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Cari soci e sostenitori

come sempre all'inizio di un nuovo anno e arrivitanomento di informarvi di tutte le attivita
dell'associazione svoltesi nell’anno appena trascorattraverso un riassunto e in qualche modo un
bilanciodescrittivo delle iniziative realizzate,glieobiettivi raggiunti e dei progetti sostenutndltre,

Vi verranno presentati i nuovi progetti sciemtifda sostenere, preventivati dal nostro Comitato
Scientifico per il 2010 e il programma delle mastézioni e iniziative da tenersi nel corso di qoest
anno.

Per darvi queste informazioni, riporto integralme la relazione gia presentata il 31 gennaio
scorso, come da normativa regionale, alla Regionebtia e al Comune di Montefalco stilata con il
Dott. Piero Ferolla, e nella quale si descrive tigita dell’associazione, gli scopi che si prefigg
nonché le modalita e le iniziative con le qualsieg&ngono raggiunti e rispettati.

La relazione inizia cosi:

“Ecco dunque descritfattivita esercitata dall’associazione:

Promozionedella ricerca scientifica e dello Studio nel candetie malattie

Neoplastiche nelle forme rare e meno ampliameoesciute. In particola-
re e principante le forme M.E.N (Multiple Endocrine Neoplasdg for-
me NET (Tumbleuroendocrini).

Come viene svolta:

Sostegnaa studi e progetti di ricerca nazionali e interaaali i cui risultati
vengono pubdti su riviste scientifiche internazionali con iaap factor.

Favorire I'interesse dei ricercatori allo studio dei TumN@guroendocrini e
delle Neop&ag&indocrine Multiple con bandi di concorso per tisLaurea
e borse didstudedicate all’argomento.

Impegno nel campo del’assistenza ai malatsostenendo in modo continua-
tivo 'ambtaio di Neuroendocrinologia Oncologica dedicate alddette
patologieregso il Policlinico di Perugia e le attivita delugpo Multidisci-
plinare Ragite per lo Studio e la Terapia dei Tumori Neur@enihi, del
Centro di &imento Oncologico della Regione Umbria ( attualteeRete
Oncologicdldd&kegione Umbria ).

L’Associazmoffre inoltre alcuni numeri telefonici e una desei posta
elettronicer pornire informazioni in ambito nazionale e ima&zionale .

Tali informani possono includere semplici informazioni pragc
(ottenimentwi'’esenzione, modalita di preparazione dei fairmeac.) co-

me informazisul centro specialistico piu vicino cui fareeriinento, sino
alla valutaze multidisciplinare del gruppo per l'indirizzcagnostico e te-
rapeutico.

Far conoscdeepossibilita di cura e i traguardi raggiuntilealarie patologie
nonché diffteme le conoscenze acquisite ai fini della diagpoestoce e tipi-
cizzata eg@vpossibile, della prevenzione delle complicdegate alle prin-
cipali marsfazioni cliniche in questo ambito specifico.

Tali scopiraggiungono attraverso gli articoli su rivistegimtazionali, i
Convegni d=di e attraverso la produzione di materiale infativo che




si consegaache durante le manifestazioni o piccoli mercatimaccolta
fondi cheiarao, ed attraverso il sito internet (piu di 25.0@€te dalla sua
apertura).

Sensibilizzazionedegli organi competenti e collaborazione con pssuna
sempre piteata e rapida soluzione dei problemi dei malati.

Divulgazione delle finalita dell'associazione e delle probleicia delle malattie
tumorali edoe. Incontri, dibattiti per informare pazientianiliari.
Workshop enfayenze volte a finalizzare I'interscambio trainpipali esperti
mondiali @epatologia. Corsi di alta formazione per i medjgecialisti e corsi
divulgativepil personale medico “non addettovolti a faeit il riconosci-
mento e laretta gestione della patologia.

A tale proposito, nell’arco dedihno 2009 sono state fatte una serienginifestazioni atte a

raccogliere fondi:

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

LA CAMPAGNA SOCI : la tesserazione e stata apdebl® Gennaio al 30 giugno come ogni
anno con la richiesta di iscrizione all’Assoc@® e versando una quota di € 12,00 minima

18 gennaioCONCERTO di RACCOLTA FONDdel Quintetto Saxarco, Chiesa di San Giacomo,
Foligno

PASQUA 11-13 aprile, It. RICAMO ED IL COLORE NELLA... SPERANZA”
Offerta di sfilati e ricami su antiche sefhontefalchesi
Pitture su ceramiche realizzate al tornpiceola oggettistica ( vetro, legno, ed altri mitiér
26 Giugno, TROFEO CORSA DELLA LUNA"
Gara podistica per le antiche vie di Moala — percorso amatoriale, competitivo e per bambi

17-20 Settembre;PREZIOSA E’....LA SPERANZA “Offerta di creazioni artigianali - bijoux
ricercati e unici, realizzati con materiali sempaosi: perle di vetro, pietre dure, resine, argento
italiano 9,25 e swarovski.

17-20 Settembre, presentazione e offerta delleenBSIMBONIERE SOLIDALI

17-20 Settembre] A SPERANZA E' DOLCE Offerta di dolci e dolcetti all'interno della
Settimana Enologica di Montefalco

24 Ottobre; CONVEGNO DIVULGATIVO “ Incontro Medici e Popolazione : Informazione e
divulgazione delle conoscenze acquisite di anrenimo nel campo dei tumori rari e
principalmente delle Neoplasie Endocrine MultipEN- e dei Tumori Neuroendocrini -NET-
guest’annodedicato allévialattie del Pancreas Endocrino

5-8 DicembreMercatino di NATALE ,offerta dei prodotti da noi realizzati e prodotti
manifatturieri caratteristici di altre regioni it@he: quest’anno abbiamo coinvolto I'Alto Adige

10) 12 DicembreCena Sociatkescambio d’Auguri tra soci e sostenitori

11) 6 Dicembre 2009 - 10 Gennaio 2010, pet/NGO LA STRADA DEI PRESEP!I”



[I° MOSTRA NAZIONALE DI PRESEPI REGIONALI curata tla Docente di Presepistica
ANGELA CELESTI di Roma (Universita 50&piu) e nossacia ,con I'lnaugurazione tenutasi il
5 dicembre

Tali fondi sono stati e saranno destinati per la collalvazione e il supporto al lavoro del
DIMISEM , Dipartimento di Medicina Interna e Scienze Entwerdell’Universita di Perugia,
specializzato nella ricerca e nella lotta alle MLEe ai N.E.T,e per la preziosa opera che sta
svolgendoil Centro di Riferimento Oncologico Regionale diretto dal Prof. Tonato che sta
realizzando su base regionale importantissime adiocoordinamento e di sensibilizzazione di tutti
gli attori dell’'assistenza ai malati. Come vi etstpiu volte comunicato dal Gennaio 2007 si €
costituito il gruppo Multidisciplinare regionale per la diagnosi e la cura dei tumori
neuroendocrini, che rappresentano un elemento di altissima imppataper le complicate
problematiche legate alla gestione clinica di questoplasie anche per le altissime professiondilita
tutte le specializzazioni attinenti che vi partecip. Tale gruppo permette la discussione tra glitti
specialisti della regione che si occupano dei tumeuroendocrini dei casi clinici e delle piu
opportune strategie terapeutiche o diagnostichgepone numerosi altri obiettivi volti a miglios
I'assistenza clinica di questi pazienti. Per que$t®0 gennaio 2009, si e tenuto a Foligno nSkda
Convegni A. Alesini dell’Ospedale San Giovanni Bittil “1° SIMPOSIO ANNUALE” del Gruppo
Multidisciplinare regionale per la Diagnosi e lard@a dei TUMORI NEUROENDOCRINI.
L’Associazione ha collaborato nell’'organizzazionesdgreteria, oltre alla presenza al Simposio.
Nello stesso ospedale e nella stessa sala si @oténd2 novembre 2009 L'Incontro Sezione
Regionale AME e SIE “ENDOCRINOLOGIA ONCOLOGICA: Aitlita e Prospettive Regionali” e
I’Associazione ha creato e finanziato locandineeplidn/inviti per I'occasione, oltre alla presenza
della stessa per l‘aiuto eventuale alla segreteria.

Per la formazione del personale medicsi e svolto nel dicembre 2009 il I1° Corso con d&gione di
casi clinici, in formato elettronico (e-cases), @fiei per la patologia sotto legida del Gruppo
Multidisciplinare Regionale per la diagnosi e téaagei tumori neuroendocrini del CRO.

Membri del Comitato Scientifico dell’Associazioneartno presentato i risultati delle ricerche
sostenute dal’Associazione nei principali convetazionali e internazionali.

Per quanto riguarda la Ricerca, I'Associazione hacoofinanziato il Progetto del’Universita di
Perugia “Innovazioni di Diagnosi, Prognosi e Terapia dei Tunori Neuroendocrini” Markers
Neuroendocrini Circolanti nei Tumori (neuro) Endocrini: significato fisiologico diagnostico e
prognostico in risposta a differenti schemi di tergia biologica e Target Therapy”,che é risultato
vincitore del Progetto di Ricerca d’Interesse Naale (PRIN). Ha fornito inoltre i supporti
informatici al progetto nazionale multicentrico ppettico e retrospettivo — NET Management
dedicato ai Tumori Neuroendocrini e MEN, che coigeo16 centri italiani ed i cui risultati
presentati nei principali Congressi mondiali pepdtologie, sono in corso di pubblicazione.

Nel corso del 2009 sono stati indetti e assegnagstjbandi nazionali:1) Ricercatore, 2)Migliore
Tesi di Laurea specializzazione o dottorato dirdaee 3) Fellowship, ed inoltre é stato consegiiato
primo bando di concorso per la migliore tesi dicsgkzzazione indetto nel 2008.

1° BANDO DI CONCORSO NAZIONALE (indetto nel 2008 e cegsato a gennaio 2009ASSEGNAZIONE DI UN PREMIO PER
LA MIGLIORE TESI DI LAUREA, DI SPECIALIZZAZIONE O DOTTORATO DI RICERCA SUI TUMORI NEUROENDOCRINI

E/O LE MALATTIE ENDOCRINE MULTIPLE-intestato alla memoria di “Alessandro Lorenze#t§segnato alla
dott.sa Antonia Semeraro. La consegna del prend@wvenuta durante il concerto di raccolta fondi
alla chiesa di San Giacomo a Foligno il 18 gen28ia9.



2° BANDO DI CONCORSO NAZIONALE (il primo consegnato r&008): ASSEGNAZIONE DI UN PREMIO AD UN GIOVANE
RICERCATORE PER LE ATTIVITA' CLINICHE E DI RICERCA NEL CAMPO DOETUMORI NEUROENDOCRINI E DELLE

MALATTIE ENDOCRINE MULTIPLE - intestato alla memoria di Geltrude Pietrangelassegnato al dot.

Giovanni Vitale dell'Universita degli Studi di Mia e dell'lstituto Auxologico Italiano IRCCS. La
consegna del premio e avvenuta durante I'VIII CgmeeDivulgativo Annuale tenutosi a Montefalco
il 24 ottobre 2009 e dedicato alle Malattie e Tuindet Pancreas Endocrino.

2° BANDO DI CONCORSO NAZIONALE: ASSEGNAZIONE DI UN PREMIO PER LA MIGLIORE TESI DI AUREA, DI
SPECIALIZZAZIONE O DOTTORATO DI RICERCA SUI TUMORI NEUROENDCRINI E/O LE MALATTIE ENDOCRINE

MULTIPLE- intestato alla memoria di “Lina Moncelliassegnato al dot. Giovanni Scarpelli, dottorando
presso il DIMISEM dell'Universita degli Studi di Rgia. La consegna del premio € avvenuta durante
'inaugurazione della 1l Mostra Nazionale di Prasénutasi al Complesso di Sant’Agostino a
Montefalco il 5 dicembre 2009.

1° BANDO DI CONCORSO NAZIONALE: ASSEGNAZIONE DI UNA FAELOWSHIP PER FREQUENTARE LE ATTIVITA’
CLINICHE E DI RICERCA DELL'AMBULATORIO DI NEUROENDOCRINOLOGA DEL DIPARTIMENTO DI MEDICINA
INTERNA SEZIONE DI ENDOCRINOLOGIA E MALATTIE DEL RICAMBIO DELL'UNIVERSITA’ DI PERUGIA E DEL
GRUPPO MULTIDISCIPLINARE PER LA DIAGNOSI E CURA DEI TUMRI NEUROENDOCRINI DEL C.R.O. REGIONE

UMBRIA - intestato alla memoria di “Miriam Geniale'ssegnato alla dott.sa Chiara Scafati, neo
laureata in Medicina e Chirurgia all'Universita llesgudi di Perugia, durante la cena sociale del 12
dicembre 2009 presso L'Osteria dell'Arancio di Mdaito.

Accanto al finanziamento della ricerca I’Associazine ha continuato ad impegnarsi anche sul
fronte del’assistenza ai malati:

1)Per ladivulgazione ai pazientie alla gente comune e stato organizzato, comeesit@ prima, a
Montefalco, per I'ottava volta Convegno annualeche nel 2009 e stato dedicato ai Tumori del
Pancreas.

2) Sostegno al DIMISEM, per I' ambulatorio di Neuroendocrinologia che costituisce ormai un
punto di richiamo per pazienti provenienti da tuttoerritorio nazionale e a questo proposito due
nuovi ambulatori settimanali di Neuroendocrinologigologica sono stati attivati a partire dal mese
di febbraio 2008 presso la Struttura Ospedali&venplessa di Oncologia dell’Azienda di Perugia
diretta dal dott. Crino.

3) Inoltre,Sonoin corso 5 studi con nuovi farmaci o nuovi schemierapeutici nei pazienti che non
rispondevano o rispondevano solo parzialmente aghiemi terapeutici con i farmaci finora
disponibili. Tramite il sito internet dell’ Associ@ne e quello del CRO diviene possibile per i paizie
di tutta Italia ricevere informazioni per parteaipaai protocolli di ricerca che permettono la
somministrazione completamente gratuita dei farmaen ancora in commercio. Tali informazioni
permettono ai pazienti di recarsi presso il ceftro piu vicino o di venire in Umbria per le cure
gratuite.Un nuovo studio mondiale ,coordinato dal Gruppo Multidsciplinare iniziera a giugno
2010.

Oltre a questo, numerosi lavori sostenuti dall’Asapione e che riportano I'Associazione negli
Acknoledgment sono stati pubblicati lo scorso aooo il sostegno dell’Associazione. Una parte, in
corso di completamento € consultabile sigh dell’Associazione Www.viverelasperanza.oyg

Quindi ora riportiamo il programma degdbiettivi 2010 stilato in questi giorni con il Conitato

Scientifico dell’Associazioneil cui Presidente ricordiamo é il Prof. Fausto $astnio e che da
quest’anno si avvale dell'ingresso del Dr. Antorul@® Faggiano Endocrinologo presso I'Area
Funzionale di Patologia Neuroendocrina , Dipartitoedi Endocrinologia Molecolare e Clinica |,
Universita “FEDERICO 1I” di Napoli e del Dr. GiovanVitale Ricercatore in Endocrinologia (MED-



13) presso il Dipartimento di Scienze Mediche 'deliversita degli Studi di Milano e dell'lstituto
Auxologico Italiano IRCCSniziando a formare cosi il Comitato Scientifico Mzionale.

1)Coofinanziamento PRIN (i cui sopra)

2) Acquisto sonda per Ecobroncoscopiaper la Chirurgia Toracica da de ed felloweaufn
diagnosi dei tumori neuroendocrini

3) Indire e consegnare altri 3 bandi nazionaliRicercatore, Tesi di Laurea e/o specializzaziooe e/
Dottorato e Fellow Ship

4) TRIAL CLINIC con nuovi farmaci
5) Convegno annuale divulgativaa Montefalco, completamente organizzato dall’Agstone

6) Sostegno e aiuto organizzativo e partecipativoi @onvegni scientifici tra cui il Convegno
Mondiale MEN - Gubbio settembre 2010 —

7) Convegno Internazionale Tumori Neuroendocrini dePolmone Perugia 2/4 dicembre 2010
8) Progetto di Ricerca di Base sulle azioni di nuoevarmaci

Per permettere la realizzazione di questi obiedtisiato preventivamensgabilito un programma
delle manifestazioni di raccolta fondi da tenersi al corso del 2010che sara sottoposédi’esame
del nuovo Comitato Direttivo che uscira dalle elenini del 21 febbraio 2010, dove tutti siete stati
avvisati e invitati a partecipare per vostro diritto/dovere, e che é da tenersi t)granni come
stabilito dallo statuto.

Molte delle iniziative proposte sono appuntaméssi annuali che I'associazione porta avanti da
molto tempo, a questi si aggiungafferta di un fiore simbolo dell’'associazione, selto durante il
2009 nell'ibiscuse da offrire a maggio, in data da stabilirsi, €@ea di organizzare un mercatino di
fiori in pit piazze italiane contemporaneamentepsado la disponibilita dei soci.

Ecco dunque il calendario 2010:

LA CAMPAGNA SOCI La tesserazione e aperta dal 1hieo al 30 giugno di ogni anno facendo
richiesta all’Associazione e versando una quo& 2,00 minima

PASQUA (marzo o aprile) ‘L RICAMO ED IL COLORE NELLA... SPERANZA”

Offerta di sfilati e ricami su antiche stoffe mdialehesi e pitture su ceramiche realizzate al toeni
piccola oggettistica ( vetro, legno, ed altri mitier

Maggio “LASCIAMO FIORIRE ... LA SPERANZA”
Offerta dell'IBISCUS, piantina simbolo dell’Associane “ VIVERE LA SPERANZA”
Giugno “TROFEO CORSA DELLA LUNA”

Gara podistica per le antiche vie di Montefalcaercprso amatoriale, competitivo e per bambini



Agosto “PREZIOSA E’....LA SPERANZA “

Offerta di creazioni artigianali - bijoux ricercatunici,

Settembrel A SPERANZA E'....DOLCE

Offerta di dolci e dolcetti all'interno della $ietana Enologica di Montefalco
Ottobre “ CONVEGNO DIVULGATIVO *

Incontro Medici e Popolaziondnformazione e divulgazione delle conoscenzeisg di anno in
anno nel campo dei tumori rari e principalmentéedideoplasie Endocrine Multiple -MEN- e dei
Tumori Neuroendocrini -NET- Quest’anno si ripattdla ghiandola ipofisaria

Novembre Mercatino di NATALE
Dicembre *“ CENA SOCIALE” Scambio d’Auguri tra soci e sostenitori
Dicembre “ LUNGO LA STRADA DEI PRESEPI”

MOSTRA NAZIONALE DI PRESEPI REGIONALI curata dallaocente di Presepistica ANGELA
CELESTI di Roma (Universita 50&piu)

Come avete letto il programma 2010 del’associazénell'intenzione molto ampio, ci auguriamo di
poterlo rispettare e reaizzare fino in fondo, @ooollaborazione di tutti i soci e di chiunqudesse
aiutarci, conoscerci ed entrare a sostenere firsastpi.

Qualsiasi cambiamento o non riuscita verra conaiaisia alla Regione che al Comune di
Montefalco che ai soci.

Un caro saluto

Montefalco, 13 febbraio 2010



