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SOCI



Il censimento 2023….PERCHÈ?

• Per iniziare un percorso di continua valorizzazione delle loro 
attività a livello territoriale e con le Istituzioni.

• Per capire il ruolo futuro delle Associazioni.

• Per continuare a delineare in maniera 
condivisa i criteri di accreditamento 
ai tavoli di lavoro istituzionali,
lavoro iniziato da Agenas (17 aprile 2023).

Associazioni oncologiche 
censite= 1.745



• Nel Codice del Terzo Settore non esiste tuttavia 
una formale indicazione alle Associazioni dei 
pazienti e caregiver.

• E non esistono precise definizioni di queste 
Associazioni, che oggi, in campo oncologico, hanno 
raggiunto una importanza notevole per la società 
civile e scientifica.



1.745

Associazioni oncologiche 
censite= 1.745



Distribuzione delle associazioni dei pazienti oncologici e caregiver per regione



REGIONE
N

Associazioni

N

residenti
N. Associazioni per 100.000 

residenti

N. nuovi tumori maligni/anno 2020 

(esclusi i cutanei)

ABRUZZO 41 1.269.860 3,2 8.300

BASILICATA 29 536.659 5,4 3.100

CALABRIA 64 1.841.300 3,5 10.200

CAMPANIA 108 5.592.175 1,9 32.500

EMILIA-ROMAGNA 137 4.426.929 3,1 29.500

FRIULI-VENEZIA GIULIA 57 1.192.191 4,8 9.100

LAZIO 140 5.707.112 2,5 36.500

LIGURIA 74 1.502.624 4,9 11.900

LOMBARDIA 283 9.950.742 2,8 60.000

MARCHE 56 1.480.839 3,8 10.800

MOLISE 12 289.840 4,1 2.000

PIEMONTE 169 4.240.736 4,0 30.000

PUGLIA 112 3.900.852 2,9 21.500

SARDEGNA 39 1.575.028 2,5 10.200

SICILIA 111 4.802.016 2,3 27.000

TOSCANA 103 3.651.152 2,8 24.900

TRENTINO-ALTO ADIGE 33 1.075.317 3,1 6.700

UMBRIA 42 854.137 4,9 6.400

VALLE D'AOSTA 6 122.955 4,9 700

VENETO 129 4.838.253 2,7 32.000

TOTALE 1.745 58.850.717 3,0 371.000

1 associazione /200 nuove diagnosi annuali di tumori maligno
1 associazione/ 2.000 prevalenti 
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3%

In U.S. solo il 3% dei pazienti adulti con cancro è arruolato in studi clinici.
2016 ASCO  Presidential address

Adulti arruolati in studi clinici
Diagnosi di cancro



Eventi informativi per pazienti
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Le associazioni dei pazienti e la ricerca



QUADERNO INFORMATIVO ROPI- 2022 

PDF scaricabile dal sito web 
di ROPI:

www.reteoncologicaropi.it
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Composizione dei 
Comitati Etici
Decreto Ministeriale del 30 gennaio 
2023



Organizzazione di corsi formativi per pazienti da inserire 
nei Comitati Etici e nei GDL Protocolli di ricerca 
all’interno della SCUOLA IRCCS NEGRAR…..
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Ricerca e terapie palliative:
Alcuni esempi

PROGETTO ENGAGE: valutazione terapie specifiche in corso per 
metastasi ossee, valutazioni odontoitariche, supplementazione con 
Vit D e calcio 

Manoscritto inviato a 
rivista scientifica x 
pòubblicazione



Ricerca e terapie palliative
PROGETTO ENGAGE

1. Informazioni Anagrafiche

2. Coinvolgimento del paziente

3. Metastasi ossee

4. Terapia specifica per le metastasi ossee

5. Controlli odontoiatrici

6. Supplementazione

7. Complicanze scheletriche

8. La percezione del dolore

9. L’impatto del Covid
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Introduzione

• È importante fornire ai pazienti con metastasi ossee trattati con denosumab o 
bifosfonati una corretta informazione sugli effetti collaterali odontoiatrici e sulla 
necessità quindi di effettuare controlli appropriati.

• La scarsità di dati sulle informazioni ricevute dai pazienti su questo argomento ha 
portato ROPI (Rete Oncologica Pazienti Italia) a condurre (02/2022 → 08/2022) un 
questionario anonimo (29 domande) tra i pazienti con ripetizioni a livello osseo da 
tumori solidi, per valutare il grado di informazione ricevuto sulle metastasi ossee e sulla 
loro terapia specifica, sulle complicanze scheletriche e sui controlli odontoiatrici.

• Vengono qui presentati i risultati delle risposte date da 351 pazienti relative alle 
domande sulle informazioni ricevute per i controlli odontoiatrici consigliati e sui 
controlli odontoiatrici effettuati prima e durante la terapia specifica per metastasi 
ossee.



93%

7%

SI NO

316
Rispondenti

Se sta seguendo una terapia specifica per metastasi ossee, ha fatto una Rx-

ortopanoramica e una visita da un dentista (odontoiatra) prima di iniziare la terapia?

La maggior parte dei pazienti (93%) dichiara di aver effettuato controlli odontoiatrici prima di 

iniziare la terapia



78%

22%

Ha ricevuto informazioni relative a controlli odontoiatrici periodici da effettuare 

durante la terapia con farmaci specifici per le metastasi ossee?

SI NO

334
Rispondenti

La maggior parte dei pazienti (78%) dichiara di aver ricevuto informazioni riguardo ai controlli

odontiatrici da effettuare durante la terapia



SI NO

Se sta seguendo una terapia specifica per le metastasi ossee, effettua controlli 

odontoiatrici periodici?

311
Rispondenti

72%

28%

Il 72% dei pazienti dichiara di effettuare controlli odontoiatrici periodici durante la terapia, in particolare

i più giovani, quelli affetti da carcinoma mammario e quelli in cura con Denosumab

Controlli periodici odontoiatrici SI NO

Tutti i pazienti (N=311) 72% 28%

Età

18-39 92% 8%

40-59 78% 22%

≥60 65% 35%

Neoplasia

Ca. mammario 77% 23%

Ca. prostatico 52% 48%

Ca. polmonare 60% 40%

Altro 68% 32%

Farmaci per metastasi ossee

Acido Zoledronico 62% 38%

Denosumab 85% 15%

Altri bisosfonati 75% 25%



4%

69%

3%

25%

Se effettua controlli odontoiatrici periodici, ogni quanti mesi effettua i controlli 

odontoiatrici periodici?

>= 12 MESI

< 3 MESI

3 – 6 MESI

7 – 12 MESI

221
Rispondenti

Il 69% dei pazienti dichiara di effettuare i controlli odontoiatrici ogni 3-6 mesi



Conclusioni

• Da questa survey risulta che il 78% dei pazienti con metastasi ossee da 

tumori solidi riceve una corretta informazione sui controlli  odontoiatrici 

da effettuare durante la terapia con denosumab o bifosfonati.

• La maggior parte dei pazienti (93%) effettua tali controlli prima di 

iniziare la terapia con denosumab o bifosfonati e il 69% dei pazienti li 

effettua periodicamente durante la terapia (ogni 3-6 mesi).

• Una corretta informazione può ridurre l’ incidenza di complicanze 

odontoiatriche.



TORINO- 24 febbraio 2024 



Ricerca e terapie palliative:
Alcuni esempi

Progetto Predict Prevent: migliorare l’organizzazione per 
migliorare l’assistenza delle pazienti con ca. mammario in 
terapia endocrina adiuvante

Valutazione della Fatigue nelle pazienti con carcinoma 
mammario
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