ASSOCIAZIONE ITALIANA EMATOLOGIA FEDERAZIONE ITALIANA ASSOCIAZIONI GENITORI
ONCOLOGIA PEDIATRICA E GUARITI ONCOEMATOLOGIA PEDIATRICA ETS

Atfgo P @ FIAGOP

Alla cortese attenzione
Ministro della Salute
Orazio Schillaci

Egregio Onorevole Ministro,

Le scriviamo in qualita di Presidente AIEOP (Associazione ltaliana Ematologia e Oncologia Pediatrica)
e Presidente FIAGOP (Federazione Italiana Associazioni Genitori e Guariti Oncologia Pediatrica), e a
nome dei nostri Direttivi, per esprimere la nostra profonda preoccupazione in merito alla
composizione dei nuovi Comitati Etici a valenza nazionale, sia per I'ambito pediatrico sia per le
terapie avanzate.

L’assenza di oncologi pediatri all’interno di entrambi i Comitati rappresenta, a nostro avviso, una
grave criticita. | trial clinici sono il cardine della nostra attivita e costituiscono "'unica possibilita
concreta per offrire ai bambini e agli adolescenti affetti da patologie oncologiche I'accesso a terapie
innovative e potenzialmente risolutive. La valutazione di questi studi richiede competenze
altamente specialistiche, in grado di cogliere le peculiarita cliniche, etiche e organizzative proprie
dell’oncologia pediatrica e che si acquisiscono in anni di attivita clinica e di ricerca nel settore
specifico.

Privare i Comitati Etici di tale competenza significa esporre i nostri pazienti al rischio che le decisioni
su protocolli complessi vengano prese da Colleghi certamente qualificati, ma senza esperienza nel
settore e quindi privi di una reale conoscenza della materia, con possibili ripercussioni sulla qualita,
sulla sicurezza e sull’efficacia della ricerca clinica rivolta ai minori.

Riteniamo imprescindibile che i Comitati Etici Nazionali includano oncologi pediatri qualificati,
affinché le valutazioni siano realmente adeguate alle esigenze dei nostri pazienti e della comunita
scientifica. Non a caso, nella precedente composizione di entrambi i comitati erano presenti almeno
due esperti altamente qualificati e con elevata competenza nelllambito onco-ematologico
pediatrico.

Confidiamo in un Suo tempestivo intervento per sanare questa grave mancanza, a tutela della
qualita della ricerca e dei diritti dei bambini e degli adolescenti affetti da patologie oncologiche.

Cordiali saluti,

Angela Mastronuzzi Sergio Aglietti

Presidente AIEOP Presidente FIAGOP
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