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Si & aperta nei giorni scorsi una nuova fase del lungo percorso per la costituzione
della Rete Nazionale Tumori Rari, con il riconoscimento in sede di Conferenza Sta-
to-Regioni della definizione dell'assetto della Rete, che si interfaccera con le Reti on-
cologiche regionali.

I tumori rari costituiscono nella loro globalita circa il 20% dei tumori diagnosticati a
livello nazionale e rappresentano per le loro caratteristiche e peculiarita patologie a
elevata complessita di gestione. La realizzazione della Rete Nazionale dei Tumori Rari
deriva dall'esigenza di voler apportare un miglioramento della risposta da parte del
Servizio Sanitario Nazionale nella presa in carico e nella gestione di questi pazienti.
Migliorare la qualita di cura, agevolare la collaborazione tra i centri periferici e i centri
di riferimento per patologia rara, sviluppare le interconnessioni con le Reti Oncologi-
che e il territorio sono alcune delle sfide che vedra le Reti coinvolte nei prossimi anni.

La spinta delle Associazioni Pazienti negli anni al fianco dei clinici e delle istituzioni,
per la realizzazione di questo importante progetto, é stata fondamentale non solo per
il mantenimento dei propositi ma anche perché ha permesso, coinvolgendo i pazien-
ti e i caregivers, la creazione di percorsi piu vicini alle esigenze e alle richieste dei
pazienti affetti da Tumori Rari.

Il successo della realizzazione delle Reti si potra avere grazie alla consapevolezza e
linformazione dei pazienti, dei clinici e della medicina del territorio. Ma quanta con-
sapevolezza c'e tra i pazienti e i loro caregiver sulle malattie rare? Quanto conoscono
la complessita dei percorsi che sono richiesti per gestire queste patologie? Quali ca-
nali utilizzano per orientarsi? Cosa possiamo fare per aumentare la consapevolezza
del significato di una diagnosi di tumore raro?

Oggi analizzando i dati derivanti da una Survey focalizzata sui pa-
zienti affetti da Tumori Neuroendocrini sembra che la strada da
fare sia ancora lunga perché questi strumenti diventino pun-
to di riferimento e possano essere utili ad un numero sempre
maggiore di pazienti e familiari. Una strada che passa attraverso
la consapevolezza del significato di una diagnosi di tumore raro.
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