
- Professore ordinario di Epidemiologia, Sanità 

Pubblica e Igiene, Università di Ferrara

- Responsabile scientifico Registro Regionale 

Tumori e Malattie Rare dell’Abruzzo, ASR-Abruzzo

Disegno di Legge “Istituzione e disciplina 

della Rete Nazionale dei Registri Tumori”: 

Indispensabile, Indifferibile, Insostituibile

Lamberto Manzoli



 Legge indispensabile perché va a sanare una situazione non più accettabile

e per certi versi insostenibile

 Non più accettabile logicamente ed eticamente perché:

– Ogni Regione è obbligata ad avere un Registro Tumori, ma non esiste un Ente 

centrale dove creare un archivio di questi dati, che con l’ausilio di AIRTUM e altre 

eventuali associazioni o Società Scientifiche possa essere utilizzato appieno

– AIRTUM, per quanto lavori bene, non può e non deve continuare a vicariare le 

Istituzioni, come sta facendo da almeno un decennio con pochi mezzi

 Occorre risolvere una situazione insostenibile perché:

– Nonostante l’indispensabile supporto di AIRTUM, la maggioranza dei Registri 

Tumori è in grande difficoltà, ed è oggi impossibile sfruttare appieno le enormi 

potenzialità dei Registri Tumori (dati non recenti ed impensabile, ad oggi, un uso 

per la valutazione della qualità, dei PDTA, o per la programmazione)

Una Legge strategica, indispensabile, indifferibile
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 E’ lungo e complesso riuscire ad avere i dati, milioni e milioni di dati:

– I dati dei ricoveri (NSIS)

– I dati delle Anatomie Patologiche (No Flusso NSIS, convenzioni da fare)

– I dati delle Schede di Morte (No Flusso NSIS, spesso nemmeno digitalizzati)

 Poi, tralasciando le infrastrutture, il data linkage, le analisi, il problema più 
grande è che occorrono medici o infermieri specializzati che controllino 
uno per uno, a mano, tutti i casi sospetti (questo per soddisfare gli 
standard di qualità IARC)

 Significa che un esperto, seguendo i criteri di un manuale di 200 pagine, e 
con competenze mediche, deve leggere anche 15 referti di Anatomia 
Patologica per ogni persona, vedere i dati dei suoi ricoveri, le esenzioni 
ticket, i precedenti tumori, e prendere una decisione clinica ponderata per 
capire se è un tumore o no, se è maligno o no, se è un caso nuovo o una 
recidiva o una metastasi, in che sede e in che stadio è

 Un lavoro lungo e difficile, che anche al più esperto richiede almeno 15 
minuti in media per ogni caso sospetto

Registro Tumori:

un lavoro enorme e complesso
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 Ogni anno, ci sono circa 7 tumori nuovi ogni 1000 abitanti

 I casi sospetti, tuttavia, sono circa 10 su 1000

 Ciò significa che, ogni anno, occorrerebbe controllare a mano circa 

600.000 casi sospetti di tumore

 A 15 minuti l’uno, fanno 15 milioni di ore di lavoro, pari a

 1.875.000 giorni di lavoro (a 8h/die), per svolgere il quale occorrerebbero 

7800 esperti dedicati a tempo pieno (a 240 giorni / anno)

 AIRTUM ha dimezzato tali numeri grazie ad un software che sfrutta un 

algoritmo molto complesso, ma rimangono 3900 esperti che dovrebbero 

lavorare a tempo pieno sui Registri solo per il controllo, lasciando da parte 

le analisi e la ricerca

 Ovviamente, è impossibile riuscirci, e la grande maggioranza dei Registri è 

in difficoltà, con ritardi di anni nei Report e capacità di svolgere solo le 

analisi di base (incidenza, prevalenza)

Alcuni numeri, la situazione attuale
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Lo stato dei Registri Tumori in Italia
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I Report più recenti …
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Il Registro Tumori del Veneto
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Il Registro Tumori della Toscana
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 Per noi, come per altri Registri, il lavoro e tutoraggio di AIRTUM è stato 

essenziale ed eccezionale; senza, non avremmo mai potuto ottenere il 

risultato unico di produrre i primi dati entro 12 mesi

 AIRTUM inoltre ha svolto ricerca a livelli di eccellenza internazionale

 Ciononostante, la situazione non è rosea, ed è necessario che lo Stato 

supporti questo sforzo, che funga da garante

 Parallelamente, e per gli stessi motivi, senza AIRTUM il Registro Tumori 

Nazionale non potrà funzionare, se non con decenni di ritardo:

– Sono da creare le competenze, le infrastrutture

– AIRTUM ha già milioni di dati

– I Registri esistenti svolgono l’enorme mole di lavoro del controllo dei dati

 Per tutti i motivi elencati, se si vuole sanare una situazione complessa, e 

sfruttare davvero le enormi potenzialità dei Registri Tumori, con dati 

recenti, questa Legge è indispensabile e indifferibile

La situazione va sanata:

Una Legge indispensabile e indifferibile
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