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Carissimi soci,

il 6 febbraio 2005 si € concluso il quarto annovida della nostra associazione e siamo cosi entrati
nel quinto anno di lavoro, con quotidiane sperandelusioni, progressi che ci riconosciamo,
progressi in cui speriamo. Scoperte notevolissipeg,tutti noi che ne facciamo parte ma anche
per tante persone nuove che ci hanno contattat@pere consigli, informazioni su centri e medici
specifici ai loro bisogni e alle loro necessitateimpi e luoghi diversi.

Tutto questo e stato possibile grazie al sostegarargitoci dai medici del DIMISEM Monteluce
Perugia che le hanno ascoltate, ricevute o indaie per il meglio.

IL nostro sito, le nostre divulgazioni informativstanno rendendo sempre piu possibilel conoscere
'esistenza della nostra associazione e dei nostiettivii da essere questanno punto di
riferimento anche per persone di provenienza exdgionale.

Scoperte notevolissiniigino a pochi anni fa, le Neoplasie Endocrine Mpiki (tipo 1e2) e i Tumori
Neuroendocrini erano decisamente trascurati daliananita scientifica nazionale e internazionale
perché considerati molto rari. Recenti scopertayimarinnovato radicalmente il panorama e questi
tumori sono ora al centro dell'attenzione di medgiricercatori. Oggile migliorate tecniche
diagnostiche e dtipizzazione istologica, la maggiore sensibilitagiespecialisti di varie branche
(endocrinologi — gastroenterologi — oncologi — ahliyhi — anatomopatologi - , radiologi ecc. che a
vario titolo sono coinvolti) —sono i “responsabili “ del mutato quadro e delle rii@ nuove
possibilita di diagnosi e di curahe sono quotidianamente studiate e confrontate.

Bisogna quindi impergnarci con sempre rinnovatangisiastica responsabilita, dal nostro piccolo,

per sostenere in piu e in meglida ricerca lavora per tutti , lo sappiamo!

Nostro compito e quello di essere uno strumento lpetipologie tumorali che si e scelto di

sostenere, strumento in cui crediamo molto e paqudle abbiamo deciso di investire tempo e
risorse, perché anche se la strada e tracciatay’éemoltissima da percorrere ancora.

Nel salutarvi e prima di passare la parola ai medahe ci relazionano i risultati dell’anno appena

concluso, vi dico che dal mese di maggio € aperzampagna so@ mentre ricordo e raccomando
a voi di rinnovare I'adesione per il 2005 (quotaasativa minima € 10.50) chiedo come sempre

di divulgare fra i vostri amici e conoscenti gliietiivi della nostra associazione e del sostegno d
cui abbiamo bisogno. Tutti possono aiutarci! Pentouare a sperare, per affiancare, non solo
idealmente, i tanti sforzi fatti fino ad ora dai laty, dai medici da noi tutti volontari per realiaee

un sogno comune chiamato VITA.

L’anno che si € appena concluso é stato caratédazda notevolissimi risultati, sia per quanto

concerne la ricerca scientifica, sia per quantoceore l'attivita clinica e la divulgazione degli

argomenti che sono stati supportati dall’Associagio

Proviamo a riassumere gli aspetti salienti in pquéiu®le:

a) Per quanto concerne lattivita’ di ricerca sui tumbleuroendocrini e sulle neoplasie

endocrine multiple, sono stati ottenuti numerosssisultati che sono stati riportati, (alcuni
sono gia stati pubblicati ed altri sono in corsopdbblicazione), nelle piu importanti e
prestigiose riviste scientifiche mondiali con ilme dell’Associaziondalcune copie di tali
riviste in lingua inglese saranno consegnate n@sgimi giorni all’associazione e saranno




b)

successivamente inseriti nel sito internet delbagszione (www.viveresperanza.org) dove
saranno consultabili dagli interessati. Tali rigtilsono stati riportati inoltre nei principali
congressi nazionali ed internazionali. In partioelan uno dei piu importanti congressi
mondiali, tenutosi negli Stati Uniti, il lavoro dgruppo dell’'Universita di Perugia ha
ottenuto il premio di riconoscimento di miglior aglone. Altri studi e protocolli di ricerca
sono in fase di completamento od in fase di paggene collaborazione con altri centri di
altissimo livello nazionale ed internazionale.

Per quanto concerne l'attivita clinica e stata émoentata I'attivita dell’ambulatorio di
“patologia del Sistema Neuroendocrino diffuso” clagd completata nei prossimi giorni con
un Day-Service specifico, in cui i pazienti neltardi una mattinata avranno la possibilita di
eseguire tutte le procedure diagnostiche e teragheufdal prelievo alla TAC, dalle visite
mediche a quelle chirurgiche ecc). Uno specificobalatorio multi-disciplinare, che
prevede la contemporanea collaborazione di vagigdi mediche (Chirurghi, endocrinologi,
oncologi, radiologi e radio-terapisti) al qualettiata di Day-Service sara integrata in stretta
collaborazione con il Centro di Riferimento Oncotmg Regionale permette inoltre una
individualizzazione ed ottimizzazione dei percodgsagnostici e terapeutici adeguata al
singolo caso, elemento essenziale in questa cosaptdssse di patologie. Anche a supporto
di questa attivita clinica sono previste dellevitli di collaborazione dell'associazione, volte
a contribuire al sostegno dei malati affetti da sjeepatologie (€ in corso con I'apporto
dell'associazione anche uno studio volto a migheia qualita di vita dei pazienti.).

Per quanto concerne la divulgazione degli argomentiedici delle strutture supportate
dall'associazione hanno tenuto relazioni in numesdsii convegni nazionali ed
internazionale contribuendo alla divulgazione dédmatiche scientifiche relative ai tumori
Neuroendocrini ed alle neoplasie endocrine multiplevari ambiti ed in vari campi
specialistici. Il Dipartimento ospitera inoltre @&rBgia, con la collaborazione ed il nome
dell’Associazione, scienziati da tutte le regiaailiane per un Corso avanzato dedicato ai
tumori Neuroendocrini che vedra la partecipaziadaeceme relatori che come partecipanti
dei principali e riconosciuti esperti del campo. lacandina, che porta il nome
dell’Associazione, € anch’essa consultabile solisiternet.

Anche quest’anno si terra a Montefalco il 18 giugdd05 ore 16.30 l'annuale convegno
dell’Associazione, a cui tutti i soci sono caldarteeimvitati a partecipare, e nel corso del quata sa
possibile, come di consueto, rivolgere qualsiapo tdi domanda ai medici. L’argomento di
guest’anno sarfa diagnosi e la terapia dei tumori Neuroendocrinidel Polmone.La locandina
con il programma del convegno sara consegnatacaesara visibile sul sito nei prossimi giorni. In
guell’occasione saranno presentati anche, in marsemplice e comprensibile anche da non
medici, i dati di alcuni risultati ottenuti congbstegno ed il contributo dell’Associazione.

Cari saluti
Adele Santini
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