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| 3 marzo 2016 e stata inaugurata una

sede di RAVENNA AIL a Lugo di Ro-
magna, in via Cento 44.
Grazie alla disponibilita della Sig.ra
Adelina Verdicchi, 'ufficio sara aperto
dalle 9 alle 11 di ogni gioved], dando
la possibilita a una vasta utenza del
distretto di Lugo e Alfonsine di poter
ricevere informazioni o di chiedere
supporto  senza dover raggiungere
Ravenna.
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Inoltre € un punto promozionale per le
attivita di raccolta fondi, come le uova
di Pasqua e le Stelle di Natale e i vari
eventi che | numerosi volontari realiz-
zano per I'AlL.

Erano presenti il Sindaco di Lugo Da-
vide Ranalli, il Presidente di Ravenna
AL Alfonso Zaccaria, I'Avv. Giovanni
Baracca che ha reperito la struttura in
grado di ospitare I'ufficio, condiviso
con I'ANMIC e alcuni attivissimi vo-

RAVENNA A.l.L. partnership della Prima Ecomaratona
del Sale e del Vespaday Emilia-Romagna

Uova e stelle A.l.L: un grande grazie a tutti

Le iniziative dei nostri fedeli sostenitori

La psicologa della nostra associazione si presenta
Mastociti e mastocitosi: questi sconosciuti
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lontari della zona, come il sig. Giovan-
ni Venieri e, naturalmente, la signora
Adelina Verlicchi.

Da alcuni mesi sono in corso contatti
con I'Associazione Andrea Almerighi
di Faenza, per la sua incorporazione
all'interno di RAVENNA A.I.L.

Nei prossimi mesi questo percorso
dovrebbe essere definito e pertanto Ci
auguriamo di avere con noi anche gli
amici faentini.
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Ricordo di Alfredo

re mesi fa, ai primi di gennaio, ci ha

lasciato Alfredo, mio insostituibile colla-
boratore € amico carissimo. Lo avevamo
conosciuto molti anni fa, quando la moglie
Marzia era venuta a far parte dell'equipe
del'Ematologia di Ravenna. Reduce da
una sfortunata e incompleta esperienza
universitaria, ci apparve subito come una
persona in grado di costituire un valore ag-
giunto alla nostra squadra. Per vari motivi:
innanzitutto era un grande esperto di elet-
tfronica e computer € guesto in un gruppo
che, ad iniziare da me, non brillava certo
per esperienza in questo campo, Costi-
tuiva gia una forza in piu. Inoltre ci colpi
subito la sua disponibilita a venire incon-
tro alle nostre piu svariate esigenze, unita
ad una innata modestia. Fu cosi che entro
nella famiglia dell'Ematologia di Ravenna,
con un supporto economico di Ravenna
AlL. Raggiunta, circa otto anni fa, la nostra
sede definitiva, 1o accolsi nel mio studio e
da allora e stato per me un supporto in-
dispensabile alla mia attivita di primario,
nella sua componente gestionale e ammi-
nistrativa.
Impareggiabile nel districarsi nei meandri
della rete ospedaliera per registrare docu-
menti, report di attivita, resoconti di spe-
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5% “ ECOMARATONA DEL SALE J@#ir
Cervia, 13-15 maggio 2016

www.ecomaratonadelsale.it

Siamo lieti di comunicare ai nostri amici
e sostenitori che RAVENNA Al.L. ha
stretto una collaborazione con la Socie-
ta organizzatrice di eventi sportivi TRAIL
ROMAGNA in occasione della prima
Ecomaratona del Sale che si svolgera a
Cervia il 15 maggio 2016.

L'ecomaratona e I'attivita turistico-sporti-
va a pil basso impatto ambientale. Que-
sta di Cervia € la prima ad avere parte del
percorso all'interno del suggestivo pae-
saggio ipnotico delle saline. Gli amanti
del trail sono i pitl rispettosi della natura e
coloro che piu di chiungue altro sono in
grado di apprezzame le peculiarita e le
infinite sfumature. | panorami suggestivi
e sempre differenti ed il contatto con la
natura, regaleranno emozioni positive,
tfrasformando |'Ecomaratona del Sale in
un‘esperienza unica onirica, divertente
e gratificante. Infatti, oltre alle saline tut-
ti I percorsi proposti si sviluppano e si
immergono all'interno di aree di grande
pregio naturalistico e di estrema varieta
quali pinete, spazi retrodunali, argini flu-
viali ricompresse nel Parco Regionale del
Delta del Po. Esse daranno modo agli at-
leti di gareggiare a stretto contatto con
la natura, viverne i colori ed i profumi, i
silenzi e le voci, le ombre e le luci... In-
somma un connubio ideale di impegno
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se farmaceutiche e, in una [
parola, tutto quanto poteva
servire a preparare un budget, |
una verifica trimestrale dello

stesso, la documentazione §
per l'accreditamento, basta- EE
va che gli dicessi quanto mi g
occorreva e in poco tempo B
avevo la documentazione sul
tavolo. Lungi dall'essere solo un esecu-
fore, per guanto bravo ma passivo, era
sempre pronto a proporre possibili solu-
zioni o alternative agli inevitabili problemi
che facevano parte della vita quotidiana
del nostro gruppo. Alfredo era inoltre un
supporto per tutti. Qualsiasi problema di
carattere tecnico che poteva verificarsi
(eccome se si verificaval) in ambulatorio
0 in Day Hospital vedeva la sua presen-
za immediata e la pronta soluzione. Era
inoltre I'anima del Gruppo Ematologico di
Romagna (G.E.R.) e il punto di riferimento
per tutti gli ematologi della zona in quan-
to, con diligenza e professionalita, porta-
va avanti la gestione operativa del grup-
po, le verifiche di attivita, i resoconti delle
riunioni, ecc. La presenza di Alfredo era
per me motivo di sicurezza per qualsiasi
necessita di carattere extramedico potessi

e ltaliar
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www.ailravenna.it

sportivo e fruizione corretta dei tesor
ambientali di un‘area protetta. RAVENNA
ALL. e I'Associazione ONLUS che sara
presente in tutte e tre le giornate, dal 13
al 15 maggio e in particolare il venerdi 13
sara impegnata con un Convegno che
si terra presso il FANTINI CLUB alle ore
18. A seguire la cena di inaugurazione
presso la stessa struttura, in una loca-
tion esclusiva in riva al mare. Al Conve-
gno parteciperanno personaggi di rilievo
come la campionessa olimpica JOSEFA
IDEM, i medico sportivo Dott. LORENZO
BALDINI, che parlera di sport e nutrizio-
ne, oltre al Presidente Alfonso Zaccaria
e al Dott. Gabriele Pelloni, medico di
assistenza domiciliare AlL. Interverranno
le autorita locali. Per assistere al Conve-
gno non OCccoIte prenotazione, mentre
per la cena e necessario confermare la
presenza entro il 30 aprile all'indirizzo di
posta elettronica ail.ravenna@ail.it . Il co-
sto della cena, a base di pesce, € di 50
euro, di cui 20 euro sono destinati all’AlL.
Il nostro auspicio & quello di riempire le
quattro sale del Fantini Club, sarebbe
una bella cifra che ci aiuterebbe moltis-
sSimo per mandare avanti | progetti che
abbiamo intrapreso e c¢i gratificherebbe
per I'impegno che abbiamo dedicato a
questa manifestazione.

'i

5 2| avere, Assieme abbiamo por-

| tato avanti progetti e prodotto

: documenti importanti come la

verifica della bonta della no-

stra attivita clinica, attraverso

la compilazione delle curve

di soprawivenza dei nostri

3 pazienti distinti per patologia,

SR 0 la gestione del complesso

Gruppo Onco-Ematologico di Area Va-

sta. La sua competenza e intelligenza era

tale che mi sono sempre chiesto (e I'ho

chiesto spesso anche a lui) come avesse

potuto non raggiungere I'obiettivo di una

laurea, ma cio che lo rendeva unico era

una grande modestia, un "saper stare al

proprio posto”, una educazione, unita a

uno spirito positivo e a una dedizione as-

soluta allattivita che si era costruito all'in-

terno dell'Ematologia di Ravenna e che o

aveva reso indispensabile per tutti noi. La

sua scrivania vuota e tuttora per me motivo
di grande tristezza e rimpianto.

A Marzia e al suo amatissimo Francesco,

che tanto gli somiglia per intelligenza e

prontezza di spirito, il nostro forte ab-

braccio.

Alfonso Zaccaria

Giornata
della Vespa

RAVENNA A.l.L.
partecipera al radu-
k no dei VespaClub
Emilia-Romagna,
che si svolgera il 15 maggio prossimo
nello splendido parco di Casalfiuma-
nese. La giorata sara animata dagli
appassionati vespisti della regione, con
musica live, pranzo romagnolo con pa-
sta al ragu, piadina e salsiccia, gara fra
club partecipanti € molto altro ancora.
RAVENNA Al.L. avra il suo stand con
magliette e adesivi da applicare sulle
vespe dei nostri sostenitori.
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E TEMPO DI DENUNCE DEI REDDITI!
NON DIMENTICARTI DI DEVOLVERE IL 5X1000 ALL"A.IL.L.

Con 25.000 volontari e 81 sezioni provinciali da oltre 45
anni AL promuove e sostiene la ricerca scientifica per la
cura delle leucemie dei linfomi e del mielomi. Il 5x1000
non € una tassa in piu, ma una quota di imposte a cui lo
stato rinuncia a favore delle organizzazioni non profit. Il
tuo 5x1000 non sostituisce né I’'8x1000 né il 2x1000 e, se
non destinato, e trattenuto dallo Stato.

Dichiarati donatore.

e
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Resoconto anno 2015
delle due manifestazioni alla base della raccolta fondi A.L.L:
le uova di Pasqua e le stelle di Natale

k‘/ﬁ;i‘ ﬁ& ‘.. *2..; t.“ I“A_E

UOVA VENDUTE: n. 3210

INCASSO: € 38.520,00
SPESE UOVA E PUBBLICITA: € 12.123,00
RICAVATO NETTO: € 26.397,07

ANCA POPOLARE DELLEMILIA ROMAGNA
BE.CAR CONCESSIONARIA OPEL

ZOPPELLARI ASSOCIATI
STELLE VENDUTE: n. 3333 CIRCOLO DEI RAVENNATI E DEI FORESTIERI

HICASSO: e gwsGstxADEl RISPARMI DI FORLI E DELLA ROMAGNA
SPESE UOVAE PUBBLICITA:  €11.821,52 17 o0 Bologna
RICAVATO NETTO: €28.174,48

EMILIANA MOTOR CONCESSIONARIA FORD
DEMETRA ITALIA, Imola

PLANETARIO RAVENNA

MARITTIMA RAVENNATE, Ravenna
ANDREA MARANI Agente FINECO, Faenza
FI.DE.MA. S.r.l., Ravenna

EUROCOMPANY, Godo

Flli RIGHINI, Ravenna

MEDITERRANEA DI NAVIGAZIONE, Ravenna
RAVENNA CINEMA CITY

BUTANGAS

FONDERIE MORINI, Cotignola

MANPOWER

RAVENNA ASSICURAZIONI

VIOLANI ASSOCIATI, Faenza

PESCAMANIA, Faenza

VITTORIO PARRUCCHIERI, Esp Ravenna
SOC. SPORTIVA C.PS. — BRUGNOLI
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AR SR P Fipencaco aLronone SABATO 7 E DOMENICA 8 MAGGIO

Sabiaio] -Domenica 8 Magylo 2016 e - Pranzo della festa della pesca e della caccia.

PBA"Z“) gnolo E in corso di realizzazione I'annuale festa della pesca e della caccia, organizzata
tel dalla federazione ltaliana, sezione di Alfonsine.

HIIMM:I}IATIIIIE Py Viinvitamo a partecipare numerosi, per continuare questa fantastica raccolta fondi

PESCATORE - che ogni anno c¢i porta un incasso molto importante per le nostre attivita. Per le pre-
Alfonsine - Borgo Fratti saia p.. notazioni vi potete rivolgere all’Agenzia Arrigoni di Alfonsine (tel. 0544 81326)

RAuenzia Arrigoni

PROGRAMMA PRANZO DELL'AMICIZIA E SOLIDARIETA

Ore 12.00 pranzo con menu romagnolo € 20.00. | bambini fino a 10 anni non pagano; DOM ENICA,‘ 26_ G_I_UG NO . N

ore 14.30 circa elezione della " BELLEZZA [TALCACCIA-TALPESCA 2016" con sfilata Pranzo dell’amicizia e della solidarieta

di moda del negozio di Denise Abbigliamento di Bagnara...pi sfilata di moda con i bambini;  Ca’ de Geval - Alfonsine

ore 17.30 circa estrazione della lotteria con ricchi premi; : N / ]

La festa sara allietata da intermezzi con il trio "SU DI TONO" duo di voci soprano e un pianista La S',gﬂora Lauretta Scardovi : =l a.” e per Organ|2%are al
di Solarolo, inoftre vi saranno esibizioni di ballo a cura del gruppo ballerini "MILLELUCI" meglio questa festa, che ogni anno si svolge in prossimita della
di Atfonsine. £ d'obbligo la prenotazione al n. 347.0666806 giornata contro le leucemie, linfomi e mieloma del 21 giugno.

HANNO REALIZZATO PER NOI: GARE DI PESCA SPORTIVA

L’11 ottobre 2015, in localita Masrola-Borghi, si e svolto al lago delle Querce il Pri-
x mo Memorial Ermanno Brugnoli, con la realizzazione di una competizione di pe-
© 1 Memorfa sca sportiva promossa dalla Societa Sportiva C.PS. insieme alla famiglia Brugnoli.

. La gara di pesca ha visto i 34 partecipanti impegnatissimi a realizzare il peso mag-
giore di pescato, ottenuto dal sig. Fabio Moretti con poco piu 13 g di pesce!

Ecco alcune foto della giornata: il ricavato della giornata — 500 euro - € stato devo-
luto a Ravenna All, in memoria di Ermanno Brugnoli.

Il 25 ottobre si & svolto i| Secondo Memorial Simone Palli, durante il quale sono
stati raccolti per Ravenna A.l.L. 480 euro. Anche qui le carpe e gli altri pesci di lago
hanno dovuto faticare per sfuggire alla presa dei pescatori. Alcune foto della giorna-
ta trascorsa nel bellissimo contesto di Lago Pontini.
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Sempre in ottobre € stata realizzata una Serata informativa sulle malattie del sangue dall’Associazione Cultu-
rale Francesca Fontana di Pisignano, nostra sostenitrice fin dalla sua costituzione, sei anni fa.

Presso il centro sociale di Pisignano Cannuzzo, in occasione di un ciclo di incontri dedicati alla cultura, il 22 ottobre
e stato presentato il libro del prof. Franco Mandelli “Curare € prendersi cura” e, a seguire, il dott. Alfonso Zaccaria ha
tenuto una relazione dal titolo ”"Le malattie del sangue sono guaribili?”

VI PRESENTIAMO IL SUPPORTO
PSICOLOGICO DI RAVENNA A.LL.

partire dalla fine del 2014 RAVEN-
NA AlL - sezione provinciale

dell’Associazione Italiana contro e

Leucemie, Linfomni e Mieloma - mi ha

proposto di costruire un progetto di

collaborazione rivolto alla formazio-

ne, alla supervisione e alla assistenza
emozionale del volontari che operano
nell'accoglienza del paziente ema-
tologico ricoverato. Il progetto e stato
chiamato EMOZIONALMENTE ASSIEME.

Gli obiettivi principali di questo proget-

to sono:

1. Assicurare una formazione continua
ai volontari che operano nel proget-
to di accoglienza al paziente ema-
tologico, facilitandoli nella relazione
con le persone ricoverate attraverso
supervisione e supporto psicologi-
co individuale.

2. Favorire la comunicazione all'in-
terno del gruppo dei volontari e la
consapevolezza delle  dinamiche
relazional interne al gruppo stesso;

3. Garantire il supporto psicologico
ed il sostegno del volontari nel loro
percorso di assistenza ai bisogni
del pazienti.

Attivita e struttura del progetto:un po-

meneghi.

ed entusiastal

meriggio di formazione e supervisione
rivolto ai volontari attivi nel progetto (a
cadenza mensile).

| temi affrontati e approfonditi sono re-
lativi alle implicazioni emozionali della
relazione con il paziente ematologico
ospedalizzato, all'analisi dei bisogni e
della comunicazione con un paziente
ospedalizzato e delle possibili difficol-
ta e fatiche che possono intervenire,
La consulenza attivata, prosegue con
ottimi risultati. Il gruppo di volontari &
arrivato ad un numero di circa 20 per-
sone ed e gia in fase di realizzazione
un secondo progetto rivolto ai familiari
del pazienti ematologici, pensato in
modo specifico per le figure dei care-
givers, cioe di coloro che si prendo-
no cura e sl occupano delllammalato
nella quotidianita in una relazione con
un familiare che facimente porta a
una condizione che in letteratura viene
definito il “burden care” cioe il peso e
I'impegno della cura.

Il Gruppo di Sostegno Emozionale per
Familiari di Pazienti Ematologici & per-
corso di gruppo, strutturato in- incontri
a cadenza guindicinale rivolto a tuttl
coloro che vivono a fianco di un pa-

Il 17 gennaio 2016, presso la Sala Comunale di Barbiano, si € svolto
come ogni anno il pranzo organizzato dai volontari di Lugo — Barbiano.

| | Nella foto il Presidente dell’Associazione Vita Cuorevivo Dott. Pio Zanno-
ni — che consegna l'assegno al nostro Consigliere Dott. Vittorio Zando-

N Alle loro spalle il Sig. Giovanni Venieri, organizzatore sempre efficiente

ziente ematologico e manifestano uno

stato di distress emozionale nell‘aiuta-

re, accudire e assistere il proprio con-
giunto.

Gli obiettivi di questo progetto sono:

- Costruire uno spazio emozionale
protetto nel quale condividere 1 vis-
suti emotivi e riconoscere i segnali
di stress psicologico;

- Attivare e stimolare strategie di ge-
stione della malattia anche pren-
dendosi cura del proprio sé e della
propria autoefficacia, per mantene-
re una buona qualita di vita;

- Stimolare la socializzazione € la cre-
azione di una rete di sostegno.

Ogni incontro e della durata di due

ore, a cadenza quindicinale.

Per informazioni e iscrizioni
contattare: 338.8881768
oppure:gisecav@gmail.com

Dott.ssa Giselle Cavallari

consulente psicoterapeuta
con esperienza decennale nel campo
della psiconcologia

COMUNICAZIONE Al SOCI DI RAVENNA ALI.L.
La prossima assemblea generale dei soci AlL e stata convocata per il
LUNEDI 13 GIUGNO alle ore 18:00

Seguira convocazione scritta.
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lestociti

| mastocita, detto anche mastcellula
(dal tedesco Mastzellen, "cellula in-
farcita"), e una cellula di forma ton-
deggiante, ovoidale o fusata, e dotato
di attivita ameboide, ha un diametro di
20-30 um e si trova nel tessuto con-
nettivo propriamente detto, tendendo
a concentrarsi in particolar modo lun-
Qo I vasi sanguigni.

| progenitori dei mastociti si trovano
nel midollo osseo, precisamente nelle
cellule staminali ematopoietiche che
seguono la linea germinativa mieloide,
e per molto tempo si € creduto che |
mastociti fossero lo stesso tipo cel-
lulare dei granulociti basofili, presenti
nel connettivo anziché nel sangue. Si
e poi scoperto che i mastociti esibi-
scono recettori specifici e rispondono
a un fattore differenziativo diverso da
quello dei basofili, lo Stem Cell fac-
tor (SCF). A differenza di tutte le altre
cellule mieloidi perd, una volta maturi,
i mastociti non circolano nel sangue,
ma si localizzano in alcuni tessuti,
dove hanno una limitata capacita pro-
liferativa. Fisiologicamente i mastociti
si trovano nella cute, nella mucosa del
tratto digerente, nell'albero respirato-
rio, owvero tutte quelle strutture che
per prime vengono a contatto con gli
agenti esterni nella nostra vita quoti-
diana, sono come “guardiani” pronti
ad esercitare la loro funzione difensi-
va. Nel citoplasma del mastocita sono
presenti numerosissimi granuli del dia-
metro di 0,3-0,8 um, che appaiono al
microscopio elettronico a trasmissione
come vescicole delimitate da mem-
brana, che contengono in particolare
triptasi, istamina ed eparina. Quando |
mastociti vengono attivati rapidamente
secernono il contenuto dei granuli (de-
granulazione) e in piu altre sostanze,
quali lossido di azoto (NO), ad azio-
ne vasodilatatrice, ed i leucotrieni, che
inducono la contrazione della musco-
latura liscia, intervenendo ad esempio
nella broncocostrizione, cioe nella cri-
si asmatica. Vi sono due tipi possibili
6
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di degranulazione, una contenuta e
confinata in un ambito locale, I' altra
che awiene in situazioni patologiche
e diventa generalizzata, causando 1o
shock anafilattico, per la degranulazio-
ne esplosiva di tutti i granuli al di fuori
della cellula.

I termine mastocitosi definisce forme
diverse (sistemiche e non) di prolifera-
zione incontrollata di mastociti, localiz-
zati in diversi tessuti che danno luogo
a sintomi da rilascio dei mediatori con-
tenuti nelle cellule ed eventuale perdita
di funzione dell” organo interessato. Le
nuove conoscenze e | aumento della
letteratura sull'argomento hanno por-
tato ad un aumento delle diagnosi e
all'identificazione di circostanze in cui
e indicato il sospetto clinico di masto-
citosi. Studi epidemiologici condott
negli Stati Uniti e in altri Paesi Europel
stimano la prevalenza della mastocito-
si (cutanea e sistemica) inferiore ad 1
caso ogni 100.000 abitanti. Non esi-
stono dati sull'incidenza della masto-
citosiin ltalia anche se dal 2006 e stata
attivata la Rete Italiana della Masto-
citosi (RIMA), con lo scopo diracco-
gliere i casi studiati e fornire indicazioni
al pazienti ed ai clinici.

Uno degli eventi che piu di tutti ha
contribuito a stimolare I'interesse del
mondo scientifico rispetto a questa
patologia multiforme e stata la scoper-
ta, meno di 20 anni fa, della mutazione
somatica del gene KIT che codifica
per il recettore dello SCF, il principale
fattore di crescita in grado di stimo-
lare la proliferazione, la chemiotassi
e l'attivazione dei mastociti umani. La
presenza della mutazione comporta

NOTIZIARIO N.1

Dott.ssa Michela Rondoni

e Mastocitosi: questi sconosciuti

I'autoattivazione delle porzioni del re-
cettore ad attivita tirosino kinasica e la
proliferazione incontrollata dei masto-
citi, un po’ come succede nelle ma-
lattie ematologiche piu note, come la
Leucemia Mielode cronica. La muta-
zione somatica del gene KIT piu fre-
guentemente riscontrata nei pazienti
con mastocitosi e la sostituzione di
un aminoacido in posizione 816 (Asp-
816-Val). | primi tentativi di terapia della
malattia con gli inibitori gia in uso per la
LMC hanno contribuito a portare que-
sta malattia all" attenzione degli Ema-
tologi, che sono spesso | promotori di
studi clinici e di gruppi di studio sulla
malattia, che comprende pero nella
maggior parte dei casi sintomi molto
differenti da quelli ematologici.

Gli aspetti clinici da prendere in con-
siderazione nella valutazione di un
paziente con diagnosi sospetta o ac-
certata di mastocitosi sono infatti mol-
teplici,

ASPETTO DERMATOLOGICO
Tipicamente I'esordio della malattia
e cutaneo, ma non sempre. Di fronte
ad un sospetto clinico di mastocitosi
cutanea, deve essere posta attenzio-
ne anche alla eventuale presenza di
sintomi sistemici (ovvero i sintomi do-
vuti al rilascio di mediatori da parte dei
mastociti patologici, come il flushing,
eventuali alterazioni dell'alvo, episodi
ipotensivi inspiegati). Va sempre ese-
guito il dosaggio della triptasi sierica,
e valutata la necessita di una biopsia
cutanea. Viceversa le lesioni cutanee
POSSONO NoN essere cosl evidenti, ©
non sintomatiche, vanno guindi sem-
pre ricercate nel soggetti con sintomi
sistemici suggestivi di mastocitosi (es:
reazioni tipo shock anafilattico ripe-
tute). Va tenuto presente che lesioni
fortemente tipiche + triptasi elevata +
sintomi sistemici probabilmente iden-
tificano una forma sistemica (> 90%
dei casi di mastocitosi cutanee sono
sistemiche) e andra quindi poi valutato
I'interessamento del midollo osseo.
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ASPETTO ALLERGOLOGICO

Un aspetto clinico importante € quello
dei sintomi sistemici correlati al rilascio
di mediatori da parte dei mastociti, che
POSSONO essere presenti in tutte le for-
me cliniche, anche se in genere questi
sSono piu presenti ed invalidanti nelle
forme piu indolenti della malattia, men-
tre tendono a ridursi nelle forme piu
aggressive. Vengono controllati princi-
palmente con la terapia anti-mediatore
(antistaminici, sodio cromoglicato).

Di stretta competenza allergologica e
inoltre la valutazione del soggetto che
present reazioni anafilattiche ricorren-
ti, poiché vi e una alta correlazione tra
questa condizione, quando associata
a persistenti valori di triptasi sierica al
di sopra della norma, € la presenza di
una mastocitosi sistemica sottostante
(applicazione del REMA score).

La diagnosi di mastocitosi sistemica
in un paziente con reazione anafilattica
a puntura di imenotteri e una indica-
zione al trattamento continuativo con
vaccino-terapia specifica, va quindi
indagata. E quindi I'allergologo deve
porre il sospetto diagnostico, esegui-
re la eventuale terapia (immunoterapia
specifica) e assegnare |'autoiniettore
di adrenalina.

Di competenza allergologica anche la
nuova sindrome denominata "sindro-
me da attivazione mastocitaria”.
ASPETTO REUMATOLOGICO

Un aspetto la cui importanza sta emer-
gendo nell'ultimo periodo e quello
della osteoporosi che insorge nei pa-
zienti con mastocitosi determinata da
persistenti alti livelli di triptasi e di epa-
rina. Quadri inattesi di osteoporosi in
individui di sesso maschile o in donne
giovani sono stati recentemente asso-
clati a diagnosi di mastocitosi. Risultati
significativi in termini di risoluzione dei
quadri sono stati ottenuti con la tera-
pia anti-mediatori (antistaminici, sodio

SOGNANDO

[T4C4

RAVENNA
o

&

cromoglicato, associato a terapia spe-
cifica per |'osteoporosi.

ASPETTO EMATOLOGICO

Le alterazioni dell'emocromo nei pa-
zienti con mastocitosi non sono fre-
guenti, possono essere presenti una
eosinofiia o una anemia moderata.
Quando vi sono alterazioni significative
va sospettata una forma aggressiva,
O una mastocitosi associata ad altro
disordine ematologico. L'esame isto-
logico su biopsia ossea rappresenta
il criterio diagnostico maggiore di ma-
stocitosi sistemica, la valutazione dell
iImmunofenotipo su sangue midollare
e la presenza della mutazione D816V
del gene c-kit sono due dei quattro
criteri minori, e vanno valutati per una
corretta diagnosi® L'esame del mi-
dollo deve essere eseguito in tutti gli
adulti con lesioni cutanee e anche nei
casi fortemente sospetti (es: anafilassi
ricorrente e/0 osteoporosi inspiegata
+ sintomi sistemici).

| pazienti con Mastocitosi aggressive
meritano un trattamento citoriduttivo,
anche con chemioterapia.

Se e oramai dimostrato che quasi tut-
te (>90%) le mastocitosi sono siste-
miche secondo | criteri vigenti della
WHO, e per0 fortunatamente vero che
la maggior parte delle forme sistemi-
che sono Indolenti, e non necessitano
di chemioterapia. E vero anche che le
forme indolenti raramente evolvono a
forme aggressive. Su questa grande
variabilita clinica e prognostica si stan-
no concentrando gli studi biologici
e dei gruppi clinici, in Italia e in tutto
I mondo, poiché anche se la masto-
citosi origina da una alterazione clo-
nale a carico della cellula staminale
ematopoietica (mutazione gene c-kit),
presente anche su altre linee di cellule
ematiche mononucleate, ed e inserita
nella classificazione WHO2008 tra le
malattie mieloproliferative, € oggi evi-

GIUGNQO, in occasione della Giornata Nazionale contro le Leucemie.
Come gia noto l'iniziativa ha I'obiettivo di diffondere presso le ematologie italiane la vela-terapia quale metodo di ria-
bilitazione psicologica e di miglioramento della qualita della vita. Coloro che desiderano partecipare alla veleggiata e
alla conferenza stampa del martedi mattina sono invitati a prenotarsi presso la segreteria di RAVENNA AlL al numero
di telefono 0544 408913 oppure scrivendo una mail all'indirizzo ail.ravenna@ail.it. La giormnata si concludera nel primo
pomeriggio con un buffet organizzato presso il Circolo Velico Ravennate. PARTECIPATE NUMEROSI!
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dente che questa unica alterazione
molecolare non pud spiegare la cosi
grande variabilita clinica.

In Italia si sono sviluppati in questi anni
centri specializzati nella cura dei pa-
zienti affetti da questa malattia, gruppi
che lavorano in stretta collaborazione
con la ASIMAS, I'associazione dei pa-
zienti, che proprio per la loro condizio-
ne di “orfani” di uno specialista unico,
hanno fortemente sostenuto 1o svilup-
po di centri multidisciplinari che potes-
sero prendersi cura dei diversi aspett
della malattia e dei sintomi, spesso
presenti contemporaneamente, spes-
so invalidanti, e spesso a lungo mi-
sconosciutl.

| centri pit importanti sono oggi a Ve-
rona, dove si & sviluppata una vera e
propria rete di specialisti diversi attivi a
livello regionale, a Napoli, dove stori-
camente si sono sviluppati | primi stu-
di, a Bologna, dove vengono trattate
le forme piu aggressive con farmaci
sperimentali,

In Area vasta Romagna ¢ attivo da cir-
ca tre anni il gruppo Multidisciplinare
sulla mastocitosi, cui afferiscono pro-
fessionisti provenienti dalle ex AUSL e
gia in precedenza operanti nell” ambito
della Mastocitosi. Il gruppo ha deciso
di adottare alcuni atteggiamenti co-
muni nell'approccio al paziente con
diagnosi sospetta 0 accertata di ma-
stocitosi 0 sindrome da attivazione del
mastociti, collaborando per la miglior
cura dei pazienti affetti e riuscendo
a creare una rete attiva di specialisti.
Vengono eseguite valutazioni emato-
logiche, allergologiche, e reumatologi-
che dei pazienti affetti da mastocitosi,
in collaborazione con la RIMA (Rete
ltaliana Mastocitosi), con I'ASIMAS, e
partecipando al Registro Italiano Ma-
stocitosi. Gli specialisti operano a Ri-
mini, a Cesena, a Faenza e a Ravenna
(in Ematologia).

Martedl 7 giugno ritornera, dopo due anni, la barca dell'AlL che ospitera i pazienti e gli amici di
RAVENNA AlL.La barca veleggera nel Mar Adriatico, partendo da Trieste e toccando i porti di
RAVENNA, RIMINI, PESARO, ANCONA, BARI, BRINDISI E PESCARA, raggiungera ITACA il 21



RAVENNA AIL NON RACCOGLIE FONDI ATTRAVERSO TELEFONATE NE PORTA A PORTA

Continuano a segnalarci continue richieste di denaro da parte di un’Associazione che si spaccia per la nostra, utilizzando il mezzo piu
immediato che ¢ il telefono, ma anche il porta-a-porta. Questa Associazione, vera o finta che sia, NON ha nulla a che fare con la cura
dei pazienti della nostra provincia, anche se coloro che chiamano dicono di far parte dell’Associazione contro le Leucemie. Come
abbiamo rimarcato piu volte, e come segnalato nel nostro pieghevole informativo “Chi ricerca trova....” I’A.l.L. non chiede MAI dena-
ro utilizzando il telefono, promettendo in cambio biglietti per fantomatiche commedie o concerti, quindi invitiamo tutti voi ad aiutarci

a smentire questi tentativi di truffa. Spargete la voce con amici e parenti, allertando i Vostri conoscenti in modo che non cadano in
questo malinteso. Inoltre ci € stato detto, e ne abbiamo anche fatto esperienza personale, che gli interlocutori sono molto maleducati
ed insistenti e che ad una risposta negativa da parte dell’utente, quest’ultimo viene trattato male. Questo non fa altro che danneggiare
I'immagine dell’A.l.L., con conseguenze negative che si ripercuoteranno poi negli eventi reali che I’A.l.L. organizza.

GRAZIE PER LA VOSTRA COLLABORAZIONE IN QUESTA CAMPAGNA ANTI TRUFFA.

Per le raccolte fondi... vuoi aiutarci anche tu?

Continuano le raccolte fondi per le Stelle di Natale e le Uova di
Pasqua. Se desideri dare una mano ti invitiamo a compilare il
Via modulo sottostante e farlo pervenire alla segreteria di RAVEN-
NA AL, via fax 0544408913, via mail ail.ravenna@ail.it o anche
personalmente.

Nome

Cognome

Citta

Contatto telefonico

Manifestazione ‘‘Stelle di Natale’ 2016

Cellulare
e-mail: Q Giovedi 8 dicembre 2016 O Sabato 10 dicembre 2016
Disponibilita  Mattino: ) Pomeriggio: [  Venerdi 9 dicembre 2016 3 Domenica 11 dicembre 2016

SOSTENERE RAVENNA A.l.L. E FACILE

Tutti gli sportelli delle seguenti Banche:

- Cassa di Risparmio di Ravenna Ag. 5, viale Randi, 5
Intestazione: RAVENNA AIL - ONLUS

IBAN (Basik Bank Account Number):
1T97V0627013101CC0840002406

Con versamenti diretti.

- c/o il Servizio di Ematologia

Ospedale S.Maria delle Croci - Viale Randi, 5

Ravenna, alla nostra segretaria Valeria.

- ¢/o Farmacia Cicognani - Via Castel S.Pietro, 21 - Ravenna.

Teniamo a sottolinerare che questi sono gli UNICI punti da noi autoriz-
zati a raccogliere denaro per I’ Associazione.

Vi invitiamo a DIFFIDARE di chiunque vi avvicini o telefonicamente, o - Banca Popolare di Ravenna

a domicilio, chiedendo offerte per 1’ Associazione Leucemie anche in
cambio di biglietti per spettacoli.

Tramite bollettino postale, c/c n. 11768488

intestato a Ravenna A.L.L. c/o Servizio di Ematologia Ospedale S. Maria
delle Croci Viale Randi, 5 - Ravenna, indicando la causale del versamento.
Con un versamento in Banca.

Consiglio Direttivo

Ebe Cortesi
Massimo Poggiali
Claudia Sintoni

Presidente: Alfonso Zaccaria
Vice Presidente: Paola Suzzi
Consiglieri:

Elisa Babini Monica Tani
Marica Cavina Giovanni Venieri
Claudia Cellini Vittorio Zandomeneghi

Via Castel S.Pietro, 28 - Borgo S. Rocco
Intestazione: RAVENNA AIL - ONLUS
IBAN (Basik Bank Account Number):
1T92J0538713108000000009500

sono pronti a ricevere un versamento sul c/c intestato a Ravenna A.LL.
specificando la causale della donazione.

I versamenti possono essere eseguiti presso qualsiasi agenzia delle Ban-
che stesse. L’operazione ¢ gratuita.

Per la detrazione fiscale ¢ sufficiente conservare la ricevuta bancaria e/o
postale per eventuali verifiche dell’ Amministrazione Finanziaria.

Le donazioni liberali a RAVENNA A.ILL. ONLUS possono essere de-
tratte ai fini fiscali. Per le imprese sono deducibili dal reddito d’impre-
saai fini IRPEG (art. 13 Dlgs 460/97) per un importo non superiore a
70.000,00 o al 10% del reddito d’impresa. Per le persone fisiche, sono-
fiscalmente detraibili dall’IRPEF (art.13 Dlgs 460/97) nella misura del
26% e per un importo non superiore a 30.000,00.

CONTO ENTRATE USCITE RAVENNA A.L.L. ANNO 2015

RICAVI PER L'ATTIVITA ISTITUZIONALE

MANIFESTAZIONI € 78.516,00
OFFERTE VARIE € 108.861,13
FONDO 5 x MILLE € 30.771,00
ALTRI CONTRIBUTI € 8.448,00
ENTRATE FINANZIARIE E STRAORDINARIE € 149,97
INTERESSI e PROVENTI € 147,87
SOPRAVV. E ARROTONDAMENTITI € 2,10
TOTALE GENERALE ENTRATE € 226.746,10
DISAVANZO DI GESTIONE € 2536,72
TOTALE A PAREGGIO € 229.282,82

COSTI INERENTI L'ATTIVITA ISTITUZIONALE

SPESE PER MANIFESTAZIONI € 26.305,28
SPESE PER SERVIZI AMMINISTRATIVI € 23.651,71
SPESE PERSONALE € 51.508,04
SPESE PER SERVIZI SANITARI € 7881851
QUOTE ASSOCIATIVE € 6.858,00
CONTRIBUTI PER ATTIVITA DIRICERCA €  11.484,00
INVESTIMENTI ATTREZZATURA € 6.639,62
UTENZE E SPESE GENERALI VARIE €  22754,12
ONERI FINANZIARI E TRIBUTI € 1.263,54
TOTALE GENERALE USCITE € 229.282,82
AVANZO DI GESTIONE € 5.801,31
TOTALE A PAREGGIO € 228.055,12



