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Presenti 
 
Commissione Adolescenti AIEOP  2018 
• Andrea Ferrari – Milano  (coordinatore) 
• Marina Bertolotti – Torino  
• Maurizio Mascarin – Aviano  
• Giuseppe Milano – Roma OPBG  
• Paola Quarello – Torino  
• Marco Spinelli – Monza  
• Assunta Tornesello – Lecce  
• Pamela Ballotta – Padova  
 
Altri invitati 
• Teresa Perillo - Bari  
• Marta Pierobon – Padova  
• Federico Mercolini – Bolzano  
• Michela Bonetto - Padova 
 
 
Ordine del giorno: 
• Struttura interna della Commissione (chair, board, membership)  
• Percorsi e obiettivi  
• Rapporto con gli altri GdL AIEOP  
• Rapporto con FIAGOP  
• Rapporto con FUV  
• Rapporto con AIOM/SIE  
• Calendario incontri 
• SIOP-E/ENTYAC  
• Varie (es. altri nuovi membri)  
 
 
 
La “commissione” è per sua definizione una struttura transitoria, che riceve dal CD AIEOP un mandato per 
“risolvere un problema”. Qual è il nostro mandato? 
Certamente “ricreare un gruppo forte dedicato agli adolescenti in AIEOP”, creare un ampio consenso nel 
mondo dell’oncologia pediatrica italiana; un gruppo che possa riflettere sulle criticità riscontrate e sulle 
tante tematiche e, in seconda battuta, portare alla formazione di una struttura “stabile” (che non è la 
commissione, come detto transitoria per definizione).  
Per questa ragione, in questa fase di consolidamento, non riteniamo necessario definire troppe regole 
interne in termini di board, membership e rotazioni. 
 
Dopo questa fase di confronto e consolidamento, sarà necessario  - meglio se non come “commissione”, 
ma come “qualcosa d’altro”- ridefinire i canali di apertura verso le società scientifiche dell’oncoematologia 
dell’adulto. 
 
Circa altri aspetti organizzativi: 

• è utile essere inclusivi e considerare anche i pazienti ematologici cronici non oncologici (anche se 
per molti aspetti il focus principale resta quello dei malati di tumore);  



• è importante allargare la base AIEOP di partecipazione alla Commissione. Oltre ai membri del 
Board, si decide di allargare la attività ad altre persone (oggi invitati Perillo, Pierobon, Mercolini, 
Bonetto) con uno specifico interesse per gli adolescenti (o responsabili di progetti locali) (persone 
giovani?). Si decide che verrà chiesto formalmente ad ogni GdL AIEOP di identificare all’interno 
dello specifico GdL un membro che possa fare da riferimento per la Commissione, nel momento di 
affrontare specifiche problematiche, oppure essere comunque parte delle riunioni allargate della 
Commissione. L’idea è quella cioè di avere una struttura flessibile e dinamica;  

• è fondamentale avere presente che sia FIAGOP che FUV sono e devono essere stakeholders 
fondamentali per la Commissione e per qualsiasi futura struttura AIEOP dedicata agli adolescenti. Si 
decide però che per le prime azioni della Commissione, il loro immediato coinvolgimento diretto 
non sia necessario né utile;   

 
Chiarito lo scopo primario, occorre pensare alle azioni e agli obiettivi a breve-medio termine che la 
Commissione Adolescenti AIEOP può porsi: 
 

• occorre affrontare il problema della definizione, anche formale, dell’età di cui ci occupiamo (anche 
se barriere e paletti, se utili da un punto di vista formale, possono essere visti oggi come un po’ 
anacronistici e potenzialmente pericolosi per lo sviluppo di progettualità condivise future); occorre 
bilanciare i diversi aspetti anche alla luce delle necessarie collaborazioni future con i colleghi 
dell’onco-ematologia dell’adulto (evitare di dire che”gli adolescenti sono nostri” o “noi siamo più 
bravi a curare gli adolescenti”, ma provare a dire “cosa è meglio per gli adolescenti”; 

• occorre affrontare il problema dei limiti di età dei centri AIEOP e delle possibili azioni in tal senso 
(azione sui centri e sulle regioni? azione di AIEOP come società scientifica o azione 
ministeriale/conferenza stato-regioni?);  

• occorre affrontare di conseguenza il problema del gap osservati/attesi degli adolescenti nei centri 
AIEOP; 

• tra gli obiettivi della Commissione c’è certamente quello di proseguire le attività di 
comunicazione/disseminazione già avviata e realizzate da SIAMO; 

 
progetti: 
 

1. Ripetere la survey effettuata nel 2010 sui limiti di età formali dei nostri centri, per avere un quadro 
aggiornato e se qualcosa è cambiato in questi anni; 
vedi Ferrari A, et al. Upper age limits for accessing pediatric oncology centers in Italy: A barrier 
preventing adolescents with cancer from entering national cooperative. AIEOP trials. Pediatr 
Hematol Oncol 2012;29:55ς61.  

 
2. Studio epidemiologico ad alta risoluzione che, partendo dai due studi AIEOP su osservati/attesi, 

provi a capire dove vengono curati i pazienti che non accedono ai centri AIEOP. È in corso, da 
SIAMO, lo studio ADA (coordinato da INT MI) sui dati SDO ministeriali – NB: in corso studio– 
“ADolescents and young Adults with cancer in Italy. How to ensure access to the best care and 
quality of survival”) – deadline per primi risultati fine 2019. 
vedi Ferrari A, et al. Adolescents with cancer in Italy: Entry into the national cooperative pediatric 
oncology group AIEOP trials. Eur J Cancer 2009;45:328ς334. 
Ferrari A, et al. Adolescents with Cancer in Italy: Improving Access to National Cooperative Pediatric 
Oncology Group (AIEOP) Centers. Pediatr Blood Cancer 2016;63:1116ς1119 
 

3. Documento AIEOP - preparare un documento che descriva la posizione di AIEOP riguardo alle 
criticità legate agli adolescenti e le possibili soluzioni, fino ai percorsi integrati di cura – “cosa 
dobbiamo dare ai nostri pazienti”. 
Il documento andrà certamente condiviso anche con FIAGOP (possibile sezione “la posizione dei 
genitori”). 



Possibile struttura del documento: a) breve introduzione con aspetti epidemiologici, b) aspetti 
clinici, c) aspetti psco-sociali, d) la posizione di AIEOP; e) criteri di presa in carico globale (vedi 
precedente documento SIAMO); f) possibili azioni. Possibile deadline per la preparazione del 
documento: fine febbraio (entro metà dicembre prima bozza, da parte di Andrea e Giuseppe; entro 
prime di gennaio aggiunta sezioni psicosociali da parte di Marina; metà gennaio, prima bozza da far 
circolare nel gruppo per discussione e revisione; metà febbraio incontro per discussone finale e 
approvazione) 
 

4. Progetti di comunicazione/disseminazione/educazione 
a. Winners Cup – “AIEOP adolescenti” prende il posto di SIAMO tra gli enti organizzatori 
dell’evento; è necessario informare AIEOP (anche per l’uso del nome e del logo) 

b. #fattivedere e progetto easy room con FUV – i progetti proseguono, con la Commissione 
come partnership 

c. Possibile idee da organizzare  
i. Incontri su temi di psico-oncologia (link con GdL psico-sociale); da un precedente 

incontro: pensare a un format innovativo (tipo laboratorio/focus group), incontri di 
tre ore, in più sedi  AIEOP; stakeholders, produrre poi materiale 
formativo/informativo da divulgare e/o papers; possibili temi: sessualità, social 
network, il corpo (estetica, mutilazione), uso e abuso di sostanze, alimentazione e 
medicina complementare, i fratelli, symptom appraisal, spiritualità 

ii. Convegno con tutte le realtà locali AIEOP che hanno strutturato o vogliono 
strutturare progetti dedicati agli adolescenti (con FIAGOP); confronto e sinergie 

iii. Convegno per la presentazione del Documento 
iv. L’assistenza infermieristica al paziente adolescente (con GdL infermieri) 
v. Lavoro sulle scuole (oltre a #fattivedere): il reinserimento scolastico e sociale 

vi. Lavoro su pediatri e medici di base (precedente idea con FUV) 
vii. Perché non lanciare la “Giornata del paziente adolescente con tumore”? 

 
 
Infine, si ricorda comunque che il punto di arrivo deve essere quello della proposizione al mondo 
dell’oncologia dell’adulto, con l’obiettivo di arrivare al possibile sviluppo di studi (clinici e biologici) e/o 
linee guida condivise sulle patologie. Si discute se questo debba essere visto come un punto di arrivo della 
Commissione o di una eventuale struttura futura dedicata agli adolescenti. 
 
Ulteriore possibile obiettivo: linee guida “trasversali” con altri GdL – es. fertilità. 
 
 
Prossimo incontro – metà febbraio per finalizzazione Documento. 
 
P.S. – non abbiamo trattato formalmente – ma ne abbiamo discusso tra alcuni di noi dopo la fine della 
riunione – circa il possibile coinvolgimento dei ragazzi nella Commissione. 
Io personalmente credo che, con le dovute cautele e su specifici aspetti, questo sia molto importante. Non 
da subito. Ma da mettere in agenda (anche per il Documento, per esempio, se pensiamo di discutere di 
“cosa i ragazzi hanno bisogno”). Le esperienze di coinvolgimento diretto dei ragazzi nelle progettualità di 
Area Giovani, Progetto Giovani e 4you sono di grande valore. Tra l’altro, ricordo l’idea (poi ovviamente mai 
realizzata) de “I ragazzi di SIAMO”. Ne discuteremo. 

 
 
 
 

 


