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Database amministrativi
Reqistri ospedaliert

Reqistri di popolazione

— R R T SR T chaIIenges 1< e S



Registri tumori di popolazione: real world

* Sono strutture imp_e%]nate_ nella raccolta di informazioni sui malati di cancro residenti in un determinato territorio (tutti
i nuovi casi, tutti i tipi di ospedale, anche casi che non arrivano in ospedale).

* Fonti dati dei registri
» Archivi di anatomia e citologia patologica
* Cartelle cliniche
 Schede di Dimissione Ospedaliera
» Certificati di morte

» Informazioni raccolte

tipo di cancro diagnosticato, secondo una classificazione internazionale
data di incidenza

il nome, l'indirizzo, I'eta e il sesso del malato

stato in vita

CANCER REAL WORLD from needs to challenges MILANO, 24 | 25 gennaio 2019



Sopravvivenza relativa a 5 anni standardizzata per eta e eta specifica per tutti
| tumori della testa e del collo (esclusa la laringe) diagnosticati nel 2000-2007

Age-standardised 5-year relative survival (%) European age-specific and age-standardised
observed (obs, %) and relative (ref, %) survival

Age Number 1-year 3-year S-year
I : group of cases
Northern ] H H 1544 11,745 obs 817 613 6553
' ' i : i rel 818 617 558
4554 37457 obs 757 516 434
rel 761 524 445
5564 48512 obs 725 481 303
el 734 407 418
i G 8574 33078 obs 660 425 336
R el 685 458 384
! 75+ 22728 obs 540 311 225
b Engtand | el 504 395 343
A Sk e skt | Allcases 154,520 obs 666 420 344
UK. Scotiand | ol 686 457 300
UK, Walas_l Men (74%)
Cantral Europa § 1544 B547 obs 793 577 G611
Austria |§ = ; rel 705 681 B17
Belgium NS 4554 30043 obs 745 402 400
France [ H ral 740 500 421
Garmany | 5564 38185 obs 710 455 365
Switzertand | rel 718 472 388
The Netherands | B5.74 24860 obs 645 387 205
Southern Europe | rel 683 421 345
Croatia [RE 75+ 12,161 obs 531 279 193
italy | rel 676 350 303
i | ! - ;: Alicases 113706 obs 6408 397 310
Portugal R ; i rel 67.0 436 364
Sicvania - i l Women [26%)
Spain | | | E 1544 3108 obs 887 722 G67.7
- | el 888 724 680
4554 7414 obs B13 626 553
_ ; el 815 631 561
Czech Repubiic | 5554 10427 obs 805 604 527
- IS Relnc 1 | s Fonte: Gatta et al. Prognoses and improvement for head
i |t and neck cancers diagnosed in Europe in early 2000s:
75+ 10567 obs 578 361 27.1 .
, o i 622 450 40.1 The EUROCARE-5 population-based study. EJC (2015)
Europe | . Allcases 40,724 obs 73.0 528 440

rel 747 B65 &0
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Distribuzione di frequenza (%) e sopravvivenza relativa a 5 anni (RS), per sede,
paese e area in Europa.

Local Regmonal Metastatic Unknown

B RS 95% CI B RS 95% CI B RS 95% CI 24 RS a5% C1
Tongue and lingual tonsal 360 649 629669 520 334 319349 30 9.1 5.4-14.0 9.0 39.4 35.4-433
Oral cavity 9.0 69 67.3-70.7  47.0 336 322350 30 RS 5.8-12.7 11.0  50.8 47.6-54.0
Oropharynx and tonsil 19.0 537.6 550-60.2 69.0 3B.2 36.9-39.5 4.0 12.4 9.3-16.0 8.0 33.1 29.2-37.0
Hypopharynx 140 418 30456 T20 0 236 223-250 70 39 2.0-6.6 7.0 20.2 16.3-24.4
Larynx 6.0 744 73.1-756 31.0 378 363-394 20 7.2 4.5-10.7 11.0 614 58.6-64.1
All H&N 6.0 687 67.9-69.5 50.0 33.7 33.0-34.3 40 B2 65.9-9.8 10,0 47.3 45.7-48.9
Northern Europe
MNorway 43 744 703-78.0Q 422 417 384449 44 12.8 7.2-19.9 19.1 508 M.6-64.7
Central Europe 37.7 730 720-73.9] 47.7 388 3R0-39.7 35 95 7.7-11.5 11.1 49.0 47.2-50.9
Austira 297 6895 67.1-71.9] 525 398 38.0415 48 10.9 T7.6-15.0 130 374 33.840.9
Gemany” 0.0 702 68.5-T19] 49.0 37.7 36.5-39.0 4.0 11.0 B.2-14.2 17.0 510 48.7-53.4
The Netherlands 500 752 TiE-T6.6 | 43.8 382 68396 23 4.5 2.2-8.0 39 55.1 50.1-59.9
Southern Furope
Slovenia 31.7 7080 | 66.5-74.7 652 317 29.2-343 2.1 2.8 0.3-11.4 1.0 13.40 2.7-32.7
Eastern Europe 34.2 5350 | 51.6-553 56.9 20.70 19.6-21.8 4.0 500 3.0-7.6 5.0 28.70 24.6-32.8
Estomia 493 50.20 ) 45.1-55.1 459 218 I18.0-258 36 NA NA 1.2 32,70 8.2-59.2
Lithuania 36.5 4890 | 45.3-524| 45.8 16.4 143187 34 0.0 N.A 144  29.00 24.3-34.0
Poland” £5.1 36.30 | 50.0-62.1 217 267 194-34.5 7.2 6.6 1.3-183 0.0
Slovakia 27.8 5640 | 53.7-59.0)] 660 216 203-229 40 6.2 3697 2.1 27.00 19.7-34.8

Fonte: Gatta et al. EJC (2015) 51, 2130- 2143
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Alto volume ospedaliero === Miglior prognosi
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L'impatto della qualita delle cure sulla prognosi
dei tumori della testa e del collo

|
RARECARENnNet
Tumori rari

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

Fonte: Gatta et al. Rare cancers are not so rare: The rare cancer burden in Europe. EJC 2011

www.rarecarenet.eu
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http://www.rarecarenet.eu/

RARECARENet — obiettivi

1 to collect and dissemina
iInformation on updated
epidemiological
indicators on the basis
of 83 population-based 5
Cancer Registries from
24 countries in Europe.

2 to describe the B

healthcare pathways
for rare cancers.

3 to develop a clinical 7
database on

a sub-group of rare
cancers.
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to propose quality
criteria for centres
of expertise

for rare cancers.

to list centres of
treatment for rare
cancers in Europe.

to support the
identification

of European
Reference Networks

to develop and
disseminate
current clinical
approaches

to rare cancers.

to increase awareness
among general
practitioners and
pathologists about

rare cancers.

to disseminate
information tailored
to the needs of patients
and of all concerned
stakeholders.

. to support patients’

associations
empowerment.
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La strada per definire gli indicatort

* Revisione della letteratura e delle esperienze nazionall

* Primo consensus meeting con esperti

» Studio di alta risoluzione

» Seconda riunione di consenso sulla base dei risultati degli studi
* Presentazione e discussione dei risultati in singoli paesi
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Indicatori di qualita di cura per | tumori della testa e del collo

Proporzione di pazienti non stadiati alla diagnosi
Tempo tra diagnosi e trattamento principale (< 1 mese)
Tempo tra chirurgia e trattamento adiuvante (< 8 settimane)
Adesione alle linee guida per il trattamento (/inea guida della EHNS-ESMO-ESTRO):
% con stadio localizzato: radioterapia o chirurgia
% con stadio localmente avanzato: chirurgia + radioterapia; chirurgia + radiochemio concomitante
Qualita dell’'intervento chirurgico
% di margini di resezione liberi da malattia
% di re-interventi effettuati entro 30 giorni dall’intervento principale
tutti I tipi di chirurgia deveno essere presenti: mini-invasiva, ricostruttiva etc
Qualita della radioterapia
% di tossicita di alto grado (> 3 mesi dopo la radioterapia)
% di pazienti trattati con radioterapia ad intensita modulata vs radioterapia conformazionale tridimensionale

Qualita del referto dopo 'intervento chirurgico (Royal college of pathology Standards and datasets for reporting cancers)

Partecipazione a ricerca traslazionale e clinica
Disponibilita di un team multidisciplinare (con esperti dei tumori della testa e del collo)
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Database

Sede Casi Paesi

Totale Irlanda| Paesi Bassi|  Slovenia ltalia*
Testa e collo 8,655 1,323 6,185 219 928
Ipofaringe 790 121 615 0 54
Laringe 3,168 449 2,102 219 398
Cavita orali 2,976 428 2,290 0 258
Orofaringe 1,722 325 1,178 0 218
Anni di incidenza 2009-2011| 2009-2011| 2009-2010{ 2009-2010
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Qualita di cura per i tumori della testa e del collo

Indicatori

1. Tempo inizio trattamento

2. Proporzione di pazienti in stadio localizzato trattati con chirurgia o radioterapia

3. Proporzione di pazienti in stadio avanzato trattati con chirurgia + radioterapia o
+ radiochemio concomitante

4. Resezione chirurgica = R0

5. Qualita del report patologico dopo chirurgia*

Score per paziente

Punteggio a ciascun indicatore:
0/1

Media dei punteggi

* Sede, lateralitd, grading, istologia, diametro massimo, profondita massima, coinvolgimento dei linfonodi, pattern of invasion
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La qualita della cura dei tumori della testa e del
collo e importante?

Volume = expertise

- R R T chaIIenges 1< e S



Come cambia la qualita di cura a seconda
del volume dell'ospedale?

Volume qualita delle cure (score) nei Paesi Bassi
ospedaliero | Numero nuovi pazientilanno | Stadio localizzato + Stadio Stadio
(terzili) avanzato localizzato avanzato
Alto >145 0.70 (0.69-0.71)" 0.80 (0.79-0.81)" 0.62 (0.60-0.63)"
intermedio >28 ¢ < 145 0.69 (0.67-0.70)" 0.82 (0.8-0.83) 0.57 (0.55-0.58)"
Basso <28 0.59 (0.57-0.60)" 0.79 (0.77-0.8)° 0.40 (0.39-0.41)"

*Differenza statisticamente significativa
Stadio Localizzato ( T1-T2, NO, M0)
Stadio Avanzato ( T3-T4, NO, MO o qualsiasi T, N+, MO0)

Fonte: Clinical practice guidelines, V. Gregoire et al. Annals of Oncology 2010
Squamous cell carcinoma of the head and neck: EHNS-ESMO-ESTRO Clinical Practice Guidelines for diagnosis, treatment and follow-up




Impatto della qualita delle cure (score alto:

>(.75-1) sulla prognosi

Numero casi Hazard Ratio stadio Hazard Ratio stadio Hazard Ratio stadio
localizzato + avanzato localizzato avanzato
Paesi bassi 4722 0.69 (p<0.005) 0.82 (p=0.05) 0.64 (p< 0.005)
|talia 468 0.67 (p=0.1)

Modello multivariato aggiustato per eta, sesso, sede e stadio ( per HR con entrambi gli stadi)
Stadio Localizzato ( T1-T2, NO, M0)

Stadio Avanzato ( T3-T4, NO, MO o qualsiasi T, N+, MO0)

Fonte: Clinical practice guidelines, V. Gregoire et al. Annals of Oncology 2010

Squamous cell carcinoma of the head and neck: EHNS-ESMO-ESTRO Clinical Practice Guidelines for diagnosis, treatment and follow-up
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Conclusioni

» La qualita della cura € importante per la gestione dei pazienti con tumore della testa e del collo

(% qualita, — rischio di morte)

* Ospedali di alto volume hanno migliore qualita di cura
» | dati su base di popolazione sono una grande opportunita == risultati rappresentativi
 Quantita e completezza di informazioni cliniche € limitata =% se non attraverso studi ad hoc

* L'integrazione di dati di popolazione e clinici e essenziale per avere dati qualitativamente e
quantitativamente importanti per sostenere la ricerca sui tumori rari
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Grazie per 'attenzione

= pe0e
RARECAREnet
: . 00000
L4 . S WORKING TO PUT

JOINT ACTION ON RARE CANCERS

The RARECAREnet head and neck high resolution working group:

Ireland National Cancer Registry: Harry Comber, Fiona F. Dwane; Slovenia National Cancer Registry: Zagar Tina, Primic-Zakelj Maja; The Netherlands, Otto
Visser, Jan Maarten van der Zwan ; Italy: Registro tumori del Friuli Venezia Giulia: Silvia Birri, Diego Serraino; Registro tumori della provincia di Modena:
Claudia Cirilli in collaborazione con Martina Manni; Registro tumori Reggiano: Francesca Roncaglia, Massimo Vicentini; Registro tumori della Romagna:
Stefania Giorgetti, Fabio Falcini; Registro tumori Integrato (RTI) di CT-ME-SR-EN: Francesca Bella, Salvatore Sciacca; Registro tumori di Palermo: Rosalba
Amodio, Rosanna Cusimano; Registro tumori ASP Ragusa per le provincie di Ragusa e Caltanissetta: Patrizia Concetta Rollo, Rosario Tumino; Registro
tumori della provincia di Siracusa: Antonio Ziino, Anselmo Madeddu; Fondazione IRCCS Istituto Nazionale dei Tumori di Milano: Gemma Gatta, Annalisa
Trama, Lisa Licitra, Riccardo Capocaccia, Roberto Foschi.
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