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L’ASSOCIAZIONE

L'Associazione Luce e Vita é stata
costituita nel 1991 da alcune persone
colpite, direttamente o in famiglia,
dalla leucemia. Dal 1991 ad oggi
sono stati oltre 10.000 i soci e i
benefattori che hanno fatto una
donazione a Luce e Vita. Da sempre
ha I'obiettivo di aiutare la Clinica
ematologica T.M.O. dell'Ospedale
San Gerardo di Monza nella lotta
alla malattia. In particolare, ha
raccolto fondi e realizzato nel reparto
un’Unita per il trapianto di midollo
osseo o di cellule staminali, composta
da cinque camere sterili, day-hospital
e dal nuovo ambulatorio.
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Grazie alle vostre donazioni
facciamo un mondo di bene

Cari soci e sostenitori,

anche quest'anno ci ritroviamo a fare un bilancio dell'anno passato e
a parlare di programmi per il futuro. In un periodo in cui le istituzioni
sono sempre piv in difficoltd, spesso sono le Associazioni come Luce e
Vita a fare la differenza. Vi confesso che sono particolarmente contento
e orgoglioso degli obiettivi che abbiamo raggiunto nel 2019. Negli ultimi
mesi, e in particolare nel periodo di Natale, stiamo ricevendo numerose
offerte che ci permetteranno di rispettare gli impegni economici assun-
ti. Voglio dunque ringraziare quanti ci aiutano e ci sostengono, anche
a nome dei soci e dei collaboratori di Luce e Vita. Un grazie anche
da parte dei malati cui va sempre il nostro e il vostro primo pensiero.

Negli ultimi mesi abbiamo rinnovato il finanziamento di tre giovani me-
dici ematologi con l'obiettivo di ampliare i servizi offerti al paziente in
ambulatorio, day hospital e reparto. Abbiamo siglato un protocollo d'in-
tesa con I'Asst di Monza in cui garantiremo, gratuitamente, per i pros-
simi fre anni, 'Assistenza Psicologica ai malati e ai familiari. Abbiamo
inserito un nuovo infermiere nel nostro team di Assistenza Domiciliare
che assicura, sempre gratuitamente, le cure necessarie ai pazienti che
debilitati dalla malattia non riescono a recarsi in Ospedale per le cure
necessarie. Stiamo inolire concludendo I'impegno biennale nel progetto
di ricerca sulle leucemie mieloidi acute.

Tutti questi impegnativi progetti sono stati e saranno disponibili solamen-
te con la generosita delle vostre donazioni e I'impegno che ci mettono
i volontari attraverso i vari eventi, con il duplice scopo di far conoscere
il nostro operato e raccogliere fondi per la nostra aftivita.

C’é sempre modo di migliorare, pertanto approfitto di queste poche ri-
ghe per invitare a sostenere I'Associazione, in qualsiasi modo: con una
donazione liberale, con lasciti testamentari, diventando soci oppure con
un po’ di tempo donato con il volontariato attivo sul territorio.

A tutti voi, che condividete la nostra missione e che ci state ac-
canto, a voi che ci sostenete o semplicemente ci leggete, rivol-
go l'augurio per un anno fruttuoso, ricco di momenti di serenita.

Il presidente Luigi Pogliani
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Via alla trasformazione del San Gerardo di
Monza in Istituto di Ricerca

La struttura sanitaria diventera un polo di tecnologie mediche avanzate nel settore della medicina di

precisione per una sanita sempre piu d’eccellenza.

L'iter & partito ufficialmente. L'obiettivo e la promozione
e la trasformazione dell’Ospedale San Gerardo di Monza
in IRCCS, ossia Istituto di Ricerca e Cura a Carattere
Scientifico. Gia polo d’eccellenza grazie anche ad una
serie di riconoscimenti a carattere internazionale, la
stuttura sanitaria brianzola, & destinata a diventare un
punto fondamentale per la ricerca di livello. Nel percorso
verra affiancato dalla Fondazione di Monza e della
Brianza della Mamma e del Bambino, che figura come
parte integrante del nuovo e ambizioso progetto. A darne
notizia, I’assessore al Welfare della Regione Lombardia,
Giulio Gallera, al termine della cabina di regia istituita nei
mesi scorsi su mandato del Consiglio Regionale. "“L’avvio
del percorso di accreditamento presso il Ministero della
Salute - ha commentato |‘assessore - rappresenta una
opportunita fondamentale per il territorio e per l’intera
Regione in termini di cura, assistenza e ricerca scientifica.
Andremo a rafforzare il sistema degli IRCCS pubblici e
a qualificare il San Gerardo quale Istituto di Tecnologie
Biomediche Avanzate in Medicina di precisione, raccogliendo
e valorizzando in modo multidisciplinare e trasversale le
competenze distintive dell’attuale Azienda sociosanitaria’.
La procedura per ottenere il riconoscimento é scattata dopo
che la cabina di regia di Regione Lombardia, ha esaminato la

relazione del direttore Generale dell’ASST di Monza Mario
Alparone, accogliendo la proposta di avvio del percorso.

IL PERCORSO DI ACCREDITAMENTO - In attuazione del
decreto legislativo 288/2003, la procedura di accreditamento
di un nuovo IRCCS (Istituto di Ricerca e Cura a Carattere
Scientifico) prevede tre passaggi. L’ASST formalizza la
richiesta di avvio delle attivita proponendo alla regione un
piano sociosanitario e scientifico dettagliato, segnalando
le collaborazioni necessarie con enti di ricerca, universita,
fondazioni. Successivamente, la Regione esamina la richiesta
e, dopo le opportune valutazioni, la trasmette al Ministero




della Salute. Infine, il Ministero istituisce una apposita
commissione che ha il compito di verificare, analizzare e
approfondire il progetto proposto, definendo I’accoglimento
o il diniego dell’istanza di accreditamento.

La procedura potrebbe durare un anno e mezzo, il tempo
naturale perché il Ministero di riferimento analizzi e valuti
la candidatura.

i

UN POLO DI RICERCA PER LA MEDICINA DI PRECI-
SIONE - In Italia esistono 51 Irccs, 30 privati e 21 pubblici,
di questi ultimi 4 sono in Lombardia: Policlinico, Istituto
Besta e Istituto dei Tumori a Milano e il San Matteo di
Pavia. Forte di una preesistente situazione di alto livello,
che intercetta relazioni consolidate con |’Universita di
Medicina della Bicocca e la Fondazione Monza e Brianza

per la Mamma e il Bambino
e si avvale inoltre di impor-
tanti dotazioni tecnologiche,
il San Gerardo mira ora a
qualificarsi a livello scientifico
nel settore della medicina
di precisione che, rispetto a
quella cosiddetta “‘tradizio-
nale”, permette maggiormente
una personalizzazione della
diagnosi e della cura.

GARANTIRE SALVAGUAR-
DIA OFFERTA SANITARIA
- La trasformazione del San
Gerardo comportera una ri-
perimetrazione dei confini
della sanita brianzola sugli
ospedali di Desio e di Vimer-
cate: “II trasferimento del
Distretto socio sanitario di
Desio (attualmente appar-
tenente all’ASST di Monza)
nell’ASST di Vimercate - sot-
tolinea infine Gallera - sara accompagnato da un gruppo
di lavoro composto dai rappresentanti della Direzione
Generale Welfare di Regione Lombardia, dell’ATS della
Brianza e dell’ASST di riferimento, al fine di garantire
la salvaguardia e il possibile rafforzamento dell’offerta
sanitaria e dei servizi per i cittadini del territorio”.

[

IL LASCITO:
UN GESTO D’AMORE PER SEMPRE

Destinare una parte dei propri beni a un ente che
opera nel sociale, come la nostra Associazione, ha
un grande valore: significa contribuire concretamen-
te al miglioramento del percorso di vita dei malati
oncoematologici, € un gesto d’amore e di genero-
sita senza fine.

Significa prendersi cura degli altri e testimoniare
i propri valori.



Metodiche di cura
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Tutte le forme del dolore

C’¢@ quello acuto e quello cronico. Come valutarlo e trattarlo

L’Associazione internazionale per lo studio del dolore lo
definisce come “un’esperienza sensoriale ed emotiva spia-
cevole associata a un danno tissutale reale o potenziale o
descritta nei termini di tale danno”.

In termini clinici il dolore & un sintomo non specifico e
comune che compromette in particolare lintegrita del
paziente dal punto di vista fisico e psicologico, con un
impatto significativo sulla qualita di vita.

Nell’esperienza del dolore, le componenti puramente
sensoriali (nocicezione) che trasmettono lo stimolo del
dolore dalla periferia del corpo al cervello, si incontrano
con componenti affettive che influenzano molto ci6 che
viene percepito.

Per questo motivo, il dolore si presenta come un’esperien-
za soggettiva e unica per ogni individuo con conseguenti
difficolta nella definizione di metodi precisi di valutazione
e di efficacia dei trattamenti.

La conoscenza delle vie del dolore e dei meccanismi di
controllo ha permesso di identificare diversi tipi di dolore
che possono essere classificati sulla base di vari fattori.
Gli stimoli generati dai nocicettori (cellule che “catturano”
lo stimolo del dolore) sono trasmessi ai neuroni del midollo
spinale che, a loro volta, trasmettono lo stimolo alle regioni
del cervello coinvolte nella percezione del dolore (sistema
ascendente).

A seconda della parte del corpo da cui giunge lo stimolo,
il dolore si distingue in somatico, viscerale o misto. Inoltre
il dolore pud essere definito “'nocicettivo” (quando vengono
attivati i nocicettori da stimoli ad alta intensita che vengo-
no trasmessi al cervello) “neuropatico’” (quando il dolore
origina da nervi periferici o dal sistema nervoso centrale)
e “psicosomatico’” (dolore che compare in stati di ansia,
in stati depressivi o di stress emotivo).

In base alla durata nel tempo, invece, possiamo distinguere
diversi tipi di dolore con caratteristiche di durata e risposta
alla terapia ben precise: acuto e cronico.

Il dolore acuto generalmente & ben localizzato, dura per
pochi giorni e si risolve con la guarigione; la causa € di
solito associata a un trauma, a una malattia infettiva o
a una procedura chirurgica. Attualmente sono disponibili
numerose opzioni di trattamento, nella maggior parte dei
casi molto efficaci.

Quando il dolore persiste oltre il processo di guarigione
viene definito cronico. Questo tipo di dolore & duraturo ed
& accompagnato da una significativa componente emotiva

che limita le attivita fisiche e sociali della persona. E spes-
so determinato dalla persistenza di fenomeni dannosi che
mantengono la stimolazione nocicettiva anche quando la
causa iniziale del dolore & terminata. E il caso del dolore
che accompagna malattie croniche come quelle reumatiche,
scheletriche e oncologiche; ¢ difficile da trattare e richiede
la valutazione di tutte le caratteristiche delle persona col-
pita (eta, presenza di pil malattie, terapie farmacologiche
in corso).

Il trattamento del dolore & un obiettivo fondamentale che
deve essere raggiunto attraverso una rapida valutazione
dell’intensita accusata dalla persona, della sua origine e
della sua natura (ad esempio nocicettivo o neuropatico).
Ad oggi, i metodi disponibili per valutare i vari tipi di dolore
non sono completamente soddisfacenti, in particolare per il
dolore cronico moderato-severo; un trattamento ottimale
prevede, come primo passo, misurare il dolore con scale
validate e riconosciute da tutti e facilmente registrabili nella
cartella clinica. Un esempio di scala validata, la pil comu-
nemente utilizzata, € la NRS (numerical rating scale o scala
di valutazione numerica) che consiste in una quantificazione
numerica del dolore: 0 = nessun dolore, 10 = peggior dolore
immaginabile.

Attualmente, i differenti tipi di trattamento si scelgono in
base al tipo e all’intensita del dolore, in base alle condi-
zioni cliniche della persona coinvolta, alla sua eta e alla
sua volonta di collaborare.

Nel 1996 I’Organizzazione Mondiale della Sanita (OMS)
ha proposto una scala a tre gradini per la gestione farma-
cologica del dolore.



se il dolore
persiste o
aumenta

Non oppioidi - FANS
con o senza adiuvanti

se il dolore
persiste 0/
aumenta

Questo approccio fornisce delle specifiche indicazioni per
la scelta della terapia antidolorifica da somministrare non
al bisogno, ma ad orari fissi.

I tre gradini della scala sono basati sull’intensita del dolore:
- dolore lieve (1-4): & indicato il trattamento con FANS
(antiinflammatori non steroidei) o paracetamolo

- dolore moderato (5-6): ¢ indicato il trattamento con op-
piodi minori (possibile aggiunta di FANS e/o paracetamolo)
- dolore severo (7-10): & indicato il trattamento con oppiodi
maggiori (possibile aggiunta di FANS e/o paracetamolo).
Il paracetamolo deve essere considerato il farmaco di prima
scelta per il dolore cronico, in particolare osteoarticolare:

Anche quest’anno [’Associazione Luce e Vita ON-
LUS conferma il proprio impegno a supporto del
reparto di Ematologia Adulti dell’ASST Monza -
Azienda Socio Sanitaria Territoriale Monza attra-
verso il finanziamento di giovani medici ematologi.
Per la durata di 1 anno, la Dott.ssa Renso e la Dott.
ssa Cocito saranno al nostro fianco implementando i

il dosaggio non deve superare i 3 grammi nelle 24 ore.

I FANS invece, possiedono proprieta antiinfiammatorie oltre
che analgesiche e costituiscono la prima scelta nelle malattie
croniche inflammatorie. Sono tra i farmaci pit frequentemente
prescritti nella pratica clinica. Tuttavia, in considerazione del
loro profilo di tossicita ed effetti collaterali (gastrointestinali,
renali ed epatici), se entro pochi giorni dall’inizio delle terapia
assunta a orari fissi, non si ha un miglioramento dei sintomi,
¢ indicata una diversa scelta farmacologica.

L‘'uso degli analgesici oppioidi per il dolore severo e cro-
nico negli ultimi tempi sta diventando a livello mondiale
sempre piu diffuso. Molti studi ne dimostrano |’efficacia e
la tollerabilita anche nelle terapie cronica. Ancora non ben
definite, pero, sono le conoscenze circa gli effetti collaterali e
la tossicita a lungo termine. L'uso degli oppioidi negli anni &
sicuramente associato a problemi specifici come dipendenza
fisica, dipendenza psichica e tolleranza, oltre che stitichezza,
tensione addominale, nausea, vomito, difficolta di concentra-
zione, immunodepressione ed effetti collaterali endocrinologici.
Per tutti questi motivi, spetta alla figura del medico (di
medicina generale o specialista) la scelta della strategia
terapeutica adatta ad ottimizzare I’efficacia del farmaco
riducendo al minimo la tossicita.

Dott.ssa Marilena Fedele
Medico Ematologo Ospedale S. Gerardo Monza

servizi della Clinica Ematologica in ambulatorio, Day
Hospital e in reparto.

La Dott.ssa Reyes ci affianchera per i prossimi 6 mesi.
Il progetto dei giovani medici & sicuramente uno dei
pill importi mezzi dell’Associazione per fornire le mi-
gliori cure possibili ai pazienti, con medici preparati
e disponibili.
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L’ematologia di Monza fa scuola al Congresso della Sie

La Dott.ssa Renso racconta le intense giornate di studio e di aggiornamento nella capitale

Dal 7 al 9 ottobre, a Roma, si & tenuto il 47° congresso della
Societa Italiana di Ematologia, per gli amici SIE. L'appunta-
mento si rinnova ogni due anni e rappresenta sempre un bel
momento di incontro e di scambio tra gli ematologi italiani. Per
i pit giovani, & un‘opportunita di formazione, per i piu esperti
Ioccasione per discutere e confrontarsi su diverse tematiche.
E bello incontrare medici che, come noi, lavorano ogni giorno
per salire un gradino in pit verso la conoscenza e la cura delle
malattie ematologiche, come pure raccontarsi i casi pit com-
plessi, ascoltare le esperienze degli altri durante gli incontri
pit formali, ma anche nelle pause tra una sessione e l'altra
e, perché no, la sera a cena in una Roma sempre splendente.
Per me questo congresso & stato un po’ speciale perché un
nostro lavoro sull‘utilizzo dei nuovi anticoagulanti orali
nelle malattie mieloproliferative & stato scelto come comu-
nicazione orale, cio vuol dire presentare i risultati davanti
a un pubblico di decine di colleghi ematologi.

Era in sostanza la prima volta che mi trovavo a parlare
pubblicamente davanti a cosi tante persone in ambito lavo-
rativo e, devo dire che & stata proprio una bella esperienza.
Il lavoro ha riscosso apprezzamenti e ha suscitato anche
un animato e costruttivo dibattito che ha posto le basi
per sviluppi futuri, tant’é che con la dott.ssa Elli e il suo
entusiasmo contagioso siamo gia al lavoro!

La nostra Ematologia é stata rappresentata in modo nutrito
quest’anno: anche un lavoro della dott.ssa Carpenedo, sul
passaggio dei pazienti affetti da piastrinopenia immune dalla
gestione pediatrica e quella dell’adulto, & stato scelto come
comunicazione orale e due specializzande, la dott.sse Bossi
e Steidl, hanno presentato i risultati sul promettente utilizzo
di Crizotinib nell’ambito di un particolare tipo di linfoma
e i primi risultati dello studio di ricerca sull’applicazione
delle tecniche di Next Generation Sequencing (NGS) nei
pazienti affetti da leucemia mieloide acuta, un progetto
finanziato dall’Associazione Luce e Vita.
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Durante le sessioni plenarie sono state presentate le novita
pil interessanti in ambito ematologico, primo fra tutti I'u-
tilizzo dei CAR-T, terapia cellulare che utilizza come cura
il sistema immunitario del paziente stesso: una tecnologia
rivoluzionaria e in super fermento mondiale.

Non sono mancati inoltre momenti di commozione sincera
in ricordo del Prof. Mandelli, presidente di AIL e GIMEMA
deceduto a 87 anni nel luglio 2018, che ha dedicato la propria
vita alla lotta contro le malattie del sangue e del Prof. Lo
Coco, ematologo romano che con i suoi studi ha rivoluzio-
nato il trattamento e la prognosi della leucemia promielo-
citica acuta, prematuramente scomparso lo scorso marzo.
In conclusione, siamo molto soddisfatti di questa esperienza
e di aver portato con noi il logo giallo-verde dell’Associa-
zione Luce e Vita nella capitale.

Perché cosi come “nessun uomo & un‘isola’”, nessun progres-
so medico, seppur piccolo, pud avvenire senza il confronto
con l'altro e la condivisione, delle vittorie, ma anche dei
propri errori.

Dott.ssa Rossella Renso
Medico Ematologo Ospedale S. Gerardo Monza

Grazie per la preziosa collaborazione

Luigi Pogliani
Presidente
Associazione Luce e Vita

Medico Ematologo

Dott.ssa Marilena Fedele

Ospedale S. Gerardo Monza

Dott.ssa Rossella Renso
Medico Ematologo
Ospedale S. Gerardo Monza




Per sostenerci

Potete donare scegliendo una di queste possibilita:
Utilizzando il conto corrente postale

n° 21844204

intestato ad **Associazione Luce e Vita”.

Effettuando un versamento tramite
bonifico bancario su:

¢ Credito Valtellinese
Codice IBAN IT56 J 05216 20404 000000001919
* Banca di Credito Cooperativo di Carate Brianza
Codice IBAN IT74 Q 08440 34070 000000240395

¢ Intesa San Paolo
Codice IBAN I1T28 W 03069 20407 100000064032

Aiutaci a sconfiggere la
leucemia inviandoci la tua
offerta liberale

www.luceevita.it

A segreteria@luceevita.it
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Ricordiamo che, in base all’art. 13 del D.Lgs. 460/97, le donazioni

a “Luce e Vita Onlus” di privati, imprese, professionisti, effettuate
come sopra, possono essere in parte detratte dalla dichiarazione dei
redditi, poiché la nostra Associazione & ONLUS (Organizzazione Non
Lucrativa di Utilita Sociale) a tutti gli effetti. Le quote associative non
sono deducibili-detraibili dalla dichiarazione dei redditi.

1l trattamento dei dati di carattere anagrafico che riguardano quanti ricevono
questo giornale, viene effettuato nel rispetto della normativa sulla privacy ai sensi
degli articoli 13-14 del GDPR 2016/679 e improntato a principi di correttezza,
liceita, trasparenza, tutelando la vostra riservatezza e i vostri diritti.

Potete comunque richiedere la rimozione del vostro nominativo dal nostro archivio
facendone richiesta a: Associazione Luce e Vita Onlus, Via G. B. Pergolesi 33 -
20900 Monza (MB) o inviando una mail a: segreteria@luceevita.it.

PER DESTINARE IL 5X1000
inserite nella vostra dichiarazione

dei redditi il nostro codice fiscale

C.F. 94531810151




