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Offerta di Prevenzione e screening Sostegr‘.lo scolastico Sl
case-alloggio bambini e adolescenti '
affetti da tumore Assistenza a domicilio

Riabilitazione Sostegno psicologico e in hospice

Assistenza per far
fronte alle necessita
quotidiane

Informazioni socio — sanitarie
nel percorso della malattia

Servizi offerti gratuitamente dalle associazioni E’ ’
di volontariato federate a FAVO

“Guarire si puo, assicurare ai malati la migliore
qualita della vita possibile si deve”.
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Alcuni risultati dell’Osservatorio
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Alcuni risultati dell’Osservatorio

Art 10, comma 6 della Legge di conversione 8 novembre 2012,
n. 189:

“Presso I'AIFA, e' istituito, senza nuovi oneri a carico della finanza
pubblica, un tavolo permanente di monitoraggio dei prontuari
terapeutici ospedalieri, al quale partecipano rappresentanti della
stessa Agenzia, delle regioni e delle province autonome di Trento
e di Bolzano e del Ministero della salute.

Il tavolo discute eventuali criticita nella gestione dei prontuari
terapeutici ospedalieri e degli altri analoghi strumenti regionali e
fornisce linee guida per I'armonizzazione e I'aggiornamento degli
stessi (anche attraverso audizioni periodiche delle organizzazioni
civiche di tutela del diritto alla salute maggiormente
rappresentative a livello nazionale).



' Alcuni risultati dell’Osservatorio




9° Rapporto sulla
condizione assistenziale
dei malati oncologici

2. | tempi di accesso ai farmaci oncologici: dal’EMA
al malato

a cura di C. Tomino — IRCCS San Raffaele Pisana, Roma e F. De Lorenzo — FAVO
C. Sansone e M. Prada — Intexo
M. Di Maio, S. Gori, C. Pinto — AIOM




carfilzomib
blinatumomab

Darzalex daratumumab




la fase europea




la fase nazionale




la fase regionale




- Presenza di un PTOR vincolante

Presenza di un PTOR non vincolante

- Assenza di un PTOR

|| Presenza Prontuari di Area
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Sostegno ai malati di tumore raro
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CONNVEGMNO

PROSPEITTIVE DI CURA
E DI RICERCA PER I TUMORI RARI

FPalazzo Montecitorio - Sala della Regina
Piazza di Monte Citorio

RONA, 30 OTTOBRE 2015 - ORE 10.00

-_—

Ore 089_20 Regisirazione pariecipanil f - ::u?‘
Ore 10,00 Salwii istiimrdonall - — L

Sotiosepretario Miniztero Salute On. ¥Wito De Filippo
Presidente Commizsione Affari Sociali On. Mario Marazrit
Presidente Intergruppo Malatte Rare On. Paola Bimett

Ore 1_Z0 niziative pariamestari

Indagine conescitiva sulle Malattie Rare e risoluzione
n. Pacla Bimekt

Ore 1050 La vece del parientl: | lore bisosml

Moderatore On. Pacla Bimeth

I rapprezentant delle associazioni = e loro esperenze
di diagnosi & cura:

Prof. Framcesocoe e Lorenzo

Fresidente FAWD

r. Amgelo Ricci

Presidente FIAGDP

br.s=a Fiorella Tosomi

Presidente Associarsone Andrea Tudisoo

Ore 1120 0 pente salia ricerca & s
Modera Liwia Parizi, giomnalista ANEA Salute

Le Malattie Rare nella prospettiva europea: gli ERN

Prof. Brumo Dallapiccola

=pedale Pediatrico BEambino Gesi, Roma

I Tammeori Rar- analopie & specificita mspetio alfle Malattie Rare

Prof. Ginseppe Tonind
Foliclimico Universitario Campus-Bicemedico, Rosma



Dopo il convegno .... presentate e approvate 6 mozioni
che impegnano il governo su temi cruciali per i malati

T

La prima mozione, di cui prima firmataria e I'On Binetti, Mozione 101063

presentato da
BINETTI Pacla
testo di

impegna il Governo su molti temi cruciali fra i quali: Giovedi 12 novembre 2015, seduta n. 520

I'inserimento della Rete tumori rari nel SSN, al fine di evitare l'interruzione
dell'operativita dell'attuale Rete nazionale malattie rare

la formalizzazione di una lista di tumori rari, sulla base di quella proposta dal
gruppo di lavoro del Ministero della salute sulla Rete tumori rari, seguendo le
conclusioni del progetto Rarecare

la definizione di criteri per I'accreditamento di centri di riferimento per i tumori
rari

la costituzione di un gruppo di lavoro per I'avanzamento del progetto della Rete
tumori rari, coinvolgendo i registri tumori e le associazioni di volontariato
oncologico

L'ACCESSO PER | MALATI ALL‘'USO COMPASSIONEVOLE DEI FARMACI
ATTRAVERSO L'AGGIORNAMENTO DEL DECRETO MINISTERIALE 8 MAGGIO 2003
(«USO TERAPEUTICO DI MEDICINALE SOTTOPOSTO A SPERIMENTAZIONE
CLINICA»)



Spediz abb. post art 1, comm 7R o _ MINISTERO DELLA SALUTE

Leggeﬂm‘fF'

] I
G A Z Z E T T A VY DECRETO 7 settembre 2017.
u.a-.-"- > Disciplina dell’uso terapeutico di medicinale sottoposto a

sperimentazione clinica.
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