
Reti ematologiche: il ruolo della associazioni dei pazienti
Marco Ruggeri
AVILL-AIL  Vicenza



Disclosures of Name Surname

Company name Research 
support

Employee Consultant Stockholder Speakers 
bureau

Advisory 
board

Other



LE ASSOCIAZIONI DEI PAZIENTI

• Assicurano un contributo rilevante alla assistenza socio-sanitaria
• Garantiscono l’organizzazione e la gestione di attività di accoglienza 

(case AIL)
• Propongono sostegno culturale e ricreativo
• Supportano la cura tramite l’assistenza domiciliare
• Supportono attività di ricerca scientifica
• Si occupano di informazione sanitaria
• Promuovono campagne di sensibilizzazione
• Raccolgono finanziamenti   









Reti ematologiche in Italia
Nome Rete Anno attivazione In attività

(PDTA 
approvati)

NOTE

Rete Ematologica Veneta 2016 si

Rete Ematologica Lombarda 2008
Riattivata nel 2022

si

Rete Ematologica Piemonte 2021 si Rete Onco-ematologica

Rete Ematologica Pugliese 2016 si

Rete Ematologica Emilia-Rom. 2023 no Rete Onco-ematologica

Rete Ematologica Siciliana 2023 no

Rete Ematologica Calabria 2020 no Rete Onco-ematologica

Rete Ematologica Lazio 2023 si Rete Onco-ematologica
RELLI dal 2018





• connessione ed integrazione con le altre diverse Reti presenti sul territorio

• coordinamento dei programmi e valutazione dell'attività delle UOC Ematologia indicato nelle schede di dotazione ospedaliera  

• monitoraggio delle attività di ricerca in ematologia 

• definizione e periodico aggiornamento di PDTA per patologia

• monitoraggio del soddisfacimento del fabbisogno formativo a livello regionale per tutti i soggetti della rete, oltre che del territorio e altri soggetti 
interessati (associazioni di pazienti, volontariato);

• promozione dell'informazione sull'attività della REV; miglioramento del sistema di raccolta di informazioni epidemiologiche per l'implementazione di un 
efficiente censimento regionale delle malattie ematologiche;

• promozione della attivazione di strumenti, comuni e condivisi, idonei alla raccolta di dati ed informazioni del malato ematologico sia nel percorso 
ospedaliero che territoriale

• proposte per garantire l'immediata disponibilità nel territorio regionale, di farmaci e presidi terapeutici ad alto costo e di scarso utilizzo ma salvavita per 
determinate malattie

• promozione delle attività finalizzate alla prevenzione del rischio clinico e alla diffusione delle buone pratiche in ambito ematologico, a garanzia della qualità e 
sicurezza delle cure e per il consolidamento del patto fiduciario tra operatori sanitari e pazienti;

•  facilitazione dei programmi di screening e diagnosi precoce per i vari tipi di malattie ematologiche; promozione della piena applicazione della DGR n. 
1335/2014 "Centralizzazione dell'allestimento dei farmaci antineoplastici

SCOPI della Rete Ematologica Veneta



Il Coordinamento Regionale della Rete Ematologica Veneta (CREV), di durata biennale, è costituito da:
 
• il Coordinatore Tecnico-Scientifico 
• il Coordinatore Tecnico-Scientifico della Rete Oncologica Veneta (ROV) il Direttore regionale della 
Direzione Programmazione Regionale (già Sezione Attuazione Programmazione Sanitaria Regionale) o 
suo delegato 
• il Direttore regionale dell'Unità Organizzativa Farmaceutico, Protesica e dispositivi Medici (già 
Dirigente regionale del Settore Farmaceutico-Protesica-Dispositivi medici)  
• il Responsabile del Servizio Epidemiologico Regionale • il Responsabile del Registro Tumori 
Regionale 
• i Direttori delle Unità Operativa Complesse (UOC) di Ematologia 
• n. 1 Medico di Medicina Generale 
• n. 2 rappresentanti delle Associazioni di volontariato operanti preferibilmente in ambito 
ematologico 
• n. 1 Direttore di UOC di Immunoematologia e Medicina Trasfusionale 
• n. 1 Direttore di UOC di Medicina di Laboratorio 
• n. 1 Direttore di UOC di Anatomia Patologica • n. 1 Direttore di UOC di Medicina interna





SCOPI DELLA RETE ONCO-EMATOLOGICA DELLA REGIONE EMILIA ROMAGNA

• la prevenzione primaria attraverso gli strumenti informativi e di comunicazione, in collaborazione 
con il Dipartimento di Sanità Pubblica e le Case della Comunità; 

• la prevenzione secondaria con l’attività di screening; 
• la prevenzione terziaria;  
• i percorsi diagnostico-terapeutici assistenziali (PDTA) condivisi da tutte le componenti professionali 

nella formulazione e implementazione, con punti di accessi equamente distribuiti in tutti i territori; 
• la continuità delle cure dopo la dimissione ospedaliera; 
• la riabilitazione fisica e psico-sociale in continuità anche con i servizi sociali; 
• la fruizione dei servizi e delle competenze afferenti alla rete di cure palliative; 
• la condivisione e gestione dei programmi di follow-up; 
• la condivisione dei flussi e delle informazioni per il monitoraggio dei percorsi e dei volumi di attività 

assieme alla possibilità di accesso alle medesime informazioni nelle diverse sedi erogative; 
• il coordinamento delle attività di ricerca e lo sviluppo di progetti orientati a studi di outcome di 

popolazione in relazione all’uso di nuovi farmaci o tecnologie, e di valutazione dell’efficacia di 
innovativi modelli organizzativi. 



Al Coordinamento di Rete locale partecipano anche in forma rappresentativa: 

- Il Direttore del dipartimento oncologico/emato-oncologico; 
-i Responsabili dei Centri di diverso livello e dell’emato-oncologia provinciale; 
- il Direttore scientifico e sanitario del/degli IRCCS qualora presente/i; 
- il/i Direttore/i Sanitario/i della/e Azienda/e sanitaria/e o loro delegati; 
- un rappresentante per ogni Dipartimento coinvolto nella rete; 
- un rappresentante dei Direttori di Distretto; 
- un rappresentante delle Direzioni Assistenziali delle Aziende; 
- un rappresentante della/e Farmacia/e ospedaliera/e; 
- il responsabile del Registro Tumori provinciale; 
- il Coordinatore delle reti locali delle Cure Palliative; 
- un rappresentante dei medici di medicina generale/pediatri di libera scelta; 
- un rappresentante dei sistemi di valutazione di outcome research (ove presente);
- rappresentanti delle Associazioni dei pazienti.



Quanto vale il lavoro della associazioni di volontariato?
Network «Alleati per la salute»

EDI Europa Donna Italia Diritti alla prevenzione e cura del 
tumore al seno

AIL Associazione Italiana contro Leucemie, 
Linfomi e Mielomi

Malattie del sangue

AISC Associazione Italiana Scompensati di 
cuore

Patologie cardiache

APMARR Associazione Nazionale Persone con 
Malattie Reumatologiche e Rare  

Malattie reumatologiche e rare

UNIAMO Federazione Italiana Malattie rare Malattie rare

Fonte: La Repubblica, 2023



Dati riferiti al 2021:
Numero volontari globali 19.000

Ore di lavoro 1 milione

Pazienti e caregiver raggiunti 58.000

Visite erogate gratuitamente 70.000

Colloqui psicologici 15.000

Eventi comunicazione 200

Valore economico generato 20 milioni di euro

Fonte: La Repubblica, 2023







Interventi della Associazioni

• « Impegno per garantire il diritto all’oblio»
• « Sostegno all’uso di vaccini nei pazienti ematologici»
• « Sostenere la pratica della corretta alimentazione durante e dopo 

chemioterapia
• « Promuovere l’assistenza psicologica nei reparti ematologici»
• « Garantire l’accesso a terapie costose e fortemente impattanti (CAR-T)»                                 



















In sede di determinazione dell'organismo o degli organismi appropriati gli Stati membri 
dovrebbero assicurare la partecipazione di persone non addette ai lavori, in particolare 
di pazienti o di organizzazioni di pazienti. 

Essi dovrebbero altresì assicurare la disponibilità delle competenze necessarie. In base 
agli orientamenti internazionali la valutazione dovrebbe essere tuttavia effettuata 
congiuntamente da un numero ragionevole di persone collettivamente in possesso delle 
qualifiche e dell'esperienza necessarie. 

Le persone incaricate di valutare la domanda dovrebbero essere indipendenti dal 
promotore, dal sito di sperimentazione clinica e dagli sperimentatori coinvolti.

Organismo o gli organismi appropriati ai fini della valutazione della domanda
di autorizzazione a condurre una sperimentazione clinica (CE)





Art. 1 – Finalità della convenzione L’U.L.SS. n. 8 e l’A.Vi.L.L.–A.I.L. intendono 
implementare i rapporti di collaborazione in essere al fine di favorire un 
miglioramento continuo della presa in carico del paziente ematologico, nonché di 
adeguare le attività dei Laboratori presenti nell’ambito dell’U.O.C. di Ematologia 
dell’U.L.SS. n. 8 (laboratori LIE e LTCA) in un’ottica di adeguamento al progresso 
delle conoscenze tecnico/scientifiche. 
L’A.Vi.L.L.–A.I.L. conferma l’impegno a partecipare ai vari momenti organizzati e 
progettuali dell’U.L.SS. n. 8, con preciso riferimento al supporto operativo richiesto 
dal Direttore dell’U.O.C. di Ematologia per le attività dei laboratori LIE e LTCA. Tale 
supporto potrà concretizzarsi per il tramite di inserimento, all’interno dei locali 
dei laboratori dell’Ematologia, di personale qualificato in ambito di attività 
sanitarie. 



AUSPICI PER IL FUTURO

• Costruire reale interlocuzione tra Istituzioni regionale, reti ematologiche e 
associazioni dei pazienti (ADP)

• Prevedere la partecipazioni della ADP in progetti come 
1. la formazione dei pazienti; 
2. il training specifico dei caregiver; 
3. la collaborazione dei supporto psicologico e fisioterapico; 
4. l’implementazione della partecipazione attiva dei pazienti alle sperimentazioni 

cliniche
• Considerare ADP come soggetto attivo nella preparazione dei PDTA
• Promuovere il coinvolgimento della ADP nelle campagne di prevenzione 

primaria, secondaria e terziaria 



COSTO della OPERAZIONE:
Zero

SOSTENIBILITA’
100%


