


NOVEMBRE 2019: NASCE
IL PRIMO NETWORK NAZIONALE DI ASSOCIAZIONI 

PAZIENTI IMPEGNATE NEI TUMORI DEL SANGUE



15 GENNAIO 2020, MILANO
INCONTRO APERTO AL PUBBLICO
CAR-T: UNA SFIDA SOSTENIBILE? 



Marzo 2020



“Cell Therapy Open Source “ 

obiettivo stilare un documento 

di analisi e riflessione su 

come le terapie avanzate, 

nello specifico le terapie a 

base di cellule CAR-T, stiano 

rivoluzionando la biomedicina 

e la storia di alcune gravi 

patologie oncoematologiche



PRIMA CONSENSUS ITALIANA
SULLE TERAPIE AVANZATE

• La Consensus è uno studio di valore scientifico
ma con un obiettivo ulteriore e pratico: 
contribuire a preparare un terreno fertile in 
Italia per le future TA, garantire un rapido
accesso, assistenza per i pazienti e  favorire una
sinergia tra il mondo istituzionale, politico, 
accademico e imprenditoriale, attraverso un 
libero confronto utile ad identificare le migliori
strategie da mettere in atto

Gennaio 2021/Gennaio 2022



CORSO DI  FORMAZIONE, RIVOLTO AI  
GIORNALISTI ,  INCENTRATO SULLA 

COMUNICAZIONE DI  TERAPIE 
AVANZATE COME, LA TERAPIA 

GENICA,  L 'EDITING GENOMICO, LE 
CAR-T E LA TERAPIA CELLULARE

LA COMUNICAZIONE DELLE 
INNOVAZIONI TERAPEUTICHE DEVE 

ESSERE SEMPRE ONESTA E 
PRUDENTE, MOSTRANDONE TUTTE LE 

POTENZIALITÀ,  MA ANCHE 
COMPLESSITÀ E LIMITI



APRILE 2021/GIUGNO 2022
PROGETTO HEMANET DI ISHEO E FAVO 

NEOPLASIE EMATOLOGICHE

Il progetto si propone di creare un network tra clinici 
ematologi, rappresentanti di associazione pazienti, 
psicologi e istituzioni per promuovere dibattito e 
valutazione circa la capacità dei centri di ematologia di 
realizzare diagnosi precoce per la mutazione FLT3

L’obiettivo è aumentare la consapevolezza 
sulla possibilità di cura dei pazienti con 
Leucemia Mieloide Acuta (LMA) e 
sull’importanza di gestire correttamente il 
percorso diagnostico del paziente, la 
propensione ad un percorso di cure integrate 
e l’importanza del sostegno psicologico



Qualità della vita, innovazione terapeutica, 
empowerment del paziente, indicazioni alle 
vaccinazioni contro il Covid-19, rapporto
medico-paziente e utilizzo di telemedicina e 
teleconsulto, oltre l’emergenza pandemica, 
sono solo alcuni dei temi al centro del 
confronto in cui sono stati protagonisti Clinici e 
Associazioni Pazienti per ridisegnare, insieme, 
nuovi modelli di governance e presa in carico



Si sono affrontate tematiche relative all’attuale quadro delle terapie 
Car-T in Italia; alle opportunità future, anche alla luce di uno 
scenario di estensione degli ambiti di applicazione; al come 
superare le criticità nella gestione operativa e organizzativa del 
percorso terapeutico-assistenziale; all’ importanza della 
condivisione delle conoscenze e delle esperienze. Come superare 
le disomogeneità esistenti sul territorio e su quali ambiti di 
miglioramento è necessario un coordinamento nazionale.



MARZO 2022
IL PROGETTO EMATONURSE: 

LE COMPETENZE DELL’INFERMIERE 
NELLA GESTIONE DEI PAZIENTI 

ONCOEMATOLOGICI

Valorizzare il ruolo 
dell’infermiere porta ad 
avere risvolti positivi su 

pazienti, caregiver, medici e 
strutture sanitarie, che si 

tratti di assistenza 
ospedaliera o domiciliare

La realizzazione di tale 
progetto ha prodotto un 
documento condiviso da 

ematologi specializzati nella 
cura dei linfomi, infermieri 

dei reparti di 
oncoematologia, farmacisti 
ospedalieri e rappresentati 
delle associazioni pazienti



APRILE 2022 

CAR-T: PRESENTATO IL SECONDO VOLUME DEL
PROGETTO CELL THERAPY OPEN SOURCE

“Le terapie CAR-T: l’accesso ai pazienti”

Le terapie CAR-T hanno delineato un quadro complesso, in 
quanto se da un lato il loro valore clinico è indiscutibile, 
dall’altro sono ancora tanti i temi discussi in termini 
di informazione, comunicazione, accesso, 
sostenibilità e qualità di vita dei pazienti

Sarà fondamentale le costruzione di un modello di presa 
in carico che possa essere in grado di rendere disponibile 
questa importante innovazione ai pazienti attraverso un 
accesso rapido ed omogeneo sul territorio.



CONOSCENZA E COMPETENZA PER 
GENERARE CONSAPEVOLEZZA

Il progetto presentato si sviluppa 

intorno alle tematiche dell’area di 

interesse: Patologie 

Oncoematologiche ed è 

contestualizzato nell’ambito 

dell’emergenza sanitaria da Covid-19

L’argomento principale si sviluppa 

attorno all’educazione e formazione 

per chi si prende cura del paziente.

Il progetto, dal titolo “Conoscenza e 

competenza per generare 

consapevolezza” affronta tematiche 

sulle terapie avanzate in 

oncoematologia 

Gli obiettivi:

1. condurre un corso formativo per le 
associazioni 

2. formare un team di volontari in 
grado di gestire informazioni chiare 
e comprensibili sulle potenzialità, 
sui limiti, sui rischi e sulle sfide da 
affrontare delle varie tipologie di 
terapie avanzate 

3. eleggere, nell’ambito delle 
associazioni, volontari qualificati in 
grado seguire i pazienti nei percorsi 
di cura con terapie avanzate

4. realizzare materiale informativo per 

familiarizzare con parole e concetti nuovi






