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Mozione Unitaria
Lapia ed altri
Attuazione delle misure previste nel Piano Europeo di lotla contro if Cancro
La Camera,
premesso che:

l'associazione italiana di oncologia medica (Aiom), nell'ultimo rapporto denominato &l numeri del
cancro in ltalia» presentato nel mese di ottobre 2020 all'lstituto superiore di sanita, ha stimato 377
mila nuove diagnosi di cancro in Italia per tutto il 2020: di queste 195.000 negli uomini e 182,000
nelle donne (nel 2019 erano, rispettivamente, 196.000 e 175.000). Il tumore pil frequentemente
diagnosticato, nel 2020, & state il carcinoma della mammella (54.976, pari al 14,6 per cento di tutte
le nuove diagnosi), seguito dal colon-retto (43.702), poimone (40.882), prostata (36.074) e vescica
(25.492);

lo stesso rapporto, che & stato curato da Aiom, dall'Associazione italiana registri tumori (Airtum),
dalla Societa italiana di anatomia patologica e di citologia diagnoslica (Siapec-lap), dalla Fondazione
Aiom, da Passi (Progressi delle aziends sanitarie per la salute in Italia) e Passi d'argento, fornisce
luttavia ulteriori ed importanti dati che denotano anche i progressi effetiuati nella lotta al cancro.
L'efficacia delle campagne di prevenzions gia adottate nel nostro Paese negli ultimi anni e delle
terapie innovative messe a dispasiziona dalla ricerca scientifica contro il cancro ha determinato un
complessivo aumento del numero delle persone che, dopo la diagnosi, con un'aspettativa e una
qualitd di vita in linea con quelle della popolazione generale: si paria di circa 3,6 milioni di persone
in piu (il §,7 per cento dell'intera popolazione italiana), con un incremento del 37 per cento rispetio
a 10 anni fa. inoltre, almeno un paziente su quattro (quasi un milione di persone) & tornato ad avere
la stessa aspettativa di vita della popolazions generale e pud considerarsi guarito;

se diagnasticato precocemente, il cancro ha pilt probabilita di essera curato con successo. Si stima
che zll'interno dell'Unione europea circa il 40@3@ tumori essere prevenuto e che vi siano pit di 12
milioni sopravvissuti al cancro. | dati rivelano inoltre che circa il 50 per cento delle moyi per tumora
e il 40 per cento dei nuovi casi di tumore - come riportato sul sito del Pardament uropeo - siano
potenzialmente prevenibili, in quanto causate da fattori di rischio modificabili;

un altro dato importante, stimato ne) 2020 e messo a confronto con i numeri del 2015, e quello
relativo alla riduzione complessiva del tassi di mortalita: sono in diminuzione sia negli vomini (-6 per
cento) che nelle donne (4,2 per cento). Nelle danne, infatti, Ia sopravvivenza a 5 anni raggiunge il
63 per cento, superiore rispetto a quella degli uomini (54 per cento): il dato & legato al fatto che nel
sesso femminile il tumore piu frequente sia quello della mammella e che la stessa neoplasia sia
caratterizzata da una prognosi migliore rispetto ad altre neoplasie;

spostando lo sguardo a livello europeo, attuaimente I'Europa pur rappresentando meno di un decimo
della popolazione mondiale, conta un quarto dei casi totali di cancro nel monde: il numero di vite
perse a causa delle malatie oncelogiche, a livello europeo, & destinato ad aumentare di oltre il 24
per cento entro il 2035 (dalintenational Agency for Research on Cancer— WHO), rendendo it
cancro la prima causa di morts in tutta 'Unione europea. Oltre allimpatto sanitario, non da meno &
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quallo economico: tale impatto, sempre secondo le stims, ammanterebbe a 100 miliardi di eura annui
in tutto ii continente;

ai numeri citati, nell'ultime anno, si & aggiunta l'emergenza sanitaria che dal febbraio de! 2020 sla
metlendo a dura prova i sistemi sanitari di tutti gli Stati membri dell'Unione europea. La pandemia
da Covid-19 ha avuto infatti forli ripercussioni negative non solo sulla cura del cancro, ma soprattutia
sulla pravenzione e sui trattamenti di cura, ritardando di fatto molte diagnosi e incidendo sull'accesso
alle terapie. L'apparente diminuzione dei casi accertati di cancro da inizio pandemia lascia inoltre
presagire un futuro drastico aumento delle nuove diagnosi che, riscontrate in stadi avanzati della
malattia, ridurranno ulteriormente la possibilita di trattamento e sopravvivenza dei pazienli e
moltiplicheranno i costi economici dell'assistenza a carico dei sistemi sanitari nazionali;

a livello nazionale il Covid-19 ha drammaticamente colpito la capacita della rete oncologica in alcune
regioni di rispondere tempestivamente ed efficacemente ai bisogni di cura dei pazienti, in panticolar
modo in quelle dove non esiste un sistama adeguato di rete oncologica operativa, si sono registrati
casi - oltre che di ritardata diagnosi — di sospensione della continuita diagnostica e terapeutica o
addirittura di mancata somministrazioni delle terapie, il tutto collegato ad un calo degli acquisti del
farmaci antitumorali su scala nazionale. Nonostante durante il lockdown si sia cercato di garantire
una continuita nella presa in carico dei pazienti, con importanti sforzi da parte del personale sanitano,
alcuni decisivi processi di screening (mammella, colon-retto, cervice uterina e altro) sono stati
ritardati, intarrotti o completamente sospasi. In altre realla regionali, invece, grazie a reti oncologiche
attive ed efficienti, seppur la lotta &l cancro ed il sostegno alla prevenzione abbiano subito una brusca
frenata, sono stati costituiti nuovi e diversi modelli organizzativi per la prevenzione del tumore e la
presa in carico del pazients;

in modo particolare, I'emergenza da Covid-19 ha sottolineato nel nostro Paese la forte sofferenza
delie reti di cura termitoriali e lo scarso sviluppo della sanita digitale. La scelta strategica italiana di
riservare |'ospedalitd all'acuzie (con un numero di posti letto ospedalieri che & tra i pil bassi tra i
Paesi europei a prodotto internc lordo equiparabile) comporierebba inevitabilmente la necessita di
potenziara I'assistenza temitoriale, garantendo adeguate risposte assistenziali extraospedaliere al
paziente cronico (ira cul & ormai assai spesso annoverato il paziente oncologico). L'utilizzo delle
potenziality della sanita digitale e della telemedicina ha invece consentilo alle ragioni italiane pit
vocale allinnovazione di attenuare limpatto negativo del Covid-19 sull'accessibilitd alle cure
ospedaliere, consentendo di mantenere da remoto le attivita di continuita assistenziale;

la pandemia ha inciso anche sulla prevenzione delle patologie HPV-correlate, con riduzioni degli
screening e delle vaccinazioni che potrebbero tradursi nel giro di pochi anni in aumento di lesioni
precancerose, o tumori da papillomavirus;

per prevenire forme tumorali oltre agli screening & necessario adottare, fin da giovani, corretti stili di
vila. Sicuramente & una granda sfida, me‘mondiale. educare i piu giovani e sensibilizzarli
su quanto sia fondamentale assumere comportamenti che possano prevenire malattie oncologiche.
E difficile pensare a interventi di prevenzione poichg, nella maggior parte dei casi, | tumori infantill
non dipendono da stil di vita ma da fattori non del tutto noti;

& perd possibile proteggere i bambini dallo sviluppo di alcuni tipi di tumori attraverso specifiche
vaccinazioni: quella contro il virus dell'epatite B, per evitare il cancro del fegato a cui predispone
questa malattia, e la vaccinazione contro I'HPV, a partire dai 12 anni, per prevenire insieme
all'infezione i tumori, tra gli altri, de! collo dell'utero, del pene, dell'ano e del cavo orale;
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que! che & molto diverso per i tumori pediatrici @ che & decisamente cambiato, negli ultimi
quarant'anni, & il tasso di mortalita, che & in netta diminuzione: nel 2008 | decessi erano circa un
terzo di quelli registrati nei primi anni Settanta, e oggi oitre I'80 per cento dei pazienti guarisce;

pur essendo guariti perd, molti ex pazienti oncologici pediatrici definiscono sé stessi come "_I_qg_g_ﬂn
survivor’ o sopravviventi di lunge corso,
(hiiha®

gli ultimi dati dicono che, dopo la diagnosi, tre bambini su quattro guariscono completamente.
Crascendo, queste persone (il cui numero in Europa oggi si stima tra 300.000 e 500.000, di cui
appunto circa 50.000 in Iltalia, con un'etd media di 25-29 anni) escono dalle competenze
dell'oncologo pediatra, ma, purtroppo, non esiste ancora una figura professionale che le possa
accompagnare nell'etd adulta, non per praticare cure o esami particolari, possono infatti condurre
una vita del tutto normale ma perché possonc avere dei problemi clinici causati dafle cure cui sone
stati sottoposti da bambini;

una minoranza di bambini guariti dal tumore subisce da adulti le conseguenze della malattia o gli
effetti secondari delle cure,

ancora non & del lutto noto quanto le terapie somministrate in eta pediatrica passano incidere sulla
crescita o sulla possibilita di avere figh, o sulla possibilita di sviluppare malattie del cuore, o sul nschio
di sviluppare un secondo tumors indotto dai trattamenti per la cura della necplasia primitiva,

sono necessari farmaci sampre pil mirati alle specificita dell'organismo in crescita, limitando le
sequele nella successiva vita adulta € “su misura” per agni bambino;

per ottimizzere i livelli di salute e di qualita di vila dei lungo sopravviventi e per evitare che I'aderenza
ai programmu di follow-up (FU) venga meno nel pericdo di passaggio dall'infanzia all'eta adulta, &
fondamentale sviluppare un programma di sorveglianza che continui anche oitre la maggiore eta.
Nella crescita dall'eta pediatria all'eta adulla si realizza it passaggio dal familiare ambiente pediatrico,
in cui la responsabilita per le cure e LU & dei genitori, a un ambiente per adulti sconosciuto, in cui
& Il lungo sopravvivente stesso che stieve prendere la responsabifita primaria del proprio stato di
salute. In questa fascia di eta [a sovrapposizions di competenza di specialisti pediatrici e medici
dell'adulto rende ulteriormente difficile una pianificazione di Long-Term Follow-Up {(LTFU), in quanto
non c'¢ un accordo chiaro su chi debba gestire questi pazienti. Par quest motivi spesso si assiste
all'abbandono del programma di sorveglianza da parte dei pazienti e alla perdita del follow-up.
rendendo sempre pil mano frequentl con 'avanzare dell'eta i controlli presso i centri; =~ =~ T~

in questo quadro I'Europa si & fatta promotrice di un rinnovato impegno a favore della prevenzione
del cancro, sfruttando questo importante momento di totale rivoluzione det sistemi sanitari regionali
e nazionali, puntando @ modelli di trattamento e assislenza dei pazienti oncologici che siano maderni
ed adeguali alle nuove sfide;

per farcid una prima, importante risposta ¢ stata fornita il 3 febbraio 2021: la Commissione europea,
in un documento inviato al Parlamento europeo ed al Consiglio europeo, ha infatti elaborato il nuovo
«Piano europeo di lotta contro il cancro» che riflette Iimpegno politico a non lasciare nulta di
intentato, agendo contro la malattia, mobilitando il potere collettivo dell'Unione europea verso un
cambiamento a vantaggio della popolazione, approvato poi il 15 febbraio 2021;
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il «Piano europeo di lotta contro il cancron si propone di essere la risposta dellUnione europea alle
esigenze sino ad ora descritte nella presente mozione. Esso contiene azioni concrete e ambiziose,
come lo stesso Piana le definisce, che mirano a sosteners, coordinare ed integrare gli sforzi profusi
da tutti gl Stati membri per ridurre le conseguenze causate dal cancro sui pazienti e sulle loro
famiglie, ed in maniera generale in tutta ia societd, sia a livello sanitario che a livello economica:
obiettive primario del Piano & quello di far fronte all'intero decorso della patologia ed & strutiurato su
quattro ambiti di intervento: la prevenzione, 'individuaziona precoce dalle neoplasis, la diagnosi ed
il trattamento, la gualita di vita dei pazienti oncologic e dei sopravvissuti alla malattia, A questi si
aggiungono nuovi obiettivi strategici, sostenutl da dieci iniziative faro e da moelteplici azioni di
sostegno, per aiutare gli Stati membri ad invertire la tendenza nella lotta contro il cancro e per fare
in modo che si realizzi una suddivisione delle competenze e delle risorse in tutta I'Unione europea,
il Piano sara inoltre sostenuio dal nuovo programma EU4Health che, con altri strumenti messi a
disposizione dall'lUnione europea, si propone di fornire agli Stati membri 4 miliardi di euro per
coadiuvare gli sforzi nel rendere i propri sistemi sanitari piu solidi e pib efficaci nell'affrontare il
cancro;

per quanto concerne la prevenzione il Piano punta, altresi, sulla combinazione intelligente di dati
sanitari e nuove tecnologie che consentirebbero lo sviluppo esponenziala dalla medicina
personalizzata, la quale diventa un potente strumento per contrastare il cancro mediante strategie
di prevenzione e trattamento su misura: | pazienti, in sintesi, ricevono terapie studiate e proposte su
misura per il loro caso spacifico. Questo, oltre a determinare una migliore risposta al lrattamento,
determina un calo della spesa per eventuali tentativi di cura e conseguenti possibill errori frutto di
imprecise valutazioni della diagnosi del paziente;

la medicina personalizzata ha radicalmente cambiato la prognosi dei pazienti e, insieme alla ricerca
e allinnovazione, con l'ausilio dalle tecnologie digitali, si sono raggiunti noteveli traguardi nella
comprensione dei tumori; sussistono perd ancora troppi ostacoli nell'accesso ai test di diagnostica
molecolare, necessari per indirizzare i pazienti verso la terapie appropriate. | test diagnostici non
sono sempre disponibill @ dunque garantiti in maniera omogenea in tutte la regioni, creando forti
disparita tra i cittadini italiani. £ necessario percio adottare un approccio trasversale, basato sulla
centralita del paziente e sull'utilizzo delle nuove tecnologia, che rafforzi la cooperaziane a migliori gli
esiti clinici dei malati, ponendo fine alle disparita di accesso in tarmini di conoscenza, prevenzione,
diagnosi e cure;

in particolare, si evidenzia come l'articolo 19-octies del decreto-legge 28 ottobre 2020, n. 137,
canvertito con legge 18 dicembre 2020, n. 176, 3llocava 5 milioni di euro per I'anng 2021 destinati
al potenZiamenio dei test NGS, strumenti di prevenzione innovativi che, individuando le alterazioni
molecolari all'origine de! tumori, garantiscono diagnosi precoce e terapie efficacl, prevadendo al
secondo comma 'emanazione di un decreto attuativo; in seguito, I'articalo 1, commi 684 e seguenti
della legge n. 30 dicembre 2021, n. 234 Jaistituito nello stato di previsione del Ministero delig.84lute
un nuova fondo, con dotazioni pari a 5 milioni di euro per ciascuno degli anni 2022 e 2023, rinviando
ad un ulteriore dacrelo attuativa la definizione di criteri, modalita attuative e sistema di monitoraggio;

tuttavie, ad oggi, nonostante la scadenzae dei termini, il decreto in questione non risulta ancora
adottato e | pazienti oncologici sono non di rado costretti a sostenere a proprie spese i costi per
Faccesso ai suddetti screening;

la difficolta di accesso ai servizi riguarda, altresi, particolari categorie di pazienti oncologici: tra
queste, figurano senz'altro le donne con disabilita, interessate da tassi di patologie oncologiche
femminili estremamente pil: elevali rispetto al resto della popolazione femminile generale, a causa
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della mancanza di strutture e apparecchiature di screening e diagnosi progettate per rispondere ai
vari bisogni di accessibilita,

in merito al quarto ambito di intervento relativo al miglioramento della vita dei pazienti oncologici
sopravvissuti alla malattia, inoltre, va sottolineato come le persone guarite dal tumore debbano
spesso affrontare ostacoli e discriminazioni dovuli per lo pit ad una sorta di sligma saciale che
impedirebbe agli stessi di accedere ad alcuni servizi considerati ad oggi un privilegio per parsone
sane;

basti pensare che nel nostro Paese, un miliane di persone sebbene considerate guarite dal cancro,
subiscono discriminazioni per accandere un mutuo, per adoltare un bambino, per I'avanzamento di
carriera, per chiedere un prestito personale, per aprire un'attivita, per richieders una copertura
assicurativa, per il reinserimento lavorativo. In tal senso il Piano europeo di lotta contro il cancro mira
non solo a garantire che | pazienti oncologlci sopravvivano alla malattia, ma che vivano una vita
junga e soddlsfacente, senza discriminazioni e ostacoll iniqui;

il nconoscimento del diritto della persona guarita, ad esempio, nell'accesso ai servizi bancan,
finanziari e assicurativi, dovrebbe garantire che ad esse non potranno essere richieste informazioni
sullo stato di salute relative a malattie oncologiche pregresse, quando sia trascorso un ceno periodo
di tempo da individuare dalla fine del trattamento attivo in assenza di recidive o ricadute della
patologia;

taii informazioni non potranno pill essere considerate ai fini della valutazione de! rischio o della
solvibilta del cliente e ¢id dovra valere anche per I'accesso alle adozioni;

negli ultimi 3 anni, tra l'aprile 2019 e il febbraio 2022, ben cinqu?;é;i europei hanno approvato
norme che garantiscono aglh ex pazienti oncologici il diritto a non éssere discriminati, a non essere
“rappresentati” dalla malattia: Belgio, Portogallo, Francia e Olanda hanno varato apposili
prowedimenti legislativimentre nel caso del Lussemburgo si & optato per una convenzione stipulata
tra il Ministero della %:: e 'Associazione delle compagnie assicurative;

al di 1& dei diversi strumenti legislativi che ciascun /pé; ha scelto per eliminare una tale
discriminazione, il contenuto delle normative & sostanzialmente analogo e pressoché identiche le
soglie temporali, superate le quali si ha diritto all'oblio: 5 anni dalla fine del protacollo terapeutico nel
caso di tumori insorti prima de! ventunesimo anno di eta; 10 anni per quelli sviluppati dopo il
compimento dei 21 anni di eta {18 nel caso del Lussemburgo);

il legislatare francese, dopo un accordo trovato in commissione bicamerale paritetica, & andato

persino oltre, stabilendo una soglia di 5 anni per tutte le persine guarite da un tumore,
indipendentamente dall'eta in cui questo & stalo contratto:;

in ambit una risoluzione del Parlamento europeo del 16 febbraio 2022 su,aaﬁorzare I'Europa
nella lofta~Contro il cancro - Verso una strategia globale e coordinata (2020/ 2267 (INIY)
nell'enunciazione dei campi di azione - al paragrafo 125 — «chiede che entro il 2025, al pib tardi,
tutli gli Stati membri garantiscano il diritto all'oblio a tutti i pazienti aurpeis;

in definitiva le dieci iniziative «faro» che sosterranno il nuovo Piano europeo, sono state cosi
individuate:
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1. inaugurazione, nel 2021, del nuovo ceniro di conoscenze sul cancro presso Il centro comune di
ricerca, allo scopo di agevolare il coordinamento delle iniziative scientifiche e tecniche

2. awvio delliniziativa europea sull'imaging dei tumoari nel 2022 per compilare un aatl?ntq UE» di
immagini relative al cancro, che mettera a disposizione di una vasta gamma di portatop d'i mterqss!
nellintero ecosistema di ospedali, ricercatori ed innovatori, immagini anonimizzate di diagnosi di

neoplasie;

3. sostenere gl sforzi della vaccinazione sistemica contro i papillomavirus ur:nani di‘ ragazz-e 8
ragazzi, in modo da puntare a debellare il carcinoma della carvice uterina e altri tumori causati c!a
tali virus. In merito a tale punto si mira a sostenere gli sforzi degli Stati membri volti ad estendere in
maniera significativa la vaccinazione contro il papillomavirus nei ragazzi e nelle ragazze, con
I'obietivo di vaccinare almeno il 80 per cento della popolazione bersaglio entrg. il 2030,
copfantemente con quanto previsto dalla Strategia globale del'Organizzazione Mﬁiale della
anita per l'eliminazione del cancro della cervice uterina;

4. proposta di un nuovo programma di screening dei tumori sostenuto dall'Unione europea per
giutare gli Stati membri a garantire che il 80 per cento della popolazione deli'Unione europea che
soddisfa i requisiti per lo screening del carcinoma della mammella, della cervice uterina e del colon
retlo, abbia la possibilita di sottoporvisi entro il 2025;

5, istituzione, entro il 2025, della rete del'Unione europea che colleghera i centri oncotogici integrati
nazionali riconosciuti in ogni Stato membro. Questo servira a facilitare la diffusione di diagnosi e
trattamenti di qualita garantita in tutta 'Unione europea;

8. awiare entro il 2021 la nuova iniziativa di diagnosi e trattamento de! cancro per tutti, al fine di
contribuire a migliorara I'accesso a diagnosi e trattamenti innovativi dei tumori;

7. awiare liniziativa suropea per comprendere le neoplasie (UNCAN.eu) nell'ambito della prevista
missione contro il cancro, per miglicrare la comprensione dell'insorgenza dei tumon,

8. utilizzo dei fondi del programma_EL4Hgealth per migliorare 1a vita dei malati di lumare per fornire,
entro il 2022, una smart card del «sopravvissuto al cancroy, al fine di riassumere la storia clinica dei
pazienti e facilitare € monitorare le cure di follow-up;

9, istituire, entro il 2021, un ragistro delle disuguaglianze di fronte al cancro, il cui scopo sara quello
di individuare le tendenze, le disparitd e le disuguaglianze tra Stati membri e regioni. Il registro
individuera le criticita e le specifiche area di intervento per orientare gl investimanti e gli interventi a
livello nazionals e dell'Unione europea nell'ambito de! piano auropeo di lotta contro tutte le neoplasie;

10. mettere in prime piano, entro il 2021, il cancro infantile, avviando fliniziativa per aiutare i bambini
affetti da tumore allo scopo di garantire che i minori abbiano accesso a un'individuazione, una
diagnosi, un trattamento ed una cura rapidi e ottimali. Tale iniziativa sara finanziata nell'ambito del
futuro programma EU4Health;

a sostegno del Piano serannc massi a disposizione ulterion fondi, olire a quelli previsti dal
programma EU4Health, come quelii del quadro @i ncerca ed innovazione Orizzonte Europa che
potrebbe erogdare fino a 2 miliardi di euro a sostegno di progetti di prevenzione e ricerca sul cancro;
ed ancora, quelli de! programma Erasmus+ (con Istituto europsc di innovazione e tecnologia e aziani
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Marie Sklodowska-Curie) che potrebbe mettere a disposizione fino a 500 milioni di suro per progetti
di istruzione e formazione;

inoltre, vi saranno fondi per 250 milioni di euro derivanti dal programma Europa digitale per
sostenere iniziative volle a investire in programmi digitali come | dati elettronici, la sicurezza
informatica e le competenze digitali par il settore sanitario. | fondi della politica di coesione (Fondo
europeo di sviluppo regionals, Fondo di coesione e Fondo sociale europeo Pus), infine, sosterranno
gli stati membri e le rispettive regioni, affinché migliorino la resilienza, 'accassibilith e I'sfficacia dei
rispettivi sistami sanitari;

un altro importante strumento attraverso il quale gli Stati membri potrebbero decidere di sostenere
la lotta al cancro ed i progressi della ricerca scientifica, & il Next Generation I_E_y, con una dotazione
complessiva di 672,5 miliardi di euro: un fondo del quale, al nostro Paese, spetta la parte pit
cospicua e che ammonta ad olire 200 miliardi di euro;

¢ inoltre importante menzicnare anche il piano d'azione «Samira», presentato il 5 febbraio 2021,
volto a migliocrare il coordinamento europec nell'utilizzo delle tecnologie radiologiche e nucleari per
la cura dei tumon e di altre malattie, garantendo altresi ai cittadini europei elevati standard di qualita
nel trattamento della patologia e parita di accasso alla medicina personalizzata;

in questa prospettiva"Samira si propone di raggiungere 3 obiettivi fondamentali: a) garantire |'offerta
di radioisolopi per uso indico dando vita a un‘iniziativa europes che runira i centri specializzati nei
radioisotopi (Ervi - European radicisotope valley initiative). a! fine di mantenere.1g leadership
mondiale dell'Europa neli'ofierta di radicisolopi; b) migliorare ta qualita e la sicure2za delle radiazioni
in medicina, ponendo in essere una spacifica iniziativa suropea sulla qualita e sulla sicurezza delle
applicazioni mediche delle radiazioni ionizzanti; c) agevolare I'nnovazione e lo sviluppo tecnologico
delle applicazioni mediche delle radiazioni lonizzanti;

al fine inolire di agevolare il ricorso degli Stati membri agli strumenti di finanziamento messi a
disposizione dall'Unione europea, la Commissione si propone altres! di istituire un meccanismo di
condivisiona delle conoscenze per informare tulti | Paesi sui diversi meccanismi di accesso alls
risorse;

nel prossima futuro, come riporialo dal documento consegnato daila Commissione al Parlamento
?ofaeo ed al Consiglio, verra istituito il gruppo di attuazione del Piano contro il cancro delfUnione

uropea, che si riunird costantemente per discutere e rissaminare I'attuazione del Piano strategico
europeo conlro il cancro e della prevista missione di Orizzante Europs;

it Piano europeo di lotta contro il cancro sara riesaminato entro Ia fine del 2024;

& oppartuno ora piu che mai, soprattutio in questo periodo d stravolgimenti a livello globale che
slanno metiendo a dura prova la tenuta del tessuto saciale e dei sistemi sanitari dei Paasi di tutto il
mondo, che ['ltalia sostenga il Piano strategico europeo contro il cancro, facendosi promotrice di
azioni concrete ed immediate, occupando allinterno del gruppo di attuazione del piano di cui in
premassa una posizione di prima linea;

appare dunque pilt che mai necessario un rinnovato impegno a favare della prevenzione, del
trattamento e della presa in carico e dell'assistenza ai malati oncologici, per evitare 'aumento di vite
perse a causa delle malattie neoplastiche;
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ia cura del cancro non pud & nen deve essere pll esciusiva responsabilita dei.nca?tro- sistemq
sanitario e del parsonale sanitario e socio-sanitario: occorre rimpegno di tutte le lst.ltl.lZ!Onl, ad ogni
livelio, e di una vasta gamma di seftori e portatari di interessi;

negli ultimi 7 anni, a cavallo delle ultime due legislature, lintergruppo paramentare «insieme per un
impegno contro il cancro», frutto della volonta del Gruppo «L.a _Sal.ute'un bene c!a difendera, un diritto
da promuovere», coordinato da Salute donna onlus, ha favorito il dialogo fra il Panamepto e molte.
associazioni di pezienti presenti nel campo dell'oncologia, portando all‘evldepza di numerosi
parlamentari |a necessita di intervenire in modo organico e strategico sylla matgna. Un accordo.dl
legislatira in 15 punti & stalo redatto e condiviso dalle 36 associazioni di pazienti che .hanna aderita
al @ruppo, & stato condivisc con tutti i gruppi politici in lizza per le elazioni de.;l 2018 e
subcessivemente i relativi contenuti sono confiuiti in atti di indinzzo politico approvati con voto
unanime sia alla Camera che al Senato (LSP);

rendere la cura s l'assistenza omogenee Su tutto il territorio, con particolare riferimento al nostro
Paese, & 0ggi una necessita non pi differibile e I'talia pud raggiungere questo obieftivo anghe e
soprattutto utilizzando, per awviare immediatamente il processo, le risores del Recovery Pian: nsult_a
necessario pensare alla rete oncologica italiana come ad una emergenza cui dover far fronte in
tempi brevi, puntando al sostegno deila qualits della vita dei pazienti. £ un processo, questo, che
mira a rendere il nostro un Paese piu civile, solidale e promotore di una gestione delle patologie
oncologiche modema ed avanzata. Per tale motivo & importante che le istituzioni prendano spunto
dalle best practice gia esistenti sul nosiro territorio per ridisegnare i modell di governance
dell'assistenza sanitarie e della presa in carico del paziente oncologico;

a livello nazionale inoltre, gia il m fistro dell;«ﬁne. durante la discussione del.@estion Fime alla
Camera del 18 maggio 2022, ha anticipato che il Piano oncologico nazionale, atteso da anni, &
ormai pronto per I'esame da parte delle Regioni; si tratta di un documento che affronta tutte le
problematiche per la prevenzions, fa cura & T'assistenza ai malati di cancro con rinnovata attenzione
al percorsi assistenziali grazie a "un approccio globale e intersetiorials, con una maggiore
integrazione tra prevenzione, diagnosi precoce e prasa in carico” e con il grande obisttivo della

riduzione fino ali"eliminazione delle disuguaglianze nell'accesso agli interventi di prevenzione e cura;

il nuovo Piano oncologico nazionale 2022-2027, intende recepire le indicazioni de! Piano europeo
contro il cancro e, in linea con le aree di intervento del menzionato plano suropeo, st basa su:
prevenzione, percorsi di cura chiari ed omogenei nonché totale attenzione &l malato e a chi lo
assiste; in caso di fondato sospetto esenzione temparanea dal ticket che decads qualora la diagnosi
non venga confermata, digitalizzazione per snellire la burocrazia, assistenza sempre plu domiclliare
e integrata con l'ospedale e i servizi territoriali; formazicne degli operalori sanitari e campagne
informative per i cittadini; supporto nutrizionale e psicologico, ampliamento delle fasce di eta per gli
screening; cure palliative a domicilio e potenziamento delle coperture vaccinali;

proprio in merito ai processi di scresning inoltre, I'Osservatorio Nazionale Screening (ONS) &i &
proposto di monitorare 'andamento dei programmi di screening durante la pandemia e uno degli
strumenti preposti allo scopo & stata la conduzione di una inda ine per misurare quantitativamente
il ritardo accumulato e le capacité di recupero di ogni/Reﬁqig:\e, con particolare riguardo allo
screening cervicale, mammografico e colorettale; i dati hanno fomito un aggiomamento della stima
quantitativa dei ritardi che si stanno accumulando nei programmi di screening oncologico;
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particolare attenzione deve essere inolfre prestata alla presa in carico dei pazianti, in quest'ottica, in
tema di carcinoma mammario; | Cenfri gi-Senclogia (Breast Unif) garantiscono una presa in carico
del paziente multidisciplinare, fiunerido funzionaimente tutti | servizi che sono coinvolli nella
diagnosi, cura e riabilitazione delle pazienti con carcinoma mammario, questi centri intervengona,
annualmente, in madia, nel trattamentc della patologie di almeno 150 nuovi casi di carcinoma
mammario;

la Conferenza Stata-Regioni, tramite intesa (n. 185/CSRY), i 18 dicembre 2014, ha approvato e
«linee di indirizzo sulle modalita organizzative e assistenziaii della rete dei centri di sanologia».
L'intesa ha previsto, al punto 2, l'istituzione di un lavolo di coordinamento presso il Ministera della
salute, con la partecipazione di esparti-dello stasso Ministero, delfAgenzia nazionale per | servizi
sanitari regionali (AGENAS) e d?te'é‘;ioni e qﬂle‘lfrovince autonome di Trento e Bolzano. Tuttavia,
ad oggi, il tavolo di coordinamefto naziopale non ha esercitato compiutamente le proprie funzioni, e
nonostante gli impegni presi dalle Beﬁl?::. si continuano a rilevare difformita territoriali e regionali
nell'attuazione delle Breast Unil;

I'attuazione di questa intesa non & completata perché ancora molte strutture non rispettano tutti |
requisiti previsti: mancano servizi essenziali come chirurgia plastica, oncagenetica, psico-oncologia,
non vengono svolte attivita coma la gestione del follow-up, la formazione del personale e la ricerca;
nelle Breast Unit strutturate in pil sedi mance una gestione centralizzeta del percorso delle pazienti
e le sedi secondarie non garantiscono sufficienti standard di qualita;

la commissione tecnica del Ministero della Salute, incaricata del coordinamento e del monitoraggio
delle reti dei itri di ;a%gia, non & mai stata resa operativa, con il risultato che permangono
forti disparitétra le Breast Unit delle diversg’Regiom, generando iniquita e irragionevole disparita di
trattamento;

appare dunque auspicabile che la bozza del Piano oncologico nazionale possa al piu presto essere
approvata dalle regioni, dunque possa essere definita e trovare attuazione;

le patologie tumorali producono un impatto significativo non soltanto sulla salute fisica, ma altresi
sulla salute psichica o mentale delle persone che ne sono coinvolte: pertanto, da pib parti viene
evidanziata la necessita che i pazienti oncologici abbiano accesso a supporti psicologici adeguati,
al momento della diagnosi e durante e dopo i trattamenti sanitan a cui devono sottoporsi;

infine, I'Agenzia internazionale per !a ricerca sul cancro (larc) ha pit volte sottolineato come, nella
prevenzione delle patologie oncologiche, rivestano un ruclo fondamentale gli stili di vita e i
comportamenti individuali la cui applicazione, dati scientifici alla mano, eviterebbe la meta dei tumori
che ogni anno colpiscono milioni di persene;

seuna delle voci pit} autorevali in ambito di ricerca sui tumori considera il cambiamento dello stile di
vita come lo strumento piG importante nella lotta contro il cancro, occorre uno sforzo, anche in termini
di risorse investite, idoneo a mettere in campo una strategia di prevenzione adeguata ai differenti
contesti lerritoriali e ai relativi diversi fattori ambientali,

& necessario che il nuovo piano sia centrato sulla persona e sulla sua presa in carico, sul suo
percorso terapeutico che, come sancito nell'accordo Stato-regioni del 2019, individui nelia rete
oncologica il miglior modello organizzativo per un adeguato livello di accoglienza ed integrazione tra
assistenza temitoriale ed ospedaliera, assicurando per tutti un equo accesso alle cure e superando
un sistema attualmente incentrato solo sull'assistenza ospedaliera;
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in ragione della rilevanza economica e sociale del cancro, I'adoziene del nuova piano encologico

nazionale (PON) rappresenl} una priontd per Iintero sistema, anche in considerazione di qudnto
viene richiesto agli Stati Membri e stanziato (4 miliardi di euro) dal Piano europec di lotta contro il

cancro. 45

impegna il Governo:

1) ad adoHare tutte le iniziative utili per 13 ,immediata attivazione delle principali misure
contenute nel «Piano oncologico contre il cancro dell'Uinione europea» e nel Piano ‘Samira®
sullimpiego delle tecnologie radiologiche e nucleari, declinandali in un Piano oncologico nazionale
(PON) che coinvelga il Ministero della salute e le regioni in un'oftica One-health;

pANTIERZ I B WTvEl e
2) ad iv‘m affinché sia perfezionata al pitl presta I'adozione definitiva del Piano)lﬂ{ionale
ﬁ(ncologico. in linea con il Piano europeo, e s possano raggiungere gli obiettivi che esso si propone,
adottando una er la sua concreta attuazione contenente, tra l'altro, una cogente
tempistica di attuazione (time table) e precisi, misurabili ed ineludibili elementi di verifica della sua
stiuazione nelle diverse regioni}lh particolare 79'1 it nuovo Piana Mgico‘ﬂ’ézionale ntdout:

FACEN D & CHE CRAWERA AL

Q-)completare il percorso istitutivo del Registro nazionale tumori e della rete dei registri regionali,
Assicurando un corretto conferimento dei dali regionali in unico e funzionate database nazionale,
anche definendo gli st@gga_nri:l di funzionamento dei registri tumon attraverso requisiti organizzativi,
tecnologici e strumentali, nonché dei flussi informativi;

)_investire nella&eﬁénziona. sviluppando forme di comunicazione sui corretti stili di vita dalla scuola
ino al luoghi df lavoro e aumentando le coperiure vaccinali, come quelle contro I'Hpv che hanno
percentuali moltc basse;

- contrastare i fattori ambientali, incluso l'inquinamento, ritenuli in base alle evidenze disponibili
corresponsabili dell'aumento del rischio di ammalarsi di tumore e sostenere politiche ambientali in
hnea con gli obiettivi delia transizione verde enunciati allintemo del green deal europeo;

potanziare |'attivitd di screening, ovvero la cosiddetta prevenzione secondaria, verificando lo stato
di attuazione in Nalia degli screening oncologici e delle reti oncologiche (in base all'accordo Stato-
regioni del 17 aprile 2019),

©) implementare la prevenzione terziaria per le persone sopravvissule ad un tumore con il
miglioramento dei follow-up e del corretti stili di vita per gvilare il rischio di recidive anche
coinvolgendo le famiglie dai pazienti;

- garantire la cura a partire dalla presa in carico de: pazienti in modo unifarme su tutto il territorio
nazionale e potenziare I'assistenza per chi & affetto da un tumore raro e per le persone fragili malate
di cancro, Lo Lo

3 - prevedere nel/Piano encologico nazionale specifiche sezioni dedicate alla presa in carico e cura
dei pazienti metastatici; !

- applicare effettivamente le norme che riconoscono | caragiver oncologici per | quali é stato creato
un apposito fondo da 30 @fb-Aannui fino al 2023;

‘! - prevedere interventi formativi fortemente dinamici perché riguardano un setiore In continua
evoluzione per quanto riguarda i modelli assistenziali, le innovazioni tecnologicha e gli aspati
indispensabili 'di umanizzazione e di rispetto della persona: nello specifico si raccomanda la
definizione di indirizzi di formazione in oncologia pariendo dalla definizione di profili di ruolo del
personale sanitario dedicato all'oncologia in termini di competenze necessaria a garantire l'efficacia
dei percorsi di diagnosi e cura,



3) ad assumere tutte le iniziative opportune tese a colmare le differenze dei servizi assistenziali
per la cura dsl cancro, tra regioni caratterizzate dall'esistenza di reti oncologiche efficienti e
allavanguardia e regioni caratterizzate da una eccessiva mobilita passiva sull'oncologia, con
particolare attenzione alle regioni dal prézzogiorno, prevedendo, alfresi, un meccanismo di
monitoraggio per la concreta attuazione del Piano stesso, includendovi indicatori predefiniti &
misurabili per la valutazione delle attivit2 regionali rispetto alla presa in carice e cura del paziente e
della sua famiglia;

4) a promuovere e a facilitare la ricerca clinica sui farmaci oncologici innovativi e sulle nuove
tecnologie, quali limmunolerapia, le Car-t e le terapie rediocallulari di ultima generazione, ancha al
fine di attrarre investimenti presso le eccellenze scientifiche del nostro Paese;

5) ad adottare iniziative di competenza per rendere pill brevi possibili i tempi per l'accesso dei
pazienti ai farmaci oncologici innovativi;

6) ad adottare iniziative per incentivare la medicina di precisione attraverso l'adozione dej test
Ngs (Next Generation sequencing), rivolti 2 caratterizzare la neoplasia ed assicurare trattament
pefsanalizzati (LSP), promuovendo aitresi, in raccordo con le regioni, 'adozione dei Molecular
Tumor Boerd, team multidisciplinar disegnati per colmare I'enorme disparita tra conoscenza clinica
e potenzialita delia diagnoslica molecolare nella pratica oncologica;

7) ad adottare ls iniziative di compatenza per istituire in ogni unita complessa di oncologia un
gervizio di psicdpncologia riservato ai pazienti e ai familiari, procedendo, il prima possibile, al
riconoscimento della psiconcalogia come professione sanitaria;

8) ad adoftare iniziative finalizzate ad omogeneizzare in lutlo il contesto nazionale gli intsrventi
in materia d rafforzamento dell'assistenza territorisle e di polenziamento delle reti di telemedicina,
valorizzando il ruolo di tali strumenti nella piena attuazione dei processi di deospedalizzazions, che
nvestono ruolo fondamentale per la gestione sanitaria dell'intera cronicita e di quella oncologica in
particolare;
Po AR AME (NG STWE. AMFINGC ) S/A PSVEIRATR

9) Y'in caso di fondato sospetto ad-eeséeum(l‘esenziona temporanea dalla compartecipazione
alla spesa sanitaria (lickg) anche nelle fasi di indagine che decada qualora la diagnosi non venga
confermata e a promuovere l'uniforme aceasso dei pazienti ai fannaci oncolagici innavativi approvati
dall'Aifa su tutto il territorio nazionale;

10)  avarare un Piano straordinario organizzativo e informativo per il recupero delle vaccinazioni
contro il papillomavirus, per mantenere I'abiettivo di copertur. 95 per cento dei ragazzi e delle
ragazze all'interno del Piano Mnale per Iyare\":enzion accinale;

11)  a sostenere il piano d'azione «Samira» per migliorare |'utilizzo delle tecnologie radiologiche
e nuclearl — in particolare le terapie radiocellulari di ultima generazione — per la cura dei tumori e di
altre malattie;

12)  a promuovere, utilizzando gli strumenti finanziari messi a disposizione dall'Unione europea,
ogni campagna di prevenzione necessaria a prevenire nuove diagnosi di cancro, soprattutto quelle
relative allo screening tumorale fortemente compromesse durante I'emergenza sanitaria, verificando
altresi che le risorse messe a disposizione daII'ETope possana supportare la realizzazione degli
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obiettivi del pia oncologico europeo ad anche nazionale, e che slano investite anche risorse
aggiumiw} Certe njacessarie par l'alivazione del Piano nazionale lagico;

13) a promuovere, per quanto di competenza adeguamento dei servizi e dej percorsi terapeutici
assistenziali alle esigenze dai pazienti affetti da necplasie, compresi i processi relativi alle cure
palliative, sastenendo le reti Jocali degli hospice e utilizzando altres) madelli centrati sulle esigenze
individuali unitamente ai nuovi strumenti della medicina personalizzata, adottando iniziative par
garanlire, anche aftraverso aftivita di monitoraggio, che tuiti i centri delle reti oncologiche operino
secondo elevati standard di qualita per il traftamento della palologia, anche nell'oltica di un
approccio alla medicina personalizzata e di precisione;

14)  ad adottare le iniziative necessarie, per quanto di competenza, volte a evitare che fe persone
guarite da patologie oncologiche subiscano discriminazioni e ostacoli iniqui, e a Massicurare un loro
effettivo ritorno a una vita normale, produttiva e “di qualitd”, attraverso riabfitazione oncologica
lempestlva;

15)  ad adottara iniziative di competenza volte ad assicurare alle persone guarite da patologie
oncologiche I'accssso a serviz) finanziari, assicurativi e di altra natura, nonché a percorsi di adozione
in condizioni di uguaglianza e non discrimlnazi;?/rispetto al resto della popolazions, secondo

quanto previsto dalla risoluzione del Parlamenio ropeo del 16 febbraio 2022;

16}  a prevedere iniziative per la conservazione dal posto di iavoro, il diritie al lavoro agile e un
pieno reinserimento al lavoro dei pazienti oncologici;

17)ggladottare iniziative per sensibilizzare, nel limite delle proprie competenze e con apposite
campagne di informazione, la popolazions alla Cultura della «guarigione dal cancro», nonché ad
adottare iniziative normative volte al riconoscimento giuridico di una «guarigione dal cancron:

18)  ad adottare iniziative afinché |a mancata tutela det diritto all'oblio oncologico integri un'ipatesi
discriminataria in ambito lavorativo censurabile da parte degli organi preposti al controllo;

19)  ad adottare un approccio multidisciplinare ad integrato volto a garantire ai pazienti oncologici
Un percorso serio e mirato di riabilitazione, adottando all'uopo tutte le iniziative per renders effettivo
il ritorno a una vita normale, produttiva ¢ “di qualita” attraverso la riabilitazione oncalogica
tempestiva, conditio sine Qua non per un pieno recupero fisico, nutrizionale, cognitivo, psicologico e
sociale, definendo ed organizzandty:er quanto di pris competenza, anche per i pazienti oncologc
adultl'l{egli ‘ambulatori dei guanitt'/da attuare in accordo con la medicina del teritorio in strutture
extraospedaliere per ridurre Ilmpatto psicalagico negativo delle strutture di cura oncologica
operando su un unico Pregetto condiviso e utilizzando un Unico sistema integrato; <
OO QI Aud - eFivg.

'20)( a8 pravedere e Irattare attraverso un pragramma personalizzato, che tenga conto dei diversi
aspetti del deficit funzionai, i problemi piti comuni cui devono far fronte le persone guarite dal cancro,
derivanti da complicanze, piti 0 meno invalidanti, conseguenti alla malattia in seé o a trattamenti
(chirurgia, chemioterapia, radioterapia, farmaci);

21)  a prevedere altresi I'adozione di una modalita candivisa di registrazione delle informazioni
cliniche )n particolare di una cartella unica informatizzata che fappresenta lo strumento ottimale per
garantiré continuita degli interventi, omogeneita delle prestazioni e evitare duplicazioni delle
procedure rendendo gli strumenti tecnologici “pit efficienti e pid facili da usare e promuoveme
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l'accettazione, coinyolgendo sia gli operatori sanitari che i pazienti nelle scelte strategiche e nella
progettazione e a}z:zione";

in maniera uniforme sull'intero temritorio nazionale, I'accesso ai pil modemi sistem! di medicina
personalizzata e, in particolare, agli screening oncologici innovativi, quali | test diagnostici NGS,
dando anzilutia pronta e piena attuazione all'arlicolo 19-octies del decretodegge 28 otiobre 2020, n.
137, convertito cafi-legge 18 dicembre 2020, n. 176 e alfarticolo 1, commi 684 e seguenti, della
legge 30 dicembre 2021, n. 234;

22) ad assu;z«era tutte le iniziative di Wcompetenza volte a garantire ai pazienti oncologici,

23)  a promuovere campagne di screening per le popolazioni maggiormente a rischio al fine di
recuperare gli esami non eseguiti durante |a pandemia e di incentivare I'attivita di prevenzione
secondaria,

24)  a valutare 'adozione di iniziative per linserimento nei livelli essenziall di assistenza (Lea)
dei test di diagnostica molecolare per palologle per le quali esistano farmaci di precisione disponibili,
per indirizzare i pazienti verso le terapie pil appropriate;

25)  a valorizzare le bes! practice esistenti per promuovere, a iivello territoriale, un approccio
muttidisciplinare che investa diversi specialisti con I'obiettivo di garantire e migliorare 'assistenza, la
prevenzione, anche con la valutazione nutrizionale e della salute ossea, ed il benessere psicofisico
complessivo del paziente oncologico;

26)  a promuovere Ia realizzazione di un} !mfraslruttura telematica che possa implementare i
benefici dati dai sostegno e dai trattament; tradizionali, ridisegnando i percorsi diagnostici terapeutici
assistenziali (Pdta) anche in ur'ottica di integrazione ospedale-temitonc e considerando lo sedi pil
appropriate ~ ospedaliere o domiciliari - per lo svolgimento o per l'erogazione dei bisogni clinici e
nabilitativi;

27)  ad adottare injziative per garantire limplementazione e il monitoraggio delle Breast Unit,
anche mediante il Tavolo di Cdo/zjainamento M{is;tleriale che verifichj con la collaborazione delle

gioni,.i casi di inadempianza dei servizi offert], allo scope di garantire I'accessibilita delle donne
in Cerflri che rispondano a requisiti specifici secondo linee guida condivise e standard di qualita;

28}  ad adottare iniziative per lo screening mammagrafico sia per realizzare nuove strategie di
comunicazione su scala nazionale per informare e fidelizzare le donne, sia per predisporre nuovi
protocolli che prevedano ia valutazione del livello di rischio individuale e percorsi specifici per le
donne ad alto rischio, sia per redigere report ravvicinati e costanti sull‘attivitd dello scresning nelle
varie toni da parte dell'Osservatorio NeZional creening;

29)  a promuovere |'oncologia di precisione atiraverso ['istituzione dei Moalecular Fomor-fgard .
(MTB) nell'ambito delle Reti QOncologicheReEgionali (ROR) e l'istiluzione dei-Cénlr di profilazione
genomica (Next eration Sequencing -~ NGS), secondo quanto previsto dall'articolo 8, commi 1-
bis-1-quater d 182/2031 convertita con modificezioni daila /A£7)29 dicembre 2021 n. 233,
nvitando 'AIFA a renflere nuovamente disﬁonibilﬁa tutti gli onﬁologi 0 almenc ai MTB, 'Osservatorio
delle Bperimentazioni cliniche, per garantire una reale equita di potenziale accesso a terapie

innovative, ancorché/non ancora convenzionali;

1}
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30) ed adottare iniziative di competenza per attuare quanto previsto dallintesa Stato/-Rﬁoni 6
ottobre 2017 sul documento "Piano par Vinnovazione del sistema sanitario basata Sulle scienze
omiche” nell'oftica di garantire il pit ampio accesso alla medicina di precisione, sollecitando le
conclusioni del tavolo di coordinamento inter-istituzionale con il compito di attuare il piano, con
particolare riferimento agl investimenti necessari per assicurare la multidisciplinarieta, strutture
adeguate e personale altamente specializzato;

31)  ad adottare iniziative per promuovers la ricerca in campo oncologico: da quella di base
preclinica ad approcci traslazionali ed epidemiologici, sino alle sperimentazioni cliniche;

32)  ad attivare in sede europes, di cancerto con gli altri Stati membri, ogni iniziativa utile a
implementare |a lofta al cancro e soslenere la ricerca scientifica per la scoperta di lerapie sempre
pil innovative, mirate ed adatte ai casi specifici di ogni paziente,

33)  asostenere la lotta al cancra infantile, facendone assoluta priorita e valutando listituzione di
un fondo permanente per il sostegno ai piccoli pazienti oncologici, alle loro famiglie e a futte le
assocliazioni del terzo settore impegnate all'interna degli Istituti oncologici pediatrici, nonchg a
definre ed organizzare, per i pazienti oncologici pediatnci guanti, programmi di controllo per la
gestione del “guarito” e degli eventuali effetti a distanza nonche a definire misure per la presa in
canco durante nel periodo di lransizione tra 'eta pediatrica e quella adulta;

34) a favorire una sempre maggiore connessione fra le autorita sanitarie e regolatorie nazionali
e le associazion dei pazienti, al fine di assicurare un regolare utilizzo dei Ratient reported outcomas
(Pro),ovvero gli esiti riferiti al paziente, un approccio metodologico vollo a cogliers il punto di vista
fisica, mentale e sociale del paziente su un trattamento o una tecnologia sanitaria;

P ADOTTARE L& 1 MEKCIE B COMPETENZR TR
35) & & dare completa attuazione alla legge n. 29 del 22 marzo 2019 recante «listituzione e
disciplina della Rete nazionale dei registri tumori e dei sistemi di sorveglianza e del referlo
epidemiologico per il controllo sanitario della popolazionéfcomplatando il Registro nazionale tumon ¢
assicurandone un corretto funzionamento anche attraverso un corretto e completo trasferimento dei
dati regionali al data base nazionale;

36) a2 dare piena alluazione all'accordo "Revisions delle_Linae Guida organizzative e delle
raccomandazioni per la Rete Onoologlca che integra I'attivitd ospedaliera per acuti e post acuti con
I'attivitd territoriale” dal xr’n“omento che uno dei principali obiettivi della-R&fe Onselogica é costituito
dalla condivisione e i scamblo di informazioni cliniche al suo interno, valutando la possibilitd di
superare I'automatica applicazione de! modelio Hub&Spoke, che fino ad oggi ha impedito una reale
attivazione delle. R&ti oncologiche in molte Regioni e jpropon do modelli alternativi, come quello del
Comprehensive _Cancer Network, basato su (PDTA régionali vincolenti, attraverso una
armonizzaziona normativa dei imborsi regionali, attribuiti al percorse diagnostico terapeutico e non
solo alla singola prestazione, che potrebbe essere resa al cittadino, in maniera coardinata, in uno
dei ge-rﬁri assistenziali previsti nel percorso diagnostico-terapeutico del network assistenziale a 1ui
piu agevolmente accessibili;

37) ad assumere iniziative volle a promuovere scambi di informazioni scientifiche e terapeutiche
tra le varie strulture sanitane al fine di migliorare I'appropriatezza dell'offarta sanitaria relativa alle
specificitd dei diversi tumori & a favorire lo sviluppo di lettura scientifica nazionale da confrontabile
con dati europei e internazionale;
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38) a porre in essere, per quanto di competenza, i ki vollfa consentire 'effettivo e facile
accesso delle persone con disabilitd ai servizi di prevenzione, diagnosi e cura delle patologie
oncologiche, assicurando l'adozione di misure organizzative e la disponibilita di strutture e
apparecchiature di screening & diagnosi idonee & rispondere ai different! bisogni di accessibllita,
anche promuovendo progetti per favorire lo sviluppo di macchine per l'effettuazione di test
gdiagnostici che risultino adeguale alle esigenze delle donne con disabilita;

39) ad adottare, per guanto di competenza, le inizialive per garantire ai pazienti oncologici
adeguati strumenti di sostegna psicologico, sia al momento della diagnosi, sia durante e in seguito
ai trattamenti sanitari a cui devono softoporsi;

40) ad assumere le inizialive opportuné a realizzare campagne di informazione e raccoita di dati
che consentano di mettere in campo strategie di prevenzione mirate, tenuto conto anche delle

specificita territoriali che influsscono su abitudini di vita, fattori ambientali, qualitd dell'aria e dell’
ambiente urbano e di lavoro.
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