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Se ci siamo dimenticati di qualcuno, perdonateci, ci faremo perdonare
nella prossima edizione del nostro notiziario. Grazie di cuore
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La vita non é facile, ma con delle persone speciali che si incontrano
nel proprio cammino si e in grado di affrontare la maggior parte delle
difficolta.

RIngrazio chi sostiene, chi ci da una mano per far conoscere la nostra
associazione, chi ci e accanto con mercatini, manifestazioni, spettacoli

e raccolte fondi per poter rendere piu concreto il nostro operato a
favore del reparto oncoematologico e delle famiglie.

Sono grata al meraviglioso reparto, alle famiglie e ai bambini che
nonostante tutte le difficolta e sofferenze mi fanno capire quanto sono
grandi questi eroi.

Inoltre volevo esprimere il mio pensiero di gratitudine per le persone
che con la loro amicizia, fiducia e competenza mi aiutano nel cammino

Ve
—
J-

di Presidente.

Grazie a tutti

Caramente Franca

APPROVATA LA LEGGE
SULL'OBLIO ONCOLOGICO

Dopo il passaggio alla Camera, la legge sul diritto
all'oblio oncologico e stata approvata all’'unanimita an-
che al Senato. Il provvedimento va a impedire che ban-
che o assicurazioni o altri enti possano imporre condi-
zioni discriminatorie per I'accesso ai loro servizi, verso
chi e guarito da patologie oncologiche.

La legge in particolare assicura il diritto a non fornire
informazioni o subire indagini rispetto alla propria con-
dizione pregressa, quando si sono conclusi i trattamen-
ti (da un minimo di dieci anni e senza episodi recidivi,
o da cinque nel caso in cui I'insorgenza della malattia
avvenga prima del ventunesimo anno di eta; e vietato
inoltre I'uso delle informazioni medcihe anche se gia in
possesso da prima dell'approvazione della legge.
Questo nuovo provvedimento va a impedire cosi le pra-
tiche discriminatorie, ai sensi degli articoli 2, 3 e 32 del-

la Costituzione - che sanciscono il riconoscimento dei
diritti inviolabili degli esseri umani, il diritto all'egua-
glianza e pari dignita sociale e il diritto fondamentale
alla tutela della salute - e degli articoli 7, 8, 21, 35 e 38
della Carta dei diritti dell’Unione europea - sul rispetto
della vita privata e familiare, |a protezione dei dati per-
sonali, la non discriminazione, la protezione della salu-
te e dei consumatori, conforma inoltre l'ordinamento
nazionale alla risoluzione del Parlamento europeo del
16 febbraio 2022, che impone alle compagnie assicura-
tive di non utilizzare |a storia clinica dei pazienti oncolo-
gici e, a tutti gli stati membri dell’Unione, di garantire il
diritto all'oblio oncologico a tutti i pazienti guariti nelle
tempistiche precedentemente descritte. L'ltalia & tra |
primi ad aver adottato questo provvedimento, assieme
a Francia, Paesi Bassi, Portogallo e Lussemburgo.
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DR. Federico Verzegnassi

Nuove sfide nel tratamento
globale del bambino
e adulto con emofilia

8° Corso di formazione ad alta specializzazione
sul fratamento del bambino e adulto con emofilia
Padova, 21-22 seltembre 2023
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S L e tenuto anche quest’anno l'atteso incontro dei
pit esperti ematologi ed altri professionisti ded-

icati alla cura delle malattie emorragiche in Italia organizzato
nella splendida sede universitaria padovana dal grande es-
perto dott. Ezio Zanon dell'azienda sanitaria padovana e con
il patrocinio dell’AICE (associazione italiana centri emofilia).
I'incontro ha come sempre il suo focus sull’aggiornamento
delle pratiche assistenziali all’avanguardia e le frontiere della
ricerca nel campo delle malattie rare emorragiche dell’adul-
to e bambino, con un ricco dibattito tra esperti da cui i pit
giovani (e i giovanissimi, ovviamente, come il sottoscritto)
acquisiscono elementi da reinvestire in una pratica, quella
delle malattie della coagulazione, che nonostante un inves-
timento culturale importante in termini di creazione di linee
guida all’'uso di pazienti e sanitari, non & se non a grandi
linee scritta e descritta nei testi, e ancora molto del sapere
e custodito dalla pratica dei singoli esperti, alla guida di quei
centri che hanno scritto la storia di questo capitolo delle
malattie rare ematologiche. A introdurre le giornate il saluto
della prof.sssa Rocino, presidente di AICE, quindi I'interven-
to del prof. Simioni che ha aperto il simposio sulla terapia
genica in emofilia, frontiera a cui tende un cospicuo inves-
timento scientifico che ha visto numerose esperienze gia
pubblicate, sia in emofilia A che in emofilia B, con risultati
incoraggianti, ma che ancora non sembrano aver raggiunto
I'efficacia che dal trattamento ci si auspicherebbe per cos-
tituire una vera svolta nel panorama terapeutico di queste
condizioni. In particolare, il limite della metodica risiede nel-
la non prevedibile attivita di sintesi di fattore (specialmente
per I'8) a lungo termine, in quanto le cellule epatiche in cui
viene transfettato il gene corretto sono soggette a lisi per sti-
moli infettivi anche banali. | nuovi approcci terapeutici, con
i farmaci non sostitutivi, capostipite Emicizumab in emofilia
A severa, sono stati esplorati con la disamina delle attualiin-
dicazioni e i risultati delle sperimentazioni degli stessi: dopo
il successo di Emicizumab, il farmaco somministrato per via
sottocutanea che ha cambiato la vita dei pazienti pediatrici
e di tutti i pazienti con difficolta di adesione al trattamento
endovenoso per la profilassi del sanguinamento in emofilia
A grave, l'orizzonte terapeutico propone altri principi attivi
con effetto procoagulante simile ma caratteristiche di attiv-
ita differenti, o con effetti diversi e che hanno dimostrato
di poter superare la specificita dei singoli fattori, attivando
la cascata della coagulazione a valle di diversi blocchi dovu-
ti e fattori mancanti, e potendo quindi risultare utilizzabili
nell'emofilia A e B anche con inibitori dei fattori (fatto ques-

to di assoluta novita per le forme B) ed in altri difetti rari
(fattore 11, ad esempio): parliamo di Concizumab, che bloc-
ca l'inibitore del fattore tissutale e di Fitusiran, micro-RNA
che inibisce la trascrizione del DNA dell'antitrombina 3a,
riducendone la sintesi e I'attivita in modo drastico, a contro-
bilanciare, per un effetto protrombotico spiccato, gravi dif-
ethi congeniti della coagulazione. Di notevole impatto clinico
la importante numerosita dei soggetti che in trattamento
con questi nuovi farmaci raggiunge l'obiettivo dei zero san-
guinamenti annuali, target ideale per la salvaguardia della
salute articolare, verosimilmente, nei soggetti emofilici. Per
quanto attiene il trattamento sostitutivo, dopo l'avvento di
nuovi fattori a emivita allungata (extended half-life) di cui il
capostipite & il fattore 9 ingegnerizzato per garantire emivite
lunghissime, e di conseguenza frequenze infusionali un tem-
po impensabili (da 14 a 20 giorni di intervallo tra le infusioni,
in alcune esperienze), anche per il fattore 8 é stato realiz-
zato il fattore coniugato (efanesoctocog alfa) con I'inibitore
di legame con il suo normale carrier in circolo, il fattore di
Von Willebrand con il quale fisiologicamente viene elimina-
to dal circolo, con il risultato di svincolare il fattore 8° dalla
breve emivita di quest’ultimo, raggiungendo una prolungata
emivita tale per cui una singola infusione settimanale puo
risultare protettiva contro il sanguinamento anche in caso
di attivita importanti. Nelambito della carrellata sull’'uso di
Emicizumab in eta pediatrica, ho avuto a mia volta il piacere
di presentare la casistica del nostro centro, dove da alcuni
anni alla luce della nostra condizione di centro Hub region-
ale per la cura delle malattie rare ematologiche abbiamo
la possibilita di trattare pazienti pediatrici con emofilia con
trattamenti innovativi. Al termine delle presentazioni, prima
di una magnifica occasione conviviale, il dott. Zanon ci ha
offerto il privilegio di visitare I'antica Universita di Padova,
passando per le aule dove insegno tra gli altri Galileo Galilei,
di cui & conservata la copia di una cattedra, sorta di torretta
di legno dove il professore si ergeva a parlare per poter es-
sere udito dal migliaio di studenti che affollavano le sue lezi-
oni, e quindi vi & stato un passaggio di visita nell'antichissimo
(il primo al mondo) e spettacolare teatro di anatomia della
antica facolta di medicina di Padova, sala settoria sviluppa-
ta con una planimetria verticale a spirale per permettere a
quanti pil studenti di assistere alle lezioni di anatomia, e per
oftimizzare I'ingresso di luce da una lucernaria sul tetto del-
la stessa sala (che dire? Emozionante). Grazie quindi anche
guest’anno per questa ottima organizzazione al dott. Zanon
ed a tutti i colleghi intervenuti.

P.s. complice la cenaimportante, da segnalare infine la riemersione notturna dell'incubo ricorrente del laureato in medicina:
la ripetizione dell'esame di anatomia, stavolta in latino e con il severissimo Galileo in cattedra. dott. Federico Verzegnassi
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LAGMEN FVG, alla presenza delle Autorita regional quistata grazie alla nostra donazione di 150mila euro
e rappresentata dalla nostra Presidente Franca all'lrces Burlo Garofalo.

Sirotich Casalaz, ha consegnato ufficialmente AGI\/IEN “Si tratta di un macchinario assolutamente
all'ospedale materno infantile Burlo Garofo- innovativo che permettera di velocizzare la
lo “CliniMACS Prodigy Tct”, uno strumento risposta da dare ai bambini con patologie
tecnologicamente all'avanguardia, per ge- oncologiche e non solo —hanno sottolineato
nerare terapie con cellule Car-T, di notevole Fedriga e Riccardi -: nel caso vi sia la necessi-
efficacia nel trattamento dei tumori emato- ta guesta nuova eccellenza di cui disponiamo
logici e altre patologie. La strumentazione, una in Friuli Venezia Giulia sara messa a disposizio-
tra le poche del genere attive in ltalia, € stata ac- ne in rete, su tutto il territorio”,
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Grazie alla disponibilita ed alla generosita
dell'armatore Ezio Tavasani, dell'Avvocato Andrea Cabrini

e dello skipper Mauro Magarotto
i ragazzi dell'AGMEN e e Loro famiglie hanno potuto fare un giro
del Golfo a bordo della famosissima New Zeland.
Una giornata fantastica che ha fatto provare a tutti lebrezza
di aver fatto un po' di "Barcolana”
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® del truccéb|mb| diswane
dalla giocosa allegria di Nicol,

. ' ' ha portato i regali a tutti.




Graziati dalla meravigliosa giomata di sole, i ragazzi e e loro famiglie hanno
potuto cimentarsi al Dolomiti Adventure Park di Forni di Sopra
per poi rif ocillarsi tutti assieme all'Hotel Davost.



















