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RICERCA,  RISULTATI  E  VALORE
PER I  PAZIENTI



La Fondazione GIMEMA – Franco Mandelli Onlus
è un’organizzazione no profit italiana che promuove
la ricerca clinica indipendente sulle malattie
del sangue dell’adulto, con l’obiettivo di:

Fondata oltre quarant’anni fa dal professor 
Franco Mandelli, porta oggi il suo nome in 
riconoscimento della sua visione pionieristica
che l’hanno resa un punto di riferimento nazionale 
e internazionale per la ricerca ematologica.

Chi siamo

M IG L IORARE G L I  STAN DARD  D I  CURA

M IG L IORARE L A  Q UAL ITÀ D I  V ITA D EI  PAZ IEN TI



Per ottenere risposte valide bisogna che vi siano 
presupposti adeguati. Tra questi, uno dei più 
importanti è il numero di pazienti dei quali
si raccolgono le informazioni.

Migliorare gli standard 
di cura: l’obiettivo
della condivisione

L’incidenza delle malattie ematologiche, seppure 
rilevante, è molto inferiore a quella di altre patologie 
oncologiche.

In termini pratici questo significa che in diversi
centri ospedalieri può affluire un numero limitato di 
pazienti



La creazione del gruppo cooperatore GIMEMA
e la condivisione dei dati tra i centri aderenti
ha permesso di superare proprio l’ostacolo dei numeri, 
condividendo l’obiettivo finale e consentendo di 
valutare in maniera scientificamente corretta i risultati 
conseguiti.



Gruppi di lavoro

I Working Party GIMEMA sono gruppi di 
lavoro indipendenti, ognuno dedicato ad 
una patologia o altro specifico argomento 
rilevante in campo ematologico.

Propongono nuove strategie terapeutiche, 
valutano l’impiego di nuovi farmaci, 
promuovono studi sui meccanismi alla base 
delle malattie e danno vita a collaborazioni 
con gruppi cooperativi internazionali. 

Tutto questo a beneficio dei pazienti 
ematologici.

L E U C E M I E  A C U T E  E  S I N D R O M I  
M I E LO D I S P L A S T I C H E
N EO P L A S I E  M I E LO P R O L I F E R AT I V E
C R O N I C H E
S I N D R O M I  L I N F O P R O L I F E R AT I V E
C R O N I C H E
P I A S T R I N O P E N I E  E  A N E M I E
I M M U N OT E R A P I E

E M O S TA S I  E  T R O M B O S I
Q UA L I TÀ  D E L L A  V I TA
I N F E Z I O N I
M I E LO M A  M U LT I P LO

Ad oggi sono attivi 9 gruppi di 
lavoro, così suddivisi:



140+
C E N T R I

Centri e laboratori
La Fondazione coordina una rete nazionale 
formata da oltre 140 centri di ematologia e più 
di 50 laboratori di centralizzazione specializzati, 
impegnati in studi clinici su larga scala 
e nella raccolta di dati necessari allo sviluppo 
di terapie sempre più efficaci e mirate

50+
L A B O R ATO R I



LabNet è una rete che mette in comunicazione i 
medici ematologi in Italia con laboratori del 
territorio nazionale dove si eseguono esami di 
biologia molecolare, indispensabili per fare 
la diagnosi e per valutare se la terapia sta agendo 
come desiderato.

Assicura uniformità e qualità nelle valutazioni 
molecolari delle principali patologie ematologiche 
dell’adulto. 

I dati raccolti da migliaia di pazienti hanno 
permesso di definire parametri prognostici 
avanzati utili a prevedere precocemente il rischio 
di progressione della malattia.

La rete LabNet



Centro Dati
Il Centro Dati, con un organico multidisciplinare di oltre 40 persone, è il centro operativo
che coordina tutte le l’attività di ricerca della Fondazione, assicurando che siano svolte
in conformità alle norme internazionali di buona pratica clinica.

PROGETTAZIONE E
ORGANIZZAZIONE 
DEGLI STUDI CLINICI

CONDUZIONE DEI 
PROTOCOLLI,
COORDINAMENTO DEI 
CENTRI, GESTIONE 
DELLA RACCOLTA DATI.

FARMACOVIGILANZA,
ANALISI STATISTICHE
E PUBBLICAZIONE
DI REPORT E LAVORI
SCIENTIFICI.

EROGAZIONE DI CORSI DI
FORMAZIONE E ATTIVITÀ 
DI DIVULGAZIONE 
SCIENTIFICA



Nel corso del 2025

54
S T U D I  AT T I V I
37 studi aperti, 15 studi chiusi
all’arruolamento, 2 studi chiusi

17k

50 P U B B L I C A Z I O N I
sulle maggiori riviste scientifiche

PA Z I E N T I
di cui 3.353 nuovi pazienti 
arruolati nel corso dell’anno



Nella leucemia 
linfoblastica acuta 
Philadelphia-positiva 
(LAL Ph+), grazie ai 
nuovi farmaci 
impiegati in studi 
promossi dal 
GIMEMA è stata 
ottenuta la 
remissione
completa di malattia 
nella quasi totalità
dei pazienti trattati.

Leucemia linfoblastica acuta Ph+



Nella leucemia acuta promielocitica
(APL), storicamente una delle più letali, 
una combinazione di agenti non 
chemioterapici, identificata 
da GIMEMA, garantisce tassi di 
guarigione superiori alla chemioterapia 
tradizionale, con oltre il 90% di 
sopravvivenza libera da malattia.

Oggi la Leucemia Acuta Promielocitica è 
considerata la forma di leucemia acuta 
più frequentemente guaribile.

Negli ultimi anni questi importanti 
risultati sono stati confermati anche per 
pazienti ad alto rischio.

Leucemia acuta promielocitica



Leucemia mieloide cronica

Nella leucemia mieloide cronica, con 
l’introduzione nuovi farmaci, gli inibitori delle 
tirosin-chinasi, la sopravvivenza a 5 anni è stimata 
superiore all’80%. I pazienti che ottengono delle 
risposte molecolari profonde hanno un’aspettativa 
di vita comparabile a quella della popolazione 
generale.

Circa il 30-40% dei pazienti riescono a ottenere 
una riduzione della malattia profonda e stabile nel 
tempo e possono addirittura tentare una 
sospensione della terapia.
Lo studio SUSTRENIM del GIMEMA, punta a 
comprendere quale è la strategia migliore per 
interrompere il trattamento.



Questi progressi incidono positivamente anche 
sulla qualità di vita dei pazienti, parametro 
centrale negli gli studi GIMEMA, che integra la 
percezione del benessere fisico e 
psicologico dell’individuo durante e dopo le 
terapie.

La valutazione della qualità di vita del paziente 
aiuta a fornire dati scientifici utili per compiere 
scelte terapeutiche sempre più consapevoli.

Qualità di vita
dei pazienti



Avviso audit AIFA - 2 settembre 2025 



Avviso di inchiesta Garante - 1’ ottobre 2025



Conclusione audit AIFA - 10 dicembre 2025



Conclusione inchiesta Garante - 12 gennaio 2026



«…La libertà non va data per scontata; è 
un dono che va difeso ogni giorno…»

Una parafrasi ambiziosa… su cui vale la 
pena riflettere se vogliamo conservare 
ciò che abbiamo costruito in questi 
decenni


