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SU DI NOI
Net Italy Onlus, dal 2023 ETS - ente del
terzo settore , si è costituita nel 2012
grazie alla collaborazione tra alcuni
pazienti NET*, un gruppo eterogeneo di
clinici e It.a.net. - società scientifica per i
tumori neuroendocrini 

Il paziente con diagnosi NET si trova
spesso solo ad affrontare una malattia
che, in quanto rara, è poco conosciuta.

 Net Italy ETS  offre le informazioni  ed il
supporto di cui i pazienti ed i loro familiari
hanno bisogno fin dalla diagnosi.

*Neuro Endocrine Tumors



L’INFORMAZIONE
“L’informazione è la prima medicina “

 Net Italy promuove la corretta informazione.
Di fronte al disorientamento causato dalla diagnosi il
paziente va in cerca di informazioni che possano
aiutarlo e confortarlo perchè spesso la prima domanda  
è “quanto mi rimane ?”.

Il web offre tantissime informazioni, troppe e talvolta
non corrette e di fronte ad una fragilità è facile cadere
nello sconforto.
La principale mission di Net Italy ETS è quella di aiutare
il paziente a trovare la strada più appropriata,
individuando il centro più vicino e soprattutto
certificato per la cura dei NET;
Net Italy supporta i pazienti e li incoraggia ad
instaurare un rapporto di fiducia medico-paziente, il
che significa una migliore aderenza alle terapie .



COSA SONO I NET 
TUMORI NEUROENDOCRINI

NET, tumori neuroendocrini, o NEN, neoplasie
neuroendocrine, terminologia non semplice ad indicare
patologie neoplastiche rare con incidenza di 5-6 casi per
100.000 abitanti/anno. Si tratta di un gruppo neoplasie
molto eterogeneo per estrema variabilità di
sintomatologia, decorso clinico e prognosi, oltre che per i
possibili diversi trattamenti terapeutici; i NET possono
insorgere in qualsiasi organo o tessuto del nostro
organismo in quanto originano da cellule, cosiddette
neuroendocrine, che sono ubiquitarie. Per queste
sintetiche premesse la diagnosi è spesso problematica e
tardiva, in particolare nei casi preceduti da
sintomatologia vaga e aspecifica. Trattandosi di tumori
molto diversi, con possibilità di guarigione o lunghe
sopravvivenze, la prevalenza (persone viventi con una
diagnosi di NET) è superiore rispetto a quella di altre
neoplasie a più elevata incidenza. Negli ultimi anni sono
sicuramente migliorate la conoscenza e la terapia dei
NET, grazie anche allo sviluppo di competenze mediche
specifiche e diagnostiche per lo più concentrate in centri
di riferimento per questa patologia.



PERCHÈ LA ZEBRA
Nella medicina moderna vale il motto coniato
dal medico statunitense, Theodore
Woodward:
 “ quando senti il rumore di zoccoli pensa a
un cavallo, non a una zebra ”. 

Come a dire, cerca la causa più probabile non
quella più irrealistica. 
Ma a volte dietro il rumore di zoccoli
effettivamente c’è una zebra e non un
cavallo; un evento raro, ma possibile.
Il NET è una zebra
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FORMAZIONE AI MEDICI DI MEDICINA GENERALE
2018

Primo corso di formazione rivolto ai medici di
medicina generale, realizzato nella provincia di
Modena per fare conoscere la malattia ed
individuare eventuali sintomi sospetti per una
diagnosi tempestiva .

Numero totale di partecipanti  550



FORMAZIONE AI MEDICI DI MEDICINA GENERALE
2023 

Secondo corso di formazione ECM  a distanza (FAD)
rivolto ai medici di medicina generale a livello nazionale,
in collaborazione con l’associazione italiana Gist 



CONVEGNI IN PRESENZA  

2018 - GIORNATA MONDIALE 
DEI TUMORI NEUROENDOCRINI



CONVEGNI IN PRESENZA 
   2019 - IL PRIMO OPEN DAY 

Per la prima volta pazienti e caregiver vengono messi
a confronto per la prima volta i pazienti e caregiver
con il team multidisciplinare, offrendo la possibilità di
avere informazioni sicure e affidabili in un confronto
diretto con i medici 



2020 - INFORMAZIONE SUI VACCINI 

Attenti a rispondere alle esigenze dei pazienti
è stato affrontato via web un incontro per
parlare di vaccini covid stante il clima di
grande incertezza per i pazienti.



 PUBBLICAZIONE DEL LIBRO “A DORSO DI ZEBRA”
2021

Nel periodo covid è stato realizzato un importante progetto
di medicina narrativa raccogliendo le storie di 28 pazienti e
caregiver che hanno messo a disposizione di tutti i pazienti
le loro esperienze di viaggio con la malattia.



 WEBINAR IN TOUR

Nel periodo covid sono stati realizzati webinar che hanno
attraversato tutta l’Italia per fare conoscere ai pazienti i
centri di riferimento più vicini ed evitare i “viaggi della
speranza” riducendo la tossicità finanziaria.

I centri interessati:
Policlinico di Bari
Policlinico “Giaccone” - Palermo
Policlinico Pascale / Federico II / Cardarelli - Napoli
IRST - Meldola (Fc)
Sacro Cuore Don Calabria - Negrar (Vr)



LIBRETTO AIMAC

In collaborazione con AIMAC - associazione italiana malati
di cancro, viene realizzato il libretto sui tumori
neuroendocrini all’interno della collana “il girasole”: un
breve manuale a portata di paziente.



 WEBINAR IN TOUR E IN PRESENZA 

Sono ripresi nel 2022 gli eventi in presenza ma con la
possibilità del collegamento per dar a tutti la possibilità di
partecipare

I centri interessati:
San Gerardo - Monza
IFO - Roma 



 ALIMNTAZIONE E TUMORI NEUROENDOCRINI

Quello della nutrizione è uno degli argomenti maggiormente
richiesti e Net Italy ha coinvolto esperti del settore per dare
ai pazienti le informazioni corrette e puntuali



AGGIORNAMENTO E PARTECIPAZIONE A CONVEGNI

Attraverso le collaborazioni con i centri Net rimaniamo sempre aggiornati sulle
novità in campo scientifico e rafforziamo la partenrship con gli specialisti NET

OSPEDALE S.ANDREA (ROMA) - CENTRO ECCELLENZA ENETS - 27 OTTOBRE 2023

 CENTRO STUDI CARDELLO (ROMA) - CONGRESSO AIMN  - 31 GENNAIO 2024



AGGIORNAMENTO E PARTECIPAZIONE A CONVEGNI

Attraverso le collaborazioni con i centri Net rimaniamo sempre aggiornati sulle
novità in campo scientifico e rafforziamo la partenrship con gli specialisti NET

COLICO (LECCO) - 9 MARZO 2024

 MODENA - 18 MAGGIO 2024



AGGIORNAMENTO E PARTECIPAZIONE A CONVEGNI

Attraverso le collaborazioni con i centri Net rimaniamo sempre aggiornati sulle
novità in campo scientifico e rafforziamo la partenrship con gli specialisti NET

BARI  - 6 GIUGNO 2024

1° FOCUS GROUP IN COLLABORAZIONE CON IEO - MILANO - 24 GIUGNO 2024



WORKSHOP E TAVOLI DI LAVORO 

2023 Net Italy viene chiamata ad Ispra presso la
Commissione Europea per parlare di terapia radio
recettoriale attraverso la voce dei pazienti .



NET ITALY E COLLABORAZIONI INTERNAZIONALI

2023 Net Italy entra nel bord INCA (international net
cancer alliance) associazione che raggruppa le
associazioni che si occupano di NET a livello
internazionale.

Il meeting annuale INCA 2023 si tiene per la prima volta
in Italia, a Bologna, l’11 -12 settembre 



IL NOSTRO TEAM

Luisa Draghetti 
Dal 2024 Tesoriere, Presidente dal 2018 ma volontaria
dell’associazione dal 2014; caregiver ha assistito il marito affetto da
Net .
Impiegata presso uno studio ci commercialisti associati di
Mirandola (Mo)
Vive in provincia di Modena.

Simona Barbi
Presidente dal 2024, prima Vice Presidente e volontaria
dell’associazione dal 2014; paziente Net .
Attualmente in quiescenza ha lavorato come assistente di direzione
in una grande azienda del settore biomedicale di Mirandola (Mo)
Vive in provincia di Modena

Montanari Marcello

Vice Presidente dal 2024 ha collaborato con l’associazione anche
prima di candidarsi; paziente Net
Attualmente in quiescenza ha lavorato come dirigente marketing
in una grande multinazionale.
Vive a Lissone (Mb).

Barbara Posti

Consigliera dal 2024, precedentemente tesoriera dal 2018;  
paziente Net .
Impiegata addetta alla programmazione della produzione  presso
un’azienda di serramenti, vive a Santarcangelo di Romagna (Rn)

Luciano Licciardello
Dal 2024 Consigliere e referente scientifico, ha collaborato con
l’associazione  anche prima di candidarsi; paziente Net
Medico e farmacologo clinico
Vive a Monza.



I NOSTRI 

SOSTEGNO DELLA RICERCA

PROGETTI

Le donazioni ed il 5 per mille vengono prevalentemente investite in
progetti di ricerca .
Nel corso del 2021 è stato stipulato un accordo con l’AOU  
Policlinico di Modena per il finanziamento di un progetto di ricerca
denominato “ Analisi mutazionale dell’Homologous recombination
deficiency in una casistiìca di pazienti con tumore neuroendocrino
del pancreas”  

Nel 2023 è stato finanziato un progetto di ricerca sui tumori
neuroendocrini, selezionati nell’ambito del Bando progetti di
ricerca 2023 di It.a.net - società scientifica per i net.



I NOSTRI 

STORY TELLING

SOCIAL COME CANALE DI INFORMAZIONE

PROGETTI

In continuità con la condivisione delle storie e delle esperienze dei
pazienti è in corso un progetto che prevede la realizzazione di una
serie di Podcast per ampliare i canali di comunicazione e
raggiungere un pubblico sempre più ampio per una corretta
conoscenza della malattia.

Un progetto di comunicazione via social aggiungere un canale
ufficiale di informazione.
Un’agenzia di social media marketing ha seguito le attività
proposte  sui principali social, facebook e Instagram,  ed un’analisi
dei risultati ha evidenziato che per il nostro target occorre
concentrarsi su Facebook (anche per fascia di età dei pazienti).
Verranno potenziate le iniziative con il coinvolgimento di medici in
coerenza con la necessità di fare corretta informazione. 



LET'S WORK
TOGETHER

www.netitaly.net

info@netitaly.net


