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Noi eravamo malati, 
ed era una cosa che facevamo in bianco e nero, con un po’ 

di grigio qua e là: 
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 

aveva perso il controllo. 
Ecco, loro erano fotogrammi di un bel film 
finiti non si sa perché in un documentario 

ungherese anni Sessanta.



Adesso che ho letto il libro che voi state per leggere, 
so che in effetti le cose stanno proprio così. 

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 
che tipo, esattamente, di film 

mi sembra una cosa nobilissima.



Ma la terra di mezzo è terra strana, 
in cui non sempre si sa camminare. 

Con umiltà, allora, 
si cerca la traiettoria giusta, 

il ritmo, la leggerezza dell’andare. 

È un lavoro di pazienza, 
intuisco, 

e di visione, coraggiosa. 



Sarebbe bello se questo libro 
potesse accompagnare molti medici 

a posare i loro passi 
su quella terra di mezzo 
con saggezza, fantasia, 

e buona volontà. 

(Alessandro Baricco)



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, gialli come i limoni. 

Posti dove ci sia posto per il miglior protocollo di terapia,
ma anche per il significato dell’esistere, l’amore, il sesso, il desiderio di rivolta, la paura, 

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’è spazio per i colori, per pensare alle cose belle, 

c’è spazio per la speranza. 
C’è spazio per la normalità della vita. 
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La consapevolezza della cattiva prognosi
(progetto in comune con il GdL psicosociale)

• 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
• IL LUTTO PER UN AMICO/AMICA, COMPAGNI DI 

CLASSE: COLAVERO, TORNESELLO
• NARRAZIONI CLINICHE: BERTOLOTTI, MASCARIN, QUARELLO
• IL CONSENSO/ASSENSO: BLOM, CLERICI



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
16:25 Linfoma di Hodgkin Mascarin M , De Re V
17:10 Neuroblastoma. Livellara V, Mazzocco K
17:55 Closing remarks and Take home messages
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Carlo Alfredo Clerici
25 agosto 1969 – 4 febbraio 2025

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.



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 Flessibilità circa i limiti di età per l’ammissione al Centro (assenza di barriere amministrative legate alla maggiore o
minore età)

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, accessibilità 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’età, 2) assistente
sociale, 3) educatore (youth worker), 4) supporto scuola/università/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 età

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

9 Programma di counselling genetico

10 Programma di preservazione della fertilità

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

12 Servizio di cure palliative disegnato sulle specificità dei pazienti di questa età

13 Cooperazione con i gruppi cooperativi nazionali e internazionali dedicati ai pazienti adolescenti e giovani adulti



SIOP-E AYA Committee

SIOP-E / ESMO AYA Working Group

ENTYAC - European Network for Teenagers and Young Adults with Cancer 

EU-CAYAS-NET

STRONG-AYA

NoE Adolescents and Young Adults with Cancer



NoE Adolescents and Young Adults with Cancer



• 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,
Istituto Nazionale dei Tumori di
Milano, Italy (P.Casali, A.Trama)

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





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



NoE Adolescents and Young Adults with Cancer

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

T11.2 - Development of AYA dedicated programs
Task leaders: Hélène 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)

NoE leaders: Andrea Ferrari, Salvatore Provenzano (INT MI, Italy)

Tasks



«La proposta riguarda la necessità di implementare le attività 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 nell’ambito della collaborazione con i colleghi dell’adulto o nel contesto
internazionale.
La proposta è molto simile a quella che stiamo attuando nel SIOPE AYA committee, dove stiamo
ristrutturando il gruppo.
L’idea è 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 l’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 il
supporto in questo progetto».
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GdL Infermieristico
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«Nella Terra di Mezzo»
Corso di perfezionamento in 

Oncologia dell’adolescente e del giovane adulto 
(Adolescents and Young Adults - AYA)

A.A. 2025/2026

Dipartimento di
Oncologia ed Emato-oncologia (DIPO)

Universita ̀ degli Studi di Milano


