di opzioni di cura, come l'accesso a studi clinici

sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo l'11% ha ricevuto spiegazioni di cosa si trattasse: il fatto che la stragrande

maggioranza non abbia risposto alla domanda è 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 più sul

territorio e i pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre una vita vicina alla normalità, prevalentemente

vissuta lontano dal proprio specialista di riferimento: per questo il ruolo del MMG è determinante. «Al fine di evitare ulteriori

disagi al paziente, già provato dal carico della malattia» - sottolinea infatti Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID - «è

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 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 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 è un diritto che le Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo

l'impegno e la promessa che guiderà le attività 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 info@favo.it.
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28 Novembre 2019Corriere di Rieti.it

Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i pazienti con tumori del sangue fanno
rete: per contare di più 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: è in costante aumento l'incidenza, ma anche il numero di chi guarisce o cronicizza la malattia.

Cresce il 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 più 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 qualità 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 realtà 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 più 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 è la realtà 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 qualità 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 metà (41%) è stato invitato a contattarle, perlopiù da altri pazienti. Per

contro, circa l'80% di chi vi si è rivolto ha trovato molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacità delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» - sottolinea

Davide Petruzzelli - «ma al tempo stesso la necessità di dare maggiore visibilità 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

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 l'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 è 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 può guarire, una diagnosi

in giovane età non può 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 metà dei pazienti la malattia ha causato problemi nella sfera lavorativa

propria e dei familiari, mentre più del 30% ha incontrato difficoltà nell'accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste

autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la già difficile condizione dei pazienti e ancor di più 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 più 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 più

dettagliato di quello che si firma per l'accesso alle cure» - spiega Elena Bravo, Senior Researcher dell'Istituto Superiore di

Sanità. «Un paziente informato, consapevole delle potenzialità del proprio campione, oltre a vigilare su un uso corretto del
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28 Novembre 2019Corriere di Rieti.it

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

Istituzioni
proprio materiale biologico, può 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. «Il

Consenso Informato non è un atto istantaneo» - specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi

dell'Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara - «bensì è 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

fragilità emotiva.

In merito infine al supporto psicologico, più della metà 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 opportunità di opzioni di cura, come l'accesso a studi clinici

sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo l'11% ha ricevuto spiegazioni di cosa si trattasse: il fatto che la stragrande

maggioranza non abbia risposto alla domanda è 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 più sul

territorio e i pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre una vita vicina alla normalità, prevalentemente

vissuta lontano dal proprio specialista di riferimento: per questo il ruolo del MMG è determinante. «Al fine di evitare ulteriori

disagi al paziente, già provato dal carico della malattia» - sottolinea infatti Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID - «è

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 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 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 è un diritto che le Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo

l'impegno e la promessa che guiderà le attività 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 info@favo.it.

Ufficio stampa ARGON Healthcare Italia

Elena Dalla Longa +39 344.1808374

elena.dallalonga@argonhealthcare.com; press@argonhealthcare.com

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

https://corrieredirieti.corr.it/news/comunicati-adn-kronos/1315021/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
https://corrieredirieti.corr.it/news/comunicati-adn-kronos/1315021/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
https://corrieredirieti.corr.it/news/comunicati-adn-kronos/1315021/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


28 Novembre 2019Corriere di Viterbo.it

Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i pazienti con tumori del sangue fanno
rete: per contare di più 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: è in costante aumento l'incidenza, ma anche il numero di chi guarisce o cronicizza la malattia.

Cresce il 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 più 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 qualità 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 realtà 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 più 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 è la realtà 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 qualità 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 metà (41%) è stato invitato a contattarle, perlopiù da altri pazienti. Per

contro, circa l'80% di chi vi si è rivolto ha trovato molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacità delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» - sottolinea

Davide Petruzzelli - «ma al tempo stesso la necessità di dare maggiore visibilità 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

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 l'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 è 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 può guarire, una diagnosi

in giovane età non può 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 metà dei pazienti la malattia ha causato problemi nella sfera lavorativa

propria e dei familiari, mentre più del 30% ha incontrato difficoltà nell'accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste

autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la già difficile condizione dei pazienti e ancor di più 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 più 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 più

dettagliato di quello che si firma per l'accesso alle cure» - spiega Elena Bravo, Senior Researcher dell'Istituto Superiore di

Sanità. «Un paziente informato, consapevole delle potenzialità del proprio campione, oltre a vigilare su un uso corretto del
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28 Novembre 2019Corriere di Viterbo.it

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

Istituzioni
proprio materiale biologico, può 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. «Il

Consenso Informato non è un atto istantaneo» - specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi

dell'Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara - «bensì è 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

fragilità emotiva.

In merito infine al supporto psicologico, più della metà 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 opportunità di opzioni di cura, come l'accesso a studi clinici

sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo l'11% ha ricevuto spiegazioni di cosa si trattasse: il fatto che la stragrande

maggioranza non abbia risposto alla domanda è 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 più sul

territorio e i pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre una vita vicina alla normalità, prevalentemente

vissuta lontano dal proprio specialista di riferimento: per questo il ruolo del MMG è determinante. «Al fine di evitare ulteriori

disagi al paziente, già provato dal carico della malattia» - sottolinea infatti Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID - «è

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 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 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 è un diritto che le Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo

l'impegno e la promessa che guiderà le attività 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 info@favo.it.
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28 Novembre 2019Corriere di Arezzo.it

Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i pazienti con tumori del sangue fanno
rete: per contare di più 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: è in costante aumento l'incidenza, ma anche il numero di chi guarisce o cronicizza la malattia.

Cresce il 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 più 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 qualità 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 realtà 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 più 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 è la realtà 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 qualità 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 metà (41%) è stato invitato a contattarle, perlopiù da altri pazienti. Per

contro, circa l'80% di chi vi si è rivolto ha trovato molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacità delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» - sottolinea

Davide Petruzzelli - «ma al tempo stesso la necessità di dare maggiore visibilità 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

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 l'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 è 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 può guarire, una diagnosi

in giovane età non può 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 metà dei pazienti la malattia ha causato problemi nella sfera lavorativa

propria e dei familiari, mentre più del 30% ha incontrato difficoltà nell'accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste

autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la già difficile condizione dei pazienti e ancor di più 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 più 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 più

dettagliato di quello che si firma per l'accesso alle cure» - spiega Elena Bravo, Senior Researcher dell'Istituto Superiore di

Sanità. «Un paziente informato, consapevole delle potenzialità del proprio campione, oltre a vigilare 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 più e combattere lo stigma della malattia, insieme a medici e

Istituzioni
proprio materiale biologico, può 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. «Il

Consenso Informato non è un atto istantaneo» - specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi

dell'Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara - «bensì è 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

fragilità emotiva.

In merito infine al supporto psicologico, più della metà 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 opportunità di opzioni di cura, come l'accesso a studi clinici

sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo l'11% ha ricevuto spiegazioni di cosa si trattasse: il fatto che la stragrande

maggioranza non abbia risposto alla domanda è 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 più sul

territorio e i pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre una vita vicina alla normalità, prevalentemente

vissuta lontano dal proprio specialista di riferimento: per questo il ruolo del MMG è determinante. «Al fine di evitare ulteriori

disagi al paziente, già provato dal carico della malattia» - sottolinea infatti Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID - «è

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 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 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 è un diritto che le Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo

l'impegno e la promessa che guiderà le attività 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 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 più 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: è in costante aumento l'incidenza, ma anche il numero di chi guarisce o cronicizza la malattia.

Cresce il 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 più 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 qualità 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 realtà 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 più 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 è la realtà 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 qualità 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 metà (41%) è stato invitato a contattarle, perlopiù da altri pazienti. Per

contro, circa l'80% di chi vi si è rivolto ha trovato molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacità delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» - sottolinea

Davide Petruzzelli - «ma al tempo stesso la necessità di dare maggiore visibilità 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

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 l'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 è 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 può guarire, una diagnosi

in giovane età non può 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 metà dei pazienti la malattia ha causato problemi nella sfera lavorativa

propria e dei familiari, mentre più del 30% ha incontrato difficoltà nell'accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste

autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la già difficile condizione dei pazienti e ancor di più 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 più 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 più

dettagliato di quello che si firma per l'accesso alle cure» - spiega Elena Bravo, Senior Researcher dell'Istituto Superiore di

Sanità. «Un paziente informato, consapevole delle potenzialità del proprio campione, oltre a vigilare 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 più e combattere lo stigma della malattia, insieme a medici e

Istituzioni
proprio materiale biologico, può 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. «Il

Consenso Informato non è un atto istantaneo» - specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi

dell'Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara - «bensì è 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

fragilità emotiva.

In merito infine al supporto psicologico, più della metà 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 opportunità di opzioni di cura, come l'accesso a studi clinici

sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo l'11% ha ricevuto spiegazioni di cosa si trattasse: il fatto che la stragrande

maggioranza non abbia risposto alla domanda è 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 più sul

territorio e i pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre una vita vicina alla normalità, prevalentemente

vissuta lontano dal proprio specialista di riferimento: per questo il ruolo del MMG è determinante. «Al fine di evitare ulteriori

disagi al paziente, già provato dal carico della malattia» - sottolinea infatti Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID - «è

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 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 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 è un diritto che le Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo

l'impegno e la promessa che guiderà le attività 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 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 più 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: è¨ in costante aumento l’incidenza, ma anche il numero di chi guarisce o cronicizza la malattia. Cresce il 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 più¹ 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 qualità  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 realtà  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 più¹ 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 è¨ la realtà  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 qualità  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 metà  (41%) è¨ stato invitato a contattarle,

perlopiù¹ da altri pazienti. Per contro, circa l’80% di chi vi si è¨ rivolto ha trovato molto utile il supporto ricevuto. «Questi dati

indicano la capacità  delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» – sottolinea Davide

Petruzzelli – «ma al tempo stesso la necessità  di dare maggiore visibilità  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 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 l’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 è¨ 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 può² guarire, una diagnosi in giovane età  non può² 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 metà  dei pazienti la malattia ha causato problemi nella sfera lavorativa propria e

dei familiari, mentre più¹ del 30% ha incontrato difficoltà  nell’accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste

autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la già  difficile condizione dei pazienti e ancor di più¹ 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 più¹ 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 più¹ dettagliato di quello che si

firma per l’accesso alle cure» – spiega Elena Bravo, Senior Researcher dell’Istituto Superiore di Sanità . «Un paziente

informato, consapevole delle potenzialità  del proprio campione, oltre a vigilare su un uso corretto del proprio materiale

biologico, può² 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
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firmato un Consenso Informato, ma solo il 66% ritiene di aver ricevuto un’informazione chiara e completa sulle cure. «Il

Consenso Informato non è¨ un atto istantaneo» – specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi

dell’Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara – «bensì¬ è¨ 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

fragilità  emotiva.In merito infine al supporto psicologico, più¹ della metà  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 opportunità  di opzioni di cura, come l’accesso a studi

clinici sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo l’11% ha ricevuto spiegazioni di cosa si trattasse: il fatto che la

stragrande maggioranza non abbia risposto alla domanda è¨ 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 più¹ sul territorio e i pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre una vita

vicina alla normalità , prevalentemente vissuta lontano dal proprio specialista di riferimento: per questo il ruolo del MMG è¨

determinante. «Al fine di evitare ulteriori disagi al paziente, già  provato dal carico della malattia» – sottolinea infatti Paolo

Spriano, Vice Presidente SNAMID – «è¨ 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 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 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 è¨ un diritto che le Associazioni Pazienti possono e devono

difendere e far rispettare: questo l’impegno e la promessa che guiderà  le attività  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
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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: è in costante aumento l'incidenza, ma anche il numero di chi guarisce o cronicizza la malattia. Cresce il 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 più 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 qualità 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 realtà 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 più 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 è la realtà 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 qualità 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 metà (41%) è stato invitato a contattarle, perlopiù

da altri pazienti. Per contro, circa l'80% di chi vi si è rivolto ha trovato molto utile il supporto ricevuto. «Questi dati indicano la

capacità delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» - sottolinea Davide Petruzzelli - «ma al

tempo stesso la necessità di dare maggiore visibilità 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 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 l'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 è 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 può guarire, una diagnosi in giovane età non può 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 metà dei pazienti la malattia ha causato problemi nella sfera lavorativa propria e dei familiari, mentre

più del 30% ha incontrato difficoltà nell'accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste autentiche discriminazioni che

inaspriscono ulteriormente la già difficile condizione dei pazienti e ancor di più 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 più 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 più dettagliato di quello che si firma per l'accesso alle cure» - spiega Elena

Bravo, Senior Researcher dell'Istituto Superiore di Sanità. «Un paziente informato, consapevole delle potenzialità del proprio

campione, oltre a vigilare su un uso corretto del proprio materiale biologico, può 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. «Il Consenso Informato non è un atto istantaneo» - specifica Francesco
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Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi dell'Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara - «bensì è 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 fragilità emotiva.In merito infine al supporto psicologico, più della

metà 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 opportunità di

opzioni di cura, come l'accesso a studi clinici sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo l'11% ha ricevuto spiegazioni

di cosa si trattasse: il fatto che la stragrande maggioranza non abbia risposto alla domanda è 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 più sul territorio e i pazienti, diversamente da un tempo, a

volte riescono a condurre una vita vicina alla normalità, prevalentemente vissuta lontano dal proprio specialista di riferimento:

per questo il ruolo del MMG è determinante. «Al fine di evitare ulteriori disagi al paziente, già provato dal carico della malattia»

- sottolinea infatti Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID - «è 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 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 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 è un diritto che le Associazioni Pazienti possono

e devono difendere e far rispettare: questo l'impegno e la promessa che guiderà le attività 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
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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: è¨ in costante aumento l’incidenza, ma anche il numero di chi guarisce o cronicizza la malattia.

Cresce il 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 più¹ 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 qualità  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 realtà  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 più¹ 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 è¨ la realtà  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 qualità  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 metà  (41%) è¨ stato invitato a contattarle, perlopiù¹ da altri pazienti. Per

contro, circa l’80% di chi vi si è¨ rivolto ha trovato molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacità  delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» – sottolinea

Davide Petruzzelli – «ma al tempo stesso la necessità  di dare maggiore visibilità  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

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 l’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 è¨ 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 può² guarire, una diagnosi

in giovane età  non può² 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 metà  dei pazienti la malattia ha causato problemi nella sfera lavorativa

propria e dei familiari, mentre più¹ del 30% ha incontrato difficoltà  nell’accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste

autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la già  difficile condizione dei pazienti e ancor di più¹ 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 più¹ 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 più¹

dettagliato di quello che si firma per l’accesso alle cure» – spiega Elena Bravo, Senior Researcher dell’Istituto Superiore di

Sanità . «Un paziente informato, consapevole delle potenzialità  del proprio campione, oltre a vigilare su un uso corretto del
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proprio materiale biologico, può² 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. «Il

Consenso Informato non è¨ un atto istantaneo» – specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi

dell’Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara – «bensì¬ è¨ 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

fragilità  emotiva.

In merito infine al supporto psicologico, più¹ della metà  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 opportunità  di opzioni di cura, come l’accesso a studi clinici

sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo l’11% ha ricevuto spiegazioni di cosa si trattasse: il fatto che la stragrande

maggioranza non abbia risposto alla domanda è¨ 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 più¹ sul

territorio e i pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre una vita vicina alla normalità , prevalentemente

vissuta lontano dal proprio specialista di riferimento: per questo il ruolo del MMG è¨ determinante. «Al fine di evitare ulteriori

disagi al paziente, già  provato dal carico della malattia» – sottolinea infatti Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID – «è¨

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 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 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 è¨ un diritto che le Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo

l’impegno e la promessa che guiderà  le attività  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 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 più e combattere lo stigma della malattia, insieme a medici e
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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: è in costante aumento l'incidenza, ma anche il numero di chi guarisce o cronicizza la malattia. Cresce il 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 più 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 qualità 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 realtà 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 più 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 è la realtà 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 qualità 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 metà (41%) è stato invitato a contattarle, perlopiù

da altri pazienti. Per contro, circa l'80% di chi vi si è rivolto ha trovato molto utile il supporto ricevuto. «Questi dati indicano la

capacità delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» - sottolinea Davide Petruzzelli - «ma al

tempo stesso la necessità di dare maggiore visibilità 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 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 l'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 è 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 può guarire, una diagnosi in giovane età non può 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 metà dei pazienti la malattia ha causato problemi nella sfera lavorativa propria e dei familiari, mentre

più del 30% ha incontrato difficoltà nell'accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste autentiche discriminazioni che

inaspriscono ulteriormente la già difficile condizione dei pazienti e ancor di più 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 più 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 più dettagliato di quello che si firma per l'accesso alle cure» - spiega Elena

Bravo, Senior Researcher dell'Istituto Superiore di Sanità. «Un paziente informato, consapevole delle potenzialità del proprio

campione, oltre a vigilare su un uso corretto del proprio materiale biologico, può 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. «Il Consenso Informato non è un atto istantaneo» - specifica Francesco
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Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi dell'Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara - «bensì è 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 fragilità emotiva.In merito infine al supporto psicologico, più della

metà 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 opportunità di

opzioni di cura, come l'accesso a studi clinici sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo l'11% ha ricevuto spiegazioni

di cosa si trattasse: il fatto che la stragrande maggioranza non abbia risposto alla domanda è 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 più sul territorio e i pazienti, diversamente da un tempo, a

volte riescono a condurre una vita vicina alla normalità, prevalentemente vissuta lontano dal proprio specialista di riferimento:

per questo il ruolo del MMG è determinante. «Al fine di evitare ulteriori disagi al paziente, già provato dal carico della malattia»

- sottolinea infatti Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID - «è 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 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 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 è un diritto che le Associazioni Pazienti possono

e devono difendere e far rispettare: questo l'impegno e la promessa che guiderà le attività 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
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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: è¨ in costante aumento l’incidenza, ma anche il numero di chi guarisce o cronicizza la malattia.

Cresce il 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 più¹ 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 qualità  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 realtà  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 più¹ 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 è¨ la realtà  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 qualità  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 metà  (41%) è¨ stato invitato a contattarle, perlopiù¹ da altri pazienti. Per

contro, circa l’80% di chi vi si è¨ rivolto ha trovato molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacità  delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» – sottolinea

Davide Petruzzelli – «ma al tempo stesso la necessità  di dare maggiore visibilità  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

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 l’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 è¨ 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 può² guarire, una diagnosi

in giovane età  non può² 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 metà  dei pazienti la malattia ha causato problemi nella sfera lavorativa

propria e dei familiari, mentre più¹ del 30% ha incontrato difficoltà  nell’accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste

autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la già  difficile condizione dei pazienti e ancor di più¹ 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 più¹ 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 più¹

dettagliato di quello che si firma per l’accesso alle cure» – spiega Elena Bravo, Senior Researcher dell’Istituto Superiore di

Sanità . «Un paziente informato, consapevole delle potenzialità  del proprio campione, oltre a vigilare 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 più e combattere lo stigma della malattia, insieme a medici e

Istituzioni
proprio materiale biologico, può² 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. «Il

Consenso Informato non è¨ un atto istantaneo» – specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi

dell’Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara – «bensì¬ è¨ 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

fragilità  emotiva.

In merito infine al supporto psicologico, più¹ della metà  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 opportunità  di opzioni di cura, come l’accesso a studi clinici

sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo l’11% ha ricevuto spiegazioni di cosa si trattasse: il fatto che la stragrande

maggioranza non abbia risposto alla domanda è¨ 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 più¹ sul

territorio e i pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre una vita vicina alla normalità , prevalentemente

vissuta lontano dal proprio specialista di riferimento: per questo il ruolo del MMG è¨ determinante. «Al fine di evitare ulteriori

disagi al paziente, già  provato dal carico della malattia» – sottolinea infatti Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID – «è¨

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 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 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 è¨ un diritto che le Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo

l’impegno e la promessa che guiderà  le attività  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 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 una diagnosi di tumore

ematologico.    L'incidenza è¨ 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 più¹ 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 è¨ la realtà  delle malattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e tanti ancora gli unmet needs, cioè¨

bisogni non soddisfatti,delle persone con neoplasie ematologiche e dei caregivers".    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 l'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 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 è¨ 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 può² guarire, ma una diagnosi in giovane età  non può²

costituire un ostacolo insormontabile all'inclusione sociale e lavorativa e alla piena realizzazione".(ANSA).   
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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 più¹ 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 è¨ la realtà  delle malattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e tanti ancora gli unmet needs, cioè¨

bisogni non soddisfatti,delle persone con neoplasie ematologiche e dei caregivers".    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 l'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 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 è¨ 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 può² guarire, ma una diagnosi in giovane età  non può²
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Li Bassi (Aifa), network Favo ematologia modello coesione

Diminuire font Ingrandire font Stampa

(ANSA) - ROMA, 28 NOV - "La nascita del primo Network di Associazioni di Pazienti affetti da neoplasie ematologiche è¨ un

passo certamente significativo per le Istituzioni della salute, poiché© costituisce un importante modello di coesione e

rappresentatività  dell'associazionismo sul territorio e testimonia la capacità  di fare sistema per cercare di dare un'unica voce a

questa particolare categoria di malati e ai loro caregivers". A scriverlo, in un messaggio inviato in occasione della presentazione

a Roma del network Favo neoplasie ematogiche, il direttore generale dell'Aifa, Agenzia italiana del farmaco, Luca Li Bassi.   

"Aifa - aggiunge Li Bassi - è¨ in questi ultimi anni sempre più¹ impegnata nella costruzione di un dialogo continuo e produttivo

con le Associazioni dei Pazienti, con le quali auspica di dare vita ad un percorso strutturato di coinvolgimento bidirezionale.

Solo ascoltando le necessità  di salute del malato e di chi lo assiste, infatti, è¨ possibile tarare al meglio i percorsi decisionali che

portano alla disponibilità  dei farmaci ad essi destinati, in un'ottica sempre più¹ orientata alla valorizzazione del 'delta' di salute

prodotta e di qualità  di vita migliorata". "Le Associazioni dei pazienti - aggiunge - sono per il sistema sanitario dei preziosi

catalizzatori di esperienze dirette della quotidianità  di una malattia. Questo è¨ tanto più¹ vero per l'area oncologica ematologica

che inevitabilmente vede percorsi di cura impegnativi, multimodali, dagli esiti purtroppo non sempre prevedibili, non sempre

positivi. Ma le 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 riuscirà  a massimizzare, presentandosi agli attori con cui interagirà  come soggetto qualificato e

autorevole nel portare avanti le istanze rappresentate".(ANSA).   
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(ANSA) - ROMA, 28 NOV - "La nascita del primo Network di Associazioni di Pazienti affetti da neoplasie ematologiche è¨ un

passo certamente significativo per le Istituzioni della salute, poiché© costituisce un importante modello di coesione e

rappresentatività  dell'associazionismo sul territorio e testimonia la capacità  di fare sistema per cercare di dare un'unica voce a

questa particolare categoria di malati e ai loro caregivers". A scriverlo, in un messaggio inviato in occasione della presentazione

a Roma del network Favo neoplasie ematogiche, il direttore generale dell'Aifa, Agenzia italiana del farmaco, Luca Li Bassi.   

"Aifa - aggiunge Li Bassi - è¨ in questi ultimi anni sempre più¹ impegnata nella costruzione di un dialogo continuo e produttivo

con le Associazioni dei Pazienti, con le quali auspica di dare vita ad un percorso strutturato di coinvolgimento bidirezionale.

Solo ascoltando le necessità  di salute del malato e di chi lo assiste, infatti, è¨ possibile tarare al meglio i percorsi decisionali che

portano alla disponibilità  dei farmaci ad essi destinati, in un'ottica sempre più¹ orientata alla valorizzazione del 'delta' di salute

prodotta e di qualità  di vita migliorata". "Le Associazioni dei pazienti - aggiunge - sono per il sistema sanitario dei preziosi

catalizzatori di esperienze dirette della quotidianità  di una malattia. Questo è¨ tanto più¹ vero per l'area oncologica ematologica

che inevitabilmente vede percorsi di cura impegnativi, multimodali, dagli esiti purtroppo non sempre prevedibili, non sempre

positivi. Ma le 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 riuscirà  a massimizzare, presentandosi agli attori con cui interagirà  come soggetto qualificato e

autorevole nel portare avanti le istanze rappresentate".(ANSA).   
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(ANSA) - ROMA, 28 NOV - "La legge sui caregivers è¨ all'esame del Senato, speriamo si possa arrivare a fine legislatura a dare

questa legge allo Stato, a inquadrare la figura del caregiver".    A dirlo è¨ la deputata Maria Lucia Lorefice, presidente della

Commissione Affari Sociali della Camera, in occasione della presentazione del network Favo malattie ematologiche. Lorefice si

è¨ poi soffermata sul ruolo delle associazioni, spiegando che "rappresentano un'à ncora per le famiglie, quel punto riferimento

per ciò² che che chi vive la malattia non riesce a trovare altrove".    "Fare rete, come avviene oggi per i pazienti ematologici, è¨

importantissimo - ha proseguito Lorefice - per i pazienti e per chi in pazienti e associazioni può² trovare un punto di riferimento.

Una cosa che sottolineo spesso è¨ 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 alle famiglie, integrano il Servizio Sanitario

Nazionale e talvolta lo sostituiscono anche.    Questa è¨ una cosa di cui avere consapevolezza". " Questo però²-ha rilevato ancora

- deve spingere il sistema sanitario a lavorare per potenziarsi è¨ credo che siamo sulla buona strada perché© finalmente con il

nostro Governo si comincia a investire di nuovo in sanità . Proprio per l'importanza che le associazioni hanno credo debbano

essere per chi poi legifera un punto di riferimento importante, da ascoltare e coinvolgere nei processi decisionali". "I importante

- aggiunge la senatrice del Pd Paola Boldrini, della Commissione Igiene e Sanità  del Senato- costituirsi in rete per associazioni

con bisogni diversi: ma come raggiungere l'obiettivo? Insieme. La frammentazione spesso non porta a nulla".(ANSA).   
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(ANSA) - ROMA, 28 NOV - "La legge sui caregivers è¨ all'esame del Senato, speriamo si possa arrivare a fine legislatura a dare

questa legge allo Stato, a inquadrare la figura del caregiver".    A dirlo è¨ la deputata Maria Lucia Lorefice, presidente della

Commissione Affari Sociali della Camera, in occasione della presentazione del network Favo malattie ematologiche. Lorefice si

è¨ poi soffermata sul ruolo delle associazioni, spiegando che "rappresentano un'à ncora per le famiglie, quel punto riferimento

per ciò² che che chi vive la malattia non riesce a trovare altrove".    "Fare rete, come avviene oggi per i pazienti ematologici, è¨

importantissimo - ha proseguito Lorefice - per i pazienti e per chi in pazienti e associazioni può² trovare un punto di riferimento.

Una cosa che sottolineo spesso è¨ 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 alle famiglie, integrano il Servizio Sanitario

Nazionale e talvolta lo sostituiscono anche.    Questa è¨ una cosa di cui avere consapevolezza". " Questo però²-ha rilevato ancora

- deve spingere il sistema sanitario a lavorare per potenziarsi è¨ credo che siamo sulla buona strada perché© finalmente con il

nostro Governo si comincia a investire di nuovo in sanità . Proprio per l'importanza che le associazioni hanno credo debbano

essere per chi poi legifera un punto di riferimento importante, da ascoltare e coinvolgere nei processi decisionali". "I importante

- aggiunge la senatrice del Pd Paola Boldrini, della Commissione Igiene e Sanità  del Senato- costituirsi in rete per associazioni

con bisogni diversi: ma come raggiungere l'obiettivo? Insieme. La frammentazione spesso non porta a nulla".(ANSA).   
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Tumore del sangue e lavoro: una volta guariti metà dei pazienti non trova
un'occupazione

Combattere lo stigma del tumore, che accompagna in alcuni casi per molti anni anche una volta guariti, passa soprattutto

attraverso una piena inclusione nella vita sociale e lavorativa. Per una sensazione di normalità. Molto c'è da fare, ancora, per

superare alcune barriere: in circa la metà dei pazienti con una malattia onco-ematologica la patologia ha causato problemi nella

sfera lavorativa propria e dei familiari, mentre più del 30% ha incontrato difficoltà nell'accesso al credito e a prodotti

assicurativi. Una cosa che per le associazioni rappresenta un'autentica discriminazione, e che necessita di urgenti decisioni

politiche.

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

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

Il dato emerge dal sondaggio «Le voci contano» condotto su 850 pazienti e presentato oggi a Roma in 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 più di due terzi (73%) non sa cosa sia un

campione biologico, fondamentale per la diagnosi e la ricerca di nuovi trattamenti. Altro deficit informativo riguarda il

Consenso Informato. L'80% dichiara di averlo firmato, ma solo il 66% ritiene di aver ricevuto un'informazione chiara e

completa sulle cure.

«Non è un atto istantaneo - specifica Francesco Angrilli, ematologo dell'Ospedale Civile Spirito Santo di Pescara - bensì è una

vera e propria procedura nell'ambito della quale il paziente deve essere anche messo nelle condizioni di porre domande e

ricevere risposte». E se il supporto psicologico non viene sempre offerto ma dà benefici, un'informazione poco esaustiva si

traduce in minori opportunità, come l'accesso a studi clinici sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo l'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, ma circa l'80% di chi vi si è rivolto ha trovato utile il supporto.

Giovedì¬ 28 Novembre 2019, 14:56
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28 Novembre 2019Trentino.it

Tumori del sangue, per metà dei pazienti difficoltà a lavoro

Diminuire font Ingrandire font Stampa

(ANSA) - ROMA, 28 NOV - Combattere lo stigma del tumore, che accompagna in alcuni casi per molti anni anche una volta

guariti, passa soprattutto attraverso una piena inclusione nella vita sociale e lavorativa. Per una sensazione di normalità .   

Molto c'è¨ da fare, ancora, per superare alcune barriere: in circa la metà  dei pazienti con una malattia onco-ematologica la

patologia ha causato problemi nella sfera lavorativa propria e dei familiari, mentre più¹ del 30% ha incontrato difficoltà 

nell'accesso al credito e a prodotti assicurativi. Una cosa che per le associazioni rappresenta un'autentica discriminazione, e che

necessita di urgenti decisioni politiche. Il dato emerge dal sondaggio "Le voci contano" condotto su 850 pazienti e presentato

oggi a Roma in 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 più¹ di

due terzi (73%) non sa cosa sia un campione biologico,fondamentale per la diagnosi e la ricerca di nuovi trattamenti. Altro

deficit informativo riguarda il Consenso Informato. L'80% dichiara di averlo firmato, ma solo il 66% ritiene di aver ricevuto

un'informazione chiara e completa sulle cure. "Non è¨ un atto istantaneo - specifica Francesco Angrilli, ematologo dell'Ospedale

Civile Spirito Santo di Pescara - bensì¬ è¨ una vera e propria procedura nell'ambito della quale il paziente deve essere anche

messo nelle condizioni di porre domande e ricevere risposte". E se il supporto psicologico non viene sempre offerto ma dà 

benefici, un'informazione poco esaustiva si traduce in minori opportunità , come l'accesso a studi clinici sperimentali: meno del

20% vi ha partecipato e solo l'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, ma circa l'80% di chi vi si

è¨ rivolto ha trovato utile il supporto.(ANSA).   
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Tumori del sangue, per metà dei pazienti difficoltà a lavoro

Diminuire font Ingrandire font Stampa

(ANSA) - ROMA, 28 NOV - Combattere lo stigma del tumore, che accompagna in alcuni casi per molti anni anche una volta

guariti, passa soprattutto attraverso una piena inclusione nella vita sociale e lavorativa. Per una sensazione di normalità .   

Molto c'è¨ da fare, ancora, per superare alcune barriere: in circa la metà  dei pazienti con una malattia onco-ematologica la

patologia ha causato problemi nella sfera lavorativa propria e dei familiari, mentre più¹ del 30% ha incontrato difficoltà 

nell'accesso al credito e a prodotti assicurativi. Una cosa che per le associazioni rappresenta un'autentica discriminazione, e che

necessita di urgenti decisioni politiche. Il dato emerge dal sondaggio "Le voci contano" condotto su 850 pazienti e presentato

oggi a Roma in 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 più¹ di

due terzi (73%) non sa cosa sia un campione biologico,fondamentale per la diagnosi e la ricerca di nuovi trattamenti. Altro

deficit informativo riguarda il Consenso Informato. L'80% dichiara di averlo firmato, ma solo il 66% ritiene di aver ricevuto

un'informazione chiara e completa sulle cure. "Non è¨ un atto istantaneo - specifica Francesco Angrilli, ematologo dell'Ospedale

Civile Spirito Santo di Pescara - bensì¬ è¨ una vera e propria procedura nell'ambito della quale il paziente deve essere anche

messo nelle condizioni di porre domande e ricevere risposte". E se il supporto psicologico non viene sempre offerto ma dà 

benefici, un'informazione poco esaustiva si traduce in minori opportunità , come l'accesso a studi clinici sperimentali: meno del

20% vi ha partecipato e solo l'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, ma circa l'80% di chi vi si

è¨ rivolto ha trovato utile il supporto.(ANSA).   
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28 Novembre 2019Il Messaggero.it (Ed. Nazionale)

Tumore del sangue e lavoro: una volta guariti metà dei pazienti non trova
un'occupazione

Giovedì¬ 28 Novembre 2019

Combattere lo stigma del tumore, che accompagna in alcuni casi per molti anni anche una volta guariti, passa soprattutto

attraverso una piena inclusione nella vita sociale e lavorativa. Per una sensazione di normalità. Molto c'è da fare, ancora, per

superare alcune barriere: in circa la metà dei pazienti con una malattia onco-ematologica la patologia ha causato problemi nella

sfera lavorativa propria e dei familiari, mentre più del 30% ha incontrato difficoltà nell'accesso al credito e a prodotti

assicurativi. Una cosa che per le associazioni rappresenta un'autentica discriminazione, e che necessita di urgenti decisioni

politiche.

Il dato emerge dal sondaggio «Le voci contano» condotto su 850 pazienti e presentato oggi a Roma in 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 più di due terzi (73%) non sa cosa sia un

campione biologico, fondamentale per la diagnosi e la ricerca di nuovi trattamenti. Altro deficit informativo riguarda il

Consenso Informato. L'80% dichiara di averlo firmato, ma solo il 66% ritiene di aver ricevuto un'informazione chiara e

completa sulle cure.

«Non è un atto istantaneo - specifica Francesco Angrilli, ematologo dell'Ospedale Civile Spirito Santo di Pescara - bensì è una

vera e propria procedura nell'ambito della quale il paziente deve essere anche messo nelle condizioni di porre domande e

ricevere risposte». E se il supporto psicologico non viene sempre offerto ma dà benefici, un'informazione poco esaustiva si

traduce in minori opportunità, come l'accesso a studi clinici sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo l'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, ma circa l'80% di chi vi si è rivolto ha trovato utile il supporto.

Ultimo aggiornamento: 15:36
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28 Novembre 2019Il Gazzettino.it - Salute

Tumore del sangue e lavoro: una volta guariti metà dei pazienti non trova
un'occupazione

Combattere lo stigma del tumore, che accompagna in alcuni casi per molti anni anche una volta guariti, passa soprattutto

attraverso una piena inclusione nella vita sociale e lavorativa. Per una sensazione di normalità. Molto c'è da fare, ancora, per

superare alcune barriere: in circa la metà dei pazienti con una malattia onco-ematologica la patologia ha causato problemi nella

sfera lavorativa propria e dei familiari, mentre più del 30% ha incontrato difficoltà nell'accesso al credito e a prodotti

assicurativi. Una cosa che per le associazioni rappresenta un'autentica discriminazione, e che necessita di urgenti decisioni

politiche.

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

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

Il dato emerge dal sondaggio «Le voci contano» condotto su 850 pazienti e presentato oggi a Roma in 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 più di due terzi (73%) non sa cosa sia un

campione biologico, fondamentale per la diagnosi e la ricerca di nuovi trattamenti. Altro deficit informativo riguarda il

Consenso Informato. L'80% dichiara di averlo firmato, ma solo il 66% ritiene di aver ricevuto un'informazione chiara e

completa sulle cure.

«Non è un atto istantaneo - specifica Francesco Angrilli, ematologo dell'Ospedale Civile Spirito Santo di Pescara - bensì è una

vera e propria procedura nell'ambito della quale il paziente deve essere anche messo nelle condizioni di porre domande e

ricevere risposte». E se il supporto psicologico non viene sempre offerto ma dà benefici, un'informazione poco esaustiva si

traduce in minori opportunità, come l'accesso a studi clinici sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo l'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, ma circa l'80% di chi vi si è rivolto ha trovato utile il supporto.

Giovedì¬ 28 Novembre 2019, 14:56
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28 Novembre 2019Il Mattino.it 

Tumore del sangue e lavoro: una volta guariti metà dei pazienti non trova
un'occupazione

Giovedì¬ 28 Novembre 2019

Combattere lo stigma del tumore, che accompagna in alcuni casi per molti anni anche una volta guariti, passa soprattutto

attraverso una piena inclusione nella vita sociale e lavorativa. Per una sensazione di normalità. Molto c'è da fare, ancora, per

superare alcune barriere: in circa la metà dei pazienti con una malattia onco-ematologica la patologia ha causato problemi nella

sfera lavorativa propria e dei familiari, mentre più del 30% ha incontrato difficoltà nell'accesso al credito e a prodotti

assicurativi. Una cosa che per le associazioni rappresenta un'autentica discriminazione, e che necessita di urgenti decisioni

politiche.
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Emma Marrone e la malattia: «Ci sono ragazzine che hanno combattuto che adesso sono sottoterra»

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

Il dato emerge dal sondaggio «Le voci contano» condotto su 850 pazienti e presentato oggi a Roma in 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 più di due terzi (73%) non sa cosa sia un

campione biologico, fondamentale per la diagnosi e la ricerca di nuovi trattamenti. Altro deficit informativo riguarda il

Consenso Informato. L'80% dichiara di averlo firmato, ma solo il 66% ritiene di aver ricevuto un'informazione chiara e

completa sulle cure.

«Non è un atto istantaneo - specifica Francesco Angrilli, ematologo dell'Ospedale Civile Spirito Santo di Pescara - bensì è una

vera e propria procedura nell'ambito della quale il paziente deve essere anche messo nelle condizioni di porre domande e

ricevere risposte». E se il supporto psicologico non viene sempre offerto ma dà benefici, un'informazione poco esaustiva si

traduce in minori opportunità, come l'accesso a studi clinici sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo l'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, ma circa l'80% di chi vi si è rivolto ha trovato utile il supporto.

Ultimo aggiornamento: 15:36
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Tumore del sangue e lavoro: una volta guariti metà dei pazienti non trova
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28 Novembre 2019Salute Domani

F.A.V.O Neoplasie Ematologiche: i pazienti con tumori del sangue fanno rete

- News - Oncologia 28-11-2019 0 Commenti

 

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 realtà  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 più¹ 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 è¨ la realtà  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 qualità  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 metà  (41%) è¨ stato invitato a contattarle, perlopiù¹ da altri pazienti. Per

contro, circa l’80% di chi vi si è¨ rivolto ha trovato molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacità  delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» – sottolinea

Davide Petruzzelli – «ma al tempo stesso la necessità  di dare maggiore visibilità  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

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].

Ma a fronte di un’aumentata incidenza, derivante da fattori demografici quali l’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[2],

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 è¨ 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 può² guarire, una

diagnosi in giovane età  non può² 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 metà  dei pazienti la malattia ha causato problemi nella sfera lavorativa

propria e dei familiari, mentre più¹ del 30% ha incontrato difficoltà  nell’accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste

autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la già  difficile condizione dei pazienti e ancor di più¹ 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 più¹ 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 più¹

dettagliato di quello che si firma per l’accesso alle cure» – spiega Elena Bravo, Senior Researcher dell’Istituto Superiore di

Sanità . «Un paziente informato, consapevole delle potenzialità  del proprio campione, oltre a vigilare su un uso corretto del

proprio materiale biologico, può² 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. «Il

Consenso Informato non è¨ un atto istantaneo» – specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi
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28 Novembre 2019Salute Domani

F.A.V.O Neoplasie Ematologiche: i pazienti con tumori del sangue fanno rete
dell’Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara – «bensì¬ è¨ 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

fragilità  emotiva.

In merito infine al supporto psicologico, più¹ della metà  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 opportunità  di opzioni di cura, come l’accesso a studi clinici

sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo l’11% ha ricevuto spiegazioni di cosa si trattasse: il fatto che la stragrande

maggioranza non abbia risposto alla domanda è¨ 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 più¹ sul

territorio e i pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre una vita vicina alla normalità , prevalentemente

vissuta lontano dal proprio specialista di riferimento: per questo il ruolo del MMG è¨ determinante. «Al fine di evitare ulteriori

disagi al paziente, già  provato dal carico della malattia» – sottolinea infatti Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID – «è¨

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 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 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 è¨ un diritto che le Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo

l’impegno e la promessa che guiderà  le attività  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 info@favo.it

[1]

https://www.mdedge.com/hematology-oncology/article/184818/leukemia-myelodysplasia-transplantation/global-burden-hemato
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Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i pazienti con tumori del sangue fanno
rete: per contare di più 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: è in costante aumento l'incidenza, ma anche il numero di chi guarisce o cronicizza la malattia.

Cresce il 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 più 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 qualità 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 realtà 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 più 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 è la realtà 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 qualità 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 metà (41%) è stato invitato a contattarle, perlopiù da altri pazienti. Per

contro, circa l'80% di chi vi si è rivolto ha trovato molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacità delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» - sottolinea

Davide Petruzzelli - «ma al tempo stesso la necessità di dare maggiore visibilità 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

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 l'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 è 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 può guarire, una diagnosi

in giovane età non può 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 metà dei pazienti la malattia ha causato problemi nella sfera lavorativa

propria e dei familiari, mentre più del 30% ha incontrato difficoltà nell'accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste

autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la già difficile condizione dei pazienti e ancor di più 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 più 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 più

dettagliato di quello che si firma per l'accesso alle cure» - spiega Elena Bravo, Senior Researcher dell'Istituto Superiore di

Sanità. «Un paziente informato, consapevole delle potenzialità del proprio campione, oltre a vigilare 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 più e combattere lo stigma della malattia, insieme a medici e
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proprio materiale biologico, può 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. «Il

Consenso Informato non è un atto istantaneo» - specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi

dell'Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara - «bensì è 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

fragilità emotiva.

In merito infine al supporto psicologico, più della metà 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 opportunità di opzioni di cura, come l'accesso a studi clinici

sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo l'11% ha ricevuto spiegazioni di cosa si trattasse: il fatto che la stragrande

maggioranza non abbia risposto alla domanda è 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 più sul

territorio e i pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre una vita vicina alla normalità, prevalentemente

vissuta lontano dal proprio specialista di riferimento: per questo il ruolo del MMG è determinante. «Al fine di evitare ulteriori

disagi al paziente, già provato dal carico della malattia» - sottolinea infatti Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID - «è

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 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 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 è un diritto che le Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo

l'impegno e la promessa che guiderà le attività 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 info@favo.it.
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Tumori del sangue, ora i pazienti fanno rete con medici e istituzioni

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

di Redazione Salute

Ha iniziato il suo percorso F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, network nazionale che riunisce le Associazioni Pazienti con

tumori del sangue: una nuova realtà 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 più 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 diversi, perché complessa è la realtà 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.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 qualità di vita. Un dato significativo 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 metà (41%) è stato invitato a contattarle, perlopiù da altri pazienti. Per contro, circa l’80% di

chi vi si è rivolto ha trovato molto utile il supporto ricevuto. «Questi dati indicano la capacità delle Associazioni Pazienti di

rispondere in modo efficace a svariate esigenze» - sottolinea Petruzzelli - ma al tempo stesso la necessità di dare maggiore

visibilità di queste organizzazioni che da tempo ormai si pongono come interlocutori del processo di cura insieme agli altri

stakeholder».

Negli ultimi 13 anni 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 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. «Oggi in Italia vivono 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 evidenzia che in circa la metà dei pazienti la malattia ha causato problemi nella sfera lavorativa propria e dei

familiari, mentre più del 30% ha incontrato difficoltà nell’accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Si tratta di discriminazioni

che inaspriscono la già difficile condizione dei pazienti e ancor di più 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

della diagnosi, e prevalentemente attraverso la televisione e la radio o da parenti e amici, mentre più 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 più

dettagliato di quello che si firma per l’accesso alle cure - ha spiegato Elena Bravo, Senior Researcher dell’Istituto Superiore di

Sanità -. Un paziente informato, consapevole delle potenzialità del proprio campione, oltre a vigilare su un uso corretto del

proprio materiale biologico, può 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. «Il

Consenso Informato non è un atto istantaneo - ha specificato Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia

Linfomi dell’Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara -, bensì è 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 fragilità emotiva.

In merito infine al supporto psicologico, più della metà 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

1

https://www.corriere.it:443/salute/sportello_cancro/19_novembre_28/tumori-sangue-ora-pazienti-fanno-rete-medici-istituzioni-954d53b6-11f7-11ea-934f-a2282c2d0229.shtml


28 Novembre 2019Corriere della Sera.it - Salute

Tumori del sangue: i pazienti fanno rete con medici e istituzioni
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 opportunità di opzioni di cura, come l’accesso a studi clinici sperimentali: meno del 20% vi

ha partecipato e solo l’11% ha ricevuto spiegazioni di cosa si trattasse: il fatto che la stragrande maggioranza non abbia risposto

alla domanda è 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 più sul

territorio e i pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre una vita vicina alla normalità, prevalentemente

vissuta lontano dal proprio specialista di riferimento: per questo il ruolo del MMG è determinante. «Al fine di evitare ulteriori

disagi al paziente, già provato dal carico della malattia - ha rimarcato Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID -, è 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 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 loro capitale di speranza e di esperienza, possono svolgere un ruolo di grande supporto».
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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

da Antonella Petris
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A cura di Antonella Petris
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A Napoli e in Campania le diagnosi di neoplasia ematologica sono sempre più numerose. Gli ultimi dati disponibili parlano (su

base regionale) di 4.000 nuove diagnosi per tumori del sangue ogni anno. E' una realtà drammatica quella campana, dove però

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 l'aspettativa di vita si

estenderà sensibilmente nel futuro prossimo, migliorandone anche la qualità. 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 è una nuova e importante realtà 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 più 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 è

la realtà 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 qualità 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 metà (41%) è stato

invitato a contattarle, perlopiù da altri pazienti. Per contro, circa

l'80% di chi vi si è rivolto ha trovato molto utile il supporto ricevuto. «Questi dati indicano la capacità delle Associazioni

Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» - sottolinea Davide Petruzzelli - «ma al tempo stesso la necessità di

dare maggiore visibilità di queste organizzazioni che da tempo ormai si pongono come interlocutori del processo di cura insieme

agli altri stakeholder».
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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
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A Napoli e in Campania le diagnosi di neoplasia ematologica sono sempre più numerose. Gli ultimi dati disponibili parlano (su

base regionale) di 4.000 nuove diagnosi per tumori del sangue ogni anno. E' una realtà drammatica quella campana, dove però

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 l'aspettativa di vita si

estenderà sensibilmente nel futuro prossimo, migliorandone anche la qualità. 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 è una nuova e importante realtà 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 più 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 è

la realtà 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 qualità 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 metà (41%) è stato

invitato a contattarle, perlopiù da altri pazienti. Per contro, circa

l'80% di chi vi si è rivolto ha trovato molto utile il supporto ricevuto. «Questi dati indicano la capacità delle Associazioni

Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» - sottolinea Davide Petruzzelli - «ma al tempo stesso la necessità di

dare maggiore visibilità di queste organizzazioni che da tempo ormai si pongono come interlocutori del processo di cura insieme

agli altri stakeholder».

Valuta questo articolo
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F.A.V.O Neoplasie Ematologiche: i pazienti con tumori del sangue fanno rete

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 realtà 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 più 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 è la realtà 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 qualità 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 metà (41%) è stato invitato a contattarle, perlopiù da altri pazienti. Per

contro, circa l'80% di chi vi si è rivolto ha trovato molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacità delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» - sottolinea

Davide Petruzzelli - «ma al tempo stesso la necessità di dare maggiore visibilità 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

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].

Ma a fronte di un'aumentata incidenza, derivante da fattori demografici quali l'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[2], 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 è 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 può guarire, una diagnosi

in giovane età non può 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 metà dei pazienti la malattia ha causato problemi nella sfera lavorativa

propria e dei familiari, mentre più del 30% ha incontrato difficoltà nell'accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste

autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la già difficile condizione dei pazienti e ancor di più 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 più 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 più

dettagliato di quello che si firma per l'accesso alle cure» - spiega Elena Bravo, Senior Researcher dell'Istituto Superiore di

Sanità. «Un paziente informato, consapevole delle potenzialità del proprio campione, oltre a vigilare su un uso corretto del

proprio materiale biologico, può 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. «Il

Consenso Informato non è un atto istantaneo» - specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi

dell'Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara - «bensì è 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
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F.A.V.O Neoplasie Ematologiche: i pazienti con tumori del sangue fanno rete
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

fragilità emotiva.

In merito infine al supporto psicologico, più della metà 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 opportunità di opzioni di cura, come l'accesso a studi clinici

sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo l'11% ha ricevuto spiegazioni di cosa si trattasse: il fatto che la stragrande

maggioranza non abbia risposto alla domanda è 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 più sul

territorio e i pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre una vita vicina alla normalità, prevalentemente

vissuta lontano dal proprio specialista di riferimento: per questo il ruolo del MMG è determinante. «Al fine di evitare ulteriori

disagi al paziente, già provato dal carico della malattia» - sottolinea infatti Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID - «è

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 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 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 è un diritto che le Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo

l'impegno e la promessa che guiderà le attività 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 info@favo.it

[1]

https://www.mdedge.com/hematology-oncology/article/184818/leukemia-myelodysplasia-transplantation/global-burden-hemato

logic

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

https://www.saluteh24.com/il_weblog_di_antonio/2019/11/favo-neoplasie-ematologiche-i-pazienti-con-tumori-del-sangue-fanno-rete.html


28 Novembre 2019La salute in pillole

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

Con F.A.V.O Neoplasie Ematologiche i pazienti con tumori del sangue fanno rete: per contare di più e combattere lo stigma

della malattia, insieme a medici e Istituzioni

   

(Roma, 28 novembre 2019) 12:04

Sono oltre 30.000 ogni anno in Italia le persone che ricevono una diagnosi di neoplasia ematologica: è in costante aumento

l’incidenza, ma anche il numero di chi guarisce o cronicizza la malattia.

Cresce il 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 più 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 qualità 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 realtà 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 più 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 è la realtà 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 qualità 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 metà (41%) è stato

invitato a contattarle, perlopiù da altri pazienti.

Per contro, circa l’80% di chi vi si è rivolto ha trovato molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacità delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» – sottolinea

Davide Petruzzelli – «ma al tempo stesso la necessità di dare maggiore visibilità 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 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 l’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 è 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 può guarire, una diagnosi in giovane età non può 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 metà dei pazienti la malattia ha causato problemi nella sfera lavorativa propria e dei familiari, mentre

più del 30% ha incontrato difficoltà nell’accesso al credito e ai prodotti assicurativi.

Sono queste autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la già difficile condizione dei pazienti e ancor di più

quella degli 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 lo stigma della malattia, insieme a medici e

Istituzioni
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 più 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 più dettagliato di quello che si firma per l’accesso alle cure» – spiega Elena Bravo, Senior

Researcher dell’Istituto Superiore di Sanità.

«Un paziente informato, consapevole delle potenzialità del proprio campione, oltre a vigilare su un uso corretto del proprio

materiale biologico, può 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.

«Il Consenso Informato non è un atto istantaneo» – specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia

Linfomi dell’Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara – «bensì è 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 fragilità emotiva. In merito infine al supporto psicologico, più della metà 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 opportunità di opzioni di cura, come l’accesso a studi clinici

sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo l’11% ha ricevuto spiegazioni di cosa si trattasse: il fatto che la stragrande

maggioranza non abbia risposto alla domanda è 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 più sul territorio e i pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre una vita

vicina alla normalità, prevalentemente vissuta lontano dal proprio specialista di riferimento: per questo il ruolo del MMG è

determinante.

«Al fine di evitare ulteriori disagi al paziente, già provato dal carico della malattia» – sottolinea infatti Paolo Spriano, Vice

Presidente SNAMID – «è 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

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 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 è un diritto che le Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo

l’impegno e la promessa che guiderà le attività 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

[email protected]; [email protected]
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Tumori: De Lorenzo (Favo) sfida è 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 l'inserimento nei Lea, livelli essenziali di assistenza. A spiegarlo è¨ Francesco De Lorenzo, presidente Favo.   

"Favo in questi anni - rileva De Lorenzo- avrebbe compiuto già  la sua missione. 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

rappresenta ai vari livelli delle articolazioni all'interno della rete stessa. Ora stiamo lavorando a una cornice, un accordo quadro,

da condividere con Periplo, che è¨ l'Associazione delle reti, insieme alle società  scientifiche da proporre come punto di

riferimento per l'accreditamento delle associazioni dei pazienti da parte delle reti oncologiche". "Siamo riusciti - aggiunge- a

dare valore alle associazioni, anche come capacità  di essere presenti ai fini dell'organizzazione, della programmazione. Con

responsabilità  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 al 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'è¨ il problema

della necessità  di intervenire per dare seguito all'accordo Stato- Regioni sull'istituzione della rete dei tumori rari e Favo si è¨

organizzata per fare un gruppo. Attraverso una delibera formale, questo gruppo è¨ in contatto con Agenas e altri soggetti

interessati. Inauguriamo un altro gruppo che riguarda i pazienti con malattie oncologiche ematologiche. I in questo contesto che

c'è¨ la rete delle reti, perché© prevediamo dei gruppi di lavoro per mettere in rete tutta le associazioni con diversi obiettivi ma in

cui c'è¨ 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 contare di più e combattere lo stigma della malattia, insieme a medici e

Istituzioni
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Condivisioni

I più letti oggi

Notizie Popolari

(Roma, 28 novembre 2019) - Sono oltre 30.000 ogni anno in Italia le persone che ricevono una diagnosi di neoplasia

ematologica: è¨ in costante aumento l'incidenza, ma anche il numero di chi guarisce o cronicizza la malattia.

Cresce il 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 più¹ 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 qualità  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 realtà  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 più¹ 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 è¨ la realtà  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 qualità  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 metà  (41%) è¨ stato invitato a contattarle, perlopiù¹ da altri pazienti. Per contro,

circa l'80% di chi vi si è¨ rivolto ha trovato molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacità  delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» – sottolinea

Davide Petruzzelli – «ma al tempo stesso la necessità  di dare maggiore visibilità  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

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 l'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 è¨ 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 può² guarire, una diagnosi

in giovane età  non può² 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 metà  dei pazienti la malattia ha causato problemi nella sfera lavorativa

propria e dei familiari, mentre più¹ del 30% ha incontrato difficoltà  nell'accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste

autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la già  difficile condizione dei pazienti e ancor di più¹ 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 più¹ di due terzi degli

intervistati (73%) non sa cosa sia un campione biologico, uno strumento fondamentale per una diagnosi corretta e per la ricerca
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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 più¹

dettagliato di quello che si firma per l'accesso alle cure» – spiega Elena Bravo, Senior Researcher dell'Istituto Superiore di

Sanità . «Un paziente informato, consapevole delle potenzialità  del proprio campione, oltre a vigilare su un uso corretto del

proprio materiale biologico, può² 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. «Il

Consenso Informato non è¨ un atto istantaneo» – specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi

dell'Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara – «bensì¬ è¨ 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

fragilità  emotiva.

In merito infine al supporto psicologico, più¹ della metà  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 opportunità  di opzioni di cura, come l'accesso a studi clinici

sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo l'11% ha ricevuto spiegazioni di cosa si trattasse: il fatto che la stragrande

maggioranza non abbia risposto alla domanda è¨ 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 più¹ sul

territorio e i pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre una vita vicina alla normalità , prevalentemente

vissuta lontano dal proprio specialista di riferimento: per questo il ruolo del MMG è¨ determinante. «Al fine di evitare ulteriori

disagi al paziente, già  provato dal carico della malattia» – sottolinea infatti Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID – «è¨

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 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 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 è¨ un diritto che le Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo

l'impegno e la promessa che guiderà  le attività  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 info@favo.it.
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30mila italiani con tumori del sangue: nasce <FAVO neoplasie
ematologiche=, network di associazioni di pazienti

Hits: 42

Nasce a Roma <F.A.V.O. neoplasie
ematologiche=, primo network
nazionale di associazioni pazienti
con tumori del sangue: importante
realtà per rispondere ai bisogni di
chi so�re di neoplasie ematologiche,
oggi in Italia 30mila persone
(diagnosi di Linfoma Non Hodgkin
aumentate del 45%; leucemie del
26%).  <E’ �nalizzato a costituire una
voce unica e più forte nel dialogo
con le istituzioni – spiega Davide
Petruzzelli, coordinatore FAVO e
presidente <La Lampada di Aladino
Onlus= – obiettivi molteplici, perché
complessa è la realtà delle malattie
oncologiche e tanti gli unmet needs

di pazienti e caregivers. In occasione della presentazione del 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 qualità di vita: il 65% non era a conoscenza
dell’esistenza di associazioni di pazienti al momento della diagnosi; il 41% è stato invitato a contattarle da altri
pazienti; l’80% ha trovato molto utile il loro supporto. <Oggi grazie alla ricerca si può guarire – ricorda
Francesco De Lorenzo, presidente FAVO – una diagnosi in giovane età non può costituire un ostacolo
insormontabile all’inclusione sociale e lavorativa e quindi alla piena realizzazione della propria vita=. A fronte
di un’aumentata incidenza, derivante da fattori demogra�ci quali l’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 modi�cato la storia clinica di queste
malattie. «Oggi in Italia vivono circa 900.000 persone guarite dal cancro, e questo è 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 metà dei pazienti la malattia ha causato problemi nella
sfera lavorativa propria e dei familiari, mentre più del 30% ha incontrato di�coltà 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 più 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 a�darlo 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 più dettagliato di quello che si �rma per
l’accesso alle cure» – spiega Elena Bravo, Senior Researcher dell’Istituto Superiore di Sanità. «Un paziente
informato, consapevole delle potenzialità del proprio campione, oltre a vigilare su un uso corretto del proprio
materiale biologico, può fornire un contributo essenziale nella de�nizione dei principi di gestione etici, sociali
e scienti�ci».
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Tumori, un paziente su due è discriminato sul lavoro

La Federazione delle associazioni dei pazienti di volontariato in oncologia (Favo) presenta i dati del sondaggio "Le voci

contano": grandi difficoltà anche nell&#x27;accesso al 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-ematologiche: 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 aggira intorno al

43% negli adulti, per arrivare al 50% nel mieloma e al 75% nel Linfoma di Hodgkin. Tuttavia, un paziente su due continua ad

avere difficoltà nella sfera lavorativa propria e dei familiari, mentre più del 30% ha incontrato difficoltà nell'accesso al credito e

a prodotti assicurativi.

I dati, emersi dal sondaggio "Le voci contano" condotto su 850 pazienti, sono stati al centro di un incontro a Roma nella quale la

Federazione di Associazioni Pazienti di Volontariato in Oncologia (Favo) ha lanciato il network sulle neoplasie ematologiche.

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

Scopri di più

La complessa realtà delle malattie oncologiche

«Si tratta di un network finalizzato a costituire una voce unica e più 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 è la realtà delle malattie oncologiche viste dagli occhi del paziente, e tanti ancora gli unmet needs,

ossia i bisogni insoddisfatti, delle persone affette da neoplasie ematologiche e dei loro familiari/caregivers».

Fare rete, dunque, è diventata la nuova priorità . «Oggi in Italia vivono circa 900mila persone guarite dal cancro, e questo è 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 alla vita normale» .

Eppure, il sondaggio evidenzia che in circa la metà dei pazienti la malattia ha causato problemi nella sfera lavorativa propria e

dei caregiver, mentre uno su tre ha incontrato difficoltà nell'accesso al credito e ai prodotti assicurativi. «Sono queste autentiche

discriminazioni - continua Petruzzelli - che inaspriscono ulteriormente la già difficile condizione dei pazienti e ancor di più

quella degli ex-pazienti e che necessitano di urgenti decisioni politiche».
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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

Le carenze informative su patologia, diagnosi e cura

Molte le carenze informative lamentate dai pazienti: solo il 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 più 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. «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 più dettagliato di quello che si firma per l'accesso alle cure - spiega Elena

Bravo, Senior Researcher dell'Istituto superiore di sanità - . Un paziente informato, consapevole delle potenzialità del proprio

campione, oltre a vigilare su un uso corretto del proprio materiale biologico, può fornire un contributo essenziale nella

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

Le lacune del consenso informato

E, invece, 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 è un atto istantaneo - specifica Francesco Angrilli,

responsabile Centro diagnosi e Terapia Linfomi dell'Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara - bensì è 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 fragilità emotiva.

Tumori, bene gli screening ma due anni di attesa per i farmaci innovativi
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Tumori, un paziente su due è discriminato sul lavoro
Scopri di più

I benefici dello psicologo proposto solo dalle associazioni pazienti

In merito infine al supporto psicologico, più della metà 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 opportunità di opzioni di cura, come l'accesso a studi clinici

sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo l'11% ha ricevuto spiegazioni di cosa si trattasse: il fatto che la stragrande

maggioranza non abbia risposto alla domanda è chiaro segno di una mancanza di condivisione tra medici e pazienti delle

informazioni sulle opzioni terapeutiche.
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I pazienti con tumori del sangue fanno rete: nasce Favo Neoplasie ematologiche

29 Novembre 2019 9:03

Sono più di 30 mila ogni anno gli italiani che ricevono una diagnosi di tuore del sangue, malattia in costante crescita,

accompagnata però dalla crescita di chi guarisce o la cronicizza.

Per rispondere in modo più incisivo ai bisogni di questi pazienti è nato Favo Neoplasie ematologiche, gruppo di lavoro

all'interno della Federazione di associazioni pazienti di volontariato in oncologia (Favo, appunto), che si è presentato giovedì 28

novembre a Roma.

«Si tratta di un network finalizzato a costituire una voce unica e più forte nel dialogo con le istituzioni» spiega Davide

Petruzzelli, coordinatore del gruppo e presidente di La Lampada di Aladino Onlus. «Gli obiettivi sono molteplici - aggiunge -

perché complessa è la realtà 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 al momento della diagnosi due terzi degli intervistati (65%) non erano a conoscenza

dell'esistenza delle Associazioni di pazienti e poco meno della metà (41%) è stato invitato a contattarle, per lo più da altri

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

«Oggi in Italia vivono circa 900 mila persone guarite dal cancro - ricorda Francesco De Lorenzo, presidente Favo - e questo è 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 alla ricerca si può guarire - aggiunge - una

diagnosi in giovane età non può 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 metà dei pazienti la malattia ha causato problemi nella sfera lavorativa

propria e dei familiari, mentre più del 30% ha incontrato difficoltà 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 la televisione e la radio 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

ricerca di nuovi trattamenti.

Altro rilevante deficit informativo emerso dal sondaggio riguarda il Consenso informato. L'80% degli intervistati dichiara di

averlo firmato, ma solo il 66% ritiene di aver ricevuto un'informazione chiara e completa sulle cure.

Un'informazione negata o poco esaustiva si traduce in minori opportunità di opzioni di cura, come l'accesso a studi clinici

sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo l'11% ha ricevuto spiegazioni di cosa si trattasse; il fatto che la stragrande

maggioranza non abbia risposto alla domanda è chiaro segno di una mancanza di condivisione tra medici e pazienti delle

informazioni sulle opzioni terapeutiche.
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Presentati i risultati del sondaggio <Le voci contano=

Nasce <FAVO neoplasie ematologiche=: network di associazioni di
pazienti

di Massimiliano Cavaleri

Nasce a Roma <F.A.V.O. neoplasie ematologiche=, primo network nazionale di associazioni pazienti con tumori del

sangue: importante realtà per rispondere ai bisogni di chi so�re di neoplasie ematologiche, oggi in Italia 30mila

persone (diagnosi di Linfoma Non Hodgkin aumentate del 45%; leucemie del 26%).

<E’ �nalizzato a costituire una voce unica e più forte nel dialogo con le istituzioni – spiega Davide Petruzzelli,

coordinatore FAVO e presidente <La Lampada di Aladino Onlus= – obiettivi molteplici, perché complessa è la realtà

delle malattie oncologiche e tanti gli unmet needs di pazienti e caregivers. In occasione della presentazione del

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 qualità di vita: il

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

a contattarle da altri pazienti; l’80% ha trovato molto utile il loro supporto. <Oggi grazie alla ricerca si può guarire –

ricorda Francesco De Lorenzo, presidente FAVO – una diagnosi in giovane età non può costituire un ostacolo

insormontabile all’inclusione sociale e lavorativa e quindi alla piena realizzazione della propria vita=.
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A fronte di un’aumentata incidenza, derivante da fattori demogra�ci quali l’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 modi�cato la storia clinica di queste malattie. <Oggi in Italia

vivono circa 900.000 persone guarite dal cancro, e questo è 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 metà dei pazienti la malattia ha causato problemi nella sfera

lavorativa propria e dei familiari, mentre più del 30% ha incontrato di�coltà 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 più 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 a�darlo 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 più dettagliato di quello che si �rma per l’accesso alle cure=, spiega Elena

Bravo, Senior Researcher dell’Istituto Superiore di Sanità. <Un paziente informato, consapevole delle potenzialità del

proprio campione, oltre a vigilare su un uso corretto del proprio materiale biologico, può fornire un contributo

essenziale nella de�nizione dei principi di gestione etici, sociali e scienti�ci=.
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Petruzzelli: "Il nuovo ruolo

delle associazioni pazienti"

“Il Gruppo F.A.V.O. neoplasie ematologiche, è¨ un network finalizzato a costituire una voce unica e più¹ forte nel dialogo con le

istituzioni”. Così¬ 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 e in Campania le diagnosi di neoplasia ematologica sono sempre più numerose: gli ultimi dati disponibili parlano (su

base regionale) di 4.000 nuove diagnosi per tumori del sangue ogni anno. È una realtà drammatica quella campana, dove però

sono a lavoro 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 l'aspettativa di vita si estenderà sensibilmente nel futuro prossimo, migliorandone anche la qualità". 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%. È 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, informa il comunicato,

"ed è una nuova e importante realtà 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 più 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 è la realtà 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 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 qualità di vita. Un dato significativo che emerge 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 metà (41%) è stato invitato a contattarle, perlopiù da altri pazienti. Per contro, circa l'80% di chi vi si è

rivolto ha trovato molto utile il supporto ricevuto. "Questi dati indicano la capacità delle Associazioni Pazienti di rispondere in

modo efficace a svariate esigenze - sottolinea Petruzzelli - ma al tempo stesso la necessità di dare maggiore visibilità di queste

organizzazioni che da tempo ormaisi pongono come interlocutori del processo di cura insieme con gli altri stakeholder".
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Favo: i pazienti fanno rete per una risposta più incisiva

Favo: i pazienti fanno rete

per una risposta più incisiva

Sono oltre 30 mila ogni anno in Italia le persone che ricevono una diagnosi di neoplasia ematologica: purtroppo è¨ in costante

aumento l’incidenza, ma per fortuna anche il numero di chi guarisce o cronicizza la malattia

1 Dicembre 2019

Le associazioni pazienti con tumori del sangue riunite per creare il primo network nazionale: F.A.V.O. neoplasie ematologiche.

Una nuova ed importante realtà associativa che vuole rispondere ai bisogni delle persone che hanno ricevuto e riceveranno una

diagnosi di neoplasia ematologica. 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 qualità di vita. Un dato significativo

che emerge e fa riflettere riguarda la percezione del ruolo delle Associazioni Pazienti: due terzi degli intervistati (65 per cento)

non erano a conoscenza della loro esistenza al momento della diagnosi, e poco meno della metà (41 per cento) è stato invitato a

contattarle, perlopiù da altri pazienti. Per contro, circa l’80 per cento di chi vi si è rivolto ha trovato molto utile il supporto

ricevuto.

“Si tratta di un network finalizzato a costituire una voce unica e più 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 è la realtà 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”. Circa ai dati emersi dall’indagine, spiega che

“indicano la capacità delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze – sottolinea Petruzzelli – ma

al tempo stesso la necessità di dare maggiore visibilità 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

dell’incidenza delle malattie onco-ematologiche: 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 l’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 per cento negli adulti, arriva al 50 per cento nel mieloma e raggiunge per il Linfoma

di Hodgkin il 75 per cento, 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 è 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 può guarire, una diagnosi in giovane età non può 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 metà dei pazienti la malattia ha causato problemi nella sfera lavorativa

propria e dei familiari, mentre più del 30 per cento ha incontrato difficoltà nell’accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Sono

queste autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la già difficile condizione dei pazienti e ancor di più 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 più di due terzi degli

intervistati (73 per cento) 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

più dettagliato di quello che si firma per l’accesso alle cure – spiega Elena Bravo, senior researcher dell’Istituto Superiore di

Sanità - Un paziente informato, consapevole delle potenzialità del proprio campione, oltre a vigilare su un uso corretto del

proprio materiale biologico, può 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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Favo: i pazienti fanno rete per una risposta più incisiva
dichiara di aver firmato un Consenso Informato, ma solo il 66 per cento ritiene di aver ricevuto un’informazione chiara e

completa sulle cure. “Il Consenso Informato non è un atto istantaneo – specifica Francesco Angrilli, responsabile centro

diagnosi e terapia linfomi dell’Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara – bensì è 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 fragilità emotiva.

In merito infine al supporto psicologico, più della metà dei pazienti intervistati (64 per cento) 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 opportunità di opzioni di cura, come l’accesso a studi clinici sperimentali: meno del

20 per cento vi ha partecipato e solo l’11 per cento ha ricevuto spiegazioni di cosa si trattasse: il fatto che la stragrande

maggioranza non abbia risposto alla domanda è 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 più sul territorio e i pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre una vita

vicina alla normalità, prevalentemente vissuta lontano dal proprio specialista di riferimento: per questo il ruolo del MMG è

determinante.

“Al fine di evitare ulteriori disagi al paziente, già provato dal carico della malattia» – sottolinea infatti Paolo Spriano, vice

presidente Snamid – è 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

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 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 è un diritto che le Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare:

questo l’impegno e la promessa che guiderà le attività future di F.A.V.O. neoplasie ematologiche, nata per fungere da ponte tra i

pazienti, clinici e istituzioni. (ANNA CAPASSO)
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Nasce il 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 Italia le persone che ricevono una diagnosi di neoplasia ematologica: è in costante aumento

l'incidenza, ma anche il numero di chi guarisce o cronicizza la 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 Italia le persone che ricevono una diagnosi di neoplasia ematologica: è¨ in costante aumento

l’incidenza, ma anche il numero di chi guarisce o cronicizza la malattia. Cresce il peso specifico e l’impegno delle Associazioni

in rappresentanza dei pazienti con tumori del sangue.

Inizia a Roma ufficialmente il 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 realtà  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 più¹ 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 è¨ la realtà  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 qualità  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 metà  (41%) è¨ stato invitato a contattarle, perlopiù¹ da altri pazienti. Per

contro, circa l’80% di chi vi si è¨ rivolto ha trovato molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacità  delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» – sottolinea

Davide Petruzzelli – «ma al tempo stesso la necessità  di dare maggiore visibilità  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

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].

Ma a fronte di un’aumentata incidenza, derivante da fattori demografici quali l’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[2],

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 è¨ 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 può² guarire, una

diagnosi in giovane età  non può² 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 metà  dei pazienti la malattia ha causato problemi nella sfera lavorativa

propria e dei familiari, mentre più¹ del 30% ha incontrato difficoltà  nell’accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste

autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la già  difficile condizione dei pazienti e ancor di più¹ 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 più¹ 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 più¹

dettagliato di quello che si firma per l’accesso alle cure» – spiega Elena Bravo, Senior Researcher dell’Istituto Superiore di
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Sanità . «Un paziente informato, consapevole delle potenzialità  del proprio campione, oltre a vigilare su un uso corretto del

proprio materiale biologico, può² 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. «Il

Consenso Informato non è¨ un atto istantaneo» – specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi

dell’Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara – «bensì¬ è¨ 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

fragilità  emotiva.

In merito infine al supporto psicologico, più¹ della metà  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 opportunità  di opzioni di cura, come l’accesso a studi clinici

sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo l’11% ha ricevuto spiegazioni di cosa si trattasse: il fatto che la stragrande

maggioranza non abbia risposto alla domanda è¨ 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 più¹ sul

territorio e i pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre una vita vicina alla normalità , prevalentemente

vissuta lontano dal proprio specialista di riferimento: per questo il ruolo del MMG è¨ determinante. «Al fine di evitare ulteriori

disagi al paziente, già  provato dal carico della malattia» – sottolinea infatti Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID – «è¨

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 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 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 è¨ un diritto che le Associazioni Pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo

l’impegno e la promessa che guiderà  le attività  future di F.A.V.O. Neoplasie Ematologiche, nata per fungere da ponte tra i

pazienti, clinici e istituzioni. 2065
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Dettagli

, 04 Dicembre 2019

La nascita del network vuole rispondere in modo più¹ incisivo ai bisogni delle persone con tumori del sangue

A Roma inizia il 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 realtà  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 più¹ 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 è¨ la realtà  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.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 qualità  di vita. Un dato significativo che emerge e fa riflettere

riguarda la percezione del ruolo delle associazioni di pazienti: due terzi degli intervistati (65%) non erano a conoscenza della

loro esistenza al momento della diagnosi, e poco meno della metà  (41%) è¨ stato invitato a contattarle, perlopiù¹ da altri

pazienti. Per contro, circa l'80% di chi vi si è¨ rivolto ha trovato molto utile il supporto ricevuto. 'Questi dati indicano la

capacità  delle associazioni pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze – sottolinea Davide Petruzzelli – ma al

tempo stesso la necessità  di dare maggiore visibilità  di queste organizzazioni che da tempo ormai si pongono come

interlocutori del processo di cura insieme agli altri stakeholder'.

La nascita di 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%. Ma a fronte di un'aumentata incidenza, derivante da fattori demografici

quali l'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 è¨ 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 FAVO. 'Dato che oggi grazie alla ricerca si può² guarire, una diagnosi in

giovane età  non può² 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 metà  dei pazienti la malattia ha causato problemi nella sfera lavorativa

propria e dei familiari, mentre più¹ del 30% ha incontrato difficoltà  nell'accesso al credito e ai prodotti assicurativi. Sono queste

autentiche discriminazioni che inaspriscono ulteriormente la già  difficile condizione dei pazienti e ancor di più¹ 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 più¹ 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 più¹

dettagliato di quello che si firma per l'accesso alle cure', spiega Elena Bravo, Senior Researcher dell'Istituto Superiore di Sanità .

'Un paziente informato, consapevole delle potenzialità  del proprio campione, oltre a vigilare su un uso corretto del proprio

materiale biologico, può² 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. 'Il

Consenso Informato non è¨ un atto istantaneo', specifica Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi
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dell'Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara. 'Bensì¬ è¨ 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

fragilità  emotiva.

Infine, in merito al supporto psicologico, più¹ della metà  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 opportunità  di opzioni di cura, come l'accesso a studi clinici

sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo l'11% ha ricevuto spiegazioni di cosa si trattasse: il fatto che la stragrande

maggioranza non abbia risposto alla domanda è¨ 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 più¹ sul

territorio e i pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre una vita vicina alla normalità , prevalentemente

vissuta lontano dal proprio specialista di riferimento: per questo il ruolo del medico di Medicina generale (MMG) è¨

determinante. 'Al fine di evitare ulteriori disagi al paziente, già  provato dal carico della malattia – sottolinea infatti Paolo

Spriano, Vice Presidente SNAMID – è¨ 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 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 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 è¨ un diritto che le associazioni di pazienti possono e devono difendere e far rispettare: questo

l'impegno e la promessa che guiderà  le attività  future di FAVO Neoplasie Ematologiche, nata per fungere da ponte tra i

pazienti, clinici e istituzioni.

Tutte le associazioni di pazienti dedicate ai tumori del sangue interessate a unirsi a FAVO Neoplasie Ematologiche possono

contattare Davide Petruzzelli (Tel.: 339/2249307 – E-mail: Questo indirizzo email è¨ protetto dagli spambots. I necessario

abilitare JavaScript per vederlo.).
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Al via a Napoli e in Campania
dove le diagnosi di neoplasia
ematologica sono sempre più
numerose

 

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

dove però 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 l’aspettativa di
vita si estenderà sensibilmente nel futuro prossimo, migliorandone anche la qualità. 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 è una nuova e importante realtà 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 più 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 è la realtà 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 qualità 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 metà (41%) è stato invitato a
contattarle, perlopiù da altri pazienti. Per contro, circa l’80% di chi vi si è rivolto ha trovato
molto utile il supporto ricevuto. «Questi dati indicano la capacità delle Associazioni
Pazienti di rispondere in modo efficace a svariate esigenze» – sottolinea Davide Petruzzelli
– «ma al tempo stesso la necessità di dare maggiore visibilità 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: è i

aumento l’incidenza, ma anche il numero di chi guarisce o cronicizza la malattia. Cresce il peso speci�co

delle Associazioni in rappresentanza dei pazienti con tumori del sangue

Inizia a Roma u�cialmente il 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 realtà associativa

che vuole rispondere ai bisogni delle persone che hanno ricevuto e

riceveranno una diagnosi di neoplasia ematologica.

«Si tratta di un network �nalizzato a costituire una voce unica e più 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 è la realtà delle malattie

oncologiche viste dagli occhi del paziente, e tanti ancora gli unmet needs delle persone a�ette da neoplasie em

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.O.) 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 qualità di vita. Un dato signi�cativo che emerge

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 metà (41%) è stato invitato a contattarle, perlopiù

pazienti. Per contro, circa l’80% di chi vi si è rivolto ha trovato molto utile il supporto ricevuto.

«Questi dati indicano la capacità delle Associazioni Pazienti di rispondere in modo e�cace a svariate esigenze»

Davide Petruzzelli – «ma al tempo stesso la necessità di dare maggiore visibilità di queste organizzazioni che da

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 c

costante dell’incidenza delle malattie onco-ematologiche: negli ultimi 13 anni, infatti, le diagnosi di Linfoma No

sono aumentate del 45% e quelle delle leucemie del 26%[1].
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Ma a fronte di un’aumentata incidenza, derivante da fattori demogra�ci quali l’aumento della popolazione e l’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 modi�cato 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=, PHARMA

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

del-sangue-fanno-rete-30884
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Presentati i risultati del sondaggio <Le voci contano=Nasce <FAVO neoplasie ematologiche=: network di associazioni di
pazienti
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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 realtà 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...
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I 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 alla malattia, al percorso di cura e alle conseguenze causate da un tumore del sangue sulla qualità di

vita e per rispondere in modo più incisivo ai bisogni dei pazienti è 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.O.), che riunisce le Associazioni Pazienti con tumori del sangue (presidente Davide Petruzzelli): una nuova

ed importante realtà 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 Italia le persone che ricevono una diagnosi di neoplasia ematologica:

è in costante aumento l'incidenza, ma anche il numero di chi guarisce o cronicizza la malattia.

Dal sondaggio, emerge un dato significativo: due terzi degli intervistati (65%), al momento della diagnosi, non sono a

conoscenza della esistenza al momento della diagnosi, e poco meno della metà (41%) è stato invitato a contattarle, perlopiù da

altri pazienti. Per contro, circa l'80% di chi vi si è rivolto ha trovato molto utile il supporto ricevuto. La metà dei pazienti la

malattia ha causato problemi nella sfera lavorativa propria e dei familiari, mentre più del 30% ha incontrato difficoltà

nell'accesso al credito e ai prodotti assicurativi.

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%

Oggi, la sopravvivenza a cinque anni per tutte le forme di leucemia si aggira intorno al 43% negli adulti, 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 - dice  Francesco De Lorenzo, presidente F.A.V.O, vivono circa 900.000 persone guarite dal cancro, e questo è

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 alla ricerca si può guarire, una diagnosi in

giovane età non può 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

prima della diagnosi, e prevalentemente attraverso la televisione e la radio o da parenti e amici, mentre più 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 più

dettagliato di quello che si firma per l'accesso alle cure» -spiega Elena Bravo, Senior Researcher dell'Istituto Superiore di

Sanità.«Un paziente informato, consapevole delle potenzialità del proprio campione, oltre a vigilare su un uso corretto del

proprio materiale biologico, può 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.«Il

Consenso Informato non è un atto istantaneo»-DICE Francesco Angrilli, Responsabile Centro Diagnosi e Terapia Linfomi

dell'Ospedale Civile Spirito Santo, Pescara -«bensì è 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 fragilità

emotiva.

In merito infine al supporto psicologico, più della metà 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 opportunità di opzioni di cura, come l'accesso a studi clinici

sperimentali: meno del 20% vi ha partecipato e solo l'11% ha ricevuto spiegazioni di cosa si trattasse: il fatto che la stragrande

maggioranza non abbia risposto alla domanda è chiaro segno di una mancanza di condivisione tra medici e pazienti delle

informazioni sulle opzioni terapeutiche.
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I percorsi terapeutici oggi si snodano attraverso tempi sempre meno trascorsi nelle strutture ospedaliere e sempre più sul

territorio e i pazienti, diversamente da un tempo, a volte riescono a condurre una vita vicina alla normalità, prevalentemente

vissuta lontano dal proprio specialista di riferimento: per questo il ruolo del MMG è determinante. «Al fine di evitare ulteriori

disagi al paziente, già provato dal carico della malattia» -sottolinea infatti Paolo Spriano, Vice Presidente SNAMID -«è

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 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 loro capitale di speranza e di esperienza, possono svolgere un ruolo di grande supporto».

I pazienti con tumori del sangue fanno rete: insieme medici ed istituzioni novecentomila italiani vivono guariti dal cancro
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