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Accordo, ai sensi del punto 8.1 dell’allegato 1 al regolamento di cui al decreto del Ministro 

della salute, di concerto con il Ministro dell’economia e delle finanze, 2 aprile 2015, n. 70, tra 

il Governo, le Regioni e le Province autonome di Trento e di Bolzano, sul documento “Il ruolo 
delle Associazioni di volontariato, di malati e di attivismo civico nelle reti oncologiche”. 
 

Rep. atti n. 166/CSR del 26 luglio 2023. 

 

LA CONFERENZA PERMANENTE PER I RAPPORTI TRA LO STATO, LE REGIONI E 

LE PROVINCE AUTONOME DI TRENTO E DI BOLZANO 

 

Nell’odierna seduta del 26 luglio 2023: 

 

VISTO l’articolo 14 del decreto legislativo 30 dicembre 1992, n. 502, e successive modificazioni, 

il quale prevede, all’interno delle strutture sanitarie, la presenza degli organismi di volontariato e di 
tutela dei diritti nelle fasi dell’impostazione della programmazione e di verifica dei risultati 

conseguiti; 

 

VISTO il regolamento di cui al decreto del Ministro della salute, di concerto con il Ministro 

dell’economia e delle finanze, 2 aprile 2015, n. 70, recante definizione degli standard qualitativi, 

strutturali, tecnologici e quantitativi relativi all’assistenza ospedaliera e, in particolare, il punto 8.1 

dell’allegato 1, che prevede la realizzazione di Reti per patologia, tra cui la Rete oncologica; 

 

VISTO l’accordo, ai sensi dell’articolo 4 del decreto legislativo 28 agosto 1997, n. 281, tra il 

Governo, le Regioni e le Province autonome di Trento e di Bolzano sul documento recante 

“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” (Rep. atti n. 59/CSR del 

17 aprile 2019) e, in particolare, l’allegato 1, par. 1.8, ove si precisa che “le Associazioni hanno 
lavorato in questi anni per sostenere la dimensione civica della vita pubblica, attraverso le 

interlocuzioni con le Istituzioni, la lotta contro le resistenze presenti negli ambienti della politica, 

della cultura e delle professioni, la messa a punto di una organizzazione adeguata e lo sviluppo 

tecnico delle competenze civiche con importanti risultati. Se come dicono tutti, la salvaguardia 

dell’universalità e la ricerca della sostenibilità impongono strade del tutto nuove, il confronto con i 
cittadini rappresenta una possibile strada da intraprendere”, nonché il punto 3 dell’accordo e il punto 

10.2 del relativo allegato, che prevedono l’istituzione, presso l’Agenzia nazionale per i servizi 
sanitari regionali, dell’Osservatorio per il monitoraggio e la valutazione delle Reti oncologiche, che 

ha tra i suoi compiti il monitoraggio dell’attuazione e del funzionamento delle Reti oncologiche 

regionali, anche attraverso la promozione di audit sull’efficacia degli interventi clinico-assistenziali 

erogati ai pazienti oncologici e la promozione della sperimentazione di modelli organizzativi, 

secondo i principi di clinical governance; 

 

VISTA l’intesa, ai sensi dell’articolo 8, comma 6, della legge 5 giugno 2003, n. 131, tra il Governo, 
le Regioni e le Province autonome di Trento e di Bolzano, concernente il “Piano oncologico 
nazionale: documento di pianificazione e indirizzo per la prevenzione e il contrasto del cancro 2023 

– 2027” (Rep. atti n. 16/CSR del 26 gennaio 2023), nel quale si rileva l’importanza del ruolo 
dell’associazionismo oncologico nel promuovere la massima integrazione dei soggetti coinvolti 
nella presa in carico e nella definizione dei fabbisogni dei malati; 
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ATTESO che, nell’ambito del summenzionato Osservatorio, è stato istituito il Gruppo di lavoro 

“Diritti esigibili”, con l’obiettivo di: 

A) proporre strategie volte a superare le criticità burocratiche riscontrate durante il percorso 

assistenziale del malato oncologico affinché all’interno di ciascuna Regione e Provincia 

autonoma vengano facilitate le procedure per il riconoscimento dei diritti esigibili per i pazienti 

oncologici;  

B) la stretta contiguità con i malati, con le loro famiglie e con i caregiver, che consente 

all’associazionismo e all’attivismo civico in ambito oncologico di monitorare e valutare 

direttamente “sul campo” l’efficacia complessiva dell’assistenza, in ogni sua dimensione, anche 

attraverso parametri non clinici, ma relativi alla qualità della vita intesa nella sua accezione più 

completa; 

 

RITENUTO necessario, da parte del Ministero della salute, di: 

- favorire l’applicazione delle indicazioni di cui all’allegato n. 1 al citato accordo tra il Governo, 

le Regioni e le Province autonome di Trento e di Bolzano del 17 aprile 2019, in particolare nella 

parte in cui delinea specifici ambiti operativi per il coinvolgimento delle associazioni di 

volontariato e di malati nel contesto delle attività della Rete oncologica; 

- rafforzare il ruolo delle associazioni dei pazienti e dell’attivismo civico in campo oncologico, 
quali componenti formalmente riconosciute della Rete, mediante la partecipazione ai livelli 

rappresentativi e direzionali, così come alle funzioni di integrazione e/o completamento 

dell’offerta istituzionale; 
 

VISTA la nota del 28 giugno 2023, acquisita al prot. DAR n. 14832 in pari data, con la quale il 

Ministero della salute ha trasmesso, ai fini del perfezionamento del prescritto accordo da parte di 

questa Conferenza, la documentazione in oggetto;  

 

VISTA la nota del 6 luglio 2023, prot. DAR n. 15544, con la quale l’Ufficio per il coordinamento 

delle attività della segreteria di questa Conferenza ha diramato la suddetta nota alle Regioni ed alle 

Province autonome di Trento e di Bolzano;  

 

VISTA la comunicazione del 19 luglio 2023, prot. DAR n. 17006, con la quale la Commissione 

salute della Conferenza delle Regioni e delle Province autonome ha comunicato il formale assenso 

tecnico sul documento in oggetto; 

 

VISTA la nota del 26 luglio 2023, diramata con prot. DAR n. 17642 in pari data, del Ministero 

dell’economia e finanze, con la quale è stato chiesto di integrare il testo dell’accordo in oggetto con 

la seguente formulazione: “Le amministrazioni interessate provvedono alle attività ivi previste 
nell’ambito delle risorse umane, strumentali e finanziarie disponibili a legislazione vigente, senza 
nuovi o maggiori oneri per la finanza pubblica”; 
 

CONSIDERATI gli esiti dell’odierna seduta di questa Conferenza, nel corso della quale le Regioni 
e le Province autonome di Trento e di Bolzano hanno espresso avviso favorevole all’accordo; 
 

ACQUISITO l’assenso del Governo; 
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SANCISCE ACCORDO  

 

ai sensi del punto 8.1 dell’allegato 1 al regolamento di cui decreto del Ministro della salute, di 

concerto con il Ministro dell’economia e delle finanze, 2 aprile 2015, n. 70, tra il Governo, le Regioni 

e le Province autonome di Trento e di Bolzano, sul documento “Il ruolo delle Associazioni di 
volontariato, di malati e di attivismo civico nelle reti oncologiche”, nei seguenti termini: 

a) approvazione del documento “Il ruolo delle Associazioni di volontariato, di malati e di attivismo 

civico nelle reti oncologiche” di cui all’ allegato A), che costituisce parte integrante del presente 

atto; 

b) impegno delle Regioni e delle Province autonome di Trento e di Bolzano a recepire il 

documento con propri provvedimenti e a dare attuazione, entro tre mesi dalla data di entrata in 

vigore del presente accordo, ai relativi contenuti nei rispettivi ambiti territoriali, ferma restando 

la propria autonomia nell’adottare le soluzioni organizzative più idonee in relazione alle 

esigenze della programmazione regionale; 

c) svolgimento, da parte delle amministrazioni interessate, delle attività ivi previste nell’ambito 
delle risorse umane, strumentali e finanziarie disponibili a legislazione vigente, senza nuovi o 

maggiori oneri per la finanza pubblica. 

 

 

       Il Segretario                                                             Il Presidente 

     Cons. Paola D’Avena                                          Ministro Roberto Calderoli          

 

 

 

 

 

 

 

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

Firmato digitalmente da
D'AVENA PAOLA
C=IT
O=PRESIDENZA CONSIGLIO DEI
MINISTRI
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Asservatoria per il Monitoraggio delle Reti lncologiche Regionati (ROR)
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ll ruolo delle Associazioni di volontariato, di malati e di attivismo

civico nelle Reti Oncologiche

Scopo del presente documento & favorire l'applicazione delle indicazioni di cul all'allegato n. 1

all'Accordo tra il Governq le Regioni e le Province Autonome diTrento e Bolzano del 17 aprile

2019, denominato "Eeyisione delle Linee Guldo organlzzotive e delle roccomanddzioni per lo Rete

Oncologica che integra tattivitd ospedaliera per acuti e post ocuti con l'ottivitit territoriale",ln

particolare nella parte in cui delinea specifici ambiti operativi per il coinvolgimento delle

associazioni divolontariato e di malati nel contesto delle attiviti della Rete Oncologica.

L'Accordo ha previsto, at punto 3, l'lstituzione presso AGENAS dell'Osservatorio per ll
monitoraggio delle Reti Oncologiche Regionali che ha tra i suoi compiti il monitoraggio

dell'attuazione e del funzlonamento delle Reti Oncologiche Regionali, anche attraverso la

promozione di audit sull'efficacia degli interventi clinico-assistenziali erogati ai pazienti

oncologici, e la promozione della sperimentazione di modelli organizzatavi, secondo la clinical

governance.

Nell'ambito dell'Osservatorio, & stato istituito il Gruppo di Lavoro "Diritti Esiglbili" il cui obiettivo

& proporre strategie votte a superare le criticitA burocratiche riscontrate durante il percorso

assistenziale del malato oncologico affinchd all'interno di ciascuna Reglone e P.A. vengano

facilitate le procedure per il riconoscimento deidiritti esigibili per I pazientioncologici.

A tal fine, ll Gruppo di lavoro ha elaborato il presente documento finalizzato a definlre il ruolo

delle associazioni divolontariato, di malati e di attivismo civico nel contesto delle attiviti della

Rete OncoloBica nei re lativi ambiti operativi.

1. ll ruolo degli enti non profit in oncologia

A partire dal 2011, gli atti di indirizzo e pianificazione per il settore oncologico, adottati dalla

Conferenza permanente per i rapporti tra lo Stato e le Regioni, hanno riconosciuto e valorizzato il

contributo multidimensionale e multifunzionale degli enti non profit, fino all'inserimento formale

delle associazlonl di malati e di volontariato tra le componenti della Rete oncologica. Grazie alla

maturiti e al tivello di preparazione tecnica raggiunti, le rappresentanze dei malati e, plir in generale

il volontariato organizzato e attivo in ambito sanitario, sono oggi in grado individuare i bisogni

ancora inespressi dei pazienti, $asformandoli in istanze motivate e dotate delle forme e dei

contenuti necessari per consentirne l'esame da parte delle autoritl competentl; in particolare la

stretta contiguiti con i malati, con le loro famiglie e con i coregiver, consente all'associazionismo in

oncologia di monitorare e vatutare direttamente "sul campo" l'efficacia complessiva dell'asslstenza,

in ogni sua dimensione, anche attraverso parametri non clinici, relativi alla qualiti della vita intesa

nella sua accezione pi0 completa.

Grazie alla maturitl e al livello di preparazione tecnica raggiunte, infatti, le rappresentanze dei

malati e, piu in generale il volontariato organlzzato e attivo in ambito sanitario, sono oggi in grado

3

6^, I I sedc centrale: via Piemontc 60 | rcl: 06 4274970o' fax: 06 427{9488

ade.nas-\*f. ifIffi3ffi9l*'f'?,i3,.,", I sede lcgalc:via Puslie 23 | agenas@pec'agcnas'it
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anche sindacali ed in particolare degli organismi di volontariato e di tutela dei diritti nelle fasi

dell'impostazione della programmazione e verifica dei risultati conseguiti e ogni qualvolta fossero

in discussione prowedimentisu tali materie. ll coinvolgimento ditalisoggettiavrebbe dovuto essere

prioritariamente finalizzato alla raccolta di informazioni sull'organizzazione dei servizi, nell'ottica di

garantire il costante adeguamento delle strutture e delle prestazioni sanitarie alle esigenze dei

cittadini utenti. Tale impostazione, confermata dalla Riforma Ter {d.lgs. 19 giugno 1999, n. 229), se

non con qualche lieve ritocco, costituisce un importante precedente che si colloca, senza soluzione

di continuit&, nella dinamica evolutiva del ruolo degli enti non profit e pi[r in generale delle

rappresentanze di cittadini e utenti nel settore sanitario e che vede nella partecipazione alle Reti

per patologia la punta pitr avanzata del fenomeno. Come i stato efficacemente evidenziato, la

disposizione in esame E funzionale "alla costruzione di un ampio sistema di supporto e impulso ai

rapporti fra cittadini e apparato sanitario pubblica, che lntende porsi, nel suo complesso, quale

strumento diarticolazione deiflussi informativi". ln particolare, il legislatore del 1999 ha specificato

che le Regioni avrebbero dovuto prevedere, per la realizzazione delle finalitl di cui all'articolo 14,

forme di partecipazione delle organizzazioni di cittadini e delvolontariato impegnato nella tutela
della salute nelle attiviti relative alla programmazione, al controllo e alla valutazione dei servizi

sanitari a llvello regionale, aziendale e distrettuale. Come si vedri, molte tali funzioni (monitoraggio

e valutazione dei servizi) sono state confermate e attualizzate anche con riferimento alla

partecipazione delle rappresentanze dei malati e di cittadini utenti alla Reti oncologiche, che per

loro natura e per la loro funzioner rappresentano un contesto specialistico, a forte vocazione clinica.

Tali caratteristiche qualificano l'attivitir delle reti, dall'erogazione dei servizi alla programmazione e

pianificazione.

**t*

ll Documento tecnico di indirizzo per ridurre il corico di malattia del Cancro per il 2023-2027

(cosiddetto Piano Oncologico Nazionale), adottato con lntesa in Conferenza Stato-Regioni {d'ora
innanzi, anche "Piano" o "PON"), ha definito il patrimonio di capaciti umane, professionali e

organizzative espressione del volontariato, il documento si esprime dichiarando che: <deve essere

roffonato il ruolo del volontariato e dell'ossociazionismo in compo oncologico, componenti

formalmente riconosciute della Rete, prevedendone la partecipozione oi livelli rappresentativi e

direzionoli, cosl come olle funzioni di integrozione e/o completomento dell'offerta istituzionale'.
(par. 3.3.U. Nel parlare della "Ottimizzazione dei percorsi di cura e organizzazione di rete". tra gli

approcci multidisciplinari adottabili, il tipo "Hub&Spoke" prevede dipartimenti oncologici

intraospedalieri come strutture afferenti di primo livello (Spoke) e centri di maggiore

specializzazione diagnostica o terapeutica (Hubl, riconosciutisulla base dispecifiche caratteristiche

e competenze. La Rete consente di coordinare non solo il percorso strettamente oncologico, ma

anche i servizi territoriali e i percorsi riabilitativi, nell'ottica di una integrazione dinamica.

Significativamente, tra gli obiettivi delle Reti Oncologiche Regionali il Piano ha previsto anche la

valorizzazione delle risorse del volontariato operativo a livello ospedaliero e sul territorio.

L'integrazione con il non profit e il volontariato, quale azione specifica del Piano, si dovri quindi

&rltsedecentrale:viaPiemonte60lcel:0642749700-h:c0542749488
ae,e.na.S. tl ifffililfil?I{ifrt',X*u I sede reg3re: via pugrie 23 | agenas@pec.agenas.ic

$! | 001 87 Roma - cod. fisc.: 971 I 3690585 I www.agenas.gov.it

R
E
G
I
O
N
E
 
M
O
L
I
S
E
 
G
I
U
N
T
A
 
R
E
G
I
O
N
A
L
E

P
r
o
t
o
c
o
l
l
o
 
A
r
r
i
v
o
 
N
.
 
1
2
6
2
5
2
/
2
0
2
3
 
d
e
l
 
2
8
-
0
7
-
2
0
2
3

D
o
c
.
 
P
r
i
n
c
i
p
a
l
e
 
-
 
C
o
p
i
a
 
D
o
c
u
m
e
n
t
o

A
t
t
o
:
 
D
E
C
.
C
O
M
S
A
N
 
2
0
2
6
/
3
1
 
d
e
l
 
2
4
-
0
2
-
2
0
2
6

S
e
r
v
i
z
i
o
 
p
r
o
p
o
n
e
n
t
e
:
 
D
S
.
0
9
 
P
R
E
V
E
N
Z
I
O
N
E

C
o
p
i
a
 
D
e
l
 
D
o
c
u
m
e
n
t
o
 
F
i
r
m
a
t
o
 
D
i
g
i
t
a
l
m
e
n
t
e



AGENAS Protocollo

L

n. 2023/0A01185 deL 02/02/2A23 (Allegato) Pagina 5 di 19

,Sfur^ * .,4*);.r*,€V* r' %**.,%*rra* #****Z
lnpaospedalieri come strutture afferenti di primo livello (spoke) e centri di maggiore

specializzazione diagnostica o terapeutica {Hub), riconosciuti sulla base di specifiche caratteristiche

e competenze, La Rete consente di coordinare non solo il percorso strettamente oncologico, ma

anche i servizi territoriali e i percorsi riabilitativi, nell'ottica di una integrazione dinamica,

Significativamente, tra gli obiettivi delle Reti Oncologiche Regionali il Piano ha previsto anche la

valorizzazione delle risorse det volontariato operativo a livello ospedaliero e sul territorio.

L'integrarione con il non profit e ilvolontariato, quale azione specifica del Piano, si dovri quindi

sviluppare avendo quali presuppostigli interyenti caratterizzati dalla relazione d'aiuto e il supporto

lnserito nei livelli asslstenzialicontenuti nelle diverse aree di intervento previste.

ll PON ha inoltre chiaramente specificato che le organizzazioni non profit dovranno essere integrate

in un progetto globale, affinchd il loro contributo non si riduca a un solo intervento vicariante

l'eventuale carenza di risorse pubbliche, qualificando cosi, con estrema chiarezza, la funzione

dell'associazionismo e definendo la finaliti del suo riconoscimento formale. ll Piano aveva quindi

cercato di porre un argne alla possibile deresponsabilizzazione delle strutture e delle risorse

pubbliche che slfondasse proprio sull'integrazione di soggetti esterni (le associazioni) nelle attivte

del Piano stesso.

euale componente formalmente riconoscluta della Bete, il non profit dovrebbe quindi poter

disporre di un tavoto perrnanente e dovrebbe poter partecipare ai livelli rappresentativi e

direzionali, definendo di concerto con il Coordinamento regionale della Rete gli ambiti di

integrazlone e di collaborazione. Si reallzza cosi quell'integraaione delle asqoclazionl in un Pro8Ftto

slpbale per l'assi$enza e la curq,-del cancro.euspicata dal PON.

L-Accordo tra it 6overno, le Regioni e le Province Autonome diTrento e Bolzano del 17 aprile 2019,

all'allegato t, par, 1.8, '?ssociazioni di volontariato dei pazienti e dei cittadini" cita che "/e

Assaciizlani hanno lavorato in questl onni per sostenere ld dimensione clvico delld vita pubblico,

attroverso le interlocuzionl con le lstituzionl, la lotta contro le resistenze presenti negll ambientl dello

politica, delta cuttura e delle professlonl, lo messo a punta di una organizzazione adeguato e lo
'sviluppo 

tecnico delle campetenze clvich€ con importanti risuttati, Se come dicono tuttl, la

salvoguardia dell'universalttd e la ricerca dello sostenibilitb impongono s|J:ade del tutto nuove, il

confronto con i clttadlni rappresenta una possibile strada da introprendere",

Affinch6 il volontariato svotga specifiche funrioni di integrazione e completamento dell'offerta

istituzionale deve essere accreditato direttamente dalla Rete. Si segnala che gli estensori del

documento nella versione ufficiale hanno chiuso tra virgolette ittermine "accreditato", ad awiso di

chi scrive per segnalarne l'uso non tecnico, o quanto meno non riferito alla fase finale del

procedimento ammlnlstrativo che consente ad un'organizzazione {pubbllca o privata} ln possesso dl

determinati requisiti accertati dall'amministrazione pubblica accreditante, la possibiliti di proporre

e realizzare servizi di assistenza alla persona finanziati con risorse pubbliche.

Nel contesto della Rete oncologica, anche alla luce delle soluzioni gii adottate nei diversi contesti

regionali (vedi infra par.4l, per accreditamento del volontariato deve potersi intendere anche il

risultato di una verifica preliminare del possesso di determinati requisiti necessari per poter

partecipare alle fasi di programmazione e pianificazione e quindi a prescindere dalla realizzazione

tet 06 42749700 - fax 06 42749488
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di servizi suscettibili di valutazione economica, ad integrazione/completamento dell'offerta
istituzionale. Per l'affidamento ditali servizi, infatti, non possono che permanere le regole tese a
garantire l'evidenza pubblica della scelta, ilbuon andamento e l'imparzialit*r dell'amministrazione.

Le Reti pertanto, una volta istituite nei diversi contesti territoriali di riferimento, se da un lato sono
tenute a garantire la piena integrazione del non profit, dall'altro, e a tale scopo, devono
necessariamente prevedere un sistema di "accreditamento" degli enti in esso compresi, affinch6
siano assicurate la qualiti e l'affidabilitA dell'apporto di soggetti pur sempre esterni al Servizio

sanitario nazionale, chiamati a contribuire anche allo svolgimento di funzioni strategiche e di

indirizzo.

Al fine di garantire l'applicazione omogenea di un principio fortemente innovativo, E pertanto

auspicabile che i requisiti necessari per poter presentare la candidatura a componente della Rete

oncologica a da parte degli enti non profit siano fissati in modo uniforme o secondo critericondivisi,
costruiti anche tenendo in considerazione le soluzioni gie adottate dalle Regioni che hanno istituito
la Rete, scongiurando un'eccesslva differenziazione tra sistemi di"accreditamento" che nuocerebbe
prima ditutto alla qualiti dell'apporto del non profit e allo sviluppo del settore.
Tali considerazioni, owiamente, sono valide solo nel caso in cui, trovispazio un "accreditamento'"

specifico della e per la Rete oncologica, diverso, ad esempio, dalle procedure diselezione disoggetti
esterni alla PA per la partecipazione alle sedi e alle attivitir della c.d. amministrazione partecipata.

Con tale espressione si fa riferimento al coinvolgimento di portatori di interesse non pubblici

principalmente nell'attivitA generale di programmazione/pianificazione nei diversi comparti. (v.

Boxl)
faccreditamento oer le funzioni specifiche svolte, dalle Reti oncglosichg, invece. non pud

presqindere dalla.natura clinico-sanit?ria dellg.attiviti di cui eqle qong..rFsog$sabili.

Box 1- La Cabina di regia della Regione Lazio per i rapporti con le Organizzazioni ditutela dei pazlenti

e dei loro familiari

Nell'ottica dipromuovere ilpotient engogemenf, vale a dire la partecipazione attiva deipaeienti

alla programmazione e alla valutazione dei servizi sanitari regionali, la Regione Lazio con la

Deliberazione della Giunta 15 ottobre 2019 n. 736 (c.d. Participotion 4ct), ha approvato il
documento "Ruolo e strumenti di partecipazione delle organizzazioni dei cittadini nella
programmazione e valutazione dei servizi sanitari regionali". La Regione Lazio si propone, infatti,
digarantire il coinvolgimento delle Organizzazionl ditutela dei pazienti e dei loro familiari nella
proposta, nella definizione, nel monitoraggio e nel miglioramento delle politiche regionali in

materia sanltaria attraverso la convocazione, almeno una volta all'anno, di un'assemblea delte

Organizzazioni, che costituisce la sede per un confronto con le organizzazioni stesse. ll modello di
parteclpaeione prevede inoltre l'istituzione da parte della Direzlone regionale Salute e

lntegrazione Sociosanitaria di una Cabina di Regia per i rapporti con le Organizzazioni ditutela dei

pazientl e del loro familiari, presieduta dall'Assessore regionale alla Saniti o da un suo delegato,

che svolge una funzione di ascolto, di interlocuzione e promozione di proposte e consultazione

attiva, definendo i criteridi prioriti per l'esame delle richieste formulate dalle Organizzarioni e le

modalit} per dare attuarione alla richieste accolte e assicura il dell'attuazione delle

th. t I sede ccntrale: vir Piemontc 60
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decisioni assunte. Di pirticolaie interesse, ai fini del presente documento, risulta la previsione

concernente l'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, una serie di requisiti collegati principalmente al rispetto

del principio di trasparenza e ad alcuni assetti della loro governance: {i} registrazione in ltalia o in

Europa; (ii) operativiti nel territorio regionale o sub-regionale; (iiil iscrizione al Registro Unlco

Nazionale delTerro settore (nUNTSl. Con riferimento alla governance, la maggloranza dei membri

iscritti deve essere costituita dai pazienti e dai caregiver e l'elezione degli organi direttivi deve

rispettare il metodo democratico. lnfine, le organizzazioni, per poter prendere parte al Gruppi di

partecipazione attiva, sono tenute rendere pubblici i finanziamenti ricevuti.

ll modello della Regione Lazio appare indirizzato atla partecipazione delle organizzazioni di tutela

dei pazlenti alle attivitl di programmazione e pianificazione del settore sia generali, sia rlferite a

tematiche e patologle specifiche. In questo secondo caso, la Cabina di Regia pu0 essere lntegrata

dalla pa*ecipazione di rappresentanti di professionisti, delle Societi scientifiche e di altri

portatori di interessi.

Alla luce di tali caratteristiche, il modello descritto non risulta perfettamente sovrapponibile a

quello di partecipazione degli enti non profit alle attlviti delle Reti regionali oncologiche, oggetto

del presente Documento.

Significativo e condivisibile, tuttavia, appare lo sforzo divatorizzare nella pluraliti del mondo del

Terzo settore il contributo delle Organlzzazioni di pazienti e dei loro famillari, quali species del

genus enti non profit. ll criterio per la differenziazione di tali soggetti rispetto ad altri analoghi I
individuato nella maggioranza dei membri, che deve essere costituita da pazientie da caregiver,

laddove non e fa$o alcun rlferimento alla composizione dell'organo ammlnistrativo o di indirizzo.

ln altre parole, la qualifica di associazione/organlzzazione di pazienti 0 attribuita agli enti che

presentino un organo assembleare partecipato in maggioranza da pazienti e careglver, risultando

det tutto ininfluente ai fini della qualificazione la circostanza che l'organo direttivo sia invece

composto, anche, in ipotesi, nelta sua totalite, da soggetti che non abblano avuto alcuna

esperienza diretta della malattia.

It regulslto concernente la registrazlone in ltalia o in Europa dell'associazione e quello integrato

dall,iscrizione al Reglstro Unico delTeEo settore (RUNTS) sl collocano perfettamente nel contesto

di una generale tendenza a privilegiare la trasparenza derivante dall'iscrizione ln un registro

pubbtico, che consente ilcontrollo e la tracciabiliti delle attlviti. Lo specifico requisito consistente

nell,iscrizione al RUNTS (al momento in cuisi scrive non ancora lstituto) indlca la chiara volonti dl

escludere gli enti non profit non compresi nel novero degli Enti del Terzo settore (ETS),

confermando quindida un lato la residuallti di tale categoria, dall'altro il ruolo degll ETS quall

interlocutori privilegiati delle Pubbliche amministrazioni.
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2. Lo sviluppo delle Reti per patologia quale modello di integrazione
ospedale-territorio

f l Decreto del Ministro della Salute 2 aprile 2015 n. 7O "Regolamento reconte definiziane degli
standord quolitativi, strutturoli, tecnologici e quontitotivi relotivi oll'assistenzo ospedaliera'fd'ora
innanzi anche "Decreto Standard") ha indicato la Rete per patologia quale modello ordinario di
organizzazione dell'assistenza ospedaliera, definitivamente integrata con le attiviti e le funzioni
dell'asslstenza territoriale.

!l Decreto Standard ha inteso innanzitutto ribadire il ruolo dell'ospedale quale sede appropriata per
la gestione delle problematache assistenziali deisoggettiatfetti da una patologia ad insorgenza acuta

e con rilevante compromissione funzionale, o per la gestione di attiviti programmabili, che

richiedono un contesto tecnologicamente e organizzativamente articolato e complesso. Per
garantire all'ospedale di poter svolgere la sua funzione, E stato necessario prevedere strumenti per
porre fine all'isolamento assistenziale in cui da troppo tempo sitrovavano le strutture ospedaliere
e, in molti contestisitrovano tuttora. La "rete" rappresenta cosl l'assetto organizzativo migliore per

creare antorno alle strutture ospedaliere collegamenti, ed efficaci relazioni funzionali tra i diversi
nodi, costituiti dai servizi compresi nel modello.

Come rilevato dalla Corte dei conti nel recente Rapporto sul Coordinamento della Finanza Pubblica

del 2020 "dd almeno un decennio l'obiettivo dei sistemi sanitari i stato quello di trovore una risposta
pii adeguato olle malattie piit ditfuse non trasmissibili (can*o, diabete e olcune molattie degli
apparoti respirotorio e cardiacircolotorio), Molottie che tendono a cronicizzorsi e per le quoli si E
considerata che il ricovero ospedaliero d spesso inappropriato al di fuori dello fase acuta dello
molattia. Lo curo, per questi pazienti, rlchiede quindi meno ospedoli e pib strutture territoriali",

eorg (Accordo rZ aprile)

Reuisione delle Linee Guida
organizatiue e delb

raccom andazioni per la Ra e
Oncolqgr'ca clre in tegra lhttiuitd
ospedalieraper aorii epost acutr

mn lhfiirn?d territoriale
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ll modello "a rete" rappresenta la risposta pitr appropriata soprattutto per la cura di malattie che

presentano un elevatissimo impatto sociale, quali appunto ilcancrq che genera nei pazienti bisogni

complessi e in evoluzione, dalla sua manifestazione fino alla gestione della fase riabilitativa post

acuta.

tl Decreto 7O/2A15 contiene, dunque, alcune importanti indicazionidi natura organizzativa, volte a

consolldare il ruolo degli ospedali in un contesto assistenziale esterno connesso e collaborativo.

L'organizzazione delineata nel prowedimento si sviluppa lungo le seguenti direttrici: (t) nuova

classificazione delle strutture per complessiti e intensit* di cure in tre tipologie: di base, di 1' livetlo

e di 2' livello; (2)valorizzazione del rapporto tra volumi di aUiviti, esiti delle cure e numerositi delle

strutture, anche sotto il profilo della qualiti e della gestione del rischio clinico; (3) integrazione

aziendate ed interaziendale tra le varie discipline secondo il modello dipartimentale e quello di

intensiti di cure alfine di assicurare la maggior flessibiliti organizzativa nella gestione dei posti letto

rispetto alla domanda appropriata di ricovero; {4} nel disegno globale della rete ospedaliera,

articolazione delle reti per patologia che integrino l'attiviti ospedaliera per acuti e post acuti con

l'attiviti territoriale.

Con Accordo ai sensi del punto 8,1 dell'Allegato 1 al Decreto ministeriale 2 aprlle 2015 n. 70, b stato

approvato dalta Conferenza Stato-Regioni del 24 gennaio 20181 il documento Linee guida per la

revisiane delle reti cliniche - Le reti tempo dipendenti in cui le Reti clinico-assistenziali sono definite:

,,modello organizzativo che ossicum lo preso in carico del paziente mettenda in relozlone, con

modatitd formolizzate e coordinate, professionlsti, strutture e servlzi che erogono interventi sonitari

e sociosanitori di ttpologia e livelli diversl nel rispetto della continuitit assistenziale e

delt' approp riatezzo clinica e organlzzativa" .

fattuale centralitA delle Reti nei principali atti di programmazione, anche di settore, e piil ln

generale nelle principali linee di sviluppo dell'assistenza ospedaliera, rappresenta t'esito di un

pro."rs, di lenta emersione del modelto, tuttavia non completato in modo omogeneo in tutti i

contesti regionali e non per tutte le patologie.

ll quadro sinottico alla normativa di settore consente di rilevare che la tendenza all'organizzazione

secondo il modello "a rete" abbia permeato anche le regole specifiche per l'accreditamento delle

strutture sanitarie. ln particolare, il documento Disciplina per la revislone della normativo

dell,accreditamenta, approvato dall'tntesa Stato-Regionl del 20 dicembre 20122 prevede tra i

requisiti organizaativi e di accreditamento istituzionale che le Regioni sono tenute a verificare

l,attivazione e l'implementazione di programmi per lo sviluppo di Reti assistenziali da parte delle

organizzazioni sanitarie aspiranti, anche in sede di rinnovo.
per dimostrare la corrispondenza al requisito stesso le evidenze necessarie indicate nel disciplinare

sono: (i) realirzazione di reti assistenziali per la gestione dei pazienti in condizioni di emergenza

(traumi, ictus, infarto); (ii) realizzazlone di reti assistenzlali qhe contemplino- l'lnteqrazion$ tra

osoedale q territorio e promozioLe di .modelli di continuiti..earantendo .c9stante e reciDroca

cornunicazione e wiluooando sneciihi oercorsi assistenzlali in grado di earantire la continui\l

assistenziale per i oazienti inchs-ln.cqlleeamento con-!.e strutture so.giosanitarie: (iiif realizzazione

I Rep. Atti 4/CSR del e4 gennaio eorS
1 Rep. Atti zSg/CSR del ao dicembre zorz

rel06 {2749700 - fax;06 42741488

agenas@pec.agenas.it
wrvw.agena!.EoY.it
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di reti di cure palliative di terapie del dolore per il paziente adulto e pediatrico; {iv) partecipazione
a programmi di realizzazione di reti tra centri regionali, nazionali ed internazionali.

3. La revisione delle Linee Guida per la Rete Oncologica

Con l'Accordo tra il Governo, le Regioni e le Province autonome del 12 aprile 201g3 E stato approvato
il documento Revistone delle Linee Guida orgonizzative e delle raccomandazioni per la Rete
oncologlca che lntegro l'dttivitd aspedoliera per acuti e post scuti con f affivitd territoriale (..Llnee
Guida").

Lo sviluppo della Rete oncologica poggia su alcunifondamentali presupposti:
1) la crescente complessit& dei bisogni sanitari;
2) l'insufficienza della risposta del modello ,,azienda 

sanitaria,,.
A ben vedere, quindi, oltre all'integrazione tra ospedale e territorio e alla rimodulazione del
contributo di ciascuno all'attiviti di assistenza, operazioni che tuttavia non travalicano i confini
dell'azienda, (solo) il modello "a rete" consente anche di costruire una risposta al cancro
comprensiva di elementi e funzioni extraziendali,

Nell'ottica di promuovere la massima integrazione deisoggetticoinvoltinella presa in carico e neila
definizione dei fabbisogni dei malati, il ruolo dell'associazionismo oncologico b stato quindi
formalmente riconosciuto e valorizzato in un'ottica multidiqensionale e ry.ultifunzionalg.
[e associazioni, di volontariato e di malati, sono state confermate tra le articolazloni delle Reti
oncologiche, fino addirittura a prevedere che il funzionamento di queste ultlme viene assicurato
solo quando A presente l'effettiva rappresentativiti dei pazienti (par, 1.1.),
Nella Tabella 1 sono riportati i riferimenti alte associazioni di pazienti e alle associazioni di
votontariato contenutl nelle Llnee Guida, con l'indicazione del paragrafo di riferimento, del relativo
estrato e del numero di pagina.

Prima di procedere con l'individuazione delle attiviti e delte funzioni detle Reti oncologiche in cui
sono direttamente coinvolte le associazioni, deve essere opportunamente rilevato che gli estensori
delle Linee Guida hanno distinto, sebbene non sempre con chiarezza, nel contesto generale del
settore non profit tra:

{l} attivismo civico e coinvolgimento istituzionale e;
(ii) tra associazioni divolontariato e associazioni di pazienti.

Come sl vedri (v, infra Box 2 e Box 3), tali distinzioni, soprattutto la prima, non possono essere
attribuite a un uso indistinto ditermini sinonimi, ma anzi si cotlocano esattamente, senza soluzione
di continuiti, nella linea storico-evolutiva della partecipazione deicittadinialle attiviti di interesse
pubblicq e rappresentano alcune importanti distinzioni soggettive e funzionali che neltemo sono
emerse nel mondo fortemente plurale del non prolit.

s Rep, Atti gglCSR del r7 aprile aorg

. ht I sede centrale:via Piemonte 50
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$ox 2: Attivismo civico e colnvolgimenta istituzionale

Pur assumendo che i due concetti abbiano tra di loro un significato differente, & innegabile che

essi risultino connessi da un rapporto di causa ed effetto. ll coinvolgimento istituzionale - che ha

raggiunto la forma di massima espressione con lo strumento dell'accreditamento -, infatti, deriva

principalmente dallo sviluppo dell'attivismo civico.

Di offiyismo civicole Linee Guida forniscono una definizione ampla. ln particolare, nel contesto

generale delle Linee Guida, per sftiyismo civlco si intende la pluraliti diforme con cui I cittadini si

uniscono, mobilitano risorse e agiscono nelle politiche pubbliche, esercltando poteri e

responsabiliti al fine di tutelare diritti, curare beni cornuni e promuovere empowerment di

soggetti in difficolti. Sitratta di una realti estremamente variegata, priva di riferimenti normativi

univoci. fattivismo civico si ] svlluppato a partire dagli annl '70 principalmente attraverso

l'aggregazione dicittadini in associazloni. Queste ultima, in particolare, sono costituite da enti che

agiscono nella sfera pubblica, senza peri svolgere funzioni rappresentative di categorie o

comuniti, e che hanno come obiettivo principale la tutela concreta dei dirittidi cittadini.

Tra le associazioni di attivismo civico rientrano anche, ma non solo, le organizzazionl di

volontariato, le associazionidi promozione sociale, le cooperative socialie, oggi, le reti associative

che, per l'effetto dell'introduzione del Codice delTerzo Settore (decreto legislativo 3 luglio 2017,

n. !17, d'ora innanzi anche "CIS"), sono ora qualificabili come Enti del Terzo Settore.

ll coinvolgimento istituzionole, invece, si pone in continuitl con l'attivlsmo civico,

rappresentandone un'evoluzione e al contempo una risposta per far fronte alla necessiti di

coinvolgere i cittadinilpazientinella programmazione, nella progettazione, nell'erogazione e nalla

valutazione dei servizi. ll coinvolgimento lstituzionale degli enti rappresentativi di cittadlni e

pazienti richiede uno strumento che possa garantire la qualiti, la trasparenra e l'efficacia

dell'apporto di soggetti esterni al Servizio sanitario, ma compresi nel sistema sanitario'

La riforma delTerzo settore riconosce e disciplina in modo organlco le modaliti di collaborazione

tra le Pubbliche amministrazioni e gli Enti del Terzo settore, valorlzzando l'esperlenza

collaborativa maturata negli anni.

ln particolare, l'art. 55 CfS, prevede quali forme di coinvolgimento istituzionale (i) la co-

programmazlone, {ii} ta co-progettarione, tiii} l'accredltamanto, ma anche particolari{iv)

convenzioni che prevedano il rimborso delle spese sostenute dall'ente del Tezo settore per lo

svotgimento di speclfiche attiviti.
ll coinvolgimento istituzionale d funzionalmente connesso al['esercizio delle funzioni di

programmazione e organizzazlone da parte delle Pubbliche amministrazioni delle attlvltA di

le dicuiall'art.5 CfS.

scde centralc: via Piemonte 60

sede lcgale: via Puglie 23
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Nell'ambito della realti estremamente variegata dell'attivismo civico, gli estensori dalltLinee
Guida hanno molto opportunamente marcato la differenaa tra ossoclozionl dl volontarloto e
ossociozlonl di pozlenti, Tale distinzione deve pertanto essere valorizzata nel contesto det
presente documento.

L'Associazione di volontariato costituisce una tipologia di ente previsto dall'ordinamento. ln
partlcolare sitratta delle Organizzazioni che siawalgono in modo determinante e prevalente di
prestazlonl volontarie e gratulte dei propri aderenti e che prevedono espressamente nell'atto
costitutlvo o nello statuto dell'organizzazione l'assenza di fini di lucro, la democraticiti della
struttura, l'elettlvitl e la gratuiti delle cariche associative, nonchd la gratuiti delle prestazloni
fornite daglladerenti, i criteridi ammissione e diesclusione di questi ultimi, i loro obblighie diritti.
Le associazioni di volontariato erano disciplinate dalla legge 265/91, oggi abrogata. La nuova
disciplina B contenta nel d,lgs. ll7/2oL7, cosiddetto codice del Terzo settore.
ll riferimento alle associazioni dei malati, invece, non ha alcuna corrispondenza formale
nell'ordinamento.

Per associazioni di malati si intendono le Organizzazioni che rappresentano e sostengono i bisogni
dei pazientie dichi Iisupporta (c.d. caregiver) con riferimento ad una specifica patologia o aspetto
della salute.

ln ltalia, il ruolo delle associazioni di malati A stato importante nel sensibilizzare le lstituzioni, oltre
che tutti i cittadini, sulle criticitl e sulle esigenze connesse alle varie tipologie di malattie umane,
favorendo cosl l'adozione di politiche mirate, ricerche ed interventl di assistenza sanitaria.
Le associazioni di malati, infatti, hanno svolto il compito di troit d'unian tra i soggetti malati e le
lstituzioni, richiedendo e ottenendo un intervento delle lstituzionitale per cui, ad oggi, si sono
registratl enormi progressi.

Le lstituzioni, grazie all'attivitl di lobbyng di dette associazionL hanno preso consapevolezza che
nel diritto alla salute di ogni singolo cittadino (ex art. 32 Cost.) rientra anche l'orientamento in
merito alle scelte sulla propria malattia o condizione, sulle modaliti ditrattarla e sul percorso da
seguire.

Pertanto, da un lato, Ie associazioni di pazienti hanno aumentato la consapevolezza e la capaciti
di autodeterminazione del malato; dall'altro lato, hanno consentito anche agli operatori sanitari
(oltre che alle lstituzloni) di comprendere, attraverso ll dialogo con diversi pazienti, il diverso
impatto psico-flsico della malattia. Tutto ci6 ha contribuito a migliorare l'efficienza dei servizi
sanitari.

Tuttavia, tenuto conto delle finaliti generali delle Linee Guida E possibile e necessario delineare
un criterio distintivo formale, che valorizzi il ruolo delle Associazionl di malati anche ai fini del
generale corpus documentale in materia di Retlper patologia.

Ai fini del presente documento e piir in generale nel contesto delle Linee 6uida per Associazioni

di Malati devono intendersi gli enti che prevedono espressamente nell'atto costitutivo o nello
statuto dell'organizzazione l'assenza difini di lucro, la democraticit& della struttura e l'elettivlti
cariche associative, i cuiorgani di amministrazione o di indirizzo debbano essere composti, per

in maggloranza da malati dicancro, ex malati.

sedc cenrrale: via Piemonte 60
sede legale:via Puglie 23

001 87 Roma - cod. firc.r 971 I 3690586
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Tobetla 7: Biferimenti olle Associazioni di pazientl e alle Assoclazioni di volontarioto nelle Linee 6uida

Tale requisito dovr! essere mantenuto pertutto il tempo in cui l'ente risulti accreditato dalla Rete

oncologica dal momento che il suo venir meno farebbe decadere i'iscrizione all'elenco delle

Associazioni accreditate.

Tale definizione B costitutiva una speclfica categoria di enti non profit caratterizzata non tanto

dalla presenza di rnalati tra gli associati, quanto soprattutto dalla loro partecipazione agli organi

di amministrazione e indirizzo, o comunque nelle sedi dove si definiscono le linee

programmatiche dell'ente, affinch6 il loro apporto risultivaloriznto e determinante la gestione

dell'associazione.

Un'Associazione di Volontariato pub owiamente, presentando il suddetto requisito di

governance, essere qualificata anche come Assoclazioni di Malati. Del resto, l'Associazione di

Malati non necessariamente deve rientrare anche nella categoria associazloni di Volontariato,

potendo avere la forma diAssociazione generica del Terzo Settore.

Per quanto l'Associazione di Malati non sia un soggetto norrnativamente previsto, il tenore

letterale detle Linee Guida, nonch6 ll percorso per la lenta ma costante emerslone del ruolo

dell'associazionismo ln oncologica, definito ormai maturo, induce a valorizzare le differenze tra

soggefii non profit, anche al di lt delle forme giuridiche ufficiali, nell'ottica di favorire forme dl

partecipazioniefficaciecoerenticonidiversipro@

Paragrafo dl rlferimento
Estratto dalle Hnee Gulda

N. dl
j;:DaElne

!.l.uModello
organluotlvo e

co o rdl no m e nta del I a Rete

Oncologlca Reglonale"

"tl lunzionomento della rete oncologico viene

assicurato quondo d presente la elfettiva evidenza di

olmeno le seguenti specificitit: . esplicita chiarezzo del

mandoto politico/istituzionale; . governo unitario per

la prevenzione. curd e ricerca in compo oncologico; '
elfettlva rappresentativttd delle dlverse srtlcolazlonl

della rete,ln partlcolore delle associazlonl dl poztentl;

. strumenti chiori di governance e procedure definite di

relazloni interaziendali"

pag.7

1.4.5. "Puntl di accesso" "lJn ulteriore supporto alle ottivitd di accoglienzo pub

essere garontito dol coinvolgimento delte Assoclazlonl

di Volontarlato, che possono fornlre un oluto per ll

trdsporto non seff pre focilmente ossicurota,

saprattutto per I saggetti piit fragili, doi serutzi pubblicl"

pag.21

1.5. "Carta delServirl" "Le ossociazioni divolontqriato e dt tutela dei dirltti dei

citt o d l ni, off ro no u n ca nt ri b uto ri l ev a nte n e! gssi stglle
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saciosanitarid ed i fondamentole la loro presenzd

all'lnterno delle Reti Oncologiche: per questo ld Carta
dei Servizi deve evidenziore l'elenco delle Associazlonl
presenti nella rete, I protocalli di collaborazlone
stlpulatl e le modalltd operatlve dl ognuna dl loro, La
Corta dei Servizi deve essere caerente con ld Carto dei
Serulzi delle aziende sonitarie che ne fanno porte e
viceverso, in modo do ossicurore lo corrispondenza
delle informazionitro i nodl della rete stesso",

pag.35

1.6. "Modalitl dl
lntegrazlone tra attiviti
ospedaliere e territoriali,
sanltarie e socio-sanitarie"

"L'edoziane di PDTA comuni, nell'ambito detto Rete

fregionole, rappresento lo strumento che consente di
creore callegamenti funzionali tra gli operatori e tra i
nodi della rete (luoghi di cura) gorantendo continuitd
nell'assistenza sulla bose dei bisogni. tl cainvolgimento
dei servizi ospedalieri, del Distretti, dei MM6, dei pLS,

degli specialisti ambulatoriali e della Rete delle Cure

Polliative nel sua complesso, pud concretizzorsi nel: [,.,]
o favorire lo cantinuitit assistenziale con procedure di
dimissione protetto e conseguente presq in corico da
par-te dei servizi di assistenza domiciliare, nei nodidello
Rete di Cure Polliotive e delle strutture residenzloli, a

seconda del setting piil appropriato alld fose del
percorso, sullo base di una procedura formalizzato. ln
guesto amblto va rlconasctuto ll ruolo molto
lmpoftante svolto dalle assoclazionl dl volontarioto,
dolla loro lederozlone e dal gruppl dl pozlentl, per
Esslcurore un adeguoto supporto asslstenzlale",

pag.38

1.8. "Associazionldl
volontariato dei pazientl e

del cittadlni"

"ll ruolo delle Associqzioni divolontariato in oncologio,
ha roggiuto do anni uno moturitd ed und
consopevolezza toli, da potersi porre in modo efficace
come interlocutore nelle fasi progettuali e
organizzative degli interuenti sanitari. Lo
portecipaziane delle Associazioni ollo governance

sanitaria prevede di operare, preliminarmente, una
dlstlnzlone fra attivlsmo clvlco e colnvolglmento
lstltuzlonale. famissis, tutto il poragrofo]".

pag.

47-48

1.11. "Raccordo con la Rete

Nazlonale del Tumori Rari"

"Le linee di intervento prioritarie da perseguire per
rendere operativa la rete dei tumori rari sono gui
riportate: Collegomento can le Reti Oncoloaiche:

a8e n as.$gr,m liri gri$.iix*^u
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Collegamento con gli European Reference Networks;

Pldttaforma per la comunicazione/informoziane, La

soluziane tecnologico lndividuata intende favodre la

frulzione delle prestozioni in telemediclna, garantlre un

alto livella di informozione opproprlata e la
pa rtecl pazlone attlva dell' assoclazlonlstno",

pag.61

T.2. "Coinvolglmento e

part€cipazione del

clttadlnl"

"Deve essere raf{orzata ll rualo del volontortato e

dell'assoclozionlsmo ln csmpo oncologlco,

componenti formalmente rlcanosciute dello rete,

prevedendone la parteclpazione ai livelli

rappresentotivl e direzionall, cosl come alle funzioni di

integrozione e/o completamento delfofferta

istituztonole, Tali ossociaziani sono le prlme s
intercettare i bisogni inespressi dei mdlati e a fdvorlre
iniziative per rispondervi. Al settore del volontariata, e

piil in generale del privato sociale, viene rlconosciuto

un importante contributo onche nell'ombito della

relazione di aiuto e supporto olle diverse aree di

intevento presenti nella frete Oncolagico cosi come

olle campogne di comunicozione, che lovoriscono la

prevenzione prlmario, secondaria e la rimozlane di

ostocoli alla cura ln tutte Ie sue fasi. Nello specifico

dello rete dei centri di senologia, vengano rlcanosciute

alle orgonizzazioni di volontariato un ruolo rilevonte

nelle attivitd di informozione, formazione, osslstenza,

supporta, valutdzlone della quolitd delle strutture e dei

oercarsl. l'advocacv e azionl di lobbvino"

pag.111-

LlZ

7.3. "Esperienza del

clttadino/paziente e

valuta:lone partecipata del

grado di umanlzzarlone"

-fra itemi riguardanti la centralitd deicittadini, ricade

quello dell'esperienza del cittodino/paziente e della

valutaziane partecipatd del grado di umanizzozlone e

del coinvolgimento dei cittadini, assi portonti della

ottuale fase pragrommatoria, nella quole si interviene

sullo gestione dei percarsi di curo e qulndi sul

collegamento in rete dei dlversi reglml ossistenzlali, per

favorire il modello di servizlo sonltorio 'brientota ai

pazlenti e ol cittodinl".

Nel processo di trosferimento di questo modello nella

realtd di rete emergono alcuni ospettl nuovi connessi

atle specificitd del contesto assistenziale, quali lo

necessitd di gdrontire l'omoEeneitd dellil quoiltd della

rete con strumenti di benchmorking, la costruzione di

pag.112
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ln generale, non si rileva una diffusione omogenea delle Reti oncologiche e, tra quelle attivate non
si registra un identico livello di sviluppo.

L'awio e l'efficacia della Rete oncologica e delle Reti per patologia in generale sono, in fase di
costituzione, strettamente legati alla presenza di un'adeguata copertura normativa a livello
regionale.

Dalla possibilite di qualificare con chiarezza dal punto di vista giuridico la Rete oncologica, i suoi
nodi, le sue funzioni e in generale la sua governonce dipendono lo sviluppo del modello stesso e, in

iqutpe congiunte esperti-cittadini per lo svolgimento di
slte vislt nei puntl della rete per riconoscere il ruolo
strutturato del volontsrioto in ambito oncaloglco."

7.5. "1ntegrazione tra
Servlzl soclosanltarl e

socioasslstenziali

"frisulta indispensobile che vengano consideroti: [...J .
un coinvolgimento delle assaciazioni e delvolontoriato
attivo per progrommidi educazione e di intormozione

del paziente e/o della lamiglio e/o del care giver
(strategia di self-care), nella consapevolezza che
pozienti esperti ed lnformati siono in grado di gestire

meglio la praprio quolitd dl vito. ll contributo delle
associozioni risulterd importcrnte onche nello
progrommazione di speclfiche funzioni di lntegrazlane

e/o completamento del{offerto istituzionole e nello

vaIutozIone delIa esperienzo del cittadino/pazlente,"

pag. 115

7.6. "Rendlcontarione
sociale"

"E ormai canascenza condivisa che I'efficocio e

l'efficienza dei progrommi di sueening oncologico

stano fortemente condizionate dallo:
- partecipdzione, dal coinvolgimento ottiva

doll'adeslone consopevole di tuttl gli attorl
calnvolti, in particoldre dei professlonisti dei
cittadini e delle loro associazioni;

- coivergenzo di interessi e dalla costruzione di
un'olleanzs ditutti gli attori coinvolti,

1...1

E da sottolineare, inoltre, futititd del Eilancio Sociole

nei progrommi che comporto diversi vantaggi tra cui:
- candividere lnformazioni o livello

multidisciplinare/multiprafessionale tra
soggetti oppdrtenenti o istituzioni e
prolessionolitd diverse del sistema sonitorio e

non; I...1

pag.
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tale contesto, l'applicazione del principio dell'accreditamento delle Associazioni quali componente

formale della Rete.

Un quadro normativo di riferimento chiaro, infatti, A il presupposto per la corretta allocazione tra i

diversi livelli di governo della Rete della specifica responsabiliti dell'accreditamento, laddove

necessario, nonch6 della tenuta e dell'aggiornamento dell'elenco degli enti riconosciuti/accreditati.

Non solo: poter partecipare ai livelli rappresentativi e direzionali delle Reti (Criterio n. 10 Guida) &

necessario che questi ultimi siano individuati con chiarezza, ma che soprattutto risultino autonomi

e diversi dai singoli enti o dalle singole funzioni che costituiscono la Rete. Si tratta di profili

problematici comuni a tutte le altre reti per patologia previste della normativa di settore e dagli atti

di programmazione.

Sul piano detla "copertura normativa", la loro adozione e il loro sviluppo dovrebbero essere

sostenuti e agevolati da adeguati prowedimenti regionali che ne fissino gli snodi principali della

governance e le modalitl di funzioramento, individuando i centri di responsabiliti coinvoltl e

prevedendo la piir ampia partecipazione degli stokeholder, pazienti compresi.

ll punto 1.1. delle Linee Guida prevede non a caso che la Rete Oncologlca deve essere receplta

attraverso un Atto regionale che espliciti le scelte di politica sanitaria con la definizione degli aspetti

programmatori e di indirizzo pr:g$lisoone$i le condizioni per la reallzzazione anche Ci-modelli

oreanizzativi innovativi per migliorare la qggliti dei servizi aicittadini.

4. Coinvolgimento delle assoeiazioni: areefunzioni

aui di seguito iono elencate le aree operatiue e le funzlonl in cuisono, per espressa indicazione

delle Linee Guida, coinvolti glienti non profit. L'elenco B stato ricavato dall'analisideldocumento,

integrando i singoli riferimenti riportati ln Tabella 1 nel contesto generale delle Linee Guida e

previa adeguata valorizzazione dell'evoluzlone storico-culturale e poi normatlva che ha portato al

riconoscimento ufficiale delle Associazioni quali componenti delle Reti. Le funzioni individuate

possono essere riunite in due insieme distinti:

- il prlmO piir tradizionale, riunisce gli lnterventi di supporto da parte di enti non profft

all'erogazione di servizi da parte di Pubbliche Amministrazioni;

- il secondo, invece, plir specifico, riunisce attiviti e servizisolo in parte compresi nella definizione

dl co-programmazione, dal momento che essi slfondano anche sulla valorizzazione e mlsurazione

dell'esperienzadelpazientelutentequalefruitorideiservizi,comerisultapartlcolarmente
evidente nella previsione del contributo delle associazionialla definizione del PDTA.

Sulla base di tale raggruppamento, & opportuno valorizzare la distinzione tra associazioni di

volontariato e associazioni di malati al fine di consentire coinvolgimenti differenziati che

valorizzino le soecificiti delle tipolosie di ente.

A, Accoglienza presso i punti di accesso

B. Adozione dei PDTA

C. Partecipazione alla Rete delle Cure palliative - supporto assistenza

D" Partecipazione alla Rete deiTumori rari - informazione

E. Costituzione di dquipe per site visit
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F. Partecipazione a programmi diformazione
G. lntegrazione e completamento offerta istituzionale

H. Partecipazione a programmi di valutazione dell'esperienza cittadinolpz

18
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