How sarcoma/GIST research &
expert care are “organized” in Italy



Organization of care



Historical migration for medical care
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Network for rare cancers

rete tumori rari
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Acc_ordo tra il Governo, le Regioni e le Province autonome di Trento e Bolzano sulla proposta del
Ministro della salute di linee guida per l'utilizzo da parte delle Regioni e Province autonome delle
risorse vincolate, ai sensi dell'articolo 1, commi 34 e 34bis, della legge 23 dicembre 1998, n. 662,
per la realizzazione degli obiettivi di carattere prioritario e di rilievo nazionale per 'anno 2012.

Rep. Atti n. 2»131/“ sRodad 23/44/2czz,

ALLEGATO A

PARTE II

Ulteriori linee progettuali per P'utilizzo da parte delle Regioni delle risorse vincolate ai
sensi dell’art.1, commi 34 e 34 bis, della legge 23 dicembre 1996, n. 662 per la
realizzazione degli obiettivi di carattere prioritario e di rilievo nazionale.

Anno 2012

4. Linea progettuale: Promozione di una rete nazionale per i tumori rari

Questa linea progettuale si propone di promuovere una collaborazione permanente (Rete)
tra i centri oncologici distribuiti su tutto il territorio nazionale, allo scopo di miglicrare la
qualita di cura nei pazienti affetti da “tumori rari”, con esclusione delle ncoplasic emato-
oncologiche.

Un ulteriore obiettivo della Rete consiste nella riduzione della migrazione sanitaria, che
verrcbbe limitata ai casi che veramente ne necessitano per prestazioni specifiche.

Attraverso la sua attivita clinica, inoltre, la Rete puo attivamente contribuire alla ricerca
sui tumori rari, utilizzando ampic casistiche in patologie nelle quali & spesso difficile
reggiungere campioni significativi di pazienti.

La Rete dovrebbe essere utilizzata innanzitutto per la condivisione di singoli casi clinici a
distanza, tra due o pill centri, in maniera continuativa durante tutto l'ifer diagnostico-
terapeutico dei pazienti.

Ospedali periferici o con scarsa esperienza potrebbero fare riferimento a centri clinici
provvisti di expertise sulla neoplasia condividendo le decisioni.

Tale attivita puo essere facilitata attraverso I'ntilizzo della teleconsultazione.

L’attivita clinica condivisa dovrebbe inoltre consentire la creazione di un data base di
rete con possibilita di valutazioni dal punto di vista sia di standard assistenziali che di ricerca.

Infine compito della Rete ¢ la elaborazione di linee guida sulla gestione dei pazienti
affetti da neoplasie rare.

La Rete Tumori Rari si propone come risorsa stabile del Sistema sanitario naziona
basandosi sulla collaborazione tra Ministero della salute ¢ Regioni. 4
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DIPARTIMENTO DELLA QUALITA’

Direzione generale della programmazione sanitaria, dei livelli di assistenza e dei principi etici di sistema

ALLEGATO B - TABELLA 2

Linee progettuali per I'utilizzo da parte delle regioni delle risorse vincolate ai sensi dell'art.1, commi 34 ¢ 34 bis della legge 23 dicembre 1996, n. 662 perla
realizzazione degli Obiettivi di carattere prioritario e di rilievo nazionale per I'anno 2012 Parte 11

Vincoli sulle risorse destinate ad ulteriori linec progettuali per I'anno 2012
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How many Sarcoma MTDs

INT/Galeazzi — Milan (Bone Tumors, STS and GIST)
Rizzoli/S.Orsola - Bologna (Bone Tumors, STS and GIST)
Rozzano - Humanitas (STS and GIST)

Careggi — Florence (Bone Tumors and STS)

IOV — Padova (Bone Tumors and STS)

CRO — Aviano (STS and GIST)

Candiolo — Turin (STS and GIST)

IFO — Rome (Bone Tumors and STS)

Campus — Rome (STS and GIST)

10 IRST — Meldola (STS and GIST)
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italian reference pathologist is in Treviso...




Organization of research



www.italiansarcomagroup.org

1997

start of the activity
Oct 2002

formal established

No profit organization



Italian Sarcoma Group

70 Centers

* 16 National Institutes
* 13 Universities

* 41 Hospitals

279 members
(May 2017)




Members disciplines

ONCOLOGY PATHOLOGY
Adult BIOLOGY
Pediatric RADIOTHERAPY

RADIOLOGY

SURGERY | PSICOLOGY

Orthopedic
EPIDEMIOLOGY
General

Thoracic ANESTESIOLOGY

Gynecologic STUDY COORDINATOR

Plastic GIORNALIST
PATIENTS

From 2007 associate member of Alleanza Contro il Cancro
(Alliance Against Cancer)



Itallan Sarcoma Group core activities

Scientific
Activity:

Patient Advocacy
Activity:
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2 Clinical Trial Activity

30 Ongoing/opening trials (sipec17)

v’ 21 interventional (8 internationals)

>190 participating centers

> 1450 enrolled patients

v'9 observational

> 150 participating centers

> 2100 included patients

14 financially supported



How many support clinical research

INT/Galeazzi — Milan (Bone Tumors, STS and GIST)
Rizzoli/S.Orsola - Bologna (Bone Tumors, STS and GIST)
Rozzano - Humanitas (STS and GIST)

Careggi — Florence (Bone Tumors and STS)

IOV — Padova (Bone Tumors and STS)

CRO — Aviano (STS and GIST)

Candiolo — Turin (STS and GIST)

IFO — Rome (Bone Tumors and STS)

Campus — Rome (STS and GIST)

10 IRST — Meldola (STS and GIST)
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How many support translational/basic

research

INT/Galeazzi — Milan (Bone Tumors, STS and GIST)
Rizzoli/S.Orsola - Bologna (Bone Tumors, STS and GIST)
Rozzano - Humanitas (STS and GIST)

Careggi — Florence (Bone Tumors and STS)

IOV — Padova (Bone Tumors and STS)

CRO - Aviano (STS and GIST)

Candiolo — Turin (STS and GIST)

IFO — Rome (Bone Tumors and STS)

Campus — Rome (STS and GIST)

10 IRST — Meldola (STS and GIST)

©XONGOUHWNR



How many support industry-led studies
requiring translational research

INT/Galeazzi — Milan (Bone Tumors, STS and GIST)
Rizzoli/S.Orsola - Bologna (Bone Tumors, STS and GIST)
Rozzano - Humanitas (STS and GIST)

Careggi — Florence (Bone Tumors and STS)

IOV — Padova (Bone Tumors and STS)

CRO — Aviano (STS and GIST)

Candiolo — Turin (STS and GIST)

IFO — Rome (Bone Tumors and STS)

Campus — Rome (STS and GIST)

10 IRST — Meldola (STS and GIST)
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How many run sarcoma studies

INT/Galeazzi — Milan (Bone Tumors, STS and GIST)
Rizzoli/S.Orsola - Bologna (Bone Tumors, STS and GIST)
Rozzano - Humanitas (STS and GIST)

Careggi — Florence (Bone Tumors and STS)

IOV — Padova (Bone Tumors and STS)

CRO — Aviano (STS and GIST)

Candiolo — Turin (STS and GIST)

IFO — Rome (Bone Tumors and STS)

Campus — Rome (STS and GIST)

10 IRST — Meldola (STS and GIST)

11. Few minor ones
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Where sarcoma patients are initially treated

e Osteosarcoma: 90/120 (75%!)
* Ewing Sarcoma: 50/60 (80%!)
* Soft Tissue Sarcoma: 700/1400 (50%!)

Based on the numbers of patients initially treated a the 9 referral centers per
year over the incidence of sarcoma patients in Italy



How many sarcoma pathologists support
sarcoma diagnosis

* Central pathology review through the Italian Network for Rare
Cancers in Treviso

e Central pathology review at the 9 institutions



There is no Italian Registry for Sarcoma...

... however there are at least 2 large
institutional prospectively maintained DBs




What is the accepted definition of referral
center based upon in Italy

* N. of treated patients/year: 100 STS/GIST; 50 Bone Tumors
* N. of surgical procedures/surgeon: 40

* % pts with preop diagnosis: >80%

* % pts discussed at MTD: >90%

* % pts with proper preop assessment: >80%

* % pts with positive resection margin at priary surgery: <15%
* % pts treated with preop multimodality approach: >20%

* Local control and Overall Survival at 5 yrs



