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Mission ...la ragion d’essere
Migliorare la qualita dell'assistenza al bambino
affetto da patologia ematologica, oncologica,
immunologica

Vision ...gli orizzonti sfidanti
e Ricerca biologica, clinica, epidemiologica
e Formazione degli operatori
e Interazione con altri soggetti sensibili
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EXC Oncoematologia Pediatrica in Italia

Storia

e 1973 Gruppo Italiano Ematologia Pediatrica (GIEP)

e 1975 Associazione lItaliana Ematologia Immunologia
Pediatrica (AIEIP)

e 1981 Associazione Italiana Ematologia Oncologia
Pediatrica (AIEOP)

e 1989 Forza Operativa Nazionale Oncologia Pediatrica
(FONOP)

e 1999 Linee Guida Oncoematologia Pediatrica (G.U.
7-10-99 S.G. n.236, pp.13-16)

e 2000 Regolamento AIEOP 2000
e 2009 Regolamento AIEOP v.01-rev.06
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Obiettivi

e Verificare la potenzialita di reclutamento dei
centri rispetto all’atteso nazionale

e Valutare alcuni indicatori di qualita della cura:

e adesione ai protocolli
e migrazione extraregionale
e sopravvivenza

P

e Validare un sistema di archiviazione
automatica periferica dei dati

Centro
Qperativo

Banche Dati AIEOP “web-based”

Flusso delle informazioni

Mod.1.01
Nuovo paziente

Casi con umore maligno o Orientato al paziente
immunodeficienza

note Data Enrty
(Anagrafica
Diagnosi, Trattam
Trasferimento tra centri, TM
Follow-up, Citogenetica,
Immunofenotipo, ...)

standardizzati e/
Analisi Diret
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Banca dati
http://www.aieop.org

rear)

Registro Mod. 1.01 (accesso riservato ai Centri AIEOP)
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Eta Pediatrica
Definizione

Ministero della Salute

e Sperimentazione Clinica dei Farmaci in Eta
Pediatrica, 2003: < 16-18 anni

Regioni

e DRG Pediatrici: 0-17 anni

e Rete Centri Oncoematologici Pediatrici del
Piemonte: 0-18 anni

American Academy of Pediatrics: 0-21 anni

Organizzazione Mondiale della Sanita
e early (preadolescenza): 10-14 anni
centro ¢ |gte (adolescenza vera e propria): 15-19 anni
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Risultati

e Reclutamenti e rapporto osservati/attesi
e Adesione ai protocolli

e Migrazione extraregionale

e Sopravvivenza

A. Pession, R. Rondelli, R. Haupt, C. Magnani, G. Pastore, B. Terracini, M. De Rosa, S.
Rago, G. Paolucci. The Italian hospital-based registry of paediatric cancer. Italian
Journal of Pediatrics, 2000;26:333-41.
Centro A. Ferrari, E. Dama, A. Pession, R. Rondglll. C. Pascucci, F. Locatelli, S. Ferrari, M.
" Mascarin, F. Merletti, G. Masera, M. Arico, G. Pastore. Adolescents with cancer in
Qperativo jaly: Entry into the national cooperative paediatric oncology group AIEOP trials.
European Journal of Cancer, 2009; 45(3):328-34.
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Numero (%26) di casi osservati per anno (1)

25714 casi (0-18 anni) residenti in Italia del periodo 1989-2008
Diagnosi: 1CCC-3 (ICD-0O-3), 2005
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Reclutamento per anno
25714 casi (0-18 anni) residenti in Italia del periodo 1989-2008
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Numero (%06) di casi osservati per anno (2)
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Rapporto tra casi osservati (O) e casi attesi
(A) per anno (1)

21053 casi (0-14 anni) residenti in Italia del periodo 1989-2006
Attesi: AIRTUM 2008
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Numero (%26) di casi osservati per anno (3)
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Rapporto tra casi osservati (O) e casi attesi
(A) per anno (2)
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Risultati

® Rapporto casi osservati / casi attesi
e Adesione ai protocolli

e Migrazione extraregionale

e Sopravvivenza

A. Pession, R. Rondelli, R. Haupt, C. Magnani, G. Pastore, B. Terracini, M. De Rosa, S.
Rago, G. Paolucci. The Italian hospital-based registry of paediatric cancer. Italian
Journal of Pediatrics, 2000;26:333-41.

A. Ferrari, E. Dama, A. Pession, R. Rondelli, C. Pascucci, F. Locatelli, S. Ferrari, M.
" Mascarin, F. Merletti, G. Masera, M. Arico, G. Pastore. Adolescents with cancer in
Qperativo jaly: Entry into the national cooperative paediatric oncology group AIEOP trials.
European Journal of Cancer, 2009; 45(3):328-34.

Centro Centro

Qperativo

Rondelli Roberto



Il Registro AIEOP Mod.1.01

Registro AIEOP Mod.1.01
Eleggibilita ai protocolli AIEOP (1)

Registro AIEOP Mod.1.01
Eleggibilita ai protocolli AIEOP (2)

Diagnosi Protocallo Limiti di eta
NB AR 01 1-18
LNESG2 STUDY 0-18
EpSSG RMS 2005 0-20
EpSSG NRSTS 2005 0-20

ST™M

Si Protocallo Limiti di eta
LAL LLA 2000 0-17
AIEOP-BFM LLA 2009 117
LAM 2002/01 0-17
ICC APL STUDY 01
LnH EURO - LB 02 0-21
LNH 97 0-17
T.SNC SIOP PNET 4 421
EPENDIMOMI e
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Distribuzione %6 dei casi arruolati in
protocolli AIEOP (1)
6545 casi (0-17 anni) residenti in Italia del periodo 2000-2004
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Distribuzione %6 dei casi arruolati in
protocolli AIEOP (2)

Qperativo

Rondelli Roberto



Il Registro AIEOP Mod.1.01

P

Centro

Registro AIEOP Mod.1.01

Risultati

® Reclutamenti e rapporto osservati/attesi
e Adesione ai protocolli

e Migrazione extraregionale

e Sopravvivenza

E. Dama, R. Rondelli, M. De Rosa, M. Arico, M. Carli, F.F. Bellani, C. Magnani, F.
Merletti, G. Pastore, A. Pession. Patterns of domestic migrations and access to
childhood cancer care centres in Italy: A report from the hospital based registry of

Operativo the Italian Association of Pediatric Hematology and Oncology (AIEOP). European
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Journal of Cancer. 2008, 44(15):2101-5.
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Analisi dei flussi migratori extraregionali
Migrazione per periodo di diagnosi
Migrazione % Migrazione %

Eta (anni) Differenza %
1989-1996 1997-2004

10-14

Centro
Qperativo Association of Paediatric Haematology and Oncology (AIEOP). European Journal of
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Analisi dei flussi migratori extraregionali
19167 casi (0-18 anni) residenti in Italia del periodo 1989-2004
Migrazione per area geografica di residenza

Eta (anni) | Migrazione | Migrazione Migrazione | Migrazione
% %

Res. Nord | Res. Centro | Res. Sud-Isole Totale
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Risultati

e Reclutamenti e rapporto osservati/attesi
e Adesione ai protocolli

e Migrazione extraregionale

e Soprawvivenza

A. Pession, E. Dama, R. Rondelli, C. Magnani, M. De Rosa, F. Locatelli, F. Fagioli, R.
Haupt, M. Jankovic, B. Terracini, F. Merletti, G. Pastore. Survival of children with
cancer in Italy, 1989-98. A report from the hospital based registry of the Italian

Cancer. 2008;44(9):1282-9.
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Sopravvivenza
10573 casi (0-18 anni) residenti in Italia del periodo 1989-1998

Registro AIEOP Mod.1.01
Sopravvivenza per periodo di diagnosi

N E 5 anni 10 anni
1989-1993 5198 1566 70.6 (0.7) 66.5(0.7)
1994-1998 5375 1300 75.5(0.6) 70.7 (0.8)

N E 5aa 10aa 15aa
10573 2866  73.1(0.5) 68.8(0.5) 65.0(0.9)

10
ANNI DALLA DIAGNOSI
Numero di casi a rischio:
10573 5845 1583

Centro
Qperativo

Centro
Qperativo

Registro AIEOP Mod.1.01

Registro AIEOP Mod.1.01
Sopravvivenza per eta alla diagnosi

0-9 vs 10-14 anni: p=0.0001
0-9 vs 15-18 anni: p=0.0001

N E 5 anni 10 anni 15 anni
AIEOP 7092 1774 76.2(0.5) 72.3(0.6) 69.3(1.1
NonAIEOP 3471 1088 65.9(0.9) 60.5(1.0) 54.9(1.8)

N E 5 anni 10 anni 15 anni
0-9anni 7587 1894 75.3(0.5) 71.2(0.6) 68.1(1.0
10-14 anni 2480 797 67.9(1.0) 63.4(1.1) 58.1(2.3
15-18anni 506 175 66.1(2.2) 57.2(2.9) 53.4(3.8
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Rondelli Roberto



Il Registro AIEOP Mod.1.01

Registro AIEOP Mod.1.01

Sopravvivenza % (ES) a 5 anni (1)
10573 casi (0-18 anni) residenti in Italia del periodo 1989-1998
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Sopravvivenza % (ES) a 5 anni (2)
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Registro AIEOP Mod.1.01
Conclusioni (2)

Registro AIEOP Mod.1.01
Conclusioni (1)

Rapporto casi Osservati / casi Attesi Adesione ai Protocolli

Globale
e 73%
e 75% (0-9 anni), 71% (10-14 anni), 62%
(15-17 anni)

Globale
e 77%
e 11% (15-18 anni): 650 casi persi/anno

Per Patologia
e > 95% per LAL, LnH, T.SNS, RTB, STM
e < 40% per leucemie croniche e carcinomi

Per Patologia
e > 95% per LAL e RMS
e < 40% per T.SNC
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Registro AIEOP Mod.1.01
Conclusioni (3)

Migrazione extraregionale

e La migrazione interessa mediamente oltre il
25% dei pazienti residenti nelle 17 regioni
italiane dove sono presenti centri AIEOP, ed
€ maggiore al Sud-Isole (42%).
e Gli adolescenti migrano mediamente nel 30%
dei casi, variando dal 16% (10-14 anni,
O residenti al Nord) al 64% (15-18 anni,
) residenti al Sud-Isole).
e || fenomeno migratorio si & ridotto in modo
significativo nel tempo (28% vs 25%),
Centro soprattutto negli adolescenti (34% vs 25%,
Gperativo 10-14 anni; 35% vs 32%, 15-18 anni).
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Prospettive

Rapporto  O/A: implementare una

collaborazione interattiva con i Registri

Tumori Italiani (AIRTUM).

Adesione ai protocolli: aumentare il

consenso e “colmare le lacune”.

Migrazione extraregionale: indagare le

cause.

Sopravvivenza: analizzare sottogruppi

(patologia e classe di eta).

Sistema AMR AIEOP: trasferire il modello
e ad altre patologie pediatriche e dell'adulto.
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Conclusioni (4)

Sopravvivenza

e La prognosi dei casi in eta pediatrica affetti da
tumore maligno in Italia & simile a quella di
altri Paesi occidentali (SUR a 15 anni: 65%).

e La prognosi varia in funzione del periodo di
diagnosi (SUR a 10 anni: 71%, '94-'98 vs
66%0, '89-'93) e del protocollo (SUR a 15 anni:
69%, AIEOP vs 55%, non AIEOP).
e La prognosi peggiora alllaumentare dell'eta
(SUR a 15 anni: 68%, 0-9 anni; 58%, 10-14
anni; 53%, 15-18 anni), anche se rilevanti
Oggp;:;g sono le differenze che si registrano per singola
patologia.
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