AIPAMM onlus nasce nel 2012 come espressione nazionale
dell’Associazione Mielofibrosi Gianbattista Mazzini, fondata a
Pavia nel 2010 da un gruppo di parenti e medici in ricordo di
Gianbattista Mazzini, scomparso dopo una lunga lotta con-

tro questa malattia.

AIPAMM “ARES “ Roma € una delle sezioni territoriali in cui
si e organizzata ’AIPAMM per creare luoghi di incontro e

ascolto dei pazienti che si affianchino ai loro centri di cura.
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Le malattie mieloproliferative croniche sono divenute dopo il
2005, anno della scoperta di una mutazione nel gene di codifica per la
proteina JAK2, un attivissimo campo di ricerca sperimentale e clinica.
Nel corso della tavola rotonda, ematologi di centri clinici all’avanguardia,
illustreranno ai pazienti farmaci gia disponibili e quelli in diverse fasi di
studio, gettando uno sguardo anche ai nuovi orizzonti della ricerca.

L'incremento delle opportunita di cura per i pazienti affetti da que-
ste malattie fino a pochi anni fa considerate “orfane”, i progressi nello
studio delle molecole target, ma anche la crescente importanza diagno-
stica e prognostica di nuovi esami citogenetici e molecolari, aprono il
campo ad una serie di questioni, comuni a tutta 'oncologia. Problemi di
carattere economico ed etico, legati innanzitutto alla sostenibilita dei
costi dei nuovi farmaci. Il conflitto tra diritto alle cure e risorse disponibili
rischia infatti di condizionare il rapporto fiduciario tra il medico, su cui
ricadono valutazioni anche gestionali, e il paziente che rivendica il dirit-
to a documentarsi e a confrontare |'offerta delle diverse cure disponibili.

Nel corso del dibattito si affronteranno questi temi con lvan Cavic-
chi, filosofo della medicina e sociologo, autore con I'oncologo Gian Mau-
ro Numico de ”La complessita che cura, un nuovo approccio all’oncolo-
gia” in cui si individuano in nuove logiche, conoscenze e pratiche i pre-
supposti di un rinnovamento culturale che ridefinisca la relazione tra
medico e paziente e offra alla medicina oncologica nuove risorse e op-

portunita.

Programma

Ore 14 —- Discussione sul “Questionario nazionale
sull'uso di ansiolisi addizionale della biopsia osteo-
midollare”.

Indagine nazionale sull'uso di anestesia o ansiolisi addizionale
rispetto alla pratica standard nella biopsia osteo-midollare in pa-
zienti con malattie mieloproliferative croniche— Con la partecipa-
zione di Eugenio Santoro (Istituto Mario Negri, Milano)

Ore 16.30 Coffee Break

Ore 17 Tavola rotonda

Intervengono: Giovanni Barosi, Fondazione IRCCS Policlinico San
Pavia; Paola Guglielmelli, Universita di Firenze; Margherita
Maffioli, Ospedali di Varese; Vittorio Rosti, IRCCS Policlinico San
Matteo, Pavia.

Coordina: Maurizio Spoliti

Conversazione con lvan Cavicchi, autore con Gian Mauro Numi-
co del saggio “La complessita che cura, un nuovo approccio
all’'oncologia” ( Ed. Dedalo).

Coordina: Antonella Barone

Ore 19.30 Aperitivo



