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CHIFE’
AIPASIM ?

QUAL’E’ LA SUA
PRINCIPALE FINALITA’?

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

condividere le esperienze di malattia e le
problematiche di vita

Tre pilastri: scienza, dati, tutela e patients
empowerment
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) AlPaSM | NUOVI FARMACI, le SPERIMENTAZIONI ¢ il ruolo |
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\ | WEBINAR | Séiato 30 gennaio 2021, dalle 10:00 alle 11:15 ’
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| pazienti di Mielodisplasia: | DIRITTIIN GlOCO

SINDROMI MIELODISPLASTICHE IN TEMPO DI
COVID: Esperienze di vaccinazioni e problemi

WEBINAR | sabato 10 aprile 2021, dalle 10:00 alle 11:00

WEBINAR | sabato 10 luglio 2021, dalle 11:00 alle 12:00




I | SERVIZI: «AIPASIM ti ascolta»

* Attraverso il *filo rosso” del
nostro sito che risponde alle

domande dei nostri pazienti e #’W‘:\LU"* AIPaSiM

di chi li assiste , sappiamo

che le problematiche possono AlPaSIM Tl ASCOLTA
essere molte e diverse, e non pmociimaratens . W Seryizio di

si riflettono solamente sul orientamento psicologico

piano della salute, ma anche dedicato agli associati

su quello psico-emotivo e | e pensi che un supporte &
SOC|a|e, Collegate alla arientamento psicologico ti passa
preoccupazione anche per | aiutare, cantattaci per un appuntaments

cambiamenti di stile di vita, con le nostre specialiste.

dei rapporti e del
coinvolgimento di chi ci sta
attorno e ci aiuta Dal 2021
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I AIPASIM ti ascolta

Lo sportello consiste di 1-3 sedute totalmente AlPHSIM

gratuite con una psicologa esperta prenotata * N MPNWN

telefonicamente che dovrebbe aiutare il paziente nelle AIPasSIM [ TI ASCOLTA

scelte e nella consapevolezza che riguarda la sua wosetotrs W Seryizio di

patologia orientamento psicologico
dedicato agli associati

*Abbiamo a disposizione due psicologhe esperte in Eemﬁgi:n:’?u“;sﬁﬁgﬁﬂlpussa

malattie rare provenienti da UNIAMO che abbiamo aiutare, contattaci per un appuntamento

formato sulla nostra patologia con le Rastre speclalisie

*Perché dedicato agli associati? Perché abbiamo bisogno
di Soci, che ci diano sempre piu forza per sostenere le
necessita dei pazienti con MDS, e piu idee per aiutare
sempre piu persone
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| SERVIZI

Il questionario sulla qualita di vita
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Sei un paziente e/o caregiver?
Raccontaci la tua esperienza
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Dal 2022.....inizia la raccolta dei dati
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NATIONAL ITALIAN SURVEY en
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Nel 2023 poster

INTRODUCTION

One of the main goals of treatment for patients with myelodysplastic neoplasms (MDS) is maintaining/improving quality of life (QoL). It is known that transfusion
dependence impacts Qol due to persistent severe anemia but also due to the burden of the frequency and time spent in hospital, the inability to travel and the
dependence on hospital and staff, amongst other factors.

al «International

OBIJECTIVES

We performed a survey to explore the impact of MDS and treatment on patients and caregivers, patients’ preferences and their unmet needs in ltaly.

Congress on
MDS»

METHODS

This ongoing survey (online and paper versions) is being promoted by Associazione Italiana Pazienti Sindromi Mielodisplastica (AlPaSiM) advocacy group. Sixty items
relevant to patients and 20 relevant to caregivers were identified by hematologists and patients. The patient-reported outcome measures (PROMSs), QOL-E and HM-
PRO, are included in the survey. Lower scores in QOL-E reflect better outcomes while higher scores in HM-PRO represent worse outcomes.

RESULTS

Impact of travelling to hospital on patients QoL

26% of patients lived far from the treating center and, for 47%, travelling
to hospital was claimed distressful, affecting family, impacting on job,
fitness or financies.
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From June 2022, 179 patients (median age 73 years, females 51%) and 46
caregivers (76% females, mostly family members) completed the survey.
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Unmet Needs and Their Impact on Quality of Life and
Symptoms in Myelodysplastic Neoplasm Patients and Caregivers
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| SERVIZI :GUIDA PER UN
PAZIENTE CONSAPEVOLE

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

. continuando con i progetti gia

avviati

Guida per il Paziente

A cura del prof. Matteo Giovanni Della Porta

LE SPERIMENTAZIONI
CLINFCHE NELLE
SINDROMI
MIELODISPLASTICHE

.....dal novembre 2023




Le sperimentazioni cliniche

La proposta di partecipare a una sperimentazione clinica puo suscitare
interesse ed entusiasmo, ma anche a volte perplessita ed indecisione

La guida per il paziente, vuole assicurare la piena consapevolezza di chi e
coinvolto nella sperimentazione di nuove terapie superando i timori,
legati all’incertezza sui benefici e sui possibili rischi di una nuova terapia
definita “sperimentale”.

i L
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Terapia sperimentale

VANTAGGI

Espone il paziente ad un farmaco
Innovativo e promettente

Possibilita di beneficio “anticipato”

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

RISCHI

» Tossicita
 Inefficacia (futilita) o risultati peggiori

MDS: ACHE PUNTO SIAMO? Firenze Zﬂsenemhre-



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

AL
AlPasiM




Le sperimentazioni

| PAZIENTI SONO GLI ESPERTI cliniche

Le sperimentazioni cliniche moderne * La partecipazione dei pazienti ai
si fanno non “sui” pazienti ma “con” processi di realizzazione e

| pazient approvazione di una

sperimentazione clinica e preziosa
ed & anche stata sancita dal
Regolamento Europeo n° 536 del
2014
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|| paziente deve
ricevere informazioni sullo scopo della

LA CONOSCENZA sperimentazione clinica

- - : - ricevere informazioni su tutti i rischi, gli effetti
e il primo diritto dei pazienti collaterali o i disagi ragionevolmente prevedibili

riguardo a”? parteci.pazione ricevere informazioni sui benefici
ad una sperimentazione ragionevolmente attesi

clinica. 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 possibilita di rifiutare la partecipazione,
per qualsiasi motivo, prima e dopo l'inizio della
sperimentazione

1 CONOSCEE o gt A s i k.
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| 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 I'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 qualita 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.




QUALI DOMANDE FARE AL
MEDICO SPERIMENTATORE
PER UNA SCELTA

CONSAPEVOLE

»Qual é lo scopo dello studio?

»Quali sono i potenaziali rischi e benefici?

»In uno studio randomizzato, quante sono le probabilita di
essere assegnati al gruppo che riceve il farmaco
sperimentale?

»Quali sono i possibili effetti collaterali?

»Con quale frequenza é necessario venire in ospedale per le
visite?

>E necessario farsi accompagnare da qualcuno alle visite
presso il centro?

>E necessario il ricovero in ospedale?

»Quanto dura lo studio?

»Se il trattamento risulta utile, si potra continuare dopo la
fine della sperimentazione?




LA POLITICA DELLE ALLEANZE
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Federazione Italiana Malattie Rare

Uniamo Federazione ltaliana
Malattie Rare onlus
@UniamoMalattieRare - Organizzazione no-profit
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Agosto 2025

&5 MDSA

2" Foundation

myelodysplasia global alliance

News

JULY / AUGUST 2025

SEPTEMBER 1S BLOOD CANCER AWARENESS MONTH

YA BLOOD CANCER

' AWARENESS MONTH

Blood Cancer Awareness Month was established to increase public understanding of blood cancers and
to raise awareness about the need for improved treatments, early diagnosis, and increased funding for
research.

One way to raise awareness of blood cancer is to promote and participate in Blood Cancer Awareness
Month within your own communities, such as in your workplace or on social media. To help you get
involved, various resources are available for download from our supporters, including digital resources,
posters, and social media tiles.

See how you can get involved: https:/bloodcanceraware org/calendar/

=% IVILJDA
2" Foundation

myelodysplasia global alliance

News

NEWS FROM MDS ALLIANCE MEMBERS

AIPASIM (ITALY)

1 Forum nazional
"
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MDS: a che punto siamo

FIRENZE

20 settembre 2025 - 9.30/12.45
Sede da confermare

Per iscrivervi visitate la pagina dedicata
del nostro sito
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MDSA news: il ns convegno di oggi




Grazie a tutti per
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Invia la tua immagine
entro il 15 ottobre 2023 a:
info@aipasim.org

MDS: ACHE PUNTO SIAMO? Firenze 20 settembre
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