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8.30 Registrazione Partecipanti
8.45  Apertura dei lavori 

O. Gonzato 
 Saluto Autorità   

I SESSIONE  
  INNOVAZIONE CLINICA E 

RELAZIONALE NEI TUMORI RARI 
Moderatori: S. Ferrari, C. Sacco 

 
09.10 Epidemiologia e tumori rari 
 D. Serraino
09.25  I sarcomi: Stato dell’arte, innovazioni e sfide 

future: la prospettiva europea 
A. Gronchi 

09.40 Patient empowerment nei tumori rari 
 K. Mazzocco
10.00 Discussione

II SESSIONE 
  DIAGNOSI E TRATTAMENTO NEI 

SARCOMI: UPDATE 
Moderatori: F. Gherlinzoni, M. Mascarin 

 
10.15  La diagnosi patologica nei sarcomi ossei e dei 

tessuti molli: tecniche innovative e sfide future 
M. Sbaraglia

10.30  Osteosarcoma e sarcoma di Ewing: update 
trattamenti e sfide future 
R. Luksch 

10.45  Sarcomi dell’osso: nuove tecniche ricostruttive 
D. Donati 

11.00  Forme rare nei sarcomi dei tessuti molli: nuovi 
trattamenti e difficoltà nella ricerca clinica 
S. Stacchiotti 

11.15 Discussione
11.30 Coffee Break

III SESSIONE 
 LE RISPOSTE DELLA RICERCA 
 Moderatori: R. Maestro, R. Luksch
 
11.45  Nuovi modelli di ricerca: oncologia comparativa 

nei sarcomi 
A. De Marco

12.00  Dal laboratorio alla clinica: innovazione 
terapeutica nel sarcoma di Ewing 
K. Scotlandi 

12.15  Immunoterapia nei sarcomi:  
quali potenzialità di cura? 
S. Ferrari 

12.30  Come potrebbe evolvere la definizione dello 
stato dell’arte nei tumori rari 
P.G. Casali 

12.45  Come potrebbe evolvere il rapporto fra “accademia” 
e industria nella ricerca sui tumori rari 
S. Stacchiotti 

13.00 Discussione
13.15  Lunch

 LETTURE MAGISTRALI
   Introduce: O. Gonzato
14.20  iNPG-pDox-un farmaco per la guarigione delle 

metastasi polmonari? 
M. Ferrari 

15.05  Trials, Evidence Based Medicine e Decisione 
Clinica nei tumori rari 
P. Bruzzi

IV SESSIONE 
  INNOVAZIONE DEGLI SCENARI 

POLITICI ED ORGANIZZATIVI  
Moderatori:  G. Fasola, A. Guglielmi, F. Puglisi

15.30 La prospettiva del paziente 
 O. Gonzato 
15.45   La prospettiva europea: l’etica tra politiche e 

vincoli economici 
E. Gentile  

16.00  La “Joint Action on Rare Cancers”, le “Reti di 
Riferimento Europee”, la “Rete Tumori rari”  
P.G. Casali 

16.15   La prospettiva italiana: verso centri di 
riferimento nazionali per i sarcomi? 
A. Gronchi 

16.30 I tumori rari: l’impegno della regione FVG 
 M. Tubertini
16.45 Discussione
17.00    Chiusura lavori

INTRODUZIONE
I sarcomi sono tumori caratterizzati da bassa incidenza, 
eterogeneità istologica e differente comportamento clinico 
per sede di partenza, età ed istologia. Essi costituiscono 
una famiglia di tumori rari. Questi ultimi sono circa il 22% 
di tutti i tumori diagnosticati. La condizione di “rarità” si 
applica a tutte le neoplasie con una soglia di incidenza pari 
a 6/100.000 /anno. Nonostante la bassa incidenza di ciascun 
tumore, il numero globale dei casi di tumore raro, in Italia 
ed in Europa, è quindi elevato. I tumori rari, comportano 
difficoltà aggiuntive rispetto ai tumori più frequenti e 
pongono particolari sfide sul piano diagnostico e terapeutico 
nonchè organizzativo-gestionale dell’assistenza. Tra queste:
•   Difficoltà a porre una diagnosi appropriata, con 

conseguente ritardo o errore terapeutico.
•   Accesso limitato ad expertise clinico con particolare 

riferimento al trattamento loco-regionale di chirurgia e/o 
radioterapia specialistica (che porta a trattamenti non 
ottimali).

•   Difficoltà a condurre studi clinici e traslazionali e quindi 
difficoltà a generare evidenze scientifiche.

•   Limitato accesso a nuovi farmaci, anche per le limitate 
evidenze scientifiche disponibili, e per la qualità 
dell’evidenza richiesta dal punto di vista regolatorio.

•   Scarsa informazione per i pazienti sulla malattia e sui 
centri di trattamento.

Tuttavia, negli ultimi anni, un insieme di innovazioni, dalla 
ricerca e sviluppo di nuovi farmaci alla metodologia stessa  
della ricerca clinica, all’affinamento di tecniche chirurgiche 
fino all’attenzione sulla necessità di attivare politiche concrete 
per migliorare l’accesso dei pazienti alle cure, sta delineando 
uno scenario nuovo e di concreta speranza.
A ciò contribuisce un dialogo sempre più costruttivo con 
le Autorità regolatorie nella ricerca di modelli innovativi 
per un’ alleanza strategica mirata a velocizzare il percorso 
di sperimentazione portando i risultati della ricerca alla 
pratica clinica, a totale beneficio dei pazienti.
Ulteriore elemento d’innovazione è poi lo sviluppo di 
programmi di empowerment per i pazienti per renderli 
sempre più consapevoli nelle scelte terapeutiche che li 
riguardano.
Questi i temi del convegno che muove dal modello dei 
sarcomi per discutere alcune problematiche- e possibili 
soluzioni proprie di tutti i tumori rari.


