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Cos’¢ il GAL AIEOP ADOLESCENTI, che relazioni ha con il gruppo intersocietario AIOM-AIEOP e con i
progetti europei (ESMO-SIOPE, ENTYAC, JANE) e perché deve continuare a esistere?

Panoramica sulle attivita
del gruppo
intersocietario AIOM-
AIEOP
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Ampliamento del gruppo: creazione “gruppo allargato” (oltre ai 10 membri
formalmente riconosciuti) 6 nuovi membri, 3 AIEOP (gli altri 3 membri del GdL
AIEOP, Tornesello, Perillo, Spinelli), 3 AIOM (Indini, Baldi, Puccini)

gruppo psicologi: Giulia Zucchetti, Francesca Bomben, Elena Pagani Bagliacca e
Elisabetta Razzaboni

Studi in corso: 1) progetto Sessualita (survey operatori sanitari, survey pazienti
linee guida comunicazione), 2) progetto Diritto all’Oblio, 3) studio sull’inclusione
di AYA negli studi registrativi per farmaci - focus su dati italiani, 4) valutazione
dati epidemiologici di incidenza di tumori in AYA e focus su possibili fattori di
rischio ambientali

Collaborazione con Laura Marziali e 1’ Associazione “C’¢ Tempo”

Progetto libro “Nella Terra di Mezzo” (Ferrari, Peccatori, Rosati, PIEMME ed)
Appuntamenti: 1) settembre 2024: Mini-convegno — Conferenza stampa per lancio
libro; 2) gennaio-febbraio 2025: Convegno Menarini (Firenze? Focus su “patient
involvement”?, titolo: “C’¢ tempo...per la cura”?)




Panoramica su gruppi
inter-societari e progetti
europei

SIOPE AYA Committee, SIOPE/ESMO AY A Working Group, ENTYAC, JANE
Joint Action on Networks of Expertise (huovo network su AY A coordinato da INT
MI)

Necessita del GAL AIEOP di interagire (come gruppo AIEOP e non solo per la
presenza dei singoli individui) con gli altri progetti nazionale e internazionali, ma
al contempo pianificare iniziative autonome.

GdL AIEOP: progetti
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Pubblicazioni 2023: solo studio Psicovid (Zucchetti et al. Ped Hematol Oncol)
Progetto Soleterre (reinserimento scolastico-lavorativo): dati non ancora
dispnibili, per uno studio iniziato oltre 4 anni fa

Risulta lungo, difficile e poco produttivo realizzare studi che implicano survey

Studio sulla consapevolezza della cattiva prognosi e il fine vita (progetto in
comune con il GdL psicosociale); pensato un anno fa, lo studio e quasi concluso e
portera ad un documento AIEOP e un paper; modello di possibile studio piu
semplice da realizzare

Studio India (Studiosubd i nt er val |l o diagnostico
ai centri AIEOP, confrontato con i bambjnLo studio & pronto a partire dopo il
lungo iter di approvazione. Si sollecita la verifica da parte di tutti della situazione
dei CE locali.

Progetti Fondazione Veronesi (FUV): ogni anno viene sviluppato un progetto in
collaborazione. Nel 2023 é stato sviluppato il tema del Ritardo diagnostico, nel
2024 sara quello della Difficolta di accesso alle cure e ai protocolli. | progetti
vengono portati aventi sempre congiuntamente al percorso di #Fattivedere, rivolto
ai ragazzi delle scuole superiori. Inviare a Ferrari la propria eventuale candidatura
per programmare un incontro di #Fattivedere presso la propria citta

Winners cup: verra organizzata a settembre-ottobre 2024, con lo stesso format del
2023. Ruolo centrale formale di GdL Adolescenti.

Progetto Newsletter: si sottolinea la necessita di un impegno da parte di tutti per
preparare periodicamente le newsletter

Incontri per MMG/PLS: non sono piu stati realizzati incontri dopo i primi due
(Torino, Bari) del 2022, nonostante un anno fasi fossero proposti diversi candidati.
Si sollecita I’impegno da parte di tutti in merito (e la possibilita di usufruire di
AIEOP come piattaforma e aspetti logistici). Si candidano Rimini, Trento, quindi
eventualmente Napoli, Pisa, Perugia, Monza, Bologna.

Progetti trasversali con altri GdL AIEOP: Il progetto con Gdl Psicosociale &
stato un ottimo esempio. Si discute circa possibile collaborazione con GdL
Biologia: Simposio sulle possibili differenze biologiche legate all'eta (LLA,
sarcomi, NBL, HD?) (Genova potrebbe proporsi per contattare Luca Lo Nigro?).
Da verificare con GdL osso 1’evoluzione della proposta effettuata 1’anno scorso
(Asaftei)

Presentazione progetti
locali

Vengono presentati i progetti locali dei centri presenti

Discussione
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| progetti locali presentati, soprattutto per gli aspetti di coinvolgimento dei ragazzi
con percorsi creativi, sono un esempio straordinario di attivita dei nostri centri e un
modello unico, che merita di essere valorizzato appieno come attivita del GdL. Si
propone pertanto:

o0 Pubblicazione di un paper che descriva i progetti dei vari centri (inviare a
Ferrari entro un mese un breve scritto, meglio se in inglese, che descriva
brevemente 1’attivita selezionata che si vuole presentare, incentrata sugli
aspetti creativi, con testimonianza dei ragazzi e eventuali foto)




0 Realizzazione di un percorso creativo “nazionale”, con un progetto trans-
centri. Vengono avanzate due proposte, alla luce dei vari progetti locali
illustrati: 1) progetto fotografico (con un tema specifico, da individuare;
fotografie scattate dai ragazzi); 2) manuale di sopravvivenza del giovane
paziente oncologico (raccolta di consigli/indicazioni da parte dei ragazzi
su come affrontare la malattia, stile progetto Tumorial INT, con
produzione di una sorta di libro di spiegazioni e trucchi). Si iniziera dal
progetto fotografico. Ferrari inviera a breve un “protocollino” (pensare al
tema, idea di coinvolgere FIAGOP, mostra — durante congresso
nazionale? — catalogo, etc).

Come gia in passato, si discute circa il coinvolgimento diretto dei pazienti nelle
attivita del GdL (vedi anche la collaborazione di AIOM-AIEOP con Laura
Marziali e C’¢ Tempo). I progetti creativi nazionali (vedi sopra) possono essere un
primo passo. Un’ulteriore proposta da considerare puo andare in parallelo con i
progetti con FUV. Per esempio, considerando il tema del 2024 sull’accesso ai
protocolli, si potrebbe pensare ad un progetto in cui i ragazzi (coinvolti dai vari
centri) producano un video in cui raccontano la loro visione del problema
(incontro zoom con una quindicina di ragazzi, uno o due per centro, in cui gli
presentiamo il progetto e raccontiamo brevemente il tema in questione, i ragazzi ci
dicono cosa pensano che sia per loro un protocollo di cura, o che pensiero hanno in
merito al centro di cura, es. pediatrico vs adulto; poi si ragiona come trasformare le
loro testimonianza in un video).




