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XI Legislatura

OGGETTO: Recepimento  dell’Accordo  Stato-Regioni  21  settembre  2023  (Rep.  Atti  n.  213/CSR)  sul 
documento recante “Processo normativo e attuativo per la definizione dell’assetto della Rete 
Nazionale Tumori Rari” e conseguenti determinazioni.

NOTE PER LA TRASPARENZA: 

Con il presente provvedimento si provvede a recepire l’Accordo Stato-Regioni 21 settembre 2023 (Rep. 
Atti n. 213/CSR) e ad istituire, in attuazione dello stesso, il Coordinamento Regionale della Rete Tumori 
Rari.  Si  provvede,  quindi,  ad  aggiornare  la  Deliberazione  del  30  dicembre  2022,  n.  1711  recante 
"Istituzione  del  Coordinamento  regionale  per  le  attività  oncologiche  -  CRAO",  limitatamente  alla 
composizione  dell’Advisory  Board.  prevedendo  all’interno  dello  stesso la  presenza  di  componenti  con 
ulteriori profili professionali

Il relatore riferisce quanto segue.

I tumori rari a livello nazionale sono identificati attraverso un criterio epidemiologico di incidenza, con una 
frequenza di  5-6 nuovi  casi su 100.000 all'anno,  rappresentando il  20-25% di tutte le neoplasie.  Questa 
problematica richiede un  approccio multidisciplinare  e  la  diffusione delle  competenze sul  territorio  per 
garantire una gestione clinica adeguata.
A riguardo e proprio in considerazione dell’importanza della condivisione delle esperienze cliniche quale 
patrimonio comune a favore di un sempre maggiore numero di pazienti, nonché nell’ottica di migliorare le 
performance in  oncologia  attraverso  una  gestione  coordinata  delle  risorse,  è  intervenuta  l’Intesa  Stato-
Regioni del 21 settembre 2017 (Rep. Atti n. 158/CSR) con la quale sono stati istituiti sia la Rete Nazionale 
dei Tumori Rari (RNTR), integrata con le reti oncologiche regionali (ROR), che il relativo Coordinamento 
funzionale, collocato presso l’Agenzia Nazionale per i Servizi Sanitari Regionali (AGENAS) con finalità di 
promozione, monitoraggio, valutazione e implementazione della dedicata piattaforma web.
 
Recentemente è intervenuto il nuovo Accordo Stato-Regioni 21 settembre 2023 (Rep. Atti n. 213/CSR), il 
quale,  nel  sottolineare  ulteriormente  l’importanza  dell’interfaccia  tra  la  RNTR  e  le  ROR,  prevede  un 
incardinamento funzionale e di  governance all’interno del  Coordinamento della ROR,  in considerazione 
della  materia  oncologica  trattata,  delle  expertise dei  professionisti  coinvolti  e  delle  strutture  e  servizi 
prettamente di ambito oncologico, oncoematologico o pediatrico oncologico; ciò, affinché venga garantita 
equità nell’accesso ai migliori trattamenti destinati ai pazienti affetti da tumori rari ed efficacia della presa in 
carico mediante la continuità delle cure pre e post ospedaliere.
Detto Accordo impegna le Regioni a recepire il relativo documento “Processo normativo e attuativo per la  
definizione dell’assetto della Rete Nazionale Tumori Rari” con propri provvedimenti, dandone attuazione 
entro 3 mesi dalla data di entrata in vigore, implementando, quindi, un modello organizzativo regionale che 
si raccordi con la RNTR, fermo restando la propria autonomia nell’adottare le soluzioni organizzative più 
idonee in relazione alle esigenze della programmazione regionale.
La RNTR è concepita  dall'Intesa  Stato-Regioni  come una rete  di  tipo  "hub & spoke",  dove un  centro 
partecipante potrà "comportarsi" nella dinamica dei "teleconsulti" in rete come "User" (cioè spoke) o come 
"Provider" (cioè come hub). I centri Provider si definiscono come: ”un centro tra gli user abilitato a fornire  
teleconsultazioni,  con  elevate  competenze  professionali  e  dei  servizi  mirati  alla  cura  di  tali  patologie  
tumorali”.
 
Il principio dell’interazione tra la RNTR e le ROR, al fine di favorire una maggiore capacità di intercettare i 
bisogni e la domanda nel territorio di riferimento e con l’obiettivo di creare un sistema di accessi diffusi nel 
territorio nazionale, accreditati dalla Rete, è presente anche nel “Piano oncologico nazionale: documento di  
pianificazione e indirizzo per la prevenzione e il contrasto del cancro 2023 – 2027”, approvato con l’Intesa 
Stato-Regioni  del  26  gennaio  2023  (Rep.  Atti  n.  16/CSR)  e  recepito  dalla  Regione  del  Veneto  con 
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Deliberazione del 18 luglio 2023, n. 892. Il Piano Oncologico Nazionale (PON) richiama, in particolare, la 
necessità di un rinnovato impegno a favore della prevenzione, del trattamento e della presa in carico e della 
assistenza ai malati oncologici, nonché un approccio globale e intersettoriale, con una maggiore integrazione 
tra prevenzione, diagnosi precoce e presa in carico, compreso il miglioramento delle cure e la prevenzione 
delle recidive, oltre alla necessità di porre in atto azioni volte al miglioramento della qualità della vita dei 
pazienti, alle potenzialità offerte dalla ricerca e all’innovazione, ad esempio nel campo della genomica dei 
tumori per una prevenzione e una terapia sempre più personalizzata.
 
Alla luce di quanto sopra esposto, si propone di recepire l’Accordo Stato-Regioni 21 settembre 2023 (Rep. 
Atti n. 213/CSR) sul documento “Processo normativo e attuativo per la definizione dell’assetto della Rete 
Nazionale Tumori Rari” di cui all’Allegato A al presente provvedimento.
Conseguentemente  è  istituito il  “Coordinamento  Regionale  della  Rete  Tumori  Rari  (RTR)”  che  in  una 
prospettiva unitaria riconosce e valorizza le diversità tra le tre famiglie di tumori rari, ovvero tumori rari 
solidi dell’adulto, tumori oncoematologici dell’adulto e tumori pediatrici.
La sede del Coordinamento Regionale della Rete Tumori Rari (RTR) è stabilita presso l’Istituto Oncologico 
Veneto  IOV –  IRCCS  e  si  avvale  della  Segreteria  tecnico-scientifico-organizzativa  del  Coordinamento 
Regionale  per  le  Attività  Oncologiche (CRAO),  istituito  con  DGR n.  1711/2022.  Si  precisa  che i  due 
Coordinamenti sono due strutture autonome e indipendenti.
 
Il  Coordinamento  Regionale  della  RTR  di  nuova  istituzione,  afferirà  alla  Direzione  Programmazione 
Sanitaria.
 
Le funzioni del Coordinamento Regionale della RTR sono:

• produzione di documenti di indirizzo per i centri della rete oncologica tumori rari che si trova nella 
Regione e/o Provincia Autonoma di appartenenza, al fine di supportare i professionisti nell'accesso e 
nella realizzazione del percorso condiviso di cura; 

• monitoraggio, in sinergia con il registro tumori, della presa in carico della casistica attesa; 
• diffusione delle informative prodotte dalla RNTR; 
• riconoscimento delle prestazioni in rete dal punto di vista medico-legale, per le azioni di sinergia 

nella gestione periferica dei singoli casi; 
• garanzia di un approccio integrato e coordinato con la Rete ematologica regionale nella gestione 

delle neoplasie ematologiche rare. 

Il  succitato  Coordinamento  è  costituito  dai  seguenti  componenti,  per  la  cui  relativa  attività  non  è 
riconosciuto alcun compenso:

• i Responsabili Centri Provider Tumori solidi dell’adulto; 
• i Responsabili Centri Provider Tumori oncoematologici dell’adulto; 
• i Responsabili Centri Provider Tumori Pediatrici; 
• il Responsabile del Coordinamento Regionale Malattie Rare; 
• il Responsabile Tecnico Scientifico del CRAO; 
• il Coordinatore Tecnico-Scientifico della Rete Ematologica Veneta (REV); 
• il Responsabile del Centro di riferimento della Rete Regionale Oncoematologica Pediatrica; 
• il Responsabile Servizio Epidemiologico Regionale (SER) o suo delegato; 
• il Responsabile del Registro Tumori Regionale; 
• il  Direttore  Direzione  Farmaceutico-Protesica-Dispositivi  medici  o  suo  delegato  –  Regione  del 

Veneto; 
• il Direttore Direzione Programmazione Sanitaria o suo delegato – Regione del Veneto. 

 
In tale quadro normativo e organizzativo, si richiama la recente Deliberazione della Giunta regionale del 
27 novembre 2023, n. 1460, con cui, tra l'altro, sono stati approvati, in attuazione dell'Accordo Rep. atti n. 
121 del 24 maggio 2023 della Conferenza permanente per i rapporti tra lo Stato, le Regioni e le Province 
autonome  di  Trento  e  di  Bolzano,  l'elenco  dei  Centri  interregionali  di riferimento  per  le  malattie  rare 
dell'area vasta,  tra cui  anche i  Centri  accreditati  per i  Tumori  rari  (Padova,  Verona,  Trento e Bolzano), 
e le reti dei  Centri  di  eccellenza,  tra  cui  le reti 'European  Reference  Network  on  adult  cancers  (solid 
tumours)' e 'European Reference Network on paediatric cancer (haemato-oncology)' .
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Per quanto riguarda il Coordinamento Regionale per le Attività Oncologiche è emersa, dopo più di un anno 
di  attività,  l’esigenza  di  ampliare  la  composizione  dell’Advisory  Board,  quale  comitato  consultivo  di 
supporto al Responsabile tecnico-scientifico del CRAO stesso, ai sensi della succitata DGR n. 1711/2022, 
stante  la  complessità  di  funzioni  che  necessitano  di  una  collaborazione  multidisciplinare  con  il 
coinvolgimento  di  più  profili  professionali,  ulteriori  a  quelli  già  previsti,  precisamente almeno  tre  e  al 
massimo  cinque  membri  esperti  in  Oncologia e  un  rappresentante  di  Azienda  Zero.  Attualmente,  in 
applicazione della stessa DGR n. 1711/2022, la nomina del Responsabile tecnico-scientifico del CRAO è 
stata disposta dal Direttore Generale Area Sanità e Sociale con Decreto n. 10 del 14 febbraio 2023, così 
come la nomina dei componenti dell’Advisory Board, nel numero massimo previsto di cinque, tra cui un 
rappresentante di Azienda Zero.
Il CRAO, infatti, interviene e sempre più dovrà intervenire, anche in applicazione del succitato PON, specie 
in relazione all’interazione con i pazienti oncologici, su molteplici aspetti, in particolare l’organizzazione e 
la  programmazione  delle  attività  oncologiche  regionali  con  un  approccio  globale  e  intersettoriale,  con 
particolare  riferimento  alla  tempestività,  appropriatezza,  personalizzazione  della  diagnostica,  della  cura, 
dell’assistenza farmaceutica e protesica.
Inoltre,  come  delineato  da  AGENAS  nel  documento  "Requisiti  essenziali  per  la  valutazione  delle 
performance delle reti oncologiche", approvato dalla Conferenza Permanente per i Rapporti tra lo Stato, le 
Regioni  e  le  Province  Autonome  di  Trento  e  di  Bolzano  con  Accordo del  26  luglio  2023  (Rep.  Atti 
n.165/CSR) e recepito dalla Regione del Veneto con Deliberazione del 25 ottobre 2023, n. 1282 , il CRAO 
svolge un ruolo dinamico e multifunzionale delle reti oncologiche che sono tenute ad operare su diversi 
fronti,  tra  cui  l'implementazione  dei  Percorsi  Diagnostico  Terapeutici  Assistenziali  (PDTA), 
l’individuazione di centri di riferimento per patologia, la continuità assistenziale, l'integrazione con la rete 
delle cure palliative, l'interazione con le Agenzie Regionali per la tutela ambientale, il coinvolgimento delle 
Associazioni di pazienti e l'attivismo civico, i processi sociali e il supporto alla persona e al  caregiver e 
supporta Regione nel raggiungimento dei numerosi obiettivi in ambito oncologico, da ultimo assegnati alle 
Aziende Sanitarie con Deliberazione del 29 dicembre 2023, n. 1682.
 
Al fine di rispondere alle esigenze sopra evidenziate, a seguito delle valutazioni effetuate dalla Direzione 
Programmazione Sanitaria, si propone di determinare la nuova composizione del summenzionato Advisory 
Board come di seguito specificato:

• quattro oncologi; 
• il Responsabile del Centro di riferimento della Rete Regionale Oncoematologica Pediatrica; 
• un farmacista ospedaliero;  
• un radioterapista;  
• due chirurghi oncologi; 
• un medico di medicina nucleare; 
• un anatomopatologo; 
• un medico di medicina generale; 
• un  epidemiologo  afferente  al  Servizio  Epidemiologico  Regionale  (SER)  -  Registro  Tumori  – 

Azienda Zero; 
• un medico afferente alla UOC Screening – Azienda Zero; 
• un medico afferente alla Direzione Prevenzione,  Sicurezza alimentare, Veterinaria – Regione del 

Veneto; 
• un medico afferente ad una Azienda ULSS-UOC Cure primarie; 
• un medico esperto in qualità; 
• un infermiere esperto; 
• il Direttore Sanitario dell'IRCSS - Istituto Oncologico Veneto (IOV); 
• il Coordinatore della Rete Regionale Tumori Rari; 
• il Coordinatore del Molecular Tumor Board (MTB) della Rete Oncologica Veneta. 

 
Il  CRAO,  alla  luce di  specifiche esigenze,  potrà  avvalersi  di  professionisti  esperti  di  altre discipline  e 
formare gruppi  di  lavoro  ad-hoc per  affrontare tematiche specifiche o problematiche particolari, nonché 
stabilire rapporti e collaborazioni con rappresentanti delle Associazioni dei pazienti, delle Associazioni di 
volontariato e del Terzo Settore.
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Si precisa che quanto sopra rappresentato non incide sull’attuale articolazione della Rete Oncologica Veneta 
(ROV) che si conferma ricomprendere, ai sensi della Deliberazione del 19 novembre 2013, n. 2067 , come 
modificata  dalla  DGR  n.  1711/2022,  i  quattro  livelli,  ovvero  il  Coordinamento,  i  Poli  Oncologici  di 
riferimento (PO), i Dipartimenti di Oncologia clinica, i Gruppi Oncologici Multidisciplinari (GOM).
Si  conferma,  inoltre,  il  ruolo dell'IRCSS - Istituto Oncologico Veneto (IOV) sia  come Centro HUB di 
riferimento regionale per quanto riguarda la patologia oncologica, operante in stretta collaborazione con le 
Aziende Ospedaliere di Padova e Verona, sia in relazione all’apporto logistico. 
L’Istituto Oncologico Veneto, infatti, supporta la rete oncologica nello sviluppo e aggiornamento dei PDTA 
e nella verifica della loro applicazione, anche attraverso l’utilizzo di indicatori di performamce e di esito, 
promuove inoltre attività di ricerca e di trasferimento   dei risultati della ricerca alle attivita assistenziali, 
attiva la sperimentazione di nuovi modelli organizzativi al fine di potenziare e migliorare le relazioni tra le 
strutture della rete sanitaria, promuove la qualificazione e l’aggiornamento  dei professionisti  attraverso il 
potenziamento delle attività di formazione  e sviluppa forme di collaborazione con  altri centri di eccellenza 
per la ricerca ed assistenza.
 
Al fine di garantire un efficace monitoraggio e una trasparente rendicontazione delle attività, il CRAO è 
tenuto a trasmettere alla Direzione Programmazione Sanitaria, entro il 31 ottobre di ogni anno, il Piano di 
Attività  e di  spesa  per  l'anno successivo,  delineando obiettivi  e  strategie,  conformemente  agli  indirizzi 
nazionali e regionali ed entro il 28 febbraio di ciascun anno, la relazione annuale sulle attività svolte e sulle 
spese sostenute nell'anno precedente.
 
Alla  luce  di  quanto  sopra  rappresentato  e  sulla  base  degli  opportuni  approfondimenti  e  della  positiva 
valutazione tecnica della Direzione Programmazione Sanitaria, si propone di incaricare il Direttore Generale 
dell'Area Sanità e Sociale della nomina dei componenti del Coordinamento Regionale della Rete Tumori 
Rari (RTR), nonché, tra questi, del relativo Coordinatore, sentito il Responsabile Tecnico Scientifico del 
CRAO, e della nomina dei componenti dell’Advisory Board del CRAO, tra il personale in attività nel SSR, 
sulla  base  della  nuova  composizione,  fermo  restando  la  modalità  di  nomina  del  Responsabile  Tecnico 
Scientifico del CRAO stesso, stabilita con DGR n. 1711/2022.
 

Per quanto attiene agli oneri derivanti dal presente provvedimento per il funzionamento del Coordinamento 
Regionale Attività Oncologiche e del Coordinamento regionale della Rete Tumori Rari, quantificati in euro 
600.000,00, trovano copertura a valere su apposito finanziamento a funzione del Fondo Sanitario Regionale 
(FSR) 2024 erogato allo IOV per il tramite di Azienda Zero nell'ambito delle rimesse di anticipo del FSR. 
 
Infine si incarica la Direzione Programmazione Sanitaria dell’esecuzione del presente provvedimento.
 

Il  relatore  conclude  la  propria  relazione  e  propone  all'approvazione  della  Giunta  regionale  il  seguente 
provvedimento.

LA GIUNTA REGIONALE

UDITO il relatore, il quale dà atto che la struttura competente ha attestato, con i visti rilasciati a corredo del 
presente atto, l'avvenuta regolare istruttoria della pratica, anche in ordine alla compatibilità con la vigente 
legislazione statale e regionale, e che successivamente alla definizione di detta istruttoria non sono pervenute 
osservazioni in grado di pregiudicare l'approvazione del presente atto;

VISTA la Legge regionale 28 dicembre 2018, n. 48 “Piano socio sanitario regionale 2019-2023”;
 
VISTA la DGR n. 2067 del 19 novembre 2013 “Istituzione della Rete Oncologica Veneta (ROV). Piano 
Socio Sanitario Regionale (PSSR) 2012-2016. Deliberazione n. 112/CR del 12 agosto 2013”;
 
VISTA “l’Intesa ai sensi dell’art. 8, comma 6 della legge 5 giugno 2003, n. 131 tra il Governo, le regioni e 
le Province autonome di Trento e Bolzano, per la realizzazione della “Rete Nazionale dei Tumori Rari  
(RNTR)” 21 settembre 2017 (Rep. Atti n. 158/CSR);
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VISTA la DGR n. 1711 del 30 dicembre 2022 “Istituzione del Coordinamento Regionale per le Attività  
Oncologiche (CRAO)”;
 
VISTA “l’Intesa, ai sensi dell’articolo 8, comma 6, della legge 5 giugno 2003, n. 131, tra il Governo, le  
Regioni  e  le  Province  autonome  di  Trento  e di Bolzano, concernente  il  “Piano oncologico nazionale:  
documento  di  pianificazione e indirizzo  per  la  prevenzione e il  contrasto  del  cancro 2023 – 2027” 26 
gennaio 2023 (Rep. Atti n. 16/CSR);
 
VISTO il Decreto del Direttore Generale Area Sanità e Sociale n. 10 del 14 febbraio 2023 “Nomina del  
Responsabile  tecnico-scientifico  del  Coordinamento  regionale  per  le  attività  oncologiche  (CRAO)  e  
costituzione dell’Advisory Board. Dgr n. 1711 del 30 dicembre 2022”;
 
VISTA la DGR n.  892 del 18 luglio 2023 “Recepimento dell'Intesa della Conferenza Stato-Regioni  sul  
documento "Piano oncologico nazionale: documento di pianificazione e indirizzo per la prevenzione e il  
contrasto del cancro 2023 - 2027" (Rep. Atti n. 16/CSR del 26/01/2023)”;
 
VISTO “l’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  normativo  e attuativo  per  la  definizione  
dell’assetto della Rete Nazionale Tumori Rari” 21 settembre 2023 (Rep. Atti n. 213/CSR);
 
VISTA la DGR n. 1282 del 25 ottobre 2023 “Recepimento dell'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".  
Rep. atti n.165/CSR del 26 luglio 2023.”;
 
VISTA la DGR n. 1460 del del 27 novembre 2023 "Recepimento dell'Accordo tra il Governo, le Regioni e 
le Province Autonome di Trento e Bolzano Rep. atti n. 121/CSR del 24 maggio 2023 sul "Piano nazionale  
per le malattie rare (PNMR)" e sul "Documento di riordino della rete malattie rare". Aggiornamento della 
rete dei  Centri  di  riferimento per le malattie rare dell'area vasta e definizione della rete dei  Centri  di  
eccellenza e definizione dei compiti del Coordinamento regionale malattie rare."
 
VISTA la DGR n. 1682 del 29 dicembre 2023 “Determinazione degli obiettivi di salute e di funzionamento 
dei servizi delle Aziende e Istituti del SSR per l'anno 2024”;
 
VISTO l’art. 2, comma 2 della L.R. n. 54 del 31 dicembre 2012;
 

DELIBERA

 
1. di approvare le premesse quale parte integrante e sostanziale del presente provvedimento; 

 
2. di  recepire  l’Accordo Stato-Regioni  21  settembre 2023,  sul  documento  “Processo  normativo  e 

attuativo per la definizione dell’assetto della Rete Nazionale Tumori Rari” (Rep. Atti n. 213/CSR) 
di cui all’Allegato A, parte integrante e sostanziale del presente provvedimento; 

 
3. di istituire, in attuazione dell’Accordo Stato-Regioni di cui al punto 2, il Coordinamento Regionale 

della Rete Tumori Rari (RTR), afferente alla Direzione Programmazione Sanitaria, con sede presso 
l’Istituto  Oncologico  Veneto  IOV  –  IRCCS  avvalendosi  della  Segreteria  tecnico-scientifico-
organizzativa del Coordinamento Regionale per le Attività Oncologiche (CRAO), con le funzioni 
descritte nelle premesse; 
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4. di individuare i componenti del Coordinamento Regionale della Rete Tumori Rari (RTR) come di 

seguito specificati: 

• i Responsabili Centri Provider Tumori solidi dell’adulto; 
• i Responsabili Centri Provider Tumori oncoematologici dell’adulto; 
• i Responsabili Centri Provider Tumori Pediatrici; 
• il Responsabile del Coordinamento Regionale Malattie Rare; 
• il Responsabile Tecnico Scientifico del CRAO; 
• il Responsabile del Centro di riferimento della Rete Regionale Oncoematologica Pediatrica; 
• il Coordinatore Tecnico-Scientifico della Rete Ematologica Veneta (REV); 
• il Responsabile Servizio Epidemiologico Regionale (SER) o suo delegato; 
• il Responsabile del Registro Tumori Regionale; 
• il  Direttore  Direzione  Farmaceutico-Protesica-Dispositivi  medici  o  suo  delegato  –  Regione  del 

Veneto; 
• il Direttore Direzione Programmazione Sanitaria o suo delegato – Regione del Veneto. 

 

5. di stabilire che ai componenti del Coordinamento Regionale della Rete Tumori Rari (RTR), per le 
attività svolte in seno allo stesso, non spetta alcun compenso; 

 
6. di modificare la DGR n. 1711 del 30 dicembre 2022 limitatamente alla composizione dell’Advisory 

Board del CRAO come segue,  ferma restando pertanto ogni  altra relativa disposizione, stante la 
complessità  delle  funzioni  del  CRAO  stesso,  specie  alla  luce  delle  recenti  disposizioni  statali 
intervenute in ambito oncologico,  che necessitano di una collaborazione multidisciplinare, con il 
coinvolgimento di più profili professionali: 

• quattro oncologi; 
• il Responsabile del Centro di riferimento della Rete Regionale Oncoematologica Pediatrica; 
• un farmacista ospedaliero;  
• un radioterapista;  
• due chirurghi oncologi; 
• un medico di medicina nucleare; 
• un anatomopatologo; 
• un medico di medicina generale; 
• un epidemiologo afferente al Servizio Epidemiologico Regionale (SER) - Registro Tumori – Azienda 

Zero; 
• un medico afferente alla UOC Screening – Azienda Zero; 
• un medico  afferente  alla  Direzione Prevenzione,  Sicurezza alimentare,  Veterinaria –  Regione del 

Veneto; 
• un medico afferente ad una Azienda ULSS-UOC Cure primarie; 
• un medico esperto in qualità; 
• un infermiere esperto; 
• il Direttore Sanitario dell'IRCSS - Istituto Oncologico Veneto (IOV); 
• il Coordinatore della Rete Regionale Tumori Rari; 
• il Coordinatore del Molecular Tumor Board (MTB) della Rete Oncologica Veneta, 

con la possibilità, alla luce di specifiche esigenze, di avvalersi anche di professionisti esperti di altre 
discipline e formare gruppi di lavoro  ad-hoc per affrontare tematiche specifiche o problematiche 
particolari,  nonché  stabilire  rapporti  e  collaborazioni  con  rappresentanti  delle  Associazioni  dei 
pazienti, delle Associazioni di volontariato e del Terzo Settore;
 

7. di incaricare il Direttore Generale dell’Area Sanità e Sociale: 
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• della nomina dei componenti del Coordinamento Regionale della Rete Tumori Rari (RTR), nonché, 
tra questi, del relativo Coordinatore, sentito il Responsabile Tecnico Scientifico del CRAO; 

• della nomina dei componenti dell’Advisory Board del CRAO tra il personale in attività nel SSR, sulla 
base della composizione definita al punto 6, fermo restando la modalità di nomina del Responsabile 
Tecnico Scientifico del CRAO stabilita con DGR n. 1711/2022; 

 
8. di dare atto che la spesa di euro 600.000,00 per l'anno 2024 per il finanziamento del Coordinamento 

Regionale Attività Oncologiche (CRAO) e del Coordinamento Regionale della Rete Tumori Rari 
(RTR) trova copertura a valere su apposito finanziamento a funzione del Fondo Sanitario Regionale 
(FSR) 2024, erogato allo IOV-IRCSS per il tramite di Azienda Zero nell'ambito delle rimesse di 
anticipo del FSR; 

 
9. di incaricare la Direzione Programmazione Sanitaria dell’esecuzione del presente atto; 

 
10.di pubblicare il presente atto nel Bollettino ufficiale della Regione. 
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Presidenza del Consiglio dei Ministri 
CONFERENZA PERMANENTE PER I RAPPORTI TRA LO STATO, 

LE REGIONI E LE PROVINCE AUTONOME DI TRENTO E DI BOLZANO 

 
SLR/AC                              

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 normativo e attuativo per la 
definizione dell’assetto della Rete Nazionale Tumori Rari”. 
 
Rep. atti n. 213/CSR del 21 settembre 2023. 
 

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

 
Nell’odierna seduta del 21 settembre 2023:  
 
VISTI gli articoli 2, comma 1, lettera b), e 4, comma 1, del decreto legislativo 28 agosto 1997, n. 
281, che affidano a questa Conferenza il compito di promuovere e sancire accordi tra Governo e 
Regioni, in attuazione del principio di leale collaborazione al fine di coordinare l’esercizio delle 
rispettive competenze e svolgere attività di interesse comune; 
 
VISTA l’intesa tra il Governo, le Regioni e le Province autonome di Trento e di Bolzano del 30 
ottobre 2014, concernente il “Documento tecnico di indirizzo per ridurre il burden del cancro – anni 
2014-2016” (Rep. atti n. 144/CSR), con la quale si proroga al 31 dicembre 2016 la validità del 
documento tecnico di indirizzo per ridurre il carico di malattia del cancro per gli anni 2011-2013 e si 
approva, al contempo, il documento “Linee guida per l’implementazione delle Reti oncologiche”, 
contenente un set di obiettivi e criteri per la realizzazione delle reti da applicare nei diversi modelli di 
organizzazione regionale; 
 
VISTA l’intesa tra il Governo, le Regioni e le Province autonome di Trento e di Bolzano del 21 
settembre 2017 (Rep. atti n. 158/CSR), con la quale sono stati definiti i criteri per 
l’istituzionalizzazione della Rete nazionale dei tumori rari – RNTR; 
 
VISTO il  decreto del Ministro della salute 1° febbraio 2018, recante “Istituzione del Coordinamento 
funzionale della Rete Nazionale dei Tumori Rari – RNTR”, e, in particolare, gli articoli 1 e 2, con cui 
è istituito, presso l’Agenzia nazionale per i servizi sanitari regionali (AGENAS), il Coordinamento 
per il funzionamento della RNTR, con il compito di garantire il funzionamento della Rete e di 
favorirne lo sviluppo, l’ottimizzazione dell’uso delle risorse per la ricerca e la partecipazione delle 
associazioni dei pazienti e delle società scientifiche, nonché il monitoraggio e la valutazione, la 
formazione e le iniziative tese a migliorarne la qualità; 
 
VISTO il decreto del Ministro della salute 7 marzo 2022, che stabilisce, all’articolo 1, la 
composizione del Coordinamento funzionale della Rete nazionale dei tumori rari; 
 

VISTA l’intesa, ai sensi dell’articolo 8, comma 6, della legge 5 giugno 2003, n. 131, tra il Governo, 
le Regioni e le Province autonome di Trento e di Bolzano, concernente il “Piano oncologico 
nazionale: documento di pianificazione e indirizzo per la prevenzione e il contrasto del cancro 2023 – 
2027” (Rep. atti n. 16/CSR del 26 gennaio 2023), che promuove l’attuazione della RNTR ed 
individua gli obiettivi e le linee strategiche per renderla operativa; 
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Presidenza del Consiglio dei Ministri 
CONFERENZA PERMANENTE PER I RAPPORTI TRA LO STATO, 

LE REGIONI E LE PROVINCE AUTONOME DI TRENTO E DI BOLZANO 

 
SLR/AC                              

ATTESO che, nell’ambito del suddetto Coordinamento funzionale della RNTR, sono stati istituiti tre 
tavoli tecnici, articolati per raggruppamento professionale, con la partecipazione di esperti di ciascuna 
delle tre “famiglie” di tumori rari: tumori solidi dell’adulto, oncoematologici dell’adulto e tumori 
pediatrici,  con lo scopo di definire i centri provider individuati a livello nazionale, i centri user per 
ciascuna Regione e Provincia autonoma e nodi funzionali di rete, laddove previsti, tenendo conto dei 
criteri definiti dalla citata intesa Stato-Regioni del 21 settembre 2017 (Rep. atti n. 158/CSR); 
 
TENUTO CONTO che: 

- i tumori rari costituiscono circa il 20% dei tumori rilevati a livello nazionale nella loro 
globalità; 

- l’istituzionalizzazione della RNTR sostiene il miglioramento della risposta da parte del 
Servizio sanitario nazionale nella presa in carico e nel trattamento dei pazienti affetti da 
tumori rari; 

- è strettamente necessario definire l’assetto di governance della Rete: strutturazione della Rete, 
responsabilità, funzioni di governo, nonché rapporti con le realtà istituzionali italiane ed 
europee; 

- l’individuazione delle strutture appartenenti alla Rete favorisce la concentrazione dei casi, 
garantendo un’alta assistenza specialistica tecnico-professionale, un migliore accesso alle cure 
per i pazienti e percorsi definiti per i professionisti che vi operano, anche attraverso il 
teleconsulto e la telepatologia essenziali nella definizione del percorso di cura per i tumori 
rari; 

- la Rete, affinché garantisca equità nell’accesso ai migliori trattamenti destinati ai pazienti 
affetti da tumori rari ed efficacia della presa in carico mediante la continuità delle cure pre e 
post ospedaliere, deve interfacciarsi con le Reti oncologiche regionali (ROR), prevedendo un 
incardinamento funzionale e di governance all’interno del Coordinamento della ROR, in 
considerazione della materia oncologica trattata, delle expertise dei professionisti coinvolti e 
delle strutture e servizi prettamente di ambito oncologico, oncoematologico o pediatrico 
oncologico; 

- la definizione di una RNTR, da considerarsi come patrimonio nazionale, integrata con le 
ROR, può facilitare la condivisione delle esperienze cliniche e garantire che l’expertise 
richiesta raggiunga un elevato numero di pazienti; 

- si rende necessaria la definizione di un documento di riferimento, recante l’assetto della 
RNTR ai fini dell’istituzionalizzazione della stessa; 
 

VISTA la nota del 1° agosto 2023, acquisita al protocollo DAR n. 18452, con la quale il Ministero 
della salute ha trasmesso la documentazione relativa al provvedimento in esame, tempestivamente 
diramata alle Regioni e alle Province autonome di Trento e di Bolzano, con richiesta di assenso 
tecnico, dall’Ufficio per il coordinamento delle attività della segreteria di questa Conferenza con nota 
DAR prot. n. 18678 del 3 agosto 2023; 
 
VISTA la comunicazione dell’8 settembre 2023, acquisita al protocollo DAR n. 20456, con la quale 
il  Coordinamento tecnico della Commissione salute della Conferenza delle Regioni e delle Province 
autonome, nel comunicare l’assenso tecnico sul provvedimento in oggetto, ha segnalato alcuni refusi 
riscontrati nel documento dalla Regione Friuli-Venezia Giulia, diramata con nota DAR prot. n. 20463 
dell’8 settembre 2023; 
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LE REGIONI E LE PROVINCE AUTONOME DI TRENTO E DI BOLZANO 

 
SLR/AC                              

 
VISTA la nota dal Ministero della salute del 15 settembre 2023, acquisita al prot. DAR n. 21052, con 
la quale è stato inviato il nuovo testo del documento da allegare all’accordo, diramato dall’Ufficio per 
il coordinamento delle attività della segreteria di questa Conferenza con nota DAR prot. n. 21259 del 
18 settembre 2023; 
 
VISTA la nota del 21 settembre 2023, acquisita al protocollo DAR n. 21470, con la quale il 
Ministero dell’economia e delle finanze ha chiesto l’inserimento della clausola di invarianza 
finanziaria nel testo dell’accordo sul documento indicato in oggetto, diramata, in pari data, con nota 
DAR protocollo n. 21479;  
 
CONSIDERATO che, nel corso dell’odierna seduta di questa Conferenza, le Regioni e le Province 
autonome di Trento e di Bolzano hanno espresso avviso favorevole al perfezionamento dell’accordo 
sul provvedimento in argomento; 
 
ACQUISITO l’assenso del Governo; 
 

SANCISCE ACCORDO 

tra il Governo, le Regioni e le Province autonome di Trento e di Bolzano nei termini di seguito 
riportati: 
a. è 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 e 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 propria 
autonomia nell’adottare le soluzioni organizzative più idonee in relazione alle esigenze della 
programmazione regionale; 
c. le amministrazioni interessate provvedono alle attività ivi previste nell’ambito delle risorse 
umane, strumentali e finanziarie disponibili a legislazione vigente, senza nuovi o maggiori oneri per 
la finanza pubblica.                           
                            
 
 Il Segretario  Il Presidente 
 Cons. Paola d’Avena  Ministro Roberto Calderoli 
 
 
 
 

Firmato digitalmente da
CALDEROLI ROBERTO
C=IT
O=PRESIDENZA CONSIGLIO DEI
MINISTRI

Firmato digitalmente da
D'AVENA PAOLA
C=IT
O=PRESIDENZA CONSIGLIO DEI
MINISTRI
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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 2Ol7 ha previsto larealizzazione della "Rete Nazionale dei

Tumori Rari (RNTR)" (Rep. Atti n. 158/CSR) - (allegato 1l e l'istituzione presso AGENAS del
"Coordinamento funzionale della Rete Nazionale dei Tumori Rari" con Decreto del Ministro della Salute

del l-' febbraio 2018 recante "lstituzione del Coordinamento funzionale della Rete Nazionale dei Tumori
Rari - RNTR". Quest'ultimo 6 stato rinnovato nella composizione con successivo Decreto del Ministro
della Salute del 7 marzo 2022 (allegato 2J con la seguente composizione:

- Manuela Tamburo De Bella - AGEN,{S, con funzioni di coordinatore
- Mariagrazia Marvulli - AGENAS

- Maria Teresa Menzano - Ministero della salute - Direzione Generale della Prevenzione Sanitaria
- ivlaria Grazia Lagan) - Ministero della salute - Direzione Generale della Programmazione sanitaria
- Alessandro Comandone - Regione Piemonte, in rappresentanza delle Regioni
- Annalisa Trama - Regione Lombardia, in rappresentanza delle Regioni

- Paolo Casali - esperto di tumori rari solidi dell'adulto
- Franca Fagioli - esperta di tumori rari pediatrici
- Marco Vignetti - esperto dei tumori rari oncoematologici
- Francesco De Lorenzo - FAVO - rappresentante associazionismo oncologico
- Angelo Ricci - FIAGOP - rappresentante associazionismo oncologico

- Paolo Pronzato, Regione Liguria, esperto in malattie rare
- Sabino De Placido - Regione Campania, esperto in tele consultazioni
- Angelo Dei Tos - Regione Veneto, esperto nel settore della diagnostica

L'attiviti in oggetto ha come obiettivo attraverso un processo normativo e attuativo, la definizione

dell'assetto della Rete Nazionale Tumori Rari, la sua istituzionalizzazione in conferenza Stato-Regione e

formale a',viamento e il successivo monitoraggio dei processi attuativi a livello delle Regioni/PA.

l.a Rete, articolata nelle tre "famiglie" di tumori rari [solidi rari dell'adulto, oncoematologici

dell'adulto e pediatrici) prevede la sua complessa attivit) in centri individuati secondo specifici criteri
definiti dall'l ntesa sopracitata.

La Rete Nazionale Tumori Rari d, infatti, concepita come una rete di tipo "hub & spoke", dove ciod

un centro partecipante potr) "comportarsi" nella dinamica dei "teleconsulti" in rete, come "user" (ciod

spake) non dotato di piana autonomia decisionale dell'intero processo di cura o come "provider" (ciod.

come hub), centro di riferimento nazionale e/o regionale per l'intera "famiglia" e/o per singola diagnosi.

Nello specifico, al paragrafo 3.2 dell'lntesa Stato Regione, si afferma che i centri user sono:

a) centri che "hanno ricevuto l'endorsement del Ministero della Salute per le candidature ad ERN".

Esistono, difatti, tre European Reference Network (ERN) sui tumori rari, per ogni singola
"famiglia" di tumori rari owero "EURACAN" per quanto riguarda i tumori rari solidi dell'adulto,
"EUROBLOOD" per i tumori oncoematologici dell'adulto e "PAEDCAN" per i tumori pediatrli

?

:-ffi";
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bl "centri, che non hanno partecipato alla procedura di valutazione per gli ERN, ma sono individuati
dalle regioni sulla base di criteri definiti dal Coordinamento regionale salute, nonch6 i centri che

sulla base delle SDO [....J rientrano nel quarto quartile della distribuzione dei casi trattati", ciod

nel25o/o dei centri a pii elevato volume di casi trattati.

I centri provider vengono identificati "nell'ambito dei centri identificati come user", allo scopo "di

riconoscere le migliori competenze professionali funzionali all'obiettivo generale di buon

funzionamento della Rete e, in particolare, a quello di fornire teleconsultazioni del miglior livello".

La procedura di identificazione dei centri pravider, comprende "la definizione di criteri mediante tavoli

tecnici istituiti presso Agenas, l'attuazione di audit periodici per la valutazione delle competenze, e

l'identificazione per ogni rete professionale di un centro di coordinamento clinico organizzativo, clinico
patologico e della ricerca scientifica traslazionale".

E altresi opportuno che all'interno della Rete, siano presenti, laddove ritenuti necessari, centri
funzionali ai centri User che abbiano il compito di garantire f fornire una presa in carico del paziente

affetto da tumore raro e/o Ia gestione di una procedura di supporto ma che non hanno autonomia

decisionale nel percorso di cura, nemmeno in una parte di esso ma fungono da supporto a livello
territoriale per i centri user e per i pazienti; tali centri vengono denominati nodi funzionali di Rete.

Affinch6 la Rete garantisca equitir nell'accesso ai migliori trattamenti destinati ai pazienti affetti da

tumori rari ed efficacia della presa in carico mediante la continuiG delle cure pre e post ospedaliere, la

RNTR deve interfacciarsi con le Reti Oncologiche Regionali IRORJ, prevedendo un incardinamento

funzionale e di governance all'interno del Coordinamento della ROR, in considerazione della materia

oncologica trattata, delle expertise dei professionisti coinvolti e delle strutture e servizi prettamente di

ambito oncologico, oncoematologico o pediatrico oncologico.

A tal fine, l'identificazione di un Centro di coordinamento funzionale organizzativo, incardinato nel

coordinamento regionale della Rete Oncologica Regionale, avr) la funzione di produrre indicazioni per

tutti i centri della rete oncologica tumorali rari che si trova nella Regione/PA di appartenenza, al fine di

supportare i professionisti nell'accesso e nella realizzazione del percorso condiviso di cura, monitorare,
in sinergia con il registro tumori l'effettiva presa in carico della casistica attesa, diffondere le informative
prodotte dalla RNTR, riconoscere le prestazioni in rete dal punto di vista medico-legale e per le azioni

di sinergia nella gestione periferica dei singoli casi.

L'importanza dell'istituzionalizzazione 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 nel trattamento dei pazienti affetti da "tumori rari", che costituiscono nella loro globalit) circa

fi2A% dei tumori rilevati a livello nazionale. La concentrazione dei casi nelle strutture appartenenti alla

Rete consentir) e garantiri l'alta assistenza specialistica tecnico-professionale e, attraverso la
mappatura dei centri con gli snodi regionali, un migliore accesso alle cure per i pazienti e percorsi

definiti per i professionisti che vi operano, anche attraverso il teleconsulto e la telepatologia essenziali

nella definizione del percorso di cura per i tumori rari.

La pubblicazione e Ia georeferenziazione dei centri individuati sul Portale della Trasparenza

Agenas (gi) visibile e consultabile da pazienti, caregiver e professionisti] e successivamente su

Oncoguida ed altri canali di diffusione saranno a beneficio di una piir ampia diffusione dei risu_ltati-dei _.
4 .rrLo-..: ..,q
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servizi e dei professionisti al fine di garantire la migliore assistenza sanitaria per i pazienti affetti da
queste tipologie di cancro.
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2.1 Istituzione dei Gruppi di lavoro

Per dare awio ai lavori previsti per la definizione dell'assetto della RNTR, sono stati costituiti, presso

Agenas, tre Gruppi di Lavoro [GdL), uno per ciascuna famiglia di tumori rari fsolidi dell'adulto,

oncoematologici dell'adulto, pediatrici) nell'ambito del Coordinamento funzionale della Rete Nazionale

dei Tumori Rari.

Si riportano di seguito le delibere di istituzione dei tre Gruppi di Lavoro:

- Deliberazione del Direttore Generale n.189 del 2 Maggio 2022 recante ad oggetto "lstituzione

del Gruppo di lavoro per l'identificazione dei nodi di rete dei tumori rari solidi dell'adulto

nell'ambito del Coordinamento funzionale della Rete Nazionale dei Tumori Rari" fallegato 3J;

- Deliberazione del Direttore Generale n.190 del 2 Maggio 2022 recante ad oggetto "lstituzione

del Gruppo di lavoro per l'identificazione dei nodi di rete dei tumori pediatrici nell'ambito del

Coordinamento funzionale della Rete Nazionale dei Tumori Rari"(allegato4);

- Deliberazione del Direttore Generale n.191 del 2 Maggio ?022 recante ad oggetto "lstituzione

del Gruppo di lavoro per l'identificazione dei nodi di rete dei tumori rari oncoematologici

dell'adulto nell'ambito del Coordinamento funzionale della Rete Nazionale dei Tumori Rari"

(allegato 5).

Tali Gruppi di Lavoro sono composti da rappresentanti di Agenas, del Ministero della Salute e da

professionisti esperti e resteranno in vigore per tre anni appositamente per poter essere poi riconvocati

per le varie necessiti del Coordinamento per la specifica famiglia di patologia.

L' obiettivo dei tre Gruppi di Lavoro d stato quello di definire i centri Provider individuati a livello

nazionale, i centri llser per ciascuna Regione/P.A. e nodi funzionali di rete, laddove previsti, tenendo

conto dei criteri definiti dall'lntesa Stato-Regioni nella seduta del 21 settembre 2017 (Rep. Atti n.

1sB/CSRl,

Inoltre, si sottolinea che il lavoro dei Gdl, nella realizzazione della Rete Nazionale Tumori Rari d stato

condotto nell'ottica di un interfacciamento della Rete con le Reti Oncologiche Regionali cosi come citato

nell'lntesa S-R del 2L settembr e 2017 [Rep. Atti n. 1SBICSRJ, All' A.

':.1 .1. {'r11 ,'l' t:zzr,t tz'i Ttr.s ri 3*1il}t :}t:11' .1't}t:Nr..;:

Il GdL dei Tumori Rari Solidi dell'Adulto, come riportato nella sopracitata deliberazione n. 189 del 2

Maggio 2022,d stato istituito ai fini dell'"identificazione dei nodi di rete dei tumori rari solidi dell'adulto

nell'ambito del Coordinamento funzionale della Rete Nazionale dei Tumori Rari con l'obiettivo di

identificare i nodi di rete dei tumori solidi dell'adulto che hanno ricevuto l'endorsement del Ministero

della Salute per le candidature ad ERN [CriteriJ e/o hanno la capaciti di teleconsulto (User e ProviderJ

previstialcomma3.2.,All.A, IntesaStatoRegioni[CSR) deln/A9/20lTeicentriqualificabili come

nodi di rete con elevati volumi di attiviti per patologia"
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I componenti di tale Gruppo di Lavoro sono riportati nella Tabella 1.

(detibemzione del Direttore Generale n. 189 det 2 Maggio 2022)

.L9rr;'rrrrl-'

Dott. Comandone Alessandro Direttore SC Oncologia, ASL Citti di Torino

Presidente Federazione ltaliana delle Associazioni di Volontariato

Oncologia

Componente

Prof. Casali Paolo

Prof. De Lorenzo Francesco

Dott.ssa De Palma Rossana

Direttore SC Oncologia medica

Tumori, Professore Associato

Studi di Milano

IRCCS Istituto Nazionale

medica, Universiti degli

2, Fondazione

di Oncologia

Responsabile Area QualiG delle cure, reti e percorsi, Direzione Generale

Cura della Persona, Salute e Welfare, Settore Assistenza Ospedaliera,

Resione Emilia-

Dott. De Placido Sabino Direttore UOC Oncologia Medica, Universit) Federico II Napoli

r Prof. Dei Tos Angelo Paolo

Direttore UOC di Anatomia Patologica dell'AOU Padova e Professore

Ordinario di Anatomia Patologica presso l'Universiti degli Studi di
Padova

i Settore Programmazinne dei Servizi Sanitari e Socio-sanitari, Direzione

; Saniti, Regione Piemonte
Dott.ssa Ferraris Raffaella

Dott.ssa Lagani Maria Grazia

Direttore Ufficio 3- Qualid, rischio clinico e progra

ospedaliera, Direzione generale della programmazione

Ministero della Salute

mmazione

sanitaria,

; Dott.ssa Marvulli Mari UOS Reti cliniche os ereem DM 70l2015

Ufficio 8- Promozione della salute e prevenzione e controllo delle I

; malattie cronico-degenerative, Direzione generale della prevenzione
j sanitaria, Ministero della Salute i

: Dott.ssa Menzano Maria Teresa

I Prof. Pronzato Paolo i Direttore Oncologia medica, Ospedale Policlinico S. Martino IRCCS l

I Genova 1

Dott.ssa Randazzn IVIaria Pia abile TJOSD Statistica saqlqllgr4ggngi *.
Responsabile UOS Reti cliniche ospedaliere e monitoraggio Divl r

Dott.ssa Tamburo DeBellaManuela , 70/2075, Coordinatore del Coordinamento funzionale della RNTR,

i Agenas

Dott.ssa Trama Annalisa
Direttore SSD Epidemiologia Valutativa Fondazione IRCCS lstituto
Nazionale dei Tumori Milano

Tobella 1

Il Gruppo di l.avoro dei tumori rari solidi
Tamburo De Bella come responsabile operativo e dal

Il Gruppo di Lavoro si d riunito nelle seguenti date:

9 Maggio2022

15 Giugno 2022

dell'adulto d coordinato dalla Dott.ssa Manuela

Prof,. Paolo Casali quale responsabile scientifico.

I

I
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4 Ottobre 2A22

Durante tali incontri, i stata definita la metodologia attraverso la quale si 6 proceduto

all'identificazione dei centri componenti la rete a vario titolo nell'ambito della presa in carico e gestione

del percorso di cura integrato, in prima diagnosi, nel paziente avanzato, perla revisione dei preparati

istologici, second opinion, capacid di fornire teleconsulto e telepatologia nazionale per i Dieci Domini

(diagnosi] riconosciute a livello internazionale.

Nello specifico, per i "tumori rari solidi dell'adulto", il Gdl ha convenuto identificare i soli centri
user (e successivamente i centri provider nazionali.), per i quali sono stati presi in considerazione:

- icentri accreditati ERN IEURACAN)

- i centri selezionati per ciascuna Regione/P.A. che sulla base delle SDO nel triennio 2018-
2020, hanno presentato volumi di produzione rientranti nel 75" percentile, integrati con la rete

dei professionisti.

Per la "famiglia" dei tumori rari solidi dell'adulto la"European Reference Network for rare disease" [ERN]
di riferimento E la rete EURACAN. Essa d articolata in "domini", che corrispondono alle dieci famiglie dei

tumori rari solidi dell'adulto che vengono elencate nella seguente Tabella 2.

Domini Tumorl Rari $olidi dell'Adulto

!G1 r Sarcomi

--_er- ----- ---_ il.;-.i .,ii fi;;"r "c[ir ,,-- '_ _-.-- _

: G3 I "l'umori rari genito-urinari i

-_--
i G4 I Tumori neuroendocrini

' ,-- Tumori rari del digerente [vie biliari, rari
u.l

i i digestiviJ l

, G6 Tumori rarr endocrini
L____ 1 ".

; Cl Tumori rari del testa-collo
l

[ce--i-_------- -- r"*;;;. ;;r.*i ------ I
!_"__._.-!__

,--9?----TygglriU:tt"'!9,"-T,"]3r"ryg"il'o':!r9
G10 Tumori rari del sistema nervoso centrale

L_____ __

Tabella 2

La numerazione dell'elenco corrisponde alla numerazione dei "domini" di EURACAN, dove il numero d

preceduto dalla lettera G"

Le 2B istituzioni italiane partecipanti a EURAC"AN hanno ricevuto I'accreditamento per singoli domini.

Questo riflette il loro expertise specifico, di cui il Coordinamento della Rete Tumori Rari ha tenuto conto

i'5
-t <a

iiN
7

,1i:
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perd, della selezione dei centri operanti almeno in funzione di user, si d assunto che tutti i centri

partecipanti a EURACAN siano automaticamente centri partecipanti alla Rete Nazionale Tumori Rari con

riferimento a tutti i domini dei tumori rari solidi dell'adulto.

Si rappresenta che alcuni tumori rari solidi dell'adulto, come i tumori neuroendocrini e I sarcomi

a partenza diversa dagli arti, in pratica non dispongono di un identificativo specifico e quindi non sono

rappresentati nei volumi relativi tratti dalle SDO, ma comunque inclusi nella rete in base alla conoscenza

tecnica della rete dei professionisti che ha fornito indicazioni sulle competenze specifiche.

Nel considerare I'expertise di un centro, si E considerato che:

1) siano centri di Oncologia medica di alto livello;

2) operino per tutti i casi trattati in collaborazione con almeno un centro provider all'interno della Rete;

3) abbiano un interesse a occuparsi di tumori rari solidi dell'adulto e a maturare nel tempo un expertise

specifico al riguardo, anche identificando al loro interno professionisti e possibilmente subunitir che vi

si dedichino;

4) accettino i vincoli di qualitd che varranno nell'ambito della Rete Nazionale Tumori Rari, con

particolare riferimento ai criteri di processo di garanzia di qualiti e al debito informativo sui casi oggetto

di teleconsulti, consapevoli del fatto che la permanenza di un centro in funzione di User all'interno della

Rete Nazionale Tumori Rari sari in futuro subordinata al soddisfacimento di tali criteri di garanzia di

qualiti.

E' stata inoltre eseguita l'identificazione dei centri provider nazionali secondo i criteri menzionati

nell'lntesa SR includendo tutti i centri ERN.

Si sottolinea che le Regioni/PA potranno raccordarsi con centri provider aventi sede in altre Regioni, a

seguito della istituzionalizzazione della rete in CSR e/o successivamente inserire altri centri che

raggiungeranno i criteri richiesti.

: '..; iiil],'l'r"r .nr, t i'c.ir.tfi ir:l

Il GdL dei Tumori Pediatrici, come riportato nella sopracitata deliberazione n. 190 del 2 Maggio

2022, d stato istituito ai fini dell'"identificazione dei nodi di rete dei tumori pediatrici nell'ambito del

Coordinamento funzionale della Rete Nazionale dei Tumori Rari con l'obiettivo di identiticare i nodi di

rete dei tumori pediatrici che hanno ricevuto l'endorsement del Ministero della Salute per le

candidature ad ERN [Criteri) e/o hanno la capacitir di teleconsulto [User e Provider) previsti al comma

3.2., All. A, Intesa Stato Regioni [CSR) del27/09 /2017 e i centri qualificabili come nodi di rete con elevati

volumi di attivitir per patologia".

I ctrmponenti di tale Gruppo di Lavoro sono riportati nella Tabella 3.
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GdlTumori PediaEici
(deliberazione del Direttore Generole n. 190 del 2 Maggio 2022)
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Connponente

Dott.ssa De Palma Rossana

Dott. De Placido Sabino

Prof. Dei Tos Angelo Paolo

Prof.ssa Fagioli Franca

Dott.ssa Ferraris Raffaella

Dott.ssa Lagan) Maria Grazia

noii..r, Maivulli Mariagrazia

Dott.ssa Menzano Maria Teresa

Dott.ssa Randazzo Maria Pia I

Dott.ssa Tamburo De Bella Manuela

Dott.ssa Trama Annalisa

Responsabile Area Qualiti delle cure, reti e percorsi, Direzione Generale

Cura della Persona, Salute e lffelfare, Settore Assistenza Ospedaliera,

Direttore UOC Oncologia Medica, Universiti Federico II Napoli

Direttore UOC di Anatomia Patologica dell'AOU Padova e Professore

Ordinario di Anatomia Patologica presso l'Universiti degli Studi di
Padova

Direttore SC Oncoematologia Pediatrica- Dipartimento di Scienze della

Saniti Pubblica e Pediatriche, A.U.0. Citti della Salute e della Scienza di
Torino

Settore Programmazione dei Servizi Sanitari e Socio-sanitari, Direzione

Direttore Ufficio 3- Qualiti, rischio clinico e programmazione

ospedaliera, Direzione generale della programmazione sanitaria,
Ministero della Safute

UOS Reti cflniche ogpedaliere, e monitoraggi o DM V012015_ Agenas

Ufficio B- Promozione della salute e prevenzione e controllo delle
malattie cronico-degenerative, Direzione generale della prevenzione

qanitaria, toliniste,ro- della Salute

Direttore Oncologia medica, Ospedale Policlinico S. Martino IRCCS

Genova

Responsabile UOSD Statistica sanitaria, Agenas

Responsabile UOS Reti cliniche ospedaliere e monitoraggio DM

70/2075, Coordinatore del Coordinamento funzionale della RNTR,

Agenas

Direttore SSD Epidemiologia Valutativa Fondazione IRCCS Istituto
Nazionale dei Tumori Milano

Tabella 3

Il Gruppo di Lavoro dei tumori pediatrici b coordinato dalla Dott.ssa Manuela Tamburo De Bella come

responsabile operativo e dalla Prof.ssa Franca F-agioli quale responsabile scientifico.

Il Gruppo di Lavoro si d riunito nelle seguenti date:
. L7 Maggio 2022
. L4 Giugno 2022
. 3 Ottobre2022

Durante tali incontri, d stata definita la metodologia la metodologia attraverso la quale si d proceduto
all'identificazione dei centri componenti la rete a vario titolo nell'ambito della presa in carico e gestione

del percorso di cura integrato del paziente pediatrico in prima diagnosi, nel paziente pediatrico

10
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avanzato, per la revisione dei preparati istologici, second opinion, capaciti di fornire teleconsulto e

telepatologia nazionale.

Nello specifico, per la "famiglia" dei tumori pediatrici, il Gdl ha individuato i centri user per singola

diagnosi, mentre, data l'esiguit) del numero di centri regionali e su intera scala nazionale, c'd stata la
forte indicazione a garantire la presenza nella Rete di strutture che fungessero da nodi funzionali di rete

indipendentemente da una singola sotto diagnosi.

Per i centri User sono stati inclusi:

- i centri ERN IPAEDCANJ
- i centri selezionati per ciascuna Regione/P.A. aventi volumi di produzione entro il 90"

percentile (esteso per motivi di esiguiti dei volumi erogati in accordo ad un criterio di

maggiore inclusivit)), integrati con i centri AIEOP fAssociazione Italiana di Ematologia e

Oncologia Pediatrica),

Nel caso infatti dei tumori pediatrici, data la pauciti dei centri eroganti, il GdL ha deciso di adottare un

approccio maggiormente inclusivo che consentisse di comprendere un adeguato numero di centri che

garantissero l'accesso alle cure per i pazienti nell'ambito della Rete.

L'individuazione dei nodi funzionali di rete d stata condotta considerando il nodo come un
"approdo di base" per i pazienti presi in carico dalla Rete, non considerando determinanti n6 esclusivi

alcuni servizi.

Sono stati altresi ritenuti condizione necessaria perch6 una struttura definita come user ef o

provider per specifiche sotto-diagnosi oncologiche pediatriche possa garantire l'appropriata presa in

carico del paziente in una particolare condizione di complessit) assistenziale e di crescita nel contempo,

la presenza di servizi ultra-specialistici dedicati, e non presenti in modo cosi capillare sul territorio
Regionale ef onazionale [i servizi saranno riportati nei fascicoli regionali perle singole strutture della

rete). Per ogni struttura i servizi specifici individuati sono stati considerati quali indicatori
contraddistinguenti il ruolo dei centri nell'assetto di Rete.

Si elencano di seguito i servizi considerati per la rete pediatrica scelti dal GdL tenendo in considerazione

le fonti (all'allegato 6J per l'elenco delle fonti da cui sono stati estrapolati i dati ad essi correlati:

. Trial clinici fase I

' Trial clinici
. Radioterapiapediatrica
r Laboratoriospecialistico
. Servizio di anatomia patologica
. Servizio di cure palliative pediatriche
. [{ospice pediatrico
t Accesso a servizi per la preservazione della fertilitA
. Immunoematologia, medicinatrasfusionale pediatricah24
. UFA
. TrapianLo allogenico
. Car-T

77
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GdL Tumori Oncoematologici dell'Adulto
(deliberozione del Direttore Generole n. 191 del 2 Maggio 2022)

//or-;r,,, .y'1y,;.,,,,/

. Psicologia dell'eG evolutiva

' Insegnanti
. Assistenti sociali
. Medicina nucleare con competenze pediatriche
. Servizio di anestesia pediatrica
. Terapia intensiva pediatrica
. Radiologiapediatrica
. Chirurgia con competenze pediatriche
. Urologia con competenze pediatriche
. Neurochirurgia con competenze pediatriche
. Oculistica con competenze pediatriche
. Ortopedia oncologica con competenze pediatriche

Inoltre, si d ritenuto opportuno elaborare per singola patologia un elenco nazionale dei laboratori per la

centralizzazione della diagnostica dei tumori pediatrici affinch6 possano essere un riferimento per

l'invio dei campioni oggetto di diagnosi. ln atto b gii pratica clinica, per i tumori pediatrici che la prima

diagnosi oncologica venga eseguita "in doppio" dal centro che accoglie il bambino e

contemporaneamente eseguito presso un centro unico di riferimento anatomopatologico per la
concentrazione dell'experfrse della casistica (allegato 7J.

E' stata inoltre realizzata l'identificazione dei centri provider secondo i criteri menzionati dall'lntesa SR.

'2.....:l i\<)1,"11v.*:ari {}1}{:.1}.-'t'r:lel.t}tr,:4it:.t dt11'htlt"t1L,t

Il GdL dei tumori oncoematologici dell'adulto, come riportato nella sopracitata deliberazione n. 191 del

2 Maggio 2022, d stato istituito ai fini dell' "identificazione dei nodi di rete dei tumori rari
oncoematologici dell'adulto nell'ambito del Coordinamento funzionale della Rete Nazionale dei Tumori
Rari con l'obiettivo di identificare i nodi di rete dei tumori oncoematologici dell'adulto che hanno

ricevuto l'endorsement del Ministero della Salute per le candidature ad ERN (Criteri) e/o hanno la

capaciti diteleconsulto (User e ProviderJ previsti al comma 3.2., All. A,lntesa Stato Regioni (CSR) del

21,/09 /2017 e i centri qualificabili come nodi di rete con elevati volumi di attivit) per patologia".

I componenti di tale Gruppo di Lavoro sono riportati nella Tabella 4.

Presidente Federazione Italiana delle Associazioni di Volontariato in i

I Responsabile Area Qualiti delle cure, reti e percorsi, Direzione Generale
j Cura della Persona, Salute e Welfare, Settore Assistenza Ospedaliera,I Dott.ssa De Palma Rossana

De Placido SabinoDott
, Resione nqiltq-nqlag!e
: Direttore UOC Oncologia Medica, Universiti Federico II Na

i Direttore UOC di Anatomia Patologica dell'AOU Padova e Professore I

I Ordinario di Anatomia Patologica presso l'Universiti degli Studi di I

Padova

Prof. Dei Tos Angelo Paolo

t2 &'j
*i r
K;:
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iDott.ssa Ferraris Raffaella
Sanit), Regione Piemonte

l-_...l---!

Dott.ssa Lagani Maria Grazia

Dott.ssa Marvulli Maria zta

Dott.ssa Menzano Maria Teresa

j Prof. Pronzato Paolo

Direttore Ufficio 3- Qualiti, rischio clinico e programmazione '

ospedaliera, Direzione generale della programmazione sanitaria,
Ministero della Salute

UOS Reti cliniche liere e moni DM 70 015

Ufficio B- Promozione della salute e prevenzione

malattie cronico-degenerative, Direzione generale

sanitaria, Ministero della Salute

Direttore Oncologia medica, Ospedale Policlinico
Genova

e controllo delle

della prevenzione

S. Martino IRCCS

I Dott.ssa Randazzo Maria Pia j Responsabile UOSD Statistica sanitaria, Agenas

Responsabile UOS Reti cliniche ospedaliere e monitoraggio DM

Dott.ssa Tambu roDeBellaManuela | 7O/2015, Coordinatore del Coordinamento funzionale della RNTR,

_ I Agenas

Dott.ssa Trama Annalisa
IRCCS Istituto

l--- -",.-_.-..,."-----

r Dott. Marco Vignetti

Tabella 4

ll Gruppo di Lavoro dei Tumori Oncoematologici dell'Adulto d coordinato dalla Dott.ssa Manuela

Tamburo De Bella come responsabile operativo e dal Dott. Marco Vignetti quale responsabile scientifico.

Il Gruppo di Lavoro si d riunito nelle seguenti date:

' 19 Maggio2A22
. 9 Giugna 2022
. 27 Settembre 2022

Durante tali incontri, d stata definita la metodologia attraverso la quale si d proceduto all'identificazione

dei nodi di rete nell'ambito dei Tumori Oncoematologici dell'Adulto ed d stata prodotta un'anagrafica

riportante l'assetto di rete relativo a tale "famiglia".

Nello specifico, per i Tumori Oncoematologici dell'Adulto, il Gdl ha inteso indicare, per caratteristiche

specialistiche e servizi necessari i centri user e, come nodi funzionali di rete, i centri che presentano meno

volumi di attivid e/o presa in carico di una sola patologia, ma che garantiscono una copertura/presa in

carico del paziente sul territorio.

Per i centri User sono stati inclusi:

i centri ERN IEUROBLOOD)
i centri selezionati per ciascuna Regione/P.A. che sulla base delle SDO nel triennio 2018-

2020, aventi volumi di produzione entro il quarto quartile, come previsto dall' Intesa Stato-

Regione, integrata con i centri aderenti alla rete professionale GIMEMA (Gruppo Italiano

Malattie Ematologiche dell'r\dulto), ulteriormente revisionata e integrata dalla Fondazione

Italiana Linfomi.

I Direttore SSD Epidemiologia Valutativa Fondazione
j Nazionale dei Tumori Milano

LJ TJLTLULU I

i

I

Ematolosia !Presidente Fondazione GIMEMA, Dirigente medico UOC

Policlinico Umberto I di Roma

ologia

13
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Per ogni struttura sono stati, infatti, individuati specifici servizi caratterizzanti il centro, considerati

quali indicatori contraddistinguenti il ruolo dei centri nell'ambito dell'assetto della Rete.

Si elencano di seguito i servizi considerati per la rete oncoematologica:

. Appartenenza alla Rete GIMEMA (Gruppo Italiano Ivlalattie Ematologiche dell'Adulto)

. Appartenenza alla rete Labnet AML (Leucemia Mieloide Acuta) / CML (Leucemia Mieloide

Cronica)

. Appartenenza alla rete Labnet MDS [mielodisplasie)

. Appartenenza alla rete faknet MPM (malattie mieloproliferative) PFI Negative

. Trapianto allogenico

. Centro prelievo cellule staminali

In merito al prelievo delle cellule staminali d stata presa in considerazione la lista dei Centri accreditati
per ilprelievo di cellule staminali fvedi allegato 8J e la lista dei centri accreditati dalla Conf. Stato Regioni

per il trapianto di cellule staminali [rif. pagg. da B a 2L del Libro GI'IMO).

E' stata inoltre reallzzata l'identificazione dei centri provider secondo i criteri menzionati dall'lntesa SR

includendo tutti i centri ERN.

2.2 Metoriologia per l'ick:ntificazione de i centri costitue,nti 1a Re te i'iazionale Tumori Rari

secondo 1'lntesa Slato- Regionl [1SR].

L'Ufficio Statistico di Agenas ha fornito il proprio supporto ai tre Gruppi di Lavoro nel calcolo dei volumi

delle patologie di interesse per la definizione della Rete Nazionale Tumori Rari.

Le fonti dati utilizzate per il calcolo dei volumi sono state le Schede di Dimissione Ospedaliere 2018-

2020 e i flussi di anagrafica nazionale [mod. HSP11 e HSPl-l-bis) per individuare le strutture

ospedaliere.

La metodologia per l'identificazione dei volumi ha previsto il calcolo dei singoli pazienti ("teste") e non

dei singoli accessi: un paziente con piir di un accesso all'interno della stessa struttura d stato ciod

conteggiato una sola volta. Per il calcolo dei casi per i tumori rari "pediatrici" sono stati considerati i

pazienti con eti inferiore ed uguale a L8 anni, mentre per le famiglie dei tumori rari "solidi dell'adulto"

ed "onco-ematologici" sono stati considerati i pazienti con eti superiore a LB anni.

Per la selezione dei centri sono stati utilizzati criteri differenti sulle tre macro-famiglie dei tumori rari:

- per i tumori solidi dell'adulto e per i tumori onco-ematologici sono state selezionate le strutture

i cui volumi rientrano nel 75'percentile della distribuzione nazionale;

- Per i tumori pediatrici sono state selezionate le strutture i cui volumi rientrano nel 90"

percentile del distribuzione nazionale. Questa scelta d stata presa dal Gruppo di Lavoro in

considerazione del numero esiguo dei centri presenti nel 75'percentile.
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I codici ICD-9-CM delle diagnosi caratterizzanti i tumori rari oggetto di analisi, sono stati forniti dagli

esperti delle Macro-famiglie dei tumori rari e sono riportati di seguito.

a. Tumori Rari Solidi dell'Adulto

;4)y,;,rt.././-:'

I G2 - Ginecologici

G3 - Genito-Urinari

G4 - Neuroendocrini

I G5 - Digerente
---I Gb - tndocnnt

L840,1.84L, L844

, t86, 187, 189.1, 189.2, 189.3
*l tumori neuroendocrini sono rilevabili solo nelle banche dati

aziendali di Anatomia Patologica. ll Sistema ICD-9-CM rileva

la sede e non l'is

L52,754.3, t_55, 156
i

:

t4t, 142, 143, t44, t45, 146, 1.47, t49
162.0, L63,164.0

| 173.5, 190.5, 190.3, L90.2, 784.7, 184.2

; G1 - Sarcomi

l G7 - Testa-Collo

G8 - Toracici

i G9 - Cute e Melanoma dell'occhio

G10 - Sistema Nervoso Centrale 1 790,791,192

b. Tumori Oncoematologicidell'Adulto

t 2O3L, 2O4O-2O42,2O49, 2050-2052,2059, 2060- 
]

1 2A62,2069,2070,2072,2078, 2080-2082, 2089 |

Linfomi

I Mielodisplas.g__

, Mieloma

) zulu-zvLZ,2l

1 23872-2387s

I 2030,2038

i 2OL0-2O12,2O1,9,20O2,2j2O, 2028

, Neoplasia Mieloproliferativa PH Neg

" 

207 L, 2384, 2396, 2896, 2387 1, 7397 6, 2ggg3

: Altri Linfomi 2021.-2024,20260-20261,20286,2029

c. Tumori Pediatrici

Leucemie e Linfomi 170.0 - L70.9, 204.O0, 204.0L, 205.10, 205.11,

202.80 - 202.88, 200.20 - 200.28, 201.90 -
201.98

Retinoblastoma 190.0-190.9

Sarcomi ossei | 170.O - L70.9

SNC 191.0-191.9

189.0, 1-89.8, 189.9, L94.O,235.7, 235.9, 155.0,

155.2, 202.30 - 2A2 38, 202.90 - 202.98, 186.0,

186.9, 183.0, 239.5, 17 t.O-L7 L.9

TumoriSolidi
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Alla luce dei criteri precedentemente menzionati, ciascun Gruppo di Lavoro ha prodotto una

rappresentazione della Rete su scala nazionale nelle sue declinazioni regionali per le 3 suddette

tipologie di tumori rari.

Il risultato d stato l'elaborazione di 21 anagrafiche funa per ogni Regione/P.A.), articolate in tre

fogli di lavoro, ciascuno riferito alle tre famiglie di tumori rari, comprendenti i centri rappresentanti un

primo disegno di assetto della Rete Tumori Rari con indicazione specifica delle aziende e dei servizi

erogati dai centri e l'identificazione dei centri user e nodi funzionoli di rete, secondo la definizione

prevista nell'lntesa sopracitata.

Il lavoro 6 stato condiviso e completato con le Regioni/P.A. ai fini della definizione dell'assetto

della RNTR.

Pertanto, si d proceduto a due sequenziali invii alla Regioni/P.A. ai fini di un'appropriata

validazione.

Pertanto, l'anagrafica delle strutture componenti la Rete Tumori Rari d stata inviata alle Regioni/P.A.

nelle seguenti date:

. 30 Giugno 2022:I invio alle Regioni/P.A.

. 24 Ottobre 2022: lI invio alle Regioni/P.A.

Nello specifico il primo invio alle Regioni/P.A. ha previsto la seguente documentazione:

1. Lettera protocollata a firma del Direttore Generale Agenas, Dr Domenico Mantoan, indirizzata ai

Direttori Generali Salute delle Regioni/PA.

2. Anagrafica contenente l'elenco dei centri aventi ruolo di userfnodo funzionale di rete sul

territorio regionale individuati dai Gruppi di Lavoro sulla base dei criteri sopracitati e specifici

per ciascuna singola famiglia di tumori rari

3. Note tecniche utili alla Regione/P.A. per la validazionefintegrazione delle anagrafiche e le

relative definizioni dei centri user, pravider, noda funzionale di rete;

4. Fonti utilizzate per la compilazione dei datiy'servizi riportati in anagrafica per la rete dei Tumori

Pediatrici fvedi allegato 6J

5. Lista dei Centri accreditati per il prelievo di cellule staminali e la lista dei centri accreditati dalla

Conferenza Stato-Regioni per il trapianto di cellule staminali per la rete dei Tumori

Oncoematologici dell'Adulto fvedi allegato B)

Il termine ultimo per eventuali richieste di modifiche/integrazioni da parte delle Regioni/P.A. d stato

fissato al 10 Settembre 2A22 dando la possibiliti alle Regioni /PA di verificare sul proprio territorio, con

i referenti della patologia in oggetto, centri e servizi.

16
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Il secondo invio alle RegionilP.A. ha compreso la seguente documentazione:

L. Lettera protocollata a firma del Direttore Generale Agenas, Dr Domenico Mantoan, indirizzala

ai Direttori Generali Salute delle Regioni/PA.

2. le anagrafiche regionali riportantr quanto recepito dai Gruppi di Lavoro a seguito delle

indicazioni segnalate dalle Regioni/P.A. successive al primo invio, in cui venivano individuati

per gruppi di patologie, per ogni singola famiglia di tumori rari, i centri aventi ruolo di user e

nodi funzionali di rete (laddove previsti)

3, l'elenco dei centri provider su scala nazionale

1. l'elenco nazionale dei laboratori per la centralizzazione della diagnostica dei tumori pediatrici

fvedi allegato n.7)

Il termine ultimo per la convalida dell'assetto definitivo della Rete Nazionale dei Tumori Rari d stato

stabilito al 4 Novembre 2022.

A tal fine Agenas, ha fornito continuo supporto alle Direzioni Regionali Salute destinatari degli invii

da parte del Coordinamento Funzionale nazionale della Rete Tumori Rari Agenas, garantendo la

comprensione e la condivisione dei processi di attuazione e definizione della rete stessa con le
Regioni/PA, trasferendo la mission dei GdL e del coordinamento nazionale stesso.

Le Regioni/P.A, hanno cosi avuto modo di visionare, completare, modificare, integrare o

confermare le informazioni riportate nelle anagrafiche prodotte sulla base dei criteri metodologici

specifici per ciascuna fomiglia, in coerenza con i principi programmatori e organizzativi dei seryizi

sanitari previsti in ambito di ciascuna Regione/PA. Eventuali osservazioni/integrazioni
provenienti dalle Regioni sono pertanto state recepite dai Gruppi di Lavoro e/o argomentate.

Nella continua e proficua interlocuzione con le Regioni/PA, si i sottolineato altresi iI carattere

dinamico della RNIR' per tale motivo le Regioni/P.A. in relazione all'evoluzione e/o
accreditamento e/o implementazione di centri e seryizi, avranno facoltd, successivamente alla
presente formalizzazione e awio della Rete Nazionale Tumori Rari, di inoltrare eventuali proposte

di integrazione nell'ambito dell'assetto regionale stesso.

2.//12,,/

/+;
N17
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I centri provider sono stati dunque identificati "riconoscendo le migliori competenze professionali

funzionali all'obiettivo generale di buon funzionamento della Rete e, in particolare, a quello di fornire

tele consultazioni del miglior livello" come riportato dall'lntesa.

L'elenco dei centri provider suddivisi per famiglie di tumori rari d stato formulato dai Tavoli per

ciascuna patologia.

I criteri per definire un centro provider per la Rete Nazionale Tumori Rari considerati sono stati:

- endorsement per riconoscimento ERN;

- elevata produzione/volumi per patologia specifica;

- presenza di servizi di diagnostica istopatologica e altro (indicatori per ciascuna tipologia

come gi) indicati) di alta specialistica da mettere a servizio della regione/PA di

appartenenza e di altre regioni che non in cui non sono presenti centri di riferimento;

- capacit) di teleconsulto e telepatologia per revisione di diagnosi.

Su indicazione del Coordinamento Nazionale della RNTR, i provider che sono stati inseriti in questa

fase dovevano soddisfare almeno 3 su 4 requisiti.

18
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"{. 1 Provider'lurnori Rari Solidi dell'Adulto
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.tr.2 Pror,'ider'['umori Pediatrici

.1.2 .'1 '1"rbt..|ln

Campania
OSPEDALE SANTOBONO

Pausillipon - NAPOLI
ALTRO x x x x

Emilia Romagna

IRCCS POLICLINICO DI

SANT'ORSOLA

BOLOGNA

ALTRO x x x

ISTITUTO ORTOPEDICO

RIZZOI,I BOLOGNA
ALTRO x

Lazro

OSPEDALE PEDIATRICO

BAMBINO

GESU'(comprende lo

stabilimento di Palidoro)

ROMA

ERN X x x

I

I

ix
I

Liguria ST.G-GASLINI . GENAVA ERN x x x

["1]mba rdia

FOND. IRCCS
,,ISTIT.NAZ.LE 

TLJ M ORi''

MILANO

ERN x

FOND, MB PER IL

BAMBINO E LA SUA

MAMMA" Monzo

ERN x

Piemonte

OSPEDALE INFANTILE

REGINA

MARGHERITA - foriro

ERN x x

l

)rX

Tos.a na

AZIENDA OSPEDALIERA

MEYER - Firer.ze
ERN x x

AZIENDA OSPEDALIERA

UNIVERSITARIA SENESE

Sie no

ERN x

Venetc
IENDA OSPEDALIERA DI

DOVA
ERN:xr x x x

,o'
,d
ta1,

t:r'z
2l
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-1.3 Prcvider Nazionali'l'urnori 0ncoematologici

4.il.tr "tr':,:itt::ila

ABRUZZC !PO,'SPiRi]OSANTO'?ESCARA ALIRO x x X x x

BASILICAiA

IRCCS CRCB (Centro di

Riferimerto Oncologico cje jia

Basi!;catal -RIONERO

ALIRC x x x x x

:CAtABRIA
?resicio Ospedaiiero Riuriil

REGGiA CAUBRIA
ALIRO x

.AM?ANiA

A.O,U, 'FIDERICO iI' DI N,4POII :RN x x x x x x
AZIENDA OSPEDATIERA'A

CARDAREiLT'-N,4POll
ERN x x x x x

ZIr\DA OSPEDALIERA S- G

roscATl . AyaillNo
AL-i-RC x

iAZIENDA oSPEDALIERA
l

J UNIVERSITARIA DI PA8,1,,,4
ERN x x x x

AZ]'NDA O5?'DATIERA

.-,NIViRSiJARIA D]

FERRARA

.RN x x x x

AZi'i\DA CSP'DALIERA.

UNIV:RS]IARIA Di

MODE^// / S AGOS-:NO -asri\S:

:RN Y x x x

MlrlA ROMAGNA R,S,T. SRL iRCCS

:ESENA/FORLI tr'
ERN x x x

iRCCS POL!CLINICO D]

sANi'cisoiA Boio6ivr4

:Si::U;O:N TiCNOiOGIE

AVANZAT' 
' 

MOD'LLI

ASSISTEIiZtALt i N Ci\CCt.OGtA

1,G99!!!1!!- "*_ *--
OSPEDAIi'CJGLJ'LMO }A

SA:-rC:TO" PiACENZI

iRr: x x x x x x

AriRC x X x

ArlRO x X x x

:VG
,iis]]IO CSPEDALIERC'SMM',

;E'E UO1,1]E
ALIRO x X X x

iAZ. OSP. UNIV POL'Cr.;\iaC TCR

:VERGA:A- EoMrr

:AZ OSP SAN CAMII:C,,:ORTA:\tNI

iRAMA

;AZiiNDA CSP

s c.ov.q\Nr/ltoc-cnq-.\
:RAMA

OSPEDA:' S- EUG'NIO SOMI

POilCiil!iCC UIVIBElIC l ..,lOMl
',ol- vac Jr,rv',Rsl lRto A

iGEiViLLI RCM,A

AiiRO x x x x

ALIRC x x x x

AIIRO x x x x

Ai_iRo x x x

ERN x x X x x x

iR\ x x x x x x

Ltc,JRtA 
iiRCCSAOUSANNIART:NO..rsr'

:GENAVA
AriRO X x x x x x
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OMBARDIA

FONDAZ,IRCCS CA' GRANDA

OSPEDAL'

MAGGIORE,M/IANO

IRCCS S, RAFFAELE. M/TANO

alN x x

l

xl

E RI,l x x x

IST, CLIN. HUMANIIAS '
ROZZANO

.RN x x x xi

ISIITUTO EUROPiO DI
ALlRO x x X

OSPEDALE CA'6RANDA

NI6iJARDA - M/TANO

OSPFDAL: PAPA GIOVANNI XXIII,

AL-iRO x x x x

i RI! x x x x

POL]CLINiCC S. MATTEO. PAVIA FRN x x x x

FCND, IRCCS 'I51IT NAZ,LE

TUMORi" MILAi\O
A LlRO X x x x x x

PRESIDIO OSPEDALIERO SPEDALI

ctvtLl aREsc/.A
ERN x x x

VIARCIIE \OU MARCHE ERN x x x x Y x

,IEMONTI

AZIENDA OSPEDALIEqO

U:! iVERSITARIA S..tjlGl

GONZAGA. ORBAssAfuO

iiN x x x x x xl

OSPEDAiE SAN GiOVANNI

BA:T!STA MOLIN EIT','O8INO
! il^; x x x x X xl

p.A. 8(]t7A;\io iosPEDALE ll Boll-ANo A.lRC x x x x x x:

?JGLiA

:A N SO RZI A LE P O Lt C Ll N I CA BAR !
:RN x x x X xj

OSPEDAL! CASA SOi.;iEVO D:!IA

SCFiERiNZA . SAN GIOVA\!\I

ROIONDO (E6)

A.IRO X I x x x

SARDEGNA
C. sAN FRANCESCO',VUO8O A:lRO x x x

),C, A, BUSINCO . CA6I]A,qJ ALTRO x x x x x x

SlCli-iA

CASA )I CURA LA MADDAi:NA

S.?.4, PALERMO

P.o y.l!fye,l. l/4IMq__
PRESIDIC OSP€]ALIERO GASIAR'

RODOTICO CATANiA

ALTRO x x x x x x

aiN x x x x x x

AI.TRO

l

x x

TOSCANA

A?- CSPEDALILRC

ti\iV{RsilAR:.4 CAaIG l'

Irry-"----- *-,
AZIENIDA CSPIiALIERA.

UNiV'RS ,ARiA PISANA' ?isA

AZIENDA OSPIIALIERA

U\rVERS1 rARiA SiNESE " Srera

: RI\ X X X x x x

A LIRI) x xX x x x

CN x x x x x

]MBRIA
AZIENDA OSPEDALIEIA DI

PERUGIA
Ar rRal X x x x x x

iAOi-II Di YFRONA

ilaE\DA osPEDALTERA )r 
*

/EN:TC :PADO'/A

;osParAia Dt MtsrBa

:OSP'DAt' DI VICENZA

iRN X x x x x x

iRN x x x x x x

ALiRO X x x

E RI\ x x x x x
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5. Risultati - Pr"ofili Regionali
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Rete Nazionale Tumori Rari

Assetto Regionale

ABRUZZO

27
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(:. Ccnclusir:ni

Il mandato istituzionale affidato ad Agenas dall'lntesa Stato - Regioni del201,9, dopo la sospensione

provocata dall'emergenza pandemica e la ricostituzione del nuovo Coordinamento, ha consentito di dare

un impulso decisivo alla realizzazione degli atti a premessa di un profondo cambiamento costitutivo

istituzionale: la svolta riguarda un nuovo modello assistenziale e di presa in carico per i pazienti

oncologici con diagnosi di "tumore raro", in considerazione del fatto che questi pazienti costituiscono

nella loro globaliti il20o/o dei tumori osservati nel nostro Paese.

II Coordinamento ha operato con rigore metodologico, attraverso il lavoro di tre tavoli tecnici, uno

per ciascuna delle tre "famiglie di tumori rari", al fine di selezionare i centri regionali in una piir ampia

ottica nazionale, specie per cid che riguarda i centri di riferimento per ciascuna patologia oncologica

rara, i cosiddetti provider; Il Coordinamento ha cosi posto in pochi mesi le basi della definizione dei

centri che a vario titolo compongono la rete oncologica dei tumori rari e che, dopo i dovuti passaggi

istituzionali, potr) finalmente vedersi riconosciuta a livello normativo, medico legale e di governance. I

processi di cura finora affidati esclusivamente alla buona volont) dei professionisti o all'aiuto di

associazioni di pazienti e fondazioni, che hanno molto meritato cercando di garantire comunque i

percorsi verso i centri ad elevata qualiti diagnostico- assistenziale, devono trovare una valenza e un

supporto organizzativo -istituzionale.

Il lavoro d stato costantemente condiviso con le regioni, che hanno puntualmente revisionato in due

tempi distinti, e poi discusso e integrato con il Coordinamento Agenas e il lavoro dei Tavoli Tecnici,

l'assetto della Rete Nazionale Tumori Rari. Tale assetto troveri in Conferenza Stato Regioni il suo

momento attuativo e di awio.

La digitalizzazione d necessiti imprescindibile di ogni Rete assistenziale, ma di quella dei tumori rari

in particolare, per connettere informazioni e professionisti nel rispetto assoluto dei processi di cura ad

elevati standard riducendo ove possibile, le migrazioni sanitarie e promuovendo tempestiviti

diagnostico - terapeutica.

La missione 6 component2"lnnovazione, ricerca e digitalizzazione del Servizio Sanitario" del PNRR

sta fornendo un fortissimo impulso ai processi di digitalizzazione sanitaria con particolare riferimento

al teleconsulto, la telemedicina e la telepatologia per diversi ambiti di gruppi di malattie croniche. Tra i

cinque programmi attuativi previsti e presentati dalle regioni ve ne d uno specificamente dedicato alla

Oncologia, in quanto spesso questi pazienti hanno lunghi percorsi di cura e complessi bisogni

socioassistenziali (e per tale motivo anch'essi da definirsi croniciJ. tid d proprio nellarealizzazione della

piattaforma web nazionale che la rete nazionale tumori rari e i professionisti che vi lavorano potranno

trovare modaliti di rapida presa in carico, definizione di un piano terapeutico e monitoraggio dello

stess0.

Punto centrale per la governance della RNTR d costituito dalla integrazione con le gi) awiate reti

oncologiche regionali, che Agenas sta monitorando attraverso l'Osservatorio su mandato dell'lntesa

Stato - Regione del 17 Aprile 2019. Ed d per questo che il successivo passo del Coordinamento

RNT& sar) quello di promuovere la realizzazione del centro di coordinamento regionale da incardin
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funzionalmente nel coordinamento delle ROR; ovviamente salvaguardando quanto gii d stato fatto da

alcune Regioni: Piemonte, Liguria, Val d'Aosta (che si collega alla rete oncologica del PiemonteJ, Toscana,

Calabria, Sicilia, Campania che hanno gii deliberato in tal senso, preparandosi a quei processi

indispensabili di natura organizzativa - gestionale, che l'awio della rete gradualmente imporr).

Infine, la Rete Nazionale Tumori Rari, come tutte le reti assistenziali non vuole essere una struttura
rigida, ma un sistema dinamico, nel quale le Regioni possano da una parte trovare soluzioni rapide e
appropriate per i pazienti e d'altra parte nello stesso tempo implementare nel tempo nuovi servizi e

nuovi centri con caratteristiche idonee.
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Coordinamento Nazionale Tumori Rari

Gruppo di Lavoro per i Tumori Rari Solidi dell'Adulto

Gruppo di Lavoro per i Tumori Pediatrici

Gruppo di Lavoro per i Tumori Oncoematologici dell'Adulto
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L, Intesa sancita tra il Governo, le Regioni e le Province autonome di Trento e Bolzano in
Conferenza Stato-Regioni nella seduta del 2t settembre 2017 per la realizzazione della "Rete

Nazionale dei Tumori Rari (RNTRI" [Rep.Atti n. 158/CSRJ.

Decreto del Ministro della Salute del 7 marzo 2A22 - Rinnovo del Coordinamento funzionale
della Rete Nazionale dei Tumori Rari - RNTR.

Deliberazione del Direttore Generale n.189 del 2 Maggio 2022 recante ad oggetto "lstituzione
del Gruppo di lavoro per l'identificazione dei nodi di rete dei tumori rari solidi dell'adulto
nell'ambito del Coordinamento funzionale della Rete Nazionale dei Tumori Rari".

Deliberazione del Direttore Generale n.190 del 2 Maggio 2022 recante ad oggetto "lstituzione
del Gruppo di lavoro per l'identificazione dei nodi di rete dei tumori pediatrici nell'ambito del
Coordinamento funzionale della Rete Nazionale dei Tumori Rari".
Deliberazione del Direttore Generale n.191 del 2 Maggio 2022 recante ad oggetto "lstituzione

del Gruppo di lavoro per l'identificazione dei nodi di rete dei tumori rari oncoematologici
dell'adulto nell'ambito del Coordinamento funzionale della Rete Nazionale dei Tumori Rari".

Elenco delle fonti per l'individuazione dei servizi considerati per la rete pediatrica scelti dal GdL

Tumori Pediatrici.
Elenco nazionale dei laboratori per la centralizzazione della diagnostica dei Tumori Pediatrici.
Lista dei Centri accreditati per il prelievo di cellule staminali.
Regolamento del Coordinamento Nazionale Tumori Rari.

4.

5.

7.

B.

9.
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