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LE ROR E LA RNTR SONO LA RISPOSTA

" Per un paziente oncologico, la qualita del
percorso non si esaurisce nell'erogazione di
una terapia, ma risiede nella completezza della

_presa in carico.

E l'intero sistema che deve organizzarsi
intorno alla persona, garantendo che ogni
sua necessita — clinica, psicologica e sociale —
trovi una risposta coordinata e integrata.

A

Le Reti Oncologiche Regionali (ROR) sono
la sede in cui questa organizzazione prende

forma.



Cambiamenti

Da una sanitd organizzata esclusivamente
“dal lato dell’offerta” si passa a un sistema

progettato e valutato grazie all’apporto
determinante di chi quel sistema lo attraversa
come esperienza di vita e di cura

Il ruolo delle Associazioni nelle ROR e passato
e da semplice “supporto” a “collaborazione
decisionaley

La partecipazione non € piu una concessione,
== Mma un diritto oggettivo che abilita il paziente a
operare come partner autorevole delle Istituzioni.




Federazione italiana delle Associazioni di\'
volontariato in oncologia - FAVO RA ODV
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V% istituzioni e della comunita.
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FAVO NEI TAVOLI DI LAVORO

AGENAS

Osservatorio Rete Oncologica

Gruppo |: Requisiti essenziali per la valutazione delle performance delle ROR
Gruppo 2: PDTA, Indicatori e Flussi informativi;

Gruppo 3: Diritti esigibili

Gruppo 4: Integrazione Ospedale —-Territorio

Gruppo 5: Innovazione e Ricerca

Comitato Tecnico Scientifico per I'analisi e la valutazione degli esiti dellaV indagine
Nazionale Agenas sul monitoraggio dello stato di attuazione delle Reti Oncologiche Regionali

Coordinamento funzionale della Rete dei Tumori Rari

Gruppo PDTA Tumori Rari
Gruppo PDTA Tumori Oncoematologici
Gruppo PDTA Tumori Pediatrici

Cabina di Regia Portale della Trasparenza

Osservatorio per il monitoraggio e I'implementazione delle Breast Unit




FAVO NEI TAVOLI l FAVO nei Tavoli di

DI LAVORO
MINISTERO
DELLA SALUTE

Cabina di regia per Pimplementazione
di una rete di Centri ‘“‘Pancreas Unit”

GdL Tavolo tecnico sull'incontinenza

FAVO in Aifa

Tavolo tecnico sulla medicina di
precisione e prescrittomica

lavoro Ministero della
Disabilita

Osservatorio nazionale sulla
condizione delle persone con disabilita

GdL Salute e Benessere

GdL Inclusione Lavorativa

GdL Progetto diVita individuale
personalizzato e partecipato

GdL sulla questione dellaViolenza
contro le donne con disabilita

GdL Tavolo tecnico sul riconoscimento
della figura del caregiver familiare
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PER MONITORARE LE POLITICHE SANITARIE E DI WELFARE
ED INDIVIDUARE LE STRATEGIE ATTE A SUPERARE
CRITICITA' E DISPARITA ASSISTENZIALI E SANITARIE E STATO
ISTITUITO: L'OSSERVATORIO SULLA CONDIZIONE ASSISTENZIALE DEI
MALATI ONCOLOGICI

Grande alleanza fra volontariato oncologico,

societa scientifiche e istituzioni

https://osservatorio.favo.it/
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L’Osservatorio, nell’ambito della
celebrazione annuale della Giornata
&0 nazionale del malato oncologico,
pubblica un Rapporto sulla condizione
assistenziale del malato oncologico che:

- rileva e documenta in maniera
scientifica e puntuale, le disparita di
accesso da parte dei malati ai
trattamenti diagnostici e terapeutici
_ ; nelle varie regioni italiane;
& A= @ ° ’

U  weews- o evidenzia le maggiori criticita relativa
N aei ~ adiagnosi, trattamento e assistenza dei
B/ Yy malati di cancro, ai vari livelli;
AR Ny Frcoossea () pap
wo g D remmem ° DTOpODE di. Voltg in Volta. iniz.iative

. A pertinenti, sia a livello legislativo che

g gestional nel rispetto di
)
20RE e alg appropri tenibilita.
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https://www.favo.it/giornata-nazionale-malato-oncologico.html
https://www.favo.it/giornata-nazionale-malato-oncologico.html

Osservatorio sulla

condizione assistenziale
dei malati oncologici

in eta pediatrica
' e adolescenziale [’iniziativa e nata
nell’ambito del progetto
1° Rapporto sulla "Per Mano — Percorsi

socio-assistenziali per le
famiglie colpite da tumori
pediatrici”, coordinato da
FAVO, grazie al
finanziamento concesso dal
Ministero del Lavoro e delle
Politiche Sociali, a valere
sul Fondo per I'assistenza
dei bambini affetti da
ttia oncologica —
1S0 1/2024

condizione assistenziale
dei malati oncologici

in eta pediatrica
e adolescenziale
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LE ASSOCIAZIONI SONO CHIAMATE A ESERCITARE FUNZIONI CRUCIALI IN
AREE DI GRANDE RILEVANZA STRATEGICA PER L'OPERATIVITA E LA
TENUTA DELLE RETI

Governance e progettazione. Partecipano alla definizione dei PDTA, integrando i
parametri clinici con indicatori sulla qualita della vita e sui bisogni inespressi dei
pazienti.

e Accesso e accoglienza. Supportano attivamente i punti di accesso della Rete,
garantendo orientamento e aiuto concreto sin dal primo contatto con le strutture.

¢ Continuita assistenziale. Favoriscono il passaggio fluido dall’'ospedale al territorio,
assicurando supporto nelle fasi di dimissione protetta e nelle cure palliative.

¢ Valutazione partecipata. Collaborano alla misurazione del grado di umanizzazione

dei servizi, agendo come partner istituzionali per migliorare I'efficacia dell’assistenza
“sul campo”.
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CONFERENZA PERMANENTE FER I EAPPORTI TEA LO STATO.
LE REGIONI E LE PROVINCE AUTCONONME DI TREENTO E DI BOLZATNO

o
_/(ffl.l-fr::’ ERTIEE CReSEr

Accordo, ai sensi del punto 8.1 dell’allegato 1 al regolamento di cui al decreto del Ministro della
salute, di concerto con il Ministro dell’economia e delle finanze, 2 aprile 2015, n. 70, tra il
Governo, le Regioni e le Province autonome di Trento e di Bolzano, sul documento “Requisiti
essenziali per la valutazione delle performance delle reti oncologiche™. T

Rep. atti n. 165/CSR del 26 luglio 2023.

LA CONFERENZA PERMANENTE PER I RAPPORTI TRA LO STATO, LE REGIONI E
LE PROVINCE AUTONOME DI TRENTO E DI BOLZANO

SANCISCE ACCORDO

ai sensi del punto 8.1 dell’allegato 1 al regolamento di cui al decreto del Ministro della salute, di
concerto con il Ministro dell’economaia e delle finanze. 2 aprile 2015, n. 70, tra il Governo, le Regioni
e le Province autonome di Trento e di Bolzano, sul documento “Requisiti essenziali per la valutazione
delle performance delle reti oncologiche™. nei1 seguenti termini:

a) approvazione del documento “Requisiti essenziali per la valutazione delle performance delle
reti oncologiche™ di cui all’allegato A), che costitmisce parte integrante del presente atto;

b) impegno delle Regiomi e delle Province autonome di Trento e di Bolzano a recepire il
documento con propri provvedimenti e a dare atiuazione, entro tre mesi dalla data di entrata
in vigore del presente accordo, ai relativi contenuti nei rispettivi ambiti territoriali, ferma
restando la rispettiva autonomia nell’adottare le soluzioni organizzative pill idonee in
relazione alle esigenze della programmazione regionale;

c) svolgimento, da parte delle amministrazioni interessate, delle attivita 1vi previste nell’ambito
delle risorse umane, strumentali e finanziarie disponibili a legislazione vigente, senza nuovi
0 maggiori oneri per la finanza pubblica.




VALORIZZARE LE DIFFERENZE

Attivismo Volontariato Associazioni
Civico oncologico di pazienti

PDTA




Tabella 1: Riferimenti alle Associazioni di pazienti e alle Associazioni di volontariato nelle Linee G vida

effettiva rappresentativita delle diverse articolazioni
della rete, in particolare delle associazioni di pazienti;
e strumenti chiori di governance e procedure definite di
relazioni interaziendali”

Paragrafo di riferimento | " - N.di
| - Estratto dalle Linee Guida pagina
1.1. "Modello “ll  funzionamento della rete oncologica viene
organizzativo e ossicurato quando é presente la effettiva evidenza di
coordinamento della Rete | almeno le seguenti specificita: « esplicita chiarezza del
Oncologica Regionale” mandato politico/istituzionale; » governo unitario per
la prevenzione, cura e ricerca in compo oncologico; * | pag.7




A. Governance

>

REQUISITI ESSENZIALI PER LA VALUTAZIONE DELLE PERFORMANCE DELLE RETI ONCOLOGICHE

A. GOVERNANCE DELLE RETI ONCOLOGICHE

SEZIONE

REQUISITO

STANDARD

INDICATORE

A.l

Coordinamento della Rete Oncologica Regionale

Coordinamento centrale della ROR con
Formalizzazione

Presenza di un
coordinamento
strutturato di rete,

definito e

documentato, con
specifico mandato di
governance (riunioni
e verbali)

A.LLA

Coordinatore della Rete Oncologica Regionale

Individuazione di un Coordinatore della Rete
Oncologica Regionale

Formalizzazione
della nomina del
Coordinatore di Rete
Oncologica
Regionale

A.lB

Modello Organizzativo

Modello organizzativo articolato con approccio
multidisciplinare/multiprofessionale ¢ integrazione

LaROR ¢
riconosciuta da una
autorita di
riferimento




Piano di Rete Oncologica condiviso ¢ di riferimento

I1PdR &
proceduralizzato per
la definizione del
piano di attivita
(tumor board)

Definizione dei Nodi e componenti delfla Rete sulla base

dell’analisi epidemiologica, dei fabbisogni e dei bacini
di utenza, in coerenza con gli standard nazionali
dell’accreditamento e con gli standard ospedalieri

Punti di Accesso (PdA) di prossimitd multiprofessionali

Presenza di PdA di
prossimita
multiprofessionali /
Totale dei Punti di
accesso

Numero dei PdA

Numero di casi
Trattati in strutture di
riferimento/casi totali

Casi trattati come da
PDTA/casi totale




Collegamenti tra il livello programmatorio regionale,
organizzativo dei nodi e tra le Ariende Sanitarie

Coinvolgimento delle Associazioni di volontariato dei
enti

. Individuazione dei centri di riferimento territoriali
cd ospedalieri per patologia della Rete.

. Presa in carico dei pazienti

. Adozione PDTA comuni

. Continuita assistenziale:

Presenza di un coinvolgimento istituzionale delle
Associazioni di volontariato dei pazienti :

3. N.dei FDTA per
patologia condivisi

4. Partecipazione delle
pazienti all"adozione

Coinvolgimento delle Associazioni di attivismo civico

Presenza di un coinvolgimento istituzionale delle
associazioni di attivismo civico




B. Gestione clinica

N—

Percorso del paziente & PDTA con riguardo a
parameiri per la precoce presa in carico e per la
garanzia dell"equitid di accesso a cure efficaci

ti

Definizione di PDTA sulla base delle linee guida e con
processi di ALUTDIT

Individuazione di pazienti fragili

Presenza di PDTA
con indicator: {tra
cui: mutrizione,
Soslegne
psicologico,
riabilitazione
oncologica)

Percentuale di
PDTA con
sisternatica misura
di indicaton
Presenza di punti di
riferimento /
accoglienza per
pazienti oncologici
con fragilith sociali

Medicina personalizzata

Definizione dei percorsi di rete per specifici bisogni
assistenziali — trasversali {es. conservazione della
fertilitd)

Medicina di precisione

Definizione dei
percors| per
"accesso alla
medicina di
proecisiome , in
collabomzione con
le Associazioni di
pazient:

= Dvsponibilitd di percorsi per la preservarione della
fertilita

= Drisponibilitd di percorsi di riabilitazrione

-  Medicina di genere

Definizione dei
percorsi in
collabormarmone con
le associa-ioni di dei
pazienti

Percentuale di
pazienti che
accedono ail centra di
presecvazione della
fertilitsh
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C. Gestione delle ris

- Numero Eventi
formativi per le

Programma di formazione ed aggiormamento dei E" prevista una funzione di analisi dei : g E i
iC.4 professionisti, degli operatori e delle associazioni dei fabbisogni formativi dei professionisti, AS50C1aZ 10N dﬂ'
pazienti operaton e associazioni dei pazrienti della Rete

pazienti/ N. totale di
eventi formativi

D. Gestione delle risorse

- ¢ . - Documentazione di |
| pazienti valutano ed esprimono parere sui livelli di mﬁ";fgﬂ’;?&g:unj dei di ﬂ?;ﬂtz delle azioni per la |
soddisfazione e umanizzazione ( PREMS-PROMS) N Pz valutazions dal punto |

dell' Associazionismo . ST
di vista dei pazienti |

——y

E. Processi sociali e supporto alla persona e al caregiver

- Iniziative per
Coinvolgimento ¢
E2 Coinvolgimento e partecipazione delle associazioni dei Sono previste forme di coinvolgimento dei partecipazicne delle
) pazienti € di attivismo civico pazienti e di attivismo civico associazioni dei
pazienti e di attivismo
CIVICD

D3

' B




Accesso alle informazioni

Sportello unico per l'attivazione dei benefici
sociali previsti per i pazienti oncologici”

Sono previsti strumenti o
maodalith informative accessibili,
anche in collaborazione con le
associazioni dei pazienti

Presenza di un sito web
Presenza di un Numero verde

Presenza di un sistema di

- walutazione della soddisfazione

degli utenti: facilita accesso,
chiarezza delle informazioni, tempi
di acecesso e di rispos




Helpline nazionale www._aimac.it Pro job

Ascolto, supporto e La risposta a ogni Lavorare durante e
informazione personalizzate. tua domanda dopo il cancro: una
info@aimac.it risorsa per
06 4825107 Fimpresa e per il

lavoratore

«

libretti 45 Punti di Il forum di Aimac
inftormativi accoglienza Per scambiare emozioni,
Su tumori, trattamenti e informazione sensazioni e informazioni
e qualita di vita. Una rete diffusa di
ascolto, dialogo e
competenza




Sito Aimac: www.aimac.it

a I m O c FAI UNA DONAZIONE

Salvato in questo PC
associazione italiana marati e o Siutare
di cancro, parenti e amici

Home Informarsi suitumori v Curarsi v Indirizzi v Diritti del malato v Aimac perte v Cosa puoi fare tu v  Chi siamo v




| libretti della Collana del Girasole

I libretti della Collana del
La fatigue Girasole, sono realizzati in
collaborazione con gli Istituti a
carattere scientifico Sui
principali tipi di cancro e relativi
trattamenti, sugli effetti
collaterali di questi e sul modo
migliore per convivere con la
Che cosa dico ma |att|a :

am 2 mie figli?

Particolare attenzione alla QdV!

aimac

associazione italiana malati
di cancro, parenti e amici

L'



aimac

assocazione taliena maleti
di cencro, parentt e amici

Servizio nazionale di accoglienza
e Informazione in ONcologia - SION

1 SION, previsto dal Piano Oncologico Nazionale e realizzato con il supporto di Alleanza
Contro il Cancro (ACC) sulla base di linee zuida dell'Istituto Superiore di Sanita, &
costituito dal Servizio di helpEne della sede centrale di Aimac (Roma, P.za Barberini 47

- info@aimac it - tel. 06 42989570) e da 45 Punti di accoglienza e informazione in
oncologia collocati presso i principali centri di studio e cura dei tumori, in cui & possibile
parlare con volontari di servizio civile adeguataments formati e ricevers gratuitamente

Servizio di helpline nazionale e 45 Punti di accoglienza e informazione mn 31 citta

JKERKRg,

(. Allcanzu contro il cangro '@

SEAYRIQOVIENADONALE

Progetto di servizio
civile
INFORMACANCRO

v

465
domande
ricevute

\/

200

posti
disponibili




La ricerca che non c’era

aimac

associazione italiana malati
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Out-of-pocket costs sustained in the last 12 months by cancer

patients: an Italian survey-based study on individual expenses
between 2017 and 2018

Roberta Llint' - Francesco De Lotenzo” - Paclo Balll” - Ellsabetta lannell’ - Laura M. Del Campo® - Dina Pero® -
Glanfranca Tracle® - Alessandro Sproviers® - Milena Sant’ - Francesco Perrong”

Remivad: 33 Decomber 2001 / Arcephed: 11 October 7022
@ The suthons), undar axcush b bo Springar-Veriag GmbH Gemmany, part of Springar Katws 2012

Abstract

Purpose {ut of Pocket costs (O0F) sustained by cancer pationts alsoin pablic NHE contribuie o disease-related financial
tmicity. Aim of the study was to imvestigate the amount and the types of 0P sustained by [talian cancer patients for care
wETViCES.

Methods A sample survey was conducied by FAVO in December 3017 -June 2018, in 39 adhering hospitals and 1289 patienis
diagnosed from 1985 o 2018, by standardined questionnaire inquiring on: yeardy expenditune by cancer service, ape, year
of diagnosis, diszase phasz, camoer site, sex, marital status, education, residenos. Univarize and multivarizble rognssion
aralyses wen performed betwesn OOF and each varizble. Multileve]l mized-o flects negative binomizl regession was ued
i axsess the combined e ffects of pate nts charcieristics on the differemces in acquiring bealth serviozs.

Resulits The yearly average O0F was 1541 81€, with the highe st values for transports {359 34€) and for diagnostic examina-
tions (259 82 ). Significantly higher OOF were found in North amd Centre than South and Izlands (16751 vs. 138390 In
the fully adjusted multivariable analysis, the variables significantly axsociaie d with higher than me ference expe nditume wene
medium'high education (OR 127 [1.05-1.42], upper gastroinie stinal tract cancer (OR 1537 [1.06-137]). diszas phase of
treatments for cancer progression or pain thermpy (OR 1.59 [1.30-1.93]).

Conclusion Itafian cancer patients in Z018 sustained OO0F quite similar bo those measaned in 3012 o supplement MHE ser-
vices. The main component of the 0P costs were diagnostic examination and ransportation. The NHS should pay attention
o potentiaie it ability o answer unmet needs of patients with advanced cancer whio ane the most fragile ones.
Iimiplications for cancer sarvivors Reinforcing the services where the main O0F expenses am locaied can help in promoting
public health actions and redsce socioe conomic needs that could compromise the receipt of optimal cane along the whole
disea=e cours, from dizgnosis o e habilitation.

di cancro, parenti e amici
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PUNTI DI ACCESSO DELLE RETI

La Rete deve intercettare la domanda e prendere in carico il singolo caso il piu tempestivamente
possibile dall’inizio del percorso di cura, rendendo disponibili accessi diffusi su tutto il territorio
regionale.

'accesso deve poter avvenire in tutti i nodi della rete che vanno dal territorio all’'ospedale:

percorso screening per le patologie screening detected: prevede, una volta diagnosticata la
neoplasia, I'affidamento al PDTA e al case manager;

percorso urgenze-emergenze: in caso di sospetta diagnosi di neoplasia durante un accesso in urgenza
all’ospedale, cui non segua un ricovero, il paziente dovra essere affidato ad uno dei centri di accesso
allo specifico PDTA, altrimenti sara affidato al'oncologo o ematologo dell’'ospedale;

percorso intraospedaliero: i pazienti ai quali viene fatta diagnosi di tumore durante un episodio di
ricovero, alla dimissione verranno affidati e presi in carico dallo specifico PDTA (oncologo, ematologo,
case manager);

percorso ambulatoriale: a seguito di sospetto o con reperto obiettivo di neoplasia (MMG o altro
specialista), il paziente potra essere inviato alla prima visi ica presso la struttura in cui opera

un oncologo o un ematologo piu vicino alla residenza.
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CONFERENZA PERMANENTE PER I RAPPORTI TRA LO STATO,
LE REGIONI E LE PROVINCE AUTONOME DI TRENTO E DI BOLZANO

Accordo, ai sensi del punto 8.1 dell’allegato 1 del decreto 2 aprile 2015, n. 70 del Ministro della
salute, di concerto con il Ministro dell’economia e delle finanze, concernente “Regolamento
recante definizione degli standard qualitativi, strutturali, tecnologici e quantitativi relativi
all'assistenza ospedaliera” tra il Governo, le regioni e le Province autonome di Trento e di
Bolzano, sul documento “Requisiti per la partecipazione degli enti del non profit attivi in ambito
oncologico alle attivita delle reti oncologiche regionali”.

Rep. atti n. 227/CSR del 18 dicembre 2025.

LA CONFERENZA PERMANENTE PER I RAPPORTI TRA LO STATO, LE REGIONI E
LE PROVINCE AUTONOME DI TRENTO E DI BOLZANO

%



REQUISITI ESSENZIALI PER LA PARTECIPAZIONE -
PROPOSTA

[Tabella riepilogativa dei requisiti di ammissione alla Rete Oncologica Regionale degli enti non profit

Requisito Registrazione in Italia o in UE e operativita regionale in quanto riferito alla Rete
obbligatorio 1 | Oncologica Regionale

Requisito Iscrizione al Registro Unico del Terzo settore

obbligatorio 2

Requisito Espressa previsione statutaria di svolgimento in via prevalente di attivita di
preferenziale interesse generale in favore dei malati di cancro, dei lungoviventi oncologici, dei

guariti dal cancro e dei loro familiari o delle persone in relazione con i predetti e
delle persone sane portatrici di mutazioni genetiche oncologiche e svolgimento
continuativo e documentabile per almeno tre anni di attivita di interesse generale

nel settore oncologico.
Requisito Svolgimento continuativo e documentabile per almeno cinque anni di attivita di

preferenziale interesse generale nel settore oncologico.
alternativo




Al 1 Allega:

- Atto costitutivo dell’Ente;
Alla o le - Statuto deli'Ente:
Al Rete Oncologica Regiona P o i -
gione - Curriculum che avidenzi l'sttivits realizzata nelPsmbito o riferimento;
- Uittimo hilancio o eadiconto approvato;
- Copia del documento di identita in corso di validita.

I¥La sottoscrittofa natofa a Dot

Firmato digitalmente
Y in qualita di legale rappresentante dell'Associazione/Altro ente

1. Denominazione
richiede l'iscrizione dell'Associazione/Altro ente all’elenco degli enti ammessi a partecipare alle

attivita della Rete Oncologica Regionale &, consapevole delle sanzioni penali stabilite dall'art. 76 del
D.P.R. 28 dicembre 2000, n. 445 per false attestazioni @ mendaci dichiarazioni rese ai sensi degli artt. 46
& 47 del citato D.P.R. 445/2000

2. Data costituzione

3. Indirizzo sede legale

4. Numero di iscrizione Registro Unico
Mazionale del Terzo settore (RUNTS)

sotto la propria responsabilita che

5. Codice fiscale

l'ente & registrato in Italia o in Europa e operativo nel territorio regionale ;
'ente & iscritto al Registro Unico MNazionale del Terzo Settore (RUNTS); €. Sito web
'organo di amministrazione & eletto democraticamente;

lente & disponibile, oltre | casi gia previsti per legge, a rendere pubblici i finanziamenti
ricevuti e a dichiarare eventuali conflitti di interesse;

'ente opera in ambito oncologico.

7. Telefono

B&. Indirizzo e-mail
Dichiara, inoltre,

9. Pagi social
— di impegnarsi a comunicare tempestivamente il soprawenire di variazioni che determinino il ne

venir meno di almeno uno dei succitati reguisiti;

di essere informatofa che, ai sensi e per gli effetti di cui al D. Lgs. 196/2003 & =.m.i. e al 11. Tipologie i snte g"‘m:ﬁxa :: p‘rﬂ“"l':;
Associ (=] cittad

regolamento UE 2016/679 (GDPR), i dati perscnali raccolti saranno trattati, anche con strumenti O Fandazione

informatici, esclusivamente nell'ambito del procedimento per il guale Lla presente dichiarazione

viene resa.

' Per "associazione dei pazienti” =i intende 'associazions il cui stetuto preveda 'effettiva reppresentanza dei
pazienti {o dei loro familier o caregiver nell’organo di amministreziona o in sltro orgeano dell’ane stetutariamants
previato.




O Altre (specificare)

12. Tipologia di organizzazione

O Associazione di promozione sociale
O Organizzazione di Violontariato

L] Rete associativa nazionals

[ Rete associativa

[ Altro ente del Terzo settore (Specificara)

20. Corsi di formazione frequentati
nell’ultimo triennic da parte dei membri del
Consiglio Direttivo e/o CDA, efo partecipanti
ai coordinamenti regionali/territoriali e
tematici

13. Ambito operative (territoriale)

O Locale

[ Regionale

O Interregicnale
O Mazionale

O Internazionala

14. Ambito operativo (settore)

O Tumori solidi dell'adulto
[ Pediatrico
O Oncoematologico
O Turnori rari
O Altro (specificare)

15. Ambito operative [organo/patologia
oncologica/generico)

16. Tipologia di associazione pediatrica (solo
per le associazioni pediatriche)

O Associaziona di ex pazienti
O Associazione di genitori
O Altro (specificara)

17. Tipologia di attivita

[ Advocacy e rappresentanza
[ Servizi socio-sanitari (specificare)

[ Trasporto dei pazienti

O Campagne e prevenziona

O Formazione

O Analisi di dati e monitoraggio prestazioni
sanitarie

[ Agecolto, informazionsa & tutela

21. Attivita specifiche

O Tavoli tecnici regionali o nazionali in ambito
ancologict (specificare)

O Coammissioni o a gruppi di lavoro attiviin
ambito oncologico, istituiti da enti del 35N, da
altre amministrazioni pubbliche, da enti di
ricerca pubblici e privati (specificare)

[ Attiva partecipazione, fermalmentes
ricanosciuta, alla definizione dei PDTA
(specificara)

O Parteci pazione negli ultimi tre anni a progetti di
ricerca locali, nazionali o europei (specificars)

O Parecipaziones negli ultimi tre anni ad altri
progetti locali, nazionali o europei (Specificars)

[ Cornitati etici (specificara)

[ Pubblicaziani scientifiche o altre pubblicazioni
rilevanti in tema oncologico (specificare)

O Attro {specificare)

[ Raccolta fondi
O Ricerca
[ Gestione altri sarvizi
O Altro (specificars)
18. Adesione a Reti associative, Associazioni | [ Si(spacificare)
di secondao livello o Federazioni con compiti e
funzioni di rappresentanza di enti attivi in ONo
ambito oncologico
19. Comitato scientifico [0 51 jindicare la composiziona)

OMNo

22, Fonti di finanziamento

[ Ananziamenti pubblici (ad esempio, bandi,
trasferimenti, progetti, ecc. — Specificara)

O Ananziamenti privati (specificare)

O5x1000
O Liberalita
[ Quats associative




2| settembre 2023

COMFERENZA PERMANENTE PER. I FAPPORTI TRA LO STATO,
LE REGIONI E LE PROVINCE AUTONOME DI TRENTO E DI BOLZANO

Accordo, ai sensi dell’articolo 2, comma 1, lettera b). e dell’articolo 4, comma 1, del decreto
legislativo 28 agosto 1997, n. 281, sul documento “*Processo normativoe e attuative per la
definizione dell’assetto della Rete Wazionale Tumori Rari*.

Rep. atti n. 213/CSR del 21 settembre 2023.

LA CONFERENZA PERMANENTE PERI RAPPORTI TRA LLO STATO, LE REGIONI
ELE PROVINCE AUTONOME DI TRENTO E DI BOLZANO

SANCISCE ACCORDO

tra 1l Governo. le Regioni e le Province autonome di Trento e di Bolzano nei termini di seguito
riportati:

a. & approvato il documento “Processo normativo e attuativo per la definizione dell 'assetto della
Rete Nazionale Tumori Rari”, allegato A) al presente accordo;

b. le Regioni e le Province autonome di Trento e di Bolzano si impegnano a recepire il
documento con propri provvedimenti € a dare attuazione, entro 3 mesi dalla data di entrata in vigore
del presente accordo. ai suoi contenuti nei rispettivi ambiti territoriali, ferma restando la propna
autonomia nell’adottare le soluzioni organizzative piu idonee in relazione alle esigenze della
programmazione regionale:

c. le amministrazioni interessate provvedono alle attivita 1vi previste nell’ambito delle risorse
umane. strumentali e finanziarie disponibili a legislazione vigente, senza nuovi 0 maggiori oneri per
la finanza pubblica.




2017- 2023 — LA RETE NAZIONALE TUMORI RARI -

In questo scenario, il ruolo delle Associazioni e stato riconosciuto come
pilastro della Rete stessa. La partecipazione associativa non e piu limitata alla
mera consultazione, ma si declina in due direttrici strategiche.

1. Rappresentanza stabile e decisionale: i delegati dei pazienti partecipano
stabilmente ai processi decisionali presso AGENAS, garantendo che la rete
dei nodi Hub e Spoke risponda ai bisogni reali del territorio.

2. Mediazione qualificata con le agenzie regolatorie: le Associazioni agiscono

come interlocutori tecnici nel dialogo con AIFA per definire il valore dei farmaci

orfani, accelerando l'accesso all'innovazione.

La RNTR dimostra che I'integrazione tra istituzioni e associazionismo e |'unico
modello in grado di garantire equita e stand itativi uniformi,
trasformando |'esperienza del paziente in u o di efficienza del SSN. '




RETE NAZIONALE TUMORI RARI

L'lntesa sancita tra il Governo, le Regioni e le Province autonome di Trento e Bolzano in Conferenza Stato Regioni nella seduta del 21 settembre 2017 ha
previsto la realizzazione della “Rete Nazionale dei Tumori Rari (RNTR)” (Rep. Atti n. 158/CSR) e l'istituzione presso AGENAS del Coordinamento funzionale

della Rete Nazionale dei Tumori Rari, rinnovato nella composizione con Decreto del Ministro della Salute del 7 marzo 2022.

La Rete Nazionale Tumori Rari e concepita dall'lntesa Stato-Regioni come una rete di tipo “hub & spoke’, dove cioe un centro partecipante potra

“comportarsi” nella dinamica dei “teleconsulti” in rete come “User” (cioé spoke) o come “Provider” (cioé come hub).

| centri User sono:

¢ | centri che appartengono alle tre European Reference Netwaork (ERN) sui tumori rari, ciogé EURACAN per quanto riguarda i tumori rari solidi dell'adulto,
EUROBLOOD per i tumori oncoematologici dell'adulto PAEDCAN per | pediatrici;
® | centri, non ERN, | “che sulla base dell'analisi delle SDO rientrano nel quarto quartile della distribuzione dei casi trattati’, cioe nel 25% dei centri a piu

elevato volume di casi trattati.
® centri appositamente proposti dalle Regioni al Coordinamento Funzionale della Rete Nazionale Tumori Rari presso AGENAS, secondo criteri motivati.

| centri Provider si definiscono come: “un centro tra gli user abilitato a fornire teleconsultazioni, con elevate competenze professionall e dei servizi mirati alla

cura di tali patologie tumorali”.

Data |'alta specializzazione dei centri provider sul territorio nazionale, la Rete Nazionale fornisce una mappa di tali centri per famiglia e per singola patologia

tumorale, in modo tale che le regioni che non hanno centri di riferimento, possano in una ottica di rete, comunicare con i centri provider nazionali.

Nodi Funzionali di Rete: sono centri funzionali ai centri User della Rete, con il compito di integrare — ove ritenuto necessario — I'appropriata presa in carico del

paziente da parte del Centro User stesso fornendo pero solo una parte delle prestazioni del percorso del paziente e non definendolo.

La RNTR e unitaria, ma riconosce e valorizza le diversita tra le tre famiglie di tumaori rari che si riferiscono a

_Tumori rari dell’adulto; Tumori oncoematologici dell’adulto; Tumori rari pediatrici




On going: I'implementazione dei centri Provider e User, indicati dal
Coordinamento Funzionale della Rete Nazionale Tumori Rari

-

ABRUZZO

L'AQUILA
PESCARA
TERAMO

BASILICATA

POTENZA
RIONERO in VULTURE

CALABRIA

CATANZARO
CATANZARO
COSENZA

REGGIO CALABRIA

CAMPANIA

AVELLINO
NAPOLI
NAPOLI
NAPOLI
NAPOLI
NAPOLI
NAPOLI
SALERNO

FRIULI VENEZIA GIULIA

AVIANO
TRIESTE

UDINE

Osp. S. Salvatore
Osp. S. Spirito Pescara
Osp. G. Mazzini

AOR S. Carlo
Centro Riferimento Oncologico Basilicata IRCCS

AOU Mater Domini
AO Pugliese Ciaccio
PO Annunziata

PO Riuniti

AORLAS S. Giuseppe Moscati

AOU L. Vanvitelli

AORN A. Cardarelli

AOS dei Colli

AOU Federico Il

Ist. Nazionale Tumori Fondaz. Pascale IRCCS
PO Ospedale del Mare

AOU S. Giovanni di Dio Ruggi d'Aragona

Centro Rif. Oncologico IRCCS
ASU Giuliano Isontina — Osp. Maggiore

POU S Maria Misericordia

EMILIA ROMAGNA

BOLOGNA
BOLOGNA
BOLOGNA
BOLOGNA
FERRARA
MELDOLA
MODENA
PARMA
PIACENZA
RAVENNA
REGGIO EMILIA
RIMINI

LAZIO

FROSINONE
GROTTAFERRATA
LATINA
RIETI
ROMA
ROMA
ROMA
ROMA
ROMA
ROMA
ROMA
ROMA
ROMA
ROMA
ROMA
VITERBO

Ospedale Maggiore C.A. Pizzardi

AOU Policl. S. Orsola IRCCS

Ist. Ortopedico Rizzoli IRCCS

Ist. Scienze Neurologiche IRCCS

AOU Arcispedale S. Anna

Ist. Romagnolo Studio Tumori D. Amadori IRCCS
AOU Policlinico

AOU Parma

Ospedale Guglielmo da Saliceto

Osp. S. Maria Croci

Ist. Tecnologie Avanzate Modelli Assist. IRCCS
Osp. Infermi

AO F. Spaziani

Casa di Cura INI

PO Nord

PO S. Camillo De Lellis

AO S. Giovanni Addolorata

AO S. Camillo Forlanini

AOU Policl. Umberto |

AOU Policl. Tor Vergata

AOU S. Andrea

Ist. Fisioterapici Ospitalieri IRCCS
Osp. Fatebenefratelli Isola Tiberina
sp. S. Eugenio

. Univ. A. Gemelli IRCCS
niversitario Campus Bio-Medico



LIGURIA

GENOVA
GENOVA
GENOVA
LA SPEZIA
TRA LIGURE
ANREMO
SAVONA

LOMBARDIA

BERGAMO
BRESCIA
BRESCIA
COMO
LECCO
MANTOVA
MILANO Rozzano
MILANO
MILANO
MILANO
MILANO
MILANO
MILANO
MONZA
PAVIA
VARESE

MARCHE

ANCONA

MOLISE

CAMPOBASSO
POZZILLI

Osp. S. Paolo

AOU S. Martino — IST IRCCS

EO Osp. Galliera

Ospedale Villa Scassi — Sampierdarena
Osp. S. Andrea

Osp. S. Corona

Osp. di Sanremo

Osp. Papa Giovanni XXIII
Fondaz. Poliambulanza

ASST Spedali Civili

Osp. S. Anna

Osp. A. Manzoni

Osp. C. Poma

Ist. Clinico Humanitas IRCCS
Auxologico IRCCS

Grande Osp. Metropolitano Niguarda
Ist. Europeo Oncologia IRCCS
Ist. Nazionale Tumori IRCCS
Ist. Neurologico C. Besta IRCCS
Osp. S. Raffaele IRCCS

Osp. S. Gerardo IRCCS

Policl. S. Mattero IRCCS

Osp. di Circolo Fondaz. Macchi

AOU Ospedali Riuniti

PO A.Cardarelli

PIEMONTE

ALESSANDRIA
CUNEO
NOVARA
TORINO
TORINO
TORINO

PUGLIA
BARI

BARI
S. GIOVANNI ROTONDO

TOSCANA

BAGNO A RIPOLI

FIRENZE
LIVORNO
PISA
PRATO
SIENA

Ist. Neurologico Mediterraneo Neuromed IRCCS

AON SS. Antonio e Biagio e C. Arrigo
AO S. Croce Carle

AOURLAS Maggiore Carita

AOU Citta Salute Scienza

Ist. Candiolo IRCCS

Osp. S. Giovanni Bosco

AOU Consorziale Policlinico Bari
Ist. Tumori Giovanni Paolo Il IRCCS
Osp. Casa Sollievo Sofferenza IRCCS

Osp. S. Maria Annunziata
AOU Careggi

Osp. Riuniti

AOU Pisana

Nuovo Osp. S. Stefano
AOU Senese

UMBRIA

PERUGIA
TERNI

SARDEGNA

CAGLIARI
SASSARI

SICILIA

AGRIGENTO
CATANIA
MESSINA
PALERMO
TAORMINA

TRENTO/BOLZANO

BOLZANO
TRENTO

VALLE D’AOSTA

AOSTA
VENETO

PADOVA
PADOVA
TREVISO
VERONA

-

Osp. Oncologico A. Businco
Osp. Civile SS. Annunziata

PO S. Giovanni Dio

AO Cannizzaro

AOU Policl. G. Martino
AOQU Policl. P. Giaccone
PO S. Vincenzo

Osp. Centrale Bolzano
PO S. Chiara

AOU Perugia — Osp. S. M. della Misericordia
AO S. Maria

PO Reg. U. Parini

Azienda Ospedale — Universita
Ist. Oncologico Veneto IRCCS
Osp. Ca’ Foncello

AOUI Verona
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AVIANO, Centro Rif. Oncologico - IRCCS

BARI, Ist. Tumori Giovanni Paolo Il - IRCCS
BOLOGNA, AOU Policl. S. Orsola - IRCCS
BOLOGNA, Ist. Ortopedico Rizzoli - IRCCS
FIRENZE, AOU Careggi

MILANO Rozzano, Ist. Clinico Humanitas - IRCCS
MILANO, Ist. Europeo Oncologia - IRCCS
MILANO, Ist. Nazionale Tumori - IRCCS
PADOVA, Azienda Ospedale — Universita

. PADOVA, Ist. Oncologico Veneto - IRCCS

. PALERMO, AOU Policl. P. Giaccone

. PAVIA, Centro Nazionale Adroterapia Oncologica
. PISA, AOU Pisana

. ROMA, Ist. Fisioterapici Ospitalieri - IRCCS

. ROMA, Policl. Universitario Campus Bio-Medico
. TORINO, AOU Citta Salute Scienza

. TORINO, Ist. Candiolo - IRCCS

. TREVISO, Osp. Ca’ Foncello

tri Provider

TUMORI RARI APP. GEN. FEMM.

R

BOLOGNA, AOU Policl. S. Orsola - IRCCS
GENOVA, AOU S. Martino — IST - IRCCS
MILANO, Ist. Europeo Oncologia - IRCCS
MILANO, Ist. Nazionale Tumori — IRCCS

MILANO, Osp. S. Raffaele - IRCCS
TUMORI RARI URINARI E APP. GEN. MASCH.

ST e o

GENOVA, AOU S. Martino — IST - IRCCS

MELDOLA, Ist. Romagnolo Studio Tumori D. Amadori -

IRCCS

MILANO, Ist. Europeo Oncologia - IRCCS
MILANO, Ist. Nazionale Tumori - IRCCS
MILANO, Osp. S. Raffaele - IRCCS
NAPOLI, AOU Federico |l

PADOVA, Ist. Oncologico Veneto - IRCCS

RO

isioterapici Ospitalieri - IRCCS



TUMORI NEUROENDOCRINI

1. BOLOGNA, AOU Policl. S. Orsola -
2. BRESCIA, ASST Spedali Civili

IRCCS

3. MELDOLA, Ist. Romagnolo Studio Tumori D. Amadori -

IRCCS

MILANO Rozzano, Ist. Clinico Humanitas -
MILANO, Ist. Europeo Oncologia - IRCCS
MILANO, Ist. Nazionale Tumori - IRCCS
MILANO, Osp. S. Raffaele - IRCCS
NAPOLI, AOU Federico Il

PADOVA, Azienda Ospedale — Universita
10 ROMA, Ist. Fisioterapici Ospitalieri - IRCCS
11. SIENA, AOU Senese

12. VERONA, AOUI Verona

IRCCS

©® NG A

TUMORI RARI DELLAPP. DIGERENTE (T. VIE BILIARI E CA ANO‘

1. AVIANO, Centro Rif. Oncologico - IRCCS

2. GENOVA, AOU S. Martino — IST - IRCCS

3. MELDOLA, Ist. Romagnolo Studio Tumori D. Amadori -
IRCCS

4. MILANO, Osp. S. Raffaele - IRCCS

5. PADOVA, Azienda Ospedale — Universita

6. ROMA, Ist. Fisioterapici Ospitalieri - IRCCS

7. SIENA, AOU Senese

TUMORI DEL SITEMA NERVOSO CENTRALE

1. BOLOGNA, Ist. Scienze Neurologiche - IRCCS

2. BRESCIA, ASST Spedali Civili

3. FIRENZE, AOU Careggi

4. GENOVA, AOU S. Martino —IST - IRCCS

5. MILANO, Ist. Neurologico C. Besta - IRCCS

6. MILANO, Osp. S. Raffaele - IRCCS

7. PADOVA, Ist. Oncologico Veneto - IRCCS

8. ROMA, Ist. Fisioterapici Ospitalieri — IRCCS

9. SIE ese

10. T ta Salute Scienza




TUMORI ENDOCRINI
1. BRESCIA, ASST Spedali Civili

2. FIRENZE, AOU Careggi

3. GENOVA, AOU S. Martino — IST - IRCCS

4. MILANO, Auxologico - IRCCS

5. MILANO, Ist. Europeo Oncologia - IRCCS
6. MILANO, Ist. Nazionale Tumori - IRCCS

7. NAPOLI, AOU Federico Il

8. PISA, AOU Pisana

9. ROMA, Ist. Fisioterapici Ospitalieri - IRCCS

10. TORINO, AOU Citta Salute Scienza

TUMORI TESTA COLLO

1. BRESCIA, ASST Spedali Civili

2. MILANQO, Ist. Nazionale Tumori - IRCCS

3. PADOVA, Azienda Ospedale — Universita

4. PAVIA, Centro Nazionale Adroterapia Oncologica

TUMORI RARI TORACICI (Mesotelioma, timomi) \
1. ALESSANDRIA, AON SS. Antonio e Biagio e C. Arrigo

2. AVIANO, Centro Rif. Oncologico - IRCCS

3. GENOVA, AOU S. Martino — IST - IRCCS

4. MELDOLA, Ist. Romagnolo Studio Tumori D. Amadori -
IRCCS

5. MILANO, Ist. Europeo Oncologia - IRCCS

6. MILANO, Ist. Nazionale Tumori - IRCCS

7. NAPOLI, AOU Federico Il

8. PADOVA, Azienda Ospedale — Universita

9. ROMA, Ist. Fisioterapici Ospitalieri - IRCCS

10. SIENA, AOU Senese
11. TORINO, AOU Citta Salute Scienza

TUMORI RARI DELLA CUTE E MELANOMA DELL'OCCHIO

BRESCIA, ASST Spedali Civili

FIRENZE, AOU Careggi

GENOVA, AOU S. Martino — IST - IRCCS
MILANO, Ist. Nazionale Tumori - IRCCS
PAD ienda Ospedale — Universita
R terapici Ospitalieri - IRCCS
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Avviso pubblico riservato ad organizzazion
di volontariato finalizzato all'attivazione di
una collaborazione sul tema della rilevazione

o dei fabbisogni informativi in oncologia  «  FAVO e AGENAS hanno avviato la rilevazione dei

-

Questionario sul Fabbisogno fabbisogni informativi in ambito oncologico, con
Informativo in Oncologia particolare riguardo ai tumori rari, per orientare la
agenas. \ T costruzione di un’offerta informativa all’interno

del Portale della Trasparenza in linea con i bisogni
U‘ . ﬁAYpm degli utenti. | | | . |
b e * La survey, validata dai coordinatori delle reti
e . tumori rari solidi, onco-ematologici e pediatrici, si
ok o s g e gl Hen rivolge a pazienti, familiari e caregivers e intende
e e o g AT W 4. individuare quali tipi di contenuti e modalita di
Jpiis e — accesso alle informazioni sono necessari per
Clliiti.oiif et ki of assicurare una informazione efficace sui temi
- dell’'oncologi i tumori rari.

L'



Questionario sul Fabbisogno
Informativo in Oncologia

agen a.s. AGENZIA NAZIONALE PER

| SERVIZI SANITARI REGIONALI

N EAV.O.
‘ Federazione ltaliana delle
b Associazioni di Volontariato

in Oncologia

Gentile Partecipante,
la ringraziamo per la sua disponibilita, il suo contributo é
fondamentale per aiutarci a comprendere meglio i bisogni
informativi dei pazienti oncologici nonché dei loro familiari
e caregivers, al fine di migliorare I'offerta informativa del
“Portale della Trasparenza".

* La compilazione richiedera circa 15/20 minuti.




Il percorso di maturazione del volontariato oncologico ha trovato un definitivo e

solenne riconoscimento nella

Con questo intervento, il legislatore ha formalmente consacrato il principio della
partecipazione delle Associazioni dei pazienti ai livelli decisionali e
programmatori del sistema sanitario.

Si tratta di un orizzonte nuovo: il diritto-dovere delle associazioni di concorrere
alla definizione delle politiche della salute non e piu un’eccezione o una prassi
limitata ad alcuni ambiti, ma diventa un principio generalizzato a tutta la sanita.

In questo senso, 'ordinamento ha recepito e “messo a sistema” quel modello di
partecipazione attiva che l'oncologia, sotto I'impulso di FAVO, ha sperimentato e
consolidato negli anni, anticipando i tempi e tracciando la rotta per 'intera

sanita pubblica.




Governare insieme

Il nuovo ruolo del Volontariato
come attore strategico nelle Reti

Oncologiche Regionali e nel SSN

F.AV.O.

Federazione italiana delle
Associazioni di Volontariato
in Oncologia




WWW.FAVO.IT .
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