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Leucemia mieloide cronica, ricerca ELMA-Novartis Italia: solo 1
paziente su 3 si sente a proprio agio nel fare domande all’ematologo

La ricerca ELMA Research promossa da Novartis ltalia evidenzia le difficolta delle persone con
leucemia mieloide cronica nel comunicare con 'ematologo e nel partecipare alle decisioni tera-
peutiche, sottolineando I'importanza di raccogliere e valorizzare il vissuto del paziente

olo una persona su tre con leucemia mie-
S loide cronica (LMC) si sente completa-
mente a proprio agio nel porre domande
all’'ematologo. Quattro pazienti su dieci si
sentono inoltre poco coinvolti nelle decisioni tera-
peutiche e solo il 30% tiene abitualmente traccia
dei cambiamenti legati alla malattia.
E quanto emerge da una ricerca di ELMA Rese-
arch sui bisogni di comunicazione delle persone
che convivono con la LMC, promossa da Novartis
Italia. | dati evidenziano come 'empowerment del
paziente rappresenti ancora una sfida aperta, so-
prattutto sul fronte della comunicazione con lo spe-
cialista e della partecipazione al percorso di cura.
A questa dimensione si aggiunge I'impatto della
malattia e del trattamento sulla vita quotidiana. Una
seconda indagine nazionale sui bisogni insoddi-
sfatti e sulla qualita della vita nella leucemia mie-
loide cronica, condotta attraverso [
Patient-Reported Outcomes (PROs), ha approfon-
dito il vissuto fisico, psicologico ed emotivo delle
persone con questa patologia: il 73% dei parteci-
panti ha riferito stanchezza cronica, il 65% affatica-
mento o debolezza e il 59% dolori muscolari.
Considerate insieme, le due ricerche restituiscono
una fotografia che mette in relazione due aspetti
della convivenza con la LMC: da una parte la ca-
pacita dei pazienti di comprendere, monitorare e
gestire la malattia, dall’altra I'impatto che la patolo-
gia e il trattamento continuano ad avere sulla quo-
tidianita.

L’epidemiologia della LMC

La leucemia mieloide cronica rappresenta circa |l
15-20% delle leucemie e in ltalia ha un’incidenza
di 1-2 nuovi casi ogni 100.000 persone I'anno. Si
manifesta prevalentemente in eta adulta e avan-

zata e, nei
Paesi occi-
dentali, l'eta
mediana alla
diagnosi € di
circa 57 anni.
La possibilita
di convivere a
lungo con la
malattia porta
in primo
piano la so-
stenibilita del
percorso terapeutico, la tollerabilita e gli aspetti che
incidono sulla quotidianita.

“Oggi l'efficacia nella LMC si misura nel tempo
ossia raggiungere e mantenere una risposta ade-
guata, preservando nel lungo periodo il risultato te-
rapeutico — spiega Elisabetta Abruzzese,
Ematologa, Ospedale Sant’Eugenio, Universita di
Roma Tor Vergata, ASL Roma 2 — In una malattia
che pud accompagnare la persona per molti anni,
la tollerabilita del trattamento e gli effetti collaterali
diventano elementi rilevanti della gestione clinica.
L'obiettivo &€ mantenere il controllo della malattia at-
traverso un percorso che possa essere seguito nel
tempo e adattato non solo alle condizioni cliniche,
ma anche ai bisogni, alle priorita e agli obiettivi di
vita della persona, che possono cambiare nelle di-
verse fasi della vita”.

Misurare la qualita della vita. | Patient-Reported
Outcomes

A rendere misurabile la dimensione della qualita di
vita contribuiscono proprio i Patient-Reported Out-
comes (PROs), informazioni su sintomi, funziona-
mento e stato di salute riferite direttamente dalle
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persone che convivono con la patologia.
L'indagine su bisogni insoddisfatti e impatto sulla
qualita della vita nella LMC evidenzia, infatti, che
circa il 26% dei pazienti valuta negativamente la
propria qualita di vita, con un impatto piu marcato
nelle fasi terapeutiche avanzate. | Patient-Reported
Outcomes permettono di intercettare questi aspetti
e di integrarli nella valutazione clinica, contri-
buendo a una presa in carico piu completa della
persona.

“Il racconto del paziente non &€ un complemento
narrativo alla visita: € una fonte di informazione cli-
nica — sottolinea Carmen Fava, Ematologa,
Azienda Ospedaliera Ordine Mauriziano di Torino,
Universita degli Studi di Torino- Per farlo emergere
non basta sempre chiedere genericamente “come
sta?”. Domande concrete sullo stato di salute in-
teso come stanchezza, qualita del sonno, dolore,
attivita quotidiane e stato emotivo, insieme a stru-
menti strutturati come i PROs, aiutano a collegare
'esperienza della persona ai dati clinici. Queste in-
formazioni possono supportare il counselling, il fol-
low-up e, quando necessario, la rivalutazione del
percorso terapeutico. Non sostituiscono il giudizio
del medico, ma rendono il dialogo piu completo e
le scelte piu coerenti con la situazione reale” .

Uno strumento digitale per raccogliere I'espe-
rienza del paziente

La raccolta strutturata dell’esperienza pud aiutare
a evitare che informazioni rilevanti vadano perdute
tra una visita e l'altra. In questa prospettiva si inse-
risce VITA LMC Tracker, lo strumento digitale pro-
mosso da Novartis Italia per supportare le persone
che convivono con la leucemia mieloide cronica nel

registrare nel tempo sintomi, qualita di vita e altri
aspetti del proprio vissuto quotidiano. Lo strumento
pud aiutare la persona a riconoscere eventuali
cambiamenti, organizzare le informazioni e prepa-
rare il confronto con lo specialista.

“Essere parte attiva nel proprio percorso di cura non
significa sostituirsi al medico né decidere da soli,
ma arrivare al confronto con domande, priorita e
aspettative che possano essere comprese e consi-
derate — afferma Felice Bombaci, Coordinatore na-
zionale del Gruppo Pazienti LMC di AIL -
Associazione Italiana contro le Leucemie, linfomi e
mieloma — Le associazioni aiutano a orientarsi tra
le fonti, offrono informazioni validate e confronto tra
pari, preparano le persone alla visita e le aiutano a
riconoscere cid che vale la pena riferire. Sono un
ponte verso la relazione con I'ematologo, non un’al-
ternativa. Una persona piu preparata pud formulare
domande piu precise e prendere parte al proprio
percorso di cura con maggiore consapevolezza”.
“La LMC & uno degli esempi piu significativi di
come il progresso scientifico abbia trasformato la
gestione di una malattia ematologica — conclude
Marco Rago, Medical Head Oncology di Novartis
Italia — Oggi andare oltre significa comprendere
anche I'evoluzione dei bisogni delle persone che
convivono a lungo con la patologia. Con VITALMC
Tracker vogliamo favorire una raccolta piu struttu-
rata del vissuto quotidiano e un dialogo piu com-
pleto con il clinico, nella convinzione che ricerca,
professionisti sanitari e associazioni possano lavo-
rare insieme per sostenere una partecipazione
sempre piu consapevole al percorso di cura”.

Tratto da quotidianosanita.it '

Leucemia linfatica cronica: scoperto il meccanismo della malattia.
Ora nuove prospettive di cura

Uno studio del’Ematologia dell’Universita di Perugia svela come il traffico di proteine
_allinterno della cellula contribuisca alla sopravvivenza delle cellule tumorali.
"E nella capacita di trasferire i risultati della ricerca dal laboratorio al letto del paziente
che si misura il vero valore dell'innovazione scientifica”

erugia, 16 settembre 2026 - La leucemia
P linfatica cronica, la forma piu frequente di

leucemia dell'adulto, continua a rivelare

aspetti ancora poco conosciuti della pro-
pria biologia. Un importante contributo alla com-
prensione dei meccanismi che sostengono la
malattia arriva da uno studio coordinato dal profes-
sor Paolo Sportoletti, docente della Sezione di
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Ematologia del Dipartimento di Medicina e Chirur-
gia dell'Universita degli Studi di Perugia, i cui risul-
tati sono stati pubblicati sulla prestigiosa rivista
scientifica internazionale HemaSphere. Lo studio
vede come primi autori la dottoressa Filomena De
Falco, ricercatrice di Ematologia, la dottoressa
Beatrice Del Papa e il dottor Daniele Sorcini, che
hanno contribuito in modo determinante alla realiz-



zazione della ricerca, sviluppata a partire da un'in-
tuizione scientifica della dott.ssa Emanuela Rosati.
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Importante scoperta

| ricercatori perugini hanno dimostrato, per la prima
volta, un meccanismo intracellulare finora scono-
sciuto. La cellula leucemica é infatti in grado di
sfruttare il proprio sistema di traffico interno, rego-
lato dalle proteine Rab, per mantenere attiva la via
di NOTCH1 e favorire cosi la sopravvivenza e la
resistenza delle cellule tumorali. Lo studio ha dimo-
strato che l'inibizione di queste proteine riduce I'at-
tivazione di NOTCH1 e induce la morte delle cellule
leucemiche. "Questa scoperta ci permette di com-
prendere meglio come le cellule leucemiche rie-
scano a mantenere attivi segnali indispensabili alla
loro sopravvivenza -sottolinea Sportoletti - L'identi-
ficazione del ruolo del traffico intracellulare apre
nuove prospettive per lo sviluppo di terapie piu se-
lettive per questa forma di leucemia". "l risultati ot-

tenuti evidenziano l'importanza di studiare non solo
le alterazioni genetiche, ma anche i processi intra-
cellulari che sostengono la crescita delle cellule tu-
morali", aggiunge De Falco. "Comprendere questi
meccanismi significa individuare nuove vulnerabi-
lita biologiche che potrebbero essere sfruttate in fu-
turo per sviluppare trattamenti sempre piu efficaci".
La ricerca si inserisce in un progetto quinquennale
sostenuto dalla Fondazione Airc per la ricerca sul
cancro con un finanziamento di 1,4 milioni di euro,
coordinato dal professor Sportoletti in qualita di
Principal Investigator. Il progetto, ancora in corso,
mira a identificare nuove vulnerabilita delle cellule
tumorali e a tradurre le scoperte biologiche in future
opportunita terapeutiche per i pazienti affetti da tu-
mori del sangue.

Dal laboratorio alle corsie dell'Ospedale

Il lavoro conferma ancora una volta la capacita
della Sezione di Ematologia dell’Universita degli
Studi di Perugia, oggi diretta dalla professoressa
Maria Paola Martelli, di coniugare ricerca di alto li-
vello, innovazione e ricadute concrete nella cura
dei pazienti con tumori del sangue. E proprio nella
capacita di trasferire i risultati della ricerca dal la-
boratorio al letto del paziente che si misura il vero
valore dell'innovazione scientifica. Un percorso che
rappresenta un elemento qualificante dell’offerta
dell’Azienda ospedaliera di Perugia e che contri-
buisce a consolidarne il ruolo di centro di eccel-
lenza, capace di integrare ricerca, alta
specializzazione e assistenza, offrendo ai pazienti
cure sempre piu avanzate e basate sulle piu recenti
evidenze scientifiche

Tratto da lanazione.it

L'ematologo Ladetto:
"Dalla ricerca nuove frontiere per la cura dei linfomi"

| professor Marco Ladetto, presidente

della Fondazione italiana linfomi (Fil) e

primario del reparto di Ematologia del-

l'ospedale di Alessandria, sottolinea i ri-
sultati raggiunti dalla ricerca per la cura di questo
specifico tumore del sangue: quest'anno sono stati
pubblicati sulla prestigiosa rivista medica "The
Lancet" due studi che fanno capo alla fondazione
dedicati a nuovi protocolli per le rare forme di lin-
foma mantellare e di linfoma primitivo del sistema
nervoso centrale.

Tratto da lastampa.it '
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