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Political engagement: ensuring the needs of
rare cancer patients are reflected in the policy

agenda

Case study
Francesco De Lorenzo, FAVO President
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Rare Cancers
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AFTER THE WORKSHOP, 6
PARLIAMENTARY
RESOLUTIONS HAVE
BEEN PRESENTED AND
APPROVED.

THEY COMMIT THE
GOVERNMENT ON
CRUCIAL ISSUES FOR
RARE CANCER PATIENTS

Atto Camera

Mozione 1-010G3
presentato da
BIMNMETTI Paola
testo di
Giowvedi 12 novembre 20156, seduta n. 520




INTESA STATO — REGIONI
Institution of the Rare Cancer National Network (2017)
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Intesa, ai sensi dell'articolo 8, comma &, della legge 5 giugno 2003, n. 131, tra il Governo, le regioni

e |le FProvince autonome di Trento e Bolzano per la realizzazione della Rete Nazionale dei Tumori
Rari (RNTR).
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Commission Members of the Rare Cancer National Network
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Coordinamento funzionale della Rete Nazionale Tumori Rari, di sepuito “Coordinamento™, che & cosi
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istituito, presso

(2017)

DECRETA:

Art. 1
(Istituzione e Compasiziong)

PAgenzia nazionale per 1 servizi sanitari regionali (AGENAS), il

Dott. Alessandro Ghirardini, in ruppresentanza di AGEMNAS, con il supporto del

Dott. Antonio Federici, in rappresentanza del Ministero della salute:

Dott.ssa Federica Riccio, in rappresentanza di AGEMNAS;

Dott. Andrea Piccioli, in rappresentanza del Ministero della salute:

Prof. Gianni Amunni {(Regione Toscana), in rappresentanza delle Regioni;

Dott. Sabino De Placido (Regione Campania) in rappresentanza delle Regioni:

Prof. Paolo Casali, esperto della “famiglia™ dei tumori rari solidi dell*adulto:

Prof.ssa Franca Fagioli, esperto dei tumori rari pediatrici:

Doti. Marco Vignetti, esperto dei tumori rari oncoematologici;

Prof. Francesco De Lorenzo, in rappresentanza dell*associazionismo oncologico;
OLL.SSa onella eLll, 10 Fa 7 S0 .

Prof. Paolo Pronzato (Regione Liguria), esperto in malattie rare;

Dott. Maurizio Bersani (Regione Lombardia), esperto in teleconsultarione.

Dott. Angelo Dei Tos (Regione Veneto), esperto nel settore della diagnostica.
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2017: creation of FAVO Rare
Cancers Working Group
composed by:

1. A.l.G. — Associazione Italiana GIST
2. AILAR — Associazione lItaliana Laringectomizzati

3. AIMaC — Associazione Italiana Malati di cancro

4. AIPAMM - Associazione Italiana Pazienti con Malattie

Mieloproliferative

5. Associazione Italiana per la Lotta al Neuroblastoma O.N.L.U.S

6. AITT - Associazione Italiana Tumore al Testicolo

7. Associazione Maria Ruggieri

8. Trust Paola Gonzato — Rete Sarcoma Onlus

9. Associazione TU.TO.R. (Tumori Toracici Rari)

10. Associazione Vivere senza stomaco si puo

11. Italia — Glioblastoma multiforme — Cancro al cervello

12. NET Italy — Associazione Italiana Pazienti con Tumori Neuroendocrini

13. W Ale — Fondazione Alessandra Bisceglia

14. Lega per la Neurofibromatosi 2

15. Lampada di Aladino Onlus

16. Associazione IRENE UCSO':UQXS



And from the following experts:

-Badalamenti Giuseppe
*Barosi Giovanni
Bombaci Felice
*Conte Massimo
*Della Torre Silvia
*Ferrari Stefano
*Guida Michele
eLicitra Lisa
*Mostaccioli Stefania
Pace Andrea
Pantaleo Maria
Tomassetti Paola
*Trama Annalisa
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Come orientarsi

Realized
by rare
Cancers
FAVO'’s
WG



The Art. 4.3 of the National
Agreement which established
the Rare Cancer National
Network in 2017 foresees:

the creation of a platform that,
also using the website
www.oncoguida.it puts
patients in contact with
reference centers, where it is
possible to ask questions to
experts, find resources, best
practices, addresses",
recognizing a strategic role of
patient associations in the
dissemination of accurate
iInformation
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HOME CONTATTI

ASSOCIAZIONI
VOLONTARIATO

COS'E ONCOGUIDA

GUIDA ALLA GUIDA

I DIRITTI DEL MALATO

GLOSSARIO

LINK UTILI

LUIDA

et Benvenuto in OncoGuida.it

OncoGuida € un servizio di informazione per i malati
di cancro € le loro famiglie, i curanti, le istituzioni, gli

amministratori sanitari € i volontari.

E' uno strumento per sapere a chi rivolgersi per
indagini diagnostiche, trattamenti terapeutici,
sostegno psicologico, riabilitazione, assistenza e per

essere informati sui propri diritti.
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Associazione ltafiana Istituto Superiore
Malati di Cancro di Sanita

Ongoing
construction of a
specific section
1 Benvenuto in OncoGuida.it ’ dec“cated to rare
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HOME CONTATTI

cancers, in
collaboration with

OncoGuida € un servizio di informazione per i malati

di cancro € le loro famiglie, i curanti, le istituzioni, gli

amministratori sanitari e i volontari.
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LINK UTILI

E’ uno strumento per sapere a chi rivolgersi per
indagini diagnostiche, trattamenti terapeutici, 1
- T e o O with rare cancers
GUIDA ALLA GUIDA essere informati sui propri diritti -
i patient
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Being in EURACAN steering Committee, we look forward to establish
a constant and reciprocal collaboration between Oncoguida and

EURACAN websites in order to ensure to rare cancer patients the
right pathway for the best care. The collaboration shall also include
the translation and adaptation of EURACAN’s Campaign
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Joining forces for action
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Thank you!



