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IL GRUPPO AIL PAZIENTI LEUCEMIA MIELOIDE CRONICA
La Leucemia Mieloide Cronica (LMC) è un tumore maligno del sangue caratterizzato dalla presenza di una alterazione citogenetica tipica, dovuta ad una traslocazione tra i cromosomi 9 e 22: il cromosoma Philadelphia.
La LMC rappresenta il 15-20% delle leucemie. Ha una incidenza di circa 1,5 nuovi casi ogni 100.000 abitanti. È una malattia che ha la massima incidenza tra i 50 e i 60 anni, colpisce prevalentemente il soggetto maschile ed è molto rara nei bambini.
Il Gruppo AIL Pazienti LMC (GAPLMC) è nato nel 2009 con l’obiettivo principale di rendere la malattia un punto di forza anziché un ostacolo ad una vita serena. È un gruppo di auto mutuo aiuto che si impegna in particolare a:
· diffondere la conoscenza della malattia;
· incoraggiare la ricerca per la sua cura;
· aggiornare i pazienti sulle innovazioni terapeutiche; 
· promuovere iniziative sociali a sostegno dei pazienti e delle loro famiglie;
· promuovere rapporti con associazioni nazionali ed internazionali per sviluppare iniziative tese a garantire ai pazienti l’accesso alle terapie e al corretto monitoraggio. 

I risultati dell’attività fin qui svolta comprendono: 
· la realizzazione del sito internet www.lmconline.it, al cui interno si trova il forum “Discutiamo Insieme” che offre ai pazienti la possibilità di condividere la propria esperienza di vita con la LMC;
· l’organizzazione di “incontri medici - pazienti”, a cui hanno partecipato oltre 4000 pazienti e 100 ematologi. 
Inoltre, grazie alla partecipazione a convegni e Advisory Board nazionali e internazionali, il GAPLMC punto di vista dei pazienti è stato presentato alla comunità scientifica.
Il Gruppo ha aderito anche alla rete mondiale delle associazioni di pazienti LMC “CML Advocates Network” www.cmladvocates.net, realizzando insieme diversi progetti, tra cui la creazione di una collana di video della durata di 3 minuti per formare i pazienti sulla gestione degli effetti collaterali e sull’aderenza alla terapia. 
È inoltre membro della ECPC (European Cancer Patient Coalition) www.ecpc.org.
Il GAPLMC ha partecipato allo studio sulla “Qualità di vita in pazienti con leucemia mieloide cronica” realizzato dall’EORTC (European Organisation for Research and Treatment of Cancer) e dalla fondazione GIMEMA (Gruppo Italiano Malattie EMatologiche dell'Adulto). Con quest’ultima il Gruppo ha anche promosso il Registro Nazionale per il monitoraggio della paternità e della maternità nei pazienti di LCM sottoposti a trattamento con inibitori delle tirosin-chinasi.
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