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CHI E’ 
AIPASIM ?

QUAL’E’ LA SUA 
PRINCIPALE FINALITA’? 

AIPASIM ( Associazione Italiana Pazienti 
con Sindrome Mielodisplastica) nasce nel 
2017 da pazienti con MDS e familiari  con 
l’intento  di fornire una corretta e puntuale 
informazione sulla patologia, le 
problematiche che affrontano i pazienti, le 
novità sulle terapie a disposizione e di 
condividere le esperienze di malattia e le 
problematiche di vita

Tre pilastri: scienza, dati, tutela e patients 
empowerment





2021
Censimento pazienti

2019  
Il Manifesto



FIRENZE 2019



GLI STRUMENTI 

• Il sito
• La newsletter
• I  «social»



GLI STRUMENTI: 
Incontri  «Esperti-Pazienti»



I SERVIZI:  «AIPASIM  ti ascolta»

• Attraverso il “filo rosso” del 
nostro sito che risponde alle 
domande dei nostri pazienti e 
di chi li assiste , sappiamo 
che le problematiche possono 
essere molte e diverse, e non 
si riflettono solamente sul 
piano della salute, ma anche 
su quello psico-emotivo e 
sociale, collegate alla 
preoccupazione anche per i 
cambiamenti di stile di vita, 
dei rapporti e del 
coinvolgimento di chi ci sta 
attorno e ci aiuta Dal  2021…..



AIPASIM  ti ascolta

•Lo sportello consiste di 1-3 sedute totalmente 
gratuite con una psicologa esperta  prenotata 
telefonicamente che dovrebbe aiutare il paziente nelle 
scelte e nella consapevolezza che riguarda la sua 
patologia

•Abbiamo a disposizione due psicologhe  esperte in 
malattie rare provenienti da UNIAMO che abbiamo 
formato sulla nostra patologia

•Perché dedicato agli associati? Perché abbiamo bisogno 
di Soci, che ci diano sempre più forza per sostenere le 
necessità dei pazienti con MDS, e più idee per aiutare 
sempre più persone



I SERVIZI
Il questionario sulla qualità di vita

Dal 2022…..inizia la raccolta dei dati



Nel 2023 poster 
al «International 
Congress  on 
MDS»

Pubblicazioni scientifiche



Nel 2024….
Poster con i dati 
tratti dal 
questionario al 
congresso ASH 

Pubblicazioni scientifiche



Nel 2025….. I dati
vengono pubblicati
sulla rivista scientifica
Cancers

Pubblicazioni scientifiche



I SERVIZI :GUIDA PER UN 
PAZIENTE CONSAPEVOLE

• Booklet AIPASIM-FISIM sul tema dei 
clinical trials "farmaci innovativi e 
sperimentazioni: perché sono 
importanti"  Matteo della Porta

• ……..continuando con i progetti già 
avviati

…..dal novembre 2023



Le sperimentazioni cliniche

La proposta di partecipare a una sperimentazione clinica può suscitare 
interesse ed entusiasmo, ma anche a volte perplessità ed indecisione
La guida per il paziente, vuole assicurare la piena consapevolezza di chi è 
coinvolto nella sperimentazione di nuove terapie superando i timori, 
legati all’incertezza sui benefici e sui possibili rischi di una nuova terapia 
definita “sperimentale”.



Terapia sperimentale

VANTAGGI
• Espone il paziente ad un farmaco 

innovativo e promettente
• Possibilità di beneficio “anticipato”

Il paziente viene osservato da tante 
persone (il suo medico, altri componenti
dello staff presso il centro di cure, persone
esperte addette alla sperimentazione che
ricevono le informazioni e monitorizzano il 
comportamento degli sperimentatori

RISCHI
• Tossicità
• Inefficacia (futilità) o risultati peggiori



La pubblicazione utilizza un 
linguaggio che vuole essere 
semplice e chiaro, ed è organizzata 
secondo “parole chiave” che  
guideranno nell’approccio e nella 
comprensione di questo mondo in 
grandissima espansione. 



Le sperimentazioni
cliniche

• La partecipazione dei pazienti ai 
processi di realizzazione e 
approvazione di una 
sperimentazione clinica è preziosa 
ed è anche stata sancita dal 
Regolamento Europeo n° 536 del 
2014



LA CONOSCENZA è il  primo diritto dei pazienti riguardo alla partecipazione ad una sperimentazione clinica.

LA CONOSCENZA 
è il primo diritto dei pazienti 
riguardo alla partecipazione 
ad una sperimentazione 
clinica.

Il paziente deve
ricevere informazioni sullo scopo della 
sperimentazione clinica
ricevere informazioni su tutti i rischi, gli effetti 
collaterali o i disagi ragionevolmente prevedibili 
ricevere informazioni sui benefici 
ragionevolmente attesi 
ricevere informazioni sulle opzioni disponibili e 
su come tali opzioni possono essere migliori o 
peggiori rispetto all’oggetto di studio nella 
sperimentazione clinica 
avere la possibilità di rifiutare la partecipazione, 
per qualsiasi motivo, prima e dopo l’inizio della 
sperimentazione



LA SICUREZZA

I Comitati Etici
Gli studi vengono rivisti e approvati dai Comitati 
Etici. Il Comitato Etico (CE) ha la funzione di 
proteggere i diritti e il benessere delle persone 
che partecipano agli studi clinici.
AIFA pubblica l’elenco dei centri autorizzati alle 
sperimentazioni nel sito internet dell’Agenzia 
Italiana del Farmaco (AIFA).
Le agenzie regolatorie del farmaco
(EMEA, FDA)
Le agenzie regolatorie insieme a parametri 

obiettivi clinici quali:
• Prolungamento della sopravvivenza
• Miglioramento dei parametri clinici
richiedono la misurazione della qualità di vita e la 
percezione soggettiva del paziente:
• Miglioramento fisico, della fatigue e della 

dispnea
• Miglioramento delle aspettative e del senso di 

angoscia
come misure di efficacia e di sicurezza.



Qual è lo scopo dello studio?
Quali sono i potenziali rischi e benefici? 
In uno studio randomizzato, quante sono le probabilità di 
essere assegnati al gruppo che riceve il farmaco 
sperimentale? 
Quali sono i possibili effetti collaterali? 
Con quale frequenza è necessario venire in ospedale per le 
visite?
È necessario farsi accompagnare da qualcuno alle visite 
presso il centro?
È necessario il ricovero in ospedale?
Quanto dura lo studio? 
Se il trattamento risulta utile, si potrà continuare dopo la 
fine della sperimentazione? 



LA POLITICA DELLE ALLEANZE



LE ALLEANZE 
INTERNAZIONALI            



Agosto 2025

MDSA news: il ns convegno di oggi



Grazie a tutti per 
l’attenzione
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