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Disclosures

Il sottoscritto Andrea Ferrari
ai sensi dell’art. 3.3 sul Conflitto di Interessi, pag. 17 del Reg. Applicativo
dell’Accordo Stato-Regione del 5 novembre 2009,

Dichiara
che negli ultimi due anni NON ha avuto rapporti diretti di finanziamento
con soggetti portatori di interessi commerciali in campo sanitario
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GdL Adolescenti

Andrea Ferrari, Milano
(coordinatore)

*  Paola Quarello, Torino
*  Titty Tornesello, Lecce

*  Terry Perillo, Bari

*  Giuseppe Milano, Roma
*  Marco Spinelli, Monza

. Maurizio Mascarin, Aviano
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Noi eravamo malati, ANDREA FERRARI - FEDRO PECCATORI

ed era una cosa che facevamo in bianco e nero, con un po’
di grigio qua e la:
eravamo un documentario commovente.

Loro no.

Loro erano a colori.

E stavano in una fiction,
in una mossa irregolare della fantasia,

in una commedia di cui qualcuno el TERRA

aveva perso il controllo. dzMEZZO

Ecco, loro erano fotogrammi di un bel film
finiti non si sa perché in un documentario
ungherese anni Sessanta.

Storie di giovani malati di tumore

PIEMME
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ot ae . ANDREA FERRARI - FEDRO PECCATORI
Adesso che ho letto il libro che voi state per leggere,

so che in effetti le cose stanno proprio cosi.

Loro sono in un altro film.

Esistono i bambini malati di tumore,
esistono gli adulti malati di tumore,
e poi esistono loro

e si meritano un film tutto per loro.

Che dei medici si siano messi a studiare N;f'lﬁ/[TEEZRZ%A

che tipo, esattamente, di film e
mi sembra una cosa nobilissima.
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ANDREA FERRARI - FEDRO PECCATORI

Ma la terra di mezzo e terra strana,
In cui non sempre si sa camminare.

Con umilta, allora,

si cerca la ,
il ritmo, la leggerezza dell’andare.

E un lavoro di pazienza, vela TERR A
intuisco, +MEZ7.0

e di Vi S i O n e’ co ra ggi Osa . Storie di giovani malati di tumore

PIEMME
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ANDREA FERRARI - FEDRO PECCATORI
Sarebbe bello se questo libro

potesse accompagnare molti medici
a posare i loro passi

su quella

con SAggeZ2za, fantasia,
e buona volonta.

Nella TE RRA
«MEZ70

Storie di giovani malati di tumore

(Alessandro Baricco)

PIEMME
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Perché se gli adolescenti che si ammalano di cancro sono pazienti speciali,
allora hanno bisogno di posti speciali dove essere curati al meglio.

Posti costruiti con mattoni colorati, verdi come i boschi, come i limoni.

Posti dove ci sia posto per il miglior protocollo di terapia,
ma anche per il significato dell’esistere, ' amore, il sesso, il desiderio di vivolta, 13 paurs,
il bisogno di avere un destino ed esserne padroni

Posti dove ci si possa anche muovere con leggerezza,
tra cose che leggere non lo possono proprio essere.
Muoversi con speranza.
Perché quando c’e spazio per i colori, per pensare alle cose belle,
c’e spazio per la speranza.
C’e spazio per la normalita della vita.
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Il tumore fotografato dai ragazzini
«Curiamoli in posti colorati per loro» |.-

Alla Statale esposti 108 scatti realizzati da adolescenti che affrontano il cancro in 11 ospedali italiani

& Anna Mangisrotti
MILANO

16 ann, Adolescenti dell Aieop

o Barcen Ghre s dedare o

propria leucemia m

& giovani melati di
(Plemme) di Fedro Peccatori
Edosrdo Rosati e Andrea Ferra

BOLOGNA 14-15 APRILE 2025

11.022025 Pag 17
849 cm2 AVE €36507.00

L e
Ti fotografo e ti sfido

gli scatti dei ragazzi
vanno oltre il dolore

La mostra in Statale delle immagini di giovani alle prese con un
tumore. Il messaggio: “La nostra vera bellezza non é mai cambiata”
Tisiana De Glorsto

Ci somo imsmagini di rami senza fo- b
ctie wpuuil acimmetrict o encelleco.

feciuo di scattansi uns foto &
g

cul Mstituto na
‘eho ancho auan. 7

cossi, ha spiegato s connessio-

dinstore del gruppo di lavoro

23 sparsi per Mitalia, da Bari ad
Avisno,

Linsugurazlone, i, con o ret

«A chi vive la terra
di mezzo con

la malattia servono
luoghi in cui ci sia
spazio anche per
Iamore e la rivoltas

trice Masing Brarm

te imperfetti s0no | bambini che
trovano tutto nel ullas.
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Studio InDiA

Studio sull’Intervallo Diagnostico nei pazienti Adolescenti afferenti

ai centri AIEOP, confrontato con i bambini”

soleterre

Progetto “Salute é.....Inclusione Lavorativa”

QUESTIONARIO

Introduzione

Grazie per aver deciso di partecipare al Q progetto “Salute &,...Incl Lavorativa” della
fondazione SOLETERRE.

1l progetto si propone di conoscere, attraverso delle attivita di ricerca, quali siano le principali difficolta
affrontate dai ragazzi e giovani adulti che hanno/hanno avuto il cancro | servizi di supporto ritenuti pil
util, con una particolare attenzione ai temi dello studio, della prospettiva lavorativa, perdita
delf y derel

1l presente questionario & anonimo, i dati raccolti verranno trattati solo in modo aggregato.

1l Questionario & diviso in CINQUE parti, e pud essere compilato in 15 minuti.

BOLOGNA 14-15 APRILE 2025
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Studio InDiA

Studio sull’Intervallo Diagnostico nei pazienti Adolescenti afferenti
ai centri AIEOP, confrontato con i bambini”

La consapevolezza della cattiva prognosi
(progetto in comune con il GdL psicosociale)

soleterre
. MODELLI COMUNICATIVI IN LETTERATURA: MONTANARO,
et OB Rl S nclIone LavoratYe POGGI
. LA COMUNICAZIONE DELLA PROGNOSI AL PAZIENTE: PERILLO
QUESTIONARIO . LA COMUNICAZIONE DELLA PROGNOSI ALLA
e FAMIGLIA: BERTOLOTTI, MASCARIN, QUARELLO
ver deco i partecare s Questonarodelprogetto“Salute &Inclusine Lavorsta” della . LA PERCEZIONE DELLA COMUNICAZIONE DEL
o e v o PAZIENTE: CELLINI, SCARPONI

* LA PERCEZIONE DELLA COMUNICAZIONE DELLA FAMIGLIA:
CELLINI, SCARPONI
* ILLUTTO PER UN AMICO/AMICA, COMPAGNI DI
CLASSE: COLAVERO, TORNESELLO
*  NARRAZIONI CLINICHE: BERTOLOTTI, MASCARIN, QUARELLO
*  IL CONSENSO/ASSENSO: BLOM, CLERICI

nno trattati solo in modo aggregato.

1l Questionario & diviso in CINQUE parti, e pud essere compilato in 15 minuti.
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11 Aprile 2024
Primo Focus sulla Biologia del Tumore
negli Adolescenti

15:00 Introduzione Lo Nigro L - Ferrari A
15:05 LLA Conter V - Cazzaniga G
15:45 Rabdomiosarcoma Bergamaschi L, Gasparini P
35 ! _ T TR 'i S 16:25 Linfoma di Hodgkin Mascarin M, De Re V
Studio sull’Intervallo Diagnostico nei pazienti Adolescenti afferenti A > y scen e 17:10 Neuroblastoma. Livellara V, Mazzocco K
ai centri AIEOP, confrontato con i bambini” 1 i ere ; !!more R 17:55 Closing remarks and Take home messages

Studio InDiA

La consapevolezza della cattiva prognosi
(progetto in comune con il GdL psicosociale)

soleterre

A4 *  MODELLI COMUNICATIVI IN LETTERATURA: MONTANARO,
ml[’mr‘g%ftto "Salut(sey%ﬁ.slugglfjione Lavorati’va" S g <~ 2 % POGGI
e LA COMUNICAZIONE DELLA PROGNOSI AL PAZIENTE: PERILLO
QUESTIONARIO LA COMUNICAZIONE DELLA PROGNOSI ALLA
FAMIGLIA: BERTOLOTTI, MASCARIN, QUARELLO
LA PERCEZIONE DELLA COMUNICAZIONE DEL
S— PAZIENTE: CELLINI, SCARPONI
e ekt LA PERCEZIONE DELLA COMUNICAZIONE DELLA FAMIGLIA:
- R CELLINI, SCARPONI
Hsionaro s CIQUEPar i s campit n 15 it *  ILLUTTO PER UN AMICO/AMICA, COMPAGNI DI
CLASSE: COLAVERO, TORNESELLO
* NARRAZIONI CLINICHE: BERTOLOTTI, MASCARIN, QUARELLO
*  IL CONSENSO/ASSENSO: BLOM, CLERICI

3
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{7 ’@ﬁ 5 11 Aprile 2024
v/ 5 . . .
0 Primo Focus sulla Biologia del Tumore
negli Adolescenti
15:00 Introduzione Lo Nigro L - Ferrari A
15:05 LLA Conter V - Cazzaniga G
o InDi ¥ 15:45 Rabdomiosarcoma Bergamaschi L, Gasparini P
Studio InDiA ¥4 el P g 16:25 Linfoma di Hodgkin Mascarin M , De Re V
Studio sull’Intervallo Diagnostico nei pazienti Adolescenti afferenti A > y scen e 17:10 Neuroblastoma. Livellara V, Mazzocco K
ai centri AIEOP, confrontato con i bambini” 1 i ere ; !!more R 17:55 Closing remarks and Take home messages

La consapevolezza della cattiva prognosi
(progetto in comune con il GdL psicosociale)

soleterre

*  MODELLI COMUNICATIVI IN LETTERATURA: MONTANARO,
POGGI
* LA COMUNICAZIONE DELLA PROGNOSI AL PAZIENTE: PERILLO
* LA COMUNICAZIONE DELLA PROGNOSI ALLA
FAMIGLIA: BERTOLOTTI, MASCARIN, QUARELLO
* LA PERCEZIONE DELLA COMUNICAZIONE DEL
PAZIENTE: CELLINI, SCARPONI
* LA PERCEZIONE DELLA COMUNICAZIONE DELLA FAMIGLIA:
CELLINI, SCARPONI
* ILLUTTO PER UN AMICO/AMICA, COMPAGNI DI
CLASSE: COLAVERO, TORNESELLO
*  NARRAZIONI CLINICHE: BERTOLOTTI, MASCARIN, QUARELLO
*  IL CONSENSO/ASSENSO: BLOM, CLERICI

Progetto “Salute é.....Inclusione Lavorativa”

Ricerca perla servizio disupporto al.

QUESTIONARIO

Lavorativa” della

no le principali difficolta
o ritenut pil
iva, perdita

nno trattati solo in modo aggregato.

1l Questionario & diviso in CINQUE parti, e pud essere compilato in 15 minuti.

—
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#FATTIVEDERE_ Edizione 2025: i numeri

9 incontri: 7 in presenza e 2 webinar

Milano 260 studenti
Roma 180 studenti
Pescara 85 studenti
Torino 80 studenti
Belluno 180 studenti
Bari 60 studenti
Viareggio 200 studenti
Online 20.03 320 studenti
Online 1.04 1135 studenti

Totale studenti che hanno partecipato: 2500
17 specialisti coinvolti
23 ragazzi ex pazienti che hanno raccontato la loro esperienza

\ , Fondazione
VERONESI

BOLOGNA 14-15 APRILE 2025

Milano, 11 febbraio 2025

Pescara, 13 febbraio 2025
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BUONENOTIZIE
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«La nostra malattia? La raccontiamo
© giocando a pallone»

Milano

4-6 ottobre 2024

|
3-5 ottobre 2025 ﬂM]EfLE
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eUp

News regionali Tgr v

Sport / Salute

“Pump up the jam”: quei canestri
che guariscono 1'anima
Nel weekend 1-2 marzo il torneo con oltre 40 bambini e

adolescenti accomunati dalla passione per lo sport e
Trento : G

dall'essere in cura, o essere stati in cura, per una malattia

1 marZO 2025 emato-oncologica
PUMP UP THE JAM i i ¢ patacaneste

Organizzato dalla Fondazione Aquila per lo sport

03marzo2025 A- A+ i < @ trentino

SR ALY, —— R Pump up the jam, ecco il
primo torneo di basket in
Italia per giovani che
'lottano’

Alla palestra "Navarini" di Ravina-
Trento sono arrivati oltre 40 ragazze e
ragazzi in cura per malattie
oncoematologiche presso vari centro
oncologici italiani

<

B3 02/03/2025
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Trento
1 marzo 2025
PUMP UP THE JAM

\ SMASH FOR HOPE
\ ¢ beach volley, 7-8 giugno 2025, Torre del Lago, Pisa

S



Glﬂrnate AIEOP BOLOGNA 14-15 APRILE 2025

Marzo 2021

a I O M Editorial Tumori. 2022 Apr;108(2):104-110

A I E O P Italian pediatric and adult oncology
communities join forces for a national

project dedicated to adolescents and

INSIEME young adults with cancer
PER ADOLESCENTI
E GIOVANI ADULTI

CON TUMORE

Andrea Ferrari'(”, Paola Quarello?,
4

Maurizio Mascarin?, Giuseppe Luigi Banna*,
Angela Toss®, Giovanna Sironi''”, Marco Zecca¥,
Saverio Cinieri’ and Fedro Alessandro Peccatori®
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XLVI Congresso Nazionale AIEOP .
VIRTUAL 3-8 offobre 2021 NAZIONALE Il giovane adulto con tumore: PROGRAMMA

un modello integrato m
3 Ottobre 2021

XXV i
CONGRESSD Al m

17.00-17.05 Benvenuto e Introduzione.

per tumori in incremento Franco Pertone, Massimo Di Maio 1 6

Moderatori: Fedro Peccatori,

g AIEOP INCONTRA FIAGOP 8 ! 00 = g i [][] ) ! tumeri del giovane adulto sono in crescia in moli pacsi Angela Tess ottobre

SALA VIRTUALE N.1 compresa I'ltala. Le cause dietro questo trend sono ancora da 17.05 - 17.20 Il giovane adulto con tumore

INCONTRO CON L'ESPERTO P SR ———— webirnocc
15:30-17:00 Inolre, i hanno -

17.20-17.40 Uincidenza i tumore nl giovane aculc
. he Foncologo deve tenere presenti, dal punto di vista biologico, esione i sl i via?
m:ﬁﬁ:ﬁ: :I:cl;:.‘:;:zml E GIOVANI ADULTI CON TUMORE A F F ET T | V I TAv E S ESS A L I TAv N E I PAZ I EN T I A D U LESC EN T | :evo:;o?c;:e e st Por qo egiont s Getons - i':“’"'; '

E GIOVANI ADULTI T

speciali Moderatori: M. Mascarin (Aviano, PN), A. Toss (Modena) mondo del giovane adulto)

m—— XXVI 810
APPUNTAMENTI AIOM | MERCOLED] DELL’'ONCOLOGIA SRR SRl ——

“Né adulti, né bambini”

Intergruppo AIOM/AIEOP adolescenti e giovani adulti con cancro

8.05 Relatore
P. Quarello (1P

PROGRAMMA

fiticcd 8.35 Discussione CU-ORGANZED BY UNDER THE AUSPICES OF:

o= 11:30 12:30 [Sessione: SESSIONE SPECIALE AIOM IN COLLABORAZIONE CON AIEOP LE PECULIARITA'
Webinar (& : : ssione:
2Marzo2022 s ATEOP AOI AiomFondaz{Dm ’;TOLOGICHE DEL TUMORE NEL GIOVANE ADULTO
h.17.00 - 18.15 o S

1720- 135
| Loccessoati urs i protosatcinic
Pacla Quarelo.

erale su adolescentie giovani aduit con cancro

Moderatori: Fedro Alessandro Peccatori, Giuseppe Maria Milano

1735 150 FONDAZIONE 11:30 11:45 [Titolo: L'oncologia personalizzata del giovane adulto
. 4 Relatore: Marco Maruzzo

11:45 11:50 Discussione

1750- 1805
Lo genetica

CO-ORGANIZED BY

11:50 12:05 [Titolo: |sarcomi delle parti molli
Relatore: Andrea Ferrari
12:05 12:10 [Titolo: Discussione

12:10 12:25 [Titolo: Il tumore della mammella
Relatore: Angela Toss

Gruppo di lavoro AIOM/AEIOP dedicato ad AYA 12:25 12:30 Discussione
Working group AIOM/AIEOP dedicated to AVA

C’e tempo per... la cura
There is time for... the cure

FONDAZIONE
INTERNAZIONALE
MENARINT

Bologna
2-4 Ottobre 2023

Hotel Savoia Regency

Sessione congiunta medici infermieri AIEOP
Sex, love and rock ‘n roll
Moderatori: M. Amicucci, A. Ferrari, A. Prete

GET UP STAND UP FOR

AYAs

14:45-15:00 Introduzione
F. A. Peccatori
15:00-15:15 Sesso

SESSIONE CONGIUNTA AIEOPAIOM  CZD

P. Quarello Tumori secondari in eta adulta dopo un tumore in eta pediatrica
i 9 i, M. iani
15:15-15:30 Amore WITH CANCER :
———————————————————————— 11:30-11:45 Mod 1.01, ROT e Passaporto del guarito: i tumori secondari nella
F. Bomben y 19" — 20" September realta AIEOP
. . ‘. y - F. Bagnasco

15:30-15:45 Rock ‘n roll Y e _ZK 11:45-12:15 Cura oltre la guarigione: il ruolo cruciale del medico di famiglia

D. Greco Fondazione Giangiacomo Feltri CONGRESSO nella diagnosi precoce e nella gestione dei tumori secondari

Milan (taly)

NAZIONALE A. Pizzini

AIEOP 12:15-12:45 Si itarie e sfid ionali dei tumori i
nei pazienti pediatrici curati dal cancro: transizione verso
I'oncologia dell'adulto
A. Indini, A. Puccini

(COBRESIDENTS OF THE CO}
Andrea Ferrari - Fodro Alossandro Peccatori

68-7 FEBRUARY 2025 | Milan (Italy)

VENUE: NHOW Hotel | Via Tortona 35 - 20144 Milano
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Current Oncology Reports (2022) 24:843-860

https://doi.org/10.1007/511912-022-01213-3
T] Tumori
Editorial Journal PEDIATRIC ONCOLOGY (KL DAVIS, SECTION EDITOR) ,')
Check for
Tumori Journal updates
Get up, stand up: Alongside S Fenone S . » .
adolescents and young adults M Cancgr Predisposition Gene§ in Adolesceqts and Young Adults (AYAs):
with cancer for their right to DO 10 7700 22 01652 a Review Paper from the Italian AYA Working Group
®SAGE

be forgotten

Angela Toss'? . Paola Quarello®* . Maurizio Mascarin® - Giuseppe Luigi Banna®® . Marco Zecca’ - Saverio Cinieri® .
9 10

Paola Quarello"?”, Angela Toss®, Maurizio Mascarin?, Fedro Alessandro Peccatori” - Andrea Ferrari

Giuseppe Luigi Banna®, Marta Canesi®'”, Giuseppe Maria Milano’,

Lorena Incorvaia®, Matteo Lambertini®'°, Monica Terenziani'',

Carlo Alfredo Clerici'"'?, Giulio Enea Vigevani'?,

Giordano Domenico Beretta'4, Arcangelo Prete'®,

Saverio Cinieri'¢, Fedro Alessandro Peccatori'”

and Andrea Ferrari''
European Journal of Cancer 212 (2024) 115042

EIC

Contents lists available at ScienceDirect

European Journal of Cancer

The onCOIOQisr, 2023, 28, e884-e890 FILSEVIE} journal homepage: www.ejcancer.com

https://doi.org/10.1093/oncolo/oyad175
Advance access publication 22 June 2023

Original Article

Review )
Risk factors behind the increase of early-onset cancer in Italian adolescents

Healthcare Professional Communication on Sexual Health: and young adults: An investigation from the Italian AYA Working group

A Report from the Italian Worklng Group on Adolescents Angela Toss a,b,1, , Claudia Piombino *', Paola Quarello ©, Annalisa Trama",

and Young Adults with Cancer Maurizio Mascarin ©, Matteo Lambertini “%, Marta Canesi”, Lorena Incorvaia’,
Giuseppe Maria Milano’, Marco Maruzzo ¥, Francesco Perrone’, Fedro Peccatori ™2,

Paola Quarello'?*(, Angela Toss*#*{2, Paola Berchialla®, Maurizio Mascarin®, o
Andrea Ferrari ™~

Matteo Lambertini’8(>, Marta Canesi®, Giuseppe Maria Milano™, Lorena Incorvaia™,
Giuseppe Luigi Banna', Fedro Peccatori*'**(, Andrea Ferrari'**
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' I ' Tumori
Journal

Tumori Journal
From walls to wonder: Talking about © Fondusios RCCS o
. Nazionale dei Tumori 2025
spaces tailored for adolescents and young  rwerseaieres
DgOI: ld.l 177/03008916251330771

ad u Its Wit h cancer journals.sagepub.com/home/tmj
S Sage

Original Research Article

Carlo Alfredo Clerici"?, Francesca Scotti?, Elena Pagani Bagliacca'(®),
Stefania Rossi?, Alice Patriccioli', Paola Quarello®(?, Angela Toss®’,
Maurizio Mascarin®, Marco Maruzzo?, Matteo Lambertini'®!!,
Lorena Incorvaia'?, Giuseppe Maria Milano'?, Giulia Zucchetti®(),
Assunta Tornesello'4, Marco Spinelli's, Alberto Puccini'®'?,

Alexia Francesca Bertuzzi'é, Alice Indini'®, Teresa Perillo'?(5),
Giacomo Giulio Baldi?, Elisabetta Razzaboni?', Claudia Colombo?2,
Laura Marziali?2, Maura Massimino', Fedro Alessandro Peccatori?®
and Andrea Ferrari'?
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T] Tumori

Original Research Article Journal
Tumori Journal |
-

From walls to wonder: Talking about © Fondusios RCCS o

. Nazionale dei Tumori 2025
spaces tailored for adolescents and young Aride e gunas
adults with cancer o positbedreaitl

S Sage

The symposium, attended by many professional and patients, was promoted
and organized by Carlo Alfredo Clerici, clinical psychologist at the Istituto
Nazionale dei Tumori, associate professor in clinical psychology at University
of Milan, and section editor of Tumori Journal. He was one of the founders of
the national programmes addressing the topics of AYA patients with cancer.
Carlo Alfredo Clerici passed away prematurely a few days before the
conference, leaving a huge void in the entire Italian scientific community and
among many friends who loved him and became the professionals they are
also thanks to him. This paper is clearly inspired by his ideas and is dedicated
to him, with great affection and gratitude.

Carlo Alfredo Clerici
25 agosto 1969 — 4 febbraio 2025




Giornate AIEQP

BOLOGNA 14-15 APRILE 2025

Caratteristiche essenziali

1 Modello di cura incentrato sul paziente e i suoi bisogni, con coinvolgimento attivo del paziente negli aspetti decisionali e
gestionali della propria malattia (anche se minore)

2 Flessibilita circa i limiti di etd per 'ammissione al Centro (assenza di barriere amministrative legate alla maggiore o
minore eta)

3 Presenza di una gestione multidisciplinare del paziente adolescente e giovani adulto, con il coinvolgimento diretto o
eventualmente anche indiretto (su chiamata) nelle riunioni multidisciplinari e quindi nella gestione del paziente sia
dell’'oncologo pediatra che dell'oncologo dell’adulto

4 Adeguata adesione agli standard di cura oncologica per questa classe di pazienti (protocolli clinici di trattamento per le
varie neoplasie, accessibilita clinical trials)

5 Presenza di uno staff dedicato alle problematiche gestionali dei pazienti adolescenti e giovani adulti, durante la fase di
cura e terminate le cure, con particolare riferimento a: 1) supporto di psicologia clinica, specifico all'eta, 2) assistente
sociale, 3) educatore (youth worker), 4) supporto scuola/universita/lavoro

6 Programma di formazione dello staff (medico, infermieristico e di supporto) sulle specifiche patologie e sui bisogni dei
pazienti AYA.

7 Presenza di spazi dedicati in relazione agli specifici bisogni dei pazienti in questa fascia di eta

8 Sviluppo di progetti dedicati (sociali, educazionali, ricreativi)

9 Programma di counselling genetico

10 Programma di preservazione della fertilita

11 Programma di gestione del follow-up e delle problematiche a lungo termine

12 Servizio di cure palliative disegnato sulle specificita dei pazienti di questa eta

13 Cooperazione con i gruppi cooperativi nazionali e internazionali dedicati ai pazienti adolescenti e giovani adulti
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It is well recognised that adolescents and young adults (AYA) with cancer have inequitable access to oncology services
that provide expert cancer care and consider their unique needs. Subsequently, survival gains in this patient population
have improved only modestly compared with older adults and children with cancer. In 2015, the European Society for
Medical Oncology (ESMO) and the European Society for Paediatric Oncology (SIOPE) established the joint Cancer in AYA
Working Group in order to increase awareness among adult and paediatric oncology communities, enhance knowledge
on specific issues in AYA and ultimately improve the standard of care for AYA with cancer across Europe. This
manuscript reflects the position of this working group regarding current AYA cancer care, the challenges to be
addressed and possible solutions. Key challenges include the lack of specific biological understanding of AYA
cancers, the lack of access to iali centres with age-appropriate i i v care and the lack of
available clinical trials with novel Key i include ~ di interpr

cooperation in AYA care and specific measures to improve trial accrual, including centralising care where that is the
best means to achieve trial accrual. This defines a common vision that can lead to improved outcomes for AYA with
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INTRODUCTION cancer are increasingly well recognised.” These challenges
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JANE 1

Oct 2022-Oct 2024: 2-year program
aiming at shaping 7 new Networks of
Expertise (NoEs) in the cancer field,
with the ambition of paving the way for
new NoEs able to function effectively
promoted and funded by the
European Health and Digital Executive
Agency, EU4Health Programme
coordinated by Fondazione IRCCS,
stituto Nazionale dei Tumori di
Milano, ltaly (P.Casali, A.Trama)

JANE 2 - Nov 2024 - Nov
2028: 4-year program

JANE 1: 36 partners from 15 Member States and 1
Associated Country (2022 - 2024)

JANE-2: 121 partners from 25 Member States and 4
Associated Countries (estimated 2024 — 2028)

WP5
NOE ON POOR
PROGNOSIS CANCERS

WPT1
NOE ON
ADOLESCENTS
AND YOUNG
ADULTS WITH
CANCERS

WP10
NOE ON HIGH TECH
MEDICAL RESOURCES

WP6
NOE ON PALLIATIVE
CARE

DISSEMINATION

WP7
NOE ON
SURVIVORSHIP

wp2

WP3 WP8
EVALUATION NOE ON
CANCER
PREVENTION

WP9
NOE ON OMICS
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Network of Expertise Vision

(NoE)

NoE on Complex
and Poor Prognosis
Cancers

NoE on Palliative
Care

NoE on Survivorship

NoE on Personalised
Primary and
Secondary Cancer
Prevention

NoE on Omics
Technologies

NoE on Hi-Tech
Medical Resources

NoE on Adolescents
and Young Adults
with Cancer

Empowering hope, extending life:
a world where poor prognosis
cancer no longer steals futures
and equal access to care prevails
throughout Europe

Establishing a sustainable NoE
in palliative care that supports
the integration of palliative care
into routine cancer care, thereby
ensuring that evidence-based PC
is available according to patient
needs in all EU MSs

Supporting the integration of
evidence-based approaches to
cancer survivorship into routine
care and to ensure equitable
access across EU MSs

Advancing individualized
strategies to prevent disease by
integrating genetic, lifestyle and
environmental factors into tailored
healthcare approaches

Supporting the integration of
innovative omics technologies
into the standard of care at

the different steps of cancer
management in a sound

and sustainable manner,
achieving equitable access to
these services for all EU citizens

Providing equal access across
Europe to hi-tech medical resources

Becoming the network where
collaboration between paediatric
and adult cancer services will be
strengthened to face the gap of
AYA patient survival across EU
Member States
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An Ambitious Vision NoE on Adolescents Becoming the network where

for Tackling Healthcare at EU level and Young Adults collaboration between paediatric
Joint Action on Networks of Expertise on Cancer With Cancer and adu |t cancer Serv|ces Wl” be

e o Acen strengthened to face the gap of
AYA patient survival across EU
Member States

... and to support the implementation
of  national AYA  dedicated
programme in different EU MS

Sistema Socio Sanitario

Fondazione IRCCS g Regione
L | Istituto Nazionale dei Tumori Lombardia
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Tasks

Adolescents and Young Adults with Cancer

NOE leaders: Andrea Ferrari, Salvatore Provenzano (INT M, Italy)

T11.1 - NoE organigram and governance
Task leader: Enrico Franceschi (Ospedale Bellaria Bologna, Italy)

T11.2 - Development of AYA dedicated programs

Task leaders: Héléne Antoine-Poirel, Fabienne Van Aelst (Sciensano, Belgium)

T11.3 - Development of clinical recommendations
Task leaders: Cristina Larrosa/Alicia Castaneda Heredia (Sant Joan de Déu Barcelona Children's Hospital, Spain), Paola Quarello (Regina MargHerita, Torino, Italy)

T11.4 - Development of training on cancer in AYA
Task leader: Emmanouil Saloustros (General University Hospital of Larissa, Greece)

T11.5 - Promotion of clinical cancer research in AYA

(access to clinical trials from early phase 1-2 up to phase 3)
Task leaders: Nathalie Gaspar (IGR Paris, France), Valerie Laurence (Institut Curie, Paris, France)

T11.6 - Monitoring AYA cancer indicators
Task leaders: Winette van der Graaf/Olga Husson (Netherlands Cancer Institute Amsterdam)

T11.7 - Definition of the sustainability strategy for the AYA with cancers NoE
Task leader: Uta Dirksen (Essen University Hospital, Germany) 2

Fondazione IRCCS
Istituto Nazionale dei Tumori
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«La proposta riguarda la necessita di implementare le attivita del GdL in un’ottica puramente
AIEOP, dato che, come naturale evoluzione dei risultati ottenuti, oggi la maggior parte dei progetti
dedicati viene a svilupparsi nellambito della collaborazione con i colleghi dell'adulto o nel contesto
internazionale.

La proposta & molto simile a quella che stiamo attuando nel SIOPE AYA committee, dove stiamo
ristrutturando il gruppo.

L'idea e quella di chiedere formalmente ad ogni GdL AIEOP di identificare nel loro gruppo una
persona che possa essere dedicata alle problematiche dei pazienti adolescenti e che entri quindi a
far parte del Gdl Adolescenti “allargato”.

Questo “schema’ faciliterebbe la realizzazione di progetti di collaborazione tra i GdL, ma soprattutto
avrebbe ['obiettivo - cruciale a mio modo di vedere - di portare il “tema adolescenti” in ogni GdL, in
ogni contesto di patologia o di tematica trasversale.

La richiesta ad ogni GdL di identificazione di un membro dedicato, pensiamo, dovrebbe essere
formale e la risposta non opzionale; per questo vogliamo sentire il parere tuo e del CD e avere |l
supporto in questo progetto».
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JANE 2 - The 2nd Joint Action on Networks of Expertise on Cancer

"Building EU Networks of Expertise on Cancer Together”

NoE Adolescents and Young Adults with Cancer
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«Nella Terra di Mezzo»
Corso di perfezionamento in
Oncologia dell’adolescente e del giovane adulto

(Adolescents and Young Adults - AYA)
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