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Regione Lazio

DIREZIONE SALUTE E INTEGRAZIONE SOCIOSANITARIA
Atti dirigenziali di Gestione

Determinazione 25 gennaio 2024, n. GO0825

Recepimento Accordo Conferenza Stato-Regioni sul documento recante "Processo normetivo e attuativo per
la definizione dell'assetto della Rete Nazionale Tumori Rari" (Rep. Atti n. 213/CSR del 21 settembre 2023).
Istituzione del Coordinamento Regionale Rete Tumori Rari.



08/02/2024 - BOLLETTINO UFFICIALE DELLA REGIONE LAZIO - N. 12

Oggetto: Recepimento Accordo Conferenza Stato-Regioni sul documento recante "Processo

VIST

VIST

299

normativo e attuativo per la definizione dell’assetto della Rete Nazionale Tumori Rari
(Rep. Atti n. 213/CSR del 21 settembre 2023). Istituzione del Coordinamento Regionale
Rete Tumori Rari.

IL DIRETTORE DELLA DIREZIONE SALUTE E
INTEGRAZIONE SOCIOSANITARIA

O:
lo Statuto della Regione Lazio;
la Legge regionale 18 febbraio 2002, n. 6 e s.m.i. recante “Disciplina del sistema organizzativo
della Giunta e del Consiglio e disposizioni relative alla dirigenza ed al personale regionale”;
il Regolamento Regionale di organizzazione degli uffici e dei servizi della Giunta regionale 6
settembre 2002, n. 1 e s.m.i.;
la Deliberazione della Giunta regionale del 24 maggio 2023, n.234 con la quale ¢ stato
conferito l’incarico di Direttore della Direzione Regionale Salute ed Integrazione
Sociosanitaria al dott. Andrea Urbani;

I, per quanto riguarda la normativa statale e regionale in materia sanitaria:
la Legge 27 dicembre 1978, n. 833 e s.m.i. concernente “Istituzione del Servizio Sanitario
Nazionale”;
il Decreto Legislativo n. 502 del 30 dicembre 1992 e successive modificazioni ed integrazioni
recante: “Riordino della disciplina in materia sanitaria, a norma dell’articolo 1 della legge 23
ottobre 1992, n. 4217;
la Legge regionale 16 giugno 1994, n. 18 e s.m.i., recante “Disposizioni per il riordino del
Servizio Sanitario Regionale ai sensi del Decreto Legislativo 30 dicembre 1992, n. 502 e
successive modificazioni e integrazioni. Istituzione delle aziende unita sanitarie locali e delle
aziende ospedaliere”;
il DPCM 29 novembre 2001, come modificato dal Decreto del Presidente del Consiglio dei
ministri (DPCM) del 12 gennaio 2017, pubblicato il 18 marzo 2017 in Gazzetta Ufficiale
(Supplemento ordinario n.15), recante “Definizione e aggiornamento dei livelli essenziali di
assistenza, di cui all'articolo 1, comma 7, del decreto legislativo 30 dicembre 1992, n. 502”;
I’Intesa tra il Governo, le Regioni e le Province Autonome di Trento e Bolzano (rep. Atti 209
CSR del 18 dicembre 2019), concernente il nuovo Patto per la Salute per gli anni 2019 —2021;
il Decreto del Commissario ad Acta n. U00018 del 20 gennaio 2020, concernente “Adozione
in via definitiva del piano rientro “piano di riorganizzazione, riqualificazione e sviluppo del
Servizio Sanitario regionale 2019-2021 ai sensi e per gli effetti dell’art. 2, comma 88 della L,
191/2009, secondo periodo. Modifiche ed integrazioni al DCA U00469 del 14 novembre 2019
in esito al verbale del Tavolo di verifica del 27 novembre 2019”;
la Deliberazione della Giunta regionale n. 12 del 21 gennaio 2020, avente ad oggetto: “Presa
d’atto e recepimento del “Piano di rientro Piano di riorganizzazione, riqualificazione e
sviluppo del Servizio Sanitario Regionale 2019-2021 ai sensi e per gli effetti dell'art. 2, comma
88 della L. 191/2009, secondo periodo”, adottato in via definitiva con il Decreto del
Commissario ad acta n. U00018 del 20.01.2020 ai fini dell’uscita dal commissariamento;
il Decreto del Commissario ad Actan. 81 del 25 giugno 2020 che ha adottato il Piano di rientro
denominato “Piano di riorganizzazione, riqualificazione e sviluppo del Servizio Sanitario
Regionale 2019-2021” in recepimento delle modifiche richieste dai Ministeri vigilanti e ha
definito il percorso volto a condurre la Regione verso la gestione ordinaria della sanita, previa
individuazione degli indirizzi di sviluppo e qualificazione da perseguire;
la Deliberazione della Giunta regionale del 26 giugno 2020, n. 406, avente ad oggetto “Presa
d’atto e recepimento del Piano di rientro denominato “Piano di riorganizzazione,
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riqualificazione e sviluppo del Servizio Sanitario Regionale 2019-2021”, adottato con il
Decreto del Commissario ad acta n. 81 del 25 giugno 2020 ai fini dell’uscita dal
commissariamento;

— la Deliberazione della Giunta regionale del 29 settembre 2020 n. 661, recante “Attuazione
delle azioni previste nel Piano di rientro denominato Piano di riorganizzazione,
riqualificazione e sviluppo del Servizio Sanitario Regionale 2019-2021 adottato con il DCA
n. 81 del 25 giugno 2020”;

VISTA [’intesa, ai sensi dell’articolo 8, comma 6, della citata legge n. 131 del 2003, tra il Governo,
le Regioni e le Provincie autonome di Trento ¢ di Bolzano del 30 ottobre 2014, concernente il
“Documento tecnico di indirizzo per ridurre il carico di malattia del cancro — Anni 2014-2016” — Rep.
Attin. 144/CSR;

VISTO I’accordo, ai sensi dell’articolo 4, comma 1, del decreto legislativo 28 agosto 1997, n. 281,
tra il Governo, le Regioni e le Province autonome di Trento e di Bolzano del 15 settembre 2016 sul
documento “Piano nazionale della cronicita”, di cui all’articolo 5, comma 21, dell’intesa n. 82/CSR
del 10 luglio 2014, concernente il nuovo Patto per la salute per gli anni 2014-2016 — Rep. Atti n.
160/CSR;

VISTO-il decreto del Presidente del Consiglio dei ministri del 12 gennaio 2017, recante “Definizione
e aggiornamento dei livelli essenziali di assistenza, di cui all’articolo 1, comma 7, del decreto
legislativo 30 dicembre 1992, n. 5027;

VISTA l’intesa, ai sensi dell’articolo 8, comma 6, della legge n. 131 del 2003, tra il Governo, le
Regioni e le Province Autonome di Trento e di Bolzano del 18 dicembre 2019, concernente il Patto
per la salute per gli anni 2019-2021 — Rep. Atti n. 209/CSR;

VISTA I’intesa, ai sensi dell’articolo 8, comma 6, della legge n. 131 del 2003, tra il Governo, le
Regioni e le Province autonome di Trento e di Bolzano del 6 agosto 2020, concernente il Piano
nazionale della prevenzione (PNP) 2020 — 2025 — Rep. Atti n. 127/CSR, e le successive modifiche
apportate con gli Atti Rep. n. 228/CSR del 17 dicembre 2020 e Rep. 51/CSR del 5 maggio 2021;

VISTA la Deliberazione della Giunta Regionale n. 643 del 26 luglio 2022 Approvazione del
documento "Linee Guida generali di programmazione degli interventi di riordino territoriale della
Regione Lazio in applicazione delle attivita previste dal Piano Nazionale di Ripresa e Resilienza e
dal Decreto ministeriale 23 maggio 2022, n.77;

VISTA la Deliberazione di Giunta Regionale n. 332 del 24 maggio 2022 “Piano Nazionale Ripresa
e Resilienza (PNRR);

VISTA I’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 Bolzano sul documento recante “Piano oncologico
nazionale: documento di pianificazione e indirizzo per la prevenzione e il contrasto del cancro 2023—
2027”. Repertorio atti n. 16/CSR del 26 gennaio 2023;

VISTO 1I’Accordo Stato Regioni n. 59/CRS del 17 aprile 2019 inerente “Revisione delle Linee guida
organizzative e delle raccomandazioni per la Rete Oncologica che integra [’attivita ospedaliera per
acuti e post acuti con [ attivita territoriale”,

VISTA I'Intesa sancita tra il Governo, le Regioni e le Province Autonome di Trento e Bolzano in
Conferenza Stato Regioni nella seduta del 21 settembre 2017 per la realizzazione della Rete Nazionale
dei Tumori Rari (RNTR) (Rep. Atti n. 158/CSR), recepita con DCA n. U00238 del 21 giugno 2019;
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VISTA la Determinazione n. G01829 del 14 febbraio 2023: Approvazione del documento tecnico
denominato "Linee di indirizzo organizzative per la Rete oncologica regionale ai sensi dell'Accordo
Stato Regioni n. 59/CRS del 17 aprile 2019";

VISTA la Deliberazione della Giunta regionale del 6 novembre 2023 n. 694: Recepimento Intesa
Stato-Regioni sul documento recante "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);

DATO ATTO che il Piano Oncologico nazionale promuove I’attuazione della RNTR ed individua
gli obiettivi e le linee strategiche per renderla operativa;

VISTA la Determinazione regionale n. G15596 del 22 novembre 2023 con la quale sono state definite
le linee strategiche prioritarie non gia finanziate da altre risorse, per la realizzazione di un programma
quinquennale di implementazione a livello regionale del PON, in attuazione di quanto previsto nel
Piano Oncologico Nazionale 2023-2027;

VISTA la Deliberazione della Giunta regionale n. 869 del 7 dicembre 2023: “Approvazione del
Documento Tecnico: “Programmazione della rete ospedaliera 2024-2026 in conformita agli standard
previsti nel DM 70/2015”;

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 istituito presso
I’ Agenzia nazionale per i servizi sanitari regionali (AGENAS);

CONSIDERATO inoltre che il coordinamento funzionale della RNTR ha condiviso 1’assetto della
RNTR con le Regioni definito sulla base dei criteri riportati nell’ Accordo n. 158/CSR del 21 settembre
2017,

TENUTO CONTO che la Direzione Regionale Salute e Integrazione Sociosanitaria alla luce di
quanto sopra descritto ha provveduto a valutare ’assetto di rete comunicato da AGENAS con le
strutture regionali attualmente identificate come ERN per i tumori solidi dell’adulto, tumori pediatrici
e oncoematologici, e a darne riscontro ad AGENAS con note prot. n. 0885959 del 16-09-2022 e
n.1093134 del 03-11-2022;

VISTO I’Accordo Stato Regioni n. 213/CRS del 21 settembre 2023 inerente al documento “Processo
normativo e attuativo per la definizione dell assetto della Rete Nazionale Tumori Rari” nel quale sono
individuati:

- 1 centri provider (hub) a livello nazionale suddivisi per famiglie di tumori rari (solidi rari
dell’adulto, oncoematologici dell’adulto e pediatrici), identificati allo scopo “di riconoscere 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”;

- 1icentri user (Spoke) a livello regionale, per ogni famiglia di tumori rari e gruppi di patologia;

- 1inodi funzionali di rete per i tumori rari oncoematologici e pediatrici - di supporto a livello
territoriale ai centri User, con il compito di garantire/fornire una presa in carico del paziente
affetto da tumore raro e/o la gestione di una procedura di supporto ma senza autonomia
decisionale nel percorso di cura;

CONSIDERATO che I’ Accordo prevede quanto segue:
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- le Regioni, in relazione all’evoluzione e/o accreditamento e/o implementazione di centri e
servizi, avranno facolta, successivamente al recepimento dell’ Accordo, di definire e inoltrare
ad AGENAS eventuali proposte di integrazione nell’ambito dell’assetto regionale stesso;

- le Regioni e le Province autonome di Trento e di Bolzano dovranno recepire il documento con
propri provvedimenti e a dare attuazione, entro tre 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 piu idonee in relazione alle esigenze della
programmazione regionale;

- le amministrazioni interessate provvedano alle attivita ivi previste nell’ambito delle risorse
umane, strumentali e finanziarie disponibili a legislazione vigente, senza nuovi o maggiori
oneri per la finanza pubblica;

- la Rete dei tumori Rari Regionale, per garantire I’equita della Rete nell’accesso ai migliori
trattamenti destinati ai pazienti affetti da tumori rari ed efficacia della presa in carico mediante
la continuita delle cure pre e post ospedaliere, dovra interfacciarsi con la Rete Oncologica
Regionale (ROR), prevedendo un incardinamento funzionale e di governance all’interno del
Coordinamento della ROR;

- il coordinamento RNTR, presso AGENAS, svolge anche la funzione di gestione operativa
della piattaforma web con il duplice obiettivo di fornire informazioni per medici, pazienti,
associazioni e di rappresentare uno strumento di “teleconsulto”;

RITENUTO pertanto di recepire I’Accordo della Conferenza Stato-Regioni 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 recante "Processo normativo e attuativo per la definizione dell ‘assetto della Rete
Nazionale Tuori Rari” (Rep. Atti n. 213/CSR del 21 settembre 2023), allegato al presente atto di cui
forma parte integrante e sostanziale;

RITENUTO di riportare ’estratto delle tabelle relative all’assetto della Rete dei Tumori Rari per la
Regione Lazio, come ulteriore Allegato al presente atto - di cui forma parte integrante e sostanziale -
ai fini di una sua piu agevole consultazione;

RITENUTO inoltre di istituire il Coordinamento regionale Rete Tumori Rari, che sara incardinato
nel Coordinamento tecnico-operativo della ROR (di cui alla Det. n. GO1829 del 14 febbraio 2023)
con i seguenti compiti:
o Funzione di raccordo con il Coordinamento della RNTR per lo sviluppo di tutte le azioni
previste a livello nazionale;
o Implementazione dei percorsi di cura dei pazienti affetti da tumori rari all’interno della
ROR;
o Monitoraggio dell’attivita della Rete in sinergia con il Registro Tumori;

DETERMINA
Per le motivazioni espresse in premessa che si intendono integralmente richiamate:

- direcepire I’ Accordo della Conferenza Stato-Regioni 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
recante "Processo normativo e attuativo per la definizione dell assetto della Rete Nazionale
Tumori Rari” (Rep. Atti n. 213/CSR del 21 settembre 2023), allegato al presente atto di cui
forma parte integrante e sostanziale;

- diriportare ’estratto delle tabelle relative all’assetto della Rete dei Tumori Rari per la Regione
Lazio, come ulteriore Allegato al presente atto - di cui forma parte integrante e sostanziale -
ai fini di una sua piu agevole consultazione;
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- di istituire il coordinamento regionale Rete Tumori Rari incardinato nel coordinamento
tecnico-operativo della ROR (Det. n. G01829/2023) con i seguenti compiti:
o Funzione di raccordo con il Coordinamento della RNTR per lo sviluppo di tutte le
azioni previste a livello nazionale;
o Implementazione dei percorsi di cura dei pazienti affetti da tumori rari all’interno
della ROR;
o Monitoraggio dell’attivita della Rete in sinergia con il Registro Tumori.

11 Direttore della Direzione Regionale Salute e Integrazione Sociosanitaria provvedera all’adozione
di tutti gli atti necessari all’attuazione della presente determinazione.

11 presente provvedimento sara pubblicato sul Bollettino Ufficiale della Regione Lazio.
Avverso il presente atto ¢ ammesso ricorso giurisdizionale al TAR Lazio nel termine di 60 gg. o
ricorso straordinario al Presidente della Repubblica, nel termine di 120 gg. dalla pubblicazione sul

BURL.

IL DIRETTORE
Andrea Urbani
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CONFERENZA PERMANENTE PER I RAPPORTI TRA LO STATO,
LE REGIONI E LE PROVINCE AUTONOME DI TRENTO E DI BOLZANO

Accordo, ai sensi 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 1’esercizio delle
rispettive competenze e svolgere attivita 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 validita 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 I’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 Dlintesa 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 1 criteri per
’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
¢ istituito, presso 1’Agenzia nazionale per 1 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, I’ottimizzazione dell’uso delle risorse per la ricerca e la partecipazione delle
associazioni dei pazienti e delle societa scientifiche, nonché il monitoraggio e la valutazione, la
formazione e le iniziative tese a migliorarne la qualita;

VISTO 1l decreto del Ministro della salute 7 marzo 2022, che stabilisce, all’articolo 1, la
composizione del Coordinamento funzionale della Rete nazionale dei tumori rart;

VISTA [D’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 [’attuazione della RNTR ed
individua gli obiettivi e le linee strategiche per renderla operativa;

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

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, 1 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:

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

- Tistituzionalizzazione 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;

- ¢ strettamente necessario definire 1’assetto di governance della Rete: strutturazione della Rete,
responsabilita, funzioni di governo, nonché rapporti con le realta istituzionali italiane ed
europee;

- I’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 equita nell’accesso ai migliori trattamenti destinati ai pazienti
affetti da tumori rari ed efficacia della presa in carico mediante la continuita 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, puo facilitare la condivisione delle esperienze cliniche e garantire che I’expertise
richiesta raggiunga un elevato numero di pazienti;

- si rende necessaria la definizione di un documento di riferimento, recante I’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 attivita 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 I’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;

SLR/AC
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'*_'

Tesichsicr o Consigho dbi Misisti

CONFERENZA PERMANENTE PEkl RAPPORTI TRA LO STATO,
LE REGIONI E LE PROVINCE AUTONOME DI TRENTO E DI BOLZANO

VISTA la nota dal Ministero della salute del 15 settembre 2023, acquisita al prot. DAR n. 21052, con
la quale ¢ stato inviato il nuovo testo del documento da allegare all’accordo, diramato dall’Ufficio per

il coordinamento delle attivita 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 I’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. ¢ 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 piu idonee in relazione alle esigenze della
programmazione regionale;

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

I1 Segretario Il Presidente
Cons. Paola d’Avena Ministro Roberto Calderoli
Firmato digitalmente da Firmato digitalmente da
D'AVENA PAOLA CAL”DEROLI ROBERTO
BZ'JRESDENZA CONSIGLIO DEI O = PRESIDENZA CONSIGLIO DEI
MINISTRI MINISTRI
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Processo normativo e attuativo per la definizione
dell’assetto della Rete Nazionale Tumori Rari (RNTR)
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1. Scopo e normativa nazionale

[/Intesa sancita tra il Governo, le Regioni e e Province autonome di Trento e Balzano in Conferenza
Stato-Regioni nella seduta del 21 settembre 2017 ha previsto la realizzazione della “Rete Nazicnale dei
Tumori Rari (RNTR)” (Rep. Atti n. 158/CSR} - (allegato 1] e listituzione presso AGENAS del
“Coordinamento funzionale della Rete Nazionale dei Tumori Rari” con Decreto del Ministro della Salute
del 1° febbraio 2018 recante “Istituzione del Coordinamento funzionale della Rete Nazionale dei Tumori
Rari - RNTR”. Quest'ultimo & stato rinnovato nella composizione con successivo Decreto del Ministro
della Salute del 7 marzo 2022 {allegato 2) con la seguente composizione:

- Manuela Tamburo De Bella - AGENAS, con funzioni di coordinatore

- Mariagrazia Marvulli - AGENAS

- Maria Teresa Menzano - Ministero della salute - Direzione Generale della Prevenzione Sanitaria
- Maria Grazia Lagana - Ministero della salute - Direzione Generale deila Programmazione sanitaria
- Alessandro Comandone - Regione Piemonte, in rappresentanza delle Regioni

- Ainnalisa 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 assoclazionismo oncologico

- Paolo Pronzato, Regionc Liguria, esperto in malattie rare

- Sabino De Placido - Regione Campania, csperto in tele consultazioni

- Angelo Dei Tos - Regione Veneto, esperto nel settore della diagnostica

[’attivita in oggetto ha come obiettive attraverso un processe normativo e attuativo, la definiziene
dell'assetto della Rete Nazionale Tumori Rari, la sua istituzionalizzazione in conferenza Stato-Regione e
formale avviamento e il successivo menitoraggio dei processi attuativi a livello delle Regioni/PA.

La Rete, articolata nelle tre “famiglie” di tumori rari (solidi rari deil’adulto, oncoematologici
deil’adulte e pediatrici) prevede la sua complessa attivita in centri individuati secondo specifici criteri
definiti dall'Intesa sopracitata.

La Rete Nazionale Tumori Rari &, infatti, concepita come una rete di tipo "hub & spoke”, dove ciog
un centro partecipante potra "comportarsi” nclla diramica dei "teleconsulti” in rete, come "user” {cioé
spoke) non dotato di piana autonomia decisionale dell'intero processo di cura a come "provider” (cioé
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) centriche "hanno ricevuto I'endorsement del Ministerc della Salute per le candidature ad ERN".
Esistono, difatti, tre Eurvopean Reference Network (ERN} sui tumori rari, per ogni singola
"famiglia” di tumaori rari ovvero “EURACAN” per quante riguarda i turnori rari selidi dell’adulto,
“LUROBLOOD” per i tumori oncoematologici dell’adulto e “PAEDCAN” per i tumori pediatrigh
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b) “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, nonché i centri che
sulla base delle SDO (....] rientrano nel quarto quartile della distribuzione dei casi trattati”, cioé
nel 25% dei centri a pit elevato volume di casi trattati.

1 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 provider, comprendce “la definizione di criteri mediante tavoli
tecnici istituiti presso Agenas, I'attuazione di audit periodici per la valutazione delle competenze, e
l'identificazione per ogni rete professionale di un centro di coordinamento clinice organizzative, clinico
patologico e della ricerca scientifica traslazionale”.

£ altresi opportuno che all'interno della Rete, siano presenti, laddove ritenuti necessari, centri
funzignali ai centri User che abbiano il compito di garantire/fornire una presa in carico del paziente
affetto da tumore raro e/o la 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 livelle
territoriale per i centri user ¢ per i pazienti; tali centri vengono denominati nodi funzioneli di Rete.

Affinché la Rete garantisca cquitd nell’accesso ai migliori trattamenti destinati ai pazienti affetti da
tumori rari ed efficacia della presa in carico mediante la continuita delle cure pre ¢ post ospedaliere, la
RNTR deve interfacciarsi con le Reti Oncologiche Regionali {ROR], prevedendeo un incardinamento
funzionale e di governance all'interno del Coordinamento della ROR, in considerazione della materia
ancologica trattata, delle expertise dei professionisti coinvolti e delle strutture e servizi prettamente di
ambito oncologico, oncoematelogico o pediatrico encologico.

A tal fine, l'identificazione di un Centro di coordinamento funzionale organizzativo, incardinato nel
coordinamento regionale della Rete Oncologica Regionale, avra 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 ncll'accesso ¢ nella realizzazione del percorso condiviso di cura, monitorare,
in sinergia con il registro tumori Ueffettiva 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 Tumari 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 costituiscone nclla loro globalita cirea
il 209 dei tumori rilevati a livello naziconale. La concentrazione dei casi nelle strutture appartenenti alla
Rete consentird e garantira I'alta assistenza specialistica tecnico-professionale e, attraverse 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 1a telepatologia essenziali
nella definizione del percorso di cura per i tumori rari.

La pubblicazione e la georeferenziazione dei centri individuati sul Portale della Trasparenza
Agenas (gia visibile e consultabile da pazicnti, carcgiver ¢ professionisti] € successivamente su
Oncoguida ed altri canali di diffusione saranno a beneficie di una piu ampia diffusione dei risultatj, dei_
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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. Metodologia attuativa per la definizione dell’assetto della Rete a livello
Nazionate e delle Regioni/PA

2.1 Istituzione dei Gruppi di lavora
Per dare avvio ai lavort previsti per la definizionc dell’assetto della RNTR, sone stati costituiti, presso
Agenas, tre Gruppi di Lavoro (GdL), uno per ciascuna famiglia di tumori rari (solidi 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 “Istituzione
del Gruppo di lavora per l'identificazione dei nodi di rete dei tumori rari solidi dell'adulto
nell’ambito del Coordinamento funzionale della Rete Nazionale dei Tumori Rari” (allegato 3);

- Deliberazione del Direttore Generale n.190 del 2 Maggio 2022 recante ad oggetto “Istituzione
del Gruppo di lavore per I'identificazione dei nadi di rete dei tumori pediatrici nell’ambito del
Coordinamento funzionale della Rete Nazionale dei Tumari Rari”{allegato4);

- Deliberazione del Direttore Generale n.191 del 2 Maggio 2022 recante ad oggetto "Istituzione
del Gruppo di lavore per lidentificazione dei nodi di rete dei tumeri rari encoematologici
dell’adulto nell'ambito del Coordinamento funzionale della Rete Nazionale dei Tumori Rari"
{allcgato 5).

Tali Gruppi di Lavoro sono composti da rappresentanti di Agenas, del Ministero deila Salute e da
professionisti esperti e resteranno in vigore per tre anni appositamente per pofer essere poi riconvocati
per le varie necessitd det Coordinamento per la specifica famiglia di patologia.

L' obiettivo dei tre Gruppi di Lavoro & stato quello di definire i centrt Provider individuati a livello
nazionale, i contei User per ciascuna Regione/P.A. e nodi funzionali di rete, laddove previsti, tenendo
conto dei criteri definiti dall'ntesa Stato-Regioni nella seduta del 21 settembre 2017 (Rep. Atti n.
158/C5R).

[noltre, si sottolinea che il lavoro dei GdL nella realizzazione della Rete Nazionale Tumori Rari e stato
condotto nell’ottica di un interfacciamento della Rete con ie Reti Oncologiche Regionali cosi come citato
nell'Intesa S-R del 21 settembre 20317 {Rep. Atti n. 158/CSR). All. A.

201 Gdl Twimor Bard selidi del’Aduiie
Il GAL dei Tumori Rari Solidi dell’Adulto, come riportato nella sopracitata deliberazione n. 189 del 2
Maggio 2022, & stato istituito ai fini dell’ “identificazione dei nadi di rete dei tumori rari solidi dell'adulto
nell’ambito del Coordinamento funzionale della Rete Nazionale dei Tumeori Rari con l'obiettivo di
identificare i nodi di rete dei tumori solidi del’adulto che hanno ricevuto 'endorsement del Ministero
della Salute per le candidature ad ERN (Criteri) ¢/ hanno la capacita di teleconsulto (User ¢ Provider)
previsti al comma 3.2, All. A, Intesa Stato Regioni (CSR) del 21/09/2017 e i centri qualificabili come
nodi di rete con elevati volumi di attivita per patologia”.
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1 componenti di tale Gruppo di Lavoro sono riportati nella Tabella 7.

22010127 !%éf////////// '

{deﬁberaémn

" GAL Tuimori Rari Solidi defP Adulto
o

.rrettare Ger:emfe n 189 de! 2 Maggm 2022) .

Com[mnente

Prof. Casali Paolo

Dlrettore SL Oncolug}a medu:a 2, Eundamone {RCCS [stltuto Naz.lona]e

Tumori, Professore Associato di Oncologia medica, Universita degli :

Studi di Milano

i Dott. Comandone Alessandra

Direttore SC Oncologia, ASE Citta di Toring

i Prof De Lorenzo Francesco

Presidente Federazione ltaliana delle Associazioni di Volontariato in
¢ Oncologia

. Responsabile Area Qualita delle cure, reti e percorsi, Dirczione Generale

. Dott.ssa De Palma Rossana

© Cura della Persona, Salute e Welfare, Settore Assistenza Ospcdaliera,

. Regione Emilia-Romagna

Dott, De Placido Sabino

Direttore UOC Oncologia Medica, Universita Federico [1 Napoli

~ Direttore UOC di Anatomia Patelogica dell’AOU Padova e Professore

* Prof. Dei Tos Angelo Paolo

Ordinario di Anatomia Patologica presso I'Universita degli Studi di
Padova

Dott.ssa Ferraris Raffaella i

i Settore Programmazione dei Servizi Sanitari e Socio-sanitari, Direzione
! Saniti, Regiane Piemonle

Dott.ssa Lagana Maria Grazia

Direttore Ufficio 3- Qualitd, rischio clinico e programmazicne
ospedaliera, Direzione generale della programmazione sanitaria,
Mmlstem della Salute

Dott.ssa Marvalli Mariagrazia

Dott.ssa Menzano Maria Teresa

Ufflcm 8- Promo:?lonc della salute ¢ prevcnzmne e controlio delle :

Praf. Pronzato Paolo

! malattie cronico-degenerative, Direzione generale della prevenzione -
. sanitaria, Ministero della Salute

| Direttore Oncologia mcd]ca Ospedale Policlinico S. Martino IRCCS |
: Genova

'_ Rebpunbablle (JOSD Statistica sanitaria, Agenas

. _Dott ssa Randazza Maria Pia

Dott.ssa Tamburoe De Bella Manuela

 Responsabile UOS Reti cliniche ospedallere‘e munltomggt_u DM
70/2015, Coordinatore decl Coordinamento funzionale della RNTR,

] Agenas

- Dott.ssa Trama Annalisa

Tabella 1

i Direttore SSD Epidemiologia Valutativa Fondazione IRCCS Istituto |
| Nazionale dei Tumori Milano

Il Gruppo di Lavoro dei tumori rari solidi dell'adulto & coordinato dalla Dottssa Manuela
Tamburo De Bella conie responsabile operativo e dal Praf. Paolo Casali quale responsabile scientifica.

Il Gruppo di Lavoro si & riunito nelle seguenti date:

* 9 Maggio 2022
» 15 Giugno 2022

.
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Durante tali incontri, &€ stata definita la metedologia atiraverso la quale st & 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, per la rcvisione dei preparati
istologici, second epinion, capacitd di fornire teleconsulto e telepatologia nazionale per i Dieci Domini
(diagnasi] riconosciute a livello internazionale.

Nello specifico, per i “cumori rari selidi dell’adulto”, il Gdl ha convenutoe identificare i soli centri
user (e successivamente t centri provider nazionali), per i quall seno stati presi in considerazione:

- i centri accreditati ERN (EURACAN})

- 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° percentle, integrati con la refe
dei professionisti.

Per la “famigtia” dei tumaori rari solidi dell’'adulto la “European Reference Network for rare disease” (ERN)
di riferimento & la rete EURACAN. Essa é articolata in "domini”, che corrispondeno alle dieci famiglie dei
tumori rari solidi deli'adulto che vengono elencate nella seguente Tabella 2.

Holmni Tumnri Rarl Sohdi dell’Adultn N

,,,,,/,,,’,;’,7 //////%/”/%’f/ Z’Z’E’%Zf _

N €5 Sarcomi
G2 . Tumorl rarl gmcmlog]m
,63 R Tumcm e gcmto urmarlm e
) G_¥_v "~ Tumorineuroendocrini
; - '. Tumori rari del digerente (vie biliari, rari
: digestivi]

G6 : Tumari rari endocrini

G7 Tumeri rari del testa-collo

G - Tumori rari taracici :

(9 Tumeori rari della cute e melanoma deil’occhio
PoG10 Tumori rari del sistema nervoso cenirale
Tabella 2

La numerazione dell'elenco corrisponde alla numerazione dei "domini” di EURACAN, dove il humero ¢
preceduto dalla lettera G.

Le 28 istituzioni italiane partecipanti a EURACAN hanno ricevuto 'accreditamento per singoli domini.
Questo riflette il loro expertise specifico, di cui il Coordinamento della Rete Tumori Rari ha tenuto conto
nel metterli a disposizione in funzione di provider per le richieste di teleconsulto. Dal punto di
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perd, della selezione dei centri operanti almeno in funzione di user, si e 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 neureendocrini e i sarcomi
a partenza diversa dagli arti, in pratica non dispongono di un identificativo specifico e quindi non sono
rappresentati nei voluri relativi tratti dalle SDO, ma comunque inclusi nelta 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 & 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 al'interno della Rete;
3) abbiano un interesse a occuparsi di tumori rari solidi dell'adulto e a maturare nel tempo un expertise
specifico al riguarde, anche identificando al loro interno professionisti e possibilmente subunita che vi
si dedichino;

4) accettino i vincoli di qualitd che varranno nell'ambito della Rete Nazienale Tumori Rari, con
particolare riferimento ai criteri di processo di garanzia di qualit e al debito informativo sui casi oggetto
di teleconsulti, consapevoli del fatto che la permanenza di un centro in funzione di User all'interno detla
Rete Nazicnale Tumori Rari sard in futuro subordinata al soddisfacimento di tali criteri di garanzia di
qualita.

E' stata inoltre eseguita l'identificazione dei centri provider nazionali secondo i criteri menzionati
nell'Intesa SR includendo tutti i centri ERN.

Si sottolinea che le Regioni/PA potranno raccordarsi can centri provider aventi sede in altre Regioni, a
seguito della istituzionalizzazione della rete in CSR efo successivamente inserire altri centri che
raggiungeranno i criteri richiesti.

2020 i Tumon Pediatricl

[1 GdL dei Tumori Pediatrici, come riportato nella sopracitata deliberazione n. 190 del 2 Maggio
2022, & stato istituito ai fini dell’ “identificazione dei nodi di rete dei tumori pediatrici nell'ambita del
Coerdinamento funzionale della Rete Nazionale dei Tumori Rari con 'obiettivo di identificare i nodi di
rete dei tumori pediatrici che hanno ricevuto lI'endorsement del Ministero della Salute per le
candidaturc ad ERN (Criteri) e/o hanno la capacita di teleconsulto (User e Provider) previsti al comma
3.2, Al A, Intesa Stato Regioni (CSR) del 21,/09/2017 ei centri qualificabili come nodi di rete con elevati
volumi di attivita per patologia”.

] companenti di tale Gruppo di Lavoro sano riportati nella Tebella 3.
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. e - GAL Tumor Pedmtncr
' {del:bemzwne def D:mttore Genemfe n. 190 def 2 Maggto 2022}

| Companente R A T Afﬁhazione ':'-' _' T i
: I\eqpnnqahlle Area Quallta de]lc cure, retie percorm D1re7lune Generale ’
Dott.ssa De Palma Rossana Cura della Persona Salute e Welfare, Settore Assistenza Ospedaliera, '

Dott De Plac1d0 Sabinu

Direttore UOC di Anatomia Patologln,a del’AOU Padova e Professore

Prof. Dei Tos Angelo Paolo . Ordinario di Anatomia Patologica presso I'Universita degli Studi di
_______________________________________ Padova "
: Direttore SC Oncoematologia Pediatrica- Dlpartlmento di Scienze della
" Prof.ssa Fagioli Franca . Sanitd Pubblica e Pediatriche, A.U.Q. Citta della Salute e della Scienza di
. Tarino

. Dott.ssa Ferraris Raffaella

| Settore Programmazione dei Servizi Sanitari e Socia- qamtarl Drezione
. Sanit3, Regione Piemonte

| Direttere Ufficio  3- Qua]ltd,.nanhw clinico ¢ pmgrammazmne.

! Dott.ssa Lagana Maria Grazia ospedaliera, Dirczione gencrale della programmaziong sanitaria,
i Ministero della Salute
I Dott.ssa Marvuili Mariagrazia U035 Reti cliniche ospedalicre e mumloraggm DM 70/2015 Agenas :
. Ufficio 8- Promazione della salute e prevenzione e controllo delle
Dott.ssa Menzano Maria Teresa * malattie cronico-degencrative, Direzione generale deila prevenzione

.. Sanitaria, Ministero dellaSalute

Prof Pronzato Paclo [G);;a(t;(;re ()ncolog1a medlca Ospedale Policlinico 5. Martino [RCCS _

Doit.ssa Randazzo Mana Pla Responsahile UOSD Statlstlca samtana Agenas
;__Pr(:sldente FIAGOP

Dott. Ricci Angeln

¢ Dottssa Tamburo De Bella Manuela_ 70/2015, Courdinatare del Coordinamento funzionale della RNTR,

" Dott.ssa Trama Annalisa

i Responsahile U0S ReU clmnhe ospedaliere e monitoraggio DM

- Agenas

Direttore SSD Epidemiologia Valutativa Fondazione [RCCS Istituto
Nazionale dei Tumori Milang :

Tabella 3

i Gruppe di Lavoro dei tumori pediatrici & coardinata dalla Dott.ssa Manuela Tamburo De Bella come
responsabile operativo e dalla Prof.ssa Franca Fagioli quale responsabile scientifico.

Il Gruppo di Lavoro st & riunito nelle seguenti date:
» 17 Maggio 2022
» 14 Giugno 2022
= 3 Ottobre 2022

Durante tali incontri, ¢ stata definita la metodelogia la metodologia attraversoe la quale si & proceduto
allidentificazione dei centri componenti la rete a vario titolo neill’ambito della presa in carico e gestione
del percorse di cura integrato del paziente pediatrico in prima diagnosi, nel paziente pediatrico




08/02/2024 - BOLLETTINO UFFICIALE DELLA REGIONE LAZIO - N. 12

. %// HAel v - //:z,////r// /f? 7 / 2B «._///// 2 / 7. ///A/////

avanzato, per la revisione dei preparati istologici, secand opinion, capacitd di fornire teleconsulto e
tclepatologia nazionale.

Nello specifico, per la “famiglia” dei tumori pediatrici, it Gdl ha individuate i centri user per singola
diagnosi, mentre, data I'esiguitd del numero di centri regionali e su intera scala nazionale, ¢'é stata la
forte indicazione a garantire la presenza nella Rete di strutture che fungessero da nodi funzionali df rete
indipendentemente da una singola sotte diagnosi.

Per i centri User sono stati inclusi:

- iceniri ERN [PAEDCAN)

- i centri selezionati per ciascuna Regione/P.A. aventi volumi di produzione entro il 90°
percentile (esteso per motivi di esiguita dei volumi erogati in accordo ad un criterio di
maggiore inclusivita), integrati con i centri AIEOP (Associazione [taliana di Ematologia e
Oncologia Pediatrica).

Ne!l caso infatti dei tumari pediatrici, data la paucita dei centri eroganti, il GdL ha decise di adottare un
approccio maggiormente inclusivo che consentisse di comprendere un adeguato numerao di centri che
garantissero l'accesso alle cure per i pazienti nell'ambito della Rete.

L'individuazione dei nodi funzionali di rete & stata condotta considerando il node come un
“approdo di base” per i pazienti presi in carico dalla Rete, non considerando determinanti né esclusivi
alcuni servizi.

Sono stati altresi ritenuti condizienc nccessaria perché una strutiura definita come user e/o
provider per specifiche sotto-diagnosi oncolagiche pediatriche possa garantire I'appropriata presa in
carico del paziente in una particolare condizione di complessita assistenziale e di crescita nel contempe,
la presenza di servizi ultra-specialistici dedicati, e non presenti in modo cosi capillare sul territorio
Regionale e/o nazionaie (i servizi saranno riportati nei fascicoli regionali per le singole strutture della
rete).  DPee ogni struttura i servizi specifici individuati sono statl considerati quali indicatori
contraddistinguenti il ruolo dei centri nell® assetto di Rete,

Sielencano di seguito i servizi considerati per la rete pediatrica scelti dal GdL tenendo in considerazione
le fonti {all’aliegato 6] per 'clenco delle fonti da cui sono stati estrapolati i dati ad essi correlati:

= Trial clinici fase |

»  Trial clinici

* Radioterapia pediatrica

= Laboratorio spccialistico

»  Servizio di anatomia patologica

= Servizio di cure palliative pediatriche

» Hospice pediatrico

» Accesso a servizi per la preservazionc delia fertilita

= [mmunoematologia, medicina trasfusionale pediatrica h24

= 1JTA
» Trapianto allogenico
= {ar-T

11
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=

» Psicologia dell’eta evolutiva

* Inseghanti

=  Assistenti sociali

»  Medicina nucleare con competenze pediatriche
» Servizio di anestesia pediatrica

» Terapia intensiva pediatrica

» Radiologia pediatrica

= Chirurgia con competenze pediatriche

= lrologia con competenze pediatriche

» Neurochirurgia con competenze pediatriche

»  QOculistica con competenze pediatriche

=  QOrtopedia oncologica con competenze pediatriche

Ineltre, si & ritenuto opportuno elaborare per singola patologia un elenco nazionale dei laboratori per Ia
ceniralizzaziene della diagnostica dei tumari pediatrici affinché possanc essere un riferimento per
Finvio dei campioni oggetto di diagnosi. In atto & gia pratica clinica, per | tumori pediatrici che la prima
diagnosi oncologica venga escguita “in  doppio” dal centro che accoglie il bambino e
contemporaneamente eseguito presse un centro unico di riferimento anatomopatologico per la
concentrazione dell'expertise della casistica (allegato 7).

E' stata inoltre realizzata 'identificazione dei centri provider sccondo i criteri menzionati dall'Intesa SR.

2,03 Gdb Tumard ncoemuatclozion deli’Adulio

1l GdL dei tumori onceematologici dell’adulte, come riportato nella sopracitata deliberazione n. 191 del
2 Maggio 2022, & stato istituito ai fini dell’ “identificazione dei nodi di rete dei tumori rari
oncoematologici deli'adulto nell'ambito del Coordinamento funzionale della Rete Nazionale dei Tumori
Rari con I'objettivo di identificare i nodi di rete dei tumori oncoematologici dell'adulto che hanno
ricevuto 'endersement del Ministero della Salute per le candidature ad ERN (Criteri) e/o hanne la
capacita di teleconsulto (User ¢ Provider) previsti al comma 3.2., AlL. A, Intesa Stato Regioni (CSR) del
2170972017 ei centri qualificabili come nodi di rete con elevati volumi di attivita per patologia”.

1 componenti di tale Gruppo di Lavoro seno riportati nella Tahella 4.

- Gd].. 'I‘umorl Oncoematologlcl dell’Adultu .
{dekbemzmne de! Drretmre G‘enerﬂ!e n I 91 dat 2 Maggzo 2022)

{:omponente N L . Affiliazione

. ) . Pr-,sml(,ntl, Federa?lone Italiana delle Aqmcmzmm di Vo]antarlato in !
Prof, Dc Lorenzo Francesco ; ;
. i Oncologia y ;
! Responsabile Area Qualita delle cure, reti ¢ percorsi, Direzione Generale |

Dott.ssa De Palma Rossana i Cura della Persona, Salute e Welfare, Scttorc Assistenza Ospedaliera,

; i Regione Emilia-Remagna
. Dott. De Placido Sabing Direttore UOC Oncologia Medica, Universita Fedcnca 1 Napah
i i Direttore UG di Anatomia Patologlca dellAOU Padova e Professore
{ Prof. Dei Tas Angelo Paolo " Ordinario di Anatomia Patologica presso I'Universitd degli Studi di
- Padova
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i Settore Programmazione dei Servizi Sanilari e Socio-sanitari, Direzione

- e : & ‘-.‘ o l . LY - .
Dott.ssa Ferraris Raftfaella . Sanita, Regione Piemonte

© Direttore Ufficio 3- Qualitd, rischio clinico e programmazione |

Dott.ssa Lagana Maria Grazia " ospedaliera, Tirczione gencrale della programmazione sanitaria,
i . Ministere deila Salute
Dott.ssa Marvulli Mariagrazia - UOS Reti cliniche ospedaliere e moniteraggio DM 70/2015 Agenas
. Ufficie 8- Promozione della salute e prevenziene ¢ controllo delle |

Dott.ssa Menzano Maria Teresa malattie cronico-degenerative, Direzione generale della prevenzione

_ . _sanitaria, Ministero della Salute .
. ¢ Direttore Oncologia medica, Ospedale Policlinico S. Marting 1RCCS
Prof. Pronzato Paolo | Cenova

Dott.ssa Randa77o Marla Pla | Responsabile TOSD Statistica sanitaria, Agenas

: Respnnsabi!é—_.UOS Reti cliniche ospedaliere e wmonitoraggio DM
Dott.ssa Tamburo De Bella Manuela | 70/2015, Coordinatore del Coordinamento funzionale della RNTR,
Agcenas

Direttore SSD Epidemiologia Valutatlva Fondazione TRCCS I[stituto

Dott, T A i
ott:ssa irama Annalisa Nazionale dei Tumori Milano

Presidente Fondazione GIMEMA, Dirigente medico UOC Ematologia
Policlinico Umberte I di Roma

Dott. Marco Vignelli

Tubellu 4

Il Gruppo di Lavoro dei Tumori Oncoematologici dell’Adulto & coordinato dalla Dottssa Manuela
Tamburo De Bella come respensabile operativo ¢ dal Dott. Marco Vignetti quale responsabile scientifico.

1 Gruppo di Lavoro si & riunito nclle seguenti date:

= 19 Maggio 2022

* 9 Giugno 2022

= 27 Settembre 2022
Durante tali incontri, & stata definita 1a metodologia attraverso la qualc si & proceduto all'identificazione
dei nodi di rete nell'ambito det Tumori Oncoematelogici dell’Adulto ed & stata prodotta un'anagrafica
riportante 'assetto di rete relativo a tale “famiglia”.

Nella specifico, per i Tumart Oncoematologici dell’Adulto, il Gd] ha intese indicare, per caratteristiche
specialistiche e servizi necessarl i centri user e, come nodi funzionali di rete, i centri che presentano meno
volumi di attivitd 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:

- icentri ERN (EUROBLOOD])

- i centri selezionati per ciascuna Regione/P.A. che sulla base delle SDO nel triennio 2018-
2020, aventi volumi di groduzione entro il quarto quartile, come previsto dall’ Intesa Stato-
Regione, integrata con i centri aderenti aila rete professionale GIMEMA (Gruppo [taliano
Malattie Ematologiche dell’Adulto}, ulteriormente revisionata e integrata dalla Fondazione
italiana Linfomi.

oNSIc
13
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Per agni struttura sono stati, infatti, individuati specifict servizi caratterizzanti il centro, considerati
quali indicatori contraddistinguenti il ruolo det centri nell'ambito deil’assetto della Rete.

Si elencano di seguite i servizi considerati per la rete oncoematologica:
= Appartenenza alla Rete GIMEMA (Gruppo Italiano Malattic Ematologiche dell’Adulto)
= Appartenenza alla rete Labnet AML (Leucemia Mieloide Acuta) / CML (Leucemia Mieloide
Cronica)
» Appartenenza alla rete Labnet MDS (mielodisplasie)
* Appartenenza zlla rete Jaknet MPM (malattie mieloproliferative) PH Negative
» Trapianto allogenico
=  (Centro prelievo cellule staminali
In merito al prelievo delte cellule staminali & stata presa in considerazione la lista dei Centri accreditati

peril prelievo di cellule staminali (vedi allegato 8) elalista dei centri accreditati dalla Conf. Stato Regioni
per il traptanto di cellule staminali (rif. pagg. da 8 a 21 del Libro GITMO}.

E’ stata inoltre realizzata I'identificazione dei centri provider secondo i criteri menzionati dall’Intesa SR
includendo tutti i centri ERN.

2.2 Metodologia per 'identiticazione dei centri costituenti la Rete Nazionale Tumori Rari
secondo Fintesa Stato- Regiont (ISR).
L'Ufficio Statistico di Agenas ha fornito il proprio suppaorto 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 ¢ HSP11-bis) per individuare le strutturc
ospedaliere.

La metodologia per I'identificazione dei volumi ha previsto il calcolo dei singoli pazienti {“teste”] € non
dei singoli accessi: un paziente con pit di un accesso all'interno della stessa struttura @ stato cioc
conteggiato una sola volta. Per il caleolo det casi per i tumori rari “pediatrici” sono stati considerati i
pazienti con eta inferiore ed uguale a 18 anni, mentre per le famiglie dei tumori rari “solidi dell’adulie”
ed “onco-ematologici” sono stati considerati i pazienti con eta superiore a 18 anni.

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

- peritumori solidi delladulto e per i tumori onco-ematologici sono state selezionate e strutture
i cui volumi rientranoe nel 75° percentile della distribuzione nazionale;

- Per i tumort pediatrici sono state selezionate le strutture i cui volumi rientrano nel 90°
percentile del distribuzione nazionale. Questa scelta & stata presa dal Gruppo di Lavoro in
considerazione del numero esiguo dei centri presenti net 75° percentile.

14
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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 ¢ sono riportati di seguito.

a. Tumori Rari Solidi dell’Adulto

s e e
G1 - Sarcomi | 170, 171
G2 - Ginecologici _ | | 1840, 1841, 1844
G3 - Genito-Urinari | 186,187,180.1,189.2, 1893
G4 - Neurcendocrini : *I tumori neurgendacrini sono rilevabili solo nelle hanche dati
azicndali di Anatomia Patologica. M Sistema ICD-9-CM rileva |
i N prevalentemente la sede e non Fistotipo ___i
- G5 - Digerente 152, 154.3, 155, 156
| G6 - Endocrini ‘ 193, 194 - ]
. G7 - Testa-Callo 141, 142, 143, 144, 145, 146, 147, 149 ;
| 68 - Toracici  1162.0,163,164.0 -
| 69 - Cute e Melanoma dell'occhio  1173.5, 190.6, 190.3, 190.2, 184.1, 184.2
| 610 - Sistema Nervoso Centrale £ 190,191, 192

b. Tumori Oncoematologici dell’Adulto

Leucemie . 2031, 2040- 2042 2045, 2050-2052,2059, 2060- |
o | 2062,2069,2070,2072,2078, 2080-2082, 2089 |
Linfomi ] | 2010-2012,2019,2002,2020, 2028

Mielodisplasia 2387223875
“Mieloma | ~ 12030,2038 -
_Neoplasia Mieloproliferativa PH Neg | 2071, 2384, 2396, 2896, 23871, 23876, 28983
| Altri Linfomi | 2021-2024,20260-20267,20286,2029

¢. Tumori Pediatrici

T
[;@’_;//:-'z/% 2

| Leucemie e Linfomi ; 170 0- 170 9 204 0o, 204 01 205 10 205 11.°
- | 202.80 - 202.88, 200.20 — 200.28, 201.90 —
L | 201.98 3
Retinoblastoma ' 190.0-190.9
. Sarcomi ossei ___ { 170.0~170.9
isne ' 191.0-1919 §

?Tumon Solidi | 189.0, 189.8, 189. 9,194.0, 2357, 235.9, 155.0, :
: | 155.2,202.30-202.38, 202.90 - 202.98, 186.0,
| 186.9,183.0,239.5, 171.0-171.9 :
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3. Blaborazione delic anagrafiche dei centri coluvaltt netls Rete Nazionall Tumort Ravi

per Regioni/P.A.

Alla luce dei criteri precedentemente menzionati, ciascun Gruppo di Lavoro ha prodotto una
rappresentazionc della Rete su scala nazionale nclic sue declinazioni regionali per le 3 suddette
tipologie di tumeori rari.

1l risultato & stato I'claborazione di 21 anagrafiche {una per ogni Regionc/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 dclla Rete Tumori Rari con indicazione specifica delle azicnde e dei servizi
erogati dai centri e l'identificazione dei centri user e nodi funzienali di rete, secondo la definizione
prevista nell'Intesa sopracitata.

1 lavoro & stato condiviso e completato con le Regioni/P.A. ai fini della definizione dell’assetto
della RNTR.
Pertanto, si & proceduto a due sequenziali invii alla Regioni/P.A. ai fini di un’appropriata
validazione.
Pertanto, I'anagrafica delle strutture componenti la Rete Tumori Rari ¢ stata inviata allc Regioni/P.A.
nelle seguenti date:
= 30 Giugno 2022: invic alie Regioni/P.A.
s 24 Ottobre 2022: Il invio alle Regioni/P.A.

Nella 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
Dircttori Generali Salute delle Regioni/PA.

2. Anagrafica contenente l'elenco dei centri aventi ruolo di user/nodo funzionale di rete sul
territorio regionale individuati dai Gruppi di Lavoro sulla base dei criteri sopracitati e specifici
per ciascuna singola famiglia di tumaori rari

3. Note tecniche utili alla Regione/P.A. per la validazionc/integrazione delle anagrafiche e le
relative definizioni dei centri user, provider, nodo funzionale di rete;

4. Fonti utilizzate per la compilazione det dati/servizi riportati in anagrafica per la rete dei Tumori
Pediatrici {vedi allegato 6)

5. Lista dei Centri accreditati per il prelievo di cellule staminali e 1a lista dei centri accreditati dalla
Conferenza Stato-Regioni per il trapianto di cellule staminali per la rete dei Tumori
Oncoematologici dell’Adulto (vedi allegato 8)

11 termine ultimo per eventuali richieste di modifiche/integrazioni da parte delie Regioni/P.A. & stato

fissato al 10 Settembre 2022 dando la possibilita alle Regioni /PA di verificarc sul proprio territorio, con
i referenti della patologia in nggetto, centri e servizi.

16
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[l secondo invio alle Regioni/P.A. ha compreso la seguente documentazione:

1. Lettera protocoilata a firtna del Direttore Generale Agenas, Dr Domenico Mantoan, indirizzata
ai Direttori Generali Salute delle Regioni/PA.

2. le anagrafiche regionali riportanti 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. lelenco dei centri provider su scala nazionale

4. lelenco nazionale dei laboratori per la centralizzazione della diagnostica dei tumori pediatrici
(vedi allegato n. 7)

Il termine ultimo per la convalida dellassetto definitivo delia Rete Nazionale dei Tumori Rari & 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 Funzipnale nazionale della Rete Tumort 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 coordinamente nazionale stesso.

Le Regioni/P.A. hanno cosi avulo mode di visionare, completare, modificare, integrare o
confermare le informazioni riportate nelle anagrafiche prodotte sulla base dei criteri metodologici
specifici per ciascuna famiglia, in coerenza con i principi programmatori e organizzativi dei servizi
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 é sottolineato altresi il carattere
dinamico della RNTR; per tale motive le Regioni/P.A. in relazione all'eveluzione efo
accreditamento e/o implementazione df centri e servizi, avranno facoltd, successivamente alla
presente formalizzazione e avvio deila Rete Nazionale Tumori Rari, di inoltrare eventuali proposte
di integrazione nell'ambito dell’assetto regionale stesso,
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4. Risultati del processo identificative /attuativo della Rete Nazionale Tumort Rari -
Provider Nazionali

I centri provider sono stati dunque identificati “riconoscendo le migliori competenze professionali
funzionali all’'obicttivo generale di buon funzionamento della Rete g, in particolare, a quello di fornire
tele consultaziom del miglior livello” come riportato dali’Intesa.

L’elence dei centri provider suddivisi per famiglie di tumori rari ¢ stato formulato dai Tavoli per
ciascuna patelogia,

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 gia indicati) di alta specialistica da mettere a servizio della regione/PA di
appartenenza e di altre regioni che non in cui non sone presenti centri di riferimento;
- capacitd di teleconsulto e telepatologia per revisione di diagnosi.
Su indicazione del Coordinamento Nazienale della RNTR, i provider che sono stafi inseriti in questa
fase dovevano soddisfare altneno 3 su 4 requisiti.
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6. Conclusioni

H mandato istituzionale affidato ad Agenas dall’Intesa Stato - Regioni del 2019, dopo la sospensione
provacata dail’'emergenza pandemica e la ricostituzione deil nuavo Coordinamento, ha consentito di dare
un impulso decisivo alla realizzazione degli atti a premessa di un profonde cambiamento costitutive
istituzionale: 1a 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 globalita il 2093 dei tumeri osservati nel nostro Paese.

II Coordinamento ha operato con rigore metodologico, attraverso il lavore di tre tavoli tecnici, uno
per ciascuna delle tre “famiglie di tumori rari”, al fine di selezionare i centri regionali in una piti ampia
ottica nazionale, specie per cid che riguarda i centri di riferimento per ciascuna patologia oncologica
rara, i cosiddetti provider; Il Coordinamento ha cosi poste in pochi mesi le basi della definizione dei
centri che a vario titolo compongone la rete oncologica dei tumori rari e che, dope i dovuti passaggi
istituzionali, potra inalmente vedersi riconosciuta a livello normativo, medico legale e di governance. 1

-processi di cura finora affidati esclusivamente aila buena velenta dei professionisti o all’aiuto di
associazioni di pazienti e fondazioni, che hanno melto meritate cercando di garantire comungue i
percorsi verso i centri ad elevata qualita diagnostico- assistenziale, devono trovare una valenza e un
supporio organizzativo-istituzienale.

il lavoro € stato costantermnente condiviso cen 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,
I'assetto della Rete Nazionale Tumori Rari. Tale assetto troverd in Conferenza Stato Regioni il suo
momente attuativo ¢ di avvio.

La digitalizzazione & necessita imprescindibile di ogni Rete assistenziale, ma di quella dei tumori rari
in particolare, per coaneitere infarmazioni e professionisti nel rispetto assoluto dei processi di cura ad
elevati standard riducendo ove possibile, le migrazioni sanitarie e promuovendo tempestivita
diagnostico - terapeutica,

La missione 6 component 2 “Innovazione, ricerca e digitalizzazione del Servizio Sanitario” del PNRR
sta fornendo un fortissimo impulsa ai processi di digitatizzazione sanitaria con particolare riferimento
al teleconsuito, 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 é uno specificamente dedicato alla
Oncelogia, in quanto spesso questi pazienti hanne lunghi percorsi di cura ¢ complessi bisogni
socioassistenziali {e per tale motivo anch’essi da definirsi cronici). Ed ¢ proprio nelia realizzazione della
piattaforma web nazionale che 1a rete nazionale tumori vari e i professionisti che vi lavorano potranno
trovare modalitd di rapida presa in carico, definizione di un piano terapeutico e monitoeraggio dello
stesso.

Punto centrale per la governance della RNTR é costituite dalla integrazione con le gia avviate reti
oncologiche regionali, che Agenas sta monitorande attraverso I'Osservatorio su mandato dell’lntesa
Stato - Regione del 17 Aprite 2019. Ed & per questo che il successive passo del Coordinamento def\

RNTR, sara quelle di promuovei‘e la realizzazione del centro di coordinamento regionale da incarding
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funzionalmente nel coordinamento delle ROR; ovviarnente salvaguardando quanto gia é stato fatto da
alcune Regioni: Piemonte, Liguria, Val d’Aosta {che si collega alla rete oncologica del Piemonte), Toscana,
Calabria, Sicilia, Campania che hanno gia deliberate in tal senso, preparandosi a quei processi
indispensabili di natura erganizzativa - gestionale, che I'avvia della rete gradualmente imporra.

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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9. Altegati

1. Intesa sancita tra il Governo, le Regioni e te Province autonome di Trento e Bolzano in
Conferenza Stato-Regioni nelia seduta del 21 settembre 2017 per la realizzazione della “Rete
Nazionale dei Tumori Rari (RNTR)” (Rep. Atti n. 158/CSR).

2. Decreto del Ministro della Salute del 7 marzo 2022 - Rinnove del Coordinamento funzionale
dclla Rete Nazionale dei Tumori Rari - RNTR,

3. Deliberazione del Direttore Generale n.189 del 2 Maggio 2022 recante ad oggetto “Istituzione
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”,

4. Deliberazione del Direttore Generale n.190 del 2 Maggio 2022 recante ad oggetto “Istituzione
del Gruppao di lavoro per l'identificazione dei nodi di rete dei tumori pediatrici nell’ ambito del
Coordinamento funzionale deliza Rete Nazionale dei Tumori Rari”.

5. Deliberazione del Direttore Generale n.191 del 2 Maggio 2022 recante ad sggetto “Tstituzione
del Gruppe di lavoro per l'identificazione dei nodi di rete dei tumori rari oncocmatologici
dell'adulto nelf’'ambito del Coordinamento funzionale della Rete Nazionale dei Tumori Rari”.

6. Elenco delle fouti per l'individuazione dei servizi considerati per la rete pediatrica scelti dal Gdl.
Tumori Pediatrici.

7. Elenco nazignale dei laboratori per 1a centralizzazione delia diagnostica dei Tumeri Pediatrici,

Lista dei Centri accreditati per il prelievo di cellule staminali.

9. Regolamento del Coordinamento Nazionale Tumori Rari.
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