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19 marzo 2021
Agenda

1. costituzione del gruppo intersocietario AIE@ROM dedicato ad adolescenti e giovani adulti:
proposte e idee

2. AYAcancerawarenessveek (511 aprile) e lancio del positiggaper AIOM-AIEOP

3. dove siamo con i progetti in corso
a) pubblicazione ritardo diagnostico
b)  pubblicazioni convegno Roma
c) progetto Soleterre sull'inclusione lavorativa
d) progetto PSICOVID

4. proposte per progetti futuri
a) Pordenone legge
b) altro
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Evolving Services for Adolescents with Cancer in Italy:

Access to Pediatric Oncology Centers
and Dedicated Projects

Andrea Ferrari, MD,' Paola Quarello, MD, PhD,? Maurizio Mascarin, MD;* Giuseppe M. Milano, MD,*
Assunta Tornesello, MD,” Marina Bertolotti, MD,” Marco Spinelli, MD? Pamela Ballotta, RN,”
Marco Read Borghi, MS® Milena Maule, MD ? Maria Luisa Mosso, MD,?

Franco Merletti, MD® Marco Zecca, MD;'! and Andrea Pession, MD™

TABLE 2. LocAL ProsecTs DEDICATED T0 ADOLESCENTS AT ATEOP Centers

Center Description

Centro di Riferimento Oncologico, Aviano “Youth Area”; multidisciplinary staff including doctors, nurses, youth
ke, pychologus, ferdlky expers: dediatd syace: imercas

8. auern--ng and other artistic and creative projects:
\Fu):ns“l.hv: in local area; projects with pairs)

th Project”"; dual goal conceming medical issues (c.g.. access to
weatment protocols, preserving schemes) asures
(dedicated spaces, creative and artisic activities (0 give young
patients new ways to express thomselves—music, fashion. creative
writing, photography, theatricals); dedicated staff with doctors,
purses, youth workers psychologias, atistic coondinaios: supporied

Pediatric Oncology Unit, Istituto Nazionale
Tumori. Milan

by the local parcats
Pediatric Hematology/Oncology. 3 4 Fou" prejecs maltdcipisary saff ichaling dockoes, i, youlh
Pediatrco Bambino Gesd, Roma ‘workens, psychologists, vokinteers, cancer survivors; supportive
programs (project with local
schools)
tric Department, San Gerardo Hospital,  Limited dedicated staff (doctor, psychologist); dedicated spaces:
Fondazione MBBM, Monza. ltaly specific project supported by the local parents

Pediatric Onco-Hematology, Regina Margherita age-specific skills, dadicated spaces; various progr
Children’s Hospital, Torino specific project dedicated to job orientation; project on transition
adult care; project with radia (*“radio UGI"); supported by the Tocal

psas e iaion harity
Pediatric Department, Policlinico Bari “We You

o

ded:c:od staff us)ambglus volunteers, musi

therapi Projocs: cosmetic make-0p, soog writing, munls,

qom. et therapy mepponed by the local pascats ssociation d
arity

Pedintic Oncology Usk. Policlisco San Mat, Effecive mmltidicplinary cospertion with adt mecial
Pavia gy unit: dodicated spaces (“Easy Room™ ; no
dodicated staflsuppented by the ocal pavcas assocktion and charity
Pediatric Onoology Unit, Meyer Hospital, Firenze Dedicated staff, coordinated by .nymhgm. Iaboratories for artistic

projects supported by the local parcnts association and charity
Pediatric Oncology Unit, Panma Univensity Managod by peychologiss: dedicoed spaces: aboratoies: adio.web,
-4} cosmetic make-up,

Pediatric Oncology Unit, Pisa Unisersity Hospital *Young Group.” gl by e local parcots association: social
aciviios, spot spperied 4 by the local parents assocition

Pediatric Oncology Unit, Catanzaro Hospital  Managed by psychologists and volunteers; laboratories for artistic
progcts

Pediatric Oncology Unit, “Vito Fazzi” Hospital, Dedicated spaces: specific program for off-therapy patients

cce
Peditic Oncology Uit Policlinico Gemell,  Dedicaied spaces; creaive prjects: music, cooking.paining. ester

Potiame Oncology Unit. Casa Sollievo Della - Developed by the local parens asociation dedicted spaces: project
Sofferenza.” San Giovanmi Rq ‘with local schools.
Pearic Oncology Uit “Burlo o Gt Agespecific
Hospital, T
Pedatric Gnco Ouwl i “SM. Dcla Age-specific psychosocial support: social and recreational programs
Pediatric Depmmnl. r.hppo el Ponte Hospital, Agespecific peychosocial support; ant thrapy pject suppored by the
arese paseats association and chari
Deparument of Women's and Chdre’s Heath. lxm.p-:m “Teen Zonc" . dedicated staff supported by the ocal

University Hospital parents association a y
Pediatrc Oncology Deputment, Policlinko  Dedicated st dedicated spoces: developed by the ocal parents
Sant’Orsola Malpighi, Bologna association
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Lettera di intenti

Creazione di un gruppo di lavoro intersocietario AIOM-AIEOP
dedicato ai pazienti adolescenti e giovani adulti con tumore

Gli ad i giovani i particolari che d

dedicati. Agh aspetti psico-social relativi a questa fascia di etd, si aggiungono elementi clinici come il problema di
accesso alle cure e di arruolamento nei protocolli cinici, 1a particolare epidemiologia e la mancanza di studi biologici
dedicati, il problema della preservazione della fertilits, il bisogno di un approccio multidisciplinare che richieda la
collaborazione diretta di esperti di varie discipline e la partecipazione congiunta dell'oncologo medico e dell'oncologo
pediatra. Di fatto questi pazienti corrono spesso il rischio di trovarsi in una terra di mezzo tra il mondo delloncologia
pediatrica e quello delloncologia medica dell'sdulto.

Negli ultimi anni lo sforzo congiunto delle comunith scientifiche dell'oncologia pediatrica e di quella dell'adulto ha
portato alla costituzione di un gruppo europeo dedicato — ESMO-SIOPE AYA Working Group® - nato con obiettivi
educazionali e con Fidea di promuovere azioni comuni, Il gruppo ha recentemente pubblicato un pasition paper che
sintetizza gh aspetti dinici principall de pazienti in questa fascia di eta.**

Sul modello della cooperazione ESMO-SIOPE sviluppatasi in ambi , AIOM & anche
in Italia un gruppo di lavoro intersocietario dedicato ai pazienti adolescenti e giovani adulti con tumore (in AIEOP gi
esiste un gruppo di lavoro dedicato agli adolescenti)

Scopo primario del gruppo & quello di promucvere attivits volte ad sumentare la consapevolezza sulle problematiche
relative a questi pazient sia ta la comunits scentifca che ta o popolaziane generalel ¢ piaificare quindi eventual
progetti comun il perti di come ematolog, infermieri e
psicologi e gruppi di pazienti € rappresentanti di pazienti.

Con questa lettera di intent], il Presidente eletto di AIOM ed il Presidente di AIEOP approvano formalmente
la costituzione del gruppo di lavoro intersocietario costituito, almeno inizialmente, dai dottori: Andrea Ferrari,
Maurizio Mascarin, Paola Quarello (oncologi pediatri) e Fedro Peccatori, Angela Tass, Giuseppe Banna (oncologi
medici).

1l gruppo riporter direttamente ai Professori Cinleri e Zecca,

Prof. Saverio Cinieri
Presidente eletto AIOM
Aseouiazione Itakiana di Oncologia Medica

o bevr  Ciiee sy

Prof. Marco Zecca
Presidente AIEOP
Associaziane ialian: oy diatrica

* ESMO = Eusopaan Sooly kor Medicas Orwcogy
oy

SIOPE = Eopsan Socty o Paedt ooy
Ava

3 postion paper
and the Furopean for Paodaic Oncology (SIOPE)
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Gruppo di Lavoro intersocietario AIOMIEOP dedicato adolescenti e giovani adulti
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dedicati. Agli sspetti pico-sociali relativi a questa fascia di etd, si sggiungono elementi clinici come il problema di
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Negli ultimi anni lo sforzo congiunto delle comunith scientifiche dell'oncologia pediatrica e di quella dell'adulto ha
portato alla costituzione di un gruppo europeo dedicato — ESMO-SIOPE AYA Working Group® - nato con obiettivi
educazionali e con Fidea di promuovere azioni comuni, Il gruppo ha recentemente pubblicato un pasition paper che

. Ao . T sintetizza ghi aspetti dinici principali dei pazienti in questa fascia di eta.**

Il gruppo riportera direttamente ai Professori Cinieri e Zecca. o e :

Sul modello della cooperazione ESMO-SIOPE sviluppatasi in ambito europeo, AIOM e AIEOP intendono costituire anche
in ttalis un gruppo di lavoro intersocietario dedicata i pazienti adolescent; e giovoni adulicon tumore (in AIEOP g3
esiste un gruppo di lavoro dedicato agli adolescenti).

Pr{)f. Saverio Cinieri me. Marco Zecca Scopo primario del gruppo & quello di promucvere attivits volte ad sumentare la consapevolezza sulle problematiche

relative a questi pazient sia ta la comunits scentifca che ta o popolaziane generalel ¢ piaificare quindi eventual
I

. progetti comuni. i perti di altre discipline come ematologi, infermieri
Presidente eletto AIOM Presidente A|EOP paiologi e grupsl di porient ¢ rappesentant] i pazlenti
adiatrica Con questa lettera di intenti, il Presidente eletto di AIOM ed il Presidente di AIEOP approvano formalmente

a costituzione del gruppo di lavoro intersocietario costituito, almeno inizialmente, dai dottori: Andrea Ferrari,
Maurizio Mascarin, Paola Quarello (oncologi pediatri) e Fedro Peccatori, Angela Tass, Giuseppe Banna (oncologi

s ) .M-\___. medici).

1l gruppo riporterd direttamente ai Profes

Assoiiazione ltaliana di Oncolojgia Medica Associazione ltaliana

» [ =

Prof. Saverio Cinieri Prof. Marco Zecca
Presidente eletto AIOM Presidente AIEOP

Ascouiazone tafana i Gncologis Medica Asm:iniaW«ﬁmnu
o (evar [ et o ]

Eusopaan Scciey or Medicas gy
SOPE  Euopaan Socy o Pasan Oy
'AYA = adctencerts and

o e Eopean Sty o Poedac Onclogy (4OPE)_
‘Anchos Farmar Dan Stark Fockd Alssanio Peccatin Loma Fam, Vakrk Laurence, Naate Gaspsr, vana Bove-Spasajevt
Kina Dt s, Woese 74 e o o), Lo S Svatons A2, A Dogee i Baloh. o e Do G Lrtsos

25 marzog riunionegruppo intersocietario AIEGKRIOM -
dedicato ad adolescenti e giovani adulti :
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AYA Cancer Awareness Week: April 5th-11th
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ESMO Open

Adolescents and young adults (AYA) with cancer: a position

paper from the AYA Working Group of the European Society

for Medical Oncology (ESMO) and the European Society for
Paediatric Oncology (SIOPE)

Journal: | ESMO Open

Manuscript ID | Draft

Article Type: | Review

Date Submitted by the

Author: n/a

Complete List of Authors: | Ferrari, Andrea ; Fondazione IRCCS Istituto Nazionale dei Tumori,
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Stark, Dan; University of Leeds School of Medicine, Leeds Institute of
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Douillard, Jean-Yves; European Society for Medical Oncology,
Mountzios, G.; University of Athens School of Medicine,
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European Parliament

Special Committee on Beating Cancer

PUBLIC HEARING

“From lab to life: transforming childhood,
adolescent and rare cancer care”

Panel 2: Rights and needs of rare cancer and paediatric cancer patients,

survivors, parents and caregivers

Tuesday, 23 February 2021

Putting Adolescents and Young Adults (AYA) under Spotlight

andrea.ferrari@istitutotumori.mi.it

Pediatric Oncology Unit - Youth Project - Fondazione IRCCS Istituto Nazionale Tumori of Milan

Chair Italian AIEOP Working Group on Adolescents
Chair SIOPE AYA Committee
Co-chair ESMO-SIOPE AYA Working Group
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