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Un servizio di ematologia per la provincia di Bellu no: perché e come?

L'incidenza delle leucemie acute e di circa 6 nuovi casi/100 000 persone/anno; per le sindromi mielodisplastiche 6
casi/100 000/anno, per le malattie mieloproliferative croniche (leucemia mieloide cronica, policitemia vera, trombocitemia
essenziale e mielofibrosi idiopatica) 6 casi /100 000/anno, per la leucemia linfatica cronica 4 casi/100 000/anno, per i
linfomi non Hodgkin 19 casi/100 000/anno, per il linfoma di Hodgkin 3 casi/100 000/anno, per il mieloma multiplo 5 casi
/100 000/anno.

L’incidenza complessiva delle neoplasie oncoematolo giche & percid superiore a quella del carcinoma del colon-
retto (circa 35 nuovi casi/100 000/anno) e nei maschi € seconda soltanto al carcin  oma del polmone ; inoltre, in tutti i
Paesi industrializzati I'incidenza di linfomi registra un continuo aumento nell’ultimo ventennio.

Per la provincia di Belluno sono attesi piu di 100 nuovi casi di malattie oncoematologiche I'anno . Ammesso che
ogni anno 20% dei pazienti vada incontro a decesso a causa della malattia, 'anno successivo i pazienti da seguire
diverranno 180, quello dopo 240 e cosi via. Non vi sono dati sulla prevalenza delle singole patologie oncoematologiche
per la nostra provincia ma qualcosa pud essere estrapolato dalle statistiche americane del SEER (Surveillance
Epidemiology and End Results).

In base a questi dati, in provincia di Belluno dovrebbero esserci attualmente circa 35-40 persone affette da mieloma
multiplo e 120-130 affette da linfoma non Hodgkin. Per malattie con elevato tasso di mortalita (ad es. leucemie acute
dell'anziano) i dati di prevalenza sono molto bassi e tendono ad avvicinarsi a quelli di incidenza, mentre per quelle con
basso tasso di mortalita (ad es. malattie mieloproliferative croniche) la prevalenza &€ molto elevata.

Da quanto esposto finora, si pud stimare in oltre 5 00 il numero di persone affette da  malattie oncoematologiche in
provincia di Belluno

Il progresso terapeutico degli ultimi vent'anni ha portato all’introduzione di nuovi approcci, costituiti principalmente dal
trapianto di cellule staminali emopoietiche, e, pitl recentemente dallimmunoterapia, dalla radioimmunoterapia e dalla
terapia molecolare. Grazie a ci0, per alcune neoplasie ematologiche considerate incurabili fino a pochi anni orsono, oggi si
possono ottenere lunghi periodi di remissione in molti casi e guarigioni in molti altri.

Il moltiplicarsi delle opzioni terapeutiche ha visto crescere contestualmente la domanda di prestazioni sempre piu
specializzate ed articolate. Per accedere a tali prestazioni, molti malati della provincia di Belluno devono essere indirizzati
verso Centri onco-ematologici di secondo livello, nel Veneto o in Regioni limitrofe.

Il passaparola e la diffusione su Internet di informazione sulla salute hanno favorito la “fuga” di pazienti verso questi Centri,
anche per patologie potenzialmente trattabili nell’'ambito delle ULSS provinciali. Inoltre, alcuni Centri tendono a gestire
direttamente tutte le fasi del percorso diagnostico-terapeutico e del follow-up, costringendo i pazienti ad inutili quanto
costosi viaggi, talvolta solo per il controllo dellemocromo. Tutto questo &€ amplificato dalla peculiare conformazione
geografica della nostra provincia, che rende i trasferimenti ancora pit gravosi.

Tale situazione era gia stata evidenziata nel corso di una tavola rotonda, organizzata dall'Associazione “Nuovi Traguardi”
nel maggio 2000.

L'associazione ritiene che ci siano i presupposti p er listituzione di un servizio provinciale di emat ologia di primo
livello .

Cio non significa che nella provincia di Belluno, geograficamente molto estesa ma scarsamente popolata, debba esistere
un Centro in grado di offrire le piu sofisticate modalita terapeutiche (per esempio il trapianto di midollo osseo): tale
soluzione e assolutamente improponibile per il rapporto costo/benefici.

Invece appare indispensabile poter contare su un’é  quipe di operatori sanitari (medici, tecnici ed inf ermieri) con
una preparazione specifica in campo oncoematologico , In grado di offrire diagnosi precise e cure adegu  ate al
maggior numero di pazienti ed indirizzare quelli ch e ne hanno bhisogno in Centri a piu elevata speciali  zzazione.

| pazienti oncoematologici della provincia afferiscono in parte al servizio di Oncologia (linfomi) e per gran parte al servizio
di Ematologia aggregato al reparto di Medicina dell’ospedale S. Martino di Belluno, largamente sottodimensionato per le
reali esigenze e basato sulla buona volonta dei medici addetti.

Si deve inoltre ricordare che la maggior parte delle persone afferenti agli ambulatori di ematologia sono affette da
condizioni ematologiche non neoplastiche ma ugualmente impegnative, specie sul versante diagnostico (anemie,
gammopatie e linfocitosi monoclonali “benigne”, piastrinopenie, coagulopatie, neutropenie, ipogammaglobulinemie). Questi
malati contribuiscono all’attuale sovraccarico di lavoro per 'ambulatorio ematologico, con conseguente allungamento dei
tempi necessari per effettuare una visita (mesi), come testimoniato dagli stessi medici addetti.

Appare pertanto indispensabile ed indifferibile un adeguamento dell’organico e delle strutture dedicate all’ematologia, sia
sul versante diagnostico, sia su quello terapeutico; adeguamento che peraltro € gia avvenuto per tutte le province del
Veneto e delle regioni limitrofe.

Dal canto proprio I'’Associazione € pronta a collaborare in ogni maniera perché tutto questo possa essere realizzato (borse
di studio, acquisto di apparecchiature e materiali) ma c’e bisogno di un progetto comune, da portare avanti in accordo con
le istituzioni preposte e le altre Associazioni di Volontariato della provincia operanti in ambito oncoematologico e, piu in
generale, oncologico.



Attivita dell’associazione

Aiuto economico e logistico ai malati

Anche quest’anno abbiamo provveduto all’acquisto del materiale necessario alla terapia infusionale per altri 12 mesi in
favore di un paziente affetto da sindrome mielodisplastica

Ad ottobre €& finalmente decollato il progetto “Second Opininion”  a cui lavoravamo da tempo: con tale iniziativa si offre la
possibilita ai malati di leucemie, linfomi, mielomi, sindromi mielodisplastiche e mieloproliferative della nostra provincia di
avere gratuitamente, da parte di uno specialista ematologo di provata esperienza, un secondo parere relativamente alla
diagnosi e alla terapia.

Borsa di studio per tecnico di laboratorio in emato logia

Da gennaio 2008, con i fondi messi a disposizione da Nuovi Traguardi, € stata attribuita daII’ULSS 1 una borsa di studio
per tecnico di laboratorio in ematologia della durata di 2 anni. In tale periodo il tecnico € stato addestrato all'uso del
citofluorimetro, strumento indispensabile per la diagnosi di gran parte delle malattie oncoematologiche, rendendo possibili
diagnosi sicure ed accurate senza bisogno di trasferimenti del paziente in altre sedi.

Inizlative per raccolta fondi.

- A fine ottobre ed inizio novembre si € ripetuta la consueta offerta delle castagne della
solidarieta ; grazie all'aiuto di molti Soci ha potuto aver luogo in piu piazze rispetto al 2007.... ma ne
mancano ancora molte per coprire tutta la provincia.

- E continuata con successo liniziativa delle cosiddette bomboniere solidali per Battesimi,
Matrimoni, prime Comunioni, Cresime...Si tratta, oltre che di semplici pergamene, di litografie e
stampe originali realizzate appositamente per Nuovi Traguardi dagli artisti nostri soci Dunio Piccolin
e Vico Calabro, in collaborazione con la stamperia d’arte Busato di Vicenza. Tutte queste proposte
sono visionabili sul sito dell’Associazione (www.nuovitraguardi.it).

- 1l 26 dicembre, presso il “Nof Fild” di Cencenighe, si & svolta una serata canora con Giorgio Fornasier che ha rivisitato
numerose canzoni de “l Belumat . L'incasso e stato devoluto alla nostra Associazione.

- In primavera si & svolto un incontro di hockey su ghiaccio tra le vecchie glorie di Alleghe e dell’'Alta Badia. Il ricavato
della manifestazione e stato devoluto alla nostra Associazione. Sono previsti altri incontri per la prossima stagione
hockeistica.

- Una giornata memorabile quella dedicata a “na corseta par i troi ", la corsa non competitiva che si & svolta la seconda
domenica di giugno a Lastreghe, frazione di Ponte nelle Alpi, organizzata dal locale Comitato Frazionale. A questa
edizione hanno partecipato circa duecento persone, alcune delle quali provenienti anche dalle vicine province di Treviso e
Pordenone, nonché dai paese limitrofi. Una manifestazione che inizia ad assumere quindi un respiro provinciale. All'arrivo i
partecipanti hanno potuto rifocillarsi con un fornito rinfresco tra bevande e dolci. Al termine della corsa si sono svolte le
premiazioni dei partecipanti con premi a sorteggio. Il ricavato della manifestazione & stato devoluto per il secondo anno
consecutivo alla nostra Associazione.

- A meta luglio si & svolta a Celat di Vallada Agordina la festa de “la triol de la mama bela ” patrocinata dalla famiglia
Andrich-Cavallet la quale ha visto la partecipazione di tutto il paese. Dopo la celebrazione della messa sotto un magnifico
tendone si & potuto gustare un’incredibile serie di antipasti, uno piu buono dell'altro, preparati da tutte le donne del paese.
Poco piu tardi si € consumato il pranzo a base di grigliate miste con contorno di verdure di stagione.

Sono poi seguiti i dolci di tanti tipi e molto buoni. A tutto questo si & aggiunta della buona musica suonata dal complesso
G.N.P. che ha accompagnato questa bella giornata. | proventi della festa sono stati devoluti al’Associazione Nuovi
Traguardi per i suoi scopi statutari.

- Martedi 11 agosto, a Masare di Alleghe, sotto il tendone allestito con la collaborazione
del Gruppo Alpini Monte Civetta, ha avuto luogo I'ormai storica serata enogastronomica
La serata ha visto la partecipazione di circa quattrocento persone che hanno potuto
gustare la carne di una grigliata gigante e dell'ottimo vino. A completamento della lauta
cena sono stati serviti dei tipici dolci locali, i “grafogn”, preparati dalle mani esperte di
molte donne di Alleghe. Dopo la cena la festa € continuata fino a tarda notte con giochi e
balli, accompagnati dall’ottima musica degli “Agorfolband-tacabanda”.

Gli Alpini hanno fornito generosamente strutture, apparecchiature e materiale di consumo.

La grigliata gigante
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Tutti in fila per la cena

La sera del 12 agosto si € svolta una serata musicale con le esibizioni dei gruppi GNP
REVIVAL ed HEDROCK che hanno ricevuto i calorosi applausi del numeroso pubblico
presente. Entrambi i gruppi, cosi come I'Agorfolband-Tacabanda nella serata precedente,
si sono esibiti gratuitamente.

Nellintervallo tra le esecuzioni dei due gruppi ha avuto luogo I'estrazione dei biglietti
vincenti della “Lotteria di Ferragosto”, giunta alla sua seconda edizione.

Il primo premio, un soggiorno di 4 giorni e tre notti per due persone alle terme di Olimia
(Slovenia), € andato ad una fortunata infermiera del reparto di medicina dellOspedale S.
Martino di Belluno.

A coloro (veramente troppi per elencarli tutti) che hanno in qualsiasi modo e a qualsiasi titolo
contribuito alla re alizzazione dei suddetti eventi, va il nostro pius  entito rinaraziamento.

Durante I'assemblea

Assemblea generale 2009

Come da consuetudine, anche quest’anno, domenica 27 Marzo si € svolta I'assemblea
generale, seguita dal pranzo sociale, aperto ai volontari e ai simpatizzanti, presso il
ristorante pizzeria “La Rianata” a Mas di Sedico,.

Una cinquantina di persone ha accolto con entusiasmo e simpatia I'invito del presidente
dell’'associazione, Valentino Nadai, a passare qualche ora in compagnia per parlare delle
attivita associative dell'intero ultimo anno, della situazione attuale e delle prossime
iniziative in programma, traendo spunti e suggerimenti per le future attivita.

Nell'occasione, come previsto dalle norme statutarie, si sono svolte le elezioni per |l
rinnovo del consiglio direttivo, per il triennio 2009-2011, ed approvato il bilancio
consuntivo 2008.

La generosa partecipazione di vecchi e nuovi amici & stata resa particolarmente significativa dagli interventi di alcune
autorita tra le quali I'ex presidente del Consiglio comunale di Belluno Cristina Zoleo, Orso Grigio e I'ex senatore Donato
Manfroi, che con la loro partecipazione hanno dato nuovi spunti ed energie alla dirigenza di “Nuovi Traguardi” e reso per
guesto meno carichi di ansie e preoccupazioni i futuri impegni.

La giornata si & svolta al meglio con un servizio impeccabile della ristorazione ed un completo menu dal sapore
tipicamente bellunese altamente apprezzato.

Vi sono stati momenti di allegria e di gioviale conversazione con frequenti riferimenti al passato e ad esperienze vissute.
Questo e la composizione del nuovo consiglio direttivo, emersa dalle elezioni di marzo.

Presidente Valentino Nadai
Vicepresidente Tiziana Bolla Al . .

. centro, con il maglione
Segre_ta_rlo Mar_1ue|a Speranza rosso il presidente Valentino
Consigliere Tullia Barp Nadai, alla sua destra il
Consigliere Maria Giovanna Da Roit consigliere Maria Cristina
Consigliere Carla De Cian Zoleo e alla sua sinistra il
Consigliere Daniela Garna consigliere Tullia Barp
Consigliere Graziano Pianezze
Consigliere Maria Cristina Zoleo

Inoltre sono stati eletti tre nuovi revisori dei conti.

Iniziativa “Second Opinion”

L'European Cancer Leagues (ECL) ha approntato le linee guida europee per i diritti dei malati di cancro, approvate ad
Atene il 16 ottobre 2004 (www.aimac.it/upload/lineeguida.pdf).
L'articolo 1 (Indagini, diagnosi e trattamento precoci) prevede i seguenti obiettivi:

Livelli di qualita comuni e conformi agli standard europei

Equipes qualificate e multidisciplinari

Qualita e disponibilita di strumenti di comunicazione e informazione per i pazienti
Diritto ad ottenere risposte veritiere, comprensibili ed adeguate alle domande
Disponibilita di apparecchiature e tecnologie all'avanguardia

Protocolli clinici aggiornati

Garanzia di qualita

Continuita di assistenza e coordinamento tra i vari dipartimenti e settori
Diritto ad un secondo parere

Liste di attesa di durata minima

Accesso alle sperimentazioni cliniche, laddove cio sia possibile
Sostegno per operare scelte consapevoli (consenso informato)




In linea con questi obiettivi e con quanto gia avviene in numerose province italiane, “Nuovi Traguardi” ha deciso di offrire
'opportunita di un secondo parere ai pazienti affetti da malattie oncoematologiche (leucemie, linfomi, mieloma, sindromi
mielodisplastiche, malattie mieloproliferative croniche) che lo ritengano opportuno.

Il secondo parere sara fornito da uno specialista di provata esperienza nel campo dell’oncoematologia: il dottor Pietro
Fabris. Egli € di famiglia bellunese ed & molto noto e stimato dai colleghi medici in ambito provinciale. Ha lavorato per 35
anni presso la Divisione di Ematologia dell’Ospedale di Bolzano, ricoprendo importanti funzioni dirigenziali.

La visita specialistica per la “Second Opinion” e gratuita
per tutti i pazienti della provincia di Belluno ed avviene

previa appuntamento telefonico al n° 3495716841 , dal
lunedi al venerdi, dalle ore 16 alle ore 19 . In caso di mancata
risposta sara sufficiente lasciare un messaggio in segreteria per
essere richiamati al piu presto.

Il dr. Pietro Fabris

Alcuni dati statistici sull'iniziativa “Second Opin ijon”
Dal questionario compilato e restituito dai pazienti che hanno usufruito del servizio abbiamo tratto i seguenti risultati:
Quali sono i motivi che I'hanno spinta a % | Da chi e stato informato %
chiedere la “second opinion”? di questa possibilita?
Insoddisfacente dialogo medico-paziente 33 Organi di stampa 27
Insoddisfacente informazione sulla natura della malattia |80 Medico di base 33
Insoddisfacente informazione sulle possibili terapie 67 Passaparola 33
Socio di “Nuovi Traguardi” | 7

| pazienti hanno risposto cosi ai seguenti quesiti:

Qual e il suo giudizio relativamente a questa oppor  tunita offerta dall’associazione? %
Molto positivo 67
Positivo 33
Negativo /
Molto negativo /

Qual e il suo giudizio relativamente al servizio fo  rnito dallo specialista incaricato?

In che misura ha
In che misura ha In che misura & mutato
Qual e il suo Come giudica la migliorato la stato informato positivamente
giudizio chiarezza comprensione sulle possibilita il suo
complessivo? espositiva? dell'origine della terapeutiche? atteggiamento
sua malattia? globale verso la
malattia?
Pienamente 69% 69% 75% 69% 69%
soddisfacente
Soddisfacente 31% 31% 25% 25% 25%
Insoddisfacente / / / 6% /
. Plengmente / / / / /
insoddisfacente
Nessuna / / / / 6%
opinione




