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Endocrine late-effects in survivors of childhood and 
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Cattoni A, Aloj G, Giorgiani G, Gorio C, Haupt R, Mastronuzzi A, 
Muraca M, Pillon M, Terenziani M; on the behalf of the AIEOP 
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Rete Fiagop di consulenti ed esperti per i guariti da un 
tumore pediatrico 



Secondi tumori TIROIDEI

Ospedale 
/Istituzione 

Inserire la Struttura o un nome specifico 



International Symposium on Late Complications after Childhood Cancer



Subsequent Malignant Neoplasms after Neuroblastoma.  A report from the Italian Neuroblastoma 
Registry (RINB)

Serafino Federica IGG Rapid abstract presentation 

Ovarian Tissue Cryopreservation in Pediatric Oncology: Safe and Timely Terenziani Monica INT Rapid abstract presentation 

IS BREAST CANCER SURVEILLANCE STILL NEEDED AFTER MODERN RADIOTHERAPY FOR WILMS 
TUMOR?

Trovò Arianna INT Poster

Landscape of Cancer Survivorship in Europe: findings from the JANE2-WP7 Survey Pelanconi Lisa IGG Poster

From survivorship to employment: a mixed-methods evaluation of a vocational integration 
program for CAYAC survivors

Dionisi-Vici Margherita TO Poster

Personalised cardiotoxicity surveillance in paediatric cardio-oncology: strategies for early 
detection of subclinical cardiac dysfunction

Gagliardi Marta Novara + IGG Poster

EMOTIONAL AND BEHAVIORAL ISSUES AND QUALITY OF LIFE IN PEDIATRIC SUBJECTS WITH A 
HISTORY OF ACUTE LYMPHOBLASTIC LEUKEMIA 

Muda Alice Brescia Poster



Other Subsequent salivary gland cancers after childhood cancer: a monocentric case series Tallone Ramona IGG Poster

SMN
COGNITIVE AND PSYCHOLOGICAL SEQUELAE IN PEDIATRIC AND ADOLESCENT PATIENTS WITH PINEAL 
REGION TUMORS: INSIGHTS FROM 35 YEARS AT A TERTIARY REFERRAL CENTER

Verrico Antonio IGG Poster

SMN
INTEGRATION OF THE OFF-THERAPY REGISTRY AND THE SURVIVORSHIP PASSPORT (ROT–SURPASS) 
IN THE AIEOP PLATFORM: MIGRATION OF HISTORICAL DATA AND PROSPECTIVE IMPLEMENTATION

Bagnasco Francesca IGG Poster

Endocrine
Treosulfan-Based Conditioning as a less toxic Conditioning Regimen before allogeneic HCT for non-
malignant diseases. A pediatric single-Center Experience 

Faraci Maura IGG Poster

QoL/Rehabilitation
UNDERSTANDING AND ADDRESSING LATE EFFECTS IN AYA CANCER SURVIVORS:  THE LATE-AYA 
EUROPEAN PROJECT

Scacciati Bianca INT Poster

SMN
Targeted organ-specific long-term follow-up post Hematopoietic Stem Cell Transplantation of CAYA 
Fanconi anemia patients: preliminary results from the DOPO Clinic

Beccaria Andrea IGG Poster

Cardiovascular
VACCINATION PROGRAM AFTER ELECTIVE END OF TREATMENT IN CHILDHOOD CANCER SURVIVORS: 
A PROPOSAL

Santaniello Maria IGG Poster

QoL/Rehabilitation
Standardizing Late-Effects Data Capture in Childhood Cancer Survivorship: A FHIR-Based Follow-Up 
Questionnaire

Muraca Monica IGG Poster
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LEGACY Consortium 

Inquiry to form a collaborative network/consortium on 

genetic susceptibility to late effects 

Yadav Sapkota, PhD, on behalf of the St. Jude Lifetime Cohort 
(SJLIFE) and Childhood Cancer Survivor Study (CCSS)

Meeting Objectives
Establish a collaborative framework and shared mission.
A brief review of participating centers and existing data 
resources.
Discuss consortium identity, organizational structure, and 
working group framework.
Define priorities for outcome harmonization and agree on next 
steps.



Nephrotoxicity Surveillance for Childhood and Young Adult 
Survivors of Cancer: Recommendations From the International 
Late Effects of Childhood Cancer Guideline Harmonization 
Group.Kooijmans ECM, Mulder RL, Marks SD, Pavasovic V, 
Motwani SS, Walwyn T, Larkins NG, Kruseova J, Constine LS, 
Wallace WH, Green DM, Bökenkamp A, van der Pal HJH, van 
den Heuvel-Eibrink MM, Hjorth L, Andrés-Jensen L, Bardi E, van 
Dalen EC, Demoor-Goldschmidt C, Becktell K, Grönroos M, 
Kieran K, Mironova D, Terenziani M, Veening MA, Zieg J, Onder 
S, Onder AM, Routh JC, Thompson J, Hudson MM, Kremer LCM, 
Skinner R, Ehrhardt MJ.J Clin Oncol. 2025
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Risk Factors for Valvulopathy Among Childhood Cancer 
Survivors.Aho Glele R, Feijen EAM, Fresneau B, Reulen RC, 
Allodji RS, Vu-Bezin G, Schwartz B, Journy N, Minard-Colin V, 
Bagnasco F, Bardi E, Belle FN, Byrne J, van Dalen EC, Teepen JC, 
Grabow D, Kaatsch P, Hjorth L, Jankovic M, Kuehni CE, Levitt G, 
Veres C, Aerts I, Zadravec Zaletel L, van der Pal HJH, Ronckers C, 
Sacerdote C, Skinner R, Jakab Z, Michel G, Terenziani M, Haddy 
N, Thierry-Chef I, Cardis E, Diallo I, Winter DL, Kremer LCM, 
Hawkins MM, de Vathaire F. JAMA Oncol. 2025 Dec
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Metabolic syndrome in childhood, adolescent, and young adult 
cancer survivors: recommendations for surveillance from the 
International Late Effects of Childhood Cancer Guideline 
Harmonization Group.van den Oever SR, Mulder RL, Oeffinger 
KC, Gietema JA, Skinner R, Constine LS, Wallace WH, Armenian 
S, Barnea D, Bardi E, Belle FN, Brown AL, Chemaitilly W, Crowne 
L, van Dalen EC, Denzer C, Ehrhardt MJ, Felicetti F, Friedman 
DN, Fulbright J, Glaser AW, Giwercman A, Sangstuen Haugnes 
H, Hayek S, Hennewig U, van den Heuvel-Eibrink MM, Haupt R, 
van Iersel L, Kamdar K, Lefrandt J, Levitt G, Morsellino V, 
Mulrooney DA, Murray RD, Neggers S, Ness KK, Neville KA, 
Nock NL, Otth M, Prasad PK, van Santen HM, Schindera C, Rath 
SR, Steinberger J, Terenziani M, Varedi M, Walwyn T, Wei C, 
Hudson MM, Kremer LCM, Nuver J, Tonorezos E. Eur J 
Endocrinol. 2025
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• Fertility Preservation in 2026: Current Landscape in Europe and the 
United States for Children and Adolescents Undergoing 
Hematopoietic Stem Cell Transplantation - Recommendations on 
Behalf of the Westhafen Intercontinental Group.Jarisch A, Rotz 
SJ, Cattoni A, Courbiere B, Lundy SD, Orwig KE, Poirot C, Dalle JH, 
Phelan R, Diesch-Furlanetto T.Transplant Cell Ther. 2026 F
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•
Supporting Employment After Cancer: A Mixed-Methods Evaluation 
of a Vocational Integration Programme for Childhood, Adolescent, 
and Young Adult Cancer Survivors. Dionisi-Vici M, Schneider-Kamp A, 
Giacoppo I, Godono A, Biasin E, Varetto A, Arvat E, Felicetti F, 
Zucchetti G, Fagioli F. Curr Oncol. 2025

•
"Endocrine Disorders After Treatment for Pediatric Brain Tumors: 

Long-Term Outcomes and Risk Factors".Tuli G, Munarin J, Ragazzi 
P, Biasin E, Vallero SG, Bertin D, Peretta P, De Sanctis L, Fagioli F. J Clin 
Endocrinol Metab. 2026
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Long-term adverse effects of modern Wilms tumour therapies: 
implications for monitoring

F. Spreafico, G. Gattuso , M. Podda, O. Nigro, V. Colombo, S.Vennarini, 
A. Mastrangelo, F. Filippi, G. Montini, M. Massimino, M Terenziani . 
Review Nat Rev Urol 2026



• Late Aya: title Understanding and addressing LATE-effects of treatment of AYA cancer 
survivors with AI-based digital phenotyping and non-invasive holistic approach (“024-
2029). HORIZON

• Jane2 (Novembre 2024- Ottobre 2028): coordinare "network di esperti" e con un WP 
specifico nella survivorship care (ogni età) in Europa

• PanCare4AYA, (Aprile 2025- Marzo 2030) obiettivo di migliorare la Survivorship Care in 
Europa attraverso lo sviluppo di linee guida cliniche internazionali e l’implementazione di 
un programma innovativo di screening per adolescenti e giovani adulti (15-39 anni alla 
diagnosi) lungo-sopravviventi (>5 anni) da patologie oncologiche

• eQuoL “e-Health tools to promote Equity in Quality of Life for childhood to young 
adulthood cancer patients after treatment/survivors and their families – a PanEuropean 
project supported by PanCare and Harmonic consortia ” (Gennaio 2024-
Dicembre 2027) si propone di migliorare la qualità di vita dei lungosopravviventi da 
tumore pediatrico, dopo un’ analisi dei loro bisogni psicosociali e delle loro famiglie



Il ROT

• Migrazione su Piattaforma AIEOP/CINECA



Il ROT Migrazione su Cineca Appaiamento dei casi

14.402 casi dal 1960 al 2004  

11.115 (77%)

Con UPN 1.01

7.975 (72%) 3.105 (96%)

Concordanti Concordanti

3.180 (28%)

Non  Concordanti
(Nome, Cognome, 

Data di nascita, 
Morfologia/ Topografia

205 (4%) 27 (100%)

Controllo
manuale

Non  Concordanti
(Nome, Cognome, 

Data di nascita, 
Morfologia/Topografia

3.220 (22%)

Con UPN 777

27 (1%)

No match

→1.01



Riepilogo - lavoro importazione dati ROT nella piattaforma Surpass  -  27/03/2025 

➢ Invio-presentazione database access 

ROT –Francesca– 13/11/2024 

Completato Tot paz. 14402

➢ “Mappatura campi” –dati del database 

access ROT verso SurPass – Alessandra 

e Davide

Completato

➢ Problemi relativi alla “mappatura” – 

call –tutti-05/01/2025 

Completato

-Listato Farmaci chemioterapici - 

Monica

Completato File excel con indicazioni

-Listato chirurgie ed organi sacrificati- 

Alessandro

Completato File excel con indicazioni

-Codifica di tutte le diagnosi (primo 

tumore) e sedi ROT -ICDO3 –

Francesca -12/02/2025

Completato File excel 

-Codifica delle diagnosi e sedi 

(tumori secondari) ROT -ICDO3 –

Francesca-12/02/2025

Completato File excel

-Follow-up clinico ed anagrafico (data 

e stato) e cause di decesso (ICD9-

ICD10) ROT –Francesca-12/02/2025

Completato File excel

-Mappatura tipo trapianto - Francesca Completato file word con indicazioni; per trapianto da 

gemello monozigote (ROT n=5 casi)  mettere 

trapianto autologo ed aggiungere 

l'informazione del trapianto da gemello in un 

campo testo/note
-Radioterapia – boost - Francesca Completato Discordanza ROT verso passaporto –file word 

con dettagli;

Francesca cerca di prepara un file excel con 

upn, sedi e dosaggi cumul “sistemati” per il 

boost come nel passaporto.
- Mappatura tipo di radioterapia Completato File excel

- Mappatura sedi di radioterapia Completato

-Importare i campi “note” presenti 

nella tabella Generale e Follow-up 

del ROT

Completato

-Recidive dopo l’off-therapy - sedi
-Controllo date della chirurgia, 

radioterapia e trapianto in caso di 

recidive dopo l’off-therapy o tumori 

secondari



Riepilogo - lavoro importazione dati ROT nella piattaforma Surpass  -  27/03/2025 

➢ Link dei pazienti ROT con il Mod. 1.01 Completato
-Invio database excel degli aggiornamenti dei dati 

anagrafici (cognome, nome, data nascita, comune 

nascita e di residenza) -Francesca– 14/11/2024

Completato

-Individuazione  incongruenze ROT vs Mod. 101- 

Alessandra e Davide
Completato, 

invieremo il file 

con il riepilogo
-Nuovi upn dei pazienti non registrati nel 1.01 o 

dei vecchi “upn” -Alessandra e Davide

Completato, 

invieremo il file con il 

riepilogo

Da produrre un listato dei vecchi upn con i nuovi

➢ Link dei pazienti ROT con i dati SurPass già compilati 

-Alessandra e Davide 

Completato, 

invieremo il file con il 

riepilogo

Quanti pazienti? Da produrre un listato

➢ Importazione dei dati ROT nel SurPass/Mod. 1.01- 

Alessandra e Davide

In lavorazione

➢ Creazione messaggio “alert” per i dati ROT importati 

che devono essere controllati per la generazione del 

passaporto

Completato Messaggio: “ATTENZIONE: i dati relativi al paziente in oggetto sono frutto di 

importazione a partire dal Registro Off-Therapy (ROT) storico.

Gli items del ROT e del Passport sono stati sistematicamente allineati in fase 

di importazione. Tuttavia, in fase di generazione del passaporto, si 

raccomanda di verificare la correttezza e la coerenza delle informazioni qui 

presenti, con particolare riferimento a patologia di base, trattamenti ricevuti 

ed eventi avversi riportati”

➢ Download dei dati  ROT-SurPass -scheda fup- 

verifica

Da iniziare Da definire una procedura per la richiesta dei dati

➢ Definizione di “queries” per avere statistiche veloci 

riassuntive; monitoraggio arruolamento stratificato: 

pazienti “ROT storici” importati; i SurPass e i ROT-

SurPass 

Da iniziare



   ROT – ROT-SurPass

• Protocollo ROT surpass aperto dal 1 novembre 2024 e bloccato a giugno 
2025

• Coordinatori: 

- Francesca Bagnasco (IGG)

- Alessandro Cattoni ( Monza) 

- Monica Terenziani (Milano)

• Modificare la sede del Database

→( da Cineca a Data River)

• Valutare nello stesso tempo emendamento per l’estensione dell’età alla 
diagnosi 



   ROT – ROT-SurPass

• 1 Novembre 2024 apertura ufficiale ROT Surpass – blocco della 
piattaforma giugno 2025  

• consegnati 4082 passaporti  

• Schede di follw up 109

Schede di Follow Up Marzo 2026  535



• Nel ROT -SurPass viene riassunta la storia di malattia di ogni soggetto 
che ha raggiunto la fine delle cure antitumorali, integrando i dati 
demografici già inseriti nel Mod. 101 con quelli terapeutici previsti dal 
ROT 

• La piattaforma SurPass può generare delle raccomandazioni basate su 
linee guida internazionali e approvate dal gruppo di lavoro AIEOP 

• Il medico responsabile ha comunque la possibilità di modificare le 
raccomandazioni proposte. 



• Il sistema SurPass prevede inoltre una scheda di follow-up clinico che va 
aggiornata dal centro curante in occasione delle visite di controllo, 
permettendo quindi di ottenere informazioni sulla prevalenza e/o incidenza 
di patologie croniche. 

• Il piano di screening e di follow-up è generato tramite la piattaforma 
Surpass 2.0, dispositivo medico di classe I (marcato CE) in data 10/11/2022 
(identificativo 2328038) ed è registrato presso la Banca Dati dei dispositivi 
medici consultabile sul sito del Ministero della Salute 

• Il Gruppo Dopo del IGG Gaslini e Francesca Bagnasco hanno un ruolo attivo 
nella creazione della scheda di follow-up e nel mantenimento del 
Passaporto.



   ROT – ROT-SurPass

• 3/11/2025 Riunione a Bologna per valutazioni in merito al fermo della piattaforma ROT 
surpass . 

• Nel passaggio da Cineca a Data river e’ stato “ persa” la certificazione di dispositivo 
medico e il passaporto va pertanto certificato nuovamente , ma Data River era indecisa 
che si trattasse di un dispositivo di tipo 1 o 2.

•  In questo periodo Data river sembrava aver  capito che si può ri-certificare nuovamente 
come tipo 1 

• Cineca ha inoltre donato la piattaforma e la gestione del passaporto a IGG e quindi anche 
questo ha comportato che ci fossero delle valutazioni di gestione ed economiche . 

• E’ possibile procedere con l’arruolamento della parte prospettica ( scheda di Follow Up).

•  Una volta espletate tutte le procedure di cui sopra andrà effettuato un emendamento 
del protocollo, con la segnalazione  del nuovo numero dispositivo medico e si procederà 
anche a togliere il limite di età per arruolamento ( attualmente definito a 18 aa).

E’ possibile procedere con l’arruolamento della parte prospettica ( scheda di Follow Up).



   ROT – ROT-SurPass

• Gaslini ha finalmente dato l'incarico a DataRiver per avviare le 
pratiche per la nuova certificazione come Dispositivo Medico 
(3/2026).

• La valutazione clinica del dispositivo verrà fatta sulla base delle linee 
guida già pubblicate quindi senza necessità dei dati clinici dei 
pazienti.

• L'usabiltà della piattaforma verrà dimostrata tramite test di usabilità 
fatti dai medici (perchè sono quelli che beneficiano di più dello 
strumento informatico).

• DataRiver ci chiederà quindi di fare questi test di usabilità 
possibilmente non su pazienti reali.



   ROT – ROT-SurPass

• La reportistica (report standard uguali per tutti gli studi) e DB 
download  sono stati implementati da DataRiver, ma sono in corso 
test di funzionamento prima di renderli disponibili agli utenti. In 
questo momento CO AIEOP non è in grado di indicare una tempistica 
certa in quanto la fase di test è particolarmente delicata perché 
coinvolge molti studi e diversi utenti con livelli di accesso differenti.

• Dopo che tali funzionalità saranno rese operative, il Coordinamento 
ROT valuterà se sufficienti a monitorare l’andamento dello studio o se 
invece saranno necessarie ulteriori funzionalità più specifiche (a 
pagamento aggiuntivo).



Raccomandazioni
generali

Raccomandazioni
specifiche

Piano di followup

Scrivere la mail come 
contatto, se disponibile



Raccomandazioni
generali

Raccomandazioni
specifiche

Piano di follow up
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