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Tumori «rari»

incidenza < 6 /100.000/anno



Casali PG et al, 2013, under submission



Tumori rari…

pediatrici
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pediatrici
ematologici



Tumori rari…

ematologici

rari solidi 
dell’adulto

pediatrici



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
� …..



� ~ 100 strutture oncologiche attive

� ~ 5000 pazienti nel DB

� ~ 700 casi clinicamente condivisi /anno

� ~ 1300 consulti istologici /anno
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1997   2000        2003            2005-2012 ….

SSN!

costituzione

modello

prototipo

G7 Sanità         Ricerca Alleanza Ministero dell’innovazione
finalizzata     contro il Cancro    Ministero della salute

#1                  #2  

· revisione del modello
· upgrade tecnologico







Dal centro di riferimento...



…alla rete di riferimento





Teleconsulto



chemioterapia

chirurgia

radioterapia

�

�



Qualità 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…!





I costi…

SSN



www.rarecancerseurope.org





Rare Tumours in Europe
CHALLENGES AND SOLUTIONS
6 November 2008 - Brussels

Rare Tumours in Europe
CHALLENGES AND SOLUTIONS

17.

Call for increased integration of local, national and European 
centres of expertise into European reference networks, based 
on specific criteria as set out in the Commission’s proposed 
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.









«Donazione» dei dati clinici!



Paolo G. Casali
paolo.casali@istitutotumori.mi.it


