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con tumori heureendocrini
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SU DI NOI

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

Il paziente con diagnosi NET si trova
spesso solo ad affrontare una malattia
che, in quanto rara, € 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 é 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 perche spesso la prima domanda
e “quanto mi rimane ?”.

Il web offre tantissime informazioni, troppe e talvolta
non corrette e di fronte ad una fragilita e facile cadere
nello sconforto.

La principale mission di Net Italy ETS e quella di aiutare
il paziente a trovare la strada pitu appropriata,
individuando il centro piu vicino e soprattutto
certificato per la cura dei NET;

Net lItaly supporta | pazienti e |li incoraggia ad
instaurare un rapporto di fiducia medico-paziente, il
che significa una migliore aderenza alle terapie .




COSA SONOINET
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  variabilita 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 e spesso problematica e
tardiva, in particolare nei casi preceduti da
sintomatologia vaga e aspecifica. Trattandosi di tumori
molto diversi, con possibilita di guarigione o lunghe
sopravvivenze, la prevalenza (persone viventi con una
diagnosi di NET) & superiore rispetto a quella di altre
neoplasie a piu 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 piu concentrate in centri
di riferimento per questa patologia.



PERCHE 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 piu probabile non
quella piu irrealistica.

Ma a volte dietro il rumore di zoccoli
effettivamente c’e una zebra e non un
cavallo; un evento raro, ma possibile.

Il NET e una zebra




| NOSTRI
GOAL

e Informazione ai medici di medicina
generale

e Convegni e webinar divulgativi in
supporto ai pazienti e famiglie

e Pubblicazioni




FORMAZIONE Al 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

MORT RAR A NON TROPPO

N0 gy

1145 Discussiame

HHEE IO Sl S OMALT

TUNOR RARI A NON TROPPO

NOSTRA WICE




FORMAZIONE Al 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

‘ NET ;

7 [TALYonwus % S
v okt a6

IL Ruolo delle Associazioni di Pazienti nei tumori rari

Come approcciare il paziente con tumore raro
(Relatore: P. Casali - |stituto Nazionale Tumori - Milano)

FﬂﬂﬂﬂﬂMMﬂ - Cosa sono i tumori rari

- Quali sono le criticita cliniche dei tumori rari solidi dell'adulto

n“[ T"Mﬂnl - La "Rete Nazionale Tumori Rari"
- La ricerca clinica nei tumori rari
NON TROPPO RARI:

1 GIST
GIST E "ET (Relatore: E. Fumagalli - Istituto Nazionale Tumori - Milano)

-1 GIST come modello per le terapie a bersaglio molecolare
- Diagnosi e stadiazione

1 EEN “nl“ — Strategia terapeutica

- La terapia medica della malattia avanzata

31 nlcEMBnE = La terapia adiuvante

- Follow-up
- Casi Clinici
(Relatore: I. De Luca - Policlinico P. Giaccone - Palermo)

I NET
(Relatore: G. Luppi - AOU Policlinico - Modena)

-l complesso panorama clinico-epidemiologico dei NET
- Diagnosi e stadiazione

—Strategia terapeutica

~-La terapia medica

- Follow-up

— Casi Clinici

(Relatore: G. Badalamenti - Policlinico P. Giaccone - Palermo)

Saluti, ringraziamenti e chiusura lavori

Conil patrocinio di: “-_ anet FIMMG agu‘il’&b’gm%




CONVEGNI IN PRESENZA

2018 - GIORNATA MONDIALE
DEI TUMORI NEUROENDOCRINI

& GIORNATA MONDIALE "
V9 DEl TUMORI NEUROCENDOCRINI }
LA GIORNATA MONDWLE DE TUMOR! NELIRCENDOCRMN, ( ‘

[ 1 ; CON LOBETTVG D PECMUCVERE LINFORMAZICNE E
II.IIIIIIIIIIIIIIIII LA CONCsCENZ A sUL GLEST TUMCREL RARI E D DIFFCILE DvGNCst 1

SABATO
IO NOVEMBRE 2018
ore 930 - 13.00

Azienda Ospedaliera Uriversitario Sant'Andrea - Aula B Piano-|

AZIENDA OSPEDALIERO-UNIVERSITARIA @ SAPIENZA REGIONE
+ SANTANDREA ; & =

L'INCONTRO E APERTO Al PAZIENTI E
Al LORO FAMILIARI

LA PARTECIPAZIONE E GRATUTA
E GRADITA LA REGISTRAZICONE
iviahdo uha email o
netroma@ ospeddesantandreait
L'inar'e%o sora comungue garar‘Hri’ro anche a chi non
avesse provveduto dla registrazione.

| parteciparti sono invitati ad inviare domande o a
segralare argomenti da dscutere durante lincontro
aHraverseo lindrizzo e-mail
mff‘uma@ospcdalcsanfandreaif

W

@ uer

Via S
ok 1 e L Lt
,F i O Nk
CoN LA PARTECPAZONE 0 g 1TALY
‘*m L eaTRoCNO b1 € ILa.neL cen i supporro o () NOVARTIS
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CONVEGNI IN PRESENZA
2019 - IL PRIMO OPEN DAY

::::a:izn?;gll:t?r::n di Commercio, Via Ganaceto 134 - Modena
Il nostro “amico” NET. UPEN DAY
dialogo tra pazienti e specialisti

Discussants:

Luisa Draghetti e Simona Barbi
Associozione Pazienti Net itoly
Ivana D'lmporzanc

Giornalista

Andrea Pamparana

Giornalista, WiceDirettore TGS

Dr.ssa Helga Bertani

Endoscopista (Modena)

Prof. Antonio Bianchi

Endocrinalogo (Osp. Gemelli-Roma)
Dr. Mario De Santis

Prof. Fabrizio Di Benedetto
Chirurga (Modena)

Dr. Fabio Gelsomino
Oncologo (Modena)

Dr. Gabriele Luppi
Oneeloge {Modena)

Dr.ssa M, Stella Padula
Medicing generale (Modena)
Dr. Stefano Panareo
Medico nucleare (Cona-Ferrara)
Dr.ssa Annarita Pecchi
Rediologo (Modena)

Dr.ssa Micaela Piccoli
Chirurgo (Modena)

Dr. Napoleone Prandini
Medico nueledre (Modenal
Prof. Vincenze Rochira
Endocrinologe (Modena)
Prof. Paola Tomasetti
Gastroenterologa (Bolognal
Dr. Filippo Valoriani
Nutrizionists (Modenal

Responsabile Scientifico: Dr. Gabriele Luppi Segreteria Organizzativa: NET Italy onlus
G il contrbutn: e Con i comtributn: . Q
A ricordo di Stef he ha tso, Iottato & hi =
BPER: L e mordiunzona veosgiocss FIPSEN >
Bance spevansg e donall & ohi ongans Sparine ¢ forfore™ Al Yorws

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 possibilita di
avere informazioni sicure e affidabili in un confronto
diretto con i medici



10 MARZO 2021
ORE 19:30

Dott. Annibale Versari
Az.Osp.S.Maria Nuova - IRCCS - Reggio Emilia

Dott. Gabriele Luppi
Az.Osp. Universitaria Policlinico di Modena

Dott. Giuseppe Badalamenti
UO Oncologia Medica - Policlinico P.Giaccone - Palermo

.O

Attenti a rispondere alle esigenze dei pazienti
e 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 e 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.

NET ITALY ONLUS

A dorso
di zebra

In viaggio con il Net

con un contributo di Gabriele Luppi
Andrea Pamparana e Paola Tomassetti




WEBINARIN TOUR

Nel periodo covid sono stati realizzati webinar che hanno
attraversato tutta I'ltalia per fare conoscere ai pazienti i
centri di riferimento piu vicini ed evitare i “viaggi della
speranza” riducendo la tossicita finanziaria.

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

a#'E!
WEBINAR

WEBINAR

18 Marzo 2022

09.00-09.10 Saluti Iniziali

Aeadraa Parrgirana

& i Rame R, Madcz

Paganalll - IRST trces Maldota {FC)
fire  Andres Parparans Con I parteciprions i Andrea Pamparena

LEA0= 10 |a dlagnosd ¢ b Ipeapla medko-nisteare 821 tumar| newroendacin (NET) 03,10 -09.30 |l ruolo dell associagione - cosa serve ai Pazienti
Dot Mirca Bartalomel (Arcispedale Cona - FE) . maly

09.30-10.00 Le prime strade terapeutiche per | GEP-NET- Limpatto sul Patiente
- La Chirurgia {doteisa L Baninsegea)
- La Torapla Oncolagica {dots s P, Caandiini]

in Emiiia Aomagna = non salo - La Terapia Radio Recettoriale: come comportarsi a cas |dott. M, Salgarslis|

10.00-10.30 Se ne porla poce: il NET del Retto jsew o, iafio - dete . Bocunl
Prof. &. Zamiboed - Dote. N. Cracos

||||| 10.30-11.45 Gestire || quotidiand jdot e Casseedring

- il Diabare p comp 5 gestisen (dos. L Zesar]) f‘ls A
- La Diets conretta.. cuciniama insieme (dort.ssa F. Scall] AT
con o gentite oflaborusione ui F.Bodi P. Bodin, . Deguncelo, N, Zambics7 {9y

Dot Duvids Cavaliers - chirurgo = Fodi
D,

rst Maielola: 11451210 1| NET al tempi del Cov-Sars2 ittt s o]
RO W Rl Aiats - Wiy e g 4] - Pandamia: Pravidenza ¢ Tutela fdortoma . artinedl)

Dost. Carmine Pinto — oncologo - Reggio Emilia
Dotk Avdoen diclogs - IRST Me ~ Impatto sulis sfera Psicologica idon. 6. Deleddal

12.10-12.45 Domande dal Pubblico
12,45 -13.00 Chlusura del lavori jpof. Temassents)

on 4 patmcinia di + Segreteria arganiazatha;
Qe EAMO. ST ST Cahie 88 4135 B

B e E L LT




LIBRETTO AIMAC

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

| tumorti
neuroendocrini




WEBINARIN TOUR E IN PRESENZA

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

partecipare

| centri interessati:

e San Gerardo - Monza

e |[FO - Roma

IREES -
+ ISTITUITI FSGTERAPIC)
OISPITALEER]

Centr

10.00 - 10,30
Saluth injziall
Marina Cerimele, Direttore Generale IFO

Maria Novella Luciani, Direttore Direzione Generale
della Ricerca e dell'innovazione in Sz2nita, Ministera
della Salute

Gennaro Ciliberto, Dirsttore Scientifico Istituto
Marionale Tumaori Regina Elena-IFO

- \p " = e UG
Endocrinalogia Oncologica, Istituto Nazionale Tumori
Regina Elena-1FO

Introduzions
Hl runlo deB'IRCCS: dalla ricerca alla pratica clinica
Maria Novella Luciani

| SESSIONE

10:30 - 11:30
Moderatore: Andrea Pamparana

Il percorso disgnostico-terapeutico par la
gestione dei NET presso gli IFO, Rosa Lauretta

Il runko dizgnostico e terapeutico della Medicng
Hucleare, Rosa Sciuto

| tumert neuroendocrini: vecchi @ nuovi
trattamenti
Anna La Salvia

MODALITA' DI PARTECIPAZION

18 GIUGNO 2022
Gli IFO incontrano NET ITALY ONLUS

ormazione “R. Bastian

Via Ferma Ognibene, 23 - ROMA

ULA A _

|| SESSIONE

Modaratore: Andrea Parampana

11:30-11:40
Presentazione del libro
A dorso di Zebra, In viaggio con il Net
Simaona Barbi, Vice Presidente Net falyOnlus
11:40- 12:00
Testimonianze del pazienti
12:10 -12:50
Tewola Rotonda: domande dal pubblico ol panel di
esperti
gli Jisti del Disease
Team dei Tumori Neuroendocrini:

k3 Oncologica
Marta Bianchini, Endocrinologia Oncologica
Emanuela Dell'Aquila, Oncologia Medica 1
Maria Grazia Diodore, Anatomia Fatologica
Anna La Salvia, Oncologia Madica 2

Rosa Lauretta, Endocrinclogia Oncologica

Lupe Sanchez Mete, Gastroenterologia

Marilda Mormando, Endocrinologia Oneologica
Pasquale Perri, Chirurgia Epato-bilin-pancreatica
Giulla Puliani, Endocrinologa Oncologica

Rosa Sciuta, Medicina Nucleare

Mario Valle, Chirurgia Peritonaale

12:50 - 13:00
Discussione & chiusura lavorl

Segreteria Organizzativa
Fenicia Events & Communication Sr
Wia Tor de’ Conti 22 Roma —Tel 06/87671411

10:00- 10:15

10:20- 11:30

11:30-12.00

12:15 - 12:45

12:45 - 13:00

WEBINAR in tour
on line e in presenza
OSPEDALE SAN GERARDO - MONZA

AULA A = PALAZZINA ACCOGLIENZA -AREA CONGRESSI

28 MAGGIO 2022

Saluti iniziali e apertura dei lavori
Direttore Generale Silvano Casazza
Direttore SC Gastroenterologia Prof. Pietro Invernizzi

Moderatore: Andrea Pamparana

Presentazione del Centro e Team Multidisciplinare
10.20-10.35 Intro sui tumori neur ini- Diott,s5a Sara

Ospedale
San Gerardo

Q" o ——  wmn eso el

10.35-10.50 Anatomia Patologica delle NEN- Prof. Fabio Pagni

10.50-11.05 Non sk GEF...., anche polmone- . Dott. Diego Cortinovis

11.05-11.20 La chirurgla netle NEN- Prof. Fabrizio Romano

11.20-11.35 il rad iologo interventista e la NEN- Dott. Antonio Rovere
11.35-11.50 1l nuove protagonista dei NET: il Medico Nucleare- Prof, Luca Guerra

Testimonianze del pazienti:

11:30-11:40 Esperienza di un pazlente affetto da NET GEF — L. Uedardello

11:40-11:50 Esperienza di un pazlente affetto da LUNG NET

Gli esperti rispondono- tavala rotonda

Dbt ssa Sara Massironi, Dott. Diego Cortinovis, Prof, Luca Guerra, Dott. Antonio Rovere,

Prof, Fabio Pagni, Prof. Fabrizio Romano

Discussione e chiusura lavori
Dott.ssa Sara Massironi

\/ -
_eur ox

SEGRETERUA ORGANIZEATIVA E PROVIDER
‘GLASOR sne Via Divisione Trientina n.5 -Bergama

segretor,
Tel 035 - 224072

} ._- Chi‘ﬂ !‘.(6 Net baby Onlus - imfo@netitaly.net



ALIMNTAZIONE E TUMORI NEUROENDOCRINI

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

WEBINAR 4

tra falsi miti e solide ra e yZioni

Martedi 19 settembre 2023
dalle ore 18.00 alle ore 19.00
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AGGIORNAMENTO E PARTECIPAZIONE A CONVEGNI

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

NEOPLASIE NEUROENDOCRINE: QUESTE SCONOSCIUTE...

LA GESTIONE MULTIDISCIPLINARE
ALL’INTERNO DI UN CENTRO DI ECCELLENZA

Le attuali
prospettive nella
sceita terapeutica

===

COMMISSIUNE AIMN PART

31 gennaio 2024

CENTRO STUOI CARDELLD, ROMA

La Salute & !!!

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
novita in campo scientifico e rafforziamo la partenrship con gli specialisti NET

Parlande di tumeri neuroendocrini

SABATO 2 MARZO 2024

Auditerium Michele Ghisla
Colico (Lecca)

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
novita in campo scientifico e rafforziamo la partenrship con gli specialisti NET

 —
THE BIOLOGY, DIAGHOSIS
KD TREATMENT OF NET:c

BARI - 6 GIUGNO 2024

1° FOCUS GROUP
SU ARGOMENTI RELATIVI Al NET
LA SINDROME DA CARCINOIDE

PPIENE SALLA EIAT BTTANTE LA DNETTA WERRAR

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



— o e
WORKSHOP E TAVOLIDILAVORO

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

Translating radiotheranostic cancer
research into clinical practice in Europe

Expert & Stakeholder Workshop

27 April 2023

Joint Research Centre, Ispra




NET ITALY E COLLABORAZIONIINTERNAZIONALI

2023 Net ltaly 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, I'l1 -12 settembre

International
Neuroendocrine
Cancer Alliance



ILNOSTRO TEAM

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).

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.

Luciano Licciardello

Dal 2024 Consigliere e referente scientifico, ha collaborato con
I'associazione anche prima di candidarsi; paziente Net

Medico e farmacologo clinico

Vive a Monza.

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)




| NOSTRI
PROGETTI

SOSTEGNO DELLA RICERCA

Le donazioni ed il 5 per mille vengono prevalentemente investite in
progetti di ricerca .

Nel corso del 2021 & stato stipulato un accordo con I'AQU
Policlinico di Modena per il finanziamento di un progetto di ricerca
denominato “ Analisi mutazionale dellHomologous recombination
deficiency in una casistiica di pazienti con tumore neuroendocrino
del pancreas”

Nel 2023 e stato finanziato un progetto di ricerca sui tumori
neuroendocrini, selezionati nellambito del Bando progetti di
ricerca 2023 di It.a.net - societa scientifica per i net.



| NOSTRI
PROGETTI

STORY TELLING

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

SOCIAL COME CANALE DI INFORMAZIONE

Un progetto di comunicazione via social aggiungere un canale
ufficiale di informazione.

Un'agenzia di social media marketing ha seguito le attivita
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 eta dei pazienti).
Verranno potenziate le iniziative con il coinvolgimento di medici in
coerenza con la necessita di fare corretta informazione.



o LET'S WORK

www.netitaly.net

info@netitaly.net



