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EDITORIALE

nche quest’anno abbiamo deci-

so di consegnare il giornalino

ai nostri referenti e confidiamo
ancora nella loro collaborazione per la
diffusione del nostro periodico.
Abbiamo dedicato molto spazio all’arti-
colo medico, curato dal dott. Andrea
Ferrari, in quanto tratta un argomento
delicato ed importante nell’ambito delle
malattie oncologiche ed ha come sog-
getti gli adolescenti e le cure per quella
che ¢ un'eta particolare anche in ambito
medico.
L’argomento continua
ad essere trattato a pag.
6 gon 1l progetio
SIAMO, pubblicizzato
anche a carattere nazio-
nale con lo spot andato
in onda sulle emittenti

nazionali.
Ricordiamo le nostre
manifestazioni annuali

e ringraziamo sempre
tutti coloro che contri-
buiscono alla buona riu-
scita di queste giornate
in beneficienza e soprat-
tutto i nostri referenti, senza di loro
tutto questo non sarebbe possibile.
Troverete come sempre il calendario del
nuovo anno con gli appuntamenti fissi
dell’associazione.

Abbiamo voluto dedicare ampio spazio
alle iniziative portate avanti insieme
alla Fiagop che hanno riempito il nostro
2014 di eventi e campagne di sensibiliz-
zazione come potrete evincere nelle
pagine 10 e 11.

Nella sezione eventi sono ricordate tutte
le manifestazioni in beneficenza che si

sono svolte da gennaio ad oggi e ringrazia-
mo sempre chi impiega il suo tempo all’or-
ganizzazione di queste giornate di sensibi-
lizzazione, per noi fondamentali.

La sezione news ¢ stata dedicata a tutte
quelle famiglie che hanno donato, in un
giorno speciale della loro vita, un sorriso
ai nostri ammalati.

Nella penultima pagina abbiamo riportato
la notizia del traguardo raggiunto dall’l-
SMETT di Palermo che ha toccato 1 1500
trapianti di organi dal 1999 ad oggi.
Nell'ultima pagina, nel pubblicizzare il 5
per mille, abiamo realizzato

uno specchietto riepilogati-
vo dei contributi ricevuti.
Si evidenzia che fino alla
penultima erogazione 1
nostri contributi andavano
sempre a diminuire, ma con
il 5 per mille del 2012 (ulti-
mo erogato), malgrado il
numero delle associazioni
continui ad aumentare,
quest'anno la Vostra fiducia
ci ha premiato, infatti sia il
numero di adesioni che la
cifra erogata sono aumenta-
ti. Desidero chiudere sempre con i piu sin-
ceri ringraziamenti che vanno a tutti colo-
ro che da 22 anni credono in noi e ci per-
mettono di aiutare tutti gli ammalati onco-
logici della nostra regione e soprattutto i
bambini siciliani, ¢ per loro che lottiamo
per ottenere livelli di cura e centri ospeda-
lieri sempre migliori.

Grazie

CONO GALIPO'
Presidente ASL
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|
QUANDO UN ADOLESCENTE

IL PAZIENTE ADOLESCENTE

S| AMMALA DI TUMORE

pazienti adolescenti sono pazienti spe-

ciali, con bisogni complessi e peculiari,

legati all’insorgenza della malattia in un
momento particolarmente delicato del processo
di crescita: i1 ragazzi si trovano ad affrontare la
diagnosi e la cura del tumore mentre contempo-

raneamente sono chiamati a
non perdere l'appuntamen-
to con il raggiungimento
di tappe fondamentali del
loro sviluppo, personale e
relazionale, fare i1 conti con
un corpo che non funzio-
na e che fa male, richiede-
re l'aiuto del mondo degli
adulti (i genitori, i medici)
proprio in un momento di
grande spinta all'indipen-
denza. Curare gli adole-
scenti vuol dire riconoscere
la complessita della loro
gestione, la necessita di
una presa in carico globale,
la necessita con un'equipe
multi-specialistica in cui
accanto all'oncologo lavo-
rano quotidianamente psi-
cologo, assistente sociale,
educatore, intrattenitore,
assistente spirituale, la ne-

cessita di infrastrutture e servizi adeguati.

Questi ultimi mesi sembrano proprio essere un
momento cruciale per i pazienti adolescenti ma-
lati di tumore: la comunita oncologica € divenu-

Dott. Andrea Ferrari

Oncologo pediatra, Fondazione IRCCS Istitu-
to Nazionale Tumori di Milano.
Responsabile Progetto Giovani, Milano
Responsabile SIAMO (Societa Italiana Ado-
lescenti con Malattie Oncoematologiche)

ta pienamente consapevole del problema dell’ac-
cesso alle cure di questi pazienti, in particolare se
paragonato all’ottimizzazione dei percorsi di cura
in atto con successo nel mondo dell’oncologia pe-
diatrica per il paziente di eta inferiore ai 15 anni.
Diversi studi hanno fatto emergere in modo chiaro

come i pazienti adolescenti e gio-
vani adulti abbiano minori pro-
babilita di guarire dei bambini, a
parita di condizione clinica.

Il trend di costante miglioramen-
to in termini di sopravvivenza
osservato negli ultimi anni per i
bambini, ma anche per i pazien-
ti adulti, non si ¢ osservato negli
adolescenti e nei giovani adulti.
Questo dato sconfortante puo
essere il risultato di vari fattori,
variamente imputabili al paziente
stesso, alla comunita, ai medici.
La mancata consapevolezza, a
vari livelli, che anche gli adole-
scenti possono ammalarsi di tu-
more ¢ sicuramente una causa,
generica ma reale. E un dato di
fatto che gli studi che hanno ana-
lizzato il tempo intercorso tra
I’insorgenza dei sintomi correlati
alla malattia e la formulazione
della corretta diagnosi hanno evi-

denziato un ritardo diagnostico significativamen-
te maggiore nell’adolescente rispetto al bambino:
I’adolescente non ¢ pill “controllato™ dai genitori,
spesso ha quel senso di invincibilita tipico dell’eta



IL PAZIENTE ADOLESCENTE

o tende a fidarsi poco degli adulti in generale e
dei medici in particolare, i medici stessi possono
talvolta sottovalutare sintomi aspecifici in questa
fascia di eta piu che in altre. Alla fine, la diagnosi
e I’inizio delle cure possono essere cosi tardivi, lo
stadio della malattia pit avanzato, le possibilita
di guarigione minori.

L’ACCESSO ALLE CUREE LA
PARTECIPAZIONE AI PROTOCOLLI CLINICI

Uno dei fattori che gioca pero un ruolo importan-
te nel mancato miglioramento delle percentuali
di guarigione dei pazienti adolescenti ¢ la ridot-
ta partecipazione ai protocolli clinici e quindi il
limitato accesso alle migliori cure possibili. Lo
sviluppo di protocolli clinici ¢ indubitabilmente
un momento fondamentale della ricerca oncolo-
gica, ma la partecipazione ai protocolli ¢ di fon-
damentale importanza anche per il paziente stes-
so, che puod beneficiare in tal modo del miglior
trattamento conosciuto, dell’accesso a centri di
eccellenza, della massima attenzione dei profes-
sionisti che si fanno carico della sua gestione,
del rigore imposto dal protocollo stesso. Di fatto,
pero, gli adolescenti non vengono arruolati con
regolarita nei protocolli clinici: cut-off di eta, ne-
¢gli ospedali o nei protocolli stessi, rappresentano
talvolta barriere insormontabili, ma molte volte
¢ anche il medico a cui il paziente
afferisce per la prima volta che non
lo invia ai centri in grado di trattarlo
in modo adeguato.

Per affrontare in modo coordinato
questo problema, 1’Associazione
[taliana Ematologia Oncologia Pe-
diatrica (AIEOP) ha dato vita qual-
che anno fa ad una Commissione
Adolescenti, che con diversi sudi ha
confermato le difficolta di accesso
dei pazienti adolescenti ai centri e ai
protocolli di cura (mentre 1’'80% dei

pazienti sotto i 15 anni attesi in Italia in base ¢
curata nei protocolli AIEOP, cio avviene solo nel
10% dei pazienti tra 15 e 19 anni), suggerendo
come possibile causa 1’esistenza, in molti centri
di oncologia pediatrica italiani, di rigidi limiti di
eta per l'accesso ai reparti, vere e proprie barriere
al trattamento dei pazienti adolescenti con i pro-
tocolli pediatrici, anche se affetti da tumori tipici
dell'eta pediatrica come rabdomiosarcoma, me-
dulloblastoma o leucemia linfoblastica acuta.
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