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Presenti: Luksch(MI) ð Meli(CT)-Di Cataldo(CT)  ðGigliotti (GE)-Garaventa (GE)-
Amoroso(GE) -Conte(GE) -Galleni (GE)-Bruschi(AN) -Bonetti (PV)-De Marco(PI) -
Casazza (PI)-Miglionico (S.Giovanni  Rotondo) -Spirito(S.Giovanni  Rotondo) - 
Tolva(PV)-Pascale (PE)-De Bernardi(GE) -Bianchi(TO) -Mura(CA) -Prete(BO) -Tondo(FI)-
Ruotolo (NA) -Vetrella (NA) -Viscardi (PD)-Castellano(Roma) -De Leonardis (BA)  
Assenti giustificati  : Rabusin(TS)-DõAngelo(PA)-Pota(NA  SUN). 

La riunione  si apre  alle  ore  10.30 con  il ringraziamento  del  coordinatore  gruppo  NB 
a  R. Luksch per  aver  anche  questõanno ospitato  la  riunione  del  gruppo  di  lavoro  
NB dellõAIEOP. 
Garaventa  ð Luksch.  Protocollo  NB-AR02 stato  di  avanzamento . 
Non  entrando  nel  dettaglio  dei  risultati, vengono  riassunte  brevemente  le singole  
fasi del  primo  studio  europeo  per  il NB alto  rischio  e descritto  il nuovo  protocollo,  
che  realisticamente  non  sarà attivato  prima  della  metà/  fine  2019. In questo  
periodo  ad  interim,  rimangono  valide  le indicazioni  terapeutiche  già  a  suo tempo  
inviate  a  tutto  il gruppo  con  comunicazione  del  30 maggio  2017.  Unica  
variazione  riguarda  la fase  di  mantenimento  che  allõepoca si suggeriva  con  il solo 
acido  retinoico  (+/ - altra  terapia  in base  allõexpertise dei  singoli  centri)  ma  che  ad  
oggi  stante  lõavvenuta commercializzazione  dellõanticorpo anti -GD2 si ritiene  
debba  essere fatta  con  acido  retinoico  + anti  GD2 (dove  possibile) . 

Viene  presentato  lo studio  pilota  con  antiGD 2 a  dosi  scalari  in induzione  che  sarà 
attivo  in pochi  centri  europei  ma  anche  per  questo  non  si prospettano  tempi  brevi  
di  attivazione .  
Protocollo  VERITAS, attivato  a  inizio anno  dal  centro  coordinatore  internazionale  
ed  attualmente  in esame  al  CE del  centro  di  MI (coordinatore  per  lõItalia). 7 centri  
coinvolti  circa  35 i possibili pazienti  beneficiari,  discrete  saranno  le difficoltà  
logistiche  ed  organizzative  per  questo  studio . Spese di  attivazione  e copertura  
assicurativa  garantite  da  charities  lombarde .   
Gigliotti . Protocollo  LINES 
Vengono  brevemente  riportati  i numeri  dellõarruolamento a livello  europeo  ed  
italiano . LõItalia contribuisce  con  circa  il 23 % della  casistica  europea . Si 
presentano  gli emendamenti  al  momento  licenziati  dal  board  che  interessano  
alcuni  gruppi  per  i quali  varranno  comunque  in futuro  le indicazioni  terapeutiche  

suggerite  dal  protocollo . lõemendamento al  protocollo  è stato  molto  
recentemente  licenziato  dal  CER del  centro  coordinatore  di  Genova .  
Vetrella . Studio  SCI 
Si presenta  lo stato  di  avanzamento  dello  studio,  con  lõItalia maggior  paese  
reclutante  in Europa . Protocollo  di  nicchia  ma  frutto  di  iniziativa  italiana  e 
sicuramente  educativo  su di  un argomento  ancora  molto  dibattuto . I risultati  ad  
interim  saranno  oggetto  anche  di  una  presentazione   al  prossimo  meeting  SIOPEN 
di  Gerusalemme .  
  



Conte . SmartLab  e Bioportale  
Si comunica  la  prossima  attivazione  dello  SmartLab , un sistema  web  frutto  della  
collaborazione  CINECA-FNB, che  permetterà  a  ciascun  utente  munito  di  password  
dedicata  (max  3 per  centro)  di  inviare  e controllare  in tempo  reale  lõarrivo del  
materiale  biologico  al  centro  di  coordinamento . Sarà inoltre  possibile,  con  lo stesso 
sistema,  ottenere  referti  digitali  relativamente  ad  alcuni  esami  fondamentali  
nellõinquadramento del  NB allõesordio. Nella  sua prima  fase  di  avvio  sarà  possibile  
scaricare  dal  sistema  le analisi  biochimiche,  il profilo  genomico  e il referto  della  
valutazione  midollare . Per quanto  riguarda  i referti  istologici  è in corso  un 
implementazione  del  sistema  che  richiederà  però  ancora  alcuni  mesi.  
Un sistema  analogo  a  quello  Italiano  è stato  recentemente  lanciato  dalla  SIOPEN 
ovvero  il progetto  BIOPORTALE. In sintesi si tratterebbe  di  un database  europeo  a  
cui  si può  accedere  tramite  CI e su cui  verrebbero  caricati  tutti  i dati  clinici -
biologici  ed  istologici  dei  pazienti  diagnosticati  in Europa . Lõaccesso a questo  
sistema,  da  poi  diritto  allõinserimento in specifici  trials clinici .  Il gruppo  italiano  di  
navigata  esperienza  in questo  settore  è stato  completamente  lasciato  fuori  da  
questo  progetto  ed  ha  presentato  con  lettera  ufficiale  le proprie  rimostranze  al  
board  in charge . La risposta  ottenuta  non  suona  come  una  vera  lettera  di  scuse 
ma  lascia  intendere  che  esiste ancora  spazio  per  ridefinire  la  strategia  ed  i ruoli, 
lõargomento sarà sicuramente  affrontato  più  nel  dettaglio  nel  prossimo  meeting  di  
ottobre .  

 
Amoroso . Nuovi  studi  di  ricerca  per  il NB    
Viene  presentata  al  gruppo  la proposta  di  due  nuovi  studi  sul NB. Ovvero  lo studio  
del  Microbioma  e quello  di  terapia  personalizzata  mediante  modelli  murini  (PDX). 
Per entrambi  sarà  necessario  ridefinire  la modalità,  tipologia  e quantità  di  
materiale  biologico  da  centralizzare ; per  tale  motivo  è in fase  di  aggiornamento  
lõattuale scheda  di  centralizzazione  del  materiale  in possesso di  tutti  i centri  (a  
breve  peraltro  sostituita  da  quella  online  dello  SmartLab ). I fondi  per  lõattivazione 
dei  progetti  sono  ancora  al  momento  in parte  da  reperire   
 
La sessione pomeridiana  della  riunione  è dedicata  agli  spetti  organizzativi  e 
strutturali  del  gruppo  alla  luce  del  nuovo  regolamento  AIEOP, alla  prossima  
scadenza  del  mandato  di  coordinatore  del  gruppo  italiano,  del  rappresentante  

italiano  nel  SIOPEN  e del  rinnovo  del  CD AIEOP. 
Conte  illustra le motivazioni  e le scelte  che  sono  state  proposte  per  la  composizione  
del  nuovo  GDL per  il quale  intende  candidarsi  ancora  come  coordinatore  almeno  
per  il prossimo  triennio .  Tali motivazioni  e scelte  sono  state  anticipate  dal  
coordinatore  a  mezzo  lettera  nel  giugno  e luglio  u.s. a  tutto  il gruppo  ed  al  
momento  sono   state  sollevate  solo due  obiezioni . La prima  del  Dr Rabusin  (TS) che  
pur  in linea  con  la scelta  proposta  dal  coordinamento  caldeggia  una  maggior  
presenza  dei  piccoli  centri  alla  gestione  del  GDL NB e la  seconda  da  parte  della  
Drssa Castellano  (Roma),espressa  anche  a  voce  durante  la  riunione,  che  ritiene  
maturi  i tempi  per  un avvicendamento  alla  guida  del  gruppo  NB pur  nel  rispetto  
delle  persone  e delle  attività  ad  oggi  svolte . In sede  di  riunione  non  vengono  
espressi altri  pareri  contrari .  
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Conte  informa  il gruppo  della  sua candidatura  a  consigliere  nel  prossimo  

CD AIEOP e comunica  altresì di  voler  rinunciare   a  sostituire il Dr 

Garaventa   quale  rappresentante   italiano  nel  SIOPEN per  evitare  un anti -

democratico  accentramento  dei  ruoli nel  centro  di  GE. 

La candidatura  a  nuovo  rappresentante  SIOPEN per  lõItalia viene  

proposta  al  Dr Di Cataldo  che  accetta . La platea  unanime  non  esprime  

giudizio  contrario . Lo stesso Di Cataldo  prende  la parola  per  esprimere  il 

suo pensiero  a  riguardo  la nuova  composizione  del  GDL NB e figura  del  

coordinatore,  ritiene  nel  complesso  penalizzante  il nuovo  regolamento  

AIEOP che  limita  la partecipazione  ai  gruppi  di  lavoro,  non  democratica  

la regola  per  cui  un coordinatore  può  svolgere  allõinfinito il suo mandato,  

necessaria  unõalternanza se ne  esistono  le premesse  nella  gestione  in 

generale  di  un GDL, questo  sempre  nellõottica di  uno  spirito collaborativo,  

costruttivo   e di  crescita  comune . Nello  specifico  comunque  non  obbietta  

sulla proposta  fatta  per  il nuovo  GDL.    

Il Dr Prete  come  rappresentante  AIEOP spiega  infine  il perché  delle  scelte  

fatte  in sede  di  CD ed  il razionale  che  ha  portato  alla  modifica  di  alcuni  

punti  del  regolamento  ivi compresa  la composizione  dei  GDL e la norma  

relativa  alla  rielezione  del  coordinatore . 
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Update Neuroblastoma  
22-23 marzo ð Napoli  

SIOPE Europa 

20-25 Maggio Praga  

17-18 gennaio 2019  
Giornate dei tumori solidi a Padova  

Autumn  Meeting SIOPEN 
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AIEOP. Cong. 
Nazionale  

13-15  ottobre - 

Catania  
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Sarà infatti possibile compilare una scheda informatica di centralizzazione del 
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proprio PC i referti delle indagini eseguite in linea con la normativa vigente. Ciascun 
centro sarà dotato di tre utenze con password nominale per i responsabili 
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Cosa è cambiato�« .. 

Dopo il nuovo Registro Italiano NB (RINB) disponibile dal 2016 
online su piattaforma CINECA sta per essere attivato su 
analogo supporto web lo SmartLab NB. Il progetto frutto della 
collaborazione tra Istituto G. Gaslini �t Cineca e Fondazione 
Italiana Lotta al NB consentirà agli operatori dei centri 
periferici di interagire in tempo reale con il centro 
coordinatore nazionale. 

Premessa 

I �5�H�I�H�U�W�L�«. 

Il sistema sarà in grado di fornire i referti certificati relativi al profilo biochimico, allo 
studio morfologico del midollo osseo e al profilo genomico del tumore, 
successivamente sarà implementato con le informazioni anatomo-patologiche 
relative ai campioni centralizzati.  

Grazie allo SmartLab sarà possibile ottimizzare il flusso del materiale centralizzato 
e delle informazioni cliniche per ciascun caso di NB tra centro coordinatore e 
periferico riducendo i tempi di attesa, i possibili errori di interpretazione e/o 
trascrizione ancora frequenti su supporto cartaceo con un sensibile miglioramento 
della qualità del servizio offerto. 

Conclusioni  


