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AGENAS Delibera 455 del 2 agosto 2019 : Costituzione 
dell’OSSERVATORIO PER IL MONITORAGGIO 

DELLE RETI ONCOLOGICHE

Osservatorio delle Reti Oncologiche Regionali AGENAS
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Documenti dell’Osservatorio ROR Agenas 
approvati in Conferenza Stato-Regioni nel 2023

« Il ruolo delle Associazioni di volontariato, di malati e di attivismo civico
nelle Reti Oncologiche » (Rep. Atti n. 166/CSR del 26 Luglio 2023)

« Linee di indirizzo per l’Oncologia Territoriale» in fase di valutazione

«Requisiti essenziali per la valutazione delle performance delle reti oncologiche» (Rep.atti

n. 165/CSR del 26 Luglio 2023)

«Istituzione dei Molecular Tumor Board e individuazione dei centri specialistici per

l’esecuzione dei test per la profilazione genomica estesa Next Generation Sequencies»

(Rep. Atti n. 99/CSR del 10 Maggio 2023)

«Processo normativo e attuativo per la definizione dell’assetto della Rete Nazionale 

Tumori Rari» (Rep. Atti n. 213/CSR del  21 Settembre 2023 )



Documento « Il ruolo delle Associazioni di volontariato, di 
malati e di attivismo civico nelle Reti Oncologiche »
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✓ Coinvolgimento delle associazioni pazienti, dei malati e di attivismo

civico nei processi di governance e presa in carico del pazienti

Documento « Il ruolo delle Associazioni di volontariato, di 
malati e di attivismo civico nelle Reti Oncologiche »

✓ Valorizzazione del non profit che assume un ruolo istituzionale

✓ Garantire uniformità sul territorio della presenza delle associazioni di

volontariato, di malati e di attivismo civico nelle reti oncologiche

L’accordo SR sottolinea che si tratta di uno strumento 

attuativo cui le Regioni devono ottemperare, adottando le 

soluzioni organizzative più idonee in con la programmazione 

regionale
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Il valore degli enti non profit in 

oncologia 

1)Individuazione dei bisogni dei pazienti

2) Monitoraggio e valutazione «sul campo»

dell’efficacia dell’assistenza e della qualità di

vita del paziente oncologico
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Attivismo civico e coinvolgimento istituzionale

Per Attivismo civico si intende «la pluralità di forme con cui i cittadini si uniscono,

mobilitano risorse e agiscono nelle politiche pubbliche, esercitando poteri e

responsabilità al fine di tutelare diritti, curare beni comuni e promuovere

empowerment di soggetti in difficoltà»

(organizzazioni di volontariato, associazioni di promozione sociale, cooperative sociali

e Enti del Terzo Settore).

• l’assenza di fini di lucro

• la democraticità della struttura

• l’elettività e la gratuità delle cariche associative

• la gratuità delle prestazioni fornite dagli aderenti, i criteri di ammissione e di

esclusione di questi ultimi, i loro obblighi e diritti.»

Citando il documento Agenas «Revisione delle Linee Guida organizzative e delle

raccomandazioni per la Rete Oncologica che integra l’attività ospedaliera per

acuti e post acuti con l’attività territoriale». si distingue tra:

1) Attivismo civico e coinvolgimento istituzionale

2) Associazioni pazienti

Il coinvolgimento istituzionale, è un’evoluzione dell’attivismo civico, per far fronte alla

necessità di coinvolgere i cittadini/pazienti nella programmazione, nella progettazione,

nell’erogazione e nella valutazione dei servizi.
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Associazioni di pazienti e di caregiver 

Le Associazioni di malati sono «organizzazioni che rappresentano e sostengono i

bisogni dei pazienti e dei caregiver con riferimento ad una specifica patologia o aspetto

della salute» e che prevedono espressamente nell’atto costitutivo o nello statuto

dell’organizzazione:

1) l’assenza di fini di lucro

2) la democraticità della struttura

3) l’elettività e la gratuità delle cariche associative i cui organi di amministrazione o

di indirizzo debbano essere composti, in maggioranza da malati di cancro,

lungosopravviventi, ex malati.
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Molti sono i riferimenti 

alle associazioni pazienti 

e alle associazioni di 

volontariato contenuti 

nelle linee guida
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Molti sono i riferimenti 

alle associazioni pazienti 

e alle associazioni di 

volontariato contenuti 

nelle linee guida
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Molti sono i riferimenti 

alle associazioni pazienti 

e alle associazioni di 

volontariato contenuti 

nelle linee guida
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Regolamento recante la definizione di modelli e standard per lo sviluppo 

dell'assistenza territoriale nel Servizio sanitario nazionale

Partecipazione della Comunità e valorizzazione della co-

produzione, attraverso le associazioni di cittadini e volontariato

Decreto 23 maggio 2022 n. 77



Il ruolo del volontariato e dell’ associazionismo in campo oncologico è

evidenziato anche all’interno del Documento tecnico di indirizzo per

ridurre il carico di malattia del Cancro per il triennio 2023-2027

(cosidetto «Piano Oncologico Nazionale») secondo cui:

«deve essere rafforzato il ruolo del volontariato e

dell’associazionismo in campo oncologico, componenti formalmente

riconosciute dalla Rete, prevedendone la partecipazione ai livelli

rappresentativi e direzionali, così come alle funzioni di integrazione

e/o completamento dell’offerta istituzionale»
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2011 (Intesa 10 
febbraio)

Piano oncologico 
nazionale - PON 

2014 (Intesa 30 ottobre) 

Proroga del PON fino al 
2016 e recepimento del 

documento

Guida per la costituzione 
delle reti oncologiche 

2019 (Accordo 17 aprile)

Revisione delle Linee Guida 
organizzative e delle 

raccomandazioni per la Rete 
Oncologica che integra l’attività 
ospedaliera per acuti e post acuti 

con l’attività territoriale

2023

Piano Oncologico 
PON 2023-2027

Piano oncologico Nazionale 2023-2027
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• Componente formalmente riconosciuta dalla Rete

• Valorizzazione delle risorse del volontariato operativo a livello ospedaliero e sul 

territorio

• Importanza del ruolo dell’associazionismo nella definizione dei fabbisogni dei

malati e nell’ integrazione e completamento dell’offerta istituzionale

Accreditamento del 

volontariato direttamente 

dalla Rete

Piano oncologico Nazionale 2023-2027
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Per accreditamento del volontariato si intende «il risultato di una verifica

preliminare del possesso di determinati requisiti, necessari per poter partecipare

alle fasi di programmazione e ad integrazione/completamento dell’offerta

istituzionale.

Devono essere garantite:

- l’evidenza pubblica della scelta (trasparenza della amministrazione)

- il buon andamento e l’imparzialità dell’amministrazione.

Provvedimenti regionali che fissano i principali elementi di governance e

le modalità di funzionamento, individuando i centri di responsabilità

coinvolti e prevedendo la più ampia partecipazione degli stakeholder,

pazienti compresi

Accreditamento del volontariato –

Lato Regione/P.A: 
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Le Reti devono garantire:

1) Integrazione degli enti non profit

2) Sistemi di accreditamento degli enti secondo criteri condivisi e uniformi che

non creino diseguaglianze e differenziazioni tra i diversi sistemi

L’accreditamento per le funzioni specifiche svolte dalle Reti oncologiche non può

prescindere dalla natura clinico-sanitaria delle attività di cui esse sono

responsabili.

Accreditamento del volontariato –

Lato Reti 
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Coinvolgimento delle associazioni nella Rete : 

aree/funzioni

A. Accoglienza presso i punti di accesso

B. Adozione dei PDTA

C. Partecipazione alla Rete delle Cure palliative – supporto assistenza

D. Partecipazione alla Rete dei Tumori rari – informazione

E. Costituzione di équipe per site visit

F. Partecipazione a programmi di formazione

G. Integrazione e completamento offerta istituzionale

H. Partecipazione a programmi di valutazione dell’esperienza cittadino/pz



Coinvolgimento nei  PDTA 
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Azioni Programmatiche:

• Assicurare il prezioso coinvolgimento delle associazioni dei pazienti
nella redazione dei PDTA Regionali.

• Definire i percorsi assistenziali programmati per le principali patologie e

situazioni cliniche

• Assicurare la presa in carica dell’assistito nell’intero percorso assistenziale

• Assicurare la multidisciplinarietà dell’assistenza attraverso l’istituzione di gruppi

specifico per patologia

• Favorire l’inserimento dei pazienti in programmi di ricerca clinica

• Coordinare le professionalità e le istituzioni coinvolte nella prevenzione,

diagnosi e terapia

• Garantire equità all’accesso alle cure oncologiche a tutti i cittadini

• Definire percorsi di cura condivisi per specifiche patologie oncologiche (clinical

pathways o PDTA)
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Esempio : Cabina di Regia della  Regione Lazio 

Documento “Ruolo e strumenti di partecipazione delle organizzazioni dei cittadini

nella programmazione e valutazione dei servizi sanitari regionali», approvato con

Deliberazione di Giunta 15 ottobre 2019 n. 736 (c.d. Participation Act).

Prevede:

- convocazione, almeno una volta all’anno, di un’assemblea delle Organizzazioni di

tutela dei pazienti e dei loro familiari;

- istituzione di una Cabina di Regia per i rapporti con le Organizzazioni di tutela dei

pazienti e dei loro familiari, presieduta dall’Assessore regionale alla Sanità o da un suo

delegato, con funzione di ascolto, interlocuzione e promozione di proposte e

consultazione attiva, definendo i criteri di priorità per l’esame delle richieste

formulate dalle Organizzazioni e le modalità per dare attuazione alla richieste accolte

e assicurando il monitoraggio dell’attuazione delle decisioni assunte;

- individuazione di Gruppi di partecipazione attiva cui possono aderire liberamente le

Organizzazioni dei pazienti affetti da una malattia inclusa in uno dei raggruppamenti

indicati, tra cui rientra anche quello delle malattie oncologiche ed onco-ematologiche



Le organizzazioni che intendono partecipare ai Gruppi devono presentare, al 
momento della presentazione della relativa domanda: 

(i) registrazione in Italia o in Europa;

(ii) operatività nel territorio regionale o sub-regionale;

(iii) iscrizione al Registro Unico Nazionale del Terzo settore (RUNTS). 

Con riferimento alla governance, la maggioranza dei membri iscritti deve essere 
costituita dai pazienti e dai caregiver e l’elezione degli organi direttivi deve 
rispettare il metodo democratico. 

Le organizzazioni, per poter prendere parte ai Gruppi di partecipazione attiva, sono 
tenute rendere pubblici i finanziamenti ricevuti
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Esempio Regione Lazio



✓ Partecipazione delle associazioni dei pazienti e dell’attivismo civico ai
livelli rappresentativi e direzionali, definendo di concerto con il
Coordinamento regionale della Rete gli ambiti di integrazione e di
collaborazione (Tavolo permanente Regionale del non profit)
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Proposte

✓ Uniformità partecipativa sul territorio nazionale 



Grazie 


