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Un’annotazione di tipo sociologico 

Dalla Presentazione  di “Ad Alta Voce” dell’otto Nov 2011 us Senato della 
 Repubblica Sala Capitolare .. Oltre 2,3 milioni di pazienti, oltre 1,6 milioni 

di caregiver … il rientro molto breve nella vita sociale … 
….. anche una buona sanità non basta più..  
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Relatore   
Aldo Sardoni 73 anni 
Long survivor “doc” 
LMC da 8 anni 
Diabete 2 da 11 anni 
Glivec resistente – terza fase con  
AMN107  oggi TASIGNA-nilotinib 

PRESIDENTE 
Associazione BIANCO AIRONE pazienti onlus 

libera ( da medici) ed indipendente (da potentati)  
Associazione di Promozione Sociale 

più dell’80% persone affette da neoplasie ed il 
rimanente da familiari che hanno superato il   

corso di  accoglienza del cancro  
in FAMIGLIA in quanto malattia sociale 

Essere Paziente, una fatica quotidiana  
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Innanzitutto è fondamentale SOTTOLINEARE il punto di vista 
CARATTERIZZANTE LE ASSOCIAZIONI DEI PAZIENTI  

   
Vista prospettica dei curanti e volontari 

Questa la Missione del Patient Advocacy 

  

Vista prospettica della persona malata  

http://images.google.it/imgres?imgurl=http://www.abgioielli.net/Foto%2520Orvieto/Pozzo-S.Patrizio_06max.jpg&imgrefurl=http://lnx.et3.it/Forum/viewtopic.php%3Ff%3D26%26t%3D42198&usg=__y3N5wgJVvbtlqpAlbMENjeAhZ4E=&h=566&w=560&sz=51&hl=it&start=1&sig2=Ohpm8r3Qguc2T2a2mBFgDQ&itbs=1&tbnid=YD30F6dpK6AZ4M:&tbnh=134&tbnw=133&prev=/images%3Fq%3Dpozzo%2Bsenza%2Bfondo%26hl%3Dit%26gbv%3D2%26tbs%3Disch:1&ei=YQeyS4-YNoecmwO7sMmQBA
http://www.google.it/imgres?imgurl=http://www.ao-meyer.toscana.it/foto/2675.jpg&imgrefurl=http://www.ao-meyer.toscana.it/smista.php%3FIDCategoria%3D468&h=100&w=100&sz=9&tbnid=Jupf84hSD5r_0M:&tbnh=82&tbnw=82&prev=/images%3Fq%3Dcuore%2Banimato&hl=it&usg=__sRSqH8mlL0JJdp61RbYunpr5_20=&ei=MDTbSprUCNqb_Ab_i-zGDA&sa=X&oi=image_result&resnum=1&ct=image&ved=0CAcQ9QEwAA
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    CI OCCUPIAMO DEI DOLORI “NON CLINICI” 
 

OLTRE CHE LENIRLI      
cerchiamo di rappresentarli   nei Convegni  nei luoghi di cura , 

assemblee,Istituzioni , luoghi di potere , associazioni, 
 media, pubblicazioni, ecc  

 
 
 

    

  
 

il Nostro Focus  e la nostra Mission  sono  il miglioramento 
costante della qualità della vita  

 lavorando  sui dolori nascosti nella parte sommersa ed invisibile  
del malato oncologico 

http://images.google.it/imgres?imgurl=http://www.0-60mag.com/online/wp-content/uploads/2008/05/iceberg.jpg&imgrefurl=http://www.0-60mag.com/online/?p=4215&usg=__kD_WhpuSDub6L8c36XCSrH3VHBQ=&h=440&w=357&sz=45&hl=it&start=21&sig2=8qxIQS7a5A190fOCkafkOQ&tbnid=CIFgBl9FoXSXtM:&tbnh=127&tbnw=103&prev=/images?q=iceberg+freud&gbv=2&ndsp=20&hl=it&safe=off&sa=N&start=20&ei=auzRSpzYCIGj_gawg-XZAg
http://images.google.it/imgres?imgurl=http://www.psyche.com/psyche/images/misc/freud_iceberg3_sm.gif&imgrefurl=http://www.psyche.com/psyche/cube/cube_psyche.html&usg=__Rl6T4g5NmCguXDJNroameY8Av_0=&h=271&w=300&sz=22&hl=it&start=28&sig2=LTE3t3qhtRsvreEtOd9zSA&tbnid=0EtfA4wKAvQAtM:&tbnh=105&tbnw=116&prev=/images?q=iceberg+freud&gbv=2&ndsp=20&hl=it&safe=off&sa=N&start=20&ei=auzRSpzYCIGj_gawg-XZAg
http://images.google.it/imgres?imgurl=http://www.eccn.edu.pt/alunos/latitude60/images/iceberg_2.jpg&imgrefurl=http://imps.splinder.com/&usg=__Wu1wYc-fEaAIPV97McGeelJ4QOg=&h=768&w=1024&sz=124&hl=it&start=40&sig2=Bv75z6kQvo_orGxTegTCTQ&tbnid=0VdhpUd0mEBuxM:&tbnh=113&tbnw=150&prev=/images?q=iceberg+freud&gbv=2&ndsp=20&hl=it&safe=off&sa=N&start=20&ei=auzRSpzYCIGj_gawg-XZAg
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DOBBIAMO ESSERE PRESENTI NEI “TAVOLI” OVE SI DECIDE 
 IL NOSTRO FUTURO  

DOBBIAMO E VOGLIAMO ESSERE PROTAGONISTI SUL TEMA : 
LA SOTTILE LINEA GRIGIA CHE SEPARA LO 

ACCANIMENTO TERAPEUTICO DALLA  
PALLIAZIONE DI ACCOMPAGNO 

VOGLIAMO E DOBBIAMO COMBATTERE AFFINCHE’ 
L’OBIETTIVO DEGLI HOSPICE SIA QUELLO /DI 

 FAR MORIRE DA VIVI  
QUELLI CHE DI NOI NON CE LA FANNO 

DOBBIAMO VIGILARE SU CHI PROCURA  DOLORE  INUTILE  
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PTR 

PTO 

I QUATTROCENTO GIORNI! 
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VA RIMODULATO !!! 
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……… ci sono Regioni virtuose che pur avendo nel PTR  
 un farmaco di fascia alta che rientra nei File F ,   non sono più  

disponibili per cittadini di altre regioni  
specie quando sono , come il Lazio, sotto commissariamento, per 

cui  non rimborsano .  
I altri casi mettono nel PTR con estremo ritardo,  

parliamo mesi e forse anni, nuovi farmaci salvavita target 
therapy, come è stato ad esempio per  il Nilotinib  

 nella Regione  virtuosa come la Emilia Romagna, costringendo il 
malato a viaggi  

della speranza in una drammatica transumanza, 
 oggi tutto fortunatamente risolto.  
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AIFA per la sua stessa costituzione ha nel DNA  
la salvaguardia della 

  salute di tutti a cominciare dalla nostra di malati  
di cancro, credo sia 

 maturato il tempo che al di la 
 delle “declerations of intent” passi ai fatti  

“scendendo in campo” accanto a noi malati.  
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AIFA si riunisce trimestralmente con le   
rappresentanze delle  Associazioni di pazienti “veraci”  e del volontariato 

 del nord – centro –sud ed isole 
per ascoltare in presa diretta istanze e problematiche 

perché la realtà del territorio è sempre cosa diversa 
dalle statistiche viste in ufficio o laboratorio  

 
 

PROPOSTA  
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Un’annotazione  finale  

Il  confronto con la sofferenza e con la morte  
non può essere delegato alla medicina. 

Se curi una malattia , 
puoi vincere o perdere, 

Se curi una PERSONA, vinci sempre. 
 

Sandro Spinsanti 
Spicologo e psicoterpeuta 

Etica medica e bioetica   
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 GRAZIE, PER QUEL CHE  AVETE FATTO e FARETE 

  per migliorare la qualità della vita dei 

MALATI DI CANCRO e delle PERSONE ANZIANE.  

TANTA TANTA SALUTE  A VOI  ED   AI VOSTRI CARI 

http://images.google.it/imgres?imgurl=http://www.carbina.com/elezioni/IMMAGINI/inchino.gif&imgrefurl=http://www.carbina.com/copertina.asp&h=149&w=173&sz=3&hl=it&start=1&tbnid=ZhjSLNbO2KO5WM:&tbnh=86&tbnw=100&prev=/images%3Fq%3Dinchino%26hl%3Dit%26lr%3Dlang_en%7Clang_it%26safe%3Doff%26sa%3DG
http://www.google.it/imgres?imgurl=http://www.ao-meyer.toscana.it/foto/2675.jpg&imgrefurl=http://www.ao-meyer.toscana.it/smista.php%3FIDCategoria%3D468&h=100&w=100&sz=9&tbnid=Jupf84hSD5r_0M:&tbnh=82&tbnw=82&prev=/images%3Fq%3Dcuore%2Banimato&hl=it&usg=__sRSqH8mlL0JJdp61RbYunpr5_20=&ei=MDTbSprUCNqb_Ab_i-zGDA&sa=X&oi=image_result&resnum=1&ct=image&ved=0CAcQ9QEwAA
http://images.google.it/imgres?imgurl=http://adstorage.jamba.net/storage/view/335/12/jh/JH_Heart_ReflectionsGif.jpg&imgrefurl=http://www.giochiesuonerie.it/loghi-animati/Amore/Cuore-molecole&usg=__Gfpmm-i4tn_NospeP2UMGw6JpMk=&h=100&w=100&sz=4&hl=it&start=14&sig2=G6P74wq4KRS6aRGynhkuNA&um=1&tbnid=u_372NQP28xO5M:&tbnh=82&tbnw=82&prev=/images%3Fq%3Dcuore%2Banimato%26hl%3Dit%26rlz%3D1T4ACAW_itIT313IT314%26sa%3DN%26um%3D1&ei=uzTbSsrGFpuh_AaBiMXIDA
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