
Emanuele Crocetti

UO Epidemiologia Clinica e Descrittiva – ISPO, Firenze

e.crocetti@ispo.toscana.it

Modalità organizzative di un registro tumori: 
la definizione dei casi, gli obiettivi



• Storia dei RT in Italia
• Airtum
• Organizzazione di un RT
• Obiettivi di un RT
• Definizione dei casi
• AP e automazione



www.registri-tumori.it



I Rt in Italia oggi (3/5/2010)

• in Italia ci sono 34 Rt (29 generali e 5 
specialistici). Copertura da RT generali 34%
– Nord 49%
– Centro 26%
– Sud 18%

• Inoltre ci sono i RT Specialistici
– Infantili, adolescenziali Piemonte
– Infantili e adolescenziali Marche
– Colorettali Modena
– Mammella Palermo
– Mesoteliomi Liguria



I Rt in Italia ieri
• Esperienza pionieristica RT del Piemonte 

(1965) (Connecticut 1936)

• Varese (1976), Parma (1976), Ragusa 
(1980)…

• ….
• Veneto (1989) Simonato L et al. A computerised cancer registration

network in the Veneto region, north-east of Italy: a pilot study Br J Cancer. 1996

• ….
• FVG (1998)
• …
• Mantova, Catanzaro, Nuoro



Cancer Incidence in Five Continents
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Rt manuali vs automatizzati
• In Italia ci sono:
• Registri automatizzati

– Che hanno alcune fasi manuali

• Registri manuali
– In tutte le fasi (veri manuali )

– Solo in alcune fasi

• La differenza fra prevalentemente 
automatizzati e più o meno automatizzati 
sta nell’estensione delle parti automatizzate



IERI…



…OGGI



Rt manuali vs automatizzati

• Raccolta dei dati
• Aggregazione dei dati
• Consolidato 
• Riassunto
• Codifica
• Verifiche di qualità



L’associazione

• AIRT (1997)
• Airtum (2006)
• Accreditamento
• Banca dati (2005)
• www.registri-tumori.it

– Pubblicazioni
– News
– Banca dati interrogabile
– Formazione
– …..







Organizzazione di un 
Registro Tumori



Registro di popolazione
• Area geografica 
• Dati sanitari (e amministrativi)
• Possibilità di riferire gli eventi ai soggetti
• Confidenzialità
• Staff
• Aspetti logistici
• Strumenti di archiviazione
• Finanziamento
• Formazione



Area geografica
• Registro Tumori di popolazione vs ospedaliero
• Il denominatore per le statistiche 

– Istat
– Regione
– Comuni

• Tracciato banca dati
– Sesso

– Anno di residenza
– Età, annuale o classe quinquennale

– Numero soggetti



Area geografica
• Base di popolazione necessaria per definire la 

residenza
– Comuni
– Assistibili

• Popolazione presente vs residente

• Dimensione

• Migrazione



Registro di popolazione
• Area geografica 
• Dati sanitari (e amministrativi)
• Possibilità di riferire gli eventi ai soggetti
• Confidenzialità
• Staff
• Aspetti logistici
• Strumenti di archiviazione
• Finanziamento
• Formazione



Quali sono 
le fonti informative 

di un Registro Tumori?



Dati sanitari (e amministrativi)

• Finalità di un RT: tutti i tumori, esaustività della 
raccolta

• Contributo marginale
– Commissione regionale per l’autorizzazione del rimborso 

delle cure all’estero
– AIEOP
– Registri mesoteliomi
– Registri nazionali di patologia (es. tumori dell’osso, 

retinoblastoma)
– Servizi screening
– Protesi oncologiche
– Ecc.



Registro di popolazione
• Area geografica 
• Dati sanitari (e amministrativi)
• Possibilità di riferire gli eventi ai soggetti
• Confidenzialità
• Staff
• Aspetti logistici
• Strumenti di archiviazione
• Finanziamento
• Formazione



Possibilità di riferire gli eventi ai soggetti

• Linkage
– Deterministico

– Probabilistico

• Chiave di incrocio
– Codice fiscale
– Data anagrafici

• Problemi nella chiave di incrocio
– esempio del Registro Tumori Toscano



Quantificazione dei problemi nella chiave di 
incrocio nei flussi informativi della Regione 
Toscana e degli effetti sul Registro Tumori

VALIDAZIONE ANAGRAFICA
– L’informazione relativa alla residenza (residente in Toscana) 

nei flussi informativi sanitari deve essere validata e 
confermata nell’ archivio dell’anagrafe degli assistibili.

– Le informazioni anagrafiche relative allo stesso soggetto nei 
singoli flussi e nell’anagrafe assistibili non sempre sono 
congruenti. 

– Pertanto un incrocio deterministico con chiave intera (es. 
Codice Fiscale) risolve solo una parte della casistica.

– Esempio: delle 731.133 SDO di relative a ricoveri del 2005 
di soggetti residenti in Regione Toscana,  214.668 (29.4%) 
non si sono incrociati con l’archivio Assistibili.



Il problema della validazione anagrafica si 
presenta non solo come compatibilità fra flussi ma 

anche nell’ambito dello stesso flusso

– Ad esempio per le SDO relative a soggetti con ricoveri 
multipli (stesso anno o in anni diversi) con diverso CF 
in diversi ricoveri. CF a volte riferito, a volte trascritto 
dal Tesserino, a volte calcolato.

– Esempio: nel 2005, 99.260 ricoveri con sospetto 
oncologico sembravano relativi a 58.840 soggetti 
diversi, in realtà 1403 di questi erano duplicazioni di 
alcuni dei 57.437 soggetti accertati attraverso linkage 
parziali →2.4% dei CF erano errati



L’esempio presentato per le SDO vale anche per 
ciascuno degli altri flussi informativi

– Esempio, anatomie patologiche: su 80.824 referti 
anatomopatologici del 2005 il CF risultava mancante 
quasi nel 20% dei casi (presente in 67.789 pari a 83.9%) 
→per questi casi è stato necessario condurre un linkage 
semi deterministico con l’uso di altre variabili e diretto 
coinvolgimento di un operatore

– Inoltre sempre nel caso dei referti AP anche quando il 
CF era disponibile il linkage con gli assistiti ha portato a 
solo il 70.3% di validazioni. Per il restante 30% si è
proceduto con incroci con chiavi diverse e parziali.



Un RT si alimenta di diverse fonti: 
Il problema di linkage si moltiplica quando il nume ro di 

fonti aumenta

– supponiamo di avere 100 soggetti presenti il 4 flussi informativi 
diversi (Ricoveri, Anatomia Patologica, Certificati di morte, 
Assistibili). Solo un soggetto, diverso in ogni flusso, presenta un 
errore nella chiave di incrocio. 

L’archivio finale non conterrà 100 soggetti con 4 fonti informative, ma:
– 96 soggetti con 4 fonti;
– 4soggetti con 3 fonti;
– 4soggetti con 1 fonte
– Nonostante la quota di errore nelle fonti iniziali sia modesta (1%), 

l’archivio finale conterrà per effetto moltiplicativo, un numero di errori 
molto più elevato (4%).

– Nell’esempio abbiamo ipotizzato una quota di errore molto bassa 
(1%), precedentemente abbiamo documentato come la quota di 
errore vera nei flussi è molto più elevata, intorno al 20-30%.



La necessità di accedere alle 
fonti anagrafiche per correggere 
gli errori nei flussi primari risulta 

un requisito necessario e 
inderogabile per mantenere la 
qualità e la completezza di un 

Registro Tumori su livelli 
accettabili 



Registro di popolazione
• Area geografica 
• Dati sanitari (e amministrativi)
• Possibilità di riferire gli eventi ai soggetti
• Confidenzialità
• Staff
• Aspetti logistici
• Strumenti di archiviazione
• Finanziamento
• Formazione
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Staff
• Le figure professionali utilizzate nei Rt sono 

molto cambiate (o dovrebbero cambiare) nel 
corso del tempo

• In passato, RT manuale, sistema di raccolta 
individuale dei casi, gestione del materiale 
cartaceo, revisione cartelle cliniche, codifica, 
ecc. IF e ASV.

• Oggi, con flussi informativi informatizzati, con 
strumenti per la codifica automatica,  c’è la 
necessità di informatici

• Il numero e la tipologia del personale necessario 
per la raccolta e l’analisi delle informazioni può 
essere definito solo a seguito di una valutazione 
di contesto



Lucia Mangone Analisi del bisogno formativo 

Dal questionario in www.registri-tumori.it
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Aspetti logistici
• Sede E’ utile che il RT abbia una collocazione in una 

sede di riconosciuto significato tecnico-istituzionale (es. 
ospedale  oncologico, università o simili).

• Rapporti con le Istituzioni 
– Ministero (Airtum – CCM)
– Regione
– Università
– …

• Rapporti con categorie rilevanti
– Ordine dei medici
– Oncologi
– Associazioni malati
– (Airtum/RT Comunicazione)
– ...

• Comunicazione
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Strumenti di archiviazione
• In ambito Airtum si va da fogli Excel a 

gestionali sofisticati



Pagina di login gestionale RTRT



Pagina di login gestionale RTRT













Gestionale Airtum (?)
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Formazione - Airtum

– Reggio Emilia Corso di base sulla classificazione e 

registrazione dei tumori emolinfopoietici

– Mantova Comunicazione e analisi dei dati dei registri tumori

– Rho Corso di base sulla registrazione dei tumori

– Il corso di Camerino (settembre 2010)

– FAD



Definizione dei casi



Casistica eleggibile

• Residenza
• Comportamento, sede, morfologia
• Lateralità
• Molteplicità



Casistica eleggibile
residenza

• Chi è residente
– Anagrafe comunale

– Altra (Sanitaria)

• Quando si deve essere residenti
– Giorno dell’incidenza
– Anno dell’incidenza



Casistica

Tutti i tumori maligni insorti nella 
popolazione osservata



Casistica eleggibile
comportamento

• Tumori maligni invasivi

– 140-208 (ICD-9), C00-C97 (ICD-10) e con morfologia 
M-8000-M-9989 (ICD-0) con comportamento /3

• Tumori intracranici e intrassiali indipendentemente 
dal comportamento

• Le patologie emolinfopoietiche 270-289 (ICD-9) 
con comportamento /3 in ICD-O

• Tumori in situ (/2) della vescica e delle patologie 
oggetto di screening

• Tumori a comportamento incerto (/1) della vescica 
e delle patologie oggetto di screening



Lateralità

• Organi pari. Classificazione dei tumori 
multipli

• Lateralità in organi non pari



Casi incidenti

• Tumori maligni invasivi (cute squamo o 
basocellulari)

• DCO
• In situ e incerti vescica
• Intracranici e intrassiali /0 /1 ove previsto 

da specifici protocolli d ricerca (ENCR, 
1998)



Tumori multipli
• Dipende dalla classificazione (Iarc 2004)
• Dipende dalla biologia
• Non dipende dal tempo
• Sede, morfologia
• 1 sede 1 neoplasia (gruppi morfologici)
• Neoplasie sistemiche/multicentriche



Casistica eleggibile

• Casi raccolti ≠ casi inclusi in incidenza
• Quello che includiamo in incidenza dipende 

dalle regole che seguiamo e dai dati che 
abbiamo a disposizione

• Le regole cambiano
• Le classificazioni cambiano
• Avere anche casi al momento non inclusi in 

incidenza ci permetterà in futuro di poterli 
includere



Suggerimenti per la raccolta

• Tutti i tumori solidi della stessa sede, sedi 
diverse, tutti i comportamenti, tutte le 
morfologie (?)

• Screening
– In situ

– Adenomi, CINII
– Sottosedi colon



Obiettivi di un RT
• Quantificazione e monitorare 

l’epidemiologia dei tumori nella popolazione

• Valutare i percorsi diagnostico-terapeutici 
dei pazienti

• Valutare l’impatto dei programmi di 
screening



incidenza e fattori di rischio

sopravvivenza prevalenza

impatto programmi di screening

valutazione dei percorsi assistenziali

I Registri Tumori ieri e oggi

1980

2010



Quantificare e monitorare l’epidemiologia 
dei tumori nella popolazione



1. “Oggi si muore tutti di tumore?”

2. “Quanto ci si ammala di tumore nel nostro paese?”

3. “In quale area ci si ammala di più?”

4. “Ci ammalavamo di più ieri o oggi?”

5. “Chi si ammala di tumore?”

6. “Quanto si muore per tumore?”

7. “Quali sono i tumori più frequenti?”

8. “Qual è il rischio di ammalarsi per una persona della mia età?”

9. “Ma si guarisce dal tumore?”

10.“Un malato di tumore quanti anni di vita ha davanti?”

le domande dei cittadini



Mortalità mondiale 2002 (http://www.who.int)

Respiratory 
diseases

6%

Unintentional 
injuries  

(Accidents , etc)
6%

Perinatal 
conditions

4%

Digestive 
diseases

3%

Intentional 
injuries  (Suicide, 

Violence, War)
3%

Other
16%

Cancers 12 %

Infectious  and 
paras itic 

diseases (also 
HIV/AIDS)

20%

Cardiovascular 
diseases

30%

Tumori: dimensione del fenomeno



E in Italia?

• Circa 550.000 decessi ogni anno (per tutte le cause)

• 170.000 per tumore

• Ovvero ogni anno muoiono circa mezzo 

milione di cittadini italiani: un decesso su tre è

attribuibile al cancro



558,614TotaleA00-Y89

0%11Complicazioni della gravidanza, del parto e del puerperioO00-O99

0%905Malattie della pelle e del tessuto sottocutaneoL00-L99

0%1,161Alcune condizioni che hanno origine nel periodo perinataleP00-P96

0%1,385Malformazioni congenite e anormalità cromosomicheQ00-Q99

0%2,564Mal. del sangue e degli organi ematop. ed alc. dist. imm.D50-D89

1%3,066
Malattie del sistema osteomuscolare e del tessuto 

connettivo
M00-M99

1%7,361Malattie infettive e parassitarieA00-B99

2%8,880Disturbi psichici e comportamentaliF00-F99

2%9,088Malattie del sistema genitourinarioN00-N99

2%9,401Sintomi, segni, risultati anomali e cause mal definiteR00-R99

3%19,351Malattie del sistema nervoso e degli organi di sensoG00-H95

4%23,134Malattie dell'apparato digerenteK00-K93

4%23,556Malattie endocrine, nutrizionali e metabolicheE00-E90

4%24,262Cause esterne di traumatismo e avvelenamentoV01-Y89

6%35,751Malattie del sistema respiratorioJ00-J99

30%168,664TumoriC00-D48

39%220,074Malattie del sistema circolatorioI00-I99
%N.CAUSE DI MORTEICD10

Morti per causa e età – Maschi e Femmine – Anno 2006 ( www.istat.it)



E tra i soggetti più giovani?

• Circa 80.000 decessi ogni anno tra i cittadini in età

inferiore a 65 anni (per tutte le cause)

• 36.000 per tumore

• Quasi la metà dei decessi 0-64 anni sono 

attribuibili al cancro



Morti per causa e età – Maschi e Femmine 0-64 anni – A nno 2006 (www.istat.it)

100%Totale

0%Complicazioni della gravidanza, del parto e del puerperioO00-O99

0%Malattie della pelle e del tessuto sottocutaneoL00-L99

0%Malattie del sistema osteomuscolare e del tessuto connettivoM00-M99

0%Mal. del sangue e degli organi ematop. ed alc. dist. imm.D50-D89

1%Malattie del sistema genitourinarioN00-N99

1%Disturbi psichici e comportamentaliF00-F99

1%Malformazioni congenite e anormalità cromosomicheQ00-Q99

1%Alcune condizioni che hanno origine nel periodo perinataleP00-P96

2%Sintomi, segni, risultati anomali e cause mal definiteR00-R99

2%Malattie del sistema respiratorioJ00-J99

2%Malattie del sistema nervoso e degli organi di sensoG00-H95

3%Malattie infettive e parassitarieA00-B99

3%Malattie endocrine, nutrizionali e metabolicheE00-E90

5%Malattie dell'apparato digerenteK00-K93

12%Cause esterne di traumatismo e avvelenamentoV01-Y89

19%Malattie del sistema circolatorioI00-I99

45%TumoreC00-D48

0-64 anniCAUSE DI MORTEICD10

La prima causa di

morte prima dei 65 anni



Ci ammalavamo di più ieri o oggi?

?



Chi si ammala di tumore?

Circa il 55% dei casi sono diagnosticati in soggetti in età 65+
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75(M)
81(F)

14%(M)
19%(F)

78(M)
84(F)

17%(M)
22%(F)

Chi vive in Italia?

20051995

Speranza di vita 

alla nascita

Proporzione pop. 
65+ anni

+2.000.000

età 65 e oltre



L’incidenza dei tumori aumenta …

� I tumori sono una patologia dell’età anziana

� La popolazione progessivamente “invecchia”

� Quale impatto sul numero di diagnosi?



� la popolazione invecchia  (60% dell’aumento 

osservato in 10 anni)

� l’incremento non legato all’invecchiamento 

riguarda sedi tumorali oggetto di interventi di 

diagnosi precoce, per esempio mammella, 

colonretto e prostata (e in alcuni casi 

sovradiagnosi) che contribuiscono ad anticipare il 

momento della diagnosi.

… aumenta perché …



opinione pubblica

Maggio 2007

“… la percezione comune, quella che li registra in 
crescita costante …”

“… lunghe dissertazioni tecnico-statistiche per 
definire quello che sta accadendo ...”



Malattia frequente o rara ? 
bassa probabilità individuale di ammalarsi

Se il rischio di ammalarsi di tumore per una 

persona di 55 anni (nel corso di un anno) 

può essere espresso in 0.65% 

grande probabilità individuale di conoscere 

un ammalato Data una rete di 200 persone 

(55enni) abitualmente frequentate,

la probabilità che almeno 1 dei nostri 

conoscenti ammali nel corso di un anno è

pari a  75%, 

che almeno 3 si ammalino a 15%



Valutare i percorsi diagnostico-terapeutici dei 
pazienti

• Indicatori clinico-patologici di:
– Precocità di diagnosi
– Parametri prognostici

– Tipologia del trattamento chirurgico
– Adeguatezza trattamento

– Tempi di attesa
– Mobilità
– Ecc.



Dalle raccomandazioni cliniche alla valutazione di 
qualità della rete oncologica

2005 2008



% ormonoterapia 11

tempo attesa 
intervento-
chemioterapia

% con chemioterapia 
adiuvante per casi in 
stadio III-IV

% con chemioterapia 
per casi in stadio I-II

% second look 
chirurgico

% con  stadiazione 
patologica

% con stadiazione 
chirurgica

% con chirurgia 
radicale

% CA 125

Ovaio

% c-erbB212

% con chemioterapia
nell’ultimo mese di vita

% riabilitazione 
oncologica

% radioterapia dopo 
chirurgia conservativa 

10

% con 
radiochemioterapia
integrata in SCLC

% int. chirurgici con
colostomia 
definitiva

tempo attesa 
intervento-
chemioterapia

9

% con radioterapia
adiuvante

% con terapia
adiuvante

% con chemioterapia 
adiuvante

8

% con terapia
neoadiuvante

% con terapia
neoadiuvante

% con chirurgia 
ricostruttiva 
dopo mastectomia

7

mortalità perioperatoriatempo attesa 
intervento-
chemioterapia

tempo attesa 
intervento-
chemioterapia

n°linfonodi esaminati6

% SCLC operati% con 
chemioterapia
adiuvante

% con chemioterapia 
adiuvante

% linfonodo sentinella5

% per tipo intervento

chirurgico 

n°linfonodi esaminatin°linfonodi esaminati% dissezione 

ascellare in ca.in situ

4

% casi operatitempo attesa

endoscopia-chirurgia

tempo attesa 

endoscopia- chirurgia

% con chirurgia 

conservativa

3

% PET di stadiazione % con diagnosi
preoperatoria

% con diagnosi 
preoperatoria

% con diagnosi 
preoperatoria

2

% mediastinoscopia% casi identificati

allo screening

% casi identificati 

allo screening 

% casi identificati 

allo screening

1

PolmoneRettoColon Mammella

Istituto Toscano Tumori: lista degli indicatori per  la valutazione di qualità in oncologia, per fase de l 
percorso diagnostico-terapeutico 



Indicatori clinici per il melanoma cutaneo

• Gruppo melanoma 
ITT



Indicatori per il percorso clinico del MM
• Diagnosi

• % invasivi <=1mm
• % MM in situ or <=1 mm
• % e tasso per categorie di 

Breslow
• Prognosi

– Ulcerazione
– % informazione 

disponibile 
– Mitosi

– % informazione 
disponibile 

• Terapia
– Margini

– % informazione 
disponibile

– % positivi
– Linfonodo sentinella

– % effettuato (% positivo)
– % > 1 mm (% positivo)
– % per categorie di Breslow

(% positivo)

• Tempi di attesa
• Dalla biopsia al referto

• Dal referto + 
all’allargamento/LS

• Da allargamento/LS + al 
referto

• Dal refrto di LS+ alla
linfadenectomia

• Dalla biopsia alla
linfadenectomia

• Migrazione
• All’interno della Regione
• Fuori della Regione

• Da altre Regioni



Valutare l’impatto dei programmi di 
screening







Uno strumento per la lettura 
automatica delle variabili 
prognostiche nei referti 

anatomopatologici







Problemi

• L’informazione è sparsa nel testo
• Diversi servizi di anatomia patologica 

possono usano modelli di refertazione 
diversi e forme differenti per esprimere lo 
stesso concetto, questo anche all’interno 
dello stesso servizio



Problemi

• L’informazione è sparsa nel testo
• Diversi servizi di anatomia patologica 

possono usano modelli di refertazione 
diversi e forme differenti per esprimere lo 
stesso concetto, questo anche all’interno 
dello stesso servizio



Possibili soluzioni

• Leggere e ricopiare le informazioni 
manualmente

• Fare un programma che riesca a 
individuare le variabili presenti nel 
referto



Possibili soluzioni

• Leggere e ricopiare le informazioni 
manualmente

• Fare un programma che riesca a 
individuare e quindi ‘leggere 
automaticamente’ le variabili presenti 
nel referto informatizzato



9 febbraio 2010 Il Registro tumori della regione Toscana presenta un software per 
la lettura automatica dei referti anatomopatologici informatizzati



ALADAR.HR
Assisted Learning Auto Detection And Retrieval of Histological Reports

È un sistema per il riconoscimento di
espressioni regolari nel testo in chiaro
dei referti informatizzati di anatomia
patologica.



Si basa su 

• una funzione di Text classification :
documenti con determinate informazioni

documenti senza determinate informazioni

• Definite da regole
– Possibilità di modificare semplicemente le 

regole

– Non dipende da un programmatore



Le regole

Se c’è scritto abcdef leggi abcdef
con una valutazione di contesto

Esempio di regola. Grading: differenziato
Carcinoma differenziato …. (si) 
Carcinoma scarsamente differenziato (no )
Carcinoma indifferenziato (no )
Carcinoma poco differenziato (no )



• Nasce da una idea pubblicata in Epidemiologia 
& Prevenzione 2005; 29 (1): 57-60



ALADAR.HRALADAR.HR
come si presenta a chi lo utilizza



Importazione dati



Visualizzazione referti



• Sede (ICD-O1, ICD-O3)
• Morfologia 4-digit (ICD-O1, ICD-O3)
• Comportamento (ICD-O1, ICD-O3)
• TNM patologico
• Grado differenziazione
• Lateralità
• Gleason
• Stadio secondo Dukes
• Astler Coller
• Dissezione ascellare se eseguita oppure no,
• Linfonodo sentinella se eseguito oppure no
• Recettori ormonali 
• Cerb-2
• Mib1

ALADAR.HRALADAR.HR
Variabili catturabili nel software distribuito



Elaborazione



Visualizzazione risultato



Report risultato



Warning



Esportazione risultati



Advanced mode



Modifica condizioni



Sviluppi futuri
• Airtum - acquisizione protezione copyright
• Airtum - Sviluppo di versione WEB (velocità)

• Airtum - Procedura di integrazione regole 
(validazione)

• Utilizzabile su archivi storici informatizzati 
• Tutto quello che è contenuto nel referto 

può essere oggetto di lettura da parte di 
Aladar

• Sviluppo di regole per nuove variabili





Altre associazioni nazionali

• Seer
• NAACCR
• Paesi Nordici (Nordcan)
• UKACR
• ASRT/VSKR 
• Francim (?)



European Network of Cancer 
Registries - ENCR









Altre associazioni nazionali

• Seer
• NAACCR
• Paesi Nordici (Nordcan)
• UKACR
• ASRT/VSKR 
• Francim (?)



European Network of Cancer 
Registries - ENCR









International Association of 
Cancer Registries - IACR









Gruppo dei Registri di Lingua 
Latina- Grell




