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SU DI NOI
Net Italy Onlus, dal 2023 ETS - ente del terzo
settore , si è costituita nel 2012 grazie alla
collaborazione tra alcuni pazienti NET*, un gruppo
eterogeneo di clinici e It.a.net. - società scientifica
per i tumori neuroendocrini 

Il paziente con diagnosi NET si trova spesso solo
ad affrontare una malattia che, in quanto rara, è
poco conosciuta.

Net Italy ETS  offre le informazioni  ed il supporto
di cui i pazienti ed i loro familiari hanno bisogno fin
dalla diagnosi.

*Neuro Endocrine Tumors



L’INFORMAZIONE
“L’informazione è la prima medicina “

 Net Italy promuove la corretta informazione.
Di fronte al disorientamento causato dalla diagnosi il
paziente va in cerca di informazioni che possano
aiutarlo e confortarlo perchè spesso la prima domanda  
è “quanto mi rimane ?”.

Il web offre tantissime informazioni, troppe e talvolta
non corrette e di fronte ad una fragilità è facile cadere
nello sconforto.
La principale mission di Net Italy ETS è quella di aiutare
il paziente a trovare la strada più appropriata,
individuando il centro più vicino e soprattutto
certificato per la cura dei NET;
Net Italy supporta i pazienti e li incoraggia ad
instaurare un rapporto di fiducia medico-paziente, il
che significa una migliore aderenza alle terapie .



COSA SONO I NET 
TUMORI NEUROENDOCRINI

NET, tumori neuroendocrini, o NEN, neoplasie
neuroendocrine, terminologia non semplice ad indicare
patologie neoplastiche rare con incidenza di 5-6 casi per
100.000 abitanti/anno. Si tratta di un gruppo neoplasie
molto eterogeneo per estrema variabilità di
sintomatologia, decorso clinico e prognosi, oltre che per i
possibili diversi trattamenti terapeutici; i NET possono
insorgere in qualsiasi organo o tessuto del nostro
organismo in quanto originano da cellule, cosiddette
neuroendocrine, che sono ubiquitarie. Per queste
sintetiche premesse la diagnosi è spesso problematica e
tardiva, in particolare nei casi preceduti da
sintomatologia vaga e aspecifica. Trattandosi di tumori
molto diversi, con possibilità di guarigione o lunghe
sopravvivenze, la prevalenza (persone viventi con una
diagnosi di NET) è superiore rispetto a quella di altre
neoplasie a più elevata incidenza. Negli ultimi anni sono
sicuramente migliorate la conoscenza e la terapia dei
NET, grazie anche allo sviluppo di competenze mediche
specifiche e diagnostiche per lo più concentrate in centri
di riferimento per questa patologia.



PERCHÈ LA ZEBRA

Nella medicina moderna vale il motto coniato dal
medico statunitense, Theodore Woodward:
 “ quando senti il rumore di zoccoli pensa a un cavallo,
non a una zebra ”. 

Come a dire, cerca la causa più probabile non quella
più irrealistica. 
Ma a volte dietro il rumore di zoccoli effettivamente c’è
una zebra e non un cavallo; un evento raro, ma
possibile.
Il NET è una zebra.
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generale
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FORMAZIONE AI MEDICI DI MEDICINA GENERALE
2018 

MODENA - IN PRESENZA

Primo corso di formazione rivolto ai medici di medicina
generale, realizzato nella provincia di Modena per fare
conoscere la malattia ed individuare eventuali sintomi
sospetti per una diagnosi tempestiva .

Numero totale di partecipanti nelle tre date: 550



FORMAZIONE AI MEDICI DI MEDICINA GENERALE
2024

RIMINI - IN PRESENZA

ASL Romagna organizza un corso accreditato sui NET
dedicato ai Medici di Medicina Generale per
sensibilizzare i medici dell’area sulla patologia e per dare
loro strumenti per riconoscerla e migliorare così i tempi di
diagnosi e trattamento.

Numero totale di partecipanti: 100.



FORMAZIONE AI MEDICI DI MEDICINA GENERALE
2023 - FAD 

Secondo corso di formazione ECM  a distanza (FAD)
rivolto ai medici di medicina generale a livello nazionale,
in collaborazione con l’associazione italiana Gist 

(Formazione a distanza)

“DUE TUMORI RARI MA NON TROPPO”



FORMAZIONE AI MEDICI DI MEDICINA GENERALE
2024 - 2025 - 2026 - FAD 

Primo corso accreditato internazionale a distanza,
sviluppato da INCA per Medici di Medicina Generale.
Formazione gratuita che copre diagnosi, trattamento e cura
dei pazienti con tumori neuroendocrini (NET/NEN),
disponibile in lingua italiana. 
(traduzione a cura di Net Italy ETS)

Obiettivo:  fornire conoscenze essenziali ai medici di base
per identificare e gestire i pazienti con NET, con il
coinvolgimento di esperti internazionali.

(Formazione a distanza)

“THINK NENS - FORMAZIONE SUI TUMORI NEUROENDOCRINI”



 PUBBLICAZIONI - MEDICINA NARRATIVA

Le storie di vita con il NET raccontate in queste due raccolte dai
pazienti, caregiver e professionisti  offrono una risorsa preziosa,
promuovono empatia e regalano emozioni. 

La medicina narrativa è un approccio che integra la storia
personale del paziente nel percorso di cura. 

Non si limita a considerare i sintomi o le malattie, ma dà valore alle
esperienze e al vissuto della persona, promuovendo una
comprensione più profonda tra medico e paziente.

2021: A DORSO DI ZEBRA - IN VIAGGIO CON IL NET
2025: A DORSO DI ZEBRA - IL VIAGGIO CON IL NET CONTINUA



PUBBLICAZIONI

Pubblicazioni "a portata di paziente" realizzate in
collaborazione con specialisti del settore su diversi
argomenti di interesse per il paziente NET.

UNA SORTA DI “PICCOLO MANUALE”
CO-PRODOTTO CON AIMAC.

 IL NET A 360 GRADI

CONSIGLI E SUGGERIMENTI PER UNA
CORRETTA NUTRIZIONE: OGNI

DETTAGLIO PUÒ ESSERE DI AIUTO, 
IN COLLABORAZIONE CON IT.A.NET.

INFORMAZIONI PER IL PAZIENTE



PUBBLICAZIONI

COLLABORAZIONI IN ARTICOLI SCIENTIFICI



SOCIALS

… insieme questi due strumenti creano un mezzo potente non solo per
comunicare, ma anche per informare, emozionare coinvolgere !

PODCAST - STORY TELLING

Il podcast "Il Ruggito della Zebra - storie di coraggio con il NET "
utilizza il potere dello storytelling per dare voce a chi convive con
il NET, spesso identificato come "zebra" nel linguaggio medico.
L'obiettivo è sensibilizzare l'opinione pubblica e umanizzare il
percorso di cura, mostrando le storie, le sfide e il coraggio che si
celano dietro la diagnosi.
La serie è composta da 8 puntate ed è disponibile sui social di
Net Italy. 



FACEBOOK - INSTAGRAM

NET Italy usa i social media per comunicare, informare e restare
sempre in contatto con la propria community, veicolando in modo
semplice e diretto pillole informative, infografiche, video,
aggiornamenti, iniziative e indicazioni importanti sulla patologia
rendendo concetti complessi più accessibili…

....... anche mostrando la vita e gli sviluppi dell'associazione, o dando
un volto e un nome alle persone che, con il loro impegno quotidiano,
la fanno crescere e progredire.

Il sito internet https://www.netitaly.net/ 

Il sito internet di NET Italy è il nostro punto di riferimento ufficiale.
È qui che pazienti, familiari e professionisti possono trovare:

Informazioni affidabili: Dettagli sulla patologia, linee guida per i
trattamenti e un elenco dei centri di cura specializzati.
Servizi e risorse: Contatti, moduli di iscrizione, opuscoli
informativi e un'area riservata per i soci.
Trasparenza e credibilità: Pubblicazione di bilanci, statuti,
mission e, in generale, tutto ciò che rende l'associazione
trasparente e degna di fiducia.



CANALE YOUTUBE

Il canale Youtube  di Net Italy è una biblioteca digitale a disposizione degli
utenti che possono trovare filmati, dirette,webinar e presentazioni su singoli
argomenti di interesse sui Net.

Nel canale youtube vengono pubblicate le dirette streaming e i webinar
realizzati con i professionisti Net rimanendo così a disposizione degli utenti
che vogliono rivederli



SUMMIT INCA, SEGOVIA (E) 2024

SUMMIT INCA, SOFIA (BG) 2025

NAZIONALI
IT.a.Net: Net Italy collabora da diversi anni con It.a.Net, associazione di specialisti
che si occupa di occupa di NET , con la quale sviluppa progetti e organizza eventi
a favore dei pazienti.
ALTRE COLLABORAZIONI
Net Italy collabora spesso con altre associazione che abbiano la nostra stessa
visione e obiettivi nell’organizzazione di eventi e/o in progetti specifici.
INTERNAZIONALI
Nel 2019 Net Italy è entrata a far parte a pieno titolo di INCA, gruppo
internazionale che raduna 37 associazioni di oltre 24 nazioni e dal 2023 è entrata
nel direttivo della stessa mettendo a disposizione risorse ed esperienze. 

COLLABORAZIONI



9 MAGGIO WEBINAR: LA CHEMIOTERAPIA NEL TRATTAMENTO DEI NET: COSA
CAMBIA CON L'ARRIVO DELLA STREPTOZOTOCINA

10 LUGLIO WEBINAR: TUMORI NEUROENDOCRINI DEL POLMONE

10 OTTOBRE CONGRESSO ITANET E WEBINAR: ITANET PER I PAZIENTI

30 OTTOBRE WEBINAR: I TUMORI NEUROENDOCRINI DI ORIGINE IGNOTA

12 NOVEMBRE WEBINAR : NET CANCER DAY 2024

11 DICEMBRE WEBINAR: I TUMORI NEUROENDOCRINI DELL'APPENDICE

AGGIORNAMENTI 

21 MAGGIO I NET IN ITALIA: NUMERI E ORGANIZZAZIONE

10 NOVEMBRE NET CANCER DAY 2025

10 DICEMBRE I DIRITTI DEL PAZIENTE CON TUMORE NEUROENDOCRINO

Grazie ai WEBINAR, Net Italy porta l'informazione direttamente a casa dei
pazienti e delle loro famiglie, superando i limiti del territorio, raggiungendo
chi altrimenti non avrebbe la possibilità di partecipare a eventi dal vivo. Le
collaborazione con le società scientifica Itanet (Associazione Italiana per i
Tumori Neuroendocrini) e/o INCA (International Neuroendocrine Cancer
Alliance) e/o con centri di riferimento garantisce che gli argomenti trattati
siano pertinenti, scientificamente validi e allineati alle ultime novità in campo
medico.



PARTECIPAZIONE

A  EVENTI  
PARTECIPAZIONE

A EVENTI 

Attraverso le collaborazioni con i centri Net
rimaniamo sempre aggiornati 

sulle novità in campo scientifico e
rafforziamo la partenrship con gli specialisti

dedicati a questa patologia.



CENTRO STUDI CARDELLO (ROMA) - CONGRESSO AIMN - 31 GENNAIO 2024

COLICO (LECCO) - 9 MARZO 2024



MODENA - 18 MAGGIO 2024

BARI - 6 GIUGNO 2024



1° FOCUS GROUP IN COLLABORAZIONE CON IEO - MILANO - 24
GIUGNO 2024

PALERMO 10 OTTOBRE 2024



ROMA 26 OTTOBRE 2024

MONZA 5 NOVEMBRE 2024



NAPOLI 7 DICEMBRE 2024

ROMA 4 FEBBRAIO 2025



COMO, 22 MARZO 2025

VIETRI A MARE
18 MARZO 2025



MILANO, 23 MAGGIO 2025

CORSO PATIENT ADVOCACY PER LE ASSOCIAZIONI DEI PAZIENTI ONCOLOGICI E ONCO-EMATOLOGICI
PAVIA 22-24 MAGGIO 2025



MILANO, 23 MAGGIO 2025

AVELLINO, 6 GIUGNO 2025



EVENTI DI SENSIBILIZZAZIONE E FUNDRAISING

La divulgazione, l’informazione e la sensibilizzazione sul Net passano
anche attraverso eventi sportivi, diventando occasione di raccolta
fondi per sosotenere l’associazione 



IL CONSIGLIO DIRETTIVO

Simona Barbi
Presidente dal 2024, prima Vice Presidente e volontaria
dell’associazione dal 2014; paziente Net .
Attualmente in quiescenza ha lavorato come assistente di direzione
in una grande azienda del settore biomedicale di Mirandola (Mo)
Vive in provincia di Modena

Montanari Marcello

Vice Presidente dal 2024 ha collaborato con l’associazione anche
prima di candidarsi; paziente Net
Attualmente in quiescenza ha lavorato come dirigente marketing
in una grande multinazionale.
Vive a Lissone (Mb).

Daniela La Padula
Consigliere dal 2025, socia dall’anno 2022 e già volontaria attiva;
paziente Net.
Attualmente docente di lettere presso la scuola secondaria di I
grado.
 Vive in provincia di Salerno.

Luciano Licciardello
Dal 2024 Consigliere e referente scientifico, ha collaborato con
l’associazione  anche prima di candidarsi; paziente Net
Medico e farmacologo clinico
Vive a Monza.

Massimo Mondini

Consigliere dal 2025, socio attivo dall’anno 2024; paziente Net.
 Ex comandante di navi da diporto, ora in pensione.
 Vive a Roma.



IL COMITATO  SCIENTIFICO
Luisa Draghetti 
Tesoriere nel 2024, Presidente dal 2018 al 2024, ma volontaria
attiva dell’associazione già dal 2014. Caregiver, ha assistito il marito
affetto da NET
Impiegata presso uno studio di commercialisti. 
Vive in provincia di Modena.



I NOSTRI 

SOSTEGNO DELLA RICERCA

PROGETTI

Le donazioni ed il 5 per mille vengono prevalentemente investite in
progetti di ricerca .
Nel corso del 2021 è stato stipulato un accordo con l’AOU  
Policlinico di Modena per il finanziamento di un progetto di ricerca
denominato “ Analisi mutazionale dell’Homologous recombination
deficiency in una casistica di pazienti con tumore neuroendocrino
del pancreas”  

Nel 2023 è stato finanziato un progetto di ricerca sui tumori
neuroendocrini, selezionati nell’ambito del Bando progetti di
ricerca 2023 di It.a.net - società scientifica per i net.



I NOSTRI 

STORY TELLING

SOCIAL COME CANALE DI INFORMAZIONE

PROGETTI

In continuità con la condivisione delle storie e delle esperienze dei
pazienti è in corso un progetto che prevede la realizzazione di una
serie di Podcast per ampliare i canali di comunicazione e
raggiungere un pubblico sempre più ampio per una corretta
conoscenza della malattia.

Un progetto di comunicazione via social aggiungere un canale
ufficiale di informazione.
Un’agenzia di social media marketing ha seguito le attività
proposte  sui principali social, facebook e Instagram,  ed un’analisi
dei risultati ha evidenziato che per il nostro target occorre
concentrarsi su Facebook (anche per fascia di età dei pazienti).
Verranno potenziate le iniziative con il coinvolgimento di medici in
coerenza con la necessità di fare corretta informazione. 

Verranno potenziate le iniziative su questo/questi mezzi a partire
dalle brevi dirette che verteranno di volta in volta su argomenti
diversi, alla presenza di ospiti di diversa estrazione, anche medici
o specialisti di settore, allo scopo di discutere argomenti di
interesse comune sia dal punto di vista del paziente che
dell’associazione, sempre e comunque in coerenza con la
necessitò di fare corretta informazione a 360 gradi.



LET'S WORK
TOGETHER

www.netitaly.net

info@netitaly.net


