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L’inizio
«…Partimmo in tre, io, Ottaviani e 
Manai, ognuno con la propria 
macchina.
Viaggiammo tutta la notte e tutto il 
giorno, sull’Aurelia – l’autostrada 
ancora non esisteva – e arrivammo 
a Roma che era già tardi. 
Attraversammo tutta la città e, 
finalmente, fermai la mia macchina 
davanti al Policlinico Umberto I.»

Era il 27 dicembre 1957.





Leucemia Acuta Promielocitica
30 anni dopo



1978 Le 
origini

Il primo studio del GIMEMA

La sopravvivenza mediana era di 34 settimane!
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1980

Inaugurazione di 
via Chieti: 
«conquista» del 
primo Istituto 
dedicato 
all’ematologia 
(Reparti Adulto e 
Pediatrico, 
Ambulatori).

Le volontarie diventano protagoniste 
del suo progetto, al fianco dei pazienti 
e di tutto il «team» sanitario.



1982
Nasce il GIMEMA, 
come
Gruppo Italia 
Meridionale…
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1982
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L’Istituto di Ematologia:
via Benevento
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1985



Chirurgo
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EORTC-GIMEMA AML STUDY

Protocollo AML 8 A

Il primo studio prospettico 
randomizzato per valutare 
l’efficacia del trapianto di cellule 
staminali nella Leucemia Mieloide 
Acuta.



12 Aprile 1976 
Preistoria del Trapianto

2018

16 Luglio 1983
Primo Trapianto di Midollo Osseo

Il trapianto allogenico di cellule staminali 
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Dicembre
1988
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1996 Centralizzazione dei campioni

Si vogliono standardizzare le metodiche diagnostiche, in 
particolare citogenetiche e molecolari

Inizia, di fatto, la ricerca Traslazionale negli studi GIMEMA

5 Laboratori coinvolti :

• ROMA 
• NAPOLI
• ORBASSANO 
• FERRARA 
• PERUGIA



Leucemia Mieloide Acuta: NPM



1998 La Fondazione
Viene Costituita la Fondazione GIMEMA Onlus

Presidente
Prof. Franco Mandelli

Consiglio direttivo
Prof. Sergio Amadori (vice presidente)
Prof.ssa Giovanna Meloni
Dr. Marco Vignetti
Prof. William Arcese
Dott.ssa Luciana Annino
Prof. Bruno Rotoli
Prof. Giuseppe Leone
Prof. Luigi Gugliotta



Gruppo Italiano Malattie EMatologiche dell’Adulto

Viene deciso che si può occupare anche 
di ematologia NON neoplastica



2004 
Nascono i 
Working 
Parties

Gruppi di lavoro orientati per Patologia e/o 
problematiche con commissioni operative 
per l’approfondimento di temi specifici.

Malattie Mieloproliferative Croniche
Chairman Prof. Vannucchi

Piastrinopenie ed Anemie
Chairman Prof. Rodeghiero

Malattie Linfoproliferative Croniche 
Chairman Prof. Foà

Mieloma Multiplo
Chairman Prof. Boccadoro

Leucemia Mieloide Cronica 
Chairman Prof. Baccarani

Leucemie Acute
Chairman Prof. Amadori

Emostasi e Trombosi
Chairman Prof. De Stefano

Qualità di Vita
Chairman Dott. Efficace

Sindromi Mielodisplastiche
Chairman Prof. Cazzola



Il Centro Dati
Il Centro Dati è una struttura operativa estremamente professionale e informatizzata, in cui figure multidisciplinari (medici, 
biologi, farmacisti, biostatistici, avvocati …) collaborano tra loro per svolgere le seguenti attività 

Progettazione e 
organizzazione degli 
studi clinici, dalla 
ideazione, alla stesura del 
protocollo alla gestione 
degli affari regolatori per 
le comunicazioni con i 
Comitati Etici e autorità 
competenti.

Conduzione delle 
sperimentazioni cliniche, 
coordinamento dei centri 
partecipanti, gestione 
della raccolta dati e 
distribuzione farmaci 
sperimentali.

Farmacovigilanza, analisi 
statistiche e 
pubblicazione di report e 
lavori scientifici.

Erogazione di corsi di 
formazione e attività di 
divulgazione scientifica.
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LYMPHOID 
LEUKEMIA



2006 Collaborazione AIL-
GIMEMA

• Terzo Convegno 
Nazionale AIL

• “PROMUOVERE LA 
RICERCA A FAVORE 
DEL MALATO”.
Roma, 27 ottobre 2007.

• Maratone televisive 
per raccolta fondi

• (Buona Domenica, la RAI 
per l’AIL, 30 Ore per la 
Vita…)





GIMEMA APL 0406
Acute Promyelocytic 

Leukemia 



• La Fondazione GIMEMA «FRANCO 
MANDELLI» è una realtà consolidata 
ed affermata che coordina un 
network nazionale, a cui partecipa la 
quasi totalità dei centri ematologici 
italiani e gestisce numerose 
collaborazioni internazionali.

• Attraverso un network organizzativo, 
tutti i centri italiani afferenti  al 
gruppo GIMEMA sono in grado  di 
offrire ai pazienti le stesse possibilità  
diagnostiche e terapeutiche a 
prescindere dal luogo della cura.

148 centri in Italia

OGGI



Laboratori in rete

GIMEMA ha creato un network di laboratori
per l’esecuzione delle analisi biologiche. 
I campioni dei pazienti vengono inviati,
a seconda della patologia e delle indagini
richieste, ad uno dei laboratori dislocati
sul territorio nazionale. 

Nella cartina sono indicate le città con i 
laboratori
di riferimento per

Leucemia Mieloide Acuta (Rete LabNet AML)
e Leucemia Promielocitica Acuta

Leucemia Mieloide Cronica (Rete Labnet LMC)

Leucemia Linfoide Acuta

Leucemia Linfoide Cronica



Comunità 
Scientifica

Fondazione 
ONLUS 

(persona 
giuridica)

Trial Office

«GIMEMA» …. Quale….???? 
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Central 
Office



Una struttura di lavoro vincente
• Il Presidente della Fondazione GIMEMA è stato il 

Prof. Franco Mandelli, fino al 12 luglio 2018, 
quando è subentrato il dr. Marco Vignetti.

• Il Consiglio Direttivo ha tutti i poteri di ordinaria 
e straordinaria amministrazione.

• Il Comitato Scientifico valuta il contenuto 
scientifico dei nuovi progetti. 

• Completano l’organizzazione:

• I Working Parties  sono 10 gruppi di lavoro 
orientati per tipo di patologia ematologica, la vera 
anima scientifica del GIMEMA. I massimi esperti 
italiani di ogni settore si incontrano regolarmente 
per confrontare le proprie opinioni scientifiche

• Il GIMEMA utilizza un sistema di centralizzazione 
delle analisi biologiche e la Rete di Laboratori è 
operativa sin dal 1996. I campioni dei pazienti 
afferenti ai centri clinici vengono inviati ad uno dei 
laboratori dislocati sul territorio nazionale. 

• Il Centro Dati con un organico multidisciplinare di 
oltre 30 persone coordina tutte le attività di ricerca
della Fondazione, assicurandosi che siano svolte in 
conformità alle norme internazionali di buona 
pratica clinica. 



La ricerca in numeri
Nel corso del 2017 sono stati oltre 6000 i pazienti gestiti dal Centro Dati della 
Fondazione GIMEMA, distribuiti tra 35 studi clinici.



La ricerca in numeri – QoL

La Qualità della Vita studia quanto 
una malattia, o una particolare 
terapia, impatti sulla vita di una 
persona.
Lo scopo di uno studio che abbia 
tra i suoi obiettivi anche la 
valutazione della qualità di vita del 
paziente è quello di fornire dati 
scientifici utili per compiere scelte 
terapeutiche sempre più 
consapevoli.
Questa Unità sta portando avanti 
importanti programmi di ricerca a 
livello nazionale ed internazionale.
Molti degli studi attualmente in 
corso sono condotti in 
collaborazione con l’Associazione 
Italiana contro le Leucemie Linfomi 
e Mieloma AIL e con importanti 
Enti di ricerca in Europa e negli USA.



Patient-reported Fatigue independently predicts Overall Survival in patients with Myelodysplastic Syndromes
(Efficace et al, Lancet Oncology 2015; 16:1506-14)

La Qualità di Vita e i «Patient Reported Outcome» in Ematologia



• Solo negli ultimi anni sono stati messi a disposizione dei malati moltissimi farmaci non altrimenti disponibili (molti 
dei quali di ultima generazione) perché non in commercio o ancora non autorizzati per la malattia per la quale 
sono stati usati nei protocolli GIMEMA

Nelle Leucemie Acute Linfoidi
1. Dasatinib 
2. Blinatumomab 
3. Peg Asparaginasi
4. Inotuzumab 
5. Ponatinib
6. Clofarabina
7. Erwinase

Nelle Leucemie Acute Mieloidi
1. Midostaurina
2. Triossido di Arsenico
3. Decitabina
4. Venetoclax
5. Gentuzumab Ozogamicin

Nelle Leucemie Linfatiche Croniche
1. Rituximab
2. Ofatumumab
3. Ibrutinib
4. Venetoclax
5. Bendamustina
6. Lenalidomide

Nelle Leucemie Mieloidi Croniche
1. Imatinib
2. Nilotinib
3. Bosutinib
4. Ponatinib

In azzurro i quattro farmaci che, grazie ai 
risultati degli studi GIMEMA sono stati 
inseriti nella lista di quelli erogati dal SSN 
secondo legge 648. Il Triossido di Arsenico, 
ha ottenuto anche l'autorizzazione 
all'immissione in commercio in Europa 
(EMA) e negli USA (FDA)

La ricerca per il paziente

Nella Piastrinopenia Autoimmune
1. Eltrombopag

Nelle Sindromi Mielodisplastiche
1. Deferasirox



36

“Il valore di una persona risiede in ciò che è capace 
di dare e non in ciò che è capace di prendere.”

Albert Einstein


