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I Registri tumori
definizione

Il compito primario deli
Registri Tumori (RT) e

guello di costituire e gestire

nel tempo un archivio di
tuttl 1 nuovi casi di tumore
diagnosticati in una

determinata popolazione.



I Registri tumori

tuttl

un RT che opera bene garantisce che la
raccolta avvenga nel modo piu
possibile



I Registri tumori

| NUOVI casi

Il RT dovra ricercare obbligatoriamente |l
momento di nel modo piu
accurato possibile



I Registri tumori

tumore diagnosticati

Compito dei RT e registrare
ricercando per ognuna
I'opportuna



I Registri tumori

determinata popolazione

Il RT dovra essere in grado di monitorare

I'intera ed
associare un opportuno
ad ogni diagnosi tumorale



I Registri tumori

| RT moderni sono parte attiva di ogni rete
oncologica contribuendo

(cause, rischio
ambientale, ...)

 Valutazione dei
sanitaria
dei pazienti / qualita delle cure
« Supporto per la



I Registri tumori
nel mondo

- Copertura nazionale
- Copertura parziale




Membership of the International Association of
Cancer Registries (IACR), 1979-2003

447 458

Africa

Asia

Europe

North America
Oceania

South America




I Registri tumori
definizioni

Ci sono diverse tipologie di RT, tra queste

* RT di popolazione
* RT ospedaliero

* RT generale

* RT specializzato
* RT automatico
 RT manuale



RT di popolazione

Considerano come base della
analisi

IN una determinata
area geografica.

Utili per le analisi di incidenza, la valutazione dei
rischi, la sorveglianza e la pianificazione.



RT di tipo ospedaliero

Raccoglie unicamente i dati riferiti

n ﬂ , Senza
considerare la provenienza geografica
N B

degli stessi o la rappresentativita della
popolazione.

Utili per valutazioni di efficacia clinica o per
valutazioni amministrative dell'ospedale



RT generale

-‘T@a 2\;:']1? ' o 11 O Raccolgono

9. .
Trr - r. per la |
.0_ D‘F I"IT Jh popolazione oggetto di
- 9 A studio.
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In genere un RT generale
e anche un RT di

popolazione



RT specializzato

Raccolgono in modo specifico

(per
es. RT della mammella, Registro
mesoteliomi ecc...)

oppure

Si riferiscono ad una
(per es. RT

Infantili)




RT automatico

Parte della casistica
senza

nessun intervento manuale

Generalmente per essere definito RT
automatico, tale quota deve essere
>50% della casistica

Utile per le aree popolose con alta informatizzazione,

bassa migrazione.
Potrebbe comportare una minore accuratezza della
casistica ma una maggiore efficienza di raccolta.



RT manuale

O CON un MiNIMo
Intervento di procedure
automatiche

- e
3 o
s
S LN

/A
Indispensabile per le aree con alta migrazione o con

sistemi informativi non uniformi.
Consente una migliore accuratezza della casistica a

scapito di una maggiore lentezza.



Registri tumori

-Quali sono le condizioni ambientali?
-Quale sara I'impatto del RT?

-Quale la popolazione interessata?
-Quantificazione e qualificazione dei requisiti
-Flussi informativi

-Personale

-Formazione

-Software

-Strumenti

-Costi

-Tempi




Registri tumori

E’ importante che tali requisiti siano:
- Misurabilli

- Oggettivi

- Confrontabili

E’ importante Inoltre che venga considerata la
dinamicita delle condizioni ambientali e dei requisiti



Registri tumori

Gli aspetti organizzativi, correlati alle specificita del
RT, riguardano:



Registri tumori

(generali e specifici a breve e medio termine)

(personale, strumenti, locali,
materiali, ecc...)
(ambientali, normative, sistemi informativi,
assetto territoriale ecc...)
(mansioni, collaborazioni,
comitati scientifici,...)
(raccolta, codifica, archiviazione,
controllo, formazione, privacy ...)
(di ogni attivita e per ogni obiettivo)
(di qualita ed efficienza per ogni attivita ed ogni
obiettivo)



Registri tumori

Il Registro dovra essere istituzionalizzato:
- Atto amministrativo di

Istituzionalizzazione importante:

-Garanzia di
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del RT
Implementazione del
del Sistema informativo
Creazione degli e di prevalenza
del personale
Inizio della e della codifica

di confrontabilita e rendicontazione delle
attivita



Registri tumori

La Banca Dati AIRTUM e il database ufficiale
nazionale.

Ogni RT invia alla BD che li conserva sia per le
esigenze di produzione di dati routinari (incidenza,
prevalenza, mortalita, sopravvivenza)

Sia come supporto a studi di approfondimento
specifico.
| dati da raccogliere riguardano ,

e



Registri tumori
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Incidenza

Variabile |Descrizione |EUROCIM EUROCARE AIRTUM - AIRTUM - Modalita ammissibili e criteni di TIPO |LUNGHEZZA
protocollo protocollo  |compilazione proposte per il nuovo
versione 1 versione 2 (protocollo
NUMSEQ Numero 0 O 0 00-un solo tumore, 01-prmo di n, 02-secondo [Car. 2
Sequerziale ma calcolabda|di n...Relativo ai ol tumon inviati Vedi
da BD documento di supporto A.
IDRT IDRT Assegnato da |Assegnato da |Vedi tabela di supporto 1 -
BD BD
IDPZ Identficativo O O (10 caratteri) O (34 caratteri) |O (10 identifica univocamente il paziente. Ammessl  |Car. 10 (lunghezza
pazienta caratten) solo valori numenci. Deve essere invariata per |sufficente per la
invii successivi. casistica attuale)
IDCASO identificativo caso O (10 caratteri) O (8 caratteri) |O (10 Insieme alldpz identfica univocamente il caso. |Car. 10
caratteri)
NTUM Numsrototale  |R Calcolabile da|lndica il numero totale di tumon relativi al -
tumon BD, nessun  |paziente in questione registrati dal RT.
invio richiesto
DATANASC Data di nascita |0 O (ga non obbligatorio) |O 0 Data GG/MWAAAA
SESSO Sesso alla nascita [O O 0 (o] 1-maschi, 2-femmins, 3 - altro, sconosciuto. I |Car. 1
valore 3 non @ accettato dal Check e dave
essare utiizz ato solo dopo venfica.
COMNASC Comune di R R Secondo classificazione ISTAT. Ammesso Car. 6
nascita 9990090, sconosciuto. Per i nati in paesi esten
utilizzare i codici per Stati esten ISTAT. Il
campo & lungo 6 digit, codici pid brevi devono
essere allineati a destra e gh spazi riempdti da 0,
da qui la necessita di considerare il campo
come carattere.




COMRES Comune di Secondo classificazione ISTAT. Non ammesso |Car.
residernza 9999090 sconosciuto. Ammessi solo | codic
relativi ai comuni delle aree di attivita del
Registro. Verificare la concordanza tra i comuni
present nell'archivio delle popolazioni &
I'archivio dei casi incidenti.
DATAINCI Data di incidenza |C Data GG/MMWAAAA
DATAINSE Data di R Corrisponde alla data di creazione del caso Data GG/MMAAAA
inserimento nell archivio del Registro, non a quella di utima
modifica.
DATAAGG Data di Data di modifica sostanziale — anno di
agromameanto inciderza, gruppo morfologico e topografico
secondo la dassificazione IARC
hitp2fereew iacr.com.frMPrules_july2004 pdi
AUTOM Caso codificato in 1=caso codificato con sistema automatico Car.
automatico informatizzato,
2 - caso codificato manualmante
ICDOAT Sede icdol Car.
WOLX
ICDO1M Morfologia ledot Car.
000X
GICDO1 Grading lcdo1 Car.
ICDO{1COD Codice icdo1 0 - insento dal registro, Car.
inserito da =
operatore o 1 = prodotio tramite un programma di
transcadificato transcodifica
ICDO2T Sede icdo?2 Car.
o0OXX
ICDO2M Morfologia ledo2 Car.

X0 X




GICDO2 Grading lcdo2 R R Car.
ICDO2COD Codice icdo2 R R 0 - insasito dal registro, Car.
inserito da z
operatore o 1 - prodotto tramite un programma di
transcodificato transcodifica
iICD10 Codifica led10 R R Car XXX
iICDO10COD Codice icd10 R R 0 - inserito dal registro, Car.
insarito da .
operatore o 1 - prodotto tramite un programma o
transcodificato |transcodifica
ICDO3T Sade icdo3 o 0 0 0 Car.
XX
ICDO3M Morfologia leda3 Car.
X0 X
GICDO3 Grading ICda3 Car.
ICDO3COD Codice icdo3 R R 0 - insarnito dal registro, Car.
m&s o 1 = prodotio framite un programma di
hranactdiicaln transcodifica
ETADIA Eta alla diagnosi R Calcolabile da
BD, nassun
invio richiesto
iCCC International R R richiesto solo se eta <~ 19 anni {formato Car. XX
Classification of numerico, es: 011- Leucemea linfatica, 021 -
Childhood Cancer linfoma di Hodgkin, ecc.)
3
ICCCCOD Codice inserito da R A 0 - inserito dal registro, Car.
operators o =
" 1 = prodotto tramite un programma o
transcodificato ar i
BASE Base di diagnosi  |O (0-DCO, O (1=-istologica, 0 (0-DCO, 0 0-DCO, Car.
1=Clinica, 2-citologica, 1=Clinica, 1=Clinica,




2-indagini 3=confermata 2= indagins 2-indagini cliniche,

clinicha, micrescopicamente,  |clniche,

4. marker ignoto se cito oisto,  |4=marker 4. marker tumoral,

tumorah, tumorali,

Sw-citologica, |4-semza conferma S-citologica, S-citologica,

MICTOSCODICA,

B istologica su [S-ignota) 6= istologica su 6= istologica su metasiasi,

metastasi, medastasi,

7=istologica su 7=istologica su 7=~istologica su primitivo,

peimitivo, primitivo,

O-ignota).

accattato 3. autopsia 3. autopsia senz a istologia postmortem,

anche livello di senza istologia,

dettagio

minore
8-autopsia con 8- autopsia con istologia postmortem
istologia
9-ignota) G.ignota

SCREENDET Caso screen- |R {1=&i, 2=n0) 1 = SD - pnmo test screening Car.
detected

2 = SD - test screening npstuto

3 - SD - ignoto se al pimo test o npstuto

4 - NSD in soggetti che hanno effattuato
almeno un test di screening prima della data di
inciderza

5 = NSD in soggetti invitati @ mai ispondenti

6 = NSD in soogetti non ancora invitati




7 = NSD —ignato se # soggetto ha effettuato
altri test o & stato invitato

9= Ignoto
AUTOINC Diagnosi R 1= Si, Car.
autopbca
incidentale 2 = No,
9 = Nessuna informazione
LATERALITA Lateralita R 1 = monolaterale (ignoto se destra o sinistra), |Car.
2 - bilaterals,
3 - destro,
4 - ginistro,
9 - ignoto
EOD Extent of disease, [R (uguale alla  |R {1-confinato 1 = tumore localzzato, confinato aforgano di |Car.
stadho alla codifica all'organo, origing,
diagnosi Eurocare) - - - -
2-invasione focale a'o 2 - infiltrazsone locale extraorgano
linfonodi regionali,
3~invasione organi 3 - metastasi ai linfonodi regionali
distanti
4-non confinato 4 - infiltrazione locale extracrganc & matastasi

all'argano (ignoto se 2
0 3),

5=nessuna invasione
degh organi distants
lignoto se 1 0 2),

S-ignoto)

ai finfonodi regional

5 - metastas a distanza

6 - metastas: ai linfonodi non ragionali

7 = non confinato all'organo di orgine {ignoto
[s= 2,3,4,5086),




8 - nassuna invasione dagli organi distanti
(ignoto se 1,2, 30 4),
G - ignoto
STADIOT Stadio T Vedere tabella di supporto 2. Car.
A JCC/UICC
STADION Stadic N Vedere tabella di supporto 2. Car.
AJCC/UICC
STADIOM Stadio M Vedere tabella di supporto 2. Car.
A JCC/UICC
|GRUPPOTNM Gruppo stadio Da chiarire con IARC Car.
TNM
(AJCC/UICC)
CLINPAT 1 - stadio dlinico, Car.
2 - stadio patologico
3= definito in presenza di tumaore multiplo
4 - defindo durante dopo trattamento
5= relativo a tumori recidivi
6= definito con autopsia
9 - ignoto
VERSIONETNM  |Versione stadio 5= quinta adizione (da chiarire con IARC) Car.
TNM
E-sasta edizions,
7-zattima edzione,




9 - ignoto

STADIOTC Stadio T 1 = localizzato Car.
condensato
2 - avanzato
9 - ignoto
vedi regole ENCR
vedi regole ENCR
http/Awwew encr.com.fr/extentofdisease. pdf
STADIONC Stadio N 1 = nessuna metastasi ai infonodi regionali, Car.
condensato
2 - metastas ai linfonodi regionali,
9 - ignoto
vedi regole ENCR
http www encr.com.fr/extentofdisease. pdf
STADIOMC Stadio M 1 = nessuna metastasi a distanza, Car.
condensato
2 - metastas a distanza,
9 - ignoto
vedi regole ENCH
http 2 Awww encr.com.fr/extentofdisease . pdf
DIM Dimensiona Mm, decimi e centesimi di mm Num. 0.00-999.09
DUKES Stadio Dukes, AB1B2B3C1C2C3 Car.
modificato
A sterColler
CLARK Stadio Clark RINIRAY Car.




BRESLOW Stadio Breslow Spessore in mm, decimi @ centesimi di mm Num. 0.00-99.99
FIGO Stadio FIGO ILIA, IA1, A2, 1B, IB1,1B2, iC, II, IIA, A1, lIA2, [Car.
B, iC, 111, WA, 1B, NC, IV, NA, VB
LINF N. linfonodi R |Numero di linfonodi analizzati, B88- non Num. 0-999
anafizzati eseguito, 990-ingoio
LINPOS N. linfonodi R Numero di finfonodi positivi, 999-ignoto Num. 0-599
LINFSENT Linfonodo 1 -eseguito
|sentnzlia =
2 - non eseguito
9 - ignoto
FATIC Fattore C R 1 = C1, evidenza da tecniche diagnostiche Car,
|standard,
2 = G2, evidenza da tecniche diagnostiche
|speciaizzate
9 - ignoto
CHIRURGIAGM Chirurgia non R 1= 5i, Car.
investigativa,
entro sei mesi 2= No,
dafta diagnosi 9 = Nessuna informazione
TERSITEM Terapia sistemica |R 1= Si, Car.
(es: chemio) entro
[sei mesi dalia 2 = No.
diagnosi, inclusa 9 - Nessuna informazione
terapia adiuvante
RADIOTEREM Radioterapia R 1= 8i, Car.
entro sei mesi
dafia diagnosi, 2= No,
inclusa terapia . i )
ke 9 - Nessuna informazione
ORMTERSM COrmonoterapia  |R 1= Si, Car.
entro sei mesi N
dafia diagnosi, pbiuy
inclusa terapia 9 = Nessuna informazione

adiuvante




CHIRURGIA Chirurgia con R ] R 1 = Si, Car.
intento curativo
2 = No,
G = Nessuna informazione
CHEMIO Chemeoterspia  |R R R 1 = Si, Car.
con intento
curativo 2 - No,
9 - Nessuna informazione
RADIO Radioterapia con |R R R 1 = Si, Car.
intento curativo
2 = No,
G = Nessuna informazione
ALTRATER Altra terapaa con |R R R 1 = Si, Car.
intento curativo
2 = No,
9 - Nessuna informazione
TRATSINT Trattamento R R R 1 = Si, Car.
|sintomi
2 - No,
3 = Nessuna informazione
CHECK IARC check flag |R O (8} 1 = check superato Car.
2 - confarmato dopo waming
0 - check non superato / non eseguito
STATO Stato in vita R {1=-vivo. (8] o] 1 = Vivo, Car.
2-morio)
2 = morto,
3 - perso,
4 - DCO,
5 - autoptico (diagnosi postmortem)
DATAFOLLO Data di follow-up R O (stato in vita aimeno 0 Data GG/MWAAAA
al 31/12/2008)
ETAFOLLO Eta a fne follow- |R Calcolabile da
up BD, nassun
invio richiesto




[ourFoLLO Durata follow-p |R Calcolabile da
BD, nessun
invio richiesto
CAUSAMORTE  |Causa del IR R \Vuoto se non decaduto o deceduto con causa  |Car.
decesso in ICDY ignota 200X
o ICD10
|CODICE Sistema di R R 1=-1CD3 car.
codifica della
st aded 2-1CD10
decesso \Vuoto se non decaduto o decaduto con causa
ignota
|DCI DCI O 0 - non originato dal cerificato di morte
1 - caso originato dal certificato
9 - ignoto




Mortalita

Variabile Descrizione TIPO LUNGHEZZA

IDRT |dentificativo del registro. Car. 2
Assegnato da BD

IDPZ |dentificativo del soggetio Car. 10

SESSO Sesso alla nascita Car. 1

AAAAMOR Anno di morte Mum. 4

ETA Eta alla morte MNum. 3

COMNAS Comune di nascita. Vedi note | Car. &
file incidenza

COMRES Comune di residenza. Vedi Car. G
note file incidenza

CAUSAS Causa di morte in ICD9 Car. XXX.X 5

CAUSA10 Causa di morte in ICD10 Car. CXX. X 5




Popolazione

Variabile Descrizione TIPO LUNGHEZZ A
IDRT |dentificativo del registro. Assegnato da BD | Car. 2
SESSO Sesso alla nascita Car. 1
AAAA Anno di residenza Num. 4
ETA Eta alla data di residenza Num. 3
CLETA Classe di eta alla residena Car. 2
COMRES Comune di residenza. Vedi note file Car. 6
incidenza
NUMERO Numero di residenti al 31/12/X XXX Car. XXX.X 5




