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TUMORI: 85.000 CASI 'RARI' L'ANNO, SERVONO RETI DEDICATE
Parlamentari, pazienti e societa scientifiche insieme per chiederle al Governo

Roma, 30 ott. (AdnKronos Salute) - Sono chiamati tumori rari, ma complessivamente rappresentano oltre il
20% di tutti i nuovi casi di tumore, con circa 85.000 diagnosi I'anno. Attualmente sono almeno 600.000 gli
italiani che convivono con una delle circa 200 forme clinicamente distinte di tumori rari. In Italia manca uno
specifico riconoscimento di queste patologie, con conseguenti difficolta a prendere provvedimenti specifici
che li riguardino. Inoltre manca ancora un sistema di accreditamento di Centri di riferimento con specifico
expertise tali da favorire I'appropriatezza della diagnosi e della terapia.

L'anno prossimo verranno attivate in Europa delle vere e proprie Reti di riferimento sui tumori rari. | criteri
con cui questo accadra sono ancora in gran parte da definire. Sarebbe importante, innanzitutto, che ve ne
sia almeno una per ciascuna famiglia di tumori rari, che corrisponde sempre a comunita di medici, pazienti,
istituzioni che se ne occupano. E questa la richiesta rivolta al Governo da Integruppo parlamentare
malattie rare, Favo - Federazione italiana delle associazioni di volontariato in oncologia e societa
scientifiche in oncologia che hanno messo a punto un documento congiunto presentato oggi a Roma nel
corso di un incontro, che ¢ stato realizzato con il supporto di Novartis.

(segue)
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TUMORI: 85.000 CASI 'RARI' L'ANNO, SERVONO RETI DEDICATE (2)

(AdnKronos Salute) - "Lo scorso settembre - afferma Paola Binetti, presidente Intergruppo Malattie Rare -
la commissione Affari sociali della Camera ha approvato all'unanimita una risoluzione sulle malattie rare
che faceva seguito a un'indagine conoscitiva svolta nei mesi precedenti su queste patologie tra gli obiettivi
principali della risoluzione c'é la richiesta al Governo di facilitare la creazione dei nuovi Centri di riferimento
a livello europeo per le malattie rare. In questo quadro vorremmo proporre di crearne specificamente
dedicate ai tumori rari, che coinvolgano Centri di ricerca di altissimo profilo, ma che offrano anche un
adeguato servizio ai pazienti e alle Associazioni da essi costituite".

"Una patologia oncologica rara implica decisioni cliniche maggiormente a rischio di inappropriatezza -
afferma Francesco De Lorenzo, presidente Favo - € una complessita che impatta sia sull'organizzazione
dell'assistenza che sulla ricerca clinica. Tutti questi pazienti si devono confrontare con la difficolta a vedere
garantito il necessario 'expertise' diagnostico e terapeutico, ricevere diagnosi e terapie adeguate e, nello
scenario migliore, sono costretti ad affrontare gli oneri e i disagi di una migrazione sanitaria".

In Italia sono gia attive le reti dell'Associazione italiana di ematologia e oncologia pediatrica (Aieop) e del
Gruppo italiano delle malattie ematologiche dell'adulto (Gimema) che sostengono da anni la ricerca clinica,
rispettivamente, nei tumori pediatrici e nei tumori ematologici, e contribuiscono a mantenere una buona
qualita di cura tra centri di riferimento. Per quanto riguarda i tumori rari solidi dell'adulto, dal 1997 la Rete
tumori rari opera per migliorare la qualita di cura e diminuire la migrazione sanitaria attraverso la
condivisione a distanza di singoli casi clinici. La Rete, mai istituzionalizzata, era inserita negli Obiettivi di
carattere prioritario dalla Conferenza Stato-Regioni nei due anni scorsi, ma non piu a partire da quest'anno.
E' quindi urgente che venga attivato un nuovo progetto, che conduca definitivamente la Rete Tumori Rari a
costituire una risorsa permanente del Sistema sanitario nazionale.

(segue)
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TUMORI: 85.000 CASI 'RARI' L'ANNO, SERVONO RETI DEDICATE (3)

(AdnKronos Salute) - Lo sviluppo di reti dedicate che facilitino la condivisione delle esperienze cliniche
appare l'unica soluzione in grado di garantire che I'expertise richiesto possa raggiungere un elevato
numero di pazienti. Un'altra criticita che interessa i tumori rari riguarda la difficolta, legata ai piccoli numeri,
di condurre studi clinici e quindi difficolta a generare evidenze scientifiche. Anche per questo le reti sono
fondamentali.

Nel documento presentato oggi si chiede inoltre di avviare un percorso che conduca alla definizione di criteri
per l'accreditamento di Centri di riferimento per i tumori rari, raccordandone I'azione all'interno delle reti
collaborative, cosi da massimizzarne l'efficacia; costituire un gruppo di lavoro per sostenere ed ottimizzare
la Rete tumori rari, facendo si che il numero di casi seguiti possa aumentare. Inoltre, si chiede di rendere
possibile con immediatezza 'accesso per i malati di tumore raro all'uso cosiddetto ‘compassionevole' dei
farmaci attraverso I'aggiornamento del relativo decreto.
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Tumori: 1 su 5 e' raro e con diagnosi 1 volta su 3 sbagliata

20151030 02653 ZCZC5614/SX4 Salute R CRO SOB INT S04 QBKN Tumori: 1 su 5 €' raro e con diagnosi
1 volta su 3 sbagliata Presentato documento condiviso per chiederne il riconoscimento (ANSA) - ROMA,
30 OTT - Un tumore su 5 €' raro e, proprio per la sua rarita’, la diagnosi una volta su tre e' sbagliata, cosi'
come, di conseguenza, le cure. Con ricadute sulla salute del singolo e anche sui conti pubbilici, visto che
ogni operazione o terapia inappropriata equivale anche a una spesa. A fare il punto su queste neoplasie,
singolarmente rare, ma che complessivamente riguardano ogni anno oltre 85.000 nuove diagnosi, €'l
convegno "Prospettive di cura e di ricerca per i tumori rari", ospitato dalla Camera dei Deputati. L'obiettivo,
presentare un documento condiviso tra Integruppo Parlamentare Malattie Rare, Federazione delle
Associazioni di Volontariato in Oncologia (Favo) e Societa' scientifiche, per chiedere al Governo di
intervenire per migliorare la vita di questi pazienti. Sono almeno 600.000 gli italiani che convivono con una
delle circa 200 forme di tumori rari, che possono essere pediatrici, ematologici e solidi. Ma in Italia,
diversamente da quanto accade per le malattie rare, manca un loro specifico riconoscimento, che si traduce
nel mancato accesso all'uso 'compassionevole' dei farmaci. L'aggiornamento del relativo decreto e' uno dei
punti del documento, insieme a quello di individuare un sistema di accreditamento di Centri di riferimento
con specifica esperienza in materia. Proprio la mancanza di expertise, fa si' che "questi pazienti si
confrontino con la difficolta’ a ricevere diagnosi e terapie adeguate e siano costretti ad affrontare oneri e
disagi di una migrazione sanitaria", afferma Francesco De Lorenzo, presidente FAVO. "Tanto per tumori che
per malattie rare e' essenziale sviluppare di 'reti' dedicate che facilitino la condivisione delle esperienze
cliniche", sottolinea Bruno Dallapiccola, direttore Scientifico dell'Ospedale Bambino Gesu'. Per questo, in
vista dell'attivazione delle Reti di Riferimento Europee per le malattie rare (ERN), afferma Paola Binetti,
presidente Intergruppo Malattie Rare, "vorremmo proporre di creare ERN dedicate ai tumori rari, che
coinvolgano Centri di ricerca di altissimo profilo. Tra gli obiettivi del documento, che speriamo di trasformare
in una risoluzione parlamentare", aggiunge, "anche quello di ottimizzare la Rete Tumori Rari, gia' esistente
pur se ancora non ufficialmente accreditata”. (ANSA). YQX 30-OTT-15 15:11 NNNN
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De Filippo, governo lavora a Rete nazionale Tumori rari

20151030 02658 ZCZC5629/SX4 Salute R CRO SOB S41 S04 INT INT QBKN De Filippo, governo lavora a
Rete nazionale Tumori rari (V.: 'Tumori: 1 su 5 €' raro e con diagnosi ..." delle 15.11) (ANSA) - ROMA, 30
OTT - Il Governo €' al lavoro per "formalizzare una Rete nazionale dei Tumori rari, quale risorsa permanente
del Sevizio Sanitario Nazionale", ad annunciarlo, in un messaggio inviato al convegno "Prospettive di cura e
di ricerca per i tumori rari", ospitato oggi dalla Camera dei Deputati, e' stato il sottosegretario alla Salute Vito
de Filippo. E'in "fase di sviluppo - scrive nella lettera - la definizione di una proposta di Intesa stato
Regioni e Pubbliche Amministrazioni su criteri e obiettivi per la formalizzazione di una Rete Nazionale dei
Tumori Rari". La proposta d'Intesa, sottolinea De Filippo, definira' "l'integrazione della Rete Nazionale dei
Tumori Rari, con le reti regionali e con la rete europea, gli standard e i requisiti organizzativi, strutturali e di
risorse per i nodi della rete". Si prevede inoltre di "costituire un gruppo di lavoro per la promozione e
monitoraggio della Rete stessa presso I'Agenas”, che valuti la "fattibilita’ di un sistema informativo integrato
e la strutturazione di rapporti con le societa' scientifiche e le associazioni di riferimento". Infine, il
sottosegretario apre le porte al confronto con associazioni ed esperti di tumori rari e promette un incontro
per ricevere "suggerimenti per migliorare quanto possibile I'azione di governo su questa delicata
problematica". (ANSA). YQX 30-OTT-15 15:43 NNNN
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Una rete nazionale per i tumori rari: ecco richiesta a Governo

(DIRE) Roma, 30 ott. - Sono chiamati tumori rari ma complessivamente rappresentano oltre il 20% di tutti i
nuovi casi di tumore, con circa 85.000 diagnosi I'anno. Attualmente sono almeno 600.000 gli italiani che
convivono con una delle circa 200 forme clinicamente distinte di tumori rari, ricomprese in 12 famiglie: la
famiglia dei tumori pediatrici, la famiglia dei tumori ematologici rari, dieci famiglie di tumori solidi dell'adulto.
In Italia manca uno specifico riconoscimento dei tumori rari, con conseguenti difficolta a prendere
provvedimenti specifici che li riguardino. Inoltre manca ancora un sistema di accreditamento di Centri di
riferimento con specifico expertise tali da favorire I'appropriatezza della diagnosi e della terapia.

L'anno prossimo verranno attivate in Europa delle vere e proprie Reti di Riferimento sui tumori rari. | criteri
con cui questo accadra sono ancora in gran parte da definire. Sarebbe importante, innanzitutto, che ve ne
sia almeno una per ciascuna famiglia di tumori rari, che corrisponde sempre a comunita di medici, pazienti,
istituzioni che se ne occupano.

E questa la richiesta rivolta al Governo da Integruppo Parlamentare Malattie Rare, FAVO - Federazione
Italiana delle Associazioni di Volontariato in Oncologia e Societa scientifiche in Oncologia che hanno
messo a punto un documento congiunto presentato oggi a Roma nel corso di un incontro.

"Lo scorso settembre, la Commissione Affari Sociali della Camera ha approvato all'unanimita una
risoluzione sulle Malattie Rare che faceva seguito a un'indagine conoscitiva svolta nei mesi precedenti su
queste patologie - afferma Paola Binetti, Presidente Intergruppo Malattie Rare - tra gli obiettivi principali
della risoluzione c'é la richiesta al Governo di facilitare la creazione dei nuovi Centri di riferimento a livello
europeo per le malattie rare, ERN, European Reference Networks for rare diseases. In questo quadro
vorremmo proporre di creare ERN specificamente dedicate ai tumori rari, che coinvolgano Centri di ricerca
di altissimo profilo, ma che offrano anche un adeguato servizio ai pazienti e alle Associazioni da essi
costituite".

"Una patologia oncologica rara implica decisioni cliniche maggiormente a rischio di inappropriatezza -
afferma Francesco De Lorenzo, Presidente FAVO - & una complessita che impatta sia sull'organizzazione
dell'assistenza che sulla ricerca clinica.

Tutti questi pazienti si devono confrontare con la difficolta a vedere garantito il necessario "expertise"
diagnostico e terapeutico, ricevere diagnosi e terapie adeguate e, nello scenario migliore, sono costretti ad
affrontare gli oneri e i disagi di una migrazione sanitaria".

In Italia sono gia attive le reti dell'’Associazione ltaliana di Ematologia e Oncologia Pediatrica (AIEOP) e del
Gruppo ltaliano delle Malattie EMatologiche dell'Adulto (GIMEMA) che sostengono da anni la ricerca
clinica, rispettivamente, nei tumori pediatrici e nei tumori ematologici, e contribuiscono a mantenere una
buona qualita di cura tra centri di riferimento. Per quanto riguarda i tumori rari solidi dell'adulto, dal 1997 la
Rete Tumori Rari opera per migliorare la qualita di cura e diminuire la migrazione sanitaria attraverso la
condivisione a distanza di singoli casi clinici. La Rete, mai istituzionalizzata, era inserita negli Obiettivi di
carattere prioritario dalla Conferenza Stato-Regioni nei due anni scorsi, ma non piu a partire da quest'anno.
E quindi urgente che venga attivato un nuovo progetto, che conduca definitivamente la Rete Tumori Rari a
costituire una risorsa permanente del Sistema sanitario nazionale.

Lo sviluppo di "reti" dedicate che facilitino la condivisione delle esperienze cliniche appare l'unica soluzione
in grado di garantire che I'expertise richiesto possa raggiungere un elevato numero di pazienti. Un'altra
criticita che interessa i tumori rari riguarda la difficolta, legata ai piccoli numeri, di condurre studi clinici e
quindi difficolta a generare evidenze scientifiche. Anche per questo le reti sono fondamentali. Nel
documento presentato oggi si chiede inoltre di avviare un percorso che conduca alla definizione di criteri
per l'accreditamento di Centri di riferimento per i tumori rari, raccordandone I'azione all'interno delle reti
collaborative, cosi da massimizzarne l'efficacia; costituire un gruppo di lavoro per sostenere ed ottimizzare
la Rete Tumori Rari, facendo si che il numero di casi seguiti possa aumentare. Inoltre, si chiede di rendere
possibile con immediatezza 'accesso per i malati di tumore raro all'uso cosiddetto "compassionevole" dei
farmaci attraverso I'aggiornamento del relativo decreto (DM 8/5/2003: "Uso terapeutico di medicinale
sottoposto a sperimentazione clinica").
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Richiesta al Governo da pazienti, medici e parlamentari
Reti nazionali ed europee dedicate

B M Sono chiamati tumori
rari ma complessivamente
rappresentano oltre 1l 20% di
tutti | nuowvi casi di tumore, con
circa 85mila diagnosi l'anno.
Attualmente sopo almeno
600mila gl italiani che convi-
vono con una delle clrca 200
forme clinicamente distinte di
tumeori tari, ricomprese in 12
farmiglie: ka famiglia dei tumord
pediatricl, la famigia det tu-
mori ematologici rari, dieci fa-
miglle di tumori solidi dei-
I"adulto. In ltalla manca uno
specifico riconoscimento dei
fumeori rarn, con conseguenti
difficolta a prendere provvedi-

ment specifici che li nguardi-

no. Inoltre manca ancora un
sistema di accreditamento di
Centri di riferimento con spe-
cifico expertise tall da favorire
Fappropriatezza della diagnosi
e della terapia. Lanno prossi-
mo verranno attivate in Enro-
pa delle vere e proprie Retl di
Riferimento sui tumori rari. |
criter] con cul questo accadrd
SO0 ancora In gran parte da
definire. Sarebbe importante,
Innanzitutio, che ve ne sia al-
meno una per clascuna fami-
glia di tumori rari, che corri-
sponde sempre a comunita di

medici, pazientl, Istituzion|
che se ne occupana E guesta
la richlesta rivalta al Governo
da Integruppo Parlamentare
Malattie Rare, FAVO - Federa-
done Ttallana delle Associazio-
ni di Volontariaio in

¢ Societl scientifiche in Onco-
logia che hanno messo a pun-
to un documento congiunio
presentato a Roma nel corso
di un incontro realizzato con
il supporto di Novartis. «Una
patologia oncologica rara im-
plica decistoni cliniche mag-
giormente a rischio di inap-
propriatezza - afferma Fran-
cesco De Lorenzo, Presidente
FAVO - & una complessita che
impatta sia sull'organizzazione
dell"assistenza che sulla ricerca
clinica, Tuttl questi pazient si
devono confrontare con la dif-
flcoltd a vedere garantito il ne-
cessario ‘expertise’ diagnostico
e terapeutico, ricevere diagno-
si e teraple adeguate e, nello
scenario migliore, sono co-
stretti ad affrontare glionerl e
| disagi di una migrazione sa-
nitaria«, (E.SER.)

1 EAV.0.

Fommsndnoy Ui &t
ARt M et irae
I Ve rdeiym

Ritaglio stampa




DATA 31 ottobre 2015

TG NORBA

PAG. 1/1

Speaker: Anticipando la direttiva europea i parlamentari impegnati nella campagna per la cura dei tumori
rari hanno presentato una risoluzione che impegna il Governo nella creazione di Centri di riferimento per la
creazione di una rete per l'assistenza a circa 600mila italiani; la Puglia deve colmare rapidamente il suo
ritardo.

Giornalista: | tumori rari si battono in rete: sono circa 200 le forme che colpiscono in totale, almeno 600mila
italiani, 85mila I'anno. Questa battaglia non si pud affrontare con una logica di parcellizzazione senza cioé
mettere in comune risorse e talenti.

Casali: Il problema fondamentale del paziente con tumore raro & essere riferito al Centro giusto; allora &
chiaro che le Reti possono consentire tutto questo.

Giornalista: L'ematologia ha adottato prima di tutti I'organizzazione in rete, un esempio concreto sono i
laboratori di alta specialita condivisi, i Labnet Novartis.

Vignetti: | pazienti dovrebbero viaggiare, per evitare di far viaggiare i pazienti il paziente va nel suo
ospedale ed ¢ il suo sangue che viaggia, che va al miglior laboratorio, e la risposta arriva in via informatica.

Guida: Noi da molti anni stiamo lavorando per mettere su un Centro di riferimento anche nella nostra
regione per questi pazienti che a volte sono costretti a peregrinare per I'ltalia.

Giornalista: Per questo I'Intergruppo Parlamentare Malattie Rare e la FAVO, Federazione delle
Associazioni dei volontari che colmano colpevoli ritardi delle regioni nell'assistenza oncologica - soprattutto
le regioni del Sud - vogliono impegnare ora il Governo nella creazione di Centri di eccellenza riuniti in rete,
proprio per mettere in comune le risorse. L'unione fa la forza.

Rilevazioni radiotelevisive
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Speaker: Parliamo ora della salute, della sanita perché alla Camera dei Deputati un convegno sui tumori
rari, € andato l'inviato Marco Palma.

Giornalista: Sono chiamati tumori rari, complessivamente rappresentano oltre il 20% di tutti i casi di
tumore, circa 85.000 diagnosi I'anno. Attualmente sono almeno 600mila gli italiani che convivono con
almeno una delle circa 200 forme clinicamente distinte di tumori rari, tra pediatrici, ematologici rari e quelli
dell'adulto. In Italia manca uno specifico riconoscimento dei tumori rari, con conseguenti difficolta a
prendere provvedimenti specifici che li riguardino. Di tutto questo si & parlato in questi giorni a Roma in un
convegno svoltosi alla Camera dei Deputati.

Casali: | Centri di riferimento sono pochi e quindi & fondamentale che lavorino in collaborazione tra di loro
ma anche in collaborazione con il territorio, in collaborazione con Centri che magari non sono proprio di
riferimento, ma che sono il punto di accesso dei pazienti. Questo riduce la migrazione sanitaria e migliora
I'efficacia dei trattamenti.

Vignetti: Oggi come oggi questa struttura, che si chiama GIMEMA, Gruppo ltaliano Malattie EMatologiche
dell'Adulto, € una fondazione, gestisce una rete di praticamente tutti i Centri di ematologia italiani, oltre 150,
che applicano gli stessi protocolli, terapeutici e diagnostici, € una rete di laboratori che si € integrata nel
corso di questi anni perché per curare bene un paziente, per fare bene la diagnosi e poi curarlo bene &
indispensabile disporre di laboratori all'avanguardia, con procedure certificate.
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Malattie rare, quanti errori nelle diagnosi

Dlagnos! spesso srate o imprecise, e & cooseguere, anche i= cure € 1o stvto & salute degl
Ammalatl ) un tnere su § A rars o, propro per a3 see radltd 13 diaghos) una volta e ¢
shagiiata. Sono almanc £00.000 gl talanl che conviveno con ws dolia trgs 200 forme o
urmori rar, che pesions essere pediatric, emstongici o ol Ricsdute dere = hanmo anche 8
Uvelld &7 conti pebbUci, visto ChE oQnl LRSrALIONE & IEvED'S INARProp 343 eduivale SrThe & uia
spesa A fare L Demto SULE necpladie rara mia Ohe COMPUSTEIVBMENLE L Quatdans oQni annp cdtre
85.000 nuove sizgnosi, § it coovegno Pressettive 8 curs 0 ) nics?¢a por | tumer =el’, ospiEats
dails Camera da’ Deputati. Lobiets wa & presentans un documents cond-visa 73 \ntegnappo
Maramestate Maisttie Rere, Federazons deile Assccidzan! & Yolontarate 'n Drcatogla fFave) e
SoC &1 sCemfene, par chvedane & Goveng O NErven e par mighionre 3 vita o quast
pazient

In Nata mandc un riconascomento specifito dells malatue rare, che squivale, di fame, a un
mancato accesso wlluse tompessianevols® da farmacl, Laggornamento 6ef docrere mulls
questicod & Lna de’ ponti det docurmenis, nitieme 3 quetic d' Individuate an sittema o
scttedtaments U Contr’ d rferimeins Propr o 1 mescares & eapertise, fa 8 che “tuestl
Dazant: £ cantronting £on (3 d/ME2IE 3 rioevers SENCS € IRE0€ 202Ul £ ¥ aro oselt ad
atfromare oner o d33g o wna migrazions @AnTara’ afferma Francests O Lorenza, presisente
Favo, "Tamo per tumer: che per malattie rmte € essonyisic sviuppam & ret! dadicete che
facliiting Lo condivisere delle esperience ol iniche” somolines Stuna Satiagiccola, Srstitre
SientMio seil Dspedals Samdine Gesu. Mer questo, In visss dellarvarione deile Reti o

R fprmento Sucopwe per la matarte rare (AN, atterma Pacla Bmet), prRsdonte intergrupp?
Malactia Rare, sworrommmo oroporre o croame sicune dedcate 3 wmon rar, he toavolgana
Centr’ di ricerca di altissimo orofila; Tra gl obiety' gl docurmenta, che speaiamo - tasformare
0 e Tisolodi oo paslanwerraee ancme guelio £ ottlay Ezies a8 Nete Tumeni Rar, 03 sdisinnes
puris 3ncnes non Uificilmente scorpdieatas”
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Una rete di riferimento sul tumord rard
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Tumori rari: parlamentari, pazienti e Societa scientifiche insieme
per chiedere al Governo Reli nazionali ed europee dedicate

ArEsentato opg! 8 ROMa 00 Cocmentt canitivisa tre Integrunps Perfamentare Malactoe Rave,
FAVD - Fedevarione ltknng delle Associason & Valastaninto in Cncodogie & Socetd

v Oncologio per chvedere o goveno oV Avmailzzave una Mata oo/ fumon 7o) & sltivare et o
Hferiments aplonal B BurONSe A7 GEEC0 (Y GAVENITY Adepusts esperianas dagnostics ¢
10ADAUTICE § AESCWINT FCCLSSIDARD 3 TEVASE ANVTECRTE, MTWTRNSD I3 MQUaziond Santanks.

3071072015 - Sona chiamats tmon ron ma comalessivamente ragplesantanc otre § 20% &
LUty | nusvi casi @ tumore, G orce §5.000 diagnnsi Fenino. Atlusionente sono simenc
S00.000 ¢4 itafiani che comviueno ton Lhp dele crcy 200 forme chrveaments Qistisan &
tumeri rar, noompress in 43 famighe: ia tamigha dei tumon pesatrics, o tamigla & tumon
sratgiogo ar, den faruglio d) tumon sodd deffadulic

I Traka (ManGe unt Secfies NCONGIIMENIS O LNGL RN, CON congeguent GfSear »
prenders provvediment! speciicl che Ul rigusnding, Incir= manca ancore un ssteme o
sccredsamento & Centrl di rifenmesto con spedfics expariise tal Ss favoriie YAporopratesss
ceila disgnodi » dola torapia

L'2nn0 prossima verranso sitivate © Eurcoe Seile ware e sroprie 20 & Hifernmenty s
tatnan 1ees. | crtwn con O Questo sctinirh 300 ANCOME I grn parts da definire. Sarebbe
Importance, INCaNTLULTD, ChE vE Ne 5@ 3iMeno una fer Clascuna famiglie di tuman n, oe
corrisponde sempre & comunith di medil, pasent, isttusion| the s ne STCUDSNY,

£ quonts & cichiaets rvalts a0 Govnrno da Integrunpe Paramentins Malastie Rae, FTAVD -
Federazone Italana Celie Adsaclazion: & Volsniariatn in Cnasiogia & Socess scentifiche in
Oacologia che hanho me=an & punto un docuMents CONQUITED presentato 6ggi a Reoma nael
CRrs0 & LN INCONIND, CTe & 1320 reslan con il SuUpPene O unaTRMIE famaceticn,
MNosartic

*L0 3com0 settnmibrn, f Commusaone Affart Sccal detie Camora e approvats sl unanmmia
B TIRSAIcoe il Malatto Rase che Taceve 30D 3 UNINGIGME CONOBTIVE Bvolla nes
mesi precedent! T Quest= patologic - aterma Rodln Binetny Presidente [ntergruppo Nalnttie
Rare

= tra gl ohiettivi prncipat Galla NooLTONe ¢ 1 HENGsta Al Coverno o fackitare  creadiane
Cei nueyi Cerar: di nferimento & velly awnpen per e melstte rore, ERN, Europesn
Reforence Networks for rare diosses. |8 guests guaeso vorremnmo prodorre Ui creare ERS
speaficamente Soscate & tumon mar, (he colnveigana Contr! di rcercs @ srissend prufilo,
ma che offvane anche un adegusts servizio &l pazients ¢ sfe Assocaziont da ess) mstnuites
«lira petoogin 0nCHlogics rark Mngies Sciiioni CiImche MAagyiomente B rikchio &
napgrapratezzy - atarma Francesco De Lamnao, Presidente FAVD - & una camglesst e
Impatts sip sullorganizzacione dell'sssistenca che qule ricerca chnice. Tutti guest! pesient) =
Pavany Coofreazate con e diMcoll & vosers Jarantito 3 Pecessand “exportise” Gagnostico o
terapeutico, ricevers Sagnos € terepie adeguate o, nelio scenarky mMIghors, so00 costrettr 3d
sfiontare g6 orwri | dSegr G UNe IIIGTANANE SENtaNew,

I Babs sono gib attve e el dell'Associszione [tnlass & Smutciogis @ Oncslogis Bedietric
[AJEOF) e det Gruppe Itakang delle Malattie EMataiogichn 469'Adulta (GIMEMA) che
BOSINQONG da 2nev k3 ricerca ciinics, Mapettvaments, ned tuman pediatrio e nes tumon
ematologitl, ¢ contriduiscona 4 mardeners une bucna Gualith & cure tre centri di riwnmenta
Per Suano igureds | tumon vavi oiidi delfadulto, dal 1997 s Bete Tumor Rari apers per
miglicrare 2 guaita di cure ¢ dmnuire la MIgrazane aNTare smaverso la condivisicne 3
dista=zn di smoall cesi dinkcl La Rete, mmi otitunionalizzate, ers mzerita neghl Coletbw o
CArpmate DASritarG defie Conferents STats- Region nel Jue ANM sCOtSL, e Non $#i0 ¥ partry
43 quest'anno. £ QUING) UIENTE Che wange MINALD UM HUOYC DIOGELD, chis CONduCE
defintivernente la Rete Tuman Ran & costitule une rsorse pormanerite del Sntems ssntere
nagianele,

L0 Siuppo @ “rets” dindicate char NCliting s condivaions Solle osperionse Cliuehe Joowe
umc selunene in grade & gerantice che Peapertise ACNESIN PESSa DRPINQENE Un Eiewaly
numera ¢ pezienti. Un'altra criticite che mteresss | tuman ran riguarda s dificsits, logata o
plecoti murmer, i condurre stush dinio n geindi GECoh & genarsm exconce atom#ichn,
Aschi por questo W ra send fondamantall,

ek SocuDents presentato oggl = chiede mcitro di avviare un peroorso che condoca aile
definizions di oriter: per I'sccredimmento di Cerstrt di nfenimectn per | tumon rarl,
teccardendany "aone stintarmnn dalie (ol odleboistive, cos de massimiziare leflicecs
COLnLUre Un Gropo df Uvord per sastanere Bd otumazare i Rote Tamon Rar, facends sl
he || numery & canl sagoll possa sumentare. lnoitre, © chiede 4l rendere possibie con
snmedisteres lsccessu per | malsth & tumuore rary o' use coslddetio “compessionevole” de
Tarmac attriverso Fsggiormamunto del rlutive deceeta (DM 8752003 "Uko tirspeatico d
medicinale sesupasto A spemmentaziane Sinka®),
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Sono 85.000 i tumori 'rari' I'anno, servono reti
dedicate

Horea, 30 utt, (AdnKzonos Balute) - S0o0 chinmati tsmon ran, ma
complsmiveamenic rapprosentano oltre 8 20% di tubti | nwovi cani di
tumore, con circa 85.000 diagnasd ['anng. Attushinents sonn almeno
600 000 ki Hallsol che convivora con uns delle clren 200 forene
disicamante distinto di tumuo recl, En Jtalin manca uto wpocifico
riccnoscimento di queste patologie, con conseguent: difficolts 2
prendere provvediment! specificl the U riguardine. Inaltre manes
noctra un s bema U sceneditaments di Centrl i riferimonto com
wpocifico exprertise tali da (avorire 'sppropristerzs dells diagnos ¢ della
terapia

Lanpe prossieno varesnno attivate in Europa delis vers o proptie Reti
di riferimento sul tumeari rurl 1 criteri con ol questo acendnd somo
ascore in gran parte da defimire. Sarebbe importaste, iananstutty, che
ve ne sla almeno sna per ciasenns famiglia 4! tumen rarl, che
corriaponide sempem & comumiti di modici, patienti, istituzioni che s¢ ne
ccrupand. E quests la richiesta rivoita al Governo da Integruppe
pariamentare malattie rare, Favo - Federazione italizna delle
ansocinzlonl i volontarkso s omeologha ¢ societd sclentifiche in
oncalogio che hanno memso a panto us documento congaito
presentato ogg 4 Homs nel corso di un incontro, che & stato realizzato
eaa il supporto di Novertia

Lo searst scttemdire - affermia Poola Binetti, presidente [ntergruppo
Malattic Raze - s evmnissione Affari sociali defln Cantera hx approvat
all unaninuts wna danhesions sulle mataitie rare che faceva svgulto 4
un'iodngine conmcitiva walta nel mesi procedesti su goite patologie
tru gl ohiettivt principali della risoluzione ¢'¢ la rickiesta 2l Governo di
facilitare la creasione ded nuovi Cantri di riferimento a livello europeo
por bn malattie oure. In questo quadro virreonmn propaoere 3l croseme
ppocificamnente dodicate al tumori rar, che cotnvolguna Centri di
ricerza di altissimo profile, ma che affrano anche un adeguatn servizin
ai parienti e alle Assocazioni da esei cotituite®

“Una patologis oncotogiea rava wiplica decmiont elinichs
tmaggiormente u rischio di inappropeintesa - sfforma Fruncesco De
Locenino, presidente Favo + & uza complissata che bmpatts sia
aull'ovgankastione dell' asaistenza che sulla riceres clinies. Tutti quest
parsenti xi devono confrontare con In difficoltd a vodern garantitn i
necessaric ‘expertise’ diagnostico = tempeutico, ricevere diagnosi «
Terapie adiguate ¢, nells voonurba migllore, sune costrett! o slftontare
i oueri o { dissgs di una migragione sanitaris”,

In Mealia sono ghd attive be retl dell Associasione Mallana & ematologis ¢
oncologis pediatrien {Aieop) e del Groppo italinno delie malsttie
cenatologiche dell'aduito (Gimenaa) cie soatengueno da unmi ls ricesea
elinics, rpettvamente, tvel tumor pediatricl ¢ nel tumsont ematologici,
¢ contribuizcano @ mantenere wna baona qualita & cara tra centri di
riferinento, Pee quanto rigusrds | tamen rarl solidi dell'adulto, dal
1937 la Hote tumos rati opent per migllorare b qualiti di corn =
diminuire la migrazioue sanitaria attraverse la condivisions 2 distanza
dl sbogoli cnnl chinied, La iega, nsal issituxionalizenta, ora insevits negll
Ofsiettivg di carattere prioritario dalla Conferenca Stato- Hegiond net dus
azuei seorsi, ma non pid £ partire da guestanno. E' quindi argente che
yengs attlvato an nwovo progetto, che conduds definitivaments la Rete
Tumori ilari g costituire una risorsa permanente del Sixtema sanitario
naznosie.
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Lo sviluppo di reti dedicate che facilitino la condivisione delle
ssperiense diniche appare Munica soluzione in grado di garantire che
Fexpertise richiesto possa mggiungere un clevato numero di pazienti
Un'altra eriticith che interessa i tumori rari riguania la difficoltd, legata
wi peccoli numert, di condurre studi clinici e quindi difficolts & gonerare
evidenze sciontifiche. Anche per questa le reti sono fondamentali

Nei documernto presentato cggi ai chiede inoltra di avviare un percarso
the canduca aila definizione di criteri per Vaccreditnmento di Centn &
riferiznento per i tumon rari, raccordandone 'ezsone all'interno delle
reti collshorative, cost de massimizzarne 'efficacia; coptituire yin
Fruppo di lavor per snstenere ed ottimizzare la Rete tumori rari,
focendo =i che il numero di casi poguiti posse uamentare. Inoltre, si
thiede di rendere passibile con immedistena 'accesso per | malati di
tamore e all'wo cosiddetto ‘compassiomevola’ del farmast attraverso
opxiomamento dd rolative decrota
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Una rete di riferimento sui tumori rari
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Tumori rari, Reti nazionali o suropee por adeguata diagnostica e terapie
Vel 30 Ottede 2008 1404 | Soitta &3 .. | il

Oitre 85.000 ognl anno in Halia | nuovl cas: di
lumor rad, circa 200 forme dinicaments distinte
che globaimente rappresentanc | 20% dsils
diagnost oncologiche Parlamentar, pazienti e
Socsts scentifiche insiems par chiedsrs al
Governo Reti nazionall ed europee dedicate

Roma, 20 sttstes 2015 - Pressentato oggl 8 Roma un
documaento condivizo ta Integruppo
Parlamentare Matatte Rare, FAVO - Federazione
tallana delle Associazionl o Volontardato In
Dacologia o Soclotd scientifiche in Onoologia per
mma!owmdlfmmulmnwlmwmuanemmmmmuimenb
nazionall od europee In grado di garantire adeguata esparenza diagnostica & terapeutica
assicurare sccessiblitd s terapie appropriate, imitanda ia migrazione sanitaria.

Sono chiamat! tumari ran ma complessivamente rapprasentano altre i 20% di tuttl | nuovi
casl dl lumore, con circa 85.000 diagnosi I'anno. Altuaimente sono simeno 000.000 gli
ltaiianl che convivono con una delle circa 200 forme clinicamente distinte dl tumori
rari, fncompresa in 12 famighs: la famiglia dei tumori pedistricl, |a famiglia de tumon
amatologicl ran, diec tamighe di lumon soiid| dell'adulto

In Htalia manca uno specifico riconoscimanto dei tumori ran, con conseguenti difficalls a
prendere provvediment specific che I riguarding. Inoltre manca ancora un sistema di
sccraditamento dl Cantrd di rifedmeonto con  specifico expentisa tali da  favorre
lappropristezzn delia diagnos! e delia terapla.

Lanno prossimo verranno aftivate in Europa delle vera e proprie Reti d Rifenmento sul
tumon rarl. | arfar] con cui questd 2ccadrd sono ancora in gran parte ds defnire, Sarebbe
Impontante, innanzitutio, che ve ne sia aimeno una per ciascuna famiglia di turor rari, che
comsponde sempre a comunit: di medicl, pazient, istituzioni che s& ne cooupana,

E guesta la richiasta rivolla al Governo da Integruppo Parlamentare Malattie Rare, FAVO -
Federazions Hallana delle Associazioni di Volontariato in Oncologia e Societa soientifiche in
Oncologia che hanno messe a punio uh documento congiunta prasentato oggl 8 Rama nel
comnso di un Incontro, che & stalo realizzalo con ¥ supporto di un'azienda farmaceutica,
Novartis
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"Lo scorso settembre, la Commissions Affad Socall della Camerm ha approvalo
allunammith una rsoluzions sulle Malatte Rare che faceva seguilc a un'indagine
conoscitva svoka nel mes precedsntl su quaste patologie - afferma Pacls Binath,
Presidente Intergruppo Malallie Rare — tra gii oblettivi principah della riscluzione '8 la
richiesta a! Governo dl facilitare lo creazione dei nuayl Centrl di riferimeanto a livelio surapeo
per le malatte rare, ERN, Europsan Refsrence Networks for rare diseases, In quasto guadro
varremmo progorre i crears ERN specificamente dedicate ai tumorni tar, che coinvolgano
Cenitl di ricorca di altissimo profila, ma che offrano anchae un adeguato servizio al pazient ¢
alle Associazioni da essi coalituite®

"“Una patologls oncologica rara Implics decislonl cliniche maggiormentes a rischio di
Inappropriatezrza — afferma Francesco De Lorenro, Presidente FAVOD — & una complessits
che impatta: sia sull'organizzazions delassistenza cho sulla rearca clinica. Tutt questi
paziend sl devono confrontare con la difficolth o veders garantito ||l necessaro “expedise”
diagnostico e ferapeutico, ricavere diagnosi e taraple adeguate e, nello scenaro migliors,
s0n0 costratt ad affrontare gii oned e | disagl di una migrazions sanitaria®

In alia sono @i attive le ret dall'Associazione skana di Ematologia & Oncologia Pediatrica
(AEOP) o del Gruppo Hafiano delle Malatte EMalclogiche deilfAdulto (GIMEMA]} che
sostengond da annl 1o ricerca ciinica, repolttivamente, ne lumor padiatricl o nel tumorl
ematologici, e contnbuiscono a mantanere una buona gualita di cura tra centr d rfanmento
Por quanto riguarda | tumorl rad solidi deliadulto, dal 1997 & Rete Tumon Rari opara por
migliorare fa qualitd ¢l cura e diminuire |& migrazione sanitara sttraverso la condwvisions a
distanza di singali casi cinid. Lz Rele, mal istituzionalizzats, era inseritz negll Oblettivi di
caratters protario dalla Conferenza Stato-Regloni nel due anni scorsl, ma non pid 8 partire
da guest'anno. £ quindi urgente che venga attvalo un nuovo progetio, che conduca
definitivaments la Rate Tumori Ran a costiuire una nsorsa parmanente del Sislema
sanitario nazionale.

Lo swviluppo d ‘reli” dedicate che facilfing la condivisione delle espenenze cliniche appara
l'unica soluzione in grado di garantire cha 'expentise richiosto possa ragghungere un clevato
numero di pazientl. Un'altra crificitad che Interassa | tuman ren riguardas (A difficoita, legata al
piccoll numaerd, di condure studi cénicl ¢ quindi difficolth a generare svidenze scientifiche,
Anche por questo le rell sono fandamentall,

Nal docymentc presantalo oggl & chiede incitre di ayviare un percorso che conduca alls
definizione di criterd per Maccroditamento di Centrl di dferimento per | tumor ran,
teccordandone 'ezione i intemo delle reti collaborative, cos! de massimezamse 'efficada;
costifuire un gruppo di lavore per sustanere ed ottimazzare la Rete Tumed Rar, facende si
cha || numero di casl seguitl possa aumentare. Inplitre, & chinde & rendere possibile con
immediatazza 'socesso per | makati di tumare raro all'uso cosiddetto “compassionevols” dal
farmaci attraverso I'aggiomamento del refativo decreto (DM &/5/2003: “Uso ierapautico di
medicinale sottoposto a sperimentazione clinkca”)

Rilevazioni web




i_ DATA 30 ottobre 2015

platac PAG. 1/1

17:20 0 Otxers 2013

Sono 85.000 | tumori "rari’ I'anno, servono retl dedicate

Roena, 30 oft. (AdnKronos Salute) -
Sono chkamati tumon rarl, ma
complessivameante rappresentano
oltra # 20% di tuttl | nuew casl &l
tumors, con circa 85,000 diagnosl
I'anno. Atluaiments sono almeno
600,000 gli takani che convivono
con una defa circa 200 ‘ormea
clinicaments distinta &i tumori ran,
In ftafia manca une specdico
riconcscimento di quasta patoiogia,
con conseguantl difficolta a
pranders provvedimant! specificl che Il rigusrding, Incftre manca ancor un sistema di accreditamento i
Centr di rifarimentn con spacico expertise tall da favories | apprapeiatazza della diagnosi ¢ dela
terapia
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Tumori rari: chiedere al Governo Reti
nazionali ed europee dedicate
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& ot rar che cortdsponde sempie a samunta oi medic, padenti,
BELTOrS O 50 P SXCUpen O, Farch® | umoe! fan cormplessianeie
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| Tumori rari: parlamentari, medici e pazienti insieme
per chiedere Reti europee dedicate
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Una rete nazionale per | tumori rari: ecco richiesta a Governo

(DIRE) Homa, 30 . - Somo chlemuts mmscet rart me complesdvamene mpprosemuno oltre O 200 df o | meoyt cenl &
tumore, com cires §5 000 dingnost Faono, Attualmeniy sooo slmesss 600,000 gl fislise che comvivene con s delic oo
200 forme ulinicamense distime ¢ oo M, nommprese o 12 fasigtio; d fanigie dei semon podaricl, {a famglis dey
nnmont smaalogicd rart, Glect Dentlylic & comont wbidi deiladutin.

1= Mralis muncs ot Wpectfico NConmMeEmemo (e BEorT Mrl, coc comepoenil GITicolld @ preadere pravvedienenn spoc|fict
8 |l figueedino. Inoliee manca siscons s sbders () secraditmmento di Cemrl @i riferssam con specifico expertise 1l da
favausm Tappeoprsatezzs dells diagrnd ¢ detls empia.

L'oano prosstmy vermnno attavare = Eseope delle vore  propeie Retd @ Rifermmento s rumar cant. & crtierd con cul questo
ccaded 3000 andoes & gras panc & deflmes. Surehbe epernate, mnsszitumo, che v& e As Almeno wes per clascung
famniglie & Wwmun mr, che cmriaponde sempre s commumith & swdicl, pauteml, iturinn che s Be osOUPANG.

E paenty 1 ticiizstn rveira ol Govemno da Imsgruppo Pardamettane Malstle Rare, FAVO - Fedomesane Inallans (deile
Assostaziont & Wlontaniso in Oecologis £ Sncieth scentifiche m Onpologia che hanoo messo 3 pumo an decumenno
comgiunto presssnac el » Roma nol coovo @i W mcoimne.
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G cnni sostinite”.
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Sono 85.000 i tumori 'rari' I'anno, servono reti dedicate

Homa 30 ot {AdnKronve Salute} - Sano chiamati

tusioed raxi, ma complessivamentn rappressntane
eitre { 20% 81 tutt] L sugyl el di tamore, eus eiecs 75000 (lagoos
[usioo. Attusimente sono almens 500 000 gll tallenl che conviveno
con unn delie tircs 200 forme cinicamente diatinte di nemor) tari. In
1salis mancs une apecifice reonosclmento &l gueste patelagia, tan
copseguent] difficuits s preadesy provvediment spocifici che I
rignardino Inoltre manca ancors un slstrma d| accreditamenta di
Ceantri & riferimonto con specifico exprrtisn tall du favacire
lappropriatoxza dells dlagnosi e della terapla

L anno prossime verranno sttivate in Burops defle vore ¢ propeie Ret)
¢l riferimento sl tamord rar. | criters cos cul guesto accadrs sono
amoura in gran parte da definize Ssrebbe importante, nnanzitutia,
chie ve pe sia 2lmens uia per chastuna famiglia di tumeori sarl, che
corrisponde sempro 4 comunith &l medich, pazientl, letitusionl chie se
ne oceupano. | quests la richiosta rivalta al Governe da Integrappo
parismentsre malatte race, Favo - Federatione iadians delle
associuvinni di volontaristn in oocoingia »socicth scientifiche in
ancologls che hanso messo 3 punio s docusento conglunto
peesentsto oggi a Roma nel corsodl un incantre, che & stato
reafizzaty con H supporta di Novartis
‘Lo acorso settembre - afferma Faola Binstt], presidente Intergruppo
Malattis Rure - ks commisbane Affurl soclall dolls Camers ha
npprovete all'unsnimits una riscluxione sulle malattie race che
foceva seguito 4 unindagine conoscitiva svalts nel mesi precodent! se
yueste patologle tra ghl ablettivi priscipali della risolusione ¢ lu
richiests al Governo di facilitare iz creazione dei nuovi Centri di
riferimento a livello enrapeo per le malattie rare. In questo qeadro
vortemmo proporee di cresrne specificamente dedicate al tumor
rart, che colnvolgane Contrd di ctoerca di altissimd peofilo, me che
offranc anche un sdeguuto servizso al petienti ¢ alle Adscciazioni da

“Una patolegia mcolegicn rara implics decislont clinicks
maggiormente 3 riscilo di Inappropriatyzzs - sfferma Fruncesco De
Lovenzo, presidente Fave - & ung complessith che Impatts sia
rullorganiszaione dell seeistenza che sulla ricerca clislea. Tutti
questi pazienti ai devonn confrontare con la difficolls a vedere
parantito il secessarie espertise’ dlagnosticn ¢ terapeutico, ricevers
diagnosi e terapiz adeguate &, nello scenario mighiore, sono costretti
ad affrontare gii onert e | disags di una migrazione sanitaria’

Rilevazioni web




DATA 30 ottobre 2015

PAG. 2/2

L talis sono gid sttive le sotl dell' Assoctuzione itallann 41 emstologla
e oncologis pediatriza (Aleop) e del Grugpo itallane delle malattie
ematologiche dell sdulte (Gimema) che sostengono da anni [y ricerca
clinica, rlspettivamente, nel tumosl pediatrici e nel tumor
ematalogici, & contribuiscono a3 manteacre una baons qualita df cura
tra centri di riferimento. Per quanio riguarda i tamori ran salidi
dell'adulto, dal 1997 3 Rote tumari rari opers per migliorare la qualith
di cura ¢ dimsizuire ls migraztone sanitaria atraverso s condivisinno
u distanza di vingoll casi dimici. La Retr, mai Istituzionaiizzaty, ers
inserita neghl Oblentivi di carattere prioritario dalls Conforensa
Stato-Regioni nel due anni scorsl, ma nan pid a partice da guestonno,
E' quindi urgente che vengs attivato un nuove progetio, che conducs
definitivamente |s Rete Tumori Rari a contilulze wna risorss
permapente dof Sixtems sanitano nxzionale.

Lo sviltippo di ret! dedicate che Meilitino 12 condivisione dells
enperiensa cliniche appsre Panica sofuzione in grado di garantire che
Texpertise richicate poosa raggiungese un elevato numers di pazient),
Usaltea criticits che intereana | tumori rael riguards la difficolta,
Jegata 2 phovoll numert, di conduree studi elinict e guindi difficolis
penersre evidenar scientifiche. Anche per queata le reti sono
fondamentall

Nel documento presentato oggl si chiede inaltre di avviare un
peroarse che conducs alla definizione &l criteri per I'scereditamento
i Centrl di riferimento por | tumori rard, raccordandont 1'axlone
all'interno delle reti collaborative, cosl da moasimizzarne 'efficocia;
costitulre un gruppo di lavoro per sostenere ed ottimizzare la Kote
tumari rari, facendo st cle (] numoro di casi seguiti posss sumentare
Inoitre, =i chiede 6i rendere posibile con immvedistezza I"acoesso per
i malath di tumore raro all'uso coskddetto compassionevole’ del
farmaci attraverss 'ugglornamento del relativo decretn,
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Tumori rari: parlamentari, pazienti e societa
scientifiche chiedono Reti dedicate

Scono chigmas fLumon ran ma complessivamints mpresentana oira I 20% di tuw |
nuovi ca= o tumor, con circa 85 000 dagnos Manna. Attusimonte s0no amano
B00.000 g Raffani che comdvane con uni defie circa 200 fooma cinicamente diatinte &
weorn e, roomgrese i 12 famaglie: ia famigha destumon pediatnol fa fuenigiio cal
Wmaon smaiogics an, Soc famigiie $ tuman sofdl dod'aduite.

I Naka Manca uno SEOCECS RCHNoLCIMaD Bar tumar rar, con coraaguent] ditficollt 8
prander provwedimenti speciiicl cho | rgearding, inmie mance Bncore un sistsma di
Recreditamento i Contn di ifonmenta con speciico sxportss tal da favorre
l'soproprigiezzs delia dlagnos ¢ dolia teradia.

Lanno prossimo vetranno attivate in Europa dele vere & propria Rell gl Rifrimento sui
wimon rar. | eritert con cul quesio SCCadnl $ono ancora In gran pana da cafimre
Sarebbe mportants, innanatutio, cho ve o sia IImanoe wna por ciascuna famigiia &
umon rarl. che coeriaponde sampnd 4 comunith d medal, paxientl Btitezion cho se ne

occupans

£ questa ia fchiesta rvolty ol Goyerno da Indégruppo Patamentare Malattie Rare,
FAVO - Federaziona talions dodo Assocazion o Volontanato in Oncolopa & Soceis
sclontificho in Oncoogia che hanno Messs & punto un documents congiunto prosentato
051 & Roma ne cotso diun inconiro, che & §Lato reaiizzalo oo il suppons &
un’sziends farmacectics, Novarts.

«Lo scomo sattembeg, la Commissione Afarl Social dells Camera i appravato
-afunanimith una reciuzicne sulie Malatite Rare cha isceva seguito a un'ndagine
congschiva svolta nel mesi precedenti au quesis patologie — a*orma Pacla Binetti
Prosidente Intorgruppo Mainie Rare - ira gl cdietivi prncipall dela realurions C'é ta
richeestn o' Governo di faciitare ja czoazions det nucyl Cantrl & nierimento & Ivalo
surapey per o maatte fare. ERN, Eurcpean Reforence Networks for rare diseases In
QUeSEs QUAatro VOITEIMMS Broporre & creare ERN speciicamente cedicate ai tluman
ran. che corwoigano Cenlri 0l ricorsa & aitissimo proflio, ma ahe offrano snche un
ndoguols apevizio ol pazient! o wle Associanon da nss costiuitos

ulna paivioga oncologiea rarm imphca decionl cinche maggormente a fschio di
nappropiatezza - alferma Francesco De Larenzo, Presidente FAYD - & yna
chmpiessEl che ImEana s sullforganizzazons def‘assiEstoras ohe sulla ricena Slinica.
Tuttl quest pazient ai devono confrontare oon i dificoits a vedere arandito &
NGCEBSING ‘oxportise” tagnostico @ ierapoutico, noavers disgnosi o terapio adoguate
o, nedo scenano migkore, sonc costretti od affrontare gli onen ¢ { deeg @ una
migrazione sandatias,
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In Ralia =ona gid attive (e rell dell‘Assocadione Rafiana dl Emateogia © Oncoioga
Podatrics (AEOPR) o cal Gruppe lislano dede Maiattie EMatoiogicha dall'Aduto
(GIMEMA) che sostangono ta annl i ricerca dinica, rispetihvamente. nei tumor
pedatric o nel lurmon ematoiogicl, 8 contrtiusconn & mantanare una Suona quaitd di
curs tra caninl o dfofmento. Per quaNto Mguards | Lo ran soidi coll'aduln, dal 1037
@ Rete Tumor Ran opera per miglore m guaka di com o dminen @ migranone
Eanilera alravorso \a condivisiona a distanza di singoll casi cliinkdd. La Rete, mal
stiuncnszats, e imsersa negli Chietivi di caratiure prdortano dala Conferonza
Stato-Region) nes due annl scom, ma non P & pative da quastanno. £ quindi urgents
o vanga attivato un uovo pragato, che conduca definitivaments Ja Rete Tumon Ron
= cosfiture una risoma pormanants dal Sistama sontang nasonala

Lo sviupoo di “ratl' dedicets che faciiting & condwisione dota ssparienza cliniche
sopare Municl souzione in grado di garsnties cho Nexaeniss richiess) possa
raggangens un elevain numer di paziend, Un'altra criticita cne intoressa | tumond ran
MQuards i dificottd, logats & picoadl nurman, dl condume stud chiiel o quéadi dificold &
ganorare avidenzs sclentificho. Ancha per questo e ret sano fondamentall

No! docurmento prosentslo oagl s chiode Mot di av¥iam un perconsd che conduca
2ila definlzicne & oo per acereditaments ¢l Centri di riferimeanto pot | turmor mn.
rccordzadooe 'azione all'intemo debe roti collaborative, cosl da massimizzame
Felficacis; coatituire un grupeo di avero par sastencee od SIMEEno |3 Rete Tumon
Rarl, Wesodo $i che T numedo di G4l segulti pes6s sumentarne, Inotre, sl chiedo di
rendere possiblo con immodiatoz2a |'aooesso por | malati di tumore a0 all uso
cosiddolio ‘compassionevoie” del farmas altraverso Magglomaments del reatve
oacroto (DM 8/52003: "Uso torapeutico gi medionae 3otioposio & spenmentaziono
cinica”)
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Tumori rari. Parlamentari, pazienti e societa
scientifiche insieme per chiedere al Governo Reti
nazionali ed europee dedicate

Oltre 83,000 ogni anne in Halia § neovl casl &l tumori rarl, circa 200 forme
elinicomente che globalmente rappresentane il 20% defle diognosi

nazionali ml vuropee por assicierare aecessibiliti o terugrie upprapriote. [,
INISSIER
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£ ouora e ronerm veka 3 Gowmmo ap 00pnao0 Pangmersar Maane Rars, Favo - Fodmanore
Nafarra daby Adsinrasxti o Vi linate 1 Cosciaga o Socuid stnicte n Orudiogie the S messs o
PRI AN (R IreiD ST [TRMITAE Dyp @ AT nel STRe o un soontu ohw # sistn resfszes e @
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i s G g4 sttve (e et et AssTosziene Tarena & Emetge & Dredopa Prlanins [Aecs) & ol
Grupoe mtane anfe Maate Erastogone detf Aguin (Gmemse) che scatengs o 52 w3 tioere cdaea,
SEDRINITIOLR . (e IO S & N B0 Rl @ SO SUISLOD & Mt Oeank Une tuch
?.llmnuumam Par paani QU | luna! rar 539l oot ot cal 13T s Rew
wmon R noars e mighiorsrs in gualis & tums & dmvnore b mgrazions sanawa wrevena s
sundrmtre & datwnds & sgok caw e, Le Rartn M stk setn. eny i cegh Ot &
TaretEy drwnrs cats Corlorenaa St Aegor nel Sue Y S00NK, 038 10 04 3 sive du guesTea. £
Fueredi IETIN S veTGR AINED W TUOWD Srgets, T comiuse caftodhamesie b Srte Tumord far &
Cealire Ut riatras petraaooedie dad Sateng s tian satoae

LB e 4 ™Y Wi S UK W ceree R telly mDenieTan cine=e apiaee v st ore -
prac & ganwrti crm Taxpuiting AChnit Juais IGEIngene un Mweks mueo B Sesent U dlvs cribic
e nmreasa | ISR A NguaT= f $FseRa. legnt & poaek nuTer, 8 Songum shat dine @ guined:
affcord v gewnuy wydenre sowtfcne Anche per ousats be et sonn hirdamaneal

Nl QOCUMRTID S G031 SO0 NOUE S ZVvEn O DEITONIO ONe CONSUCE Al detiitione @ Lt
oo [zt 4 Contel o tmimerss par @ Some man, istsonsansone Treons s ctero sy s
SO e, toay| G MUssimizrne Neflogtiy, Lustiune un Grudod O luving ped soutetass Ul clivtyoae W
Hetm Tumar Fan. BBoendo 5! the § Aumen ¢ sl SEQUT DOSE SUTTRITIVS. Mo, 31 Chede & rendene
penaliin con veectannrn | NCuenas per | tadat & letvoie tae Mue0 conlsteto ‘compuamstmvele” de
Trniac| arveverss Magpamamers dul Melatvo decrets (O BU2003 "Use Wwapectos 4 medichule
SONCOOBE & IDAMATEAZONG TGS )
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De Filippo, governo lavora a Rete nazionale Tumori rari

(ANSA) - AOMA, 30 OTT - Il Gaverna & al lavard per
“formaitzzare una fiete nozonale det Tumon ran, quale reorsa
permanente del Sevio Sanitano Nezonale”, ad annunciaria, in
un messaggie nviate al canvegno “Procpettive & curn e di
ricerca por | tumar ran”, ospitato oggl dalla Camara det
Oeputats, & stato il sottowegrataric alia Sadute Vito de

Alppo

£ m “Tase & aviduppo - serive nefia lettern - la

definisone di une proposts O [ntess steto Regionl & Pubbiliche
Amministrazionl su cteri & obiettsn per ls formalizzazione o)
uns Rete Nazionale del Turmnoed Rart®, La propasta d'intess,
scttalinea De Milppo, definird *l'integrazione dells Rete
Nazionaie dei Tumnor! Rarl, con i ret! regicnall & con & rete
surcpea, git standars e / requisitl organizaativi, mrutturall @
gl nsorse par | nodl desn rote”. Sipraveds Inoitme o
"costituirg ur QrURES O VoD per g promoziane & monitoraggic
dells Rete Messn prasso FAgenas”, cive valut! 1a “tactibiich

di on sistema informative mtegrato ¢ i strutiuraziane o
rapporti con le socetl scientifiche = le sssotazion i
rfenimentn”, Infine, || suttosegretario apre e parte ol
confronto con essocanon) ed espert) di tumon ran & prometts
un Incontro per ricevere “wugpersmentl per miglicrans guanto
poscsibde |'arione o governd su ouesta delicata prodiematica”.
(ANSA) - ROMA, 30 OTT - Un tumore su S & raco ¢, propric per
I3 so8 ravita, la diagoosl una volta su tre & sboglata, cocl
come, di consaguenan, le cure, Con ricadute sobs satute del
singais e anche sl contl pulblcy, vstn che ogni cperazione o
terapia Inappropriata equivale anche » una spesa. A fare ¥
puUrto U gueste necgiatie, mingoarmente rare, ma che
compiessivamente riguar3ano ogni anng oxre 85,000 nuowe
diagnesl, & ¥ convegna “Prosoettive ol cure = C ricerco per |
tmort rarf”, asptato dalla Camera det Deputats. L'obiettive,
‘presantare Ln documento condivasc tra Integruppo Parlamentars
Malattie Rure, Federazione defie Associzzionl ¢l Volontaristo in
Oncologia (Favo) & Societs stientifiche, per chieders al Gaverno
di Intervenire per mighonsre la vita di quests pazientl

Sona simana 600. 000 g Xahan! che convivano con una defis
circe 200 forrme &t tumor rar, The Posecra essere pediatrnicl,
emnatologeci & soiidi, Ma In italia, Ovearsemente da qoarto
accade per i malattie mare, manca un lorc specifico
rconoscimerito, dhe = traduce nel mancato accessc all'uso
‘compassivnevole’ del farmac). Laggiormaments del relstivo
decretn & uno del punti del documentn, nsieme & guella o
individsare un sistemy di scoredtamento ¢l Centn di
riferimento con specifica sspenanas in matena. Frooro s
mancanes di expertise, f si che “guesti penent 3l confrontinro
con ln fficolta g roevers diggnost & Terepee aosguUats & Siano
costeutt ad pfrontace oree ¢ eegh di una migrezions
sanftarin”, affecma Vrancesco Oe Locenzo, presitents FAVO,
"Tanto per tumort che per malsttie rare & sssenzisle aviluppare
di ‘rety dedicate che facliting (8 condivisione delle

esperiente diriche”, sottolines firuno Dallepicooln, direttore
Scientfico cel Capedale Bambinog Gesl, Per guesto, in vists
deilattivazions defie Ret) & Rferiments Surcpes per e
malathie rere (ERN), afferma Paola Binetti, presdents
Intergruppa Malatbe Rare, “vorrernmo proporre di cresre ERN
dedicate ol tumern tan, che comvolgany Castr di ricercs ¢
arissimo profilo, Tes gl ctietUvi del docurmants, the speriamy
ol trasformate in una risolozane parlamentars’, agglunge,
"snche guelio 41 ortimizzare |8 Rete Tumor! Rark, g esatents
pur se ancara non uMiGaiments accreditata®, (ANSA),
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Tumori rari: Si chiede al Governo uno specifico

riconoscimento

e (Y Vecert, 30 Otobes 215
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TUMORI RARI: ARI,
PAZIENT] E SOCIETA SCIENTIFICHE
INSIEME PER CHIEDERE AL GOVERNO
ATTENZIONE
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Sono 85.000 i tumori rari’ U'anno, servono reti dedicate

Homa 30 ot {AdnKronve Salute} - Sano chiamati

e rari, ma complessivaments rappreseniine
ehtre { 20% &1 butt] | suovi casl di tamore, ens eiecs 55000 (lagnos
[utoo. Attusimente sono almens 500 000 gll tallen| che conviveno
con umn delie tircs 200 forme cinkcamente distinto di nemorj tari. In
1salis mancs une apecifice reonosclmento &l gueste patelagia, tan
copseguent] difficuits s preadesy provundimenti specifici che U
rignarding. Inoltre manca ancors un istrma d| accreditamentn di
Centrl 8| riferimento con specifico expertian tall du tavarire
lappropriatozza delis dlagnos e della terapla

L anno prossime vermannoe attivate In Burops delle vore ¢ proprie Ret)
&l riferimento il damorl rart. | criters cos oul questo accadrs sono
ancara in gran parte da definize Ssrebbe importante, innanzitistia,
chie ve ne sia 2lmeeno wina per chastuna famiglis di tumor sarf, che
corrisponde sompre 4 comunith dl medich, pagient], letitugionl che se
ne oceupano, | quests la richiosta rivalta al Governe da Integruppe
parismentare molatte race, Favo - Federatione itailans delle
associuvinni di volontarista in oacoingia # societh scientifiche in
ancologis chie hanso messo 3 punto s docuisento cnnglunto
presentsto oggi a Roma nel corso di un incantre, che & stato
reafizzaty con i supporta di Novartis

"Laacorso settembre - afferma Paola Binett), presidents Intergruppo
Malattis Rure - ls commisbane Affarl soclall dolls Camers ha
upprovate all'unsnimits ana rscluxéone sulle malattie race che
foceva seguitn & unindagine conoscitiva svalte nel mesi precodent! se
yueste patologle tra gll ablettivi principali della riselusione £é lu
richiests al Governodi facilitare iz creazione dei nuovi Centri di
riferimento a livello eurapes per lemalattic rare. In questa quadro
vortemmo proporee di cresrue specificamente dedicate al tumor
rark, che colnvolgane Contrd di choercs di altissimd peofilo, ne che
offranc anche un sdeguuto servizso al petienti ¢ alle Adscciazioni da
easi costityite”

“Una patolagia imcolegicn rara imphics decinlond clinichs
maggiormente 3 risciilo di (nappropriatyzza - sfferma Francosco De
Lovenzo, presidente Fave < & unk complessits che Impatta sia
wull'organizzazione dell sseistensa che sulls ricerca clinlea. Tutti
questi pazienti ai devoon confrontare can la difficolls a vedere
parantito il secessarie espertise’ dingnosticn ¢ teeapeutico, ricevers
diagnosi £ terapie adeguate &, nello scerario migliore, sono costretti
ad affrontare ght onert e | disags di uno migrazions sanitaria’
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Lu ttalis sono gid sttive le setl dell'Assoctuzione italluna ¢f emstologla
e oncologis pedintrics (Aleop) e del Grugpo italiane delle malattie
ematologiche dell sdulto (Gimema) che sostengonoda anni [y ricerca
chinice, rlspettivamente, nel tumos] sedisteiel ¢ nel tumor
ematalogici, & contribuiscono 3 manteacre wna baons gualita df curs
tra centri di riferimento. Per guanio riguarda i tamori i salidi
dell'adulto, dal 1997 la Rote tumari rari opers per migliorare la qualith
di cura ¢ dimsizuire ls migraztooe sanitaria attraverso In condivisione
u distanza di wingoll casi dimici. La Rete, mai Istituzionaiizzaty, ers
inserita negll Obslentivi di carattese prioritario dalla Conforensa
Stato-Regioni nel due anni scorsl, ma nan pid a partire da guestonno.
E' quindi urgente che vengs attivato un nuove progetio, che conducs
definitivamente |s Rete Tumori Rari a contitulre wna risorss
permsapente $¢i Sixtem) sanitano nxzionale

Lo sviBuppo di ret! dedicate che feilitino 1a condivisione dells
enperiensa cliniche appare P'anica sciuzione in grado di garantire che
Fexpertise richicato possa raggiungese un elevato numers di puzient),
Unaltea criticitds che interéana § tumori rarl riguards la difficolts,
Segata o phovoll pumert, di conduree studi etiniet e quindi difficols s
penerare evidenar scientifiche. Anche per queata le reti sono
fondamerntall

Nel documento presentato oggi si chiede inaltre di avviare up
percarse che conducs alla definizione di criteri per U'ncereditamento
di Centrl 4i riferimento por | tumori rard, raccordandons 'axlone
all'interno dello reti collaborative, cosl da massimizzarne l'efficoca;
costitulre un gruppo di lsvoro per sostenere ed ottimizzare ln Kote
tumari rari, facando st clie |l numoro di casi seguiti posss sumentaze
Inoitre, =i chiede & rendese posibile con immedistozza "accrsso per
i malathdi tumore raro all'uso coskddettio compassionevode’ del
farmaci attraverss 'igglornamento del relativo decretn
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Tumori rari: parlamentari, pazienti e Societa’
scientifiche chiedono reti di riferimento
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Binetti (Ap): in |.stabilita misure concrete per malati
cancro

Koraa, 33 082, {skeanews) - "Pes nom dimontiesse | malst! gl cancro
nella logge di stabilith oocorre prevedere mismire malto concrete sla
pe? la rioesed chie per Tessistenae &1 malati che ol vivoxo moltn

& & Junge, o 0 gleuog Sas8 sone sovhe sogzetti a redidive che
incldone pesamtvmene nells kiro qualits 4 vita® La ba alfermata
"acia Binotti, deputata di Ares popolare

"Ogei i vero isvestimento va fatto per ridurse Je consegueate (£
a1 possihile aonidesariane del cenero ¢ sopotttutin - ha
proneg it Bisentl - per garantive cure pallistivie 4 altdssms gualinl
a pazionl che haane gk percacto un aagn itinerene di cuey o 4 sofferensa; Al spesanz ¢ &
delumoni. Le cure paliiative oggl nam soaa applicate in tatra ltalie con a snoew competenaa « Ja ctos
dedizione. Spero cho non e per moddvi di risorse economsiche distribaite in modo wele da non
garantive egaity ed «fcienss nelle core’.

Srref0 AD) o Laluielsd sy

sonerele per walall ey

"Partieclare Interesse va mvabo, garantenda gualits & oo o & ricercs, sl campo & tumori vard - ha
agpunte ls pariarcentare i Ap -, in cui non divponiame ancors noppare & un registro magionain
Ezppare la teadizione italiana b guestS comparty ¢ tale da garantive 2 Hyella eutspes, con sttima
srobehilit, la pussibiling i candidarst alte galds & v Eyn”. artworiodl prestytoct di sure senitarte
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E il momento di cambiare marcia nella
lotta ai tumori rari

Ogr sono in ltalie si registrano oltre 85 mila ouovi casi di tumon
ot Integruppo pariamentare malattic rare, Favo ¢ Societd
scientifiche chiedono al Governo di formalizrame una lista ¢
sttivare Reti di riferimento che assicuring aceessihilitd o tempie
appropraic

Rari'? Presi uno @ uno, msgan 4k Ma se 1 metiete maieme linno sumen
witaloo che insigniflicantl. Bast| pensare che su cingue ces di lainore, une
ricaim nelly definizone di “roo”™ Ogni snno nel aostro Pagse ne vergono
diagnosticat] dirce 85 mmln nuov: casi ¢ nel complesso cf sono almeno 600 nils
italinnd che oggl vivono con una deile ciren 200 forme clinicumente distitite ¢
temon turi, ssddivisi in 12 famighic: quells del nenord pediatrici, quella det
ttemue] ematologel rart © witre diecl di tumert salidi dell*ndulto,

Nonostuste quest numert, in linkia mancs uno specifico riooncacimento &
quosse pooplasie cost come manca un sisema di scoreditamento & Coarn &
rifbrimentn con exgrerfive specifivs che possano Bivarite spproprisiessn dells
dispoved ¢ dello terupin. L'amo peossimo in Europs sasanno wttivale vore ¢
propne Reti i nferimento sl 1mon mri; | Gniter oon oul queso sccadrd sono
sncory in yrn parte da definire, mna sarcbbe importante averne almeno uns per
clascuny famsighia di tumor tuei. £ proprio questa, i sintesl, T richiesta rivolis
al Govemno dall'lntegrippo perlamentare maluttic nere, dalla Favo, (te
Foderezione italsang delle associsont & volomtariato ¢ delic societs
soientifiche in Onoofogia) © da Societh scientificho m oncolegia obe humno
mosso & puntt an dosumento congiunto presentito a Roma venendi 30 ottobre
in un incontro readizznlo con il supporio di Novartis

wla stomso setiembiee, o Commissbone A fMari soctall dells Cumers ba appeovato
all "urantimmith uns fisolusione wille mmalattic nire che facova seguito »
un'indagine gonoscitiva svolta ool mes procedentt su queste patologies, noosda
Paols Binettl, presideste dell'Insergruppo malattie rare. «Try ghi obiettivi
principali dells nsolusione ¢*¢ ls nchiesta 8l Governo di faciliture s creenooe
det ruovi Centrl di rifestmento a livells oarupeo per le ealuttlo rare, Em,
Ewrmgpuwnn Referonce Networks for rare diveases. In questo Quadeo varremmo
proporre o crese Em apecificamente dodicnte &1 wemort pari, che cotavolgmo
Centn i ricerva di altissimo profile, ma che olfrane anche un adeguals servizio
#! parienti ¢ sile Associsasoni da loro costituites,

whine putologio oncolegicn mm ~ sosticoe | prestdente Favo Francesco De
Lorenzo - imphics decision] chimiche maggiorments 3 tischio di
approprintezea; ¢ una complessith cbe ha un mpune-sin sl orgasizaudione
dellassistenza che sulls ricerva clinkea, Tuttl uest! pazienti st devono
confromare con [n difficolol di vedere guramtito {1 neceisario gpientie
disprosiioo ¢ lerapoutico, neevare dugnosi ¢ leragne adegusie &, nella scenarso
rigliore, sone costrett] ad affrontane gl anert ¢ | diagl di ma migrazione
sarmitarizs
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Cuene teords Paolo Casal, respunsablle delMOncologin medica del wmon
mesenchimali dell"adulty ullstituto del tanon & Milano ¢ covrdinatone dells
Rete wonoes ras, i lalia sone 246 smive de rett deld* Assocueions tallana di
ematalogia e eocologia pedintricn (Aleop) ¢ del Gruppo italiano defle maslattis
cnstologiche dell'adulio (Gimerna) che sostengonn da annid ke ficores clinica,
napettivienonte, st ianon pedutndi ¢ 1 quelll smatalope:, ¢ contribuiscons &
mantetore une buond qualith di cuss ts contrd di riferismento. Mor guanty
riguanda 1 tumon rari xolidi dell'adoho, dal 1997 ls Rete fomocs mrt eper per
mighorere e qualad & cum ¢ diminuire ls migrusione senilucs uiravenso ls
condivisione i distanzn ¢ singoll cass clinict. La Rete, mai mtituzionalizexty,
cre snserisa oophi Objenivi & casuriess priaciirso dulln Conforonze Suwo-
Regioni ned due and soansl, my son pit o partine ds questanno. ssrebbe gaindd
urgenie uttivare an natve progetto, che conduca definitivementie la Retw tumari
rury @ diventare unn rsors permanense del sisic sEnitEno nroonale.

Ned docamento preseutato all'imcontro & venerd! 30 ottobine ¢l chiede anche di
avvEsre un perooesn che conduce slls defininooe & enen per ['scorsditumento
4 Centri &i ciferimenio per | tumse i, mecordandone 1"eaone sl 'intemo
delle rets collaborative, cosi da madsimizesme 1"efficacia; costituiro un gruppo
¢ lavore per sostenare ¢ otimiceane o Rete Tumon Ran, focendo o che il
trutnere 4 casd sogsiith possa autnetitary. Innltve, ol chiede i ronders posalbile
con inmodinieszs "wecenno per | malati di tumone raro ol "o cosiddetto
“compasiioncvale™ der farmac attruyerso agorsementne def selativo decreto,
vioé i decrety mindvicriale del maggio 0003 ehe discipling 'uso terapeutico &
modicinali sotioposti g spesimontazione climos.
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Sono chiamati lumorl rasi ma complessivamente wmdmimalmmimovl
casi ¢i tumore, con circa 85.000 diagnosi fanno. Altuaimente sone almeno 500.000 gl
italianl che convivono con una defle circa 200 forme ciinicaments distinte di tumon ran,
rcomprese In 12 famigile: Ie famiglis det tumor padiatrel, In fomigka del tumon
ematologic ran, disc gl tumori solidl delf adulto

In taiia manca uno ficonoscimento des tumor rasl, con conseguent| dificolts 8
prendere prowsdlmodi che N rguarding. Inoltre manca nncom un sstema di
accrodtamento di di rferimenio con spocifico expertise toli da fasvorire
lammprhtemdeladhgnwedaunm;n

LU'anno prossimo veranno &ftivate in Europa dads vers e Rat ol Rifermenio aw
tumor fan. | crierd con cul @ccadrd sono &ncofd In gran parte ds definve,
Sarebbe Importants. Innan . the ve ne $:a almeno una per Gascuna famighs di
lumodml mcoﬂmdemmlmmudimm stituzioni che se ne

llethmmdal Parlamentare Malatie Rare, FAVO
Holians celle Associazoni } in Oncologia e Societa
sdenﬂﬁchelnocmbqtacm Ranao MEsSo @ pUnto Ln Secumentd congiunto presentato
0ggl & Roma nel corse di un Incontro, che & stalo rsallzzato con i supports di un'asksnds
farmaceutica, Novartis.
Lo scorso seltembre, la Commissions Affar Sociall della Camera ha
affunanimia una nsoiuzione sulle Molatte Rare che faceva a un’indagine
conoscitiva svolla nel mesl precedanti su questa pstoiogie - afferma Paoia Binetf,
Presicenie Inlergruppo Malattie Raze - s gl onlemyl pfwmmmmecau
richiesia al Governo di faciiitare |8 creazione dei nuovi Tentrl dl rferimento a livelio
europes per le malatiie rare, ERN;umaanfemnmtsfmmﬁaﬁs’ummm
mnmqmdmmommptopom creare ERN specificaments dedicate mori
che convoigano Cenin di ncerca di altiseimo profilo, ma che offrano anche un adeguato
serWZi0 3l pazient & alle Associazioni da ess: costituite,”
“Una patologin oncologiea rars implica dacsionl cliniche magglorments 3 rischio di
Inapproprstezza - affarma Francesco De Lorenzo, Presidents FAVO - & una compiessitd
che impatla s sull’ nmaonedensmd\esmﬁmdm Tuth questi
gonﬁn con la difficoltd a vedere garantiio il necessano ‘expertise”
nostico @ terapautico, ncavere i @ Terapie adeguats e, nello scenario migliore,
@Wﬁfmmmguma dtsaglcimamrszmmlm
ania Sortolott
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Riconoscimento dei tumori rari
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IR N AN AN Lhe 10es Fr e pit e Cimnterts Sol Bt rael (00 Catibiett] ML & 200 irevistelite et soesifC S |
PN e M & A LAty & U B @ st T oF Camnet € rilir itw il ann SRRSO wnpers loe Ll da ivarve
Faguperegriatwsza dwite dlageessi v dulls tovapla

Ogrvi amra v Latle 30m0 sitre 165 000 | moowt cav di tumen rard ¢ N0 forme diricamnmie dstinte <hr giosaments 3pprmestane |
208 dede dvgnoy eoingkte AtusTene soo amene 600 000 gl Ll oo convienns oom pna dele dirgs 200 farme cimcamonte
darmte o wrear! ran, ricoreeee in 12 famigtle 2 famgta ool temon pediatrict (2 famighia det temon amatolegicl ran. oo famighe m
ot selies oof atuito

RITEMPTWTIT € 116 YO MI00 1 ALTIE UT GOCEMENtD CONCIVING 173 Integripoo Parlsmentare Malattie Rare. 1 M40 - Feduerssione
diana defie Assooanos di Volertaniato ie Oocologie £ Secets saewtiche in Oncolagla ot chedore 3 poverro Ol eitzae
G 1513 gl tumort rart £ attivare Reth o riferimenta sazioos] ed ewropee 1 00 O EITANMIT DICLLRTE TIDOTATIS AFNCETCD &
ETA0OUTED T NUNCNE AN Fterme 1DorTRT iz, Batando ta migraziane sanitarla

el 2018 wormaneo stovant = Euraos delewere £ progese Resld Rterimesto SU omas rart. Eseends [ Critert sncoma. In gt parte, 43
deAnies intergruzoo Parlamentang Malatiie Rarp, FAVD - Fesarazona itakana oetls Asocaziont & volontan ats in Oncolaga o Sockesy
sCemtAChE > Qnoodagls Hengona MPOrtanIc ThE «f 7 13 ANENC GRA 2T CIS0UNA Famighia & temmort rael (T CICNEpanoC MMIE 3
comuntd o medicl, pascitl stisuxian the 3¢ 2¢oCoowrR

Lo wesras entherden - W alermgin Pasia Binets] Prailests hargnpoo Maate R - Wl - Mg Secid| datip Corer s N
ACOT OV 1MLl Lt rimemiore babe Madutti Tare £0m Faomn sgyis o Twtgine Conuatitivn pviitla Il mies [0 sden w
Quente satoiog w Tea gl ciiettivi peloipall defle rinchusivne ¢ 4 4 richaets J Coverno ) nciiwe by s sastons e suo) Cenerl &
rifer it @ vt Purnoe e et e malattie rve ERM, Eurnpean Kefurence Netwsris far rare disnases (1 Gartto quittig sorr ey
FegEre i Cewrs T RN s Scameie Sedtale » tunan carl, che ssinemgena Cantr | 47 rigersa di WEwyime srolie mechem afff ez asde
AN ORAALs St wT 0 DATTEITE & A MOt S 00m T eed Lnsttutbe”

“Ura patsiogie snesicgcs tars ot s - S acttolbeet s Frameesco O Lisrenam Mresideste FAVO - decainn sinichs maggiod mestie ¢
rhato | sapproaisiaies Uns ssrmparuntd oo liegatty sls sullorgarzzas ore del malsterira thesdln oo Umce Tt guest: pasem’
o devano contrant e con v @ Mea it svesere proantito | neorsarcs “expertive” diagnostice o terupmaticn roevere dagrosl  terape
aceguate £, mell yornecie migher e wime covirrtt o affruntarn il enesi o | divag #f W mgrerane sanitena”
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