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Alleanza terapeutica in Oncologia e ruolo delle
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FAVO rappresenta il 50% delle associazioni di
volontariato in Italia |

Oltre 500 associazioni aderenti

di cui:

*124 federate

*173 sezioni di livello regionale e
provinciale

*47 delegazioni regionali e provinciali
*85 centri di livello provinciale

*65 comitati provinciali

*25 punti informativi

*9 sezioni estere

pari a oltre
¢25.000 volontari
©700.000 iscritti a vario titolo

Federazione Italiana delle

Associazioni di Velontariato
in Oncologia



Le associazioni federate sono vicine ai malati di cancro e alle loro
famiglie, in casa ed in ospedale, offrendo:

* sostegno psicologico e assistenza sociale U‘O EETAME?M

* riabilitazione o ey (1 Yelontarate

* accompagnamento presso i luoghi di cura

* informazioni personalizzate sulle terapie, sul diritto al lavoro e
sull’assistenza previdenziale

* clownterapia per i bambini in ospedale

* cura e supporto ai malati terminali a domicilio ed in hospice

* offerta di case-alloggio per pazienti e familiari vicino agli ospedali /

Il motto che accomuna le associazioni federate \
P “GUARIRE SI PUO .....
@ ASSICURARE Al MALATI LA MIGLIORE I U‘O
S QUALITA DELLA VITA POSSIBILE ..... N b
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CENTRI DI CURA
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e Informazone in ONcologia - §

ON

2 |0 collabotinion cod. benso S peckond  Rhas, ST aacodogicl
o L g AT 3 oot il v o lalp-Te dalls e
v o ATl (Foomst, Vi b 11 - Dofoldonc i - m, v B 00775l U
AT di 1 P gl o kot oollowid] ok | o
o poaail b i o ok & sz
Wl i @ it efomati

Dal lunedi al venerdi

dalle 9 alle 19

contatta I"help-line di
AlMacC
parlane con nol.

Infeirm & Aanl

ohl dams  acsoolaAons parhers oon

Tipl di wmors
ifef) Tipi di tumore

84 [] 5 D 3 5 .: 9 Tmfhinant In qua ctarsa eono di gponiblll Inrma Aonl wils
Dlagnodl & thdladoens warls neoplads & chiarimend culle dlagnod s |

aimac.it

info

ideo

AmloAlNac
To ssarlo

frutiure di

Fatior! dl Asohlo

1 difitl del malatk
Domands Tegquend
Melde & atualt
Ca campa v web

Fratlamend pre corit, sl modi perosnvivers con la
malatia, snird meglia & uillzzars gl srumesnd
PIU Idenel perocombatera.

Sostienici

Associazione Italiana Malati di Cancro,

parenti e amici

tatiant o eaniol mappa

L Teke]

Help-line
Un‘aquipe di opsrakrl volontarl
e peclall ol ricponde alle domande
dol malad & dl ohl &k loro vielng.
n. vards: B40 03678
small: INfogaimae. i =
B

Indirizzi utili - Oncoguida

AIMac oftw al malad » alle loro Bmiglls un servido
graulio ol Inrma Aons s di avoagllsn 2 Nz
o vers somiribud govsmadvi ma fnsndo
afidament wlls quok soolall 8 gl ath dl

i lbsralitd.

— Canirl dl radierapla

—Canil FETe PETTAC
— Crlooon sarva done dsl came

= Hoeplos
- Pelganaal
— Rlabiiif 2

= Hoeploa
- Pdoanool
— Rlabiiif 2
Link uill
(=110 Tgll}

NEORRA FER AIUTARE
WIVERE CON IL CAMCRO

Forum
garvide o

Fragath
Canvagnl

2endaggl
Indagini

Acmaeladonl di volonbiriah

Donne ciranisrs s umorl

Fund Inbrmatvl

Notide

onoogulda rpart gll Indir 22
par alutars | malad di oanorg, |
loro famillar & amlol ad
aftontare | dicagl e Is
problematohs conns see oon la
malatia.

G

Da stampa tv e wel

Oﬂld dl benedoenm

2 alicbre 2014, rell'ambl o della maﬂnrlu:lonr
el 'rnm dlippire IF, 51 ki a Aoma un Gal

redcerza per raccoglier ol des In.!l aracllllm
ons snuologlea Ianaleclpa:lonr delle dorre 5 kaniere a programm|

dl prewercicre & cura del ke Emminll, con

par locdae alkrdore ala comur s lippina.
Convegne "ONCOsrise: dialoghl cwila quallsl di
wita durante |a ®rapla encaloglea”

Cores ECMa Palsrmo: pre esrvadoens della srille
nallz padend onoologlahs

Pro-lob: Laverars durant & dopo Il sanore - Roma,
11 satombre 2014

Per comprerlere Ince modo le aderde poss ana
sulluppare Inkenent oganizalv wll asos krere ||
mankrimenko & 1l rinseimenio laoraiuo del
paden e del loms famigllad che lavoraro.

vils 24 luglle, Convegne Fondadens Indems Conto Il
canoro m anaologla & somuniea dans

ogla
ons sneeloglos

I ®mminlle

Donazions

Eolletine Speclale ADAPT @l convegno Fro-Job:
Lavorare duranie e dopo || caners

"Dlagno s dl wmore doe vule per po sl o @ mall, ma
vl eambra glush?'. Bl cbsth lanne il dqonds @
Corrisre. I¥Ealu®

Aiman, von nuove ragols rcohio & oo dons ate @
parours all's ciern
Niendsia ol Slsahe s el su dockes

I]W\mlbll@ o-nllno n N-I'“MD perlinvalldit dsl
Da:!onb onoolouloo

Quands I# Mrole ®rimone | maln dl GANGTE GOmE
ool

e quoticl 1
umbria. M sn deketper imar mammalia, serviat
uirina & colun ret
Ladecisione € 5 lala whala d.!l.:rnmbleal'eylorue
su propos a dell'assessorab alla Sanlla e )
eclor che denkana rel programma di xcmnlna
L'alie rerele cmegeres le modall 15 operalue di
screening su kilio 1l lenl oo reglonale .

d

privacy polic

Fol

forumtumore.aimac.it

its

low us on

You



| bisogni dei malati di cancro:
LE RISPOSTE DEL VOLONTARIATO

Superamento delle disparita territoriali di trattamento
farmacologico e assistenziale

Informazione, comunicazione e sostegno psicologico
Riabilitazione psico-fisica e reinserimento sociale
Nutrizione

Sessualita, genitorialita e cancro

Diritti delle persone malate di cancro e tutela del lavoro

Follow up e qualita della vita per i survivors




PER MONITORARE LE POLITICHE SANITARIE E DI WELFARE ED INDIVIDUARE
LE STRATEGIE ATTE A SUPERARE CRITICITA' E DISPARITAASSISTENZIALI E
SANITARIE E STATO ISTITUITO:




6° Rapporto sulla
condizione assistenziale
dei malati oncologici

Roma, 12-18 maggio 2014
IX Giommata nazionale del malato oncologico
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Fondazione Insieme Contro il Cancro

Consiglio di Amministrazione &
F. Cognetti — Presidente L LADII
;ﬁmmcI logia Medica

G. Vecchio - V. Presidente DI

AIMaC

E. lannelli — Segretario Ao ren Al
S. M. Aloj, C. Boni, S. Cascinu, S. Cinieri, C.
lacono, S. Novello — Consiglieri CdA —
M. Boldrini — Responsabile
Comitato Scientifico < N4
- D. Amadori - Area Oncologia insieme controil cancro
- C. Cricelli - Area Medicina Generale ,, ﬁ

- M.G. De Marinis - Area Scienze Infermieristiche

- G. Fanelli - Area Cure Palliative

- M. Pierotti - Area Ricerca Preclinica e Traslazionale
- G. Pravettoni - Area Psicologia

- W. Ricciardi - Area Economia Sanitaria

- M. Tiraboschi - Area Diritto e Tutela Lavorativa




NUMERO STIMATI DI CASI, TUTTI I TIPI DI CANCRO (M+ F)
IN EUROPA

Fonte: Andrea Micheli







Persone co

ntumore

Pool of Italian Cancer Registries at 1.1.2010

al 1.1.2010

Estimated number of prevalent persons in Italy by years since diagnosis

00.All sites.xls
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13.Colon.xls
Pool of Italian Cancer Registries at 1.1.2010

Persone con tumore Yhocured= 40%:

al 1.1.2010

Estimated number of prevalent persons in ltaly by years since diagnosis
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28. Breast
Pool of Italian Cancer Registries at 1.1.2010

Persone con tumore %cured= 24%
No. Cured= 137150
al1.1.2010

Estimated number of prevalent persons in Italy by years since diagnosis
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% 15% 20% 26% 17% 11% 12%

Women
Prop. x 100,000




Importanza della prevenzione terziaria per chi
ha gia avuto una diagnosi di tumore

Prevenzione terziaria per prevenire complicanze, recidive ed
effetti a lungo termine delle terapie antineoplastiche

Follow up
Ma non solo!

Chi ha gia avuto un cancro spesso non sa che attivita fisica e
corretta alimentazione sono fondamentali per evitare
ricadute di malattia, come anche partecipare ai programmi di
screening, evitare fumo e abuso di alcool...

E' necessario che queste informazioni circolino il piu possibile
fino a diventare patrimonio culturale dell'intera popolazione!

FAV.O.
Federazione Italiana delle
Associazioni di Velontariato
in Oncologia



Importanza della prevenzione terziaria per chi
ha gia avuto una diagnosi di tumore

FAVO e le associazioni di volontariato oncologico da sempre
sono in prima linea per la realizzazione di questi obiettivi

Nel Piano Oncologico Nazionale varato nel 2011 sono
state inserite indicazioni in materia di prevenzione tout
court e delle complicanze e delle recidive per il
conseguimento di risultati efficaci nella lotta al cancro,
riconosciuto come causa del 30% di tutti i decessi.



5° Rapporto sulla condizione assistenziale
dei malati oncologici — 2013

Aspetti specifici di attuazione del
contrasto alle patologie oncologiche

Come vanno i programmi di screening oncologico in
Italia?

Quale € e quale potrebbe essere il contributo delle
Associazioni di Volontariato

a cura di Marco Zappa
Osservatorio Nazionale Screening ISPO - Firenze
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o FAV.O.
Federazione Italiana delle
Associazioni di Volontariato
in One ia



Terapie oncologiche e secondi tumori

Frail 17 e il 19 % dei nuovi tumori vengono diagnosticati a persone che
sono gia sopravvissuti ad una prima neoplasia: i tumori sono piu che
raddoppiati nelle ultime tre decadi (1979 -2009).

| rischi sono associati alla radioterapia, alla chemioterapia e alle cure
ormonali.

Gli Screening per la diagnosi precoce dovrebbero in linea di principio
ridurre considerevolmente l'incidenza di secondi tumori. Nel Regno Unito e
negli Stati Uniti sono state emanate raccomandazioni nazionali per lo
screening del tumore al seno dopo il Linfoma di Hodgkin e a seguito di
neoplasie infantili.

. I . AM O.
Federazione Italiana delle
Associazioni di Volontariato



Malattie cardiovascolari dopo le terapie oncologiche

Le malattie connesse alle radiazioni comprendono:

* malattie coronariche

* disfunzione del miocardio

* pericardite

* valvulopatia

Tali effetti possono verificarsi anche a 10-15 anni dall’esposizione

La chemioterapia (Anthracyclines) € un esempio ben noto di cardiotossicita

Il Trastuzumab comporta un basso rischio di malattia cardiaca progressiva.

E’ NECESSARIO UN FOLLOW UP A LUNGO TERMINE

o FAV.O.
Federazione Italiana delle
Associazioni di Volontariato
in Oncologia



Sindrome metabolica

Elementi principali della sindrome:

* diminuzione della sensibilita all’insulina
* ipertensione

* sovrappeso

* profilo lipidico sfavorevole

La sindrome metabolica puo6 contribuire ad aumentare il rischio di
malattie cardiovascolari in:

* pazienti con tumore alla prostata

* pazienti guariti dal cancro al testicolo

* pazienti con neoplasie infantili

A seguito di una chemioterapia standard a base di Cisplatino, i guariti
dal tumore al testicolo hanno un’aumentata prevalenza di sindrome
metabolica associata alla concentrazione di testosterone nel siero.




Disfunzione sessuale e infertilita

Danni ai nervi, ai vasi sanguigni e agli ormoni, sono conseguenze della tossicita delle
terapie oncologiche

® per Y2 degli uomini e delle donne in trattamento per neoplasie pelviche

® per Ya dei pazienti con altre tipologie di tumore

La chemioterapia con alchilanti & la causa di un aumentato rischio di infertilita negli
uomini e nelle donne (affetti da cancro ai polmoni, neoplasie ematologiche e tumori
testa-collo)

Le donne in trattamento con inibitori delI’aromatasi possono incorrere in: secchezza
vaginale, dolore durante I'attivita sessuale, perdita del desiderio sessuale

La percentuale di problemi sessuali tocca il 33% per pazienti che sono incorsi in
neoplasie infantili

La sessualita é classificata come un problema di priorita elevata da un quarto ai tre
quarti dei sopravvissuti al cancro, ed € considerata come un grande bisogno inatteso
dei cancer survivors.




Distress psicologico

Deficit in uno specifico dominio cognitivo quale la memoria, I’attenzione,
le funzioni esecutive e la velocita di elaborazione, possono incidere
profondamente sulla qualita della vita, influenzando negativamente il
reinserimento lavorativo e le relazioni interpersonali.

Il distress nei malati oncologici e spesso riportato nel 30% dei casi

La prevalenza di sintomi depressivi varia tra il 10% e il 25%, i sintomi di ansia
variano tra il 10% e il 30%.




Reinserimento lavorativo

Circa i 2/3 dei malati oncologici continua a lavorare dopo la diagnosi di
tumore, o ritorna al lavoro.

Il processo di reinserimento lavorativo é difficile per molti cancer survivors,
a causa di problemi fisici, emozionali e occupazionali.

Circa il 42% dei malati oncologici riceve la diagnosi in eta lavorativa (frai 15
e i 64 anni).




Il piano strategico del progetto EORTC per la
sopravvivenza al tumore prevede®*:

* La valutazione dello stato della popolazione dei cancer survivors in
crescita, per evidenziare le opportunita di miglioramento della qualita
della vita, in particolare per coloro che sono nella fase post-
trattamento.

* Componenti essenziali della cura dei survivors sono la prevenzione
di recidive e di secondi tumori, I'intervento nella gestione dei sintomi
e il coordinamento fra gli specialisti.

* La previsione di un “Survivorship Care Plan” dopo il
completamento del trattamento primario

* E.C. Moser and F. Meunier: “Cancer survivorship: a positive side effect of more successful cancer treatment” .
European Journal Cancer Supplementes 12 2014




| paesi europei impegnati nello sviluppo della
Survivorship Care

Il Piano oncologico nazionale francese (2009-2013) ha evidenziato il tema
della sopravvivenza come parte della piu ampia strategia di “vita durante e
dopo il cancro” e promuove le organizzazioni incentrate sulle cure
personalizzate e sul supporto psicosociale.

Nel Regno Unito e stato avviato un progetto pilota sulla sopravvivenza al
cancro, a partire da un sondaggio nazionale somministrato nel 2011.

In Spagna e stato condotto uno studio di fattibilita della Survivorship Care
E' NECESSARIO SVILUPPARE IN ITALIA PROGETTI DI RICERCA

CONGIUNTI PER INDIVIDUARE LE AZIONI NECESSARIE PER LA GESTIONE
DELLA SOPRAVVIVENZA DOPO UNA DIAGNOSI DI TUMORE.

. I . AM O.
Federazione Italiana delle
Associazioni di Volontariato

‘ ’ in Oncologia




..... CANCER SURVIVORS, FOLLOW UP E QUALITA’ DI VITA

AIOM - Associazione Italiana di Oncologia Medica

Associazione . Societa Italiana
Italiana di lavoro dedicato di Medicina
Radioterapia a: Generale
Oncologica foIIow-up,
riabilitazione e
fertilita

F.A.V.0O. - Federazione
italiana delle Associazioni

di Volontariato in CIPOMO - Collegio Italiano dei
Oncologia Primari Oncologi Medici
Ospedalieri
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Problemi clinici e organizzativi nella gestione di pazienti
sopravvissuti al tumore della mammella e del colon-retto:
atteggiamenti e sentimenti di oncologi medici

G.Numico, C. Pinto, S. Gori, G. Ucci, M. Di Maio, M. Cancian, F. De Lorenzo e N.
Silvestris

Background

La rapida crescita della domanda e la scarsita di risorse stanno spingendo
verso modelli piu efficienti di erogazione della survivorship care.
L’Associazione Italiana di Oncologia Medica (AIOM) ha istituito un gruppo di
lavoro interdisciplinare con lo scopo di promuovere miglioramenti
organizzativi a livello nazionale. Un sondaggio volto a valutare atteggiamenti e
sentimenti degli oncologi é stato considerato condizione preliminare per
ulteriori iniziative.

. I . AM O.
Federazione Italiana delle
Associazioni di Volontariato

‘ ’ in Oncologia
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Memorial Sloan Kettering
Cancer Center..

HOME CANCER CARE

Cancer &
Treatment

About Us

RESEARCH

‘ For New Patients ‘

Locations Ewents Jobs Giving Videos

EDUCATION & TRAINING

- ‘

Counseling &
Support

Survivorship
Center

Survivorship Center:
Living Beyond Cancer

Cancer survivors are living longer than ever

before. Our survivorship experts will help you

stay healthv and tackle physical and emotional

challenges after treatment.

Read Our FAQs for Survivors »

Services for Survivors

We offer programs designed for survivors,
providing physical and emotional support.

_v

Our Survivorship Clinics

We provide care for our adult and pediatric

patients who have completed cancer treatment.

Learn more »

Bridges: Our Newsletter for Survivors

Read our quarterly publication for survivors,
written by survivors.

View current and past issues »

Information for Survivors

Explore our educational resources, created for
anyone who has completed cancer treatment.

_'

Survivorship Research

Our specialists are investigating new ways to
improve the lives of cancer survivors.

Learn more »

For Healthcare Professionals

Find tips for developing survivorship programs
and caring for patients after treatment.

Learn more »

Pressroom Blog = Stay Connected w | Patient Login I

m Find a Doctor E

Making an Appointment »

- ‘

For Healthcare
Professionals

Hospital
Information

Upcoming Programs & Events

SUPPORT GROUP

Neuropathy Care in Cancer
survivorship

Wednesday, October 1, 2014 - 5:30 PM —
7:00 PM

SUPPORT GROUP

Life After a Stem Cell Transplant:
Challenges and Triumphs — Online
Program

Tuesday, October 7, 2014 - 12:30 PM - 1:30
PM

EDUCATIONAL SUPPORT MEETING
Leading the Examined Life ... Re-
Evaluating your Life Goals after
Cancer Treatment

Tuesday, October 7, 2014 - 5:30 PM - 7:00
PM
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m National Cancer Institute

Dy
i

at the National Institutes of Health | www.cancer.gov

OFFICE OF CANCER SURVIVORSHIP

Dedicated to enhancing the length and quality of life of survivors and addressing their unique needs,

PART OF NCI's DIvisSION OF CANCER CONTROL AND POPULATION SCIENCES

About Cancer
Survivorship -

An individual is considered a cancer survivor from
the time of diagnosis, through the balance of his or
her life. Family members, friends, and caregivers are

Fast Facts: Number of Cancer Survivors

As of January 2014, it is estimated that
there are 14.5 million cancer survivors in
the United States. This represents over 4%
of the population.

The number of cancer survivors is projected

to increase by 31%, to almost 19 million, by

2024, which represents an increase of more
than 4 million survivers in 10 years.

Learn More

preserve their fertility during breast
cancer chemotherapy

also impacted by the survivorship experience and are MEW Interactive Graphic
therefore included in this definition. Expertise in Cancer Survivorship
Adapted from the National Cozlition Research
far Cancer Survivorship

Resources and Definitions, Statistics Funding History and
Information - and Graphs - Opportunities -

News and Highlights

Definition: Cancer Survivor Treatment helps young women

Fast Facts: Percentage of Cancer
Survivors, by Time since Diagnosis

64% of survivors have survived 5 years
or more after diagnosis, 41% have
survived 10 years or more, and 15%
have survived 20 years or more.
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National Cancer
Survivorship Initiative

mAcoiLAN. (OH) dmorme

INHS

England

Home m What we are doing Test Communities Survivorship Events

Welcome to the NCSI Website

There are currently 1.8 million people in England living with and beyond cancer, and 2 million
across the UK as a whole. The aim of the National Cancer Survivorship Initiative is to ensure
that those living with and beyond cancer get the care and support they need to lead as healthy
and active a life as possible, for as long as possible.

In the news:

New Living With and Beyond Cancer Programme

August 5th, 2014

Following on from the success of The National Cancer Survivorship Initiative (NCSI), we are
pleased fo announce the start of a new Living With and Beyond Cancer Programme. This
programme is a two year partnership between NHS England and Macmillan Cancer Support
and will develop and implement a transitional plan for the MNational Cancer Survivorship
Initiative, aimed at embedding findings and recommendations into mainstream MNHS
commissioning and service provision.

We are now in the process of defining the detailed Programme Plan which will focus on:

® Ensuring all cancer patients have access to holistic needs assessment, treatment summary, cancer care

y The National Cance.. | B Drop [El Presentazione FAVO... | [g) 2014 E5 Madri...

What we are doing:

The Recovery Package

NCSI conference Nov 16th 2012
PROMs

Stratified Pathways of Care
Assessment & Care Planning
Treatment Summary

Cancer Care Review

Health and Wellbeing Clinics
Active & Advanced Disease

Consequences of Cancer and its
Treatment

Children & Young People
Work & Finance
Wocational Rehabilitation

Supported Self Management
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C | [ www.dana-farber.org/Adult-Care/Treatment-and-Support/Treatment-Centers-and-Clinical-Services/Adult-Survivorship-Program.aspx

About MNews Calendar Education & Training <Careers How to Help

DANA-FARBER

CANCER INSTITUTE

Find a Doctor Locations Get Directions For Physicians Make a Gift

Adult Care New Patient Guide Pediatric Care »»

Treatment and Care Appointments & Second Opinions

Blog

Treatment Centers and Clinical Services

Home
Program

|1__2| W Tweet 4

Adult Survivorship Program

Adult Care: Treatment and Support Adult Survivorship

B Share e

For many survivors and caregivers, the years after cancer treatment can bring physical and
psychological challenges. Dana-Farber Cancer Institute’s Adult Survivorship Program, a member of the
LIVESTRONG Survivorship Center of Excellence Metwork, provides clinical care and services for adult-
onset cancer survivors, including research that focuses on finding solutions to key problems adult
survivors may face after cancer treatment.

About Care Team Frequently Asked Questions Resources Contact Us

About the Program

Dana-Farber's Adult Survivorship Program is here to help you find expertise, education, and support to
help manage issues related to surviving cancer. This includes managing the risk of second cancers,
understanding the long-term effects of treatment, and addressing social, physical, or psychological
concems.

Our physicians, nurses,
researchers, and psychologists
are experts in survivorship, and
will work with you and your
primary care physician to create a
plan for living well beyond cancer.

<0

hip has changed | Dana-Farbe...

If you were treated for cancer as
an adult {age 21 or older), you
may benefit from our expertise
and services.

You do not need to have been
treated at Dana-Farber in order to
be seen in our Adult Survivorship
Program.

Dr. Ann Pariridge, Director, Adult Survivership Program
Qur services

The staff at our adult survivorship
clinic can help you manage long-term and late effects of cancer treatment and guide you in living a
healthier lifestyle.

[ @)

Contact Us

Espafiol

My Dana-Farber

Search the site

Research

Health Library

Email Print Share Text g3

M Highlight Glossary Terms

For Cancer Survivors

Find information, resources and
support for living well beyond
cancer.

Cancer Prevention and
Risk Reduction

Dana-Farber
offers many
services and
programs to help
you reduce the
risk of cancer
OCCUITENCE OF FeCUrence.

Living Proof: Celebrating
Survivorship

Held in June, Dana-Farber's
annual Living Proof event honors
the challenge and journey of

cancer survivorship.

Project REACH

Project REACH
3 is an ongoing
i % research effort

REACH led by
investigators in
Dana-Farber's
Perini Family Survivors' Center
that focuses on different aspects
of cancer survivorship. Learn
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INFCRMA PER AIUTARE E Associazioni di Volontariat
A VIVERE COM L CANCRD Associazioni di Volontariate
in Oncologia

info@airnac.it info@favo.it
WWW.aimac.it www.favo.it

N EAVO.
AIM“C ‘v Federazione Italiana delle

insieme. Gcontro il cancro

‘ ADn ghamac

|nfo@lnsuemecontroilcancro.net
WWW.insiemecontroilcancro.net

WORK

IN PROGRESS
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