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INTRODUZIONE

Presentazione

A. 1l . G. Associazione |Iltaliana GI ST Onl us
pazient. e amici, che ha sentito | 6esigen
comunicare a tutti i portatori di interessi, interni ed esterni, le modalita di perseguimento

delle proprie finalita istituzionali, gli obiettivi, le strategie adottate, i risultati raggiunti, con
riferimento sia ai destinatari finali (pazienti, beneficiari etc.) che ad altri soggetti in
qualche modo coinvolti (volontari, medici, autorita sanitarie, cittadinanza, etc.) e di
rendere note le prospettive future.

La necessita di comunicare ha fatto si che il render conto si trasformasse in un momento
di dialogo, di riflessione e di confrodnt o
verifica della propria missione eidentitai n undéotti ca di mi gliora

A.1.G. hainiziato il proprio percorso di rendicontazione sociale nel 2012 con la redazione

della prima edizione del Bilancio Sociale relativo agli anni 2006- 2012, presentato a
Bologna il 13 Aprile 2013, in occasione del 6° Incontro Nazionale di A.l.G.

Questo strumento ha permesso di rendicontare successivamente, con sistematicita e
trasparenza, l 6attivit”™ del 2013, di accr
azioni messe in atto con una regolare raccolta di dati che illustrano il ruolo svolto da
A.l.G. nel sociale e ci consentono di continuare su questa strada con il Bilancio Sociale

relativo all 6 a 20d4o
I E'-r;sidente, Anna Costato
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Nota metodologica

La rendicontazionedelpr esent e Bilancio Soci.ale — rife

Nel |l 6ambito del periodo considerato son 5t

sviluppate su tutto il territorio nazionale, le iniziative e le collaborazioni con altre
associazioni di pazienti, con organizzazioni Europee e Internazionali, con Centri di cura
e Istituti di Ricerca, con ditte farmaceutiche e Istituzioni politiche.

Model | i di riferimento per | a redazione ddgl
del |l 6Agenzi aepetor el c bimredgridacesdhemi pér la redazione del

Bilancio Sociale delle Organizzazioni non profito I6 | n d i itarcio 8adcialeBelaborato in

maniera condivisa dalle Associazioni di Malattierare-ne |l | 6 ambi t o del prpog
il valore di essere rario finanziato dal M] n

383/200 art 12 lettera d) annualita 2010.

La raccolta delle informazioni qualitative e quantitative é stata fatta da un gruppo
di lavoro interno composto da Presidente, Vicepresidente, Segretaria, due Consiglieri,
un Volontario. 1 processo seguito nell el aborazi
basato sulla condivisione dei documenti informativi da parte dei membri del Consiglio
Direttivo e dei volontari che collaborano con gli organi di governo.

La valutazione delle informazioni acquisite in tutte le fasi del processo,
| 6i ndi viduazione di criticit? interne ed
operativo sono servite a definire azioni correttive e obiettivi di miglioramento da
perseguire in futuro.

Con questo strumento vogliamo offrire a
persegui mento della missione; | 6 ehzadiattigitai a
non sempre misurabili in termini di costi-benefici di tipo economico, specie per una
organizzazione senza fini di lucro; le relazioni con tutti i portatori di interesse.

Si é scelto di non stampare il documento per esigenza di limitazione di costi e di
riduzione dell 6i mpatto ambiental e.

! Bilancio Sociale =~ presentato all 64
Incontro Nazionale di A.l.G. a Bologna il 18 aprile 2015; & pubblicato sul sito di A.l.G.
www.gistonline.it; € inviato attraverso canali telematici agli associati, agli utenti dei
servizi erogati, ai donatori e sostenitori.

Il referente per il Bilancio Sociale € il Presidente di A.l.G., Anna Costato.

Contatti:

E-mail: info@gistonline.it

A.l.G. Associazione Italiana GIST Onlus - Casella Postale 952 Cordusio, 20123 Milano
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Gli eventi ai quali abbiamo parteipato

2014 luogo

18 gennaio Torino Uniti contro | GI ST AGiornat a
G| S PresentazionediAlGiLa tutel a del mé
economica

1819 febbraio | Milano Conferenza ESMO Sarcoma e GIST 2014

10 marzo Roma Gruppo di lavoro Tumori rari

19 marzo Torino Il Paziente con GIST: Management della seconda linea di terapig
continuous carePresentazione di A.l.G.

29 marzo Bologna 7° Convegno nazionale A.l.&giornata di approfondimento medica
sui GIST dedicato ai pazienti

7-8-aprile Padova XVIII Riunione Annuale Italian Sarcoma Group. Presentazione d
A.lL.G.

10 maggio Napoli Uniti contro i GIST: Incontro medico dedicato ai pazienti

14- 17 maggio | Zurigo New HorizonsGIST 2014: Partecipazione di A.l.G. ai lavori della
Conferenza delle Associazioni di pazienti con GIST nel mondo

19 maggio Milano Partecipazione ai lavodel Comitato EPalco (European Patient
Advocacy Leaders Committee)

3 giugno Milano Partecipazione ai lavodel Comitato I Palco(ltalian Patient
Advocacy Leaders Committee)

9 giugno Roma Ministero della salute: Progetto di ricerca " Tumori rari in Italia:
sorveglianza e valutazione de
Tavolar ot onda Al Tumor i Rar i i n
prospettive futureo. Present a

20-21 giugno Bucarest Riunione ECPC (European cancer patient Coalition) e Gruppo di
lavoro Tumori Rari

26 giugno Roma Convegno Tumori RarFFondamenti scientifici ed aspetti legislativi
Dalla diagnosi alla rapidita di accesso alle cure (Associazione
Dossetti)

8 luglio Messina Evento ATutta | a vita che co
informazione tra medici e pazienti. Oncologia NtedAOOR
PapardePiemonte, Messina

A.l.G. T Associazione Italiana GIST Onlus
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10 luglio Roma Firma del iMani festo per i di
del progettdiLa salute un bene da difendere un diritto da

promuovere 6 di cui AI G =~ promotri
12 luglio Capena Il SacomadiEwing | 6 Ost eosar coma
10 ottobre Milano MeettheexpertsGIST: Interactingon GIST Corsodi aggiornamentg

medico.Presentaziondi A.l.G.

10 novembre Roma Commissione Tecnico Scientifi¢ha saluteun benedadifendereun
diritto dapromuovere

11 novembre Online Seminario @line: Alleati per la salut@Novartis)fi Le a s s o ¢
pazienti e | linguaggi dei nuovi media

13-15 novembre| Amsterdam 52 ConferenzaAnnualedi SPAEN(Federazion&uropedvalati di
Sarcoma)

21-22 novembre| Bologna Conferenzdil t umori Rari nell 6adul

24 novembre Firenze Conferenza di Rete delle Malattie rare Registro Toscano Malattie

rare: Tumori rari.
Presentazione di AlIG

28 novembre | Catania GIST/NET approccidntegratoin un percorsamultidisciplinare

Presidente, consiglieri e volontari per la partecipazione agli eventi sono stati impegnati
complessivamente per circa 350 ore. L6 i mpegno r el adnvegno nomsi lonitaa s ¢
solo alle ore di partecipazione allo stesso, ma comprende anche le ore di viaggio e
del | 6eventual e nec edchesrmmSom state preseoint dorsideeanidn® nel
computo. Le ore effettivamente dedicate alla partecipazione agli eventi sono, quindi, molte

di piu, tenendo conto della dislocazione degli incontri sul territorio.

A.l.G. T Associazione ltaliana GIST Oglus
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IDENTITA E MISSIONE

La Struttura

A.l.G. - Associazione Italiana GIST Onlus deriva il suo nome dalla malattia

oncologica di c u i | 6associazione si occupa. 1 t e mi

inglese di un tumore raro - Gastro Intestinal Stromal Tumor-, che in italiano & conosciuto
come Tumore Stromale Gastrointestinale. GIST e una sigla alla quale abbiamo voluto
attribure anche un diverso significato, che sp

Ha sede legale a Milano, c/o Fondazione IRCCS Istituto Nazionale dei Tumori, Via
Venezian 1, 20133 Milano

pY

A.l.G. - Associazione ltaliana GIST Onlus & costituita Associazione ai sensi

del | 6art 36 e seguenti del c¢c.c. e del D.
utilita sociale (ONLUS). E una Onlus di opzione avendo effettuato la comunicazione
dorseione all 6Anagrafe Unica dell e Onl us

Lombardia in data 2 marzo 2010 prot.n. 9111.

L6Associazione B me mbr o di Gl obal GI ST
associazioni di pazienti con GIST nel mondo); € membro e socio fondatore di SPAEN
(Sarcoma Patient Euronet) Rete Europea delle Associazioni di pazienti affetti da sarcoma,

e associata a ECPC (European Cancer Patient Coalition) Federazione Europea dei malati

L}

p

(9]
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Oncologici; partecipa alle riunioni internazionali per i GIST del New Horizons International
Conference for Organizations Representing People with GIST.

IL NOSTRO ORGANIGRAMMA

Consiglio direttivo (volontari)

Costato Anna

Tedone Gabriella

Diamantakis Irene

Sammartinaro Giovanni

Tomassone Paolo

Presidente
Vicepresidente
Consigliere

Consigliere

Consigliere (deceduto il 20 aprile 2015, prima della pubblicazione del
presente Bilancio Sociale, chiuso al 31-12-2014)

A.1.G. svolge la sua attivita in Italia, con collaborazioni con altri paesi europei tramite SPAEN ed
ECPC e con paesi non EU tramite Global GIST Network e New Horizons GIST.

Le di

me n s i

oni

Tabella dei principali dati di bilancio dell@nno 2014

del | 6organi zzazione

Esercizio ENTRATE USCITE Risultato
Finanziario débeserci zi
Anno 2014 u 4£45,28 a4 43.086, (u 5.159, 21

BILANCIO SOCIALE 2014 A.l.G. 1 Associazione Italiana GIST Onlus



La nostra storia

A.l.G. e nata per volonta di un piccolo gruppo di malati di GIST e loro familiari, i quali
hanno deciso di unirsi per costituire un gruppo di Informazione e di supporto per altri
pazienti con GIST.

Ottobre 2006. Durante il convegno ALOoncol ogi a
Milano presso la fondazione IRCCS 1 Istituto Nazionale dei Tumori, il Dr. Paolo G.
Casal i, che h a i ncor ag@g guoiainin, arnuncian la znasaitai v a
del |l associazione. Nell o stesso mese Viene

strumento per diffondere informazioni sui GIST, dare visibilita all'associazione e
raccogliere intorno ad essa numerosi pazienti.

Subito entra a far parte della Global GIST Network, la Rete mondiale che raggruppa 61
Associazioni di pazienti con GIST nel mondo, costituita a New York nel marzo 2005 con

lo scopo di offrire supporto alle Associazioni , condi vi si oesesteghdpemf or
| 6accesso di tutti i pazient. ai trattament

t Ut
i

| 6atto costi
ST, registrato

Vi
one

Gennaio 2008.
Associ azi
Milano.

Vv
I

ene stipulato
l'taliana GI

Nel 2009 A.l.G. é tra gli 11 soci fondatori di SPAEN (Sarcoma Patients EuroNet
Association), Associazione Europea, nata il 6 aprile 2009 a Bad Nauheim in
Germania, che raggruppa 42 Associazioni di Pazienti con GIST, Desmoide e
Sarcoma, con lo scopo di migliorare i trattamenti e le cure dei pazienti affetti
da queste patologie-

Marzo 2010. A seguito di modifica statutaria, A.l.G. - Associazione Italiana GIST Onlus
~ presente nell 68 Anagrrafses oUn idcaag ednezli laRedi@mel| ues
Lombardia prot.n. 9111.

Dicembre 2013 Aderisce alla Federazione Europea dei Pazienti Oncologici &uropean
Cancer Patient Coalition (ECPC), rappresentante 347 associazioni in 46
paesi EU e non EU

ne (
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Il tumore stromale gastrointestinale (GIST)

Il GIST (acronimo inglese di Gastriointestinal Stromal Tumor), € un tumore raro che
col pisce gli organi del tratto gastrointesH
dei is.drnc gmirit i col are, 1 GI ST appartengono
mol l i 0 che rapprlbd%dent asmaa ccointic & imenlo0 del | 61
gastrointestinale.

Sono localizzati: 50-70% nello stomaco; 25% nel piccolo intestino o duodeno; 5-
100% a livello del colon; 5% a |ivello del
coinvolte altre sedi. | GIST si diffondono soprattutto a livello del fegato o della cavita
peritoneale, molto raramente nei polmoni (meno del 5%) e nelle ossa.

La storia del GIST

La storia del GIST comincia con le scoperte del patologo giapponese Dr. Seiichi Hirota,
pubblicate su 'Science' nel 1998, che costituiscono una pietra miliare per la storia di

guesta malattia e dell doncologia in gener al

9 1998 - Hirota scopre che alcuni tumori che originavano dal tratto gastrointestinale,
contenevano spesso una mutazioneinunapr ot ei na chi amata nKI
che il 94% dei tumori, che credeva fossero GIST, esprimevano una forma mutante
della proteinaKIT,f aci | mente individuabile all 6ana
KIT e un recettore che trasmette alle cellule i segnali di sopravvivenza e di
proliferazione. Hirota aveva trovato che i GIST hanno spesso mutazioni in un gene
chiamato c-k i t , che contiene un Oblueprintd pe
maggior parte dei GIST la proteina KIT era costituzionalmente attivata, quindi, inviava
continuamente alle cellule il segnale di sopravvivere e crescere.

In seguito alle scoperte di Hirota, alcuni specialisti cominciarono ad ammettere che il
GIST era una malattia differente dal leiomiosarcoma gastrointestinale (LMS), nome con
cui veniva identificata fino ad allora la malattia GIST.
| trattamenti, comunque, rimasero gli stessi fino alla fine del 2000 quando fu chiaro,
nei primi studi clinici, che la terapia mirata a bloccare le mutazioni di KIT grazie a un
nuovo farmaco @livecd(imatinib) era veramente efficace (infatti, rispetto al 5% circa dei
pazient.i GI ST, che rispondevano all a chemi
Glivec con stabilita di malattia).

A questo risultato avevano contribuito gli sforzi congiunti di un gruppo di
ricercatoridellaCi ba Gei gy (ora Novartis) e dell 6en
guale facendo studi sulla Leucemia Mieloide Cronica (CML) aveva scoperto che
Imatinib oltre a bloccare la proteina bcr/abl nella CML, avrebbe potuto inibire la proteina
KIT nei GIST.

1 1999 Questa ipotesi €& stata confermata nel 1999 da esperimenti condotti
contemporaneamente all 60HSU dal Dr Mi chag
6in vitrod iIimatini b p omerawaat dbKITpecat Brigham & 6 a't

al

%

-
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Womends Hospital di Boston dal Dr Jonat hgn

fermava la crescita delle cellule GIST coltivate in laboratorio.

1 Marzo del 2000 Per la prima volta Imatinib fu somministrato a un paziente bloccando
la progressione della malattia.

1 Luglio 2000 Iniziarono gli studi di fase | e Il di imatinib nei GIST. Lo studio di fase Il
ebbe tale successo che fu allargato fino a includere 147 pazienti in tre centri di studio.
| risultati ottenuti furono entusiasmanti e i pazienti con leiomiosarcoma addominale
furono incoraggiati a fare il test per c-kit, poiché la positivita al test c-kit avrebbe
significato che si trattava di GIST e non di leiomiosarcoma.

1 2001 Il Dr Charles Blanke presento i risultati dello studio di fase Il di Imatinib alla
sessione plenaria dellASCO 2001 e furono avviati studi di fase Il in USA, Canada,
Europa.

1 2002 Nei primi mesi del 2002 Imatinib fu approvato da FDA (USA) e da EMEA (EU)

per i GIST inoperabili o diffusi.
| GIST rispondevano, pero, in modo diverso alla terapia con Imatinib: i GIST con

mutazione nell 6esone 11 di KI'T ri sponinde
nel |l 6esone 9TypeavevatlusaTispd¥ia infeériore.
1 2003 Lagenot i pi zzazione delle cellule tumoralli

del Dr M.C. Heinrich e Dr C. Corless € passata dal laboratorio alla clinica.
1 Nello stesso anno Heinrich, Corless e Fletcher hanno trovato che alcuni tumori, privi

di mutazione c-kit avevano mutazioni in un gene strettamente colleg at o 6 PDGF RAOG

Alcune mutazioni risultavano resistenti a Imanitib; la resistenza primaria e
secondaria a Imanitib si manifestdo come un problema per molti pazienti.

Nel 2002 furono avviati studi clinici di fase | per un nuovo farmaco SU 11248 (Sunitinib)
di Pfizer, cui seguirono studi di fase Il e Ill. La sperimentazione fu conclusa con
successo con sette mesi di anti ci poacia,es s g
e il farmaco fu autorizzato all o6i mmissi on

Un nuovo farmaco, Regorafenib (nome commerciale Stivarga) di Bayer Healthcare
Pharmaceutical, ha dimostrato efficacia terapeutica nella cura dei GIST resistenti ad

imatinib e sunitinib in uno studio clinico di fase lll, i cui risultati sono stati presentati
all 6ASCO 2012, di ventando farmaco di t e
Americana ha approvato | 6i mmi s s ieil@@lugiion c g

2014 | 6EMA (Agperi a BMedopeaal i) ne ha au
commercio in Europa. Dietro istanza presentatada A.l.G.ilL 6 di cembr e 201
(Agenzia lItaliana del Farmaco), h a determinato l 6i nser i m
(Stivarga) nel | 6el e M&merlddii nometrdtiaeadinto an tekza g g e
linea terapeutica dei GIST metastatici non resecabili chirurgicamente o non
rispondenti alle terapie attualmente validate (Imatinib e Sunitinib). Questo
permettera ai pazienti, che ne abbiano necessita, di utilizzare il farmaco a carico del
SSN, evitando di attenderec h e s i concl udsulptefzo deldarmacoe g o z ||
sulla sua rimborsabilita (mediamente due anni).Diversi gruppi di ricerca lavorano
0ggi in tutto il mondo per trovare strategie nuove per trattare i GIST resistenti.

D
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Léincidenza nella popol azione
Il GIST e una patologia rara con incidenza di 15 nuovi pazienti su 1 milione di

persone | 6anno; ogni anno in Italia sono

GIST ha una prevalenza di 13 casi su 100.000 persone [stima in base ai dati
epi demi ol ogi cliquadennipgioQrghaneétii Prevalenda delle malattie rare,
Maggi o 220G n.iORPHA 44890], per cui e probabile che siano presenti nel
nostro paese circa 7.000 - 8.000 persone colpite nel tempo da GIST, di cui piu della
meta guarite dopo la chirurgia. Non esistendo ancora un registro nazionale dei GIST o
dei Tumori Rari, non e possibile sapere con esattezza quanti sono i pazienti oncologici
con GIST in Italia.

Aspetti clinici
| sintomi

Il GIST & una malattia di solito asintomatica, puo avere un tempo di evoluzione
di molti mesi ma anche di anni. La scoperta del GIST é spesso incidentale: a seguito di
un esame di routine, o di un intervento chirurgico per altre malattie; puo avvenire in un
contesto di emergenza se il tumore subis
Alcuni sintomi, anche se comuni ad altri tumori gastrointestinali, possono far sospettare
che si tratti di GIST e, di conseguenza, riferire il paziente a un centro specializzato sui
sarcomi; tali sintomi possono essere: anemia, affaticamento, malessere, disturbi
digestivi, massa addominale palpabile, dolore addominale ripetuto, sanguinamento
gastroenterico o peritoneale, presenza di sangue nelle feci.

Come si fala diagnosi?

Il sospetto clinico deve essere confermato da indagini radiologiche (ecografia,
TAC,RMoeco-endoscopia, colonscopia, PET) ma
tessuto tumorale permettera di formulare con certezza la diagnosi di GIST. La maggior
parte dei GIST contiene una mutazione nel gene kit, mentre pochi hanno mutazione nel
gene PDGFRA. Alcuni GIST non possiedono mutazioni né in KIT né in PDGFRA, questi
GI ST sono detti AWI Il d Typeo.

Léanat omo p & tla tiaggosi hadllcdmpito di determinare il numero di mitosi
(o divisioni cellulari), che ha un valore prognostico importante.

Differenti tipi di GIST

GIST Pediatrici
| GIST pediatrici hanno meccanismi patogenetici e di risposta ai trattamenti diversi da
guelli osservati nel GI ST dell dadulto. Si
sono composti da cellule epiteliali o miste, non hanno mutazione nel gene KIT, tendono
a crescere molto lentamente e quasi tutti i pazienti sono di sesso femminile.

c

S

0]
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GIST familiari
Ad oggi non & documentato il carattere ereditario nei GIST ma esistono rarissimi casi

(inferiori all é1%) di GI ST familiari, ovvejJo

Triade di Carney
Sindrome che presenta in un singolo paziente il GIST associato con altri due tipi di
tumorei paraganglioma extrasurrenale e condrom
casi |l e giovani donne (et?” media all desor
presenta inizialmente due dei tre tumori e il GIST é presente nel 99% dei casi. | GIST
In questa malattia non presentano mutazioni dei geni KIT e PDGFRA. Il GIST tende a
insorgere nello stomaco e ad essere a noduli multipli (o0 multifocali).

Neurofibromatosi di tipo 1

La neurofibromatosi di tipo 1 (o morbo di von Recklingausen) € una patologia congenita,
ereditaria, autosomica dominante. | pazienti affetti da questa sindrome presentano
anomalie nella pigmentazione della pelle ed hanno una predisposizione a sviluppare
alcuni tumori, tra cui il GIST. Si stima che il 5% dei pazienti affetti da Neurofibromatosi
sviluppera probabilmente un GIST nel corso della vita.

Lébassi stenza
| pazienti affetti da GIST devono essere riferiti a centri specializzati, dove equipe
multidisciplinari di medici esperti in GIST possano prendere in carico il paziente dalla
diagnosi alla gestione di tutto il percorso terapeutico.
E importante che i medici seguano le Linee Guida cliniche sui GIST:
1 Linee Guida ESMO per la diagnosi, il trattamento e il follow-up del Tumore Stromale
Gastrointestinale
NCCN 1 Clinical Practice Guidelines in Oncology
1 Linee Guida AIOM i Sarcomi dei tessuti molli

Missione e valori

La missione di A.l.G. Associazione ltaliana GIST Onlus

Sostenere i pazienti affetti da Tumore Stromale Gastrointestinale e le loro
famiglie. Migliorare la qualita di vita delle persone colpite da GIST, attraverso la
promozione e la tutela dei diritti dei malati con tumore raro nella ricerca, nella bioetica,
nella salute, nelle politiche sanitarie e sociosanitarie.

o
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(Art. 2 dello statuto di AI.G.Onlus)AiL6associ azione ha |
finalita di solidarieta sociale rivolte nei confronti di soggetti svantaggiati e in particolare
si prefigge di fornire ai pazienti oncologici affetti da GIST (tumori stromali
gastrointestinali) e alle loro famiglie un aiuto per trovare risposta ai loro problemi sia
diagnostici che di assistenza sanitaria e terapeutica. 0

Lédassociazione si propone di offrire,
e alle loro famiglie il sostegno necessario per affrontare e risolvere i problemi derivanti
dalla comparsa della malattia.

Per perseguire |l e suddette finalit?a@
campi: assistenza socio-sanitaria; informazione e aggiornamento dei pazienti sulle
i nnovazioni terapeutiche; s e n s e bellel istimzoai z i

nazionali, europee e internazionali; promozione di iniziative legislative a favore dei
malati di tumore raro; collaborazione con societa mediche, scientifiche, ditte
farmaceutiche; promozione della ricerca scientifica; solidarieta sociale.

| nostri valori

escl

Eticita: | 6associazione svolge attivit”™ senza

donano tempo, competenze professionali, attitudini umane e relazionali per dare

risposte ai bisogni dei pazienti in difficolta. Si i spira ai princi

responsabilita e si fa carico del bisogno che vede con iniziative adeguate, non
limitandosi alla denuncia, ma avanzando proposte e progetti.

Solidarieta: la nostra azione vuole essere di supporto a tutti i malati affetti da GIST, che
vivono in una situazione di disagio e di svantaggio socio sanitario nel nostro paese.

Eguaglianza:| 6 essere affetto da un tumore raro
di sparit” di trattamento nell 6assi stenza
| 6accesso &patiemti coneturmone ram.non devono soffrire discriminazioni
dovute alla bassa incidenza della loro malattia. Equita e livelli omogenei di tutela della
salute ispirano le nostre azioni.

Autonomia: Operi amo privilegiando | 6interesse
o condizionamenti da altri gruppi di appartenenza di carattere scientifico, politico o di
altro tipo.

La visione

1 Un futuro migliore per i pazienti con GIST.

1 Disponibilita dei migliori trattamenti esistenti e accesso a tutti i farmaci disponibili per
tutti i pazienti italiani.

a -
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1 Conoscenza diffusa della patologia e dei problemi a essa correlati, in ambito sanitario,
istituzional e, sociale e dell 6opinione pubb
terapeutico dei pazienti.

1 | pazienti con GIST devono essere presenti e rappresentati in tutti i luoghi istituzionali
di competenza dove si decide della loro salute.

Obiettivi e Strategie

La finalita ultima di A.l.G. Onlus, é quella di contribuire al miglioramento della qualita di
vita del malato affetto da GIST. Per fare questo € necessario agire con attivita rivolte
verso | 6esterno nei confront. del l e istitdyzi
famiglia ad affrontare i problemi della malattia. Il perseguimento di obiettivi a medio e
lungo termine e stato tradotto dagli organi di governo in attivita concrete secondo un
ordine di priorita,

T Sensibilizzazione del | 60pi n problermi dgpmatatidi i c a e
Tumore Raro

Collaborazione con Associazion -Partecipazione al progetto di Mantenere e rafforzare

di pazienti, Aziende ospedalierg ricerca " Tumori rari in ltalia: | 6attenzi one su
Istituti di ricerca, Ministero della| sorveglianza e valutazione sullenecessita dei malati di tumor
salute, ISS del | 6accesso a|raro.

t ratt ame npgaziooe akligl
tavola rotonda
Italia: i numeri, le criticita e le
prospettive fu
della Salute9 giugno 2014)

Creare un modello di presa in
carico adeguato per le persone
affette da tumore raro.

Accenderei riflettori sulle
difformita tra leRegioni

nel |l 6assi stenza
oncologici, ridurre la migrazione
sanitaria che penalizza i cittadini
con limitate risorse economiche.

- Adesione all&Campagna di
sensibilizzazion@romossa da
Salute Donna Onliis L salute un
bene da difendere un diritto da
promuovere. Manifesto per i
diritti dei pa Garantire equita e accesso rapidg
per tutti alle cure

A.l.G. T Associazione Italiana GIST Onlus

- Camera dei Deputati: Conveqgr
Tumori Rari: Fondamenti
scientifici ed aspetti legislativi.
Dalla diagnosi alla rapidita di
accesso alle cure (Associaze
Dossetti)
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Partecipazione a Corsi di
aggiornamento per Medici

Far conoscere |
e stabilire una proficua
collaborazione con i medici esper
in GIST

1 Legittimazione della rappresentanza di A.l.G. nei confronti dei decisori Istituzionali
nazionali come soggetto interlocutore

Collaborazione con Medici
Oncologi, Docenti Univesitari,
Societa scientifichestituzioni
Ospedaliere, Aziende
farmaceutiche, Avvocat§ocieta
in Italia specializzatin relazioni
governativee affari regolatori.

Incontri istituzionali.

Interrogazioni parlamentari

Gruppo di lavoro Tumori Rari:
Avvio Piano operativo 2014

Partecipazione alla Commissior
TecniceSci ent i fi c 4
un bene da difendere, un diritto
da promuovereo

Partecipazione a corsi di
formazione

Promuovere gli interessi dei
pazientipressaorgani pubblici.

Di al ogo fAi nf or m
decisori pubblici e rappresentanti
di interessi di pazienti.

Verifica dello stato di attuazione
del Piano Oncologico nazionale
20112013

Promuovere ladtta contro il
cancro come priorita della politicg
sanitaria nazionale e orientare in
senso la legislazione.

Potenziamento della formazione
dei rappresentanti di AlG,
premessa per essere riconosciuti
come interlocutori e partecipare i
condizioni diparita ai tavoli
decisionali.

1 Fornire ai pazienti informazioni utili per affrontare con competenza il percorso della
malattia, utilizzando tutte le possibilita offerte dal sistema socio i sanitario, e per
essere considerati interlocutor dai decisori

Collaborazione con Medici
esperti in GIST, Universita,
Istituti di ricerca

Convegno Nazionale A.l.G.

Partecipazione a Incontri locali
Eventi o0 Uni ti

Migliorare il percorso
diagnostico terapeutico dei
pazienti attraverso una
conoscenza piu diffusa della
malattia.

A.l.G. T Associazione Italiana GIST Onlus
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Nazionali, Europee, Internazion
sui Sarcomi e sui GIST

Partecipazione a Conferenze

9 Promozione della ricerca clinica

1 Tutela del paziente

Contributo a favore del gruppo
studio e di lavoro per progetti di
Ricerca sui GIST, per sostegno
attivita Fondazione Rina Mafald
Righi Onlus di Bologna,per il
progetto di ri
profilo dei microRNA nei
pazienti con G

Destinazione dil5 mila euraalla
Fondazione IRCCS Istituto
Nazionale dei Tumori di Milano,
accantonati nel bilancio
economico 2014per un progetto
di ricerca sui GIST

Inserimento di Regorafenib co
farmaco di terza linea per i GIS
nell 6el enco di
64896
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&)
daGIST nel mondo partecipanti | Dichiarazione di Zurigo 2014: | negoziale su prezzo e
al New Horizons 2014 Principi per il passaggio ai rimborsabilita.
AFar maci gener o
Garantire il benessere del
paziente basato sulla qualita de
farmaco, sulla sua efficacia e
sicurezza.
MAPPA E

COINVOLGIMENTO DEl
PORTATORI DI INTERESS

Gi associati

Gli associati di A.l.G. sono i pazienti affetti da GIST, i loro familiari, amici e quanti,
apprezzando | 6atti vi tnecodvadno la Staiudolsdcidle S c i
soci del |l 6Associazione coloro che hanno
soci fondatori, e coloro che fanno richiesta di diventare soci ordinari.

| medici

Il ruolo svolto dalla comunita medico-scientifica e imprescindibile per il
raggiungimento degli obiettivi comuni e AIG ricerca la collaborazione con tutte le
oncologie del paese per affrontare i problemi della malattia, migliorare la normativa in
materia di sanita pubblica, e superare gli ostacoli di natura giuridica e burocratica. Oltre
checonglial | eati dékt 0oassoo6i azi one ( Doongahile dellao |
SSD Oncologia Medica dei TumdaFondddieng REECSh i
Istituto Nazionale dei Tumori di Milano, che ha sostenuto sin dal suo nascere
| 6associazione e, insieme al suo team,
importante per la diffusione delle conoscenze mediche sulla patologia), oggi abbiamo
fruttuosi rapporti con le piu importanti oncologie italiane che collaborano con

c

a
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| 6 As s o c iper midifusi@ne di notizie scientifiche e offrono un prezioso aiuto alla
soluzione di problemi degli associati.

La Rete Tumori Rari

E una collaborazione permanente tra i centri oncologici di tutto il territorio nazionale con

|l o scopo di mi gliorare |l a qualit?
rar oo, attraverso | a condi vision
l'assimilazione della diagnosi e del trattamento secondo criteri
comuni, il razionale accesso dei pazienti alle risorse di diagnosi e

cura.

Italian Sarcoma Group (ISG)

Italian Sarcoma Group i Associazione di volontariato, senza fini di lucro,
~ costituita a Bologna nel 1997 con lo scopo di migliorare la cura dei pazienti
-, affetti da sarcoma.

Le affiliazioni di A.l.G. Onlus

Centro Nazional e Mal atti e Rare dell 61
bi A.l.G. é inserita da settembre 2009 nel database delle Associazioni di Pazienti

5\‘ con malattierare delCNMRd el | 61 S S, con | D 0355.

CNMR

Global GIST Network
oiGQO?Global CIST Network A.I.G._fa. pgrt_e di_GIc_)baI GIST Network, la Rete Fjelle
crossing Borcers o Unite agsnst 615 Aggociazioni di pazienti con GIST nel mondo presente in 61
paesi), nata a NY nel marzo 2005 con lo scopo di offrire supporto alle Associazioni,
condivisione doéoinformazioni sul l e ri sorse
| 6accesso di tutti i pazient. ai trattamen

Sarcoma Patients EuroNet (SPAEN)
A.l.G. é tra i soci fondatori di SPAEN, Rete Europea delle Associazioni di
Q Pazienti con Sarcoma, costituita in aprile 2009 a Bad Nauheim in Germania,
con lo scopo di fornire informazione, sostegno alle organizzazioni di pazienti in
tutta Europa per migliorare il trattamento e la cura dei pazienti con sarcoma
collaborando con esperti clinici, ricercatori scientifici, industrie.

It

02}
—
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ECPC European Cancer Patient Coalition

wroreay D@ Dicembre 2013 A.1.G. =~ membro delld
‘ Fatient rappresenta dal 2003 gli interessi di tutti i gruppi di pazienti con tumori, dai piu
O comuni ai pi % rari., con | 6obiettivo d

nell 6agenda dell a politica sanitaria Europ

e a cure tempestive, di promuovere la partecipazione attiva dei pazienti nella definizione
della politica sanitaria Europea e Nazionale.

RareCareNet
ees Attraverso ECPC A.1.G. e entrata nel progetto RareCareNet che mira a
et fornire informazioni sui Tumori Rari a tutta la comunita, al fine di agevolare la
0000 . . . . . . . . .
prevenzione, la diagnosi e il trattamento della malattia, identificando i centri
di riferimento per i Tumori rari, sviluppando un database sui tumori molto rari.

Life Raft Group (LRG)
_ A.l.G., fin dalla sua costituzione, & affiliata, a LRG, la piu forte
organizzazione per il supporto ai pazienti con GIST nel mondo,
attraverso | éinformazione, | 6educazione, e

LRG @ unbdbassociazione non profit organi zz
benefico ed educativo.

GIST Support International (GSI)

, A.l.G. collabora con GSI per lo scambio e la divulgazione di informazioni
gSi scientifiche. GSI  undorganizzazione
ast che sirivolge a pazienti con GIST nel mondo, per dare informazione e supporto;
promuove e incoraggia la ricerca continua di cure per il tumore stromale

gastrointestinale.

Support
International

Orphanet
OI’DhCIQ et A.l.G. é presente nel portale delle malattie rare e dei farmaci orfani
- 6 Or p h almaneid ORPHA 95926. Orphanet offre alcuni servizi
gratuiti: elenco delle malattie rare, dei farmaci orfani, dei servizi specialistici presenti nei
diversi paesi; informazioni sui centri specializzati, sui progetti di ricerca, sulle
sperimentazioni cliniche, sulle associazioni di pazienti.

Centro di Coordinamento della Rete Regionale per le Malattie Rare della

Regione Lombardia
A.l.G. e inserita nel Database del Centro di Coordinamento della Rete Regionale per le
£ RegioneLombardia Malattie Rare della Regione Lombardia

Centro di Coordinamento della Rete Regionale per le Malattie Rare

=
p—
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ASSETTO ISTITUZIONALE

Lébassetto istituzionale di A. Il oGnidel OMsatedqbr

dei soci; il Presidente; il Consiglio direttivo.

[ QFaaSYot S RSA &2O0A

Al l 6Assembl ea dei soci partecipano i soci ofrd
Gl'i associati di A. 1. G. s o rdoveverggno anhotatrtome, nel | 6
cognome, dat a di nascit a, Codi ce Fiscal el 3
déi mmi ssi one n.dldolimasxeg o mearzioo me | l i bro soci agv
Direttivo esamina la richiesta d e i candi dat iammi ssi deéei belt.h0O & §|s

Numero dei soci

ANNO Numero SOCI ORDINARI
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Incremento del numero dei soci
350
292
300
250
250 233
210 218
200
146
150
100 75
50
0 0 0 0
0
2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014

L6 Assembl e aordigagiandeirsacl rel 2014 si e svolta il 29 marzo, a Bologna in
concomitanza con il Convegno Nazionale di A.l.G., un incontro a carattere scientifico in cui
medici e pazienti parlano di GIST. La possibilita di incontrare medici esperti della patologia

e di avere un aggiornamento sulle novita terapeutiche € stato un fattore che ha condizionato
favorevolmente la partecipazione dei soci. Chi non ha potuto partecipare in proprio,
attraverso lo strumento della delega, ha potuto dare un contributo ai lavori in assemblea.

Le presenze dei votanti sono state n. 47 (33 in proprio e 14 per delega), su 126 aventi diritto
al voto.

Nel |l 6assembl ea gener adssenddia kcadéna il iGansiglio Direttivd, 4
sono stati eletti i componenti del Consiglio Direttivo per il triennio 2014-2016.

Il Presidente

! Pr esi de ndziene d eléttd daAGossmlm idirettivo tra i suoi componenti a
maggioranza di voti, dura in carica tre anni e puo essere rieletto.

Ha | a rappresentanza | egale dell associazi ojn
presidente r apipazisemd ae | dAmmpioec tutti gl i at i
stessa; presiede e convoca | 6Assembl ea dei S

svolgimento dei lavori e sottoscrive il verbale delle sedute. E autorizzato a stipulare, previo
parere favorevole del Consiglio Direttivo, accordi e convenzioni con Enti pubblici o altre
associazioni.

BILANCIO SOCIALE 2014 .1.G. i Associazione Italiana GIST Onlus




Il consiglio direttivo

Il Consiglio Direttivo di A.l.G. € composto da un minimo di 3 fino a un massimo di 9 consiglieri
nomi nat i dal | @rapmsi soeimdsta e @arida treaanni e i suoi componenti sono
rieleggibili.

Attualmente il Consiglio direttivo & composto da 5 consiglieri.

Il Consiglio Direttivo esercita tutti i poteri di ordinaria e straordinaria amministrazione per il

raggiungimentode | | e finalit”™ dell 6Associazione; fofrm
base delle | inee approvate dall 6Assembl ea; Ppr
previsione e | a programmazi one economi ca de

economi ca e soci al e lLedeclsibnbovarigdno assunte a nmggioranzaa con
voto palese e assumono forma di delibera. Delle deliberazioni del Consiglio & redatto
apposito verbale. Le deliberazioni assunte sono documentate da copia delle comunicazioni

di posta elettronica allegate all dapposito
Nel 2014 sono state effettuate 4 riunioni del Consiglio Direttivo, svolte a distanza con
 utilizzo di un zegatuta, ikchecha meimessoeal Gormsiglierf resideatn

in regioni diverse del paese di partecipare alle riunioni senza dover sostenere spese di
viaggio e di soggiorno.

Le riunioni del Consiglio direttivo si sono svolte nei giorni:11 febbraio 2014; 25 febbraio 2014;
16 giugno 2014; 20 ottobre 2014. | Consiglieri svolgono il loro mandato a titolo gratuito.

Chi siamo

Il Presidente

Anna Costato: Soci o fopdasatdtaor e
eletta presidente per la prima volta nel Gennaio 2008, a |l | 6 at t
di costituzione di A.l.G. Associazione Italiana GIST Onlus ed

e stata rinnovata nella carica nel corso delle elezioni
successive. Il suo mandato scade nel 2016.

E rappresentante per | 6l talia dell 6assocgd
dei malati con GIST Life Raft Group (USA) sin dal 2002;
membro del Comitato Direttivo di New Horizons GIST dal 2007

al 2013; membro del Gruppo Italiano di lavoro per i Tumori

Rari dal 2011; membro di EPALCO (Comitato dei
rappresentanti delle associazioni europee dei pazienti
oncologici) dal 2012 al 2013; membro di IPALCO ( Comitato dei rappresentanti delle Associazioni

italiane dei pazienti oncologici) dal 2013; membro della Commissione Tecnico Scientificafi La s al u't
un bene da di fender e, dal2013dmemhrdadel Grupb@Tumpari Randi&BGPEr e 0
dal 2013; fa parte del gruppo di lavoro per i Tumori rari del RARECARENet project. Risiede a

Milano.

o

o
qpe ltaliana GISTgOnlus
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Il Consiglio Direttivo

Nel |l 6assembl ea Ge n20l4 alseguitadella scadenzart@ennal®, sono stati
eletti membri del Consiglio Direttivo: Costato Anna, Diamantakis Irene, Sammartinaro
Giovanni, Tedone Gabriella, Tomassone Paolo. Nella distribuzione delle cariche Anna
Costato e stata riconfermata Presidente; Tedone Gabriella é stata nominata Vice presidente;
Diamantakis Irene, Sammartinaro Giovanni, e Tomassone Paolo sono consiglieri.

Gabriella
Tedone.

Socio Fondatore di A.l.G. Onlus. Eletta nel Consiglio Direttivo nel gennaio
2008 e riconfermata nelle elezioni successive. Dal 2014 riveste la carica di
Vice presidente. E Membro dello Steering Committee di New Horizons GIST
dal 2013. Oltre alle funzioni di consigliera svolge attivita di volontariato in
ospedalenelDHoncol ogi co, presso | 6AOOR .Pqg
Risiede a Messina

Socio fondatore di A.l.G. Eletta nel Consiglio Direttivo nel gennaio 2008 e
riconfermata nelle elezioni successive. Risiede a Vicenza

Giovanni
Sammartinaro

Paolo

Tomassone

Eletto nel consiglio direttivo nel marzo 2014. Risiede a Padova

Socio fondatore di A.I.G. Eletto nel Consiglio direttivo nel gennaio 2008.
Ha ricoperto la carica di Vicepresidente dal 2008 al 2014. Risiede a

Torino
(deceduto il 20 aprile 2015, prima della pubblicazione del presente Bilancio
Sociale, chiuso al 31-12-2014).

BILANCIO SOCIALE 2014 A.l.G. 1 Associazione Italiana GIST Onlus



Trasparenza

Léanno finanziario, secondo quanto stabil
al trentuno dicembre di ogni anno. Ciascun bilancio & presentato dal Consiglio Direttivo
in Assemblea per la sua approvazione, corredato da un commento al bilancio contabile

per illustrare | a situazione patrimoniale |[de
I n occasione del | a prima Assembl ea Genef a
consuntivo,c hi us o al 3 lanmbiprecederieaed dealllabnci o preventi
successivo vengono sottopostiad appr ovazione del |l 6Assembl ela.

contabile e distribuita a tutti i soci, unitamente ad una Relazione del Presidente che
illustra le attivita svolte, gli obiettivi fissati, o sviluppo dei lavori posti in essere. Il Bilancio
contabile, dopo | 6approvazione dell 6Assembl]

Secondo quanto stabilito dallo Statuto e vietata la distribuzione anche in modo
indiretto di proventi delle attivita tra gli associati, nonché di avanzi di gestione, fondi o
riservadur ante | a vita dell Associazione, a m¢g

non siano i mposte per | egge. Lbébeventual e alva

impiegato a favore delle attivita istituzionali e di quelle a esse direttamente connesse
previste dallo Statuto.

~

[ 2 € F 02N T A2yA AUGNXziGdzNF GS Ay | @

Protocollo di intesa stipulato con | 6 Azi enda Ospedaliera Osp
Piemonte di Messina, in data 2 aprile 2013, e rinnovato nel 2014, per lo svolgimento di
attivita di volontariato (accoglienza, supporto nei confronti dei pazienti con GIST e delle
loro famiglie, informazione e sensibilizzazione) presso la S.C. di Oncologia Medica
del | 6 AOOR-Pienaoptadi Messina.
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STRUTTURA ORGHZZATIVA

PRESIDENZA e

CONSIGLIO DIRETTIVO

SEGRETERIA |

STRUTTURA ORGANIZZATIVA

AMMINISTRAZIONE

COMUNICAZIONE

RELAZIONI ESTERNE

Servizi di

comunicazione ordinaria

Rapporti con Istituzioni

Servizi telematici

Eventi

Rapporti con
Organizzazioni nazionali

Relazioni con Associazioni
internazionali

Rapporti con strutture
sanitarie

Rapporti con industrie
farmaceutiche
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Le funzioni della struttura

Il Presidente, oltre ad avere la rappresentanza legale di A.l.G. Onlus, svolge
guotidianament e | a funzione di
coordinamento dei ruoli, promuovendo nuovi progetti e attivita per lo sviluppo
del |l associazione.
Le sue funzioni attengono a:

adempimento degli obblighi legati alla rappresentanza legale;

coordinamento di funzioni e ruoli che svolgono attivit © or di nari a del | 6a
insieme al consiglio direttivo individua gli obiettivi e ne condivide le scelte strategiche

per | o sviluppo dell 6Associazione e defini
la condizione dei pazienti che A.l.G. rappresenta, da proporre agli organi competenti;

svolge funzione di tesoriere;

partecipa ai tavoli di lavoro con Enti e Istituzioni per il miglioramento delle politiche
sanitarie.

| Consiglieri, cui e affidato i | gover no de lall d A& sdsl docoi racioi 0 n ¢
i stituzionale, so6éi mpegnano fattivamente in
i n vol ta e svol gono attivit?’ nel |l 6ambit
del |l 6Associazione.

Segreteria La funzione di S e g r e @gamizzaziane intermaienab | i z
supporto operativo delle singole aree fur
amministrativa € improntata a criteri di efficienza organizzativa e di rispetto di
sostenibilita ambientale in relazione al consumo del materiale. Le comunicazioni interne
degli organi dell dassoci azi oelceperpasta.duttie dafi et t
present. nel |l 6ufficio di segreteria sono t

privacy degli associati e al rispetto del dettato normativo in materia di riservatezza.

Amministrazione. La funzione consiste in attivita amministrative e adempimenti fiscali
e contabili:

tesoreria; gestione e controllo delle operazioni contabili, fiscali e amministrative;
collaborazione con lo Studio commercialista S. Ricci di Milano, specializzato nel settore
non profit, incaricato della redazione del Bilancio Contabile e degli adempimenti fiscali.

Comunicazione

T gestione della comunicazione ordinaria
produzione di documenti e pubblicazioni di opuscoli; newsletter; pieghevole
del |l 6Associazione; poster per tidonvegni

Espleta | e sue mansi oni

r

gestione

®
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1 gestione e aggiornamento del sito web www.gistonline.it per quanto attiene la
documentazione scientifica e tutte | e in
eventi che possono interessare i pazienti con GIST,;

1 forum di discussione, accessibile solo ai soci. Il forum non & moderato ma Il
Consiglio Direttivo lo sovrintende.

f Realizzazione diretta o indiretta di riprese video delle riunioni nazionali di A.l.G.,
per di ffusi one at tr aonre ddale presentazisni medichee | | 6
delle informazioni per i pazienti e familiari; produzione di CD; promozione e
partecipazione a servizi televisivi da parte di terzi.

Relazioni esterne

Le relazioni esterne riguardano i rapporti con istituzioni sanitarie, istituti di ricerca,

universita, associazioni nazionali e internazionali, strutture sanitarie, industrie

farmaceutiche.

La funzione consiste in:

1 relazioni con le istituzioni politico sanitarie per migliorare la normativa in materia di
adeguate scelte socio sanitarie per i pazienti e per la formazione dei membri degli
organi di governo;

1 relazioni con le strutture sanitarie, con centri di riferimento nei GIST;

1 rapporti con altre associazioni di pazienti con GIST europee e mondiali per il
perseguimento di obiettivi comuni.

A.l.G. intrattiene rapporti con le industrie farmaceutiche interessate allo sviluppo

di farmaci efficaci contro i Tumori Stromali Gastrointestinali, collabora con esse con fini

di informazione e formazione, ed ha ricevuto nel tempo donazioni liberali da Novartis e

Pfizer senza condizioni o vincoli.

Verifica dei risultati

Una relazione concl usi v adeisopirfarsseereleraenta a |
ut i i per |l a verifica sull éoperat o ridudtati Pr
raggiunti rispetto agli obiettivi prefissati.

| Volontari

| volontari di A.l.G. sono soci che offrono a titolo gratuito tempo, competenze
professionali e risorse personali a vantaggio dei pazienti con GIST e delle loro famiglie.
Sono quasi tutti pazienti essi stessi o familiari di pazienti, che hanno sperimentato la
difficolta di affrontare un percorso diagnostico e terapeutico difficile, quale quello che
affronta un pazienze affetto da tumore raro. La motivazione che li anima e forte, ma a
volte risentono delle difficolta di essere essi stessi malati, con periodi, quindi, di impegno
piu attivo e periodi in cui necessitano di cure.

| volontar. sono quattordici e coll abor
differenti. Di questi, cinque sono membri del consiglio direttivo; due addetti alla
funzionalita del sito; due addetti al servizio telefonico per rispondere alle richieste di
informazioni dei pazienti — attivo dal 22 gennaio 2013; cinque svolgono attivita di

>
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volontariato presso il DH di O n-cReemanig idia
Messina, per offrire accoglienza e supporto ai pazienti.
L6et” media dei v ol9pfemmae anni63: maschi anni

Il tempo dei volontari

Il tempo dedicato dai volontari alle attivita della associazione e difficile da
quantificare, poiché non é articolato con obblighi di orario e compiti ben definiti, ma é
certamente notevol e. Ol tre al val ore so
economico che riceve la societa da attivita e servizi offerti gratuitamente ai cittadini.

Nella tabella che segue, abbiamo quantificato, approssimativamente e
sicuramente in difetto, le ore di volontariato donate, riferite al complesso delle attivita
necessarie al funzionamento dell 6 o r g a n i enanalia siyolaepersona.

Attivita Ore

Funzionamento organi di Governo 20
Coordinamento delle attivita 900
Gestione sito 410
Pubblicazioni 680
Attivita di ascolto e accoglienza 700
Amministrazione 1010
Relazioni esterne 720
Organizzazione convegno nazionale 310
Eventi incontri locali 40
Organizzazione assemblea 150
Totale 4.940

Il personale retribuito

Anche se le attivita di A.l.G. sono svolte quasi interamente da soci ordinari che
operano come volontari, in alcuni casi € necessario ricorrere a personale con
competenze professionaldi specifiche.

| 6associ azi o dialcusifornitori daservizad csllaboratori retribuiti

Il clima relazionale

La qualita della relazione e della comunicazione tra i soci & elemento fondante
del Il 6attivit”™ di A.1.G. La r elzae di condevisione i
solidale.L 6 i n di cgeadirdento @elletatovita e del lavoro svolto dai volontari da parte
dei soci € documentato dalle numerose attestazioni ricevute.

m ¢
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ATTIVITA SVILUPPATE
E SERVIZI EROGATI

Azioni di sistema, rappresentanza istituzionale

A.l.G. sostiene attivamente la tutela dei pazienti, indirizzando le politiche pubbliche a
favore della salute dei pazienti con GIST e tumori rari. Si rivolge direttamente ai decisori,
alle istituzioni, collaborando con altre associazioni di pazienti per ottenere un impegno
politico volto a migliorare la legislazione in materia di salute pubblica per i malati affetti
da GIST.

Nel 2014 ci Ssi amo at t iAgenziai ltaligna ea sFarmado 6(AIFA), in
collaborazione con i medici della Fondazione IRCCS Istituto Nazionale dei Tumori di
Milano, per rappresentare la necessita urgente dei pazienti con GIST di accedere, in
tempi rapidi e tramite il Servizio Sanitario Nazionale, al Regorafenib, farmaco di terza
linea nel trattamento dei tumori GIST non rispondenti a imatinib e sunitinib, le due
terapie autorizzate, rispettivamente per la prima e seconda linea di trattamento dei
GIST.

L6Agenzia Europea per i Medicinali ( EMA)
Regorafenib (home commerciale Stivarga®, prodotto da Bayer), in data 30 luglio 2014.
Un lungo iter burocratico, pero, € necessario prima che il farmaco sia disponibile per i
pazienti italiani attraverso il Sistema Sanitario Nazionale; occorre, infatti, la
determinazione del prezzo e la classificazione del farmaco ai fini della rimborsabilita da

parte di Al FA; |l 6i nseri mento nei Prontuar:i Te
Prontuari Terapeutici Aziendali. Cio significa tempi lunghi di attesa, e il tempo é
prezioso per il paziente oncologico. Ne | | 6 det corepletamentodell 61 t er bur o

il farmaco era reperibile solo a pagamento nelle farmacie ospedaliere e non, al prezzo
di 4.800,00 euro per la terapia della durata di un mese nei tumori GIST. Una situazione
che impattava drammaticamente sul destino della maggior parte dei pazienti,
impossibilitati a sostenere un onere di tale entita per un lungo periodo.

H
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A.l.G. Onlus gia in maggio 2014 aveva presentato istanza a AIFA affinché il

farmaco Regorafenib fosse inserton el | 6 el enco di clistanzaésta@m | e ¢ g €
accolta favorevolmente da AIFA e questo permette ai pazienti che ne hanno necessita
di poter wutilizzare il f armaco a carico de :

TAbbiamo aderito al MANIFESTO PER | DIRITTI DEI PAZIENTI ONCOLOGICI per

| Guguaglianza nell assi stenza , e@n dooomento o Il a
programmatico promosso da Salute Donna Onlus, insieme ad altre Associazioni di

pazienti oncologici,al | 6i nt erno dell a campagna di senfpi
da difendere, un diritto da promuovereo.

Lo

LA SALUTE: UN BENE DA DIFENDERE, o A
UN DIRITTO DA PROMUOVERE

Con esso si chiede che:
per evitare i “viaggi della speranza”, lo Stato sia il garante dell'uniformita sul territorio nazionale delle prestazioni sanitarie;

. venga istituita una Authority di controllo della qualita e dell"'omogeneita delle prestazioni che preveda la partecipazione
delle Associazioni dei pazienti;

- inogni Regione sia istituito almeno un Centro oncologico specialistico di riferimento, con responsabilita di definire i protocolli
di cura per le patologie oncologiche noncheé di indicare i farmaci di riferimento ovvero loro equivalenti o biosimilari, che
disponga inoltre di un servizio di Genetica in rete con gli altri Centri Regionali specialistici e gestisca il Registro Tumori;

. I'attuazione della Direttiva europea 2011/24/UE sull’assistenza sanitaria transfrontaliera da parte dello Stato italiano non sia in
contrasto con la salvaguardia del principio di uguaglianza di tutti i cittadini e dell'uniformita dell’assistenza su tutto il territorio
nazionale e che preveda percorsi chiari e uniformi a livello nazionale per avvalersi di tale diritto; lo Stato si faccia inoltre
carico delle spese per le trasferte transfrontaliere dei pazienti oncologici qualora non sia in grado di garantire la stessa
qualita delle cure in Italia;

. venga applicata la disposizione introdotta nel Decreto Legge 69/2013 dal Ministro della Salute Beatrice Lorenzin, che
prevede I'immissione in Prontuario da parte di AIFA di farmaci orfani o di eccezionale rilevanza terapeutica in un tempo
massimo di 100 giorni dalla data di approvazione dell’'EMA.

BN

A.lLG., nella persona della Presidente Anna Costato, € anche membro della

Commissione tecnico-scientifica AiLa sal ut e: un bene da dilf

p r o mu o ¢he & st@ata costituita e istituzionalizzata, per identificare strategie di azione

che mirino all éequit”™ e all daccessoavpgiage t ut
alcune attivitanecessar i e i n unbéottica di ri pensament @ c

fFarmaci generici (o equivalenti) nei GIST. Abbiamo affrontato, insieme alla comunita
internazionale dei pazienti con GIST, il tema del | 6i nt r oduzi ofarmacii n
generici nel trattamento dei GIST.
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La prima generazione di farmaci molecolari mirati sta giungendo alla scadenza brevettuale
(Imatinib nel 2016 e, negli anni successivi, sara la volta di Sunitinib). Allo scadere del
brevetto verranno introdotti i farmaci generici, che per il contenimento dei costi,
sostituiranno i farmaci di riferimento originali - glivec e sutent. La comunita globale dei
pazienti con GIST, in linea generale, accogliec on f avore | 6i ntroduzi ¢ ne
che consentono notevoli risparmi al SSN. Tuttavia, il passaggio ai farmaci generici solleva
molte preoccupazioni. Nella scelta delle terapie antitumorali la priorita deve essere |l
benessere del paziente, basato sulla qualita del farmaco, sulla sua efficacia e sicurezza,
piuttosto che sulla riduzione del costo.

| delegati di 32 Associazioni di 29 Paesidel mondo ( t r a | qgual.i Al G pler
Ruschlikon, Zurigo per la Conferenza internazionale New Horizons GIST, nel maggio
2014, dopo aver messo a confronto analogie e differenze tra farmaci di riferimento originali

e farmaci generici, con riguardo ai principi attivi, agli eccipienti, agli studi comparativi di
effettiva bioequivalenza, hannoc onc or dat o elLa dighibraziore dilZurigot2@14
- Principi per il passaqqio ai farmaci generici per i GIST (Ruschlikon, Zurigo 17 maggio
2014). Questa Dichiarazione rappresenta il primo passo della Global GIST Network e la
base delle azioni future che saranno intraprese dalla Comunita GIST internazionale, in

v i st atroduzibnk @ei farmaci generici per i GIST in Europa, per la tutela dei pazienti,
per la salvaguardia del principio di continuita terapeutica e della personalizzazione della
cura.

La Dichiarazione di Zurigo e stata pubblicata sul nostro sito nella Newsletter n 58 del 15
giugno 2014, pag. 13.
Link: http://www.gistonline.it/Portali/1/Documents/Newsletter%2058%20del%®15.pdf

Informazione eniziative di sensibilizzazione e comunicazione

Informazione

A.l.G. contribuisce alla diffusione della conoscenza per permettere ai pazienti e alle
loro famiglie di acquisire le competenze necessarie per avere riconosciuti i propri diritti
alla salute e orientarsi nel complesso sistema socio sanitario.
Il nostro sito internet &€ una fonte affidabile di informazioni sulla malattia, sullo stato di
avanzamento della ricerca, sulle terapie innovative, sui centri di cura piu accreditati,
sugli studi clinici in corso. Contiene news e documenti istituzionali scaricabili dal sito,
registrazioni video delle presentazioni mediche ai convegni nazionali A.l.G., notizie
sull dassociazione e sul | eenus nea seribrie iGudpartoo. I
of frono al paziente e alla famiglia un sos
diritti dei malati oncologici.

La Redazione del sito €& centrale per garantire continuitd e costante

aggiornamento delle pubblicazioni; € composta dai membri del Consiglio direttivo
del | 6Associazione che nel tempo ha dato co

~+

>
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Il menu & semplice e i contenuti sono organizzati in modo da garantirne un utilizzo

immediato. Gli accessi al sito sononumerosie cost ant i ne.l |l 6ar co
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Distribuzione del numero degli accessi al sito durante il 2014

Le preferenze delle pagine visitate dagli utenti e le visite mensili per alcuni articoli si
rilevano dai due grafici seguenti che riproducono i dati globali del 2014.

ARTICOLO
. Imatinib (Glivec): effetti collaterali

. Diagnosi

Cosa significa “uso compassionevole™ di un
farmaco

Regorafenib nella terapia per i GIST: ora
disporubile tramite i SSN

- Prognosi

VISITE QUOTA %

3915 2,71
3380 2,34
3259 2,26
3072 2,13
2901 2,01

Totale per articolo

d ¢
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Visite mensili per l'articolo
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Utenti registrati al sito

Registrazioni per anno
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Comunicazione
A.1.G. con strumenti diversi di comunicazione cerca di:
favvicinare il maggior numero possibile
i favorire la consapevolezza che, insieme, si possono migliorare i percorsi diagnostici
terapeutici
1 rendere note le difficolta che affronta un malato affetto da Tumore Raro
fTsensibilizzare | 6opinione pubblica e |e

di
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fTaumentare | 6autorevolezza dell 6Associazi o
9 costruire relazioni con aziende e istituzioni
9 collaborare con altre associazioni.

Strumenti di comunicazione

1 Posta elettronica: il primo contatto del paziente avviene in genere attraverso la
casellad i posta el ett r onnfo@aistahlmé.! 6 associ azi one

1 Forum di discussione: utilizzato dai soci, nel rispetto del regolamento approvato dal
consiglio direttivo, costituisce una piattaforma di scambio di informazioni, di libera

discussione con
Per linformazione e |l approfondimenti
sostegno dei malati di

sulle problematiche
della malattia. E un
ambiente dove |l

Tumore Stromale
Gastrointestinale

Informazioni sui GIST

: : 4 I Forum di ALG. paziente trova

Cosa dicono gli esperti
accoglienza e
Interazioni tra i farmaci RICGVCO Solldarleta da parte
Supporto —— ‘ di persone che
‘ o o | hanno gia vissuto

| 6esperienza

=3 malattia, e sono
Febbraio 2015
pronte a
= e condividere la loro
storia. Questo incoraggiamento  essenzi al

paura che assale il paziente oncologico dopo aver avuto la diagnosi di tumore raro.
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9 La Newsletter trimestrale di
AlG. & uno strumento 2' Newsletter numero 60
comunicazione e | Dicembre 2014

informazione. In essa sono AGLI ASSOCIATI, AMICI E SIMPATIZZANT!

scientifico, report dai
o - || AUGURI di NATALE: messaggio della Presidente
Congressl, |nterV|Ste a medlCl e del Consiglio Direttivo In questo numero pag.

sui temi della patologia,
problemi di sanita pubblica,

Auguri di Natale della Presidente
e del Consiglio Direttivo 1

nOtIZIe Su | |a Vlta Regorafenib (Stivarga) nella
~ . . 3 . i terapia peri GIST presto =
d e I I O a S S O C | a Z | disponibile attraverso il SSN
A tutti | pazienti, le famiglie, i medici, gli amici e i sostenitori della 4
comunita Inte rnaz|ona|e de| nostra Associazione auguriamo un sereno Natale. Dove va il federalismo sanitario?
. . . Cari amici, si sta per concludere un anno che ci ha visti impegnati
paZ|ent| con G I ST . V| ene per portare la voce dei pazienti con GIST nelle sedi istituzionali, per 5 a Conferenza Annuale di SPAEN
R ) far si che siano garantite le migliori cure e I'accesso ai farmaci (Sarcoma Patients Euronet) 5
disponibili a tutti i pazienti. Abbiamo lavorato di concerto con altre
pUbbllcata Su' Slto associazioni di pazienti e siamo tra i promotori del manifesto “La 9
A H H salute un bene da difendere, un diritto da promuovere”, che Al Prof. Heikki Joensuu il
d e I I O A S S O C | a Z | persegue i diritti dei malati oncologici, per garantire loro uguaglianza riconoscimento per le scoperte

nella medicina di precisione

) R nell'assistenza su tutto il territorio nazionale ed evitare la migrazione
sanitaria. Nei prossimi mesi saranno promossi interventi a livello
Cadenza trlmeStrale Ed e paﬂggztr;m F;)er il raggiungimento p|:|ag|i obiatt;vi ir:liuati nel
i 1 1 1 W=TD : ssegnato il Premio Svizzero
inviata per via telematica a | i o magine o i reputazions @ sereta o d §.SL%.SL i
H H H H H impegno della nos! ciazione e per qu cié sl it vol nette Duensin
tuttl | SOCI e al portatorl ndﬁ:iin :I :artem::r:?:avanh meclpnczl‘a 30::2%:m§: o = ’
~ . le attivitd della nostra Associazione e le necessita ancora
d 0 I n t 'e r m S Sfm’mato SRR SR — o Eventi e attivita 11
cartaceo € inviata per posta a
guei soci che non dispongono di collegamento via internet.

71l Pieghevole di A.I.G. & uno strumento di facile distribuzione, utile per far conoscere la
nostra associazione a pazienti e familiari, al pubblico in generale; viene distribuito negli
ospedali e in occasione di eventi o riunioni di pazienti. La grafica e stata ideata per
trasmettere messaggi positivi e concreti, per comunicare la missione e i valori
del |l 6associazione e dare indicazi oniadAGQl
nella dichiarazione dei redditi.

fNel 2014 abbiamo realizzato un CD contenete il Bilancio
Sociale 2013 edueopuscoli : A GI ST: cos6
AOsservare | a curao.

Il CD e stato distribuito ai soci e a tutti gli intervenuti al 7°
Incontro nazionale AIG del 29 marzo 2014, a Bologna

Comunicazione attraverso i media:
1 Sono online i video del convegno nazionale A.l.G. 2014. | video caricati su

oncologytube.com sono 14, con un totale di 14.015 visualizzazioni; il video piu visto e
statoquellosul | a 06 Ter api a Regoreaaféeni b i n terza

e
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f C6 una numer os a relaia sieavegn exaglievamiai quali A.l.G.
ha partecipato. Particolarmente ricca € quella che ha documentato, su Agenzie di
stampa, Quotidiani e Periodici,
Radio- TV, Web, la presentazione
d e IManitesto per i diritti dei
pazienti oncologicidattraverso un
Forum Istituzionale a Roma, il 10
luglio 2014, in una sala di
rappresentanza del Senato, al
quale hanno partecipato

LA SALUTE: UN BENE DA DI
UN DIRITTO DA PROMU

MANIFESTO PER | DIRITT: DEI PAZIENTI O

S

Roma 10 luglio 2015. Presentazione del Manifesto per i diritfi dei pazienti oncologici
parlamentari di maggioranza e opposizione,
medici, stampa nazionale e associazioni di
pazienti.

La rivista SAPERE & SALUTE ha dedicato un anna costato, Presidente di AIG, firma il manifesto
articolo alla nostra Associazione (2 aprile 2014).

Formazione ed eventi divulgativi

Formazione

A Sapea esdenziale per le associazioni che nelle diverse sedi istituzional
rappresentano ai decisori politici, agl i
realta dei tumori rari e le problematiche dei pazienti che ne sono affetti. Sulla quantita e
qualita delle informazioni si basa la consapevolezza della persona, finalizzata a una
partecipazione alle decisioni che riguardano la gestione della malattia e della cura. In
guestodottica e per il r ag g iauvAn.G.iritireaendi grandg e | |
i mportanza | a formazione e | 6aggiornamé&nto
hanno partecipato a diversi convegni nazionali ed internazionali sui GIST, focalizzati su
fondamenti scientifici ed aspetti legislativi comedael enco i n O6Event.i
partecipatob

Nel |l 6ottica di u n 2A.l.G.éha pantecipato coh Sue dresentaz@ni i v a
a numerosi Corsi di aggiornamento per medici, portando il punto di vista dei pazienti,

[

c

14

BILANCIO SOCIALE 2014 oA.l.G.i AssociaSlone ltaliana GIST Onlus



)

e Pl

poichémedi ci, ricercatori cl i rpossanocenosdeeelilpudtd n d u
di vista dei pazienti (v. pag.6). Abbiamo partecipato a seminari di formazione a
di stanza, nell ambi to del Progetto foramat.i

sal ut e 0 idaNavanis.s s

Eventi divulgativi

A. l. G. ha tra i suoi scopi statutari la divulgazione della conoscenza dei Tumori
Stromali Gastrointestinali (GIST).

| pazienti affetti da GIST, sottoposti a trattamenti clinici con terapie molecolari
mirate, assumono per lo piu farmaci per via orale, con una maggiore autonomia
terapeutica ma con una maggiore responsabilita personale. Essi giocano infatti un ruolo
attivo nella conduzione del trattamento e devono imparare a gestire questa nuova
modalita terapeutica, aesser e consapevol. del I 6i mporta
come fattore di successo del trattamento stesso. Sono, pertanto,c r uci al i | 61 s
| 6 eatione dei pazienti e delle loro famiglie in relazione alla patologia e ai problemi ad
essa inerenti e riteniamo, pertanto, la diffusione della conoscenza un obiettivo
prioritario. Per questo AlG sin dalla sua costituzione, nel 2008, organizza annualmente
il Convegno Nazionale AlG, una giornata di approfondimento medico sui GIST dedicata
ai pazienti, con la presenza di esperti, organizzato in modo interattivo, per consentire ai
pazienti una partecipazione attiva; questo permettera loro di gestire al meglio il percorso
terapeutico e di partecipare consapevolmente a tutte le decisioni che riguardano la cura
della malattia GIST.

Convegno nazionale

A Bologna, il 29 marzo 2014, si & svolto il 7° Convegno Nazionale A.I.G: fiMedici e pazienti
parlanodiGIl S.T o

Temi trattati: Stato dell'arte e ricerca clinica attuale. Presentazione di casi clinici e
discussione con il pubblico: Imatinib nella terapia pre-operatoria, adiuvante e di prima
linea; Terapia Sunitinib: verso la personalizzazione della cura; Terapia Regorafenib in
terza linea. Il percorso della ricerca nei GIST in laboratorio. La gestione degli effetti
collaterali delle terapie e delle complicanze post-chirurgiche.

Relatori: Prof G. Biasco, Dr. P. Casali, Dr.ssa E. Fumagalli, Dr.ssa M. Nannini, Dr.ssa M.
Pantaleo, Dr. L. Pironi, Dr.ssa M. Saponara
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Relatori al 7 ° Convegno Nazionale A.I.G., Bologna 29 marzo 2014
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