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Parola al presidente

Cari sodi,

eccoci di nuovo qua con I’ennesima campagna
Stelle di Natale, cid vuol dire che anche il
2023 e giunto al termine, non termina pero
il nostro impegno nel realizzare i nostri pro-
getti volti a migliorare la qualita di vita dei
pazienti e dei loro famigliari.

A proposito di progetti... ne stiamo studian-
do uno nuovo che, se tutto procede bene, ci
vedra impegnati all’inizio del 2024. Non vo-
glio anticiparvi nulla ma vi assicuro che sara
molto interessante.

Voglio approfittare per ringraziare tutti i volontari che ci supportano
nelle nostre attivita e tutti i donatori che con le loro offerte portano lin-
fa vitale alla nostra Associazione. Ci tengo a ricordare che tuttii proventi
dell’Associazione vengono utilizzati in regione o nelle regioni vicine.
Auguro a voi e alle vostre famiglie un Buon Natale e un felice e sereno
Anno Nuovo

Aristide Colombera
Presidente
AlL di Pordenone
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Editoriale del direttore

Rieccoci dopo la edizione delle Uova Pa-
squali AIL con questo nuovo numero di AlL
NEWS che ancora una volta testimoniera
della quotidiana opera solidale verso il pros-
simo e nel contempo potra portare ai vostri
occhi e alla vostra curiosa, attenta lettura
un documento ricco di eventi e propositi
con l'intento di informare ed evidenziare il
grande lavoro di squadra e dei volontarima
soprattutto per rimarcare nelle memorie di
tanti, se mai ce ne fosse necessita, un per-
corso virtuoso il cuiimpegno e dedizione sia anche da esempio e monito per le prossi-
me azioni, iniziative nella continuita di una associazione che oramai ha superato da un
po’i20 anni. Che aggiungere, se non, ringraziare tutti coloro che hanno contribuito a
costituire un periodico cosiricco e propositivo.
Molti si ritroveranno in queste pagine e potranno gioire assieme per il soddisfacente
impegno e passione volontaria, fondamentali non solo per lo sviluppo e realizzazione
dei nostri progetti ma anche per far aumentare la conoscenza e stima che di giorno
in giorno ¢i vengono riconosciute, sempre maggiormente, da piu parti. Si avvicina il
periodo invernale che per noi cambia poco rispetto agli altri periodi in quanto la mac-
china organizzativa e le idee da portare avanti non subiscono variazioni a seconda
della stagionalita.
Viinvito caldamente a esserci sempre vicini e ad iscrivervi come soci e alla nostra New-
sletter in tal modo potrete essere sempre informati e aggiornati ma anche con il vo-
stro impegno a visitare il nostro accurato e tecnicamente seguito sito.
Lei indicazioni le trovate all’interno di questo numero come sempre come in quelli
precedenti, basta un poco di curiosita e attenzione, & tutto molto semplice.
In vista del periodo natalizio mi & gradito porgere i piu sinceri e vicini auguri per le
prossime festivita e che siano serene e semplici.

Il direttore editoriale

Stefano Boscariol

Responsabile stampa e comunicazione
AIL di Pordenone
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Inconire sul Servi dli psico-oncologia in AlL

Nelle giornate di sabato 6 e domenica 7 maggio 2023 si € svolto a Roma un nuovo incontro degli psicologi AlL
appartenenti a differenti sezioni italiane che hanno attivo, con formulazioni differenti, un servizio di psico-
oncologia. Si sono ritrovati ben 43 professionisti psicologi, tra cui la dott.ssa Pezzutto Arianna in rappresen-
tanza di AIL Pordenone. Nello specifico la dott.ssa Pezzutto ha riportato la propria esperienza, ossia come
AlL Pordenone da diversi anni la supporti nel progetto di sostegno psicologico a domicilio rivolto ai minoriin
carico all’équipe della SSD Assistenza Domiciliare, Terapia del Dolore e Cure Palliative Pediatriche. L'incontro
ha avuto la finalita di unire le differenti esperienze per la realizzazione di un documento ufficiale delle “Buone
prassi”’ (linee guida) di lavoro dello psicologo presso un servizio di Psico-oncologia AlL. | professionisti sono
stati suddivisi in sottogruppi, in base alle competenze specifiche, per agevolare la stesura della bozza del
documento. E gid in previsione un nuovo incontro a settembre 23 per il proseguo dei lavori. Il progetto, for-
temente voluto dal presidente di AlL nazionale Giuseppe Toro, testimonia quanto I’Associazione sia sensibile
allimportanza di una presa in carico globale del malato onco-ematologico: una presa in carico che non si focalizzi
solo sulla cura del corpo, ma che consideri anche le conseguenze psicologiche che una diagnosi oncologica porta
con sé (siain eta adulta che pediatrica). Da qui deriva larilevanza di una presenza sempre piti strutturata dello psico-
logo in questo contesto, con la necessita di redigere anche delle buone prassi di intervento.

Perché ho
Scelto. ..

P R
(Psiconcologo)
i'l‘l’.l“m Psicologo

Numero Verde 800 22 65 24

TRE SERVIZI DI CONSULENZA GRATUITI
DEDICATI Al PAZIENTI E ALLE LORO FAMIGLIE

PROBLEMI EMATOLOGICI
> lunedi-giovedi-venerdi 15:00-17:00

22 \SPORTELLO SOCIALE
> W martedi 15:00-19:00
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~\& ) mercoledi 10:00-12:00 e 15:00-17:00

Resoconio incomnli presso la Fondazione Lama

Fondazione LAMA (Marsure), venerdi 5 maggio
Dr. Giorgio Siro Carniello

Il cervello 'organo pit complesso e misterioso
che si conosca: 1.300-1.500 grammi di tessuto
gelatinoso, composto da 100 miliardi di cellule
(neuroni), ognuna delle quali sviluppa in media
10 mila connessioni con le cellule vicine. Il suo
“linguaggio”: minime correnti elettriche e circa
50 sostanze chimiche. Le sue funzioni: sovrinten-
dere il lavoro dell’organismo, elaborare i segnali
in arrivo dall’esterno, immagazzinare i ricordi e,
soprattutto, permetterci di ragionare.

Durante la vita fetale, 'organismo produce non
meno di 250 mila neuroni al minuto. Ma 15-30
giorni prima della nascita, la produzione si blocca
e per il cervello comincia una seconda fase che
durera per tutta la vita: la creazione di connes-
sioni tra le cellule. La moria diviene imponente dai
30-40 anni quando, senza che I'organismo le sosti-
tuisca (la rigenerazione di neuroni & stata realizzata
solo in laboratorio), le cellule cerebrali cominciano
a morire al ritmo di 100 mila al giorno, circa 1 al se-
condo. Per fortuna non c¢’é un corrispondente de-
clino mentale: la capacita di creare nuove connes-
sioni preserva infatti le facolta mentali acquisite.
Demenza: ’hanno chiamata I’epidemia silente del
terzo millennio. La demenza pud essere definita
come una ‘“‘sindrome clinica caratterizzata dalla
perdita di pit funzioni cognitive, tra le quali invaria-
bilmente la memoria, e non cognitive (personalita,
affettivita, ideazione e percezione, funzioni vegeta-
tive e comportamento) di entita tale da interferire
con le usuali attivita sociali, relazionali e lavorative

del paziente, in assenza di delirium”.

La demenza colpisce oltre 55 milioni di persone in
tutto il mondo, con un nuovo caso ogni 3 secondi.
In Italia si stima colpisca oltre 1, 2 milioni di persone,
che diventeranno 1,6 milioni nel 2030. La demenza,
infatti, aumenta inesorabilmente con il progressivo
invecchiamento della popolazione: a 65 anni colpi-
sce una persona su 100, @ 75 anni una su 20 e, dopo
gli 85 anni, addirittura una su tre. Ed & noto che, in
considerazione della struttura demografica della
nostra societa, sono proprio i grandi vecchi a cre-
scere ad un ritmo piu rapido rispetto a tutte le altre
fasce dieta.

L’enorme impegno profuso in tutto il mondo scien-
tifico alla ricerca delle cause della demenza e di
efficaci trattamenti preventivi e curativi di tipo far-
macologico non ha prodotto a tutt’oggi risultati
significativi.

Vittima della demenza non & soltanto la persona
ammalata, ma tutta la sua famiglia. Ed il costo, eco-
nomico, psicologico ed assistenziale, & altissimo:
circa I’80% delle persone colpite da demenza, infat-
ti, vive a casa assistita dai familiari.

E evidente che Iofferta clinica ed assistenziale al
malato di demenza deve essere oggi profonda-
mente ripensata e ridefinita nella logica del “dise-
ase management”, cioé di un approccio integra-
to, articolato e multidisciplinare che presupponga
I'integrazione di servizi sviluppati su pit livelli assi-
stenziali, ognuno dei quali chiamato a garantire la
sola funzione realmente efficace ed appropriata in
quella fase di malattia in un circuito di continuita
assistenziale.

A tutt’oggi, I'approccio preventivo costituisce la ri-
sorsa pill importante. Queste le regole d’oro per il
cervello elaborate dall’Alzheimer Association (USA):

La testa innanzitutto. La salute inizia dal cervello. E uno degli organi pil vitali del corpo e ha bisogno di

cure e attenzione

Dal cervello al cuore. Cio che e bene per il cuore e buono per il cervello. Fate qualcosa tutti i giorni per
prevenire malattie cardiache, ipertensione, diabete e ictus, possono aumentare il rischio di Alzheimer

I numeri che contano. Tenere sotto controllo peso, pressione, colesterolo e glicemia

Nutrire il cervello. Assumere meno grassi e piu sostanze antiossidanti

Far lavorareil corpo. Lattivita fisica ossigena il sangue e aiuta le cellule nervose: camminare 30 minuti al

giorno tiene attivi mente e corpo

Stimolare la mente. Mantenere il cervello attivo e impegnato stimola la crescitadelle cellule e delle
connessioni nervose: leggere, scrivere, giocare, imparare cose nuove, fare le parole crociate

Avere rapporti sociali. Occupare il tempo libero con attivita che richiedono sforzo fisico e mentale, fare
volontariato, frequentare un club, ritornare sui banchi di scuola

Attenzione ai colpi! Usare le cinture di sicurezza, stare attenti al rischio di cadute, indossare il casco quando

si va in bicicletta

Essere saggi! Evitare |e cattive abitudini: non fumare, non bere troppo, non fare uso di droghe

Guardare avanti. Iniziare oggi a preparare il domani



LA SFIDA DELLE MALATTIE CRONICHE:
QUANTO CONTA LA PREVENZIONE?

Fondazione LAMA (Marsure), venerdi 26 mag-
gio

Dr. Giorgio Siro Carniello

L’insorgenza delle malattie croniche & ancor
oggi ritenuta, nel pensiero comune, la “natura-
le” (quasi “attesa”) conseguenza dell’invecchia-
mento delle persone. Da almeno tre decenni
invece I'incremento delle malattie croniche &
di gran lunga superiore al tasso di crescita della
longevita.

Le malattie croniche (cardiopatie, ictus, cancro,
malattie reumatiche, asma, BPCO, diabete, ma-
lattie neurologiche, disturbi visivi, ecc.) rappre-
sentano oggi I’80% di tutte le malattie, oltre il
60% dei decessi nel mondo ¢ attribuibile a ma-
lattie croniche. Si stima che circa il 70-80% delle
risorse sanitarie a livello mondiale sia oggi speso
per la gestione delle malattie croniche, distinte
in costi diretti (ospedalizzazione, farmaci, assi-
stenza medica, ecc.) e costi indiretti (mortalita
prematura, disabilita nel lungo termine, ridotta
qualita di vita ecc.). Ministero della Salute: Piano
nazionale della cronicita. Accordo tra lo Stato,
le Regioni e le Province Autonome di Trento e di
Bolzano del 15 settembre 2016.

[139.9 % dei residenti in Italia nel 2021 ha dichiara-
to di essere affetto da almeno una delle principa-
li patologie croniche rilevate (scelte tra una lista
di 15 malattie o condizioni croniche). Tale indica-
tore risulta in lieve diminuzione rispetto al 2020
(1 punto percentuale). Le patologie cronico-de-
generative sono piu frequenti nelle fasce di eta
piu adulte: gia nella classe 55-59 anni ne soffre il
51.0 % e tra le persone ultra settantacinquennila
quota raggiunge 1’85.1 %. Sono le donne ad es-
serne piu frequentemente colpite, in particolare
dopo i 45 anni (Annuario Statistico ISTAT 2022).

Una malattia cronica e caratterizzata da «pro-
blemi di salute che richiedono un trattamento
continuo durante un periodo di tempo da anni
a decadi» (OMS). Le malattie o condizioni cro-
niche piu diffuse nel nostro Paese sono (ISTAT
Annuario Statistico Italiano 2022):

¢ [pertensione arteriosa

(Italia 18.8%, Veneto 16.9%, FVG 19.5%)

e Artrosi/artrite

(Italia 14.8%, Veneto 13.8%, FVG 16.4%)

§ N

]
]
L
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e Malattie allergiche

(Italia 11.0%, Veneto 10.0%, FVG 11.4%)

¢ Osteoporosi

(Italia 7.8%, Veneto 6.9%, FVG 6.5%)

¢ Diabete

(Italia 6.3%, Veneto 5.6%, FVG 5.7%)

¢ Bronchite cronica e asma bronchiale
(Italia 5.7%, Veneto 4.8%, FVG 5.4%)

FOMDAZIOME
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INCONTRI CON LA POPOLAZIONE

Relatore Dr. Giorgio Siro Carniello
Presidente di Credima SMS
Specialista in Reumatologia & in Allergologia e Immunologia Clinica

Ad eccezione delle malattie allergiche, tutte le
altre malattie croniche riferite aumentano con
I’eta e con nette differenze di genere, in linea di
massima a svantaggio delle donne.

[l modello di cura tipico delle malattie croni-
che rimane quello delle malattie acute, basato
sull’attesa che si manifesti un episodio grave
(scompenso, complicazione) su cui intervenire

: e . : FONDAZIONE LAMA
a livello specialistico o di ricovero (modello bio- Venerdi 5 Maggio ore 18.00 —
medico): interventi tardivi, inappropriati, poco Le 10 regole d'oro per il cervell -

efficaci, inutilmente costosi.

E necessario favorire ed implementare un
grande cambiamento culturale prima che or-
ganizzativo, che sostituisca I’'approccio basato
sull’attesa (medicina di attesa, riparativa) con
uno basato sulla PREVENZIONE E PROMOZIO-
NE DELLA SALUTE con il coinvolgimento della
persona («engagement»), della comunita e de-
gliamministratori e sulla gestione delle malattie
croniche nell’ambito delle cure primarie (medici-
na di iniziativa, proattiva).

Venerdi 26 Maggio ore 18.00
La sfida dalle molottie croniche : quonto costa lo prevenzione ?

Ingressa libera aperto o tutti
fino od esawimenta posti

Di seguito, le “regole del gioco” per vivere me-
glio e pit a lungo:

¢ Avere una corretta alimentazione

e Evitare le bevande zuccherate

e Consumare piu alimenti di origine vegetale
e Limitare il consumo di carne rossa ed evitare il
consumo di carni lavorate e conservate

e Limitare il consumo di alimenti ricchi di sale
e Fare attivita fisica

* Non bere alcool o farlo con moderazione

¢ Non fumare né tabacco, né altro

e Stare attenti alle bufale (fake news)

e Utilizzare sempre le opportunita della
prevenzione in medicina

«La battaglia per la salute»
di Walter Ricciardi, Editori Laterza, 2019
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L'accesso innovaiive

Udine, 12 aprile Convegno Regionale presso la
Sala Pasolini di Udine Palazzo del Consiglio Re-
gionale organizzato da MOTORE SANITA. L’AIL
di Pordenone partener esclusiva dell’iniziativa.
Presente con il suo Responsabile Comunica-
zione Stefano Boscariol in rappresentanza del
Presidente e del Consiglio.

Farmaci innovativi: in Friuli
Venezia Giulia investiti olire
20milioni di euro e procedure
di acquisto piu snelle perché il

paziente non puo aspettare

L'istituzione del Fondo Regionale per i Farmaciinnovati-
vi ha consentito di supportare gli enti del SSR coprendo
il 66% della spesa per terapie innovative rivolte nel 2022
aoltre 650 pazienti. Il fondo é stato implementato diun
ulteriore milione di euro nel 2023.

Le procedure d’acquisto sono state accelerate per
garantire tempi di accesso alle nuove tecnologie en-
tro 45 giorni dalla data di immissione in commercio.
<<E un segno di sensibilita e di attenzione nei con-
fronti dei pazienti>>.

Udine, 12 aprile La Regione Friuli Venezia Giulia,
nell’ambito della programmazione regionale, nel
2022 ha istituito il Fondo Regionale dei farmaci in-
novativi, esperienza unica per una regione a statu-
to speciale, con 'obiettivo di sostenere le proprie

9 G
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L'ACCESSO REGIOI
ALLE TERAPIE INNOVF

L’ESEMPIO DELLA REGIONE FRIULI-VENEZIA GIULIA

Udine . - . 12 Aprile 2023
Sala Pasolini, Palazzo del Consiglio Regionale 9.00 - 13.30

Via Sabbadini, 31

aziende sanitarie nella spesa di medicinali innova-
tivi, farmaci classificati in classe A e H che rientra-
no nei LEA. Il fondo copre trattamenti innovativi
oncologici e non oncologici. All'interno del Fondo
non sono inserite le terapie geniche per la cura di
malattie come I'atrofia muscolare spinale (SMA) e
le terapie Car-T in quanto hanno una linea di finan-
ziamento dedicata che ammonta rispettivamente
ad altri 7 e 2,5milioni di euro. Nel 2022 il Fondo Re-
gionale dei Farmaci innovativiammontava a 14mi-
lioni di euro, soldi che hanno consentito di coprire
il 66% della spesa dei medicinali innovativi rivolti
nel 2022 ad oltre 650 pazienti. Nel 2023 il fondo &
stato aumentato di un milione di euro e oggi am-
monta a 15milioni di euro. Complessivamente la
Regione Friuli-Venezia Giulia per medicinali inno-
vativi investe piu di 2omilioni di euro. La Regione
FVG ha inoltre avviato una revisione dei percorsi
per I'individuazione dei Centri prescrittori con il
fine di assicurare un accesso omogeneo a tutte le
terapie sul territorio e promuovere un’integrazione
permanente tra centri Hub&Spoke. E recentissima
la revisione del percorso per individuare i Centri
prescrittori in Oncologia per allinearlo ai nuovi as-
setti organizzativi aziendali. Di questo si & parlato

Revid Aicembre 2023

ad Udine, presso il Palazzo del Consiglio Regionale,
in occasione dell’evento “L’ACCESSO REGIONALE
ALLE TERAPIE INNOVATIVE. L’ESEMPIO DELLA RE-
GIONE FRIULIVENEZIA GIULIA”, organizzato da
Motore Sanita, per promuovere con tutti gli atto-
ri del sistema e gli steakholders il modello virtuo-
so del Friuli-Venezia Giulia volto a ridurre I'impatto
burocratico legato alle procedure di acquisto e ga-
rantire la sostenibilita attraverso listituzione di un
fondo regionale ad hoc.

“L’equita di accesso alle terapie farmacologiche di
nuova introduzione € un tema molto sentito dai
medici e dai pazienti che, spesso, vedono allunga-
re i tempi rispetto al processo autorizzativo di AIFA
per ulteriori snodi decisionali inseriti dalle regioni,
come i prontuari, le Commissioni, rispetto dei tetti
di spesa, procedure di acquisto” ha spiegato Laura
Mattioni, Direttore SOC Farmacia Centrale ARCS
(Azienda Regionale di Coordinamento della Salu-
te) di Udine, che ha snocciolato dati. Nel 2022 sono
stati acquistati 47 farmaci, di cui 36 in classe H (per
uso ospedaliero) e 10 in classe A (in regime di distri-
buzione per conto); di questi: 41 vengono prescritti
dai Centri regionali autorizzati, 22 sono sottopostia
Registro di monitoraggio AIFA, 7 sono farmaciinno-
vativi e 8 farmaci orfani. “Il paziente & al centro del
nostro servizio sanitario regionale — ha rimarcato la
Mattioni - e proprio grazie al Fondo intende rispon-
dere ai principi fondamentali e inalienabili di univer-
salita, uguaglianza ed equita. Grande attenzione
anche nei confronti delle procedure d’acquisto che
sono state accelerate per garantire tempi di acces-
so alle nuove tecnologie entro 45 giorni dalla data
diimmissione in commercio. E un segno di sensibili-
ta e di attenzione nei confronti dei pazienti”.

“A partire dal 2014 il numero delle molecole am-
messe alla rimborsabilita dal’AIFA con il requisito
dell’innovativita € cresciuto esponenzialmente,
tanto che per’anno 2021il Rapporto OSMED conta
ben 45 nuove entita terapeutiche conindicazioniin-
novative, pari al 167% di tutte nuove entita terapeuti-
che introdotte nell’anno. Per queste nuove opzioni
terapeutiche, che secondo i criteri AIFA rispondo-
no a bisogni terapeutici insoddisfatti, apportando
un valore terapeutico aggiunto basato sulla qualita
delle evidenze scientifiche, i sistemi sanitari regio-
nali sono chiamati ad assicurare una pronta dispo-
nibilita nel’ambito dei Livelli essenziali di assistenza
— ha spiegato Paola Rossi, Dirigente farmacista Di-
rezione centrale salute, politiche sociali e disabilita,
FVG (assistenza farmaceutica) -. La Regione Friuli
Venezia Giulia ha adottato da anni un modello or-

Aicenbre 2023 A
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ganizzativo volto ad assicurare la prescrizione da
parte dei centri individuati secondo criteri di appro-
priatezza, efficacia e sicurezza per il paziente; il mo-
dello e stato oggetto direcente revisione in ambito
oncologico, in linea con i nuovi assetti organizzativi
aziendali previsti dalla LR n. 27/2018: in stretto rac-
cordo coni clinici, i farmacisti e le Direzioni sanitarie
il nuovo percorso di individuazione dei centri pre-
scrittori assicura un raccordo permanente tra cen-
tri Hub&Spoke, per un accesso omogeneo alle cure
sul territorio regionale. Sul versante della sosteni-
bilita economica, l'istituzione del Fondo Regionale
per i farmaci innovativi ha consentito di supportare
gli enti del SSR coprendo il 66% della spesa per tera-
pie innovative rivolte nel 2022 ad oltre 650 pazienti.
Il fondo é stato implementato di un ulteriore milio-
ne di euro nel 2023”.

“Oltre a snellire le regole regionali - la modalita con
cui si acquisisce il farmaco, la definizione dei centri
prescrittori, i centri Hub e i centri Spoke, le Commis-
sioni di valutazione, vale a dire tutti aspetti che fan-
no parte della burocrazia regionale, che spesso in
Italia &€ molto variegata - € molto importante anche
definire bene i percorsi organizzativi di rete, quin-
di le reti cliniche, i PDTA e le responsabilita profes-
sionali, perché a volte non basta soltanto rendere
potenzialmente fruibile il farmaco ma poi serve
inserirlo in una rete che deve funzionare” cosi ha
commentato Joseph Polimeni, Direttore Generale
ARCS Friuli-Venezia Giulia.

INNOVAZIONE IN ONCOLOGIA, IN REUMATOLOGIA
E MALATTIE RARE

Dal fronte oncologico & intervenuto Gianpiero
Fasola, Direttore del Dipartimento di Oncologia,
Azienda Ospedaliero Universitaria Santa Maria del-
la Misericordia, di Udine ASUFC. “Gli ultimi 10 anni
hanno visto una accelerazione nella approvazione
di nuovi farmaci peritumori. Su 92 molecole all’esa-
mi di EMA (approvazione attesa per il 2023) quasi
il 30% sono antitumorali. L’espansione di due aree
terapeutiche (immunoterapia e farmaci a bersaglio
molecolare) e la frammentazione della casistica in
sottogruppi sempre piu piccoli, rappresenta una
sfida: per gli oncologi, che vedono crescere il vo-
lume delle conoscenze da acquisire e mantenere;
per il sistema, che deve adeguare modelli organiz-
zativi basati sula sede di partenza della neoplasia.
In questo contesto si inserisce la decisione assunta
da AIFA alcuni anni fa di vincolare la prescrizione
di farmaci innovativi all’identificazione, da parte
delle Regioni, dei centri prescrittori. Dopo alcuni

continua...
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anni — ha sottolineato il Professor Fasola - credo
che la proposta di nuove modalita di prescrizione,
condivisa tra gli oncologi del Friuli Venezia Giulia
e la Direzione Centrale salute vada nella direzione
giusta. La costituzione dei gruppi di patologia tra
ospedali e I'evidenza di procedure di sicurezza, tra
cui la discussione dei casi, la presa in carico anche
centralizzata delle tossicita con percorsi predefini-
ti, 'identificazione di referenti iper specialisti, ecc.,
consentiranno un superamento dei vincoli”.

“Da alcuni anni stiamo vivendo una fase di grande
cambiamento in campo ematologico” ha commen-
tato Francesco Zaja, Direttore UCO Ematologia
del’Azienda Sanitaria Universitaria Giuliano Ison-
tina Ospedale Maggiore e Professore Associato
presso DSM, Universita degli Studi di Trieste- “L’in-
serimento di terapie di nuova generazione basate
per lo piu su agenti immunoterapici, terapie ber-
saglio e terapie cellulari offre nuove importanti
opportunita terapeutiche in grado di migliorare le
aspettative di cura di pazienti affetti da patologie
ematologiche benigne e maligne. Spesso queste
nuove terapie risultano anche meno tossiche ri-
spetto ai tradizionali trattamenti del passato per-
mettendo il loro impiego anche in pazienti anziani
e fragili. Rimane il problema non trascurabile della
sostenibilita economica di queste moderne terapie,
per il quale la creazione di un fondo dedicato non
puo che essere visto positivamente”. “Nella Clinica
Reumatologica dell’Azienda Sanitaria Universita-
ria del Friuli Centrale, centro hub identificato dalla
regione per la gestione delle malattie reumatiche,
1.247 sono i pazienti afferenti alla Clinica e residenti
nella provincia di Udine, in trattamento con farma-
ci biotecnologici e/o piccole molecole mentre 105
sono in trattamento con terapia off label (pazien-
ti che altrimenti non avrebbero avuto alternative
terapeutiche) - ha spiegato Alen Zabotti, Delega-
to SIR - Societa Italiana di Reumatologia, Regione
Friuli-Venezia Giulia, Dirigente Medico di Reumato-
logia, Clinica Reumatologica, ASU FC, Udine -. La
gestione di pazienti affetti da malattie orfane di te-
rapie o non responsivi ai trattamenti convenzionali
€ una sfida del reumatologo per il presente e per il
futuro”. “Nel campo delle malattie rare, siamo or-
gogliosi di confermare che la fattiva collaborazione
tra Regione, Sistema Farmaceutico Regionale e il
Centro di Coordinamento Regionale per le Malat-
tie Rare assicura la tempestiva disponibilita di tera-
pie innovative ai pazienti affetti da malattie rare”
ha spiegato Maurizio Scarpa, Direttore del Centro
di Coordinamento Regionale Malattie Rare Friuli

10 ('l

AOU Udine e Coordinatore METABERN-European
Reference Network For Rare Hereditary Metabolic
Diseases. “Recentemente ’Azienda sanitaria Univer-
sitaria Friuli Centrale di Udine ¢ stata abilitata da AIFA
per la sperimentazione di Fase |, tappa fondamentale
per accelerare I'accesso ai farmaci innovativi”.

I PAZIENTI CHIEDONO UNA RETE E UNO SPORTELLO
INFORMATIVO

Bruna Scaggiante, Coordinatrice Regionale Friuli
Venezia Giulia LILT-Lega italiana per lotta contro
i tumori, ha portato all’attenzione “I'obiettivo di
istituire una rete di supporto qualificata che possa
dare informazioni e aiutare pazienti e caregiver a
superare eventuali momenti di disagio e paura. Se
da una parte la nostra Regione ha virtuosamente
messo in atto I'accesso alle cure innovative e cer-
cato di semplificare la burocrazia, dall’altra rimane
ancora da migliorare I'aspetto comunicativo con il
paziente: ad esempio, i pazienti e i loro caregivers
si sentono poco informati sugli effetti collaterali
dei farmaci innovativi; si generano molto spesso
preoccupazioni che non sempre trovano adegua-
to spazio di condivisione con lo specialista. Inoltre
- ha aggiunto Scaggiante - appare utile uno spor-
tello informativo o un numero verde che possa ri-
spondere ai quesiti dei pazienti e far comprendere
la complessita organizzativa dell’accesso ai farmaci
innovativi rispetto ai costi e ai benefici e la loro fi-
nalita per casi selezionati, perché i pazienti che si
informano attivamente sulle cure e che vengono a
conoscenza dell’esistenza di queste opzioni tera-
peutiche esternamente, spesso si sentono privati di
una condivisione completa delle cure conil proprio
specialista”. “Ben vengano queste nuove e neces-
sarie iniziative che rivolgono una maggiore atten-
zione al paziente - & intervenuto Stefano Boscariol,
Comunicazione AlL Pordenone -. | tempi e metodi
nella sanita regionale hanno talvolta ostacolato un
processo di cure piu solerte ed efficace. Ora, gra-
zie a questi incontri di informazione per formare e
preparare, potremmo veramente guardare al futu-
ro con maggiore fiducia e soprattutto concretezza
rivolti al prossimo che durante la pandemia ha ulte-
riormente sofferto e appesantito lo stato di salute
psicofisica. L'impegno finanziario a disposizione &
di buona garanzia per l'esito finale della missione
ma non & sufficiente se non accompagnato da serio
impegno di conoscenza e sottolineo coscienza”.

Si ringrazia Daiichi-Sankyo, Gilead, Lilly, Takeda, GSK,
Chiesi e Servier per il contributo incondizionato.

Fonte: Ufficio stampa Motore Sanita
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VUOI DIVENTARE SOCIO AIL? Ecco come fare

pall'l8 Febbraio 2016 ¢ possibile diventgre Soci
di Ail di Pordenone online attraverso il nostro Sit0O web.

Diventare socio AlL permette di contribuire ad alimentare i vecchi e
nuovi progetti e da la possibilita di partecipare alle riunioni assembleari
due volte I'anno.

Costi

Il costo per sostenerci negli innumerevoli progetti che promuoviamo
& davvero irrisorio: solo 1 8€/ ANNO. Ovviamente sard possibile
disiscriversi in qualsiasi momento seguendo le istruzioni alla pagina
“Diventa Socio” del nostro sito.

Come ci si iscrive?

Diventare socio & semplicissimo, ti basterd entrare sul sito www.Ail di
Pordenone.com/diventa-socio e cliccare sul tasto ISCriviti.

Verrai in automatica indirizzato alla pagina di pagamento PayPal
dalla quale poftrai pagare la quota annuale con qualsiasi
prepagata (Postepay, Mastercard ecc) in totale sicurezza.

Privacy

AildiPordenonesiriservadiscrivereituoidati (nome e email) nell’ archivio
privato dedicato ai nostri soci che non verrd reso pubblico. | dati non
verranno pertanto utilizzati per fini commerciali ma solo a titolo di
archiviazione da parte dell’associazione.

Vai su :
www.dilpordenone.com

Oiomnda su "Isarat!” aocett! la nostra Privecy Pelicy & varal
derting s TegparshiRd

s FayPal. La gestione del pagamento & a

B} come pagare con PayPal?

Ti baasterts andares su wwwpaypal.com & registrarti pratuitaments associandn
una quals et carta prepaata o o medito (Postepay, Mastercand enc).

* | Come disattivare il versamento zutomatica?
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Resoconio delle gicmaie cll Roma

Nelle giornate del 21,22 e 23 settembre 2023, le
psicologhe Giulia Mariutti e Arianna Pezzutto si
sono recate nuovamente a Roma per gli incontri
organizzati da AlL Nazionale. Nello specifico, la
giornata digiovedi21havisto protagonistail nuo-
vo e recente progetto delle “Buone prassi” dei
servizi di psico-oncoematologia di AlL. Dal 2022
infatti, AIL Nazionale ha proposto di unire I’espe-
rienza, pur quanto differente nelle varie sezioni,
dei servizi psicologici sostenuti da AlL, al fine di
creare un documento di buone prassi e rendere
il pit possibile omogenea in tutta Italia I'offerta
e il valore dato alla figura dello psicologo AlL. La
dott.ssa Pezzutto ha condiviso il proprio lavoro,
sostenuto da AIL Pordenone, presso il Servizio
di Assistenza Domiciliare Pediatrica dell’Azien-
da Sanitaria Friuli Occidentale, e contribuito alla
stesura del documento. L’incontro di giovedi
21 ha permesso agli psicologi AIL di tutta Italia
di prendere visione e discutere la prima bozza
del documento. Si & poi accennato al proseguo

del percorso:
nel 2024 sono
gia programma-
ti nuovi incon-
tri finalizzati ad
offrire sia spazi
formativi che di
condivisione per
la rete di psico-
logi AIL che si e
venuta a creare,
vista Il'indubbia
utilita di questi momenti di scambio e confronto.
Nelle giornate di venerdi e sabato, invece, cisi &
focalizzati sul progetto della “Scuola Nazionale
del Volontariato AIL”, progetto nato alla fine del
2019 con 'obiettivo di fornire a tutti i volontari
AIL gli stessi standard di selezione, formazione
e cura. Le dott.sse Giulia Mariutti e Arianna Pez-
zutto hanno aggiornato sul’andamento del pro-
getto in AIL Pordenone e hanno ricevuto un ap-
profondimento formativo sulla parte successiva
alla formazione di base dei volontari, ossia la for-
mazione permanente che permette una cura del
volontario durante tutta la sua vita associativa.
Tanti sono gli spunti di riflessione e arricchimen-
to emersi da queste giornate sulla “Scuola Na-
zionale del Volontariato” : questi permetteran-
no uno sviluppo e dei cambiamenti ulteriori al
progetto che attualmente per AIL Pordenone é
stato avviato con una modalita personalizzata.

dond

wv conlibute
a All’
A MEZZO DI BOLLETTINO
c/c postale 19543313 (vedi bollettino allegato)

O TRAMITE IBAN
IT17J0835664990000000012944
(BCC Pordenonese)
IT41TW0306909606100000183450

(Banca Intesa)

*LE DONAZIONI

SI POSSONO DETRARRE
\ (legge n.96 del 6 luglio 2012,

art.15, comma 3)

scrivifi a (o ostra
s dia

vai su
www.qilpordenone.com




NOTIZIE DAL CRO DI AVIANO

Il CRO si conferma Comprehensive Cancer Center

Il prestigioso riconoscimento e assegnato da OECI,
I’organizzazione che riunisce i principali Istituti oncologici europei

Aviano (PN), 24 maggio E ufficiale: il CRO si con-
ferma Comprehensive Cancer Center (Centro
ocologico integrato, ndr). Il prestigioso ricono-
scimento - che giunge al termine di una proce-
dura di accreditamento e verifica molto seletti-
va e condotta da esperti internazionali - & stato
nuovamente assegnato all’lIRCCS avianese da
OECI (Organisation of European Cancer Institu-
tes), 'organizzazione che, dal 1979, raggruppa
i pit importanti Centri di ricerca oncologica in
Europa e non solo.

La comunicazione ufficiale & arrivata nei giorni
scorsi, al termine del secondo ciclo di accredi-
tamento che si € concluso con la visita del 18
aprile, nella quale i revisori OECI hanno eviden-
ziato importanti progressi nell’organizzazione
del Centro oncologico di Aviano. Particolar-
mente apprezzati sono stati i gruppi multidisci-
plinari per la discussione dei casi clinici, le atti-
vita inerenti I'informatizzazione dei percorsi di
cura e la nuova cartella oncologica elettronica,
nonché il Quality Management. Si tratta di am-
biti organizzativi e assistenziali che sono stati
fortemente innovati in questi anni, cosi da fa-
vorire un approccio sempre piu integrato e per-
sonalizzato alle terapie. La cerimonia ufficiale
di consegna degli attestati si terrail 16 giugno a
Parigi, nel prestigioso Istituto Curie.

I CRO ¢ inserito in questa rete internazionale

fin dal 2015 ed € I’'unico centro in Friuli Venezia
Giulia e uno dei dodici in Italia accreditato come
Comprehensive Cancer Center. Questo ricono-
scimento premia gli Istituti che possiedono un
carattere fortemente innovativo, un approccio
multidisciplinare all’attivita clinica, alla ricerca
dibase e traslazionale e all’oncologia molecola-
re, ma anche attenzione al coinvolgimento dei
pazienti nel percorso di cura, al miglioramento
delle capacita organizzative e professionali e
alla qualita delle terapie, senza dimenticare le
competenze di riabilitazione oncologica.

| Comprehensive Cancer Center, secondo i rigi-
di standard imposti da OECI, devono, poi, es-
sere in prima linea nelle attivita di educazione
della popolazione, favorendo prevenzione e
diffusione di conoscenze e buone pratiche.
“Questo importante traguardo & stato reso pos-
sibile grazie al lavoro e alla collaborazione di
tutti”, commentano con soddisfazione i vertici
dell’Isituto, ringraziando per I'impegno tutto il
personale del CRO. “Ma anche questo successo
€ solo una tappa di un percorso di costante in-
novazione e miglioramento, che ci sprona a of-
frire sempre i migliori standard di cura ai nostri
pazienti, operando in stretta sinergia anche con
i volontari e le associazioni che, quotidianamen-
te, sostengono Iattivita del Centro di Riferimento
Oncologico”.

ASSISTENZA DOMICILIARE
E CURE PALLIATIVE PEDIATRICHE

per bambini con malattie gravi, croniche e inguaribili

Le cure palliative pediatriche sono I'attiva presa
in carico globale del corpo, della mente e dello spirito del bambino
malato, e comprendono il supporto attivo alla famiglia.

Il principio fondamentale su cui si basano é garantire la miglior
qualita di vita possibile nonostante la grave malattia (tumori,
malattie rare, che richiedono elevata attivita assistenziale). Il luogo
ideale di cura & il domicilio.

L'assistenza domiciliare pediatrica fa in modo che i bambini possano
essere curati a casa, con la stessa qualita dell'ospedale, in continuita
con il centro specialistico, 'ospedale locale, il pediatra di famiglia, i
servizi territoriali e la scuola.

L'assistenza domiciliare e le Cure Palliative Pediatriche di Pordenone
sono un servizio dell’Azienda per I'Assistenza Sanitaria n. 5 - Friuli
Occidentale.

L'equipe specialistica multidisciplinare offre assistenza medica,
infermieristica, psicologica, nutrizionale. A casa possono essere fatte
visite, prelievi, medicazioni, terapie antibiotiche e per il dolore anche
endovenose, chemioterapie, colloqui psicologici.

Per sostenere questi progetti si puo fare una
donazione all’AlL di Pordenone.

o o o

Al

ASSOCIAZIONE ITALIANA
CONTRO LE LEUCEMIE - LINFOMI E MIELOMA,
o N L u 5
SEZIONE Di PORDENONE

BANCA DI CREDITO COOPERATIVO
PORDENONESE BCC

Codice IBAN : IT 17 J 08356 64990
000000012944

C/C postale 19543313

Specificando nella causale:

“a casa é pit meglio”.

Per informazioni Fabio cell. 347 7588749
William De Bona 348 5165452

Le associazioni di volontariato sostengono [attivita del servizio
attraverso la realizzazione di numerosi progetti.

In particolare, grazie a contributo dell’AlL di Pordenone si & potuto ©

migliorare il percorso di cura dei bambini e delle loro famiglie
attraverso:

- il finanziamento di una infermiera che si alterna al genitore
nell’assistenza al bambino, regalandogli la possibilita di
concedersi Uno spazio per se;

- il servizio di trasporto e accompagnamento del bambino e
della sua famiglia nei centri specialistici per visite e/o terapie;

- la consegna di due autovetture in comodato d'uso gratuito
all’ AASS per gli accessi domiciliari
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dicemdne 2023 Rt 1g




Aviano sempre all’avanguardia

nella terapia dei linfomi

L’Istituto ha coordinato uno studio FIL che ha permesso d’individuare un nuovo schema
di chemioterapia applicabile anche a pazienti anziani cardiopatici

Aviano (PN), 23 giugno E stato recentemente
pubblicato sulla prestigiosa rivista scientifica
internazionale Boold Advances un importan-
te studio della Fondazione Italiana Linfomi
(FIL) coordinato da Michele Spina, direttore
dell’Oncologia medica e dei tumori immuno-
correlati del CRO, che ha permesso di dimo-
strare come, nel linfoma non Hodgkin diffuso
a grandi cellule (una forma aggressiva e mol-
to frequente della patologia, ndr), si possa
applicare un nuovo schema di chemioterapia
anche su pazienti anziani e cardiopatici.

| risultati derivano dall’analisi dei dati del piu
grande studio prospettico nazionale sui linfo-
mi dell’anziano, il cosiddetto ‘Elderly Project’,
che ha arruolato oltre 1.200 pazienti, sotto il
coordinamento del gruppo di lavoro del Cen-
tro di Riferimento Oncologico di Aviano. “Uti-
lizzando strumenti innovativi di valutazione
geriatrica - spiega Spina - abbiamo verificato
come tutti i pazienti anziani abbiano la possi-
bilita di essere trattati con una terapia ‘sarto-
riale’, ovvero personalizzata non solo in base
alle caratteristiche della malattia, ma anche
alle comorbidita individuali”.

La tossicita cardiologica da trattamenti che-
mioterapici, infatti, rappresenta un problema
da non sottovalutare soprattutto negli anzia-
ni che, spesso, gia al momento della diagnosi
soffrono di patologie cardiologiche concomi-
tanti che li espongono a un maggiore rischio.
“La scelta della terapia, quindi, risulta molto
delicata”, prosegue Spina. “Da un lato biso-
gna usare prudenza nell’utilizzo di farmaci
potenzialmente cardio-tossici; dall’altro, non
possiamo ignorare che ci troviamo spesso di
fronte a patologie gravi, ma guaribili e che
una riduzione o modifica dei trattamenti pud
compromettere le chance di guarigione”.

Il lavoro pubblicato su Boold Advances ha di-
mostrato come, nell’ambito di un ‘cocktail di
farmaci’ per curare questa tipologia di linfomi,
la sostituzione di un farmaco cardio-tossico

con uno potenzialmente meno pericoloso per
il cuore porta agli stessi risultati in termini di
guarigione (oltre il 70% dei pazienti sono vivi a
tre anni), ma con una riduzione delle compli-
canze cardiologiche.

“Questi dati rappresentano un’ulteriore con-
ferma della qualita del lavoro svolto finora sui
linfomi dell’anziano dalla FIL e dal CRO che, in
qualita di capofila del progetto, si & dimostra-
to uno dei centri pit attivi nell’ambito della
ricerca nazionale e internazionale. Ringrazio,
pertanto, i miei collaboratori e tutti i profes-
sionisti dell’Istituto che, con dedizione e alta
professionalita, hanno permesso di consegui-
re questo successo medico-scientifico, con-
sentendo un approccio piu sicuro ai pazienti
cardiopatici”, conclude Spina.

CRO protagonista del Codice europeo
contro il cancro

Il Direttore scientifico Silvia Franceschi e stata chiamata a presiedere il Gruppo di lavoro
ECACs5 dedicato a tumori e infezioni

Aviano, 4 luglio C’é anche il Centro di Riferimento Oncologico di Aviano tra i protagonisti del Codice europeo
contro il cancro (European Code Against Cancer - ECAC5), iniziativa della Commissione europea, alla sua quinta
edizione dal 1987, per informare le persone sulle azioni chiave per ridurre il rischio di sviluppare un tumore
nel corso dellaloro vita. Il Direttore scientifico del CRO, Silvia Franceschi, infatti, € stata chiamata a presiedere
il Gruppo di lavoro dedicato al rapporto tra neoplasie e infezioni, che include altri undici esperti in epidemio-
logia, ginecologia, gastroenterologia, epatologia e infettivologia (nella foto). Fra il 2000 e il 2018, Franceschi
era stata responsabile proprio della sezione Infections and Cancer della IARC, ’Agenzia Internazionale per la
Ricerca contro il Cancro dell’Organizzazione Mondiale della Sanita, con sede a Lione, che coordina a livello
scientifico il progetto dei Codici contro il Cancro. La quinta edizione del’ECAC & entrata nel vivo nei giorni
scorsi in Francia, con I'obiettivo di mettere a punto le nuove linee guida per la prevenzione primaria e secon-
daria del cancro, aggiornate sulla base degli ultimi risultati scientifici, includendo anche raccomandazioni per
lo sviluppo della politica sanitaria UE L’intero progetto ECAC5 coinvolge circa 80 esperti regionali, distribuiti
nei cinque gruppi di lavoro tematici che si occuperanno, rispettivamente, di stili di vita, rischi ambientali e oc-
cupazionali, infezioni, interventi medici, comunicazione e alfabetizzazione sanitaria. Le conclusioni saranno
rese pubbliche nel 2025, dopo ampie verifiche della loro chiarezza e fattibilita con campioni di cittadini euro-
pei e responsabili delle politiche sanitarie nazionali.
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CRO e MDA Houston uniti contro il cancro

Dal 18 al 20 settembre, al via il primo Simposio internazionale sul’Oncologia di precisione
nato dalla collaborazione tra i due Istituti di ricerca

Aviano, 11 settembre La collaborazione fra CRO
di Aviano e MD Anderson Cancer Center di Hou-
ston, instaurata nel 2022 grazie al supporto di
Fondazione Friuli, entra nel vivo, dopo il primo
anno dedicato alla definizione di obiettivi condi-
visi, con il primo Simposio internazionale sull’On-
cologia personalizzata, in programma dal 18 al 20
settembre tra Aviano e Pordenone.

IL PARTNER. MD Anderson Cancer Center
dell’Universita del Texas € uno dei piti grandi Cen-
tri oncologici internazionali, riconosciuto, per il
terzo anno consecutivo, come primo ospedale
per la cura del cancro al mondo dalla classifica di
Newsweek. MDA é anche uno dei migliori Istituti
mondiali per la ricerca oncologica e, a oggi, im-
piega in questa sfida pil di 20.000 persone, di cui
1.800 fra medici e ricercatori, che lavorano in ol-
tre 25 edifici a Houston e nel Texas centrale.
MDA ha come missione sconfiggere il cancro. In
questa sfida la forza propulsiva & svolta dalla ri-
cerca di base, traslazionale e clinica, necessarie
per definire i trattamenti di domani e renderli piu
efficaci e meno tossici, nell’ottica di una medicina
sempre piu personalizzata. Il successo di questo
approccio e dimostrato dal fatto che MDA, gene-
ralmente, ha in sperimentazione clinica nuove te-
rapie e approcci innovativi diversi anni prima che
diventino lo standard nel panorama oncologico
internazionale.

LA COLLABORAZIONE. CRO e MDA hanno defini-
to i termini della collaborazione che prevede, per
i prossimi cinque anni, lo scambio di personale di
breve e lunga durata, la realizzazione di progetti
di ricerca comuni, I’'organizzazione di un Meeting
annuale da tenersi, ad annialterni, in Friuli Venezia
Giulia e a Houston, e la possibilita, per i ricercatori
del Centro avianese, di utilizzare le infrastrutture
e i reagenti diagnostici di MD Anderson.

La collaborazione é stata formalizzata il 29 no-
vembre 2022, in occasione dell’evento CRO Avia-
no - MD Anderson Symposium, al quale hanno
partecipato, per il Centro di Houston, i professori
Giulio Draetta e Raghu Kalluri. Durante I’evento i
Direttori dei due Istituti, alla presenza di Fonda-
zione Friuli, hanno presentato alla stampa e alla
societa civile i termini della sinergia e le attivita

dei due Enti. Da allora sono stati avviati diversi
progetti di ricerca comune, che includono lo stu-
dio della resistenza alle terapie nei tumori ovarici
e della mammella.

Lo scorso maggio si € trasferito a Houston il dot-
tor Luca Cecchetto del CRO di Aviano, che per due
anni lavorera su un progetto di collaborazione fra
il direttore dell’Unita di Oncologia molecolare del
CRO Gustavo Baldassarre e il dottor Andrea Viale

di MDA. A novembre la dottoressa Greta Carabo-
lante, che lavora nella Struttura di Oncologia Mo-
lecolare del CRO, si trasferira a Houston, nel la-
boratorio del professor Kalluri, per completare il
suo percorso di dottorato di ricerca. Quindi, sara
la volta del dottor Stefano Fracon, di recente as-
sunto nella Struttura di Oncologia Chirurgica del
Seno diretta da Samuele Massarut, che portera
avanti un progetto coordinato dalla dottoressa
Barbara Belletti del CRO e dalla professoressa
Kelly Hunt di MDA.

IL MEETING. Dal 18 al 20 settembre, tra Aviano
e Pordenone, & in programma il First CRO Avia-
no - MD Anderson Symposium on Cancer Biology
and Precision Oncology (responsabili scientifici
Gustavo Baldassarre e la dottoressa Alessandra
Bearz per il CRO e Raghu Kalluri e Andrea Viale
per MDA). Si tratta di un Meeting di rilevanza in-
ternazionale, che gode del patrocino della Socie-
ta Italiana di Cancerologia (SIC) e dell’Associazio-
ne Italiana Oncologia Medica (AIOM), di Regione
Friuli Venezia Giulia, Comune di Pordenone e del-
le Universita di Udine e Trieste.

Al congresso parteciperanno 24 relatori, dieci
di MDA e altrettanti del Centro di Riferimento
Oncologico, assieme a quattro professori delle
Universita di Udine, Trieste e della SISSA in rap-
presentanza della comunita scientifica regionale
che si occupa diricerca e cura in Oncologia. Il sim-
posio affrontera tematiche di Biologia tumorale e
Oncologia di precisione e servira a gettare le basi
per future collaborazioni.

Visto I’alto livello dei relatori, I’Tappuntamento ha
riscosso un successo di adesioni particolarmente
qualificate, con oltre cento iscritti che, martedi
19 e mercoledi 20 settembre, affolleranno la Sala
Convegni di Confindustria Alto Adriatico a Porde-
none. Prevista anche la possibilita di partecipa-
zione in streaming per chi non riuscira a seguire il
meeting in presenza.

Il pomeriggio di lunedi 18 settembre sara, invece,
allinsegna dei giovani ricercatori, che avranno
I’occasione di presentare i propri lavori nel Cam-
pus del CRO, nel corso dell’evento a loro dedicato
e organizzato dalle ricercatrici sanitarie Alessan-
dra Dal’Acqua ed Elena Muraro. Anche questo
appuntamento ha avuto un enorme successo,
con ben 35 candidature. | progetti migliori saran-
no premiati grazie al supporto di Diatech Phar-
macogenetics che ha generosamente deciso di
sostenere liniziativa.

A margine del congresso & previsto anche un in-

contro fraidirettori di CRO e MDA per progettare
le attivita future e far partire insieme un’Allean-
za globale contro il cancro che comprenda altri
Istituti di ricerca e cura nel mondo, con i Centri di
Aviano e Houston come perni centrali.

LA CONFERENZA STAMPA. “Supportiamo forte-
mente questa iniziativa’”’, commenta Silvia Fran-
ceschi, Direttore Scientifico del CRO, ‘“anche
perché, pur partendo come accordo bilaterale, si
situa in un progetto pit ampio di stabilire colla-
borazioni sistematiche promosse da MDA e CRO
con Istituzioni di altri Paesi che svolgono una ri-
cerca di avanguardia in campo biomedico, bio-
informatico e del trasferimento tecnologico”.
“MD Anderson Cancer Center € uno dei pitiimpor-
tanti centri oncologici a livello internazionale”,
sono le parole di Francesca Tosolini, Direttore ge-
nerale del CRO. “Questa prestigiosa collaborazio-
ne mira a sviluppare I’eccellenza nella prevenzio-
ne, nella diagnosi, nella cura e nella riabilitazione
delle malattie oncologiche attraverso programmi
di ricerca clinica, pre-clinica e traslazionale. Senza
dimenticare Iimportanza della formazione che,
proprio in questo primo Simposio, vedra un’occa-
sione da non perdere per i giovani che potranno
mettersiin luce nel pre-meeting, ma anche segui-
re relazioni di altissimo livello scientifico”.
“Siamo entusiasti della partnership con il Centro
di Riferimento Oncologico di Aviano, che unira le
nostre forze nel campo della Biologia dei tumori
e dell’Oncologia di precisione, nel comune sforzo
di sviluppare una medicina sempre pil persona-
lizzata”, commenta Andrea Viale, professore as-
sociato di Medicina Genomica di MDA. “I nostri
due Istituti non sono solo Centri di eccellenza che
offrono prestazioni di qualita ai malati, ma condu-
cono anche ricerca traslazionale all’avanguardia,
garantendo una rapida applicazione delle ultime
scoperte scientifiche al paziente. Insieme, potre-
mo aumentare la velocita con la quale le nuove
idee vengono ‘messe in pratica’ nell’attivita cli-
nica di tutti i giorni, con I'obiettivo di garantire a
tutti le migliori cure possibili”.

“La Fondazione Friuli sostiene con convinzione
programmi, come questo, che accrescono le co-
noscenze e sviluppano importanti relazioni inter-
nazionali con centri clinici e di ricerca di altissimo
livello, contribuendo ad assicurare cure sempre
piu efficaci e favorendo anche esperienze profes-
sionali di giovani impegnati nel nostro sistema sa-
nitario”, sono le parole del Vice Presidente della
Fondazione Friuli, Bruno Malattia.
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Una bottiglia per una vita

£ 15,00 & boy
! fond| raccoltl saranne devafuti ad All Pordenone
Progetto solidale; Bessich com AT ai
Donazioni: www.alipordenane com

Anche ORTOFLORICOLTURA
CELOTTO di San Cassiano di Livenza
AlL e il progeto A.D.P., mettendo a
disposizione di chi avesse un lieto
evento in famiglia, una cicogna in-
tagliata e dipinta a mano. La cico-
gna verra data a noleggio in cambio
di un’offerta libera che sara intera-
mente versata a Ail di Pordenone
per sostenere il progetto
Assistenza Domiciliare Pediatrica.

W g | di Aviano ei piccoli pazienti del’ADP

IDEE == LA RACCOLTA FONDI

’Grazie a una creativa collaborazione fra
AlIL di Pordenone, I’Azienda Vinicola BES-
SICH e I'artista Ugo Furlan (ideatore della
vignetta/ etichetta) & nata quesa nuova
iniziativa di raccolta fondi. Acquisto di una
bottiglia di vino nero al prezzo di Euro
15,00 con una etichetta interamente com-
posta graficamente in modo volontario da
Ugo Furlan noto artista pordenonese che
per 'occasione ha voluto omaggiare AlL
e Bessich. Chi fosse interessato, oltre che
presso la Segreteria AlL, anche nelle innu-
merevoli occasioni ed eventi prossimi con
AIL di Pordenone la potrete prenotare,
trovare e acquistare.

Da anni questa iniziativa delle borse ricavate dai sacchetti
di caffé, frutto della donazione di alcuni esercenti del terri-
torio, sta riscuotendo molto interesse e curiosita a tal pun-
to che la loro vendita ha gia potuto permettere la realizza-
zione di alcuni precisi obiettivi rivolti alla solidarieta delle
famiglie e dei loro pazienti. Sara Puiatti ne & la promotrice
che assieme ad alcune sue vicine collaboratrici in modo
minuzioso e appassionato dal nulla ha creato un prodotto
molto utile, funzionale e simpatico. Per chi volesse acqui-
starle puo rivolgersi alla segreteria dell’AlL di Pordenone
presso la Casa del Volontariato (cell. 3355650379 Katia)
ubicata all’interno dell’ospedale di Sacile.

Nascono i Bussolotti dell’AlL per so-
stenere I’Associazione che da anni
aiuta i pazienti oncologici del CRO

di Pordenone sostenedo progetti di
cura e di assistenza. | Bussolotti po-
tranno essere ritirati presso 'ufficio
di Katia oppure contattando diret-
tamente Anna Micol Berti la fisio-
terapista dell’AlL. L’idea & quella di
distribuire i Bussolotti in negozi,bar,
ristoranti, attivita commerciali e
farmacie di fiducia per raccogliere
donazioni che possano aiutare e so-
stenere I’AlL nelle sue numerose ini-
ziative. Grazie per il vostro aiuto!

Sta sempre piu attirando l'interesse di molte famiglie l'iniziativa di una
volontaria AIL di Pordenone Stefania Polese. Le bomboniere solidali AIL a
fronte di una offerta libera minima si possono avere in occasione delle cresi-
me, comunioni e battesimo. Ma si possono adattare e confezionare in am-
bito di altre iniziative. A disposizione per eventuali, informazioni o ordini la
Segreteria dell’AlL di Pordenone nella persona di Katia Pessotto (cell. 335

5650379).
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La rubrica @TTD w4 con Telepordenone

V e Media24 (canale 77) e 113 (canale 14)
Sezione di Pordenone

Continua la programmazione video della nostra pre-
senza televisiva AIL NEWS con Telepordenone, Me-
dia 24e 1113, un nuovo contenitore informativo molto
utile a dare voce e immagini alla nostra associazione
e a tutte le importanti iniziative.
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SEZIONE DI PORDENONE tV

“spazio informativo
curato da

STEFANO BOSCARIOL

PER RIMANERE SEMPRE AGGIORNATO
ISCRIVITI ALLA NEWSLETTER

E ALNoSTRO CANALE YOUTUBE “AlL PORDENONE"

NOVITA: AGGIORNAMENTI E NEWSLETTER
SARANNO MANDATI A CHI HA DATO
IL PROPRIO CONTATTO WHATSAPP

ATTENZIONE
Siamo stati informati di persone che si spacciano volontari AIL
chiedeno donazioni porta a porta.
Ci teniamo a chiarire che questo non e il modo di operare
dell’associazione e che non esistono volontari al suo interno che
hanno I’autorizzazione a fare quanto sopra scritto.
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Informativa ai sensi dell’art. 13, d. Igs 196/2003 in materia di protezione dei dati personali

Ai sensi dell'art. 13, d. Igs 196/2003, I'Ail con sede in via Gemona, 1 - 33077 Sacile (PN) - titolare del trattamento ai sensi e per gli effetti del d. Igs 196/2003, trattera i Vostri dati, con
modalita prevalentemente informatiche e senza particolari elaborazioni, per le seguenti finalita:

(a) adempimenti di obblighi contabili e fiscali;

(b) attivita amministrative e commerciali connesse con la corretta esecuzione delle obbligazioni assunte con i contratti in essere o che saranno concordati in futuro;

(c) adempimenti di obblighi previsti da legge, regolamento o dalla normativa comunitaria.

Il titolare potra utilizzare i Vostri dati anche per aggiornarVi sui propri servizi e le proprie attivita.

| Vostri dati personali potranno essere comunicati anche a soggetti esterni incaricati a svolgere specifici servizi connessi con gli adempimenti di cui alle succitate finalita, ed in particolare
a istituiti bancari, societa, enti, consorzi o associazioni aventi lo scopo della tutela del Qm&o. Per quanto qui non indicato, i predetti soggetti, in qualita di autonomi titolari del trattamento,
dovranno provvedere a fornire specifica informativa relativamente ai trattamenti da essi effettuati.

Gli incaricati che verranno a conoscenza dei Vostri dati personali al fine di eseguire i trattamenti aventi le suddette finalita sono i soggetti preposti all'amministrazione, alla tenuta della
contabilita e fatturazione, al controllo di gestione e redazione del bilancio di esercizio, all’elaborazione dati e dei sistemi informativi, nonché alla commercializzazione ed alla conclusione
di contratti relativi ai servizi ed ai prodotti offerti dal titolare.

Al titolare potrete rivolgerVi al fine di esercitare i diritti di cui all'art. 7, d. Igs 196/2003 ed in particolare:

(a) richiedere conferma dell’esistenza o meno dei dati personali che Vi riguardano;

(b) richiedere cancellazione, trasformazione in forma anonima o blocco dei dati trattati in violazione di legge;

(c) richiedere aggiornamento, rettificazione, e se ritenuta necessaria, integrazione dei dati da noi trattati;

(d) opporsi, in tutto od in parte, per motivi legittimi, al trattamento dei dati personali che Vi riguardano;

(e) opporsi al trattamento dei dati per fini di comunicazione commerciale interattiva e invio di informazioni commerciali e pubblicitarie.

Inoltre, potrete richiedere elenco completo ed aggiornato dei responsabili del trattamento.

»

e di un ambulatorio mobile

in tutte le varie fasi della malattia.
affetti da leucemie, linfomi e mieloma

vicina agli ammalati e ai loro famigliari, aiutandoli
sia moralmente che economicamente
con il coinvolgimento di personale specializzato

conTriBuisct ANCHE TU
A fFINANZIARE | NOSTRI PROGETTI!
e i loro accompagnatori che risiedonono lontano dal CRO di Aviano
* Supporto finanziario e psicologico alle famiglie di pazienti
* Erogazione di contributi economici per la ricerca agli ospedali

Donazione in comodato d'uso di due autovetture per Assistenza Domiciliare
presso il reparto di Pediatria dell'Ospedale di Pordenone e a domicilio

* Progetto Cjasa Nuta Mangina Lama: una casa che ospita gratuitamente i malati
 Trasporto malati da e per gli ospedali e centri di cura specializzati con auto AIL
* Acquisto di materiale e apparecchiature per gli ospedali del nostro territorio
* Finanziamento del Progetto Assistenza Domiciliare Pediatrica Pordenonese
* Organizzazione di eventi di sensibilizzazione sulla tematica della leucemia
* Partecipazione al Progetto di Studio GIMEMA coordinato dall’AIL nazionale
+ Sostegno a casa di genitori con bambini che necessitano di assistenza H24

con tre infermieri specializza e un educatore finanziati dall'AlL di Pordenone

(43

La nostra organizzazione come obiettivo principale si propone di essere

* Sostegno economico al reparto di Ematologia dell'ospedale di Udine e del Burlo di Trieste
* Sostegno dei costi di una psicologa, fisioterapista e di quattro infermieri specializzati



NUoVO cafendatie AIL DI PORDENONE

Vi presentiamo il nuovo calendario AIL di Pordenone con le immagini dei nostri volontari,
parte attiva nelle piazze durante le manifestazioni nazionali. Contattateci se interessati!

Pordenone

ASSOCIAZIONE ITALIANA
CONTRO LEUCEMIE
LINFOMI E MIELOMA

@ info@ailpordenone.com @ www.ailpordenone.com @ 335 5650379 ﬂ ailsezionepordenone ‘@. ailpordenone
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Adicembre 2023

Grandissima partecipazione di soci, familiari
amici e autorita domenica 26 febbraio al ri-
storante Adriatico di Chions (PN) per il con-
sueto pranzo sociale dell’AlL di Pordenone
che ogni anno ripropone un momento di
sentita e partecipatissima adesione e con-
divisione. Infatti, ben 260 adesioni hanno ri-
empito il locale in ogni ordine di posti tanta
€ stata, come non mai, la voglia di ritrovar-
si e di festeggiare una crescita e una realta
di fatto che si pone senza ombra di dubbio
come una delle associazioni di solidarieta
pil costanti e partecipative nel territorio del-
la provincia pordenonese. Il Presidente Ail
Pordenone Aristide Colombera ha aperto il
pranzo conisentiti e sinceri ringraziamenti e
presentando assieme al Responsabile della
Comunicazione Stefano Boscariol Il Ministro
delle Relazioni con il Parlamento Luca Ciria-
ni al quale hanno fatto seguito gli interventi
dell’ ing.Fabio Roncadini per il CentoMedico
Torre ( stipulata una convenzione con i soci
di Ail Pordenone ) ,il Direttore del Pordeno-
ne Calcio Lucia Buna,( consegna della ma-
glia ufficiale del Pordenone con il numero
23 stampato a significare gli anni della atti-
vita di AIL) la Consigliera Comunale Cristina
Amirante in rappresentanza del Sindaco Ales-
sandro Ciriani di Pordenone, il Sindaco di Sacile
Carlo Spagnol, il dottor. Roberto Dall’ Amico
(primario Pediatria Ospedale di Pordenone) la

Pranzo sociale 2023

dott.ssa Anna Ermacora assieme al dott. Toniz-
z0 del reparto di Medicina Generale ed Emato-
logia e anche il dott. Maurizio Rupolo del Cro di
Aviano. Tante altre autorita hanno voluto pre-
senziare a questo fondamentale momento an-
nuale di Ail che serve anche per informare sui
lavori fatti e in corso d’opera. La magica atmo-
sfera che ha potuto anche godere di un breve
spazio partecipativo del duomo comico | PAPU
ha visto al termine del pranzo il classico taglio
della torta con tutto il Consiglio AlL a raccolta.
Non & mancata la richiestissima lotteria con in
palio le Uova Pasquali. A conclusione nella ge-
nerale e concreta soddisfazione di condivisione
€ emersa la solida convinzione e prospettica vi-
sione di un AlL di Pordenone che con costanza,
passione, competenza ha toccato le corde el
cuore riuscendo finalmente a mettere inluce e

a informare cid che quotidianamente avvie-
ne da 23 anni.




AlL di Pordenone incontra

gli assessori del comune di Cordenons

Venerdi 10 marzo il presidente Aristide Colom-
bera e il vicepresidente William De Bona hanno
incontrato nella sede del Comune di Cordenons
gli assessori Loris Zancai ved. Mucignat (cultura
e istruzione) e Silvia De Piero (politiche sociali).
Aristide e William hanno raccontato dei molte-
plici progetti che A.l.L. Pordenone sostiene da
tempo, in particolare I’Assistenza Domiciliare
Pediatrica dell’ospedale Santa Maria degli An-
geli di Pordenone, la gestione degli apparta-
menti della Ciasa Nuta Mangina Lama di Marsure che ospitano gli ammalati in cura al CRO di
Aviano e del servizio di trasporto per i pazienti in terapia grazie al volontariato di numerosi
autisti; gli assessori Zancai e De Piero hanno ascoltato con attenzione e posto domande per
approfondire 'operato di A.l.L. nella provincia. Si € parlato anche della possibilita di orga-
nizzare un evento di raccolta fondi nel comune di Cordenons, gli assessori hanno dato
la piena disponibilita e sostegno alla proposta di A.l.L. Aristide e William sentitamente
ringraziano.

Fontanafredda - Stadio Tognon, 8 aprile
In occasione dell'incontro casalingo fra il
Pordenone Calcio e la Pro Vercelli valevo-
le per il terz' ultimo turno del Campionato
di Serie C nazionale il Presidente AIL Por-
denone, parte del Consiglio direttivo AlL e
alcuni soci sono stati presenti alla partita.
Il tutto accompagnato da uno striscione
AIL appeso di fronte alla Tribuna Centra-
le nel settore ospiti e prima dell'inizio con
un annuncio proveniente direttamente
dalla postazione stampa che annunciava
la presenza e richiamava all' attenzione i
presenti assieme all' associazione autistici

trava nella gentile disponibilita concessa
dal Presidente Mauro Lovisa e dal Diretto-

AlL e Pordenone Calcio

pordenonese. Prima del fischio di inizio il
Presidente accompagnato dal Referente
Comunicazione AlL di Pordenone ha avuto
modo di intrattenersi presso I'area Hospi-
tality con le diverse autorita istituzionali e
personaggi dello sport provinciale portan-
do cosi il messaggio di solidarieta anche al
mondo sportivo direttamente. Il tutto rien-
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re Generale Lucia Buna, nata da alcuni mesi
e che rientra nelle attivita volontarie e gra-
tuite della societa calcistica pordenonese
non solo per richiamare piu appassionati
allo stadio ma anche per lanciare un mes-
saggio di vicinanza alle varie associazioni e
persone che volontariamente si adopera-
no per il bene comune e il prossimo.

Ranid Licembre 2023

Donazione
a favore di AlL

Godega di Sant’Urbano (TV) - Villa Pera,
15 aprile In occasione del suo compleanno
Michael J. ha organizzato un momento di
convivialita e amicizia presso Villa Pera di
Godega S. Urbano e ha chiesto ai suoi nume-
rosi ospiti ,amici invitati di indirizzare even-
tuali doni e regali in una donazione libera
a favore dell’AlL di Pordenone (presente il
presidente Aristide Colombera). Al termine
della riuscitissima iniziativa apprezzata e fe-
steggiatia dai presenti con una numerosa
partecipazione sono stati raccolti ben Euro
2.440,00. Grande soddisfazione e sinceri rin-
graziamenti da parte di tutti ma soprattutto
anche un particolare sentimento di solido
riconoscimento & stato espresso dal nostro
presidente a tutti i presenti oltre al festeg-
giato di turno da anni sempre vicino alla soli-
darieta conifatti e le diverse idee.

Aicendre 2023 A

N

477 B

Gelateria solidale [

Cordovado, 25 -26 marzo Una iniziativa solidale
quella dei titolari della Gelateria delle Emozioni
di Cordovado, che hanno cosi voluto sottoline-
are I'importanza del contribuito dell’AIL di Por-
denone per la disponibilita e I'impegno dedicati
quotidianamente a un mondo fatto di persone
meno fortunate e che vanno sostenute in tan-
ti modi. Infatti durante il week end della Cam-
pagna Nazionale delle Uova Pasquali (22,23,24
Marzo) e fino ad esaurimento scorte la gelateria,
reduce dal successo della Giornata Europea del
Gelato Artigianale ,in cambio di un piccolo con-
tributo ha distribuito due gusti di gelato il Regi-
na di Rose e Apfelstrudel del #gelatoday. Anche
aloro sono andatii sinceri e vicini ringraziamenti
del Presidente AIL a nome di tutto il direttivo e
dei soci.
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Momento conviviale con i Papu

Bavaroi di Orsago (TV), 20 aprile Serata di
grande amicizia e sana allegria quella vissu-
ta alla Frasca di Bavaroi. Per ’occasione PAIL
di Pordenone ha voluto offrire al famoso e
conosciutissimo duo comico pordenone-
se una cena alla presenza di una numerosa
rappresentanza del Consiglio e dei soci AlL.
Il presidente Aristide Colombera ha inoltre
sottolineato il profondo senso di gratitudine
e stima nei confronti di Andrea Appi e Ra-
miro Besa proprio per la loro vicina parteci-
pazione e condivisione alle varie iniziative e
progetti riguardanti la solidarieta associativa
pordenonese. Infattianchelaloro promozio-
nale comunicazione e informazione durante
le varie campagne nazionali AIL hanno ulte-
riormente aiutato e contribuito ad aumenta-
re la raccolta fondi. Naturalmente oltre alla
piacevole degustazione dei piatti della Fra-
sca non poteva mancare uno spazio da loro
occupato con uno dei tanti simpaticissimi ed
esilaranti momenti comici di grande atten-
zione e divertimento.

“Marchetto’s 4

Fishing Cup”

La Marchetto’s F.C. nasce come memorial
di Nonno Ugo e Sergio Nadal, persona di
riferimento per la frazione di San Giovan-
ni del Tempio, Sono giunto alla 4%edizione
con 48 iscritti per le due categorie. Catego-
ria ragazzi: vinta da Lorenzo Vallas, 2° Dez-
zan Leonardo e 3° Tommaso Ruffato (sono
stati comunque premiati tuti i ragazzi che
hanno partecipato); Categoria Adulti ha
Vinto Pizzutti Fabrizio, 2° Tomasella Bruno
e 3° Canzian Marco. Grazie a questa inizia-
tiva sono stati donati all’AlL di Pordenone
600,00 Euro.
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Aspettando la Festa del Vino 2023

L’edizione 2023 di “Aspettando la festa del Vino” , ha avuto una grandissima partecipazione. L’associa-
zione Festa del Vino di San Cassiano ormai da qualche anno organizza questa manifestazione a scopo
benefico. Una serata dove si mangia, si beve e si fa beneficienza.

Grazie ad una numerosa partecipazione quest’anno la Festa del Vino ha donato ad AIL Pordenone la
somma di € 4.415.

Le associazioni che hanno partecipato a tale manifestazione e I’hanno resa possibile sono:

Pro loco Ghirano, Sagra San Michele di Sacile, Associazione Festa del Vino, Pro loco Portobuffolé,
Associazione Festeggiamenti Maron, Gruppo Alpini Brugnera, Pro loco Brugnera in festa, Polisportiva
Tamai. E le cantine: Bessich Wines, Rivecoldefer, Borgo Veritas, Cantine F.lli Padovan.

Evento al Borgo Vistorta

Sacile, 10 settembre Gli amici di Vistorta si sono
riuniti sotto la barchessa di Villa Brandolini D’Ad-
da per festeggiare i 150 anni del Borgo. Grazie
al Conte Brandino Brandolini che ha messo a di-
sposizione la Barchessa, ai volontari che hanno
organizzato e grazie ai tanti partecipanti, circa
400 persone. E I’ennesimo esempio di un mon-
do ricco di attenzioni e solidarieta nei confronti
della oramai riconosciuta e stimata AIL di Por-
denone che continua ad essere al centro delle
attenzioni di tutti coloro che organizzano delle
manifestazioni o eventi conil proposito di dona-
re e di finanziare i progetti e gli impegni di que-
sta piu che ventennale associazione.

AT e
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Asta del formaggi

a favore di AlL

Fiaschetti di Caneva (PN), 30 aprile

In occasione delle iniziative e festeggiamen-
ti del tanto atteso e storico appuntamento
con il “Maggio Fiaschettano” fra i tanti mo-
menti in calendario non &€ mancato quello
con la nostra associazione per la classica e
accattivante “Asta dei formaggi” con tanti
interessati e solidali protagonisti con il mon-
do riguardante I'ematologia , i suoi pazienti
e familiari. Ebbene con un proponente e pre-
parato speaker come il Sindaco di Caneva
Dino Salatin capace di attirare I' attenzione
e il senso umano e civico del gesto e grazie
alla generosa comprensione delle perso-
ne presenti, I’AlL di Pordenone ha ricevuto
dall'asta dei formaggi circa 750, 00 euro che
uniti ad altre offerte effettuate a mezzo bu-
ste durante la mattinata dai vari espositori
sono arrivati a un totale sommato di circa
1.400,00 euro. Un grazie di cuore a Roberto
Stinat Presidente della Sagra di Fiaschetti
vero deus ex machina di questa e altre pro-
poste di intrattenimento e socialita.

Gradlte molto le presenze ma anche il loro contributo dato all'asta dell'Onorevole Vannia
Gava, membro della Camera dei Deputati, del Senatore Marco Dreosto e del Consigliere

del Comune di Pordenone Mauro Tavella.

I

Torneo di burraco AlL VE

AlL Pordenone torna vincitrice dal torneo di Bur-
raco per AlL Venezia. Nella bellissima villa Wid-
mann di Mira, Leda, Graziella, Roberto, Loreda-
na, Annarosa e Ada sono riusciti a strappare un
premio nel bel pomeriggio passato insieme.

ASD Cavolano:
Memorial Simone

Lo sport va oltre le barriere, le difficolta e
unisce gli uomini nelle sfide di ogni giorno.
Che sia una vasca, un parquet o un pra-
to verde non conta: so che al mio fianco ci
sara qualcuno sul quale posso contare. Un
grazie a ASD Cavolano Calcio e AIL Pordeno-
ne, alle sezioni donatori di Sacile, ai dirigen-
ti e ai volontari di tutte queste associazioni
per questa bellissima iniziativa benefica e di
sensibilizzazione in memoria del caro Simo-
ne, patrocinata dal Comune di Sacile. Come
detto dalla Nazionale “‘La Mitica — Nazionale
Ragazzi Guariti Dalla Leucemia”. <<Manca
veramente poco>>, per questo lo sforzo di
tutti noi deve essere rivolto al supporto e
alla ricerca. Grazie a questa iniziativa, sono
stati donati ad AIL 2300 euro.

dicembne 2073 7T

ws

Sezione di Pordenane

32



Concorso “Dona la tua ideal”

a Monfalcone

In data 7 giugno, presso il Teatro Comunale di
Monfalcone, si & svolta la cerimonia conclusiva
della prima edizione del Progetto/Concorso “Dona
la tua idea!”. Il Progetto, pensato per coinvolge-
re bambini e ragazzi sul tema del dono nell’ambi-
to delle malattie oncoematologiche, e rivolto alle
classi quinte della scuola primaria e a tutte le classi
della secondaria di | e Il grado della regione FVG, &
stato promosso dalle tre sezioni AIL ODV regionali
(Udine-Gorizia, Pordenone e Trieste) con la parte-
cipazione dell’APS Vanessa “Un ponte per la Vita
e la solidarieta”. Durante la cerimonia sono state
premiate le tre classi che si sono distinte per la si-
gnificativita e originalita nella creazione di un gioco
sul tema della donazione: la classe 5°C della scuola
primaria G. Marconi di Fontanafredda, la classe 5B
della scuola primaria G. Garibaldi di Fiumicello Vil-
la Vicentina, e le classi 5"A-B della scuola primaria

A. Cuzzi di Monfalcone. Tutte le classi partecipanti
hanno ricevuto dei gadget ricordo del Progetto e
un attestato diringraziamento per aver donato del-
le idee preziose a favore della ricerca e dei malati
onco-ematologici. Inoltre, le classi vincitrici hanno
ricevuto in premio la possibilita di donare, aloro vol-
ta, e con le loro mani, una somma in denaro messa
a disposizione dalle tre sezioni AlL, rispettivamente
a: Oncologia Medica e dei Tumori Immunocorrela-
ti del CRO di Aviano, Clinica Ematologica ASUFC di
Udine, UCO Ematologia ASUCI di Trieste. Durante
la cerimonia, a ricevere il premio sono intervenuti
il Dr Davide Griguolo da Trieste, la Dr.ssa Eleonora
Toffoletti da Udine e il Dr. Pietro Bulian da Aviano
(PN). Trail mese diagosto e il mese di settembre di
quest’anno sara inviata a tutte le scuole della regio-
ne la lettera con i dettagli della seconda edizione
del Progetto/Concorso.

Pasiano di Pordenone, 15 maggio Nuovo ap-
puntamento con la formazione ai volontari AIL
dell’area di Pasiano di Pordenone, con la profes-
sionalita delle psicologhe Giulia Mariutti e Arian-
na Pezzutto e con la presenza di Aristide Colom-
bera e William De Bona. Il tema del “dono” e del
donarsi e stato nuovamente al centro del dialo-
go, la condivisione di esperienze, le motivazioni
e la voglia di fare di piu e farlo meglio hanno ar-
ricchito la piacevole ed intensa serata.

Donazione dal club “Inner Wheel”

Pordenone, 31 maggio Rinnovato incontro con il club di Pordenone Inner Wheel, con la presidente
Anna Paggiaro Tallon e la rappresentanza di A.l.L. Pordenone con William e Fabio. Parte dei proventi
della donazione, racconta Anna Paggiaro Tallon, derivano dalla pubblicazione del bellissimo libro “I
Pastori Raccontano...”, scritto e curato dalla socia Adelaide Fonte Missineo, libro sul presepe, la sua
storia e curiosita. Anna Paggiaro Tallon e socie, hanno voluto essere nuovamente al fianco di A.l.L. con
una donazione di 500 euro a sostegno del progetto Assistenza Domiciliare Pediatrica dell’ospedale di
Pordenone. Grazie di cuore al club Inner Wheel.

Roma, 24 giugno Resoconto: Inizio ore 11.00 con
apertura e ringraziamenti del Presidente Toro
per il lavoro svolto dalle sezioni. Bilancio 2022
approvato con utile di circa 1.200.000 €, divisibi-
le in supporto cure domiciliari, aiuto per case ail,
campagne pubblicitarie. Rinnovo dei presiden-
ti delle regioni, con ballottaggio per la toscana
(due candidati), votato singolarmente, invece
tutte le altre regioni avevano un solo candidato
che é stato eletto. Rinnovo del CDA Nazionale.
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Polcenigo, 11 giugno Momento di grande
importanza per la sezione pordenonese di AlL.
La presenza di Giuseppe Toro quale Presidente
Nazionale AIL e valso come occasione speciale
per incontrare il Consiglio AIL di Pordenone e al-
cune dei soci e collaboratori. Durante la convivia-
le presenza che é stata preceduta da una visita
turistica alla cittadina liventina , si € approfittato
per sviluppare un costruttivo confronto e getta-
re le basi dei prossimi progetti e obiettivi oltre a
tracciare uno stato dell' arte della locale sezione
pordenonese. Presente anche, in rappresentan-
za del Sindaco di Sacile Carlo Spagnol, I'assessore
Spagnol Ruggero e per la parte sanitaria la dotto-
ressa Anna Ermacora.
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Incontro con il presidente nazionale AlL

Donazione a favore di AlL

Febbraio 2023 Arianna Ugolin (al centro nella
foto) ha raggiunto il traguardo della pensione e
ha voluto festeggiare con i propri cari e con gli
amici; Arianna ha voluto che la sua festa fosse
anche I'occasione di sostenere le famiglie segui-
te dal’ADP di Pordenone, ha quindi proposto
agli invitati la raccolta di denaro da donare ad
AIL per sostenere il progetto “moduli respiro”.
La somma raccolta e donata e di 2500 Euro.
Ancora una volta un sentito ringraziamento da
AlL e dalle famiglie che usufruiscono del servizio
di respiro.

Revid Aicembre 2023

2° Memorial Francesco Manuedda

Stadio di Porcia, 28 maggio “Aviano calcio” lancia
I’amichevole sfida alla Liventina San Odorico, alla
polisportiva Tamai e alla ASD Torre in un quadran-
golare della categoria esordienti. [l motivo dell’in-
contro ericordare Francesco Manuedda attraverso
una passione comune, un momento di condivisio-
ne e la voglia di ricordare. Importante e sentita la
partecipazione, tra gli invitati Michela Manuedda,
mamma di Francesco, la dottoressa Monica Minet-
to dell’ADP di Pordenone, il presidente di Aviano
calcio Elio Merlo ed Aristide Colombera e William
De Bona a rappresentare la sezione di Pordenone
di AIL. Il memorial e stato anche occasione per una

raccolta fondi interamente donata ad AlL per il sostegno al finanziamento del progetto “moduli re-
spiro”, la quota raccolta e stata di 2470 Euro. AlL ringrazia tutti coloro che si sono prodigati alla crea-
zione e alla riuscita dell’evento, con un grazie particolare a Monica Del Maschio.

Donazione

APS Spinning Club

Grazie al presidente dell'Associazio-
ne A.P.S. Spinning Club di Sacile,
Lagni Giancarlo, il quale ha donato
alla nostra associazione euro 500 da
spendere in carburante per gli
autoveicoli ad uso di AIL di Pordenone.

Adicembre 2023
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Festa in ricordo di Angelo De Bona

Donazione ad AlL dall’associazione ASD Purliliese

12 Giugno L’associazione ASD Purliliese, rappresentata da Alberto Cozzarin, incontra Aristide Colom-
bera e William De Bona a Cordenons. Alberto ha voluto conoscere nel dettaglio il progetto di Assisten-
za Domiciliare Pediatrica, dell’ospedale Santa Maria degli Angeli di Pordenone, che AIL sostiene e,
insieme al suo team, contribuire con una donazione di 750 Euro. Grazie all’ASD Purliliese di sostenere
AlL e di aiutare quelle famiglie che vivono il disagio della malattia con i propri figli.

Al

A

ASSOCIAZIONE ITALIANA
CONTRO LE LEUCEMIE-LINFOMI E MIELOMA

Sabato 24 giugno, Lucia e William hanno voluto ricordare il figlio Angelo De Bona, nato il 21 giugno del
2018, organizzando I’ormai tradizionale festa di compleanno nel giardino di casa a Cordenons. Anche
quest’anno, molti amici si sono stretti attorno ai genitori, vivendo ancora una volta momenti intensi
e di grande emozione. Come da tradizione, la festa ha avuto lo scopo di raccogliere fondi a sostegno
del progetto AIL sui “Moduli di respiro” gestito dall’Assistenza Domiciliare Pediatrica dell’ospedale di
Pordenone, assistenza che & stata vicina anche al figlio Angelo. La somma raccolta e devoluta ad AlL
€ di 1700 Euro. Un ringraziamento speciale a tutti i partecipanti per la loro vicinanza, il loro calore e la
loro grande generosita.

Riconoscimento

a Flavio Frozza

San Vito al Tagliamento, 6 luglio Si € svolta presso
la Sala Consiliare del Comune di San Vito al Taglia-
mento la cerimonia di riconoscimento ad opera di
AIL Pordenone per la grande opera e dedizione
prestate da Flavio Frozza, gia Vice Presidente AlL
Pordenone e storico fondatore, vero faro di rife-
rimento non solo per la sezione pordenonese ma
per I'intero mandamento sanvitese e territori limi-
trofi. In una Sala Consiliare gremitissima, un calore
e sincero applauso ha accolto 'ingresso di Flavo
Frozza che haringraziato tutti per la vicina e nume-
rosa presenza avvalorata dalla partecipazione di
un Gruppo Alpini della sezione locale. Sono interve-
nuti nel’omaggiare ed evidenziare le innumerevoli
gesta e impegno del festeggiato i rappresentanti
dell’AlL di Pordenone (Presidente Aristide Colom-
bera) della SOMSI, nonché il sindaco di San Vito al
Tagliamento Alberto Bernava, i quali, oltre a espor-
re pensieri di grande riconoscimento e stima, han-
no donato una targa ricordo. Non sono mancati i
riconoscimenti floreali alla moglie di Flavio Frozza
da tutti riconosciuta come degna, affettuosa com-
pagna ma anche vera e fondamentale artefice del-
le positive e solidali azioni di un inossidabile Flavio
che si e ripromesso di non chiudere cosi la sua
fervida e tenace dedizione per AIL Pordenone.



Festa delle Famiglie

Insieme 2023

Aviano - Madonna del Monte, 9 luglio Come da
felice e attesa consuetudine anche quest'anno la
storica iniziativa di AIL Pordenone come ogni luglio
ha avuto il meritato seguito e successo. Nato an-
che per ricordare la intramontabile figura di Bruno
Ros, I'appuntamento e stato ideato per raccogliere
le innumerevoli famiglie che ruotano e si prestano
per l'associazione di volontariato pordenonese.
Nel contempo pure per condividere in un clima di
assoluta serenita ma soprattutto in una location
come quella del Santuario di Madonna del Monte
che offre una soluzione logistica di grande apertu-
ra e comodita in un contesto non solo religioso ma
pure naturalistico di fondamentale importanza in
una stagione come quella estiva ,usufruendo di un
porticato ampio e protetto. Preceduto dalla santa
messa il pranzo ha avuto I'onore di poter ospitare
fra gli altri anche la dott.ssa Mariagrazia Michieli
del CRO di Aviano e i sindaci di Sacile Carlo Spagnol
e di Aviano Paolo Tassan Zanin. Mentre la dott.
ssa Michieli ha presentato il nuovo progetto di te-
lemedicina in accordo e soprattutto finanziato da
AIL Pordenone, i sindaci intervenuti (due dei 52 che
rappresentano i Comuni interessati da AlL) hanno
lodato il grandissimo operato e I'impegno dei vo-
lontari. C'e stato anche un momento in cui il Vice
Presidente William De Bona e il Presidente Aristide
Colombera hanno relazionato su un altro importan-
te progetto da tempo nelle corde dell'associazione
pordenonese, vale a dire i Moduli di Respiro con la
testimonianza della psicologa Giulia Mariutti. Dopo
il pranzo non € mancata la classica lotteria con nu-
merosi e vari premi.

- Famiglie Insieme
i RUNO sei sempre con noi..

Venerdi 14 luglio ha avuto luogo
un’iniziativa musicale al Teatro Aldo Moro

della nostra as

raccolta pari a 729, 55 euro..

Torneo Burraco
Cantina Bessich
Azienda Agricola
Bessich, 4 agosto
Grande entusiasmo
al torneo di burra-
co presso Cantina
Bessich. Venti tavoli
€ 1200 € che an-
dranno a finanziare
i progetti che AIL
di Pordenone ha

in corso. Un grazie
soprattutto alle no-
stre volontarie per il
fantastico buffet!

Adicembre 2023

Le nosire manifestazioni estive

di Cordenons a favore
sociazione con una somma

Anguriata solidale pro AIL angurie e meloni di
produzione dei fratelli Ros ai quali va un sentito
grazie, con |'occasione sono stati raccolti 400.00€
che verranno utilizzati per i progetti AlL.

Un ringraziamento va anche ai numerosi
commensali per il loro contributo.
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Sorridiamo con AlL

Sacile, 9 ottobre Ancora una volta in pochi gior-

ni il palcoscenico del Teatro Zancanaro di Sacile Eresentano

ha vissuto un’ altra pagina di interesse e spet- “SORR/D/AMO con AlL”
tacolo. Questa volta & stata la nostra associa- Sera '_:.-namlmhfnzmur
zione a proporre un esclusivo appuntamento di '

cabaret con finalita puramente di solidarieta e di L.mpdl 9 ottohre )03 s ore 21:00

raccolta fondi. Hanno entusiasmato e divertito Htedpecg ' o &
la numerosa platea comici e cabarettisti prove- '
nienti da Zelig e altri noti programmi televisivi.
Introdotti con appassionato coinvolgimento e
consumata ironia Steve Vogogna ha di volta in
volta accompagnato in scena Marco Della Noce,
Claudio Batta e Stefano Chiodaroli che per quasi
due ore hanno portato alla luce alcuni dei loro
momenti che li hanno resi famosi al numeroso
pubblico dei media video ma anche con delle pia-
cevoli novita. Prima dell’inizio dello spettacolo
un breve e sentito video haricordato la tragedia
del Vajont con intensa condivisione del pubblico
presente. Hanno fatto gli onori di casa fra gli al-
triil sindaco di Sacile Carlo Spagnol, il consigliere
regionale Lucia Buna, il vicepresidente di Banca

360 Lino Mian, il presidente AIL di Pordenone Aristide Colombera, il quale ha poi messo in luce la figura

e presenza della dott.ssa Mariagrazia Michieli (CRO di Aviano), da anni persona di fiducia e riferimento rde : 6ASrORIpn =
per ’AlL di Pordenone. Quest’ultima, assieme a due sue collaboratrici e in qualita di responsabile, haiil- . ww«merclgum dankiez

lustrato il progetto di “Teleriabilitazione”, una vera e propria novita nel mondo delle cure domiciliari.
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Ripaite b Campagma Usvay

Pordenone, 28 marzo Non si esaurisce mai

I'opera di solidarieta e impegno della sezio-

ne AlL di Pordenone. Anche in questa edizio-

ne 2023 terminate le date calendarizzate dai

AIL Nazionale che hanno nuovamente de-

cretato un successo crescente di acquisti e

donazioni. presso le innumerevoli postazio-

niin tutta la provincia di Pordenone, l'iniziati-

va per AlL Pordenone (come oramai avviene

da pit anni ) continua non pil nelle piazze

ma con sede presso la Sala Polifunzionale e

Magazzino in via San Giovanni del Tempio

15 a Sacile fino a qualche giorno prima della

Pasqua. Nelle settimane precedenti anche il

Mercato di Campagna Amica di Via Roma a

Pordenone aveva dato la propria disponibi-

lita come non si possono non menzionare i

tantissimi esercenti della provincia pordeno-

nese che hanno voluto mettere a disposizione i loro spazi interni per le Uova Pasquali grandi.
Grande soddisfazione da parte di tanti volontari e di tutti coloro che da sempre siimpegnano
e si prodigano per ottenere i migliori e maggiori risultati che hanno come chiaro e trasparente
obiettivo il contributo per il sostentamento di chi € meno fortunato. Parole e pensieri di since-
ro ringraziamento e gratitudine da parte del Presidente Aristide Colombera e di tutto il Consi-
glio AIL onorati e orgogliosi di poter contare su queste persone e gioco di squadra.
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' Buona Pasqua a Tutti

Dalla pagina precedente: il salone “Stefano’” a S.
Vito, le pizzerie “Divino” a S. Vito e ”Da Mario” a Ma-
niago, la pizzeria “Abruzzese” a PN e la palestra “Fit-
ness for me”, Caffé Diemme, il negozio “Piu Sport” a
Sacile, il bar “Cimon’’ a Piancavallo, il bar “Daniel” a
S. Giovanni al Tempio (Sacile), “Jaja Caffe”, la pal-
estra “Melody Fit”, 'uovo alla Festa del Vino a San
Cassiano, I’edicola “Biscontin” a PN, “Moto Albatros”
Sacile, “Agora Spa” a Sacile, “Manuale di idee” a
Tamai, “llenia Style Hair” a S. Giovanni di Livenza, la
cartoleria “Minatelli” a Polcenigo, mentre le ultime
due foto sono della SOMSI di S. Vito.
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Qui accanto,
il vincitore
dell'uovo della
pizzeria “Di-
vino” di San
Vito ha deciso
di donarlo

alla Pediatra
dell'ospedale di
Pordenone.

Da sinistra,

le postazioni di
Fagnigola

di Azzano X,
Barbeano

e del Centro
Commerciale

“] salici” di Sacile.

Aicembre 2023

]
]
L
u
5

w4

Sezione di Pordenane

Dain alto a sinistra,
la postazioni di:
Caneva, Cavolano,
Cecchini di Pasiano,
Vigonovo

e Fontanafredda,
Pordenone

(Chiesa della Madonna
delle Grazie e centro),

e infine Cordovado.
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Dain alto

a sinistra,

la postazioni di:
Sacile,

Porcia,

Visinale e

Pasiano,

Ass. del Fante

di

Spilimbergo,
Tamai di Brugnera,
Roveredo in Piano,
S. Vito al Tag.to.

Aicembre 2023

Dain alto

a sinistra,

la postazioni di:
Zoppola (3),
Valvasone-Arzene,
Sedrano,
Toppo,

Erto,

Travesio,
Tauriano,
Lestans.
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CONTRIBUISCI A COMPORRE |

QUESTO PERIODICO!
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Non lasciare che
una leucemia spezzi
il mio sogno.
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