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Tumori «rari»

1

incidenza < 6 /100.000/anno




Incidence <6/100,000/y Incidence <15/100,000/y Prevalence <50/100,000

= rare (‘tier 1)
+ B =rare (tier2)
B = frequent

Casali PG et al, 2013, under submission




Tumori rari...
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Tumori rari...
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Tumori rari...

- . rari solidi

dell’adulto




Tumori “rari solidi dell’adulto”...

Sarcomi

Mesotelioma e Timoma
Tumori germinali
Tumori rari ginecologici
Tumori rari urologici
Tumori testa & collo
Tumori neuroendocrini
Tumori vie biliari
Tumori rari cutanei e
melanoma mucose
Tumori endocrini
Tumori SNC




rete tumori rari

strutture oncologiche attive

pazienti nel DB
casi clinicamente condivisi /anno
consulti istologici /anno
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1997 2000 2003 2005-2012 ....

G7 Sanita Ricerca Alleanza Ministero dell’innovazione
finalizzata contro il Cancro Ministero della salute
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Acc_ordo tra il Governo, le Regioni e le Province autonome di Trento e Bolzano sulla proposta del
Mimstro della salute di linee guida per I'utilizzo da parte delle Regioni e Province autonome delle
risorse vincolate, ai sensi dell'articolo 1, commi 34 e 34bis, della legge 23 dicembre 1998, n. 662,
per la realizzazione degli obiettivi di carattere prioritario e di rilievo nazionale per 'anno 2012.

Rep. Atin 227 /< sr dd 22fitfzcaz

ALLEGATO A

PARTE II

Ulteriori linee progettuali per 'utilizzo da parte delle Regioni delle risorse vincolate ai
sensi dell’art.1, commi 34 ¢ 34 bis, della legge 23 dicembre 1996, n. 662 per la
realizzazione degli obiettivi di carattere prioritario e di rilievo nazionale,

Anno 2012

4. Linea progettuale: Promozione di una rete mazionale per i tumori rari

Questa linea progettuale si propone di promucvere una eollaborazions permanente (Rete)
tra i centri oncologici distribuiti su tutto il tetritorio nazionale, allo scopo di miglicrare la
qualita di cura nei pazienti affetti da “tumori rari”, eon esclusione delle neoplasic emato-
oncelogiche,

Un ulteriore obiettive della Rete consiste nella riduzione della migrazione sanitaria, che
verrebbe limitata ai casi che veramente ne necessitano per prestazioni specifiche.

Attraverso la sua atiivita clinica, inoltre, la Rete pud attivamente contribuire zlla ricerca
sui tumori rari, utilizzando ampie casistiche in patologic nelle quali & spesso difficile
reggiungere campioni significativi di pazienti.

La Rete dovrebbe essere utilizzata innanzitutto per la condivisione di singoli casi clinici a
distanza, tra due o pill centri, in maniera continuativa durante tutto 'irer diagnostico-
terapeutico dei pazienti.

Ospedali periferici o con scarsa esperienza potrebbere fare riferimento a centri clinici
provvisti di expertise sulla neoplasia condividendo le decisioni.

Tale attivitd puo essere facilitata attraverso ['utilizzo della teleconsultazione.

Lattivita clinica condivisa dovrebbe inoltre consentire la creazione di un data base di
rete con possibilita di valutazioni dal punto di vista sia di standard assistenziali che di ricerca.

Infine compito defla Rete & la elaborazicne di linee guida sulla gestione dei pazienti
affetti da neoplasie rare.

La Rete Tumori Rari si propone come risorsa stabile del Sistema sanitario naziona
basandosi sulla collaborazione tra Ministero della salute ¢ Regioni. ;




DIPARTIMENTO DELLA QUALITA'

Divezione generale della programmazione sanitaria, dei livelli di assistenza e dei principi etici di sistema

ALLEGATO B -TABELLA 2

Linee progettuali per I'utilizzo da parte delle regioni delle risorse vincolate ai sensi dell'art.1, commi 34 ¢ 34 bis della legge 23 dicembre 1996, n. 662 per la
realizzazione degli Obiettivi di carattere prioritario e di rilievo nazionale per I'anno 2012 Parte 11

Vincoli sulle risorse destinate ad ulteriori linee progettuali per I'anno 2012

REGIONI

Popolazions:
riparto 2002

Popolaziooe di
riferimento

Somma disponibile
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Dal centro di riferimento...




-alla rete di riferimento




Anininiui




Teleconsulto




chemioterapia

chirurgia

radioterapia




Qualita di cura
senza migrazione sanitaria




Teleconsulto e telecondivisione
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La telemedicina...

McAleer JJA et al.
Broadcast quality teleconferencing for oncology.

The Oncologist 2001; 6: 459




Il tempo medico...!










Brussels. Belgium =
10 February 2012
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Jl' Call to Action
| 1 Against Rare Cancers!

www.rarecancerseurope.org




GOOD SCIENCE
BETTER MEDICINE
BEST PRACTICE

European Society for Medical Oncology
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Directive on the application of patients’ rights in cross-border
healthcare , in order to provide the necessary sound
organisational structures for more efficient clinical research
and early transfer of research data into clinical practice, thus
improving the clinical management of rare cancers.



DIRECTIVES

DIRECTIVE 2011/24/EU OF THE EUROPEAN PARLIAMENT AND OF THE COUNCIL
of 9 March 2011

on the application of patients’ rights in cross-border healthcare







EUROPEAN COMMISSION

Brussels, 25.1.2012
COM(2012) 11 final

2012/0011 (COD)

Proposal for a

REGULATION OF THE EUROPEAN PARLIAMENT AND OF THE COUNCIL

on the protection of individuals with regard to the processing of personal data and on
the free movement of such data (General Data Protection Regulation)




«Donazione» dei dati clinici!
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paolo.casali@istitutotumori.mi.it




