Commissione Adolescenti AIEOP
13 marzo 2019, Istituto Nazionale dei Tumori, Milano

Presenti
Commissione Adolescenti AIEOP 2018

Andrea Ferrari —Milano (coordinatore)
Maurizio Mascarin —Aviano

Paola Quarello —Torino

Marco Spinelli —Monza

Assunta Tornesello — Lecce

Pamela Ballotta — Padova

Altri invitati

Assenti

Teresa Perillo - Bari

Marta Pierobon — Padova
Federico Mercolini —Bolzano
Carlo Alfredo Clerici — Milano
Domitilla Secco - Roma

Marina Bertolotti — Torino
Giuseppe Milano —Roma OPBG
Maria Speranza Massei — Perugia
Michela Bonetto - Padova

escente

Agenda

a. valutazione verbale della riunione del 30 ottobre 2018

b. valutazione dei progetti
a. survey limiti di eta
b. primi dati estrapolati dal 1.01 sul numero di pazienti adolescenti curati nei nostri centri
c. documento AIEOP (invio a FIAGOP? Invio a CD AIEOP?)
d. WINNERS CUP

c. organizzare attivita di disseminazione/formazione
a. Roma, settembre 2019 - convegno con tutte le realta locali AIEOP che hanno strutturato

progetti dedicati; tavola rotonda con i ragazzi

b. convegno assistenza infermieristica al paziente adolescente
c. scuole
d. pediatri/medici di base
e.l a “Giornata del paziente adol

d. coinvolgimento FIAGOP, FUV, RAGAZZI

e. progettualita futura: adulti (linee guida condivise sulle patologie); altri GdL AIEOP
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altro?
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Verbale:

Viene di scusso i Isurvgysublignigitlietd’ redalidadl dorvelati (doé dstrmpoldti dal
modello 1.01 = numero di pazienti adolescenti curati nei nostri centri).

Ad oggi hanno risposto alla survey 27 centri: si decide di chiedere nuovo sollecito, puntando ad avere
almeno 35 centri (come lo studio precedente).

Si discutono i dati presentati da Paola Quarello dal 1.01: si ritiene necessaria nuova valutazione con
modifica de cut-off (chiedere dati 15-19 anni, per uniformarli ai dati epidemiologici e provare una

valutazione rispetto all’'atteso). Ulteriori comm
(escludere bias sui piccoli numeri) e alle tipologie di centri (centri di oncologia pediatrica dentro ospedali
pediatrici vs centri in contest.i del |l " adulto); va

Si discute delle possibili azioni dirette sui centri.
Si decide per preparare abstract per SIOP Lione (abstract submission until April 2) e per AIEOP Catania.

Viene discusso | aspett o pereotsaistituzionale/giutidica/politico.

Si concorda che questo debba certamente essere un obiettivo a lungo termine di AIEOP: resta da stabilire
guanto sia obiettivo diretto invece della Commissione Adolescenti. Soprattutto non & chiaro quale sia il
percorso.

Ad esempio, esiste uno specifico aspetto normativo a cui mirare?

Pud essere quello di far definire in modo normativo il limite di eta a 18 anni per la cura dei pazienti
adolescenti con tumore nei centri di oncologia pediatrica? O € meglio mirare alla creazione di centri

dedicati con specifiche caratteristiche (vedi *“ Do
Si concorda che, da un certo punto di vista, lavorare su un cut-off di eta sia certamente piu semplice, ma
forsenonér eal mente questo il probl ema (si deci de di a

criteri per centri dedicati € piu razionale e utile anche alla futura collaborazione con i colleghi adulti, ma
certamente piu complesso da un punto di vista normativo.
Si discute su quale sia il corretto interlocutore: il garante? La Conferenza Stato Regione? La Commissione

d e hfdnZiakd el | ' Ad o | eanerg(posibile cdneattol Paolo STani)? L * | t® Supetiote di Sanita
(Franco Locatelli)?
Si decide di:
0 avviare una investigazione/consulenza informale su questi aspetti (Carlo Clerici);
O inviare comunque il “Document o AdPpG teldfdnatd e s c en

di Andrea Ferrari a Marco Zecca)

0 discutere in CD circa i possibili interlocutori e i possibili passi, che verosimilmente spettano al
Presidente AI EOP piu0 che alla commissione (val
per avere la sua visione e il suo consiglio in merito)

0 non coinvolgere per ora FIAGOP in questo percorso (ancora preliminare); poi sara necessario e utile
farlo

Viene brevemente discusso circa la Winners Cup (Milano, 11 maggio), evento originariamente ideato da

SI AMO, che divenCammiggsi evenAdol"adsedemdati AI EOP” (g
discute circa la modalita di uniformare nei diversi centri partecipanti la comunicazione e mettere in risalto il

ruolo di AIEOP e della Commissione (buona occasione per visibilita e per comunicare le problematiche degli
adolescenti malati).

Viene discussa la proposta preliminare di Giuseppe Milano e Andrea Ferrari circa il convegno con tutte le
realta locali AIEOP che hanno strutturato progetti dedicati (gia programmata a suo tempo con SIAMO e
quindi congelata, sede Roma). La proposta viene ritenuta di grande interesse, in particolare la parte relativa



la coinvolgimento diretto dei ragazzi. Si decide di proporre: convegno a novembre (invece che settembre) e
di sabato, aula di maggiori dimensioni (250 posti invece che i previsti 80), ampliamento della parte
dedicata ai ragazzi, coinvolgimento FIAGOP (necessario dato il coinvolgimento delle associazione genitori
dei progetti locali).

09.30 Apertura e presentazione MEETING
09.30 - 10.10 | SESSIONE
09.30-10.30 ADOLESCENTI E ONCOLOGIA (OVERVIEW)

ADOLESCENTI E ONCOLOGIA (LAVORO DELLA COMMISSIONE AIEQP)
10.30-12-.30 LE ESPERIENZE LOCALI IN ITALIA (10' TALK)
12.30-13.30 PAUSA PRANZO

13.30- 15.30 1l SESSIONE

13.30-14.00 LA VOCE DEI RAGAZZ| (2 ESPERIENZE/CONFRONTI)

14.00-15.30 ROUND TABLE (PATIENT NEEDS - 8 RAGAZZI E 2 MODERATORI)
15.00-15.30

Discussione sui temi trattati
15,3|CHIUSURA

Sempre ne | | ambito dei progetti di comuni c azoneegne e di
a d#Hssfstéhza infermieristica al paziente adolescente. Possibili temi: social network — infermiere
confidente — intimita e privacy. Si decide di attivare il processo per la realizzazione del convegno
contattando il GdL AIEOP Infermieri (responsabile moreno.crottipartel@gmail.com). Andrea Ferrari attivera
formalmente il contatto, poi Pamela e Michela Bonettolavor er anno con i | GdL per o

Viene discusso | '"idea discuofeeG'céorgi a dil i pf,ocgeenatz © o
Fondazione Umberto Veronesi (FUV) ha creato 5 anni fa con SIAMO. Si tratta di un progetto molto legato a
prevenzione e stili di vita e di fatto passivo per quello che riguarda il coinvolgimento degli studenti. Poi, in

molte realta locali esistono progetti singoli. Maurizio Mascarin descrive il progetto di Aviano, legato

all " evento |l etterario Pordenonelegge: |’ ' esperienz
possibilita di pensare ad un progetto simile su base nazionale o comunque su un numero specifico di centri

Al EOP, che prenda |’ ' esperienza di Aviano come mod
Si di scut e, parall el ament e, di FUV e dell’ event u:
avere con FUV. FUV é interessata e puod essere un
(es. progetto con pediatri/medici di base).

Viene discussa la progettualita di sviluppo di linee guida condivise sulle patologie (con le societa
scientifiche dell’ adulto) e su temi trasversal:] (
Possibili temi (come primi test):
a) patologie:
T rabdomi osar coma dadleibvhne addto (pasibite eefeterge per AIEOP:
Andrea Ferrari)
melanoma (Andrea Ferrari)
9 linfoma di Hodgkin alla ricaduta (Maurizio Mascarin)
9 carcinoma del rene (Filippo Spreafico)
b) temitrasversali:
9 terapia antibiotica e profilassi (anche per low-risk) (Marco Spinelli)
9 fertilita (Titti Tornesello)
i terapia antiemetica (Federico Mercolini)

Vengono discusse le diverse problematiche relative allo sviluppo di queste linee guida:
- I aspetto della metodol ogi a


mailto:moreno.crottipartel@gmail.com

- |7 aspetto del c oi niBOB(Inmedorfermate,passdndogidirelatiéGdper t i A

- I aspetto del coinvolgimento delle societa sci
semplice anche alla luce della storia di SIAMO; per esempio, si puo contattare AIOM — Stefania Gori
—per una singol a ' inea guida, senza pensar e

progettualita?)

Il n conclusione Vviene

ac n ta all’ipotesi di un
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