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ROPI si presenta alle ISTITUZIONI:     11 febbraio 2021



1- Supportare le Associazioni di pazienti oncologici e rafforzare le loro 
istanze nei confronti delle Istituzioni.

Obiettivi

2- Fornire “informazione certificata” ai pazienti, caregivers e 
cittadini.

3- Offrire una “formazione specifica” ai pazienti, volta al loro 
inserimento nelle Reti Oncologiche Regionali, nei Comitati Etici, nei 
PDTA, nella stesura dei protocolli clinici. 



ANNO 2021



ANNO 2021



ANNO 2022



ANNO 2023







Il censimento….

E’ stato effettuato in collaborazione con:

-le Reti Oncologiche Regionali e i loro siti web

-IRCCS oncologici e le strutture oncologiche
italiane

ed effettuando una ricerca dei siti web delle 
singole associazioni in internet.



Associazioni oncologiche di pazienti e caregiver
in Italia

- Offrono supporto a pazienti e familiari.

- Favoriscono la consapevolezza e la capacità di 
autodeterminazione del paziente e dei familiari, punto 
di forza indispensabile per affrontare il percorso di 
malattia.

- Contribuiscono a colmare specifici bisogni 
informativi→ ad esempio, Quaderni informativi di 
ROPI, scaricabili dal sito web: www.reteoncologiaropi.it

http://www.reteoncologiaropi.it/


Associazioni oncologiche di pazienti e caregiver
in Italia

- Offrono un bagaglio di conoscenza diverso e 
complementare a quello medico/istituzionale, 
stimolando:

- azioni e  interventi socio-sanitari 
- risposte a discriminazioni sociali e lavorative
- la ricerca



2023-2027



•Membro dell’ Osservatorio AGENAS per il 
monitoraggio e la valutazione delle Reti Oncologiche 
Regionali

•Docenza al Corso di Alta Formazione AGENAS 
«Esperti di valutazione e facilitazione delle Reti 
Oncologiche Regionali»





28 febbraio 2022

Senatrice Paola 
Boldrini
XVIII Legislatura

Disegno di legge nr. 2548 del 2022, comunicato alla Presidenza del Senato in data 28 febbraio 2022.



A marzo 2022: Progetto - #Io non sono il mio tumore
……Raccolta firme

3 agosto 2023
Diritto all’oblio oncologico.
Approvate all’unanimità alla Camera le nuove 

norme a tutela dei guariti. 

Fondazione AIOM con



Associazioni oncologiche di pazienti e caregiver
in Italia

- Offrono un bagaglio di conoscenza diverso e 
complementare a quello medico/istituzionale, 
stimolando:

- azioni e  interventi socio-sanitari 
- risposte a discriminazioni sociali e lavorative
- la ricerca





QUADERNO INFORMATIVO ROPI-
2022

Scaricabile dal sito web
www.ropi.it 



3%

In U.S. solo il 3% dei pazienti adulti con cancro è arruolato in studi clinici.
2016 ASCO  Presidential address

Adulti arruolati in studi clinici
Diagnosi di cancro





Composizione dei 
Comitati Etici
Decreto Ministeriale del 30 gennaio 
2023





Il censimento….PERCHÈ?

• Per iniziare un percorso di continua 
valorizzazione delle loro attività a livello 
territoriale e con le Istituzioni.

• Per capire il ruolo futuro delle Associazioni.

• Per continuare a delineare in maniera condivisa 
i criteri di accreditamento ai tavoli di lavoro 
istituzionali, lavoro iniziato da Agenas (17 aprile 
2023).



Quante Associazioni sono state censite?

Come sono distribuite nel territorio nazionale 
e nelle varie Regioni?

Quali caratteristiche hanno?

Risultati 



1.745

Associazioni oncologiche 
censite= 1.745



Distribuzione delle associazioni dei pazienti oncologici e caregiver per regione



1.745

Associazioni oncologiche 
censite= 1.745

3,0



REGIONE
N

Associazioni

N

residenti
N. Associazioni per 100.000 

residenti

N. nuovi tumori maligni/anno 2020 

(esclusi i cutanei)

ABRUZZO 41 1.269.860 3,2 8.300

BASILICATA 29 536.659 5,4 3.100

CALABRIA 64 1.841.300 3,5 10.200

CAMPANIA 108 5.592.175 1,9 32.500

EMILIA-ROMAGNA 137 4.426.929 3,1 29.500

FRIULI-VENEZIA GIULIA 57 1.192.191 4,8 9.100

LAZIO 140 5.707.112 2,5 36.500

LIGURIA 74 1.502.624 4,9 11.900

LOMBARDIA 283 9.950.742 2,8 60.000

MARCHE 56 1.480.839 3,8 10.800

MOLISE 12 289.840 4,1 2.000

PIEMONTE 169 4.240.736 4,0 30.000

PUGLIA 112 3.900.852 2,9 21.500

SARDEGNA 39 1.575.028 2,5 10.200

SICILIA 111 4.802.016 2,3 27.000

TOSCANA 103 3.651.152 2,8 24.900

TRENTINO-ALTO ADIGE 33 1.075.317 3,1 6.700

UMBRIA 42 854.137 4,9 6.400

VALLE D'AOSTA 6 122.955 4,9 700

VENETO 129 4.838.253 2,7 32.000

TOTALE 1.745 58.850.717 3,0 371.000

1 associazione /200 nuove diagnosi annuali di tumori maligno
1 associazione/ 2.000 prevalenti 







Associazioni oncologiche dei pazienti e caregiver

Definizioni e caratteristiche



Associazioni oncologiche dei pazienti e caregiver
Definizioni e caratteristiche

• Le Associazioni fanno parte del Terzo Settore, cioè dell’insieme degli 
enti privati che, senza scopo di lucro, promuovono e realizzano 
attività di interesse generale: dalla tutela dell’ambiente all’animazione 
culturale, dai servizi sanitari all’assistenza a persone con disabilità. 

Per mettere ordine all’interno                                                     
del terzo settore, è stato pubblicato
nel 2017 il Codice Del Terzo Settore



Il Codice del Terzo Settore (Decreto legislativo del 3 luglio 2017 *) ha provveduto al riordino e alla revisione complessiva 
della disciplina vigente in materia, sia civilistica che fiscale, definendo, per la prima volta, il perimetro del cosiddetto 
Terzo Settore e, in maniera omogenea e organica, gli enti che ne fanno parte. 

Ai sensi dell’art. 4 del Codice sono Enti del Terzo Settore (ETS), se iscritti al Registro Unico 
Nazionale del Terzo Settore: 

• le organizzazioni di volontariato (ODV) (artt. 32 e ss.); 

• le associazioni di promozione sociale (APS) (artt. 35 e ss.); 

• gli enti filantropici (artt. 37 e ss.); 

• le imprese sociali, incluse le cooperative sociali (art. 40); 

• le reti associative (artt. 41 e ss.); 

• le società di mutuo soccorso (SOMS) (artt. 42 e ss.); 

• le associazioni riconosciute o non riconosciute, le fondazioni e gli altri enti di carattere 
privato diversi dalle società costituiti per il perseguimento, senza scopo di lucro, di finalità 
civiche, solidaristiche e di utilità sociale mediante lo svolgimento, in via esclusiva o 
principale, di una o più attività di interesse generale di cui all’art. 5, in forma di azione 
volontaria o di erogazione gratuita di denaro, beni o servizi, o di mutualità o di produzione 
o scambio di beni o servizi.

Gli enti religiosi civilmente riconosciuti possono essere considerati ETS limitatamente allo 
svolgimento delle attività di interesse generale di cui all’art. 5 del Codice.

*Decreto legislativo del 3 luglio 2017 n.117 pubblicato come Supplemento ordinario della Gazzetta Ufficiale della Repubblica Italiana n. 179 del 2 agosto 2017 (https://www.gazzettaufficiale.it/eli/ 
gu/2017/08/02/179/so/43/sg/pdf



• Nel Codice del Terzo Settore non esiste tuttavia 
una formale indicazione alle Associazioni dei 
pazienti e caregiver.

• E non esistono precise definizioni di queste 
Associazioni, che oggi, in campo oncologico, hanno 
raggiunto una importanza notevole per la società 
civile e scientifica.



Associazioni oncologiche di I e di II Livello*
Le Associazioni oncologiche di pazienti e caregiver di I Livello sono enti senza scopo di lucro che rappresentano 

e sostengono i bisogni dei pazienti e di chi li supporta (caregiver) nell’ambito di una specifica patologia o 

aspetto della salute.

Questo tipo di  Associazioni si differenziano da altre tipologie di associazioni non per il loro status giuridico 
bensì perché:
1. nascono dalla volontà di uno o più pazienti o dalle loro famiglie;
2. hanno la cura del paziente, dei loro familiari e caregiver come finalità principale all’interno del proprio 

statuto;
3. il consiglio direttivo è composto principalmente da pazienti o familiari dei pazienti.

Nelle Associazioni di I Livello la compagine sociale è formata da persone fisiche mentre le Associazioni 

oncologiche di II Livello sono formate da più enti o Associazioni.

Secondo questa definizione, la maggior parte delle Associazioni presenti in Italia in ambito oncologico sono di 

I Livello.

Sono invece Associazioni oncologiche di II Livello la Rete Oncologica Pazienti Italia-ROPI- e la Federazione delle 

Associazioni di Volontariato Oncologico-FAVO.

*https://www.fondazioneroche.it/wp-content/uploads/2023/06/BandoFondazioneRochePazienti2023.pdf

https://www.fondazioneroche.it/wp-content/uploads/2023/06/BandoFondazioneRochePazienti2023.pdf


Associazioni con sito web e presenza dello statuto 

online: una caratteristica di trasparenza

Altre caratteristiche delle Associazioni, valutate in questo censimento, 

sono la presenza di un sito web (che permette una facile consultazione 

dei dati e dei recapiti della singola Associazione anche da parte dei 

possibili utenti)  e la presenza di uno Statuto consultabile sul sito web 

(caratteristica di estrema trasparenza per quanto riguarda gli scopi 

statutari della singola Associazione).





TOTALE 1.745 891 51,1%

Distribuzione delle associazioni dei pazienti oncologici e caregiver per regione. 
Statuto pubblicato online



Associazioni con sede di attività unica o multipla

Nell’ambito delle Associazioni di I Livello possono essere annoverate sia 

associazioni oncologiche con sede unica sia Associazioni con sedi di attività 

multiple ( ANDOS, Europa Donna, Salute Donna, Onconauti, ecc).

La Lega Italiana per la Lotta contro i Tumori-LILT (un ente pubblico su base 

associativa che opera sotto la vigilanza del Ministro della salute e che ha 

come compito istituzionale principale la promozione della prevenzione 

oncologica) ha un centro di attività in ogni Provincia italiana.



Associazioni oncologiche dei pazienti e caregiver

Criteri di accreditamento 
presso i tavoli istituzionali 

e le Reti Oncologiche Regionali



17 aprile 2019

…coinvolgimento ATTIVO dei pts/cittadini, prevedendo modalità di 
partecipazione ATTIVA nelle Reti Oncologiche

Associazioni oncologiche dei pazienti e caregiver

RUOLO nelle RETI ONCOLOGICHE REGIONALI



Contribuiscono alla diffusione delle informazioni relative alle attività della Rete (anche organizzative) che 
hanno ricadute positive sull’assistenza oncologica.

Supportano le campagne di comunicazione della Rete che favoriscono la prevenzione.

Rappresentano un “attore importante” per migliorare  l’attività delle Reti

I pazienti in una Rete Oncologica ..



3 giornate

2024



Quali criteri per definire l’accreditamento ai Tavoli 
Istituzionali e alle Reti Oncologiche Regionali?

E’ inoltre importante iniziare un percorso condiviso di:

- continua valorizzazione delle loro attività a livello 
territoriale e con le Istituzioni 

- identificazione dei criteri di accreditamento presso i 
tavoli Istituzionali e le Reti Oncologiche Regionali.



https://www.agenas.gov.it/images/agenas/RETI/rete_oncologica/Accreditamento_Associazioni_Rete_Oncologica_18.04.2023.pdf
https://www.quotidianosanita.it/allegati/allegato1688737232.pdf

Un primo passo…

«Nel Documento Agenas dell’Osservatorio per il Monitoraggio 
delle Reti Oncologiche Regionali (ROR) relativo al “Ruolo delle 
Associazioni di volontariato, di malati e di attivismo civico nelle 
reti oncologiche” (presentato il 17 aprile 2023) si fa riferimento 
ad una definizione di Associazioni di malati  intese come:

“enti che prevedono espressamente nell’atto costitutivo o nello 
statuto dell’organizzazione l’assenza di fini di lucro, la 
democraticità della struttura e l’elettività delle cariche 
associative, i cui organi di amministrazione o di indirizzo 
debbano essere composti, per espressa previsione statutaria, 
in maggioranza da malati di cancro, lungosopravviventi, ex 
malati. 

Tale requisito dovrà essere mantenuto per tutto il tempo in cui 
l’ente risulti accreditato dalla rete oncologica dal momento che il 
suo venir meno farebbe decadere l’iscrizione all’elenco delle 
Associazioni accreditate…”.

https://www.agenas.gov.it/images/agenas/RETI/rete_oncologica/Accreditamento_Associazioni_Rete_Oncologica_18.04.2023.pdf
https://www.quotidianosanita.it/allegati/allegato1688737232.pdf


https://www.agenas.gov.it/images/agenas/RETI/rete_oncologica/Accreditamento_Associazioni_Rete_Oncologica_18.04.2023.pdf
https://www.quotidianosanita.it/allegati/allegato1688737232.pdf

Un primo passo…

«Nel Documento Agenas dell’Osservatorio per il Monitoraggio 
delle Reti Oncologiche Regionali (ROR) relativo al “Ruolo delle 
Associazioni di volontariato, di malati e di attivismo civico nelle 
reti oncologiche” (presentato il 17 aprile 2023) si fa riferimento 
ad una definizione di Associazioni di malati  intese come:

“enti che prevedono espressamente nell’atto costitutivo o nello 
statuto dell’organizzazione l’assenza di fini di lucro, la 
democraticità della struttura e l’elettività delle cariche 
associative, i cui organi di amministrazione o di indirizzo 
debbano essere composti, per espressa previsione statutaria, in 
maggioranza da malati di cancro, lungosopravviventi, ex malati. 

Tale requisito dovrà essere mantenuto per tutto il tempo in cui 
l’ente risulti accreditato dalla rete oncologica dal momento che il 
suo venir meno farebbe decadere l’iscrizione all’elenco delle 
Associazioni accreditate…”.

https://www.agenas.gov.it/images/agenas/RETI/rete_oncologica/Accreditamento_Associazioni_Rete_Oncologica_18.04.2023.pdf
https://www.quotidianosanita.it/allegati/allegato1688737232.pdf


+39 338 5779971

https://www.reteoncologicaropi.it/

info@reteoncologicaropi.it

Sede legale:  Via del Gesù, 17
20121 Milano




