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Perché una monografia sui tumori rari?

85,000 nuovi casi/anno

770,000 casi prevalenti





“I dati epidemiologici  contenuti nel volume colmano un vuoto importante 

nelle nostre conoscenze ed evidenziano problemi specifici che spingono 

a una riorganizzazione del sistema sanitario in questo settore….”

Prof. Carmine Pinto, presidente nazionale AIOM.

Conferenza stampa 7 aprile 2016



Tumori rari

Incidenza (numero di nuovi casi)/anno < 6/100,000

ICD-O morfologie e topografie per definire entità rilevanti 
clinicamente

Fonte: Gatta et al. rare cancers are not so rare: The rare cancer burden in 

Europe. EJC 2011;47: 2493-2511 www.rarecarenet.eu

198 tumori rari



L’esempio dei tumori della testa e del collo



L’esempio dei tumori della cavità toracica



Tutti i 198 tumori rari

Solo i tumori rari



Gruppi di tumori rari nella monografia 

AIRTUM



Quali informazioni?





• Incidenza grezza in Italia overall, per sesso ed età nel 

periodo 2000-2010

– pool di 39 registri AIRTUM, tenendo conto degli 

anni disponibili per ciascun registro

• Sopravvivenza relativa ad 1 ed a 5 anni verrà

effettuata con l’approccio ‘completo’, usando il metodo 

Ederer II

– pool di 37 registri AIRTUM che soddisfano i 

seguenti requisiti:

• dispongono di casi incidenti registrati tra il 

2000 ed il 2008

• hanno un aggiornamento dello stato in vita 

di tutti i casi incidenti al 31/12/2009

• Prevalenza osservata (data di riferimento 1 gennaio 

2007) scomposta per durata 

– pool dei 11 registri AIRTUM che dispongono di 

casi incidenti nel periodo 1992-2006

• Prevalenza completa (data di riferimento 1 gennaio 

2007) calcolata applicando gli indici di completezza 

prodotti per ciascun tumore raro  nell’ambito dei 

progetti europei RARECARE e RARECAREnet alla 

prevalenza a durata massima osservata. 

Materiali e metodi



Guida alla lettura





265





Divertitevi



Usate i dati e …

fateli usare



89,000 nuovi casi/anno 

(25% di tutti i tumori)



Grazie a tutti


