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Federazione Hlaliana Associazioni Genitori e Guariti
Oncoematologia Pediatrica Onlus

FIAGOP Onlus € la Federazione Nazionale che
unisce 30 Associazioni di Genitori di bambini e
adolescenti — e guaritil - che hanno contrafto
tumori o leucemie e riunisce la maggior parte
delle organizzazioni presenti su tutto il ferritorio
italiano.
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SENSIBILIZZAZIONE RICERCA SOSTEGNO ALLE FAMIGLIE
Fiagop difende i diritti dei Fiagop sostiene la ricerca La rete delle Associazioni Federate
bambini, delle famiglie e dei scientifica: a Fiagop offre a pazienti e famiglie
guariti sia a livello nazionale la sfida e fare di piu ed un sostegno a 360°: dall’ospitalita
che internazionale, con essere piu incisivi, in al supporto psicologico e sociale;
I'obiettivo di migliorare e particolare per quelle dal sostegno economico a quello
potenziare i servizi e Ia patologie dove le morale, insieme ad attivita ludiche
qualita della vita in possibilita di cura sono e di svago funzionali ad una buona
oncoematologia pediatrica minori qualita di vita ed a un piu rapido

recupero psicofisico e sociale.

Un rappresentante di FIAGOP siede nei seguenti comitati:
* Coordinamento Funzionale della Rete Nazionale dei Tumori Rari, c/o AGENAS
* Centro di Coordinamento Nazionale dei Comitati Etici Territoriali per le sperimentazioni cliniche sui medicinali
()/IA,U per uso umano e sui dispositivi medici, Istituito dal Ministero della salute O |:|AGO P
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I CANCRO PEDIATRICO e la La percentuale di GUARIGIONE
prima causa di morte per (piu alta per le leucemie)
malattia in eta prescolare

BAMBINI E ADOLESCENTI
che ogni anno si ammalano di
cancro o leucemia

non guarisce!

Sono | diversi TIPl e SOTTOTIPI Lahpercfe;n.tuale dj-l I(ESFUFAEI_T_;_'I;I Percentuale di BAMBINI'c\he,
DI TUMORE PEDIATRICO che soffriranno di . non avendo opportunita
TARDIVI a causa dei terapeutiche, accede a

trattamenti subiti per SPERIMENTAZIONI CLINICHE

sconfiggere la malattia
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La ricerca su nuovi farmaci si concentra principalmente

sui fumori degli adulti e non su quelli dei bambini

| TUMORI PEDIATRICI SONO TANTI...

Piu di 60 tipi: leucemia, sarcomi, glioma di basso grado, neuroblastoma, tumore invasivo del tronco
encefalico, ecc. ma un numero troppo basso di bambini e ragazzi malati perché il mercato farmaceutico

faccia investimenti.
. ...MA GLI INVESTIMENTI NELLA RICERCA SONO POCHI

Nel periodo 2011-2015, a fronte di oltre 70 nuovi farmaci per I'adulto, sono stati autorizzati solo 2
farmaci pediatrici!

Piu del 50% dei medicinali somministrati ai bambini non sono ufficialmente autorizzati nei bambini e
sono utilizzati off-label.

MA | BAMBINI NON SONO ADULTIIN MINIATURA!
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SOSTENERE LO SVILUPPARE TRATTAMENTI
CONSOLIDARE LA RICERCA

SVILUPPO DI PIU STUDI SPECIFCI
Sia quella accademica che quella Dobbiamo dare ai bambini Trattamenti destinati
clinica, per poter sviluppare nuovi e ragazzi un maggiore specificamente ai bambini e
farmaci piu sicuri, piu efficaci e accesso ai medicinali, ragazzi per i tumori dell’eta
meno tossici. abbiamo bisogno di aiuto pediatrica e che presentano
per sviluppare questi anomalie genetiche.
programmi di ricerca a E’ questa la sfida piu grande.

loro beneficio.

PER QUESTI MOTIVI DOBBIAMO CORRERE... URGENTEMENTE!
PER DARE LA POSSIBILITA' GIA' DA OGGI A TUTTI | BAMBINI E RAGAZZI DI ESSERE CURATI E DI GUARIRE
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lo Corro per Loro e una corsa benefica che ha lo scopo di supportare la lotta contro il cancro dei
bambini: |'obiettivo non e arrivare primi al traguardo, ma partecipare alla raccolta fondi e
sostenere la Ricerca.

Per poter prendere parte alla corsa & necessario raccogliere € 200, (gli under 25 hanno come
obiettivo la raccolta di 100 €, mentre i bambini sotto i 6 anni corrono gratuitamente).

Il 100% delle donazioni raccolte grazie ai corridori andra interamente alla ricerca grazie ai partner
economici, che copriranno l'intero costo!

00 QOFIAGO
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Ogni corridore deve registrarsi sul sito www.iocorroperloro.it e
aprire una propria pagina di raccolta personalizzata. Il runner puo
partecipare individualmente o come parte di una squadra (club,
scuola, azienda, cerchia di amici...)

| sostenitori devono fare le donazioni direttamente sul sito, che ha
un contatore della raccolta che si aggiorna in tempo reale

Dopo la registrazione, i corridori possono condividere la loro
pagina di raccolta con potenziali donatori attraverso tutti i canali
possibili: Whatsapp, social, e-mail, ecc...

'organizzazione supporta con materiale grafico e video i corridori,
che possono utilizzarli per trovare donatori nella loro rete

QFIAGOP

Noi corriamo per Camilla!

U8 s5840¢..
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http://www.iocorroperloro.it/

....... $ KID
C S

ANCEr
BANDO PER PROGETTI DI RICERCA PER 4 MILIONI DI EURO

LE ONG EUROPEE SUL CANCRO INFANTILE CHIEDONO TRATTAMENTI INNOVATIVI PER MIGLIORARE LA
SOPRAVVIVENZA E LA QUALITA DELLA VITA DI BAMBINI E ADOLESCENTI CON CANCRO O LEUCEMIA

Il programma Fight Kids Cancer & un'impresa entusiasmante fondata da ONG europee che hanno unito le loro forze per
lanciare un'opportunita di sostenere la ricerca accademica per i tumori pediatrici.

La visione e quella di curare tutti i bambini e gli adolescenti con il cancro attraverso lo sviluppo di terapie piu mirate e meno
tossiche. La missione di Fight Kids Cancer e quella di catalizzare e accelerare la ricerca europea che risulti in nuove terapie
innovative e d'impatto che migliorino il risultato per tutti i bambini e gli adolescenti con il cancro.

Il bando 2022 offrira fino a un totale di 4 milioni di euro per sostenere i migliori progetti di ricerca clinica e traslazionale che
accelerano l'innovazione terapeutica per i bambini e gli adolescenti con il cancro.

Le organizzazioni sostenitrici 2021-2022 (Francia, Belgio, Lussemburgo e Italia) sono: Imagine for Margo, KickCancer,

Fondatioun Kriibskrank Kanner e Fiagop
o ©
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I 5 progetti di ricerca finanziati

Studio clinico REGO — INTER — EWING

Lo scopo di questo studio clinico & quello di studiare I'efficacia di un nuovo farmaco — Regorafenib — in combinazione con la chemioterapia tradizionale per i bambini con sarcoma
di Ewing multimetastatico alla diagnosi, al fine di migliorare la loro prognosi, che e attualmente molto scarsa in caso di ricaduta.

Programma REGO — GLO — BNHL

Questo programma creera una piattaforma globale unica per gli studi clinici precoci nel linfoma non-Hodgkin pediatrico a cellule B recidivato e refrattario (NHL) per identificare
rapidamente e rendere disponibili i nuovi trattamenti pitu promettenti per i bambini con questo cancro a prognosi infausta.

Progetto COMBALK

L'obiettivo di questo programma e quello di identificare nuovi trattamenti per i bambini con neuroblastoma ad alto rischio per i quali Lorlatinib, usato come trattamento di prima
linea per 'alterazione del gene ALK, non funziona (12-15% dei pazienti).

Programma CARBEMED

Questo programma propone una nuova strategia di trattamento per il medulloblastoma. Lo studio combina un nuovo farmaco col trattamento cellulare immunoterapico
chiamato CAR-T. L'obiettivo € quello di superare il meccanismo di resistenza alle terapie nel medulloblastoma e migliorare I'efficacia del trattamento senza gli effetti collaterali
degli approcci attuali.

Programma BEACON - BIO

Questo programma di collaborazione internazionale mira a trovare nuovi approcci terapeutici per trattare il neuroblastoma ad alto rischio. Piu di un paziente su due ha una
ricaduta dopo il trattamento di prima linea; & quindi necessario sviluppare terapie combinate piu efficaci attraverso una migliore comprensione

della biologia del tumore e identificando gruppi di pazienti secondo le loro specificita molecolari. O FIAGO P
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Le donazioni raccolte dai partecipanti alla corsa solidale “lo corro per loro” saranno
destinate a diversi programmi di ricerca risultanti dal secondo bando europeo per progetti
Fight Kids Cancer, insieme ad Imagine for Margo (francia), KickCancer (Belgio) e Kriibskrank SC'E CE

Kanner Foundatioun (Lussemburgo), in collaborazione con la ESF — European Science CON ECT FounbATION
Foudation - e un comitato di esperti scientifici internazionali di riconosciuta competenza.

EUROPEAN

YOUR PARTNER IN SCIENCE

Peter Adamson Ségoléne Aymé Andrew Pearson Anne Rios
Professore di pediatria Medico Genetista ed 30 anni di esperienza in Capogruppo presso il Centro
all’'universita di Filadelfia (USA) epidemiologa oncologia pediatrica clinicae Princess Maxima (Utrecht,
Fondatore e past president del Direttrice emerita presso 25 in ricerca traslazionale sul  Paesi Bassi).

COG — Children Oncology Group  INSERM (Istituto pubblico di neuroblastoma. Esperta in diagnostica e
ricerca, Francia) Membro di Accelerate - indagini con immagini 3D

/()\JJ&'O Multistakeholder Paediatric O FlAGOP

ORGP e Oncology Platform
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La nostra corsa

25 settembre 2022

QHAGOP
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Data: Domenica 25 Settembre 2022 09:00 Apertura del villaggio sportivo. Accoglienza,
Luogo: ROMA, Villa Borghese copsegrfa (.jelle magliette e dei pettorali, inizio delle
animazioni
Orario: ore 09:00 — 14:00 10.00 Saluto delle autorita
Obiettivo: 500 partecipanti 10.20 Presentazione delle associazioni partecipanti
Percorsi: Corsa 3 e 6 km: Camminata 2 km 10:40 Riscaldamento collettivo con allenatore e musica
Sul iochi 10:50 Briefing dei corridori
11:00 Partenza corsa 6 km e 3 km
11:05 Partenza della camminata 3 km
12:00 Arrivi e consegna del “pacco gara” (spuntino, acqua,
frutta, ecc.) e della medaglia ricordo dell’evento.
12:30 Consegna dei premi per la migliore raccolta,

discorso finale e consegna dell’assegno ai ricercatori

14:00 Fine dell’evento

QFIAGO
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SE PROPRIO NON PUOI ESSERE PRESENTE,
IL 25 SETTEMBRE PUOI PARTECIPARE ALLA CORSA DAL LUOGO CHE PREFERISCI!!

Come partecipare?
Iscriviti al sito
Scegli la modalita per la corsa da remoto
Raggiungi l'obiettivo della tua raccolta

Nei giorni precedenti alla corsa riceverai la t-
shirt ufficiale direttamente a casa tua (o dove
preferisci!)

smartphone e cuffie
online e... co &

Programma della giornata:

10.30 Ti collegherai col tuo dispositivo alla community che
partecipa all’evento (che sara coordinata da una cabina di
regia unica): parteciperai cosi alle fasi preparatorie

11.00 ci sara la partenza della corsa: potrai correre,
saltellare, camminare, fare ginnastica, Yoga, anche
nuotare o andare in bici... o solo stare seduto sul sofa

12:00 Fine della corsa

12.30 Avverra la consegna dei premi per la migliore
raccolta, cui seguira il discorso finale e la cerimonia di
consegna dell’assegno

14:00 Saluti finali e chiusura dell’evento
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Sede Legale: Via Monte Santo, 52 - 00195 Roma
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Iscr. Registro Persone Giuridiche n. 412 del 07/06/2011
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Sito Evento: www.iocorroperloro.it
Mail evento: iocorroperloro@fiagop.it
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Contatti -
Paolo Viti Presidente FIAGOP 334 679 5618 E

Angelo Ricci Vicepresidente FIAGOP 347 584 8744

Simona Traspedini Segreteria Gestionale 339772 1912 F

Barbara Stridi Segreteria Fiagop 329 652 4346

Maria Chiara Verdacchi Ufficio Stampa 339 472 3845 c

Giulio Silva Coordinamento - Gruppo Len 347 999 5491


http://www.iocorroperloro.it/

