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ONLINE ARTICLES: ORIGINAL ARTICLES

How Did Adolescents With Cancer Experience the COVID-19
Pandemic? A Report From Italian Pediatric Hematology
Oncology Association Centers

Zucchetti, Giulia Psy, PhD"; Quarello, Paola MD, PhD"; Ferrari, Andrea MD¥; Silva, Matteo DR¥; Mercolini, Federico MDS;
Sciarra, Pierpaolo Psy"; Guido, Antonella PsyT; Peruzzi, Laura PsyT; Colavero, Paolo Psy*; Montanaro, Maria Psy™;
Taormina, Rino Psy'™; Micheletti, Maria V. Psy*¥; Solari, Federica Psy®S; Perillo, Teresa MD"; Paioli, Anna MD1T; Canepa,
Monica Psy*#; Migliozzi, Camilla Psy™; Zuliani, Livia Psy'!; Solfa, Valentina Psy**¥; Bertolotti, Marina Psy""; Fagioli,
Franca MD""
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Saluts

soleterre

Progetto “Salute 2.....Inclusione Lavorativa”

Ricerca per la strutturazione di un servizio di supporto al reinserimento scolastico-lavorativo

QUESTIONARIO

( ) Introduzione

Grazie per aver deciso di partecipare al Questionario del progetto “Salute &.....Inclusione Lavorativa” della
fondazione SOLETERRE.

Il 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 i servizi di supporto ritenuti pit
utili, con una particolare attenzione ai temi dello studio, della prospettiva lavorativa, perdita
dell'occupazione e delreinserimento lavorativo nell ottica di estendere 'offerta dei serviziad oggi esistenti.

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

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




AIEOP

ASSOCIAZIONE ITALIANA EMATOLOGIA
ONCOLOGIA PEDIATRICA

GdL. Q) studi

RO UM T ALIAMA WA
llllllllllllllllll

Studio InDiA

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

Adolesceny patients ar the pediatric ancology departmeny
of the Gastini Children’s Hospitaf in Genoa, are imvolved
in the “Color Carg” Project, where they can tel] ihgir Stories
and emations through varipus EXpressive forms including
Writing {free from the traditional rujes of Syntax j, but also
theatrical animation, imprayisation, use of the body, music
and color. Thesg differang methods help them 0 use their
imagination in onder g Te-elaborate their ilingss, This lab
Creates a space far sharing, (o overcome the ideg ar the
Gances experience s an imeparabls fractre wig oneself

new modality of narration nflhcirsmr_v. 2 personal point of
View that can b shared with others,

Adalescent Patients play with wolors. Megi (a 16-year-
old girl being treated for rhabdnmynfsan.-on-a'ﬁ quoted
Kandinsky: Cajay i 0 means gf Xerting direct influence
o the soud i

Elisa says
Zrapes, purpie [ike cofd ang mn‘am‘km’,\".

Bologna

vival micks), bug gisg Containing specific instructions for
dociors, Psychologists and nurses dealing with them,, They
have developed a liss nrrccnmmmjaninns for the staf
with 10 buller points: 1) engar the room with a smile (we
already have enough tears): ) ask me how I'm; doing (1 am

thetic; 6 Tespect my foelings; 7j don’t hide anything from
me, ['want to know, 8} never beliule me; %) sirach your
mind, wot your muscles; 19 look ingg my eyes.

Summary

We belipve there is 2 Zreat value in alf these eXpeTiences

coming from giffereny centens throughoug [taly, highlighs-
ing the willingness of doctors and Patients tg builg such
Ereative projeces together. These starjes emphasize the
waorth af giving young patients noye) creative ways o
express themsedves frealy, agn key part of the Process that
may enable them i elaborate whay happens when they are
diagnosed with cancer.

Creative projects may have other different gZoals, ie n
Wity for patients i share their difficulties with nﬂm)'nung
People going through the samo experience, but also i find
2 senss of | ght-heartedness during their hospital s2ys, and
Tegain a sense of futura, working an Projects expected to
12ke several monghs (Table 1)

In these Betivities, our Patienss voice thejr courage and
AWareness of their condition, but alsg Teveal their fragility
(that often remaing after completing their treatment toq),
Projects should therefore Provide dadicaied spaces and
OppUNunities far socializing and Tecreation, buy alsg “pro-
tection”, i help patients weather the stonm aftheir disease,

For this reason, We smongly believe that Programs thay
bring together Yuung people with cancer must be profes-
sionally organized ang realized within the hespitai. @



AIEOP

ASSOCIAZIONE ITALIANA EMATOLOGIA
ONCOLOGIA PEDIATRICA

GdL. QO

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 coinvolgera i centri nazionali coinvolti nel GdL e nella Winners Cup
Scopo del progetto e creare una connessione tra i diversi centri in ltalia, una rete di racconti visivi condivisi dai
ragazzi e per i ragazzi

| ragazzi sono invitati a produrre una fotografia che riesca a dare un senso a questo tema: cosa € meravigliosamente
imperfetto per te?

Una visione delle cose che trova il valore in cid che € unico e autentico, un modo di vedere il mondo che ci invita ad
apprezzare la sua imperfetta unicita dentro e fuori da noi, in cui ogni cosa, vista dalla giusta prospettiva, si illumina di
una bellezza unica.

| mezzo fotografico, telefono 0 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 &
possibile appropriarsi di un linguaggio che va oltre le parole

» |l progetto si avvarra della collaborazione di Alice Patriccioli, fotografa che gia aveva coordinato
il laboratorio fotografico de “La ricerca della Felicita” (Milano, 2016)

+ Obiettivo del progetto € 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.
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ASSOCIAZIONE ITALIANA EMATOLOGIA Adolescents and Young Adults (AYA) Oncology Newsletter¢ la newsletter del

ONCOLOGIA PEDIATRICA GdL Adolescenti ATEOP, il Gruppo di Lavoro dell/Associazione Italiana di Ematologia &
Oncologia Pediatrica dedicato alle problematiche dei pazienti in questa fascia di eta.
Obiettivo della newsletter & condividere con la comunits (scientifica e non)
pubblicazion di rilievo per far crescere la consapevolezza degli specifici bisogni dei
pazienti AYA e favorire gli scambi culturali e le condivisioni di esperienze.

GruppodiLavoro Adolescent

AIEOP Adolescents and Young Adults (AYA) Oncology Newsletter

La pubblicazione scientifica oggetto della prima newsletter non pud che essere il
1 secondo numero della newsletter dedicata ai pazienti adolescenti e giovani adulti riprende un articolo Position Paper prodotto dalle due sodieta scientifiche europee ESMO (European Society
che. anche se pubblicato I'anno scorso. ¢ di fondamentale importanza per AIEOP perché descrive come & for Medical Oncology) e SIOPE (European Society for Paediatric Oncology), che hanno
evoluta negli ultimi anni 1'assistenza ai pazienti adolescenti da parte della rete AIEOP (Ferrari A4, et al. attivato un programma comune per promuovere la ricerca e migliorare la qualita delle
Evolving services for adolescents with cancer in Ttaly: access to pediatric oncology centers and dedicated
projecs. J Adolese Young Adult Oncol 2020; 9: 196-201).

La parte principale di questo studio riguarda la valutazione del rapporto tra casi osservati (numero di casi

cue e della vita dei pazenti in questa fasia di  eta.
(Ferrari A, et al. Adolescents and young adults (AYA) with cancer: a position paper

registrati nel modello 1.01) e casi attesi (in base all'incidenza). Da un lato, emerge che globalmente il from the AYA Working Group of the Eurapean Society for Medical Oncology (ESMO)
rapporto osservati/attesi registrato per i pazienti adolescenti (15-19 amni) resta molto lontano da quello and the European Society for Paediatric Oncology (SIOPE). ESMO Qpen. DOI:
osservati per i bambini (0-14 anni). cioé 0.37 contro 1.06 sispetiivamente (per il periodo 2013-2017) X

dallaltro. ¢ di grande valore sottolincare come il rapporto tra il numero di adolescenti malati di tumore curati nei 10.1016/j. esmoop.2021.100096

centri ATEOP rispetto ai casi attesi sia passato da 0.1 nel periodo 1989-2006 a 0.28 nel periodo 2007-2012 » ic 059-7( )00053-3/fulltext)

per arrivare infine a 0.37 negli anni compresi tra 12013 il 2017 Pubblicata3d aprile 2021 in occasione dell AYA Cancer Awareness Week (Settimana di

Lo studio. oltre a dimostrare

adolescenziale, evidenzia ancl ione al Cancro degli Adolescenti e Giovani Adulti), I'articolo evidenzia le

DURNAL GF ADGLESCENT AND YOUNG ADULT ONCOLOGY
Voume =]

centri ATEOP (26% dei centri] dell'assistenza ai pazienti adolescenti e giovani adulti (quali la mancanza Vo ‘BnNm 2.2
G d I_ N E WSL E TTE R 18 fi al punto C“;‘ ‘“‘““' ione della biologia del cancro in questo gruppo, la disponibilits limitata di B0t T10as e 2013 0158
problema in gran parte supera

Tnfine, lo studio pubblicato alizzati con cure multidisciplinari adeguate all'et3, lo scarso accesso

specificita locali relative ai @ per lindividuazione di nuove terapie) e ribadisce la necessita di una
pochi ami fa esisteano in It [ R ) 3 strategica. Evolving Services for Adolescents with Cancer in Italy
ATEOP che. partendo dal mo AIEOP 3 N e

adolescenti, RIS ¢ I'esperienza internazionale di ESMO e SIOPE, anche in Italia le due societa Access to Pediatric Oncology Centers

Nelle conclusioni dell’astico [AIEOP & AIOM (Associazione Italiana di Oncologia Medica) hanno unito le i i

collaborazione con le societa tuito un gruppo Volto a p a ricerca and Dedicated Projects

il gruppo intersocietario di
pazienti AYA. La pubblicazione scientifica oggetto della terza newsletter é una review che analizza i modelli di cura ed i
‘progetti intemazionali dedicati ai pazienti oncologici adolescenti ¢ giovani adulti (Osborn M, et al. Models of ficro. Andrea Ferrari, MD.! Paola Quarelia, MD, PhD’ Maurizio Mascarin, MD? Giuseppe M. Milano, MO,
care for adolescent and young adult cancer programs. Pediarr Blood cancer 2019; Dec:66(12), Assunta Tomasalo, MD.* Marina Bertaiott, MD? Marco Spinsli, MD# Pamela Ballotis, AN,
DO 10.1002/pbe.27991). Msrco Read Borghi, M5 Milena Msuls, MD? Maris Luiss Mosso, MD?
Franco Meritt, MD!° Marca Zecoa, MD, " and Andiea Pession, MD™

percorsi di cura sempre pill specializzati ad adolescenti e giovani adulti

Partendo dalla descrizione delle principali caratteristiche dei centri di Oncologia Pediatrica (approceio olistico
ol banbino ed alla sw fenislis, senalzzzion delle cwre ¢ munerosis, di stui clnii cooperis
Oncologia de basato sul fipo di patol

weune
pinttosto che all’intero nucleo fm are, numerosi studi di ricerca farmacologica). zh ‘autor softolincano ch: m i Purpose: Ta describe how the provision of services for adolescents with cancer has evolved in Haly, the sidy

‘nessuno dei due modelli di cura soddisfa a pieno le esigenze specifiche dei pazienti in cta adolescenziale. iy luated o pediatric logy centers affilisted to the national ¢ i Associ Tali
questa consapevolezza, sono nati negli ulimi anni programmi dedicati ai pazient oncologici A\doles.emn N aitlogi O Pediatie (A pye oo ot e oo m'jﬂ artane flalis
giovani adulti che sono stati applicati alle diverse realtd ed ai diversi modelli di cura gi esistenti. Methods: We calculated the observediexpected (OVE) ratioof adalescent patients (15-19 years old) admined to

R AIEOP centers during the years 2013-2017. Observed cases were obtained from the AIEOP database (model
Uno degli obiettivi principali di tali programmi & la collaborazione tra gli oncologi pediatri ¢ gli oncologi m 101). Expecied cases were caleulaied on the incidence mtes derived from the population-hased registries. In
dell’adulto, che apportano mediante riunioni multidisciplinari o altre modalité di comunicazione, ciascuno la addition, & questionnaire investigated the presence of any formal upper age limits for sdmitting patients, and to
‘propria diversa esperienza clinica relativa al paziente ed alla patologia da cui & affetto. Tale collaborazione. the development of local projects. ) )
anche a lvello mulidisciplinae. ¢ essensiale per garantire una presa in carico globale ¢ soddisacente. La Adolescents and young adults (AYA) with cancer Results: In the years 2013-2017, 9534 cases of cancer were registered in the AIEOP database, that is, 8031
review si interroga inoltre dei Centriin lescenti ¢ giovani adulti vengono N R children {014 years) and 1503 adolescents {15-19 years). The overall O/E ratio was 0.1, that i far
curati, a prescindere dall"allocazione all'interno di reparti dedicati agli adulti o ai bambini ¢ sulla necessita di AYA Working Group of the European Society for| children, and 0.37 for adolescents, and differed according the different tumor types, Conceming the ques-
implementare 1"accesso ai trial cliniei sensibilizzando le Istituzioni ed il supporto govemnativo. . . -

and the European Society for Paediatric Oncolog SomeiT. 6% oot Comters mepored age limits <I8 years. Ninezen cemers reported to have local projects

Larticolo presenta lo schema di differenti “modelli di cura” organizzativi: essi variano nella loro struttura in Conclusions: The study shows an improvement in the services for adolescents in Italy, with an increase
base alle caratteristiche pre-esistenti delle nazioni o delle singole citta in cui andrebbero applicati ¢ che tengono A Ferrai ™, D Stark’™, F. A Peccatori’, L Fern’, V. Laurence’, N, Gaspar®, L perceniage of cases treated at ATECOP centers (from 10% of previous study, to 37%), the decrease of centers,
conto delle strutture sanitarie gid presenti. i tratta di un interessante esercizio teorico. Nel considerare poi la 1. De Munter’, K. Derwich™, L. Hjorth™, W.T. A. van der Graaf”, L. Soanes™, 5. with admission age limits <18 years (from 44% 10 years ago, to 26%), and the development of many specific
possibile realizzazione di progetti ~anche nell'ottica dell che questa » A% Domird", 0. Mecmizios™ & E- Salountres™ tocal pmjects, Effective cooperaion with adult ancokgy societies and govemmen: recognition remain goals to
per i centri AIEOP che hanno sviluppato (o sono interessati a sviluppare) progetti dedicati ~ ¢ forse comretto Oy e, e S KR M o, Wk, Py L e be achieved. N - N -
pensare che un. mosi:!.ln di cura ideale non esista. che ogni progetto nasca dall’evoluzione della realta pre- U Gyeesbue Orodewy O tnard, Evmmar edloh o Oobwy A0S, Mia, Sy “Ousateury
esistente. ¢ che sia fondamentale considerare anche aspetti molto pratici. logistici ed economici. per esempio. P S Truot, L, UG Mol Cecabinty Db e e SREDO Qhcsibgy i (Cam, Ines] Keywords: access b car, adolescents with cancer, age Emits, dedicsted project, expected cases, national pogram
Di fatto questo dover fare i conti con Ia realta ¢ non solo con gli ideali. ha prodotto a livello intemazionale eats o P e PP * N
un’eterogencita di soluzioni interessanti, dimostrando che quello che conta & la convinzione che i pazienti ows md N e o)
adolescenti ¢ giovani adulti necessitino di progetti dedicati, ¢ la volonta di realizzare tali progett e A e ""‘ it ot Gt o G . e

Intro duction sible westment remsin 3 challenge, especially when com

DOLESCENTS WITH CANCER form 3 subgroup of patienss  schieved over the years ' Most impertandy, there ha ve been

Prochac Onceiogy S0 s bl Jasimn e i b s Frmesmachin ke whose clinical management nd acces (0 the hest s, various reports of alolescents having worse survival rates
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It is well recognised that adslescents and young adults (AYA} with cancer hay “Deparsnen of Paliasics, University of Milano Bicoca, Fondas M/ Ospedale San Gerasdo, Momaa,
that provide expert cancer care and consider their unique needs. Sulsequeny ;‘_knmuhg_v o_mv%\%mam parinen of Wemer's and e iy vmm.mm ua;m\. m.m.v.xv
eriee O, ATEGP. Bobgas 1o
have wath older adults %Chil Cancer Regimry of M; Depareness of Medical Seiences, University of Tosing, CPO Piemone, AOU
Oncology Subtee del Scaroa di Toris, Toron, Bl
Working Group il o o P e ‘*P“m".:' et L P S v Py
on specific issues in AYA and ultimately improve the standard of care 1§ q,‘,,mb;’;,m,g\_m natolog yOm: e s n S -m -m =
manseript reflacts the position of this working group regarding current
addressed and possible solutions. Key challenges include the lack of o 196

cancers, the lack of access to specialised centres with age-appropriate
availabie dinical trials with novel therapeutics. Key
cooperation in AYA care and Mmuuumw!mlmuﬂ,mﬂ‘mﬂquemhlkh
best means 10 achieve trial accrual. This defines a common vision that can lead 1o improved outcomes for ATA with
eancer in Europe

Key words: adolescents and young adults, eancer, clinical trials, education, interdisciplinary

INTRODUCTION cancer are increasingly well recognised * These challenges

In recent years, the specific challenges rdated to the  dude inequitable acces Lo oncology services which pro-
management of adolescents and young adults (AYA) with  VIJ€ Expertcancer care and corsider their unique needs as
AYA. In addtion, the complex psychological, social and

finandal impact of a cancer dagnesis during a period of

fr— Jodon et o el s 0T (9P phpsiologica, personal nd paychological rowth ok
O Vo Gl G450 Lopay St T £ W 31998 focts el being in igniicant ways” Consequent, suniva
SIS Hond O, Ol Chapell wia Chmpa 0, L0 Bk B T8 gaing hawe improned ony msdealy cvpared uh s
Eamil b S e ooy of s s O Parsed asd I S5kl and childhood cance:

| ottt The challenges ol s appropriste models of care or AYA
o grinsy s with eancer have been appreciated by the sientifie com-
a settembre , newiletters R e SATTIINE T e

i s M b T heaith care models do not meet the unique nesds of ATA ™

vy

Vokre oo @ bsueox @ X021 npsdideine/ 10101 jesmnap 021 100036 1




AIEO

P

ASSOCIAZIONE ITALIANA EMATOLOGIA
[o]

NCOLOGIA PEDIATRICA

GdL (

)  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

« LACOMUNICAZIONE DELLA PROGNOSIAL PAZIENTE: PERILLO

« LACOMUNICAZIONE DELLA PROGNOSIALLA FAMIGLIA: BERTOLOTTI, MASCARIN,
QUARELLO

* LAPERCEZIONE DELLA COMUNICAZIONE DEL PAZIENTE: CELLINI, SCARPONI

» LAPERCEZIONE DELLA COMUNICAZIONE DELLA FAMIGLIA: CELLINI, SCARPONI

« ILLUTTO PER UNAMICO/AMICA, COMPAGNI DI CLASSE: COLAVERO, TORNESELLO

*  NARRAZIONI CLINICHE: BERTOLOTTI, MASCARIN, QUARELLO

» IL CONSENSO/ASSENSO: BLOM, CLERICI
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GdL () 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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GdL () Cooperazione con altri GdL AIEOP
Adolescents and young adults with rhabdomyosarcoma @+k @
treated in the European paediatric Soft tissue sarcoma Study

Group (EpSSG) protocols: a cohort study

Andrea Ferran, Julia C Chisholm, Meriel Jenney, Veronigue Minard-Colin, Daniel Orbach, Michela Casanova, Gabriela Guillen, Heidi Glosli,

Rick R wan Rijn, Reineke A Schoot, Alison L Cameron, Timathy Rogers, Rita Alaggio, Myriam Ben- Arush, Henry C Mandeville, Christine Devalck,
Anne-5ophie Defachelles, Beatrice Coppadoro, Gianni Bisogno®, Johannes HM Merks™
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UNRA BELLA AMICIZIA

GdL () Collaborazione con FUV f,?,',‘ﬂgrzt’g'\',gmnesi SN

—perilprogresso

delle scienze

Progetto #fattivedere g . o
FANTASTIC) 4
. . . . PEGGIOR anno
O o workshop cinematografico e dibattito "“"MIA VITA

o dal 2015, coinvolti 30.000 ragazzi delle scuole superiori

o mass media e approfondimenti

JOHN GRECK,
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10 sintomi a cui prestare attenzione

10.

se hai febbre o febbricola da settimane senza una chiara spiegazione;

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,

se hai un gonfiore 0 una tumefazione, per esempio ai testicoli o in qualsiasi altra parte del corpo, che non € chiaro da
dove venga e che non passa da piu settimane,

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,

se hai notato che un neo é cresciuto rapidamente di dimensioni, ha cambiato colore o forma, 0 ha sanguinato

se hai perso molto peso negli ultimi tempi, senza un preciso motivo,

se hai notato la comparsa di molti lividi senza alcun trauma evidente o facilita al sanguinamento (dal naso o dalle
gengive, per esempio),

se hai dei linfonodi ingrossati (per esempio al collo, all'inguine, sotto le ascelle), che non fanno male e che sono presenti
da piu settimane, senza una causa specifica,

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,

se ti sei accorto di sudare abbondantemente di notte, 0 hai spesso prurito intenso, 0 comunque hai sintomi che non
capisci e che persistono.
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Incontri con le
scuole

l J Fondazione
VERONESI

Incontri in presenza

MNei mesi di febbraio e marzo sono stati organizzati 5 incontri, nel format del
workshop cinematografico, nelle seguenti citta:

« 6 febbraio: Milano, Anteo Palazzo del Cinema, con I'equipe dell'lstituto
Nazionale dei Tumori

+ 28 febbraio: Roma, Cinema Farnese, con I'equipe dellOspedale
Bambin Gesu

' IJ Fondazicne
VERONESI

#FATTIVEDERE_ Edizione 2024: i numeri

6 incontri: 5 in presenza e 1 webinar

Milano 228 studenti
Roma 168 studenti
Teramo 100 studenti
Venezia 162 studenti
Torino 285 studenti
Online 1688 studenti

Totale studenti che hanno partecipato: 2631

12ragazzieXx #FATTIVEDERE_ Edizione 2025

Per la prossima edizione sono previsti 10 incontri:

* 9 incontri nelle seguenti citta: Bari, Milano, Padova, Pisa, Roma, Teramo, Torino, Trento e Venezia

- 1 incontro online sulla piattaforma GotoWebinar
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2023 — il ritardo diagnostico
2024 — il gap di arruolamento nei protocolli clinici
O 2025 - ...




AIEOP

ASSOCIAZIONE ITALIANA EMATOLOGIA
ONCOLOGIA PEDIATRICA

@

GdL. () Collaborazione con FUV B%'ggft'g r\'.!?aronesi

—peril progresso
delle scienze

Easy Room




AIEOP

ASSOCIAZIONE ITALIANA EMATOLOGIA
ONCOLOGIA PEDIATRICA

GdL ) Webinar con medici di famiglia/pediatri di base

WEB CONFERENCE

Le problematiche nella gestione
degli adolescenti e giovani adulti
con tumore

5 aprile 2022
h. 18.30 - 21.00

Programma

h. 1830 - 18 4%
Presentozione ¢ apenturo del corso |Franca Fagioli]

h, IHAS - 1800
Aspenli medicd |Andrea Ferran)

h. 19.00 = 1915
Aspertf pricologis (Marina Bertolotti]

h. 1905 - 15

Ritardo Diognostioo
Quands & covne dabbiams fare 240 i fretta (Paoks Quarelic)
Mon & possibife che ste succedends propic o me |Gulia Zucchett]
Mon S0 B b Bembing & NOm oncane we sdulla (Ana Bergadanal

Un altro prezzo do pogare: o pandemio [Anna Casgelo)

h. 30.3% - M4
Progaeti focal [Duniele Bersis, Sebastian Aaftel, Smons Bellnl, Domenica De Dlasia)

h, 2045 - 2100
Discwssione ¢ chlusura del corso

" Adciiaconts @ giorvani adulll Con IMOre. CONDSCENE Ol Pl Pl CUFRNe Mgl

1

B alE Pl
i A
m L Araads (rguodsiee! n oA r_l:
3 [Ty RNy T
AIEOP “moni Dnln

SOy REERLE B PR LEOEE SFRRETE B BT RN TR AT

B giugno 2022

PROGRAMES

iTod 1745 Presemtacions del corso, del dooenti o del pariecipanti
Wiooiy Saniom - Teeesa oo
Eleatin mricmtetet — Mecnkmare. Mo Mascard

iy 1N BHERLERG DA TTEE T e
Andrva Fenan

T2 174 Afcleacnt con temane wepeT siogic
hary Hifagan:

1r40 1800 oS CLISSIOME

Seconds Dt Wodiralon Paoly Crasiolo - Aimeils 1ol
Cipl wirigerey wlin disgropl Principad girdgmd, dagrop] 0 erpnral ¢
patvinge Tumoral n ol pdcirecergaie
Sintomi sentingia o bewori S8l G M nenoes centrale
o adon Wassma
I dollore ouses @ b tumetaziconl di tessuti moll
T T Gapmgpe Wany Miang
Erscerzems ghiakaio
Tumslapioni del colo. |a punts di un iceberg
Friin B
Terma Sewenee - Modermion  Viakeno Coonab - Saweno Ladogana
1o 18X SURVE! MMG & Pediatri
T prvens Pyl
L F L | progetti locall
Toresa Pariia
wmi Hn Craehiatang oh bine
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. Fedro Peccatori, Milano
res sootescenn (coordinatore)
d . Angela Toss, Modena
e . Giuseppe Banna, Torino
?’; . Matteo Lambertini, Genova
’ . Lorena Incorvaia, Palermo
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ASSOCIAZIONE ITALIANA EMATOLOGIA

ONCOLOGIA PEDIATRICA

ARSOCUATION TALUANS [N TOLDEER
RCOL DAL PIERATRICA

AIEOP

wesociarsone |talinna di O noologia Vediea

Flahe™

. Andrea Ferrari, Milano
(coordinatore)

. Paola Quarello, Torino

. Giuseppe Milano, Roma

. Maurizio Mascarin, Aviano

. Marta Canesi, Monza

T Tumori
Journal

Editorial

Italian pediatric and adult oncology
communities join forces for a national
project dedicated to adolescents and
young adults with cancer

Andrea Ferrari'”, Paola Quarello?,

Maurizio Mascarin?, Giuseppe Luigi Banna?,
Angela Toss®, Giovanna Sironi''"), Marco Zecca®,
Saverio Cinieri’ and Fedro Alessandro Peccatori®'

Gennaio 2024
Ampliamento del gruppo

. 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



m . ROME
MARRIOTT
CONGRESSO Al m PARK
NAZIONALE HOTEL

XLVI Congresso Nazionale AIEOP
VIRTUAL 3-8 oftobre 2021

8.00-9.00

3 Ottobre 2021 INCONTRO CON L'ESPERTO
AFFETTIVITA" E SESSUALITA" NEI PAZIENTI ADOLESCENT!I
E GIOVANI ADULTI

Moderatori: M. Mascarin (Aviano, PN), A. Toss (Modena)

AIEOP INCONTRA FIAGOP
SALA VIRTUALE N.1

15:30-17:00

AIEOP, AIOM E FIAGOP:
INSIEME PER ADOLESCENTI E GIOVANI ADULTI CON TUMORE 8.05 Relatore

Moderatori: S. Cinieri, A. Ricci, M. Zecca P. Quarello (Torino)

» Perché gli adolescenti e i giovani adulti con tumore sono pazienti
speciali - A. Ferar 8.35 Discussione

« Il giovane con tumore: gli aspetti genetici - £ Quarelio. A. Toss

* Il ruolo dell'associazione - A. Rice

+ Tavola Rotonda - 5. Cinier. M. Zecca

APPUNTAMENTI AIOM | MERCOLEDI DELL’ONCOLOGIA

“Né adulti, né bambini” PROGRAMMA

Intergruppo AIOM/AIEOP adolescenti e giovani adulti con cancro

17.00-17.05

Webinar Sovert i rancests perione B o l ogna
2 Marzo 2022 Moderano: Andrea Ferrari, Fedro Peccatori 2 4 o b 2023
- -4 Ottobre
h.17.00 - 18.15 17.05-17.20

| ggzl;\flzi:}wMg;sr;r:’l?e su adolescenti e giovani adulti con cancro Hotel Savoia Re gency
occesso ale cu Sessione congiunta medici infermieri AIEOP
17351750 Sex, love and rock ‘n roll

Gli aspetti psicosociali

Corlon ciarer Moderatori: M. Amicucci, A. Ferrari, A. Prete

1750 -18.05
La genetica
Angela Toss

14:45-15:00 Introduzione
la'iﬂﬁ&fi S F. A. Peccatori
e 15:00-15:15 Sesso
P. Quarello
15:15-15:30 Amore
F. Bomben
15:30-15:45 Rock ‘n roll
D. Greco
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GET UP STAND UP FOR

AYAs ph

WITH CANCER

! 197 — 20" September 202288

VENUE
Fondazione Giangiacomo Feltrinelli
Milan (Htaly)

<
CO-PRESIDENTS OF THE co@

Andrea Ferrari - Fedro Alessandro*Peccatori

Convegno Menarini

Milano, gennaio-febbraio 2025
Titolo: “C’e tempo...per la cura”
(patient involvement)
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TI Tumori
Journal

Editorial
Tumeri Journal
. 2022, Vol. 108(5) 402-406
Get up, stand up: Alongside © Fandarione IRCCSlsato
Mazionale dei Tumeri 2022
adolescents and young adults Aride reuse gudelnes:
sagepub.com/journals-permissions
: H : DOI: 10.1177/03008916221101652
with cancer for their right to Tl
be forgotten SSAGE
Paola Quarello"?”, Angela Toss?, Maurizio Mascarin®,
Giuseppe Luigi Banna®, Marta Canesi®.", Giuseppe Maria Milano’,
Lorena Incorvaia®, Matteo Lambertini®'?, Monica Terenziani'',
Carlo Alfredo Clerici'""'2, Giulio Enea Vigevani'?,
Giordano Domenico Beretta', Arcangelo Prete'®,
Saverio Cinieri'®, Fedro Alessandro Peccatori'”
and Andrea Ferrari''
Current Oncology Reports (2022) 24:843-8600
https://doi.org/10.1007/511912-022-01213-3
PEDIATRIC ONCOLOGY (KL DAVIS, SECTION EDITOR) 4‘)

Check for
updates

Cancer Predisposition Genes in Adolescents and Young Adults (AYAs):
a Review Paper from the Italian AYA Working Group

Angela Toss"2 - Pacla Quarello®* - Maurizio Mascarin® - Giuseppe Luigi Banna®® - Marco Zecca’ - Saverio Cinieri®-
Fedro Alessandro Peccatori® - Andrea Ferrari'®

Healthcare Professional Communication on Sexual Health: hThe t}r;jqfog;n 223,28, o804

. N ttps: .org/10.1093 175
A Report from the Italian Working Group on Adolescents Advance acoess publication 22 Juns 2023
and Young Adults with Cancer Original Article

Paola Quarello'?*:, Angela Toss®***(2, Paola Berchialla®, Maurizio Mascarin®,
Matteo Lambertini’®, Marta Canesi®, Giuseppe Maria Milano™, Lorena Incorvaia™,
Giuseppe Luigi Banna®, Fedro Peccatori*'**(), Andrea Ferrari'*




Progetto Sessualita
* survey operatori sanitari
* survey pazienti
* linee guida comunicazione

Progetto Diritto all’Oblio

Studio ASIA

Studio della Affettivita e Sessualita nel paziente giovane adulto ed
Adolescente con cancro

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




Andrea Ferrari & Fedro Peccatori
A cura di Edoardo Rosati

Nella Terra di Mezzo

Insieme per gli adolescenti e
giovani adulti con tumore

YEPIEMME
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SIOP-E AYA Committee S| P¥

SIOP Europe
the European Society for Paediatric Oncolegy

= Owen Smith (Dublin, Ireland) — chair

=  Andrea Ferrari (Milan, ltaly)

=  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)

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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SIOP-E / ESMO AYA Working Group

=  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)
= |vana Bozovic-Spasojevic, Serbia (ESMO)

* *
£ Y
GOOD SCIENCE
BETTER MEDICINE ¢
BEST PRACTICE
SIOP Europe

the European Society for Paediatric Oncology

600D SCIENCE
BETTER MEDICINE
BEST PRACTICE

REVIEW

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)

CANCER
HORIZONS

OPEN

1% i1

A. Ferraric ", D. Starkz"", F. A. Pe:catorij, L. Fern", V. Laurences, N. Gaspars, l. BDzovic-SpasDjeviJ, 0. Smithg,
J. De Munter’, K. Derwich®®, L. Hjorth'!, W. T. A. van der Graaf'?, L. Soanes*?, S. Jezdic*?, A. Blondeel'*, S. Bielack'®,
JAY. Douillard”, G. Mountzios'” & E. Saloustros™®'

*Ppediatric Oncology Unit, Fondazione IRCCS Istituto Nazionale Tumori, Milan, Italy; 2Leeds Institute of Medical Research, School of Medicine University of Leeds, Leeds,
UK; *Gynecologic Oncology Department, European Institute of Oncology IRCCS, Milan, Italy; “Department of Oncology, University College London Hospitals NHS
Foundation Trust, London, UK; *Medical Oncology Department and SIREDO Oncology Center (Care, Innovation and Research for Children and AYA with Cancer),
Institut Curie, Paris; “Department of Oncology for Child and Adolescent, Gustave Roussy Cancer Campus, Villejuif, France; ’Medical Oncology Department, Institute for
Oncology and Radiology of Serbia, Belgrade, Republic of Serbia; *National Children’s Cancer Service, Children’s Health Ireland at Crumlin and Systems Biology Ireland,
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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 specialised centres with age-appropriate multidisciplinary care and the lack of
available clinical trials with novel therapeutics. Key recommendations include diversifying interprofessional
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
cancer in Europe.

Key words: adolescents and young adults, cancer, clinical trials, education, interdisciplinary

INTRODUCTION cancer are increasingly well recognised.* These challenges
include inequitable access to oncology services which pro-
vide expert cancer care and consider their unique needs as
AYA. In addition, the complex psychological, social and
financial impact of a cancer diagnosis during a period of

In recent years, the specific challenges related to the
management of adolescents and young adults (AYA) with
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rapid physiological, personal and psychological growth af-
fects well-being in significant ways.? Consequently, survival
gains have improved only modestly compared with adult
and childhood cancers.”

The challenges of appropriate models of care for AYA
with cancer have been appreciated by the scientific com-
munity"l and it is now well documented that traditional
health care models do not meet the unique needs of AYA.*®

https//doi org/10.1016/jesmoop 2021.100096 1
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AIEOP

ASSOCIAZIONE ITALIANA EMATOLOGIA
ONCOLOGIA PEDIATRICA

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
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Guest Editorial

A European Network for Teenagers
and Young Adults with Cancer

Ivana Bozovic-Spasojevic, MD, PhD,' Marie Balsat, MD?

Anne Blondeel® Anna Castleton, MBBS, MRCP, FRCPath, PhD,* Johan De Munter, RN?
Ashley S. Gamblef Anita Kienesberger, MA Assia Andrianova Konsoulova-Kirova, MD, PhD 2
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Andrea Ferrari, MD,®>* and Daniel Stark, MB BChir, MA, PhD, FRCP'**

THE HUGE CHALLENGES of having cancer at a young age
are well described. The challenges of providing cancer
care services for this patient group are also increasingly de-
scribed, although new challenges of increasing disease and
new patterns of disease are also emerging." Questions clearly
remain about what we do to provide optimal care for this
challenge, medical and psychosocial. Effective teamwork is
critical.>® Providing specialized teams with a focus on this
group, which brings together experts on cancer in younger
children and older adults, is one approach, and brings mea-
surable clinical benefits to patients treated in that setting.*
However, such models of care inevitably also have weak-
nesses,spmemially including disjointed care and inequity of
access.”

As care coordination challenges for patients with cancer
continue to grow, as cancer treatment and care become more
and more complex, the need to work both within a team and
to coordinate across disciplines, organizations, and geogra-
phic boundaries increases.® Wider networks and even inter-
team working may be useful next steps to improve clinical
outcomes, including cancer control and quality of life, reduce
treatment-related medical errors and manage care costs.’
Some believe cancer care is moving inevitably beyond im-
proving the teamwork processes within the teams directly
involved, toward a network of interdependent teams, across
specialities and geographies.®

Adolescent and young adult (AYA)-specific specialist care
systems are especially complex and multiteam. They often

require engagement with pediatric and adult care models,
covering oncological and hematological malignancies. They
benefit from a particular set of engagements between pa-
tients, their families, and service pm\fiders.g‘m The specific
challenges in coordinating profe akeholder groups
range from the clinical and biological (such as diagnosis and
appropriate protocol selection'™'?) to the psychological
and social domain where an even wider range of health care
professional expertise is required.'*™'> Many cancers seen
are rare and, therefore, wide-enough information exchange is
challenging. A lack of such wide inter-team working may be
contributing to disappointing timescales between symptoms
and cancer diagnosis and treatment, with associated poorer
outcomes for many young patients.'®'® These challenges
to networks are only going to become wider, according to
current epidemiological trends, including interventions for
healthy lifestyle in cancer survivors.'**

The provision of services to AYA remains very variable.
A survey conducted in 2017 described the training and dif-
ferent practices of European health care providers in regard to
AYA and the availability of specialized AYA services. This
revealed important under-provision and inequity of special-
ized AYA cancer care across Europe, particularly evident in
Eastern and South-Eastern Europe. Over two-thirds of re-
spondents did not have access to specialized centers for AYA
(67%). were not aware of research initiatives focusing on
AYA with cancer (69%) and had no access to specialist
services for managing the late effects of treatment (67%).

!nstitute for Oncology and Radiology of Serbia, Belgrade, Serbia.
Department of Hematology, Lyon-Sud Hospital, Hospices Civils de Lyon, Lyon, France.
3The European Society for Paediatric Oncology, Brussels, Belgium.

“The Christie Hospital, Manchester, United Kingdom.
*Cancer Centre, University Hospital Ghent, Ghent, Belgium.

“Children’s Cancer and Leukaemia Group, Leicester, United Kingdom.

CCI Europe, Vienna, Austria.

SUniversity Prof. Dr. Assen Zlatarov, Burgas, Bulgaria.
“Youth Cancer Europe, Cluj-Napoca, Romania.

ccr Europe, Vienna, Austria.

"'Medical University of Vienna, Vienna, Austria.
2KickCancer Foundation, Brussels, Belgium.

pediatric Oncology Unit, Fondazione IRCCS Istituto Nazionale dei Tumori, Milan, Italy.
Leeds Institute of Medical Research, School of Medicine, University of Leeds, Leeds, United Kingdom.

*Joint senior authors.

117




uuuuuuuuuuuuu

< JAKE Shaping inclusive » promoted and funded by the European Health and Digital Executive Agency, EU4Health Programme
A R Networks » coordinated by Fondazione IRCCS, Istituto Nazionale dei Tumori di Milano, Italy (P.Casali, A.Trama)
AssoC of %xpertise -
onancer, «  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 ?
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Hi-tech medical
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WP11 - NoE on Adolescents and Young Adults with Cancer
(Pl Andrea Ferrari)
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