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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







AIEOP Working Group for Adolescents

AIEOP-AIOM Working Group dedicated to AYAs

SIOPE AYA Committee

SIOPE-ESMO AYA Working Group

ENTYAC - European Network for Teenagers and Young Adults with Cancer 

EU-CAYAS-NET
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2007“prima” Commissione Adolescenti AIEOP

2014

2018“seconda” Commissione Adolescenti AIEOP

2020GdL Adolescenti AIEOP

Gruppo di Lavoro intersocietario AIOM-AIEOP 
dedicato adolescenti e giovani adulti

2021

ENTYAC - European Network for Teenagers and Young Adults with Cancer 

2015

SIOPE-ESMO AYA Working Group2016

SIOPE AYA Committee

2024 NoE AYA
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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

Gruppo Allargato:

Marta Pierobon, Padova 
Maria Speranza Massei, Perugia 
Clerici Carlo Alfredo, Milano
Paolo Colavero, Lecce
Chiara Rutigliano, Bari
Luca Lo Nigro, Catania
Zama Daniele, Bologna
Luca Coccoli, Pisa
Elena Pagani, Monza
Massimo Conte, Genova
Virginia Livellara, Genova
Valentina Corsini, Pisa
Anna Fracchia, Torino
Elena Fabbri, Rimini
Samanta Nucci, Rimini
Anna Campello, Torino
Fabiola De Gregorio, Napoli
Pietro Soloni, Trento
Ilaria Puglisi, Bologna
Elena Legnani, Bologna
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Milano, Padova, Bari, Roma, Monza, Pisa, Bologna, Perugia, Genova, Torino 
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1. get together these projects gave young patients an opportunity to get together, both patients that are receiving
treatment and those who have completed their course of therapy; patients share the difficult time of their
treatment with other young people going through the same experience

2. live moments 
of normality and 
light heartedness

these projects gave patients an opportunity to live moments of normality, reminding them that before
being a patient with cancer, they are teenagers; during meeting, they can find a sense of light-
heartedness even in the middle of their hospital stays and cures

3. feel important these projects gave patients an opportunity to feel important, working with professionals (this may be not 
an easy achievement, given that it is a critical time of their lives, when their self-esteem might be deeply 
damaged)

4. regain a sense 
of future

these projects gave patients an opportunity to regain a sense of future and longer-term planning, working
on a project expected to take several months (their cancer obliges adolescent patients to abandon any
plans and drastically change the way they think about the future; their time horizon can shrink to the day
they will be discharged from hospital, or the start of their next cycle of therapy)

5. express 
themselves

these projects gave patients an opportunity to express themselves more freely: they need to tell their
story, to themselves and others; talking about their disease and how they feel is of great importance in
the process of elaboration of the trauma of the cancer diagnosis, in order to find the inner resources to
answer to the question “Why me?”.
For the medical staff, these projects are like a precious window on the inner world of adolescent cancer
patients, enabling them to better understand what they are really thinking and feeling, directly from them,
as a complement of conventional methods for providing psychosocial support

6. talk to the 
community 

these projects gave patients an opportunity to talk about themselves to the community (general
population and mass-media, but also scientific community and scientific journal) to improve the
awareness that even AYA can develop cancer, and that dedicated projects are needed.
Young patients act as testimonials in programs designed to draw the attention also to the clinical
problems of AYA with cancer
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Un progetto di fotografia per raccontare le storie dei ragazzi malati di tumore

con BPER
in associazione a WINNERS CUP

La bellezza dell’imperfezione

• Il progetto fotografico del GdL Adolescenti AIEOP coinvolgerà i centri nazionali coinvolti nel GdL e nella Winners Cup
• Scopo del progetto è creare una connessione tra i diversi centri in Italia, una rete di racconti visivi condivisi dai

ragazzi e per i ragazzi
• I ragazzi sono invitati a produrre una fotografia che riesca a dare un senso a questo tema: cosa è meravigliosamente

imperfetto per te?
• Una visione delle cose che trova il valore in ciò che è unico e autentico, un modo di vedere il mondo che ci invita ad

apprezzare la sua imperfetta unicità dentro e fuori da noi, in cui ogni cosa, vista dalla giusta prospettiva, si illumina di
una bellezza unica.

• Il mezzo fotografico, telefono o macchina fotografica che sia, pone i ragazzi in una dimensione
di racconto e di ascolto, di scambio tra dentro e fuori di sé; con lo sguardo della fotografia è
possibile appropriarsi di un linguaggio che va oltre le parole

• Il progetto si avvarrà della collaborazione di Alice Patriccioli, fotografa che già aveva coordinato
il laboratorio fotografico de “La ricerca della Felicità” (Milano, 2016)

• Obiettivo del progetto è la realizzazione di una mostra di fotografie e di un catalogo/fanzine con
le fotografie dei ragazzi di tutti i centri che aderiscono all’iniziativa. Le fotografie, stampate su
pannelli mobili, saranno esposte durante la Winners Cup 2024 e gli eventi ad essa connessa.



GdL

GdL in 
Italia

GdL in 
Europa

NEWSLETTER

da settembre 2021, 14 newletters
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Cooperazione con altri GdL AIEOP La consapevolezza della cattiva prognosi
(progetto in comune con il GdL psicosociale)
SCARPONI, BERTOLOTTI, FERRARI

• 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
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Cooperazione con altri GdL AIEOP 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 Lo Nigro L - Ferrari A
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Cooperazione con altri GdL AIEOP
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Winners Cup
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Winners Cup

4-6 ottobre 2024
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Collaborazione con FUV

Progetto #fattivedere

o workshop cinematografico e dibattito
o dal 2015, coinvolti 30.000 ragazzi delle scuole superiori
o mass media e approfondimenti



10 sintomi a cui prestare attenzione

1. se hai febbre o febbricola da settimane senza una chiara spiegazione;
2. se hai un dolore, per esempio alle ossa o alle articolazioni, o in qualsiasi altra parte del corpo, che non ha un’altra

spiegazione medica e che torna di continuo,
3. se hai un gonfiore o una tumefazione, per esempio ai testicoli o in qualsiasi altra parte del corpo, che non è chiaro da

dove venga e che non passa da più settimane,
4. se da settimane sei molto stanco, senza una ragione chiara, e ti bastano anche sforzi lievi, come fare le scale, perché ti

manchi il fiato,
5. se hai notato che un neo è cresciuto rapidamente di dimensioni, ha cambiato colore o forma, o ha sanguinato
6. se hai perso molto peso negli ultimi tempi, senza un preciso motivo,
7. se hai notato la comparsa di molti lividi senza alcun trauma evidente o facilità al sanguinamento (dal naso o dalle

gengive, per esempio),
8. se hai dei linfonodi ingrossati (per esempio al collo, all’inguine, sotto le ascelle), che non fanno male e che sono presenti

da più settimane, senza una causa specifica,
9. se hai spesso mal di testa, che tende con i giorni a peggiorare, o che ti sveglia di notte, o se hai riscontrato un rapido

peggioramento della vista, o ti sembra di vedere doppio, o hai disturbi dell'equilibrio,
10. se ti sei accorto di sudare abbondantemente di notte, o hai spesso prurito intenso, o comunque hai sintomi che non

capisci e che persistono.
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Collaborazione con FUV

2023 – il ritardo diagnostico
2024 – il gap di arruolamento nei protocolli clinici
2025 - …
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Collaborazione con FUV

Easy Room
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Webinar con medici di famiglia/pediatri di base
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• Andrea Ferrari, Milano
(coordinatore)

• Paola Quarello, Torino
• Giuseppe Milano, Roma
• Maurizio Mascarin, Aviano
• Marta Canesi, Monza

• Fedro Peccatori, Milano
(coordinatore)

• Angela Toss, Modena
• Giuseppe Banna, Torino
• Matteo Lambertini, Genova
• Lorena Incorvaia, Palermo

• Marco Maruzzo in sostituzione di Giuseppe Banna
• 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

Gennaio  2024
Ampliamento del gruppo





Convegno Menarini
Milano, gennaio-febbraio 2025 
Titolo: “C’è tempo…per la cura” 
(patient involvement)





• Progetto Sessualità
• survey operatori sanitari
• survey pazienti
• linee guida comunicazione

• Progetto Diritto all’Oblio

• Risk factors behind the increase of early onset cancer (EOC) 
in Italian adolescents and young adults (AYA)

• Inclusione di AYA negli studi registrativi per farmaci - focus 
su dati italiani (EMA)

• Creazione centri AYA in AIOM





GdL

GdL in 
Italia

GdL in 
Europa



SIOP-E AYA Committee

 Owen Smith (Dublin, Ireland) – chair

 Andrea Ferrari (Milan, Italy)
 Dan Stark (Leeds, UK)
 Valerie Laurence (Paris, France)
 Johan De Munter (Ghent, Belgium)
 Eva Brack (Berne, Switzerland)
 Maria Otth (Aarau, Switzerland)
 Paola Quarello (Turin, Italy)
 Paula Perez (Barcelona, Spain)
 Morgane Cleirec (Nantes, France)
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SIOP-E / ESMO AYA Working Group

initially founded for mainly educational purposes

 Andrea Ferrari (Chair), Italy (SIOPE)

 Emmanouil Saloustros (Chair) Greece (ESMO) 

 Katrin Scheinemann, Switzerland (SIOPE)
 Daniel Stark, UK (SIOPE)
 Nathalie Gaspar, France (SIOPE)

 Matteo Lambertini, Italy  (ESMO)
 Angela Toss, Italy (ESMO)
 Ivana Bozovic-Spasojevic, Serbia (ESMO)
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ENTYAC - European Network for Teenagers and Young Adults with Cancer 

as a federation where existing health care
professional societies, national AYA professional
groups, Non-Governmental Organisations (patients,
advocates and their families) that have a stake in AYA
cancer can co-operate and grow

 Dan Stark – chair

 Andrea Ferrari
 Ivana Bozovic 
 Ashley Gamble 
 Anna Castleton
 Anita Kienesberger
 Carina Schneider
 Johan De Munter
 Assia Konsoulova‐Kirova
 Katie Rizvi 



• 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 1 – Oct 2022-Oct 2024: 2-year program aiming at shaping seven new Networks of Expertise (NoEs) in the cancer
field, with the ambition of paving the way for new NoEs able to function effectively

• JANE 2 – Nov 2024 – Nov 2028: 4-year program
• The NoEs will be the same WPs of JANE 1

WP11 - NoE on Adolescents and Young Adults with Cancer
(PI  Andrea Ferrari)

High Contribution: Milano, Torino
Low Contribution: Aviano

Observer: Monza
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