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A D V O C A C Y  P E R  L A  S A L U T E
R A P P R E S E N T A N T E  U T E N T I
S I S T E M A  S A N I T A R I O  

P r e s i d e n t e
n o - p r o f i t

PRESIDENTE E VOLONTARIA ATTIVA

OSPEDALE PEDIATRICO BAMBINO GESU' di Roma, Italia

OSPEDALE PEDIATRICO di Tolosa, Francia

Gestione, reclutamento e formazione di un team di volontari specializzati per

le  unità operative di Neurochirurgia, Neurologia, Neuro-Oncologia,

Rianimazione e Cure Palliative per il sostegno e l'accompagnamento delle

famiglie dei bambini e ragazzi ricoverati.

O S C A R ' S  A N G E L S  F R A N C I A  |  D I C E M B R E  1 9 9 8 - P R E S E N T E

O S C A R ' S  A N G E L S  I T A L I A  |  G E N N A I O  2 0 1 7  -  P R E S E N T E

PRESIDENTE

Rappresentante/Portavoce dei pazienti e delle loro famiglie presso le

Autorità Sanitarie Pubbliche

Partecipazione all'elaborazione delle politiche sanitarie nazionali ed al buon

funzionamento degli istituti sanitari

C O M M I S S I O N E  R A P P R E S E N T A T I  U T E N T I  D E L  S I S T E M A
S A N I T A R I O
C E N T R O  O S P E D A L I E R O  U N I V E R S I T A R I O  D I  T O L O S A ,
F R A N C I A  |  G E N N A I O  2 0 2 0  -  P R E S E N T E

C o n t a c t

I n f o

CO-PRESIDENTE DEL COMITATO ETICO
C E N T R O  O S P E D A L I E R O  U N I V E R S I T A R I O   
T O U L O U S E ,  F R A N C E  |  S E T T E M B R E  2 0 2 2  -  P R E S E N T E
M E M B R O  D A L  2 0 2 0
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MEMBRO DEL CONSIGLIO PEDAGOGICO   
 PROGETTI ECOS E PAF

progetto di partecipazione di utenti e pazienti all'insegnamento e alla

valutazione degli operatori sanitari nell'ambito del certificato di abilità

cliniche mediante in simulazione

concezione e creazione del ruolo del PAF, Paziente Utente Formatore,

che partecipa al progetto ECOS

C E N T R O  O S P E D A L I E R O  U N I V E R S I T A R I O  
T O U L O U S E ,  F R A N C E  |  D I C E M B R E  2 0 1 7  -  P R E S E N T E

RMM, RASSEGNA DI MORTALITÀ E MORBIDITÀ
RAPPRESENTANTE DEGLI UTENTI

rappresentazione degli utenti e pazienti alla discussione di casi la cui

gestione è risultata particolarmente difficile e che hanno avuto un esito

inatteso di mortalità o morbilità

O S P E D A L E  «   M È R E ,  E N F A N T ,  C O U P L E   »  
P A U L  D E  V I G U I E R
T O U L O U S E ,  F R A N C E  |  J A N V I E R  2 0 1 8  -  P R E S E N T E

MEMBRO ATTIVO PER LA CO-CONSTRUZIONE
DEL PROGETTO “UNIVERSITÀ DEI PAZIENTI E
CAREGIVERS”
P O L O  U N I V E R S I T A R I O   
T O U L O U S E ,  F R A N C E  |  G E N N A I O  2 0 1 9  -  P R E S E N T E

SENIOR ADVISOR FOR PEDIATRIC BRAIN TUMORS

Ruolo di Advocacy Istituzionale per la Neuro-Oncologia Pediatrica

I B T A ,  I N T E R N A T I O N A L  B R A I N  T U M O R  A L L I A N C E
L O N D O N ,  U K  |  G E N N A I O  2 0 1 2  -  P R E S E N T E

MEMBRO TASK FORCE ETICA COVID19
C E N T R O  O S P E D A L I E R O  U N I V E R S I T A R I O   
T O U L O U S E ,  F R A N C E  |  M A R Z O  2 0 2 0  -  P R E S E N T E
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« THE PAEDIATRIC NEURO-ONCOLOGY TRAINED VOLUNTEER 
A NEW MULTIDISCIPLINARY TEAM MEMBER ».
World Federation of Neuro-Oncology Societies magazine

« HELP AND HOPE FOR PEDIATRIC BRAIN TUMOR PATIENTS :
A FRENCH CHARITY SUPPORTS SERIOUSLY-ILL CHILDREN »
IBTA, Intenational Brain Tumor Alliance magazine.  24-25, 2015

" MAPPING PAEDIATRIC PALLIATIVE CARE
DEVELOPMENT IN THE WHO-EUROPEAN REGION: 
CHILDREN LIVING IN LOW-MIDDLE INCOME
COUNTRIES ARE LESS LIKELY TO ACCESS IT"
Journal of Pain and Symptom Management 2020. 
Riconoscimento partecipazione studio

MEMBRO COMITATO ESPERTI PIANO DECENNALE
LOTTA CONTRO I TUMORI
M I N I S T E R O  D E L L A  S A L U T E  -  R E P U B B L I C A  F R A N C E S E   
T O U L O U S E ,  F R A N C E  |  A P R I L E  2 0 2 2  -  P R E S E N T E

« EAPC ATLAS OF PALLIATIVE CARE 2019 »
European Association for Palliative Care 2019
Collaboratrice, esperta in Cure Palliative Pediatriche
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C o n t a c t

I n f o

“BRAIN TUMOR AND COVID-19:
THE PATIENT AND CAREGIVER EXPERIENCE” 
IBTA SURVEY 1
Journal of Neuro-Oncology, Oxford University Press 2020
Contribuzione concezione e gestione sondaggio

“THE BRAIN TUMOUR NOT-FOR-PROFIT AND CHARITY
EXPERIENCE OF COVID-19: REACTING AND ADJUSTING TO AN
UNPRECEDENTED GLOBAL PANDEMIC IN THE 21ST CENTURY ”
IBTA SURVEY 2
Journal of Neuro-Oncology Advances, Oxford University Press  2020
Contribuzione concezione e gestione sondaggio

« COMMUNICATION EN ANESTHÉSIE-RÉANIMATION ET
MÉDECINE PÉRIOPÉRATOIRE : ASPECTS PRATIQUES, ÉTHIQUES
ET JURIDIQUES » 
Edizioni Arnette, Série Verte. 
Contribuzione articolo

« BRAIN AND SPINAL TUMORS OF CHILDHOOD »
Seconda Edizione.  Prof David Walker, Prof Giorgio
Perilongo, Prof Ian Pollack e Prof Roger Taylor
Contribuzione introduzione libro

“COVID-19:
COVID VACCINS AND BRAIN TUMOR PATIENTS”  
IBTA SURVEY 3
Contribuzione concezione e gestione sondaggio
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C o n t a c t

I n f o

“PROGETTO E-SANTÉ« LUMINE » : UNA PIATTAFORMA
INFORMATIVA PER GENITORI E BAMBINI SULLA CURA DEL
TUMORE PEDIATRICO SOTTO FORMA DI UN SITO WEB PER
GENITORI E UN VIDEOGIOCO PER BAMBINI.
A.I. Bertozzi, A. Granero, AM Pronost, C. Rozyki, C. Pont, A. Sonolet
1ère Prix au Congrès National des Réseaux en Cancérologie, Nantes
2016

"PARTNERSHIP BETWEEN CAREGIVERS, PATIENTS AND
HEALTHCARE PROFESSIONALS: PROMOTING COLLABORATION
IN A COMPLEX CARE PATHWAY IN PEDIATRIC NEURO-
ONCOLOGY“ 
A. Granero, A.I. Bertozzi, E. Boudou, K. Oliver
Premio Poster all' ISPNO 2022, Simposio Internazionale della Neuro-
Oncologia Pediatrica, Amburgo 2022

« IL VOLONTARIO SPECIALIZZATO IN UN PERCORSO DI CURA
COMPLESSO IN PEDIATRIA»
 A. Granero, A.I. Bertozzi, E, Boudou 
selezionato per il “2° Colloquio Internazionale sul Partenariato con
Paziente e Caregiver nelle Cure” - Tolosa, Francia


