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| Registri Tumori hanno
salvato I’'Epidemiologia

Benedetto Terracini




Regisiro tumori?

Giulio A, Maccacaro

Dagli « Atti della taveola rotonds organizzata dal dipartimento sicureszg
sociale della Regione Toscana w - Firenze, 19 aprile 1975

Intervento di spertura

Nel dare inizio ai lavori dj questa tavola vorrei permet-
termi — prima di ascoltare le diverse relazioni sui problemi
omuni ¢ locali dei « registri tumori »

he considerazione di indole generale,
Comincerd col dire che, a mio avviso, un « Registro Tu-
ori » & inquadrabile ad un tempo tra le attivitd di « siste-
' [ e tra quelle di « osservaoria epidemio-

— di formulare qual-

Epidemsiolopia & Preven-iowe, ne 4, 1578 1




Alla nascita di un efficiente «Registro Tumori» dovr ebbe
concorrere ... un gia esistente «Sistema Informativo» e un
gia funzionante «Osservatorio Epidemiologico».

Naturalmente il condizionale e d’obbligo perche non s
conosce una regione italiana dove sia attivo un
«Sistema Informativo» men che empirico e dove sia in
funzione un «Osservatorio Epidemiologico».

Il «<Registro Tumori» appare dunque in questa luce,c  ome

una conclusione di cui non si danno ancora le preme sse,
la dove dovrebbero essere necessarie.

Giulio Maccacaro 1975




Terracini si e dichiarato convinto che la tragica storia
dell’lPCA non sarebbe stata diversa anche se ci fosse stato
un “Registro Tumori” del Piemonte quindici anni prima

Giulio Maccacaro
1975
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EDITORIALIL

Riusciranno i registri fumori
salvare I'epidemiologic?

Benedetto Terracini 2 . , —-— i
Epademiodopis ¢ Frepemnase, o 11, 550




Cidy
che & mancato finora non & stato tanto la disponibilitd di
dati di base (sia pure da valutare criticamente) gquanto ['in-
teresse e la capacitd della struttura sanitaria e scientifica di
utilizzarli per generare delle ipotesi interpretative delle difte-
renze geografiche di distribuzione dei tumori, saggiare tali
ipotesi ¢ — ove possibile — intervenire in senso preventivo.

Non vi & nessuna garanzia, ora, che l'introduzione di stru-
menti tecnici pitt sofisticati e complessi (e difficili da far
tunzionare), come i registri tumori, porti sutomaticamente
a riempire questo vuoto culturale, Pare pit logico, anazi,
dapprima porsi nelle condizioni per un pieno uso delle po-
tenzialitd di ricerca insite nelle statistiche di mortalita,

Epideminlogis ¢ Presemmase, ©° ¥N-11, D




le sollecitazioni
di nuovi registri tumori sono andate per lo pit disgiunte
da sollecitazioni di un organico piano per il riconoscimento
di esposti (e quindi delle esposizioni), a caacerogeni noti o
sospetti. Non c’era bisogno della legge 833 per addivenire
alla costituzione di elenchi di esposti a farmaci cancerogem
o sospetti e alla loro inclusione in ricerche prospettiche

ma ¢id non & avvenuto. Cosl come non si
puc attribuire alla mancanza di registri tumori 'estrema po-
vertd della produzione italiana di ricerche prospettiche su
gruppi di lavoratori esposti a rischi di cancerogenicita nel-
I'ambiente di lavoro, miranti a stabilire i tassi di mortalita.
Tali ricerche, pur meno sensibili di quelle miranti a stabi-
lire i tassi di incidenza, sono regolarmente condotte in molti
paesi da molti anni e hanno portato a risultati importanti.

Epideminlogis ¢ Presemmase, ©° ¥N-11, D




Si sgombri quindi il campo dai molti equivoci che oggi
ci sono, | regisiri tumori, la dove riescono a funzionare,
producono essenzialmente tassi di incidenza,

Dispm:rc di buoni dati di incidenza del tumori

put essere utile dove si intende fare ricerc: epidemiologica,
e questa ha senso se finalizzata alla prevenzdone. La sequen-
za & complessa e richiede la capacita di vedere lontano e
correttamente.

Epidessiologia £ Presengiase, v -1, [y




will Epidemiology come to the
rescue of Cancer Regisfries?

Roberto Zanetti,' Stefano Rosso'

' Registro Tumarl Piemonte, PO, Cenlro df prevenzione cncologica, Tarno
? Seqretario, Associgzione ialiana del registrl fumorl, AIRT

Carrispondenza a Roberto Zanettl, CPO, Registro Tumor Piemonte, wia San Francesco da Paola 31, 10123 Toring; e-mail; rabarto. zansif@cpo, it

} onno 26 (4] luglicogoste 20072




MNon i si asperta dall’arcuale ministro della salte una at-
tenzione al ruolo dei Registri maggiore di quella, perlopii
impercettibile, espressa dai suoi predecessort. Per contro, di-
versi governi regionali (segnatamente quelli dell: Lombar-
dia, del Friuli, del Trentino, dell’Alto Adige, dell Emilia Ro-
magna) hanno continuano in questi anni ad avviare, Conso-
lidare o espandere programmi di registrazione, mz lo hanne
fatto con pili riservatezza che in precedenza, secondo per-

corsi che hanno escluso la pubblicita del dibatrito politico o

anche solo tecnico. Riteniamo doveroso che gl] -f:;:'l:{E'tT'IE::-h'l-
Zi facciano sentire la loro voce.

R Zanetti & S R0osso
E&P 2002




lo I'incidenza, diversi registri o ren di registr (in particolare
il SEER, gli scandinavi) hanno sempre fatto (o contribuito
a fare) di pili: sopravvivenza, prevalenza, studi semi-inter-
pretativi basar su record linkage, studi eziologic. di coorte,
studi caso controllo, valutazione dell' impatto deg.1 screening

eccetera. In pr-aciu:il non pcu:hi r-':gis.l:ri S0ON0 Verutl sv'i]u]:n-
[.1.11;{_11_155 come centri di -:'[:-idlfmjulr_bt_rlia a tutto campo.

R .Zanetti & S Rosso
E&P 2002




a generazione del Clemmesen (e degli Anglesio da noi) si
aspettava dai registri tutto o quasi. La domanda {quantifica-
re l'impato del cancro, indagare le cause, valutate 1 trata-
menti, il tureo a livello di popolazione) era giusta; a risposta

(1 registri faranno tutto cid) lo era solo molto parzialmente.

Ma l'::.luiﬁ.ru-:u fu presto chiarito dallo sviluppo del metodi,
del mestiere e del centri d:::]l’epid-ﬂmiﬂlugiu analit.ca, che si
sarebbero incaricau del grosso del lavoro.

=17} anno 26 4] luglic-agosts 2007
LAl




Annals of Oncology 25: 2251-2260, 2014
doi: 101083/ annonc/mdu3s3
Published online 22 August 2014

Long-term survival, prevalence, and cure of cancer:
a population-based estimation for 818 902 Italian
patients and 26 cancer types

L. Dal Maso'*, S. Guzzinati?, C. Buzzoni®#, R. Capocaccia®, D. Serraino’, A. Caldarella®,
A. P. Dei Tos26, F. Falcini”, M. Autelitano®, G. Masanotti®, S. Ferretti'©, F. Tisano'!, U. Tirelli'2,
E. Crocetti4, R. De Angelis® & the AIRTUM Working group’

"Ep.'i:faw'abgy and Biostatistics Unit, CRO Aviano National Cancer Institute IRCCS, Aviano; “Vensto Tumour Registry, Veneto Region, Padua; AIRTUM Databass, Florance;
*Tuscany Cancer Registry, Clinical and Descriptive Epidemiology Unit, Cancer Prevention and Research Institute (1SPO), Florence; “National Cantre for Epidemiology,
Surveillance and Health Promoation (CNESPS), kalian National institute of Health 1ISS), Rome; ®*Department of Oncology, Anatomic Pathology Unit, General Hospital of
Treviso, Treviso: "'Fﬁ:vmag.".a Cancer Registry, Cancer Institute of Romagna (IRCSS), Meldola; S\ilan Cancer Registry, Milan Health Authority, Epidemiology Unit, Milan;
Umbria Cancer Registry, Department of Medical and Surgical Specialties, and Public Health, Section of Public Health, Perugia University, Perugia; "arrara Cancer Registry,
Fermara University, Femara; ' 'Simcusa Cancer Registry, ASP of Siracusa, Simcusa; '“Medical Oncology Unit, CRO Aviano National Cancer Institute IRCCS, Aviano, italy




Eur J Cancer Prev. 2017 Sep;26 Joining forces for b etter cancer
registration in Europe:S215-S222

Care patterns and changes in treatment for nonmetas  tatic breast cancer
in 2013-2014 versus 2005: a population-based high-r  esolution study.

Guevara M, Burgui R, Diaz-Gonzalez J, et al

Abstract

Studies on recent trends in patterns of care for br ~ east cancer patients
are scarce. This study aims to examine the patterns and trends in the
treatment of women with nonmetastatic breast cancer according to
major recommended treatment options. A population-b ased study was
carried out in Navarra, Spain, including ...........................
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Figura 1. Numero stimato di persone vive dopo una diagnosi di tumore in entrambi
i sessi nel 2006 e nel 2010 e proiezioni per il 2015 in ltalia, per tempo dalla diagnosi.
Figure 1. Estimated number of people living after a cancer diagnosis in both sexes
in 2006 and 2010, and projected number for 2015 in Italy, by time since diagnosis.

Epidemiol Prev 38 (6) Suppl 1:1-144







Preventive Medicine 81 (2015) 132-137

Contents lists available at ScienceDirect

Preventive Medicine

journal homepage: www.elsevier.com/locate/ypmed

Colorectal cancer screening of immigrants to Italy. Figures from the 2013 @ —
National Survey
Anna Turrin ? Manuel Zorzi >*, Paolo Giorgi Rossi ¢, Carlo Senore ¢, Cinzia Campari ¢, Chiara Fedato ?,

Carlo Naldoni !, Emanuela Anghinoni & Giuliano Carrozzi ®, Priscilla Sassoli de' Bianchi !, Marco Zappa !,
The Italian colorectal cancer screening survey group

Manuela Di Giacomo !, Angelo Sigillito 2, Liliana Rizzo *, Giovanna Luciano %, Carlo Naldoni °, Nora Coppola °,
Alessandra Barca ’, Gabriella Paoli %, Luigina Bonelli %, Liliana Coppola '°, Lucia Di Furia '!, Giuseppe Cecere '?,
Nereo Segnan '°, Antonio Fanolla ', Silvano Piffer '°, Cinzia Annatea Germinario '°, Pierina Tanchis '”,
Gabriella Dardanoni '8, Paola Mantellini '°, Mariadonata Giaimo ?°, Gabriella Furfaro 2!, Manuel Zorzi %

Methods, The 201 3 National Survey on Kalian colorectal cancer soree ning programmes compared immigrants
born inlow- or middle-income countries with subjects who were born in [aly, by collecting ageregated data on
complance, faecal immunochemical test results, compliance with colonoscopy, detected lesions and stage at
diagnosis separately for ltalians and immigran s,

Results Overall, 85 screening programmes invited 3,292 451 subjects, of whom 192,629 had been born

abroad (59%)., Compliance with invitation was lower in immigrants (34.3% vs. 51.3% in [talians), with p -
0.0 . Compliance was higher in females, regardliess of the country of birth, in the youngest age growp of immi-
grants but in the oldest of ltalians.
Immigrants showed a bordecline excess of standard ised faecal immunochemical test positivity rate at first
screening [ 5.4% vs, 5.1% in lalians, p = 0,05) and a significant excess at repeat screenings (4.8% vs. 44% p =
002 ). The dezction rates for carcinoma and advanced adenomas were lower in immigrants than in Jtalians
at first screening [ respectively 134%: va 1.62%: and 8.471%. vs. 925%.) — although the differences were not
statistically significant — but not at repeat screening [ respectively 1.06%- vs. 0.98%. and 6.90%. vs. B79%:),

Condusions. Migrants showed a lower compliance with saeening than [falians, The prevale nce of neoplasia
was lower at first screening amd similar o the fralians' at repeat screenings,

& 2015 Elsevier Inc. All rights reserved,
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Nel 2019, i registri forniscono un denominatore rispetto al
qguale e possibile rispondere a domande che dovrebbero
interessare le autorita di salute pubblica quali () :

*Quanti casi di cancro si verificano perché i programmi di
prevenzione secondaria non raggiungono il 100% della
popolazione bersaglio?

*Sono le buone pratiche sufficientemente generalizzate per
assicurare che i ritardi diagnostici siano ridotti al minimo?

*Quale proporzione dei malati di cancro fruisce dei
protocolli terapeutici considerati piu adeguati (e con
minori effetti indesiderati)?




Nel 2019, i registri forniscono un denominatore rispetto al
quale e possibile rispondere a domande che dovrebbero
interessare le autorita di salute pubblica quali (ll) :

*Quanti sono, nella popolazione bersaglio, i
«sopravvissuti» (o «guariti»?) dopo una diagnosi di

cancro?

*Cosa e stato il loro reinserimento sociale e nel mondo di
lavoro??

*Si comincia a registrare una diminuzione di incidenza dei
cancri per i quali sono stati avviati programmi di
prevenzione primaria (tabacco, amianto ecc)?




ALL CANCERS (ur sk cancer)

REGIONS

() ABOVE THE NATIONAL MEAN
(:) ARDUND THE NATIONAL MEAN
@ scLow THE NATIONAL MEAN
() wiTHOUT DATA

REGIONS

() ABOVE THE NATIONAL MEAN
() AROUND THE NATIONAL MEAN
@ scLow THE NATIONAL MEAN
() wiTHouT DATA

Epidemiol Prev 2017; 41 (2) suppl1. doi: 10.19191/EP17.251.P001.017




Le statistiche sono come 1 bikini.

Cio che rivelano e suggestivo, ma cio
che nascondono e vitale.

Aaron Levenstaeln







