Verbale Riunione GDL NB

18 novembre 2021

Presenti M. Conte, E. Viscardi, R. Luksch, S. Vetrella, S. Avanzini, F. De Leonardis, M. Garganese, A. Tondo,
MA. De loris, B. Galleni

Assente giustificato : M. Rabusin Assente ingiustificato : AR Sementa

Lariunione si apre con la comunicazione da parte della Dr.ssa Vetrella delle sue dimissioni dalla carica di
consigliere a seguito di incarico vinto presso altra struttura. Il GDL acquisisce questa decisione con grande
rammarico per la scelta della collegamica e si riserva di valutare nel prossimo futuro come sostituirla
nella carica, esprime anche propria preoccupazione per la futura gestione dei bambini affetti da NB nel
centro di Napoli venendo a mancare una figura di alto profilo professionale eatenya.

Il coordinatore elenca le proposte di studio arrivate cosi dettagliate:
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L' ar g ogmadrato ai una tesi a PD ha evidenziato interessanti aspettoreelazioni tra il tipo di
infiltrato midollare e la prognosi dei pazienti, si propone di allargare ad un maggior numero di campioni
Il "anal i si per confermare i risultat:i preliminar.i
centrocoord nat or e di GE E.Beli.'ll &DLuespomedh eidurdo il fuo paseme favorevole a
esplorare questa possibilita non comportando la cosa oneri in termini burocratici o di spese.
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Questo tipo di analisé gia un filone di ricerca portato avanti nel laboratorio della DiRg@astriconi in
particolare sul sangue midollare. Piu difficile ottenere tessuto tumorale alla recidiva in quanto spessio

casi non vengono biopsiati per scelta medica o a causa delle condizioni del bambino. In ogni caso é
un’ an géerseguire per possibili significativi risvolti terapeutici.

2. Valutare se busulfanemie molto vicine al cut off (range standard 800) correlino o meno con

tossicita in particolarecon comparsa dvOD L' ar goment o €& si curamente in
secondo il GDL di un’ analisi dettagliata, il Dr D
per un possibile studimagari in 45 centri trapiantologici maggiorsi concorda nel coinvolgere su questa
tematica il Dr M Rabusin esperto di questo tipo di problematica per avere un suo parere circa la possibile
strutturazione e conduzione dello studio.

A.Tondo 1. Utilzzo della RMN stir nella stadiazione di pazienti affetti da NBrogramma gia portato

avanti da tempo nel centro di FI con buoni risultati di compliance tra RMN e MIBG soprattutto durante il
follow up. La sequenza stir senza contrasto risulta sensibileied u c e | tempi del | " esce
sedazione. La Drssa M. Garganese (medico nucleare) si dichiara molto interessata a questa metodica



mettendone in riasalto pero alcuni pregi ma anche limiti che andranno attentamente valutati. Il GDL invita
la Drsa Tondo a far girare tra i membri del consiglio il protocollo utilizzato nel proprio centro per una
possibile condivisione.

2. Evento educazionale dedicato a operatori sanitari sulipologia di prelievo, gestione ed invio di
materiale biologico in paznti affetti da NB.A febbraio pv. si svolgera a FI un evento formativo con questa
tematica, il format potrebbe essere poi utilizzato per eventi analoghi in altri centri 0 essere proposto online
sul territorio nazionale. Il GDL ritiene molto valida queasiaiativa ed invita la Drssa Tondo ad inviare ali
membri il programmg@ r evi st o per | ' evento di febbraio.

S.Avanziri llustra due progetti gia on going in ambito SIOPEN riguardanti lo score dei IDRF e il nuovo
report chirurgico. Propone inoltre di valumra possibilita di utilizzare nuove tecniche (robotica) con
ausilio di traccianti fluorescentiella chirurgia del NB. || GDL ritiene molto interessante questa proposta ed
invita il Dr Avanzini a presentarla in ambito GICOP per valutarne la fattibilita.

I me mbr i del GDL concordano sull "opportunita di
stato di avanzamento nei centri italianildd e pr ocedur e mpuovi prdtocadliSIOREM igedii o n e
VERITAS e NBHR2.

La riunione stonclude alle ore 17.20
Il coordinatore: M. Conte

Genova 19 novembre 21



