
Centro di Riferimento per l’Epidemiologia e la Prevenzione Oncologica
in Piemonte

FREQUENZA E PROGNOSI
DEI TUMORI INFANTILI IN PIEMONTE
IL REGISTRO DEI TUMORI INFANTILI DEL PIEMONTE 1967-2004

Daniela Alessi, Guido Pastore, Roberta Bagnati, Iacopo Baussano, Paola Dalmasso,
Elisa Dama, Dario Gregori, Milena Maule, Maria Luisa Mosso, Benedetto Terracini,

Roberto Zanetti, Luisa Zuccolo, Franco Merletti, Corrado Magnani

12



CPO
FREQUENZA E PROGNOSI

DEI TUMORI INFANTILI IN PIEMONTE
IL REGISTRO DEI TUMORI INFANTILI DEL PIEMONTE 1967-2004

Daniela Alessi, Guido Pastore, Roberta Bagnati, Iacopo Baussano, Paola Dalmasso,
Elisa Dama, Dario Gregori, Milena Maule, Maria Luisa Mosso, Benedetto Terracini,

Roberto Zanetti, Luisa Zuccolo, Franco Merletti, Corrado Magnani

Quaderno n° 12
Torino - Gennaio 2006

Centro di Riferimento per l’Epidemiologia e la Prevenzione Oncologica in Piemonte

Registro dei Tumori Infantili del Piemonte

SCDU e SCDO Epidemiologia dei Tumori

Dipartimento di Scienze Biomediche e Oncologia Umana

Centro di Ricerca in Medicina Sperimentale di Torino

Università di Torino e Azienda Sanitaria Ospedaliera S. Giovanni Battista di Torino

SCDU Epidemiologia dei Tumori - Dipartimento di Scienze Mediche 

Università del Piemonte Orientale e Azienda Sanitaria Ospedaliera Maggiore della Carità di Novara



Quaderno n° 12 - Gennaio 2006

Frequenza e prognosi dei tumori infantili in Piemonte. Il Registro dei Tumori Infantili del 
Piemonte 1967-2004.

Daniela Alessi1, Guido Pastore1,2, Iacopo Baussano1, Elisa Dama1, Milena Maule1, Maria Luisa
Mosso1, Benedetto Terracini1, Luisa Zuccolo1, Franco Merletti1, Corrado Magnani1,3, Roberta
Bagnati3, Paola Dalmasso4, Dario Gregori4, Roberto Zanetti5

1 Centro di Riferimento per l’Epidemiologia e la Prevenzione Oncologica in Piemonte, Registro dei
Tumori Infantili del Piemonte, SCDU Epidemiologia dei Tumori, Dipartimento di Scienze Biomediche
e Oncologia Umana, CeRMS di Torino, Università di Torino e ASO S. Giovanni di Torino. 

2 SCDU Pediatria, Dipartimento di Scienze Mediche, ASO Maggiore della Carità di Novara. 
3 SCDU Epidemiologia dei Tumori, Dipartimento di Scienze Mediche, Università del Piemonte

Orientale, ASO Maggiore della Carità di Novara. 
4 Unità di Statistica Medica, Dipartimento di Sanità Pubblica e Microbiologia, Università di Torino. 
5 Centro di Riferimento per l’Epidemiologia e la Prevenzione Oncologica in Piemonte, Registro Tumori

Piemonte, SCDO Epidemiologia dei Tumori e ASO S. Giovanni di Torino.

CPO Piemonte www.cpo.it - e-mail: info@cpo.it

SCDU Epidemiologia dei Tumori
ASO San Giovanni Battista di Torino
Via Santena 7, 10126 Torino - tel. 011/6336744 - fax 011/6334664

SCDO Epidemiologia dei Tumori
ASO San Giovanni Battista di Torino
Via S. Francesco da Paola 31, 10123 Torino - tel. 011/6333862 - fax 011/6333861

Progetto grafico e revisione editoriale a cura di Marisa Fiordalise
Impaginazione e Stampa a cura di Visual Data Snc

2



PRESENTAZIONE

Sono lieto di presentare questa relazione del Centro di Riferimento Regionale per
l’Epidemiologia e la Prevenzione Oncologica (CPO - Piemonte) che aggiorna i dati e presen-
ta l’attività del Registro dei Tumori Infantili del Piemonte nel periodo 1967-2004. Il Registro
dei Tumori Infantili del Piemonte è stata un'iniziativa innovativa, iniziata quarant'anni
addietro e tuttora svolge un importante ruolo scientifico nazionale ed internazionale.
I tumori pediatrici sono eventi rari che tuttavia comportano un rilevante impegno per il SSN
e costituiscono un evento drammatico per le famiglie coinvolte. Per affrontare questo gruppo
di patologie la struttura sanitaria piemontese è organizzata con un Centro di Riferimento
Regionale per l'Oncologia Pediatrica nell’Ospedale Infantile Regina Margherita di Torino,
affiancato da altri centri specialistici per specifiche attività terapeutiche e da unità satellite
di onco-ematologia pediatrica in ciascun quadrante. L'attività dei centri piemontesi è inte-
grata nell'Associazione Italiana di Ematologia ed Oncologia Pediatrica (AIEOP), di cui fanno
parte fin dalla costituzione. Il costante impegno dei diversi operatori dell’onco-ematologia
pediatrica, la partecipazione a sperimentazioni cliniche multicentriche con protocolli di trat-
tamento sempre più efficaci e la capacità di lavorare in una forte struttura organizzativa,
dando continuità assistenziale ai pazienti ed alle loro famiglie, hanno portato a progressivi e
costanti miglioramenti diagnostici e prognostici. La sopravvivenza a 5 anni dalla diagnosi di
tumore è passata da 30% nei primi anni settanta a oltre 80% per i casi diagnosticati alla fine
degli anni novanta, con sopravvivenze ancora più alte per sottogruppi di tumori quali le leu-
cemie linfatiche acute o i linfomi non-Hodgkin. Le proiezioni presentate nel volume indicano
che questo trend positivo è destinato a proseguire. Grazie a questi miglioramenti un grande
numero di giovani e di adulti che hanno sofferto di una neoplasia da bambini è guarito ed ha
potuto avviarsi ad una vita normale. Seguire questi soggetti in modo adeguato, ma rispetto-
so di un’esperienza pediatrica traumatica, è una nuova sfida assistenziale per le nostre strut-
ture ed ha stimolato i ricercatori del registro a indagini sulla qualità della vita. Uno studio
multidisciplinare che vede coinvolti epidemiologi, pediatri e medici dell’adulto è stato avvia-
to per descrivere lo stato di salute e l’inserimento sociale di una larga coorte di adulti resi-
denti in Piemonte cui era stato diagnosticato un tumore maligno prima del 15° anno di età.
Lo studio ha visto un'altissima partecipazione dei medici di medicina generale, evidenzian-
do una importante interazione tra momenti assistenziali e di ricerca. I risultati, che saran-
no disponibili a breve, daranno importanti informazioni per programmare meglio l’inseri-
mento e l’assistenza di questi soggetti.
Il Registro Tumori Infantili costituisce pertanto uno strumento essenziale ed all’avanguar-
dia nello studio epidemiologico delle malattie neoplastiche pediatriche. I ricercatori del
Registro Piemontese hanno dedicato le loro attività allo studio dell’epidemiologia descrittiva,
clinica ed eziologia dei diversi tumori infantili. La conoscenza dettagliata dell’andamento nel
tempo dell’incidenza di queste malattie, della loro distribuzione sul territorio Piemontese, lo
studio delle possibili cause e la sorveglianza dei risultati terapeutici consentono sia un’ade-
guata valutazione e pianificazione dei servizi di assistenza ai bambini ammalati e alle loro
famiglie, sia un confronto con i risultati ottenuti in altre realtà nazionali ed internazionali.
I dati e le analisi contenuti nelle pagine di questo Quaderno, consultabili anche sul sito del
CPO-Piemonte (www.cpo.it) e che saranno lì periodicamente aggiornati, costituiscono uno
strumento di consultazione e di lavoro prezioso sia per gli specialisti del settore, sia per colo-
ro che ad ogni titolo necessitano di informazioni puntuali sui tumori infantili in Piemonte.

Dr. Mario Valpreda
Assessore alla Tutela della Salute e Sanità della Regione Piemonte
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Il Registro Tumori Infantili del Piemonte
(RTIP), avviato nel 1967, è stato il primo
Registro Tumori pediatrico ad essere creato
in Italia e serve una popolazione tra le
maggiori in Europa meridionale; costituisce
un’attività del Servizio Universitario di
Epidemiologia dei Tumori dell'ASO S.
Giovanni Battista di Torino, che fa parte del
Centro di Riferimento per l'Epidemiologia e
la Prevenzione Oncologica in Piemonte
(CPO-Piemonte).
Il RTIP si avvale della costante collabora-
zione e interazione con reparti ospedalieri
e universitari della Regione Piemonte e di
numerose aree italiane, nonché con i medi-
ci di medicina generale e pediatri di base.
Per ogni caso registrato le informazioni
raccolte includono i dati anagrafici, la sede
e il tipo di tumore, la data della diagnosi, le
principali procedure diagnostiche e alcune
rilevanti informazioni cliniche alla diagno-
si (estensione della malattia, numero glo-
buli bianchi per le leucemie, indicazioni
sulla terapia eseguita, eventuali malforma-
zioni congenite o altre malattie insorte
prima della diagnosi del tumore). Sono
registrati anche i casi di tumore ad istolo-
gia benigna, se sono a localizzazione endo-
cranica. La verifica istologica o ematologica
della diagnosi è disponibile per il 90% dei
casi, con variazioni limitate nei periodi
considerati. I casi rilevati segnalati esclusi-
vamente tramite certificato di morte (DCO)
sono stati 63 (4% nel periodo 1967-69, pro-
gressivamente diminuiti a livelli trascura-
bili nei periodi più recenti): per questi casi
la data della diagnosi è stata fatta coinci-
dere con quella della morte. L’esistenza in
vita per ciascun bambino viene stabilita
periodicamente presso i comuni di residen-

za. Nel periodo 1967-2001 sono stati com-
plessivamente rilevati 3.360 casi, oggetto
di questa presentazione. 
Nella presente pubblicazione vengono
esposte le stime prodotte dal RTIP relative
alla epidemiologia descrittiva dei tumori
infantili (incidenza, prevalenza e mortali-
tà), ai risultati terapeutici (sopravvivenza
e qualità di vita dei guariti) ed agli studi
eziologici in corso. L’incidenza complessiva
nel periodo 1967-2001 è stata di 146,7 casi
per milione di bambini/anno. Le leucemie
rappresentano la neoplasia più frequente,
seguite dai tumori del Sistema Nervoso
Centrale (TSNC) e dai linfomi. La massima
frequenza di casi si osserva tra i bambini
tra 0 e 4 anni di età (42,5% del totale). Per
la maggior parte delle sedi e/o dei tipi isto-
logici la frequenza è maggiore tra i maschi,
con la sola eccezione dei tumori delle cellu-
le germinali. I tassi di incidenza (standar-
dizzati per età) nei diversi periodi di dia-
gnosi (1967-71; 1972-76; 1977-81; 1982-86;
1987-91; 1992-96; 1997-2001) indicano un
aumento tra i primi due periodi (122,6 e
129,3 per milione di bambini per anno), i
due successivi (139,3 e 135,9) e gli ultimi
tre (154,9; 173,3; 195,2). L’incidenza di
alcuni tumori infantili viene presentata
anche attraverso mappe geografiche che
hanno la potenzialità di individuare even-
tuali disomogeneità nella distribuzione
spaziale della frequenza di malattie.
Tuttavia da queste mappe si nota che il
rischio appare uniformemente distribuito
su tutto il territorio della Regione, con
minime variazioni.
La prevalenza (considerata fino a 14 anni)
è stimata in 95/100.000 nel 2003.
Considerando tutte le età si stimano circa
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1.900 casi prevalenti in tutto il Piemonte.
I tassi di mortalità mostrano una progressi-
va riduzione, e passano da 91/106 nel perio-
do 1967-71 a 37/106 nel periodo 1997-2001.
Nel 2004 i ricoveri di bambini tra 0 e 14
anni residenti in Piemonte ricoverati per
neoplasia in ospedali piemontesi sono stati
2.559 per un totale di circa 11.685 giornate
di ricovero; l’Ospedale Infantile Regina
Margherita è il Centro di Riferimento
Regionale per questa patologia e vi si con-
centrano l’84,3% dei ricoveri di day-hospital
e l’86,7% dei ricoveri ordinari. I flussi della
migrazione sanitaria per neoplasie pedia-
triche verso il Piemonte e dal Piemonte
verso altre regioni sono sostanzialmente
bilanciati. In particolare la mobilità passiva
interessa le province limitrofe alla Liguria
e alla Lombardia, mentre quella attiva
interessa le regioni dell’Italia meridionale.
La quasi totalità dei ricoveri avviene in
strutture ad alta specializzazione. 
Per i bambini piemontesi affetti da tumore,
la sopravvivenza a 5 anni dalla diagnosi è
aumentata progressivamente dal 30% nel
1970-75 al 81% nel 1995-99. Un migliora-
mento della sopravvivenza si osserva in
particolare per le leucemie linfatiche acute,
i linfomi non-Hodgkin, i tumori del sistema
nervoso simpatico, i tumori di Wilms, gli
osteosarcomi e i sarcomi di Ewing. Per i
medulloblastomi invece la sopravvivenza
subisce una graduale diminuzione a parti-
re dal periodo 1990-94. È in corso uno stu-
dio sulla sopravvivenza a lungo termine dei
casi di tumore infantile trattati presso i
centri di oncoematologia pediatrica italia-
ni, coordinato dal RTIP, che utilizza il data-
base dell’Associazione Italiana di
Ematologia e Oncologia Pediatrica: tale
data-base comprende 10.013 casi di neopla-
sia infantile diagnosticati dal 1989 al 1998,
di cui 4.500 tra leucemie e linfomi. 
La frequenza dei secondi tumori maligni è
stata studiata nel 1997 dal RTIP nella
coorte dei 2.328 bambini inclusi nel regi-
stro con diagnosi nel periodo 1967-89. Sono
stati così identificati 18 casi che hanno svi-
luppato un secondo tumore (116,5/100.000

persone/anno). L’incidenza tendeva ad
aumentare con l’età. Il periodo di latenza
era di circa 7,8 anni (range 0,3-17,6 anni).
L’incidenza cumulativa cresceva da 0,11%
dopo un anno dalla diagnosi del primo
tumore a 3,57% dopo 20 anni.
Il RTIP partecipa a diversi studi collabora-
tivi sui secondi tumori e sugli effetti tardi-
vi della terapia, tra cui il programma
nazionale per studiare la relazione tra il
rischio di eventi sanitari avversi in età
adulta e i trattamenti ricevuti, coordinato
dal dr. Riccardo Haupt (Istituto Giannina
Gaslini di Genova) e dal dr. Momcilo
Jankovich (Osp. S. Gerardo di Monza), lo
studio Gene-Rad coordinato dalla dr.ssa E.
Cardis dell’Agenzia Internazionale per la
Ricerca sul Cancro (IARC) che ha l’obietti-
vo di misurare il rischio di secondo tumore
della mammella in soggetti precedente-
mente trattati per un tumore in età pedia-
trica e, in collaborazione con la IARC, uno
studio sui secondi tumori sulla base dei
dati di 13 registri di popolazione dei tumo-
ri infantili con un periodo di registrazione
di almeno 25 anni e appartenenti a diverse
aree geografiche (Europa, Stati Uniti,
Australia e Singapore).
Nel 2003 è stato avviato uno studio per
descrivere lo stato di salute e l’inserimento
sociale di una coorte di adulti residenti in
Piemonte cui era stato diagnosticato un
tumore maligno prima del 15° anno di età
nel periodo 1967-98. Per questo lavoro sono
stati contattati anche i medici di medicina
generale che avevano in carico queste per-
sone. Sono in corso le analisi per determi-
nare la qualità di vita a partire dalle rispo-
ste ai questionari inviati a pazienti e medi-
ci, mentre è stata effettuata un’analisi sulla
rispondenza dalla quale si evidenzia una
forte influenza medico-paziente, in quanto
è stato visto che i medici delle persone che
non hanno risposto sono più propensi a non
rispondere anch’essi e viceversa.
Uno studio con fini simili a quelli del pre-
cedente, in collaborazione con le anagrafi
comunali, ha stimato la frequenza dei
matrimoni, la fertilità, il numero dei figli e
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la loro distribuzione per sesso tra gli indi-
vidui guariti da un tumore maligno diagno-
sticato in età pediatrica, iscritti nel
Registro Nazionale Off-Therapy (ROT) e
residenti in Piemonte. Le donne hanno una
probabilità significativamente più alta
rispetto agli uomini di sposarsi e di avere
dei figli. Per gli uomini, è stato evidenziato
che i soggetti con diagnosi di Leucemia
Linfatica Acuta (LLA), fibrosarcoma, altri
sarcomi e altri tumori hanno una probabi-
lità di matrimonio significativamente più
alta rispetto ai soggetti con diagnosi di
TSNC. Per le donne, una probabilità di
matrimonio più alta, seppure non statisti-
camente significativa, rispetto al gruppo di
riferimento (TSNC), è stata evidenziata per
i soggetti con diagnosi di LLA.
Il RTIP conduce, anche in collaborazione
con altri gruppi di ricerca, indagini sulle
cause dei tumori infantili. In questa sede
presentiamo i due principali studi in corso,
lo studio di coorte sulla mortalità tra i geni-
tori dei bambini affetti da tumore e lo studio

SETIL (Studio Epidemiologico Multicentrico
Italiano sull’Eziologia dei Tumori del
Sistema Linfoemopoietico e dei neuroblasto-
mi nel bambino - con particolare riferimen-
to ai campi magnetici). Per quanto riguarda
il primo studio, i risultati indicano che i
genitori dei bambini malati di tumore non
hanno un rischio di mortalità aumentato
rispetto alla popolazione generale: questa
osservazione depone per un limitato ruolo di
fattori genetico-famigliari dell’eziologia dei
tumori. In realtà, per i padri si osserva in
generale una diminuzione della mortalità.
Per lo studio SETIL invece è stata conclusa
la raccolta dei dati: hanno partecipato 2.012
soggetti tra casi e controlli in 14 regioni ita-
liane (Piemonte, Lombardia, Liguria,
Veneto, Friuli VG, Emilia Romagna,
Toscana, Umbria, Marche, Lazio, Campania,
Puglia, Sicilia e Sardegna). Le analisi dei
dati sono in corso.
I dati presentati in questa sede saranno pub-
blicati sul sito Internet del CPO Piemonte
(www.cpo.it) e aggiornati periodicamente.
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CAPITOLO 1

I tumori maligni in età pediatrica (0-14
anni) costituiscono l’1-2% di tutti i tumori
diagnosticati nel corso della vita [1]. Nelle
popolazioni a stile di vita occidentale i
tumori maligni costituiscono la più fre-
quente causa di morte nei bambini di 1-14
anni, dopo le malformazioni congenite e gli
incidenti; i tassi di incidenza sono compre-
si tra 140-180 casi per milione di bambini
per anno [2]. 
Nelle stesse popolazioni i tumori maligni
nei bambini presentano caratteristiche
peculiari rispetto a quelli che insorgono in
età adulta: si osserva infatti una maggiore
frequenza di neoplasie linfoemopoietiche e
di sarcomi rispetto ai carcinomi che preval-
gono in età adulta. Nel primo anno di vita i
Neuroblastomi (NB) costituiscono il più
frequente tipo di tumore, seguiti dalle
Leucemie e dai Tumori di Wilms (TW);
nella classe di età 1-4 anni sono più fre-
quenti le Leucemie Linfatiche Acute (LLA),
che rappresentano il 35-40% dei casi,
seguiti dai Tumori del Sistema Nervoso
Centrale (TSNC); una analoga distribuzio-
ne si osserva nella classe 5-9 anni, mentre
nella classe successiva 10-14 anni predomi-
nano i linfomi e i sarcomi ossei (OS) [3-6].
Nei Paesi a standard di vita occidentale nel
corso degli ultimi 3 decenni si è registrato
un lieve ma percettibile aumento (1-2%
annuo) di tutti i tumori nel loro complesso
e di alcuni tipi in particolare. Questo trend
per alcune neoplasie (TSNC e i NB) può
essere messo in relazione al miglioramento
delle tecniche diagnostiche e all’incremen-
to dei programmi di screening ecografico
pre- e neonatali [3]. Per contro, l‘incremen-
to dei tassi di incidenza delle LLA, special-
mente nella classe di età 1-4 anni e per le

forme pre-B, anche se non segnalato in
modo omogeneo in tutti gli ambiti territo-
riali, sembra essere un fatto reale, che
potrebbe essere legato a mutamenti
ambientali [5].
A partire dagli anni ’70 l’efficacia delle
terapie ha portato a cospicui aumenti delle
percentuali di sopravvivenza a 5 anni dalla
diagnosi, dal 40% fino a circa il 75% negli
anni ’90. In particolare, questo migliora-
mento è stato più marcato per i bambini
affetti da LLA, TW e linfoma di Hodgkin
(HD), per i quali le percentuali di sopravvi-
venza hanno raggiunto anche il 90%. Il
miglioramento della prognosi è stato rile-
vato inizialmente negli USA e di seguito in
Europa, anche se esistono ancora grandi
differenze tra i paesi dell’Europa occiden-
tale e quelli orientali; la situazione italiana
si confronta favorevolmente con quella
degli altri paesi industrializzati [7-11].
Il miglioramento della prognosi porta di
conseguenza ad un aumento della preva-
lenza di bambini “guariti” da un tumore
che si affacciano alla vita adulta. In molti
Paesi del mondo occidentale tra le persone
di 20-29 anni, una ogni 1.000 è un soprav-
vissuto o guarito dopo un tumore in età
pediatrica [9-10]. Questo deve essere tenu-
to in considerazione anche nell’ambito
della pianificazione sanitaria, poiché que-
ste persone richiedono maggiore attenzione
da parte del Sistema Sanitario Nazionale e
inoltre ciò sollecita l’interesse per numero-
si aspetti della qualità di vita, come il rag-
giungimento delle mete scolastiche, l’inse-
rimento nel mondo del lavoro, la capacità
di instaurare legami affettivi, la possibilità
di procreare e l’eventualità di sviluppare
una seconda neoplasia maligna [12-16].
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Nell’ambito del monitoraggio delle patolo-
gie neoplastiche, non solo a livello pediatri-
co, un ruolo fondamentale è svolto dai
Registri Tumori (RT) di popolazione, il cui
scopo è di fornire informazioni sulla fre-
quenza di tali malattie in un contesto geo-
grafico definito [17]. Le misure di frequen-
za comunemente utilizzate sono i tassi di
incidenza (numero di nuovi casi di tumore,
annui per milione, diagnosticati nella
popolazione in studio), i tassi di mortalità
(numero di nuovi morti a causa del tumore,
annui per milione, nella popolazione), i
tassi di prevalenza (numero di persone,
ogni 100.000 abitanti, che vivono dopo la
diagnosi di tumore) e le percentuali cumu-
lative di sopravvivenza delle persone affet-
te da tumore, diagnosticate in periodi di
tempo differenti [18]. Queste statistiche “di
routine” risultano particolarmente utili
nell’ambito della salute pubblica, poiché
permettono il monitoraggio e la pianifica-
zione degli interventi assistenziali. 
Oltre a ciò i RT possono fornire informazio-
ni su possibili fattori di rischio, valutazione
di programmi di diagnosi precoce e anche
indicazioni sulla qualità delle cure che sono
offerte ai malati [12]. In particolare per
quanto riguarda quest’ultimo punto, di più
recente attuazione, una pubblicazione
dell’Agenzia Internazionale per la Ricerca
sul Cancro (IARC) [19] afferma che, consi-
derate anche le crescenti pressioni da parte
del governo e delle autorità sanitarie di
molte nazioni, specialmente in Europa, per
assicurare ai malati di tumore le cure
migliori, in base alla lunga esperienza dei
RT nella raccolta e trattamento dei dati
riguardanti i pazienti affetti da tumore,
essi si trovano in una posizione ideale per
occuparsi anche della qualità delle cure
fornite. In particolare viene sottolineato
come i RT potrebbero utilizzare queste
informazioni non solo dal punto di vista
dell’organizzazione sanitaria, per la produ-
zione e divulgazione di dati statistici o
linee-guida assistenziali, ma anche in un
contesto di ricerca, per valutare il differen-
te impatto delle cure sulla sopravvivenza e

sulla qualità di vita dei malati, oltre che
sugli aspetti economici del trattamento di
queste persone. A questi suggerimenti si è
attenuta l’attività del RTIP.
I RT di popolazione si suddividono in due
categorie: quelli generali che raccolgono
informazioni su tutti i casi di tumore mali-
gno diagnosticati nell’arco della vita e quel-
li specifici per sede tumorale o fascia di età.
I dati sull’epidemiologia dei tumori infanti-
li derivano da registri dell’una e dell’altra
categoria. Ottanta RT europei appartenen-
ti a 35 nazioni operano nell’ambito del pro-
gramma ACCIS (Automated Childhood
Cancer Information System), che raccoglie,
presenta e interpreta dati sull’incidenza
dei tumori infantili e la sopravvivenza dei
bambini e degli adolescenti in Europa. Nel
database ACCIS sono stati inclusi i casi di
tumore maligno o di tumore benigno del
sistema nervoso centrale, in pazienti di età
inferiore ai 20 anni, registrati dal 1970
negli 80 registri, che in totale coprono circa
il 50% della popolazione europea di età da
0 a 14 anni e circa il 25% della popolazione
europea di età 15-19. ACCIS copre 2,6
miliardi di anni-persona, con più di
160.000 casi di tumori diagnosticati duran-
te l’infanzia e l’adolescenza nel periodo
1970-2001. Il database ACCIS è situato
presso la IARC, Lione. I collaboratori dei
registri afferenti ad ACCIS, compreso il
personale dell’RTIP, hanno curato alcuni
dei lavori scientifici che saranno pubblicati
su un numero speciale dello European
Journal of Cancer.
I RT pediatrici che operano sul territorio
italiano si trovano in Piemonte, nelle
Marche e in provincia di Ragusa: questi
registri coprono circa il 20% della popola-
zione italiana, mentre un ulteriore 15% è
servito da RT non pediatrici [3, 20].
Il Registro Tumori Infantili del Piemonte
(RTIP) è stato il primo RT pediatrico e uno
dei più grandi dell’Europa meridionale;
costituisce un’attività del Servizio
Universitario di Epidemiologia dei Tumori
dell'ASO S. Giovanni Battista di Torino,
che fa parte del Centro di Riferimento per
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l'Epidemiologia e la Prevenzione Oncologica
in Piemonte (CPO-Piemonte), istituito
dalla Regione Piemonte con DGR n. 67-
47036 del 16 giugno 1995 e n. 61-9308 del
4 giugno 1996 e Decreto del Presidente
della Giunta Regionale n. 3596 del 11 set-
tembre 1996. Il RTIP si avvale della
costante collaborazione e interazione con
reparti ospedalieri e universitari della
Regione Piemonte e di numerose aree ita-
liane, nonché con i medici di medicina
generale e pediatri di base. 
Il RTIP produce periodicamente tassi di
incidenza e di mortalità, stime di prevalen-

za e percentuali cumulative di sopravvi-
venza [21, 22]. Accanto a questa attività di
epidemiologia descrittiva, il RTIP ha avvia-
to studi sugli effetti a lungo termine e sulla
qualità della vita degli adulti sopravvissu-
ti ad un tumore infantile e studi per com-
prendere le cause di queste malattie [23,
24]. Indagini sono condotte anche in colla-
borazione con altri centri di ricerca nazio-
nali e internazionali [25, 26]. 
I dati presentati in questo quaderno sono
pubblicati sul sito Internet del CPO
Piemonte (www.cpo.it), dove saranno
aggiornati periodicamente.
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CAPITOLO 2

2.1 INCIDENZA
Nella popolazione pediatrica piemontese
sono stati registrati, durante il periodo
1967-2001, 3.360 casi di tumore maligno. Il
tipo di neoplasia più frequente è rappre-
sentato dalle leucemie nel loro insieme (e le
LLA in particolare), seguito dai TSNC e dai
linfomi. La massima frequenza di casi si
osserva tra i bambini tra 0 e 4 anni di età,
con 1.429 casi (42,5% del totale), di cui 278
(8,3% del totale) diagnosticati entro il
primo anno di vita: tra questi ultimi i reti-
noblastomi (RB), i TW e i sarcomi dei tes-
suti molli (STM) sono i tipi maggiormente
rappresentati. Nella classe di età 10-14
anni (768 casi, 28,2% del totale) le neopla-
sie più frequenti sono le LLA, gli osteosar-
comi (OS) e gli HD.
I tassi di incidenza per classi di età e il rap-
porto tra il tasso di incidenza nei due sessi
sono riportati in tabella 1. Nel primo anno
di età, globalmente per maschi e femmine,
si rileva il tasso più elevato (209,5 per
milione di bambini per anno) che discende
progressivamente nelle successive classi di
età. La frequenza è maggiore tra i maschi
per la maggior parte dei tipi istologici. Per i
linfomi, sia non Hodgkin (NHL) sia HD il
rapporto M:F è particolarmente elevato:
rispettivamente 2,5, 2,9 e 1,9. Per contro,
tra i tumori delle cellule germinali si osser-
va un eccesso di femmine (M:F 0,6).
In tabella 2 sono riportati i tassi di inci-
denza (standardizzati per età) nei diversi
periodi di diagnosi (1967-71; 1972-76;
1977-81; 1982-86; 1987-91; 1992-96; 1997-
2001). Per l’insieme di tutti i tumori si
osserva un aumento tra i primi due periodi
(122,6 e 129,3 per milione di bambini per
anno), i due successivi (139,3 e 135,9) e gli

ultimi tre (154,9; 173,3; 195,2). L'aumento
osservato per le LLA da 11,5 per milione di
bambini per anno nel 1967-71 a 45,8 nel
1997-2001 è in parte dovuto al migliora-
mento delle tecniche diagnostiche e in
parte ad un reale incremento della fre-
quenza di questa malattia. I TSNC,
mostrano un aumento sia nel loro insieme,
sia per i principali tipi istologici. Nel perio-
do più recente, i tassi di incidenza per tutti
i principali tipi istologici tra i bambini del
Piemonte sono simili a quelli riportati per
altre popolazioni dei paesi a standard di
vita occidentale [4, 20].
Nelle figure da 1 a 4 la distribuzione dei
tassi di incidenza di alcuni tumori infantili
viene presentata attraverso mappe geogra-
fiche della Regione. Questo tipo di rappre-
sentazione degli indicatori di rischio ha l’o-
biettivo di individuare eventuali disomoge-
neità nella struttura della distribuzione
spaziale della frequenza di malattie. Per
ciascun comune, è stato calcolato il rappor-
to fra il totale di casi osservati e il totale di
casi attesi (il numero dei casi che ci si
aspetterebbe se in quel comune agissero i
tassi di incidenza di tutta la Regione): tale
rapporto si chiama rapporto standardizza-
to di incidenza (SIR: Standardised
Incidence Ratio) e tiene in conto la diversa
composizione della popolazione pediatrica
per classi di età [27]. Le stime dei SIR per
eventi rari (quali i tumori pediatrici) o
popolazioni piccole (quali le popolazioni di
alcuni comuni piemontesi) sono caratteriz-
zate da una grande instabilità. Ne conse-
gue che la rappresentazione cartografica
dei SIR per ciascun comune può fornire
un’immagine fuorviante della distribuzio-
ne geografica del rischio [28, 29]. Per ridur-
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re la variazione casuale dei dati osservati,
si utilizzano stime bayesiane dei SIR
(BSIR), che permettono di tenere conto,
oltre che degli eventi osservati in ciascun
comune, anche di informazioni relative alla
distribuzione di malattia nei comuni adia-
centi e nell’intera Regione.
I SIR e i BSIR si possono interpretare come
rischi relativi, ovvero la misura di quanto
un rischio è aumentato (o diminuito) relati-
vamente a un valore di riferimento di 1,
corrispondente al tasso di incidenza di
tutta la Regione.
Nelle mappe di seguito riportate (figure 1-
4) sono rappresentati i SIR e i BSIR relati-
vi all’incidenza di tutte le leucemie, leuce-
mie linfatiche acute, tumori del sistema
nervoso centrale e tutti i tumori nel loro
complesso, nel periodo dal 1976 al 2001,
nei bambini di età 0-14 anni residenti in
Piemonte.
Le mappe dei SIR sono di difficile interpre-
tazione, perché dominate da valori estremi
che risentono della variabilità delle stime.
Le mappe dei BSIR forniscono invece
un’immagine smussata e più interpretabile
della distribuzione del rischio. La variazio-
ne del rischio in tutta la Regione è molto
bassa, come si vede dai valori del range di
variazione riportati per ogni mappa: il
rischio relativo di incidenza per tutti i
tumori, per esempio, varia da un minimo di
0,96 ad un massimo di 1,04. I comuni indi-
cati con colore più scuro, ovvero quelli
caratterizzati da un’incidenza più elevata,
presentano dunque un aumento di rischio
massimo del 4% rispetto al resto della
Regione. Questo accade per tutte le catego-
rie considerate.
Il rischio appare dunque uniformemente dis-
tribuito su tutto il territorio della Regione,
con variazioni minime che suggeriscono: 
- incidenza di tutte le leucemie più eleva-

ta nel Piemonte orientale con un gra-
diente da Nord a Sud, e più bassa nella
provincia di Torino,

- incidenza di leucemia linfatica acuta più
elevata nel Piemonte settentrionale e
orientale,

- incidenza di tumori del sistema nervoso
centrale più elevata nel Piemonte set-
tentrionale e nel comune di Torino e
alcuni comuni limitrofi,

- incidenza di tutti i tumori più elevata
nel Piemonte settentrionale e nella zona
metropolitana di Torino.

2.2 PREVALENZA
La prevalenza misura il numero totale di
casi di malattia presenti in un dato momen-
to in una popolazione, includendo quindi
non solo i casi nuovi, ma anche i casi dia-
gnosticati in anni precedenti e non decedu-
ti. La prevalenza varia in funzione del
numero di nuovi casi (cioè dell’incidenza) e
della durata media della malattia. Nel caso
delle neoplasie la durata della malattia non
viene considerata ma i casi, una volta dia-
gnosticati, sono considerati nel computo
della prevalenza per tutta la loro vita.
Nel 2003 la stima della prevalenza per i
bambini fino a 14 anni residenti in
Piemonte era di 95 su 100.000. Il numero
assoluto di casi prevalenti, considerando
tutte le età, nel 2003 è stato stimato in
circa 1.900 in tutto il Piemonte.
Attualmente in Piemonte circa 1.000 perso-
ne con oltre 20 anni di età sono sopravvis-
sute da un tumore maligno diagnosticato
tra 0 e 14 anni di età.
L’aumento del numero di persone lungoso-
pravvissute, che auspichiamo guarite, da
una neoplasia maligna, richiede una partico-
lare attenzione da parte delle autorità sani-
tarie che deve essere compatibile con il dirit-
to di queste persone ad un inserimento in
pieno nella vita sociale e affetiva. Il fabbiso-
gno di risorse per l’avvio di programmi sani-
tari (che prevedano ad esempio periodici con-
trolli dello stato di salute) o sociali (inseri-
mento delle persone guarite in un contesto
scolastico o lavorativo) loro specificatamente
rivolti dopo la conclusione del trattamento,
deve essere ancora valutato.

2.3 MORTALITÀ
Nel periodo 1967-2001 in Piemonte si sono
osservati 1.538 decessi per tumore maligno
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in età pediatrica. In tabella 3 sono presenta-
ti i tassi di mortalità (standardizzati per età)
calcolati per periodi quinquennali di decesso
e tipo di tumore. Si osserva una progressiva
riduzione del tasso di mortalità, che passa da
91/106 nel periodo 1967-71 a 37/106 nel perio-
do 1997-2001. Questo trend temporale decre-
scente è simile a quello degli altri Paesi
Occidentali [30]. A questo andamento contri-
buisce in larga misura la riduzione dei tassi
di mortalità per LLA (da 30/106 negli anni

’70 a 10/106 alla fine degli anni ’90 [31]); per
gli altri tipi di tumore il trend non raggiunge
significatività statistica, probabilmente a
causa dell’esiguità dei numeri assoluti.
Uno studio condotto dal RTIP sui fattori
correlati con la mortalità nei primi 28 gior-
ni dopo la diagnosi del tumori ha eviden-
ziato come l’età inferiore ad 1 anno alla
diagnosi, il tipo di tumore e il periodo di
diagnosi siano i determinanti più impor-
tanti della mortalità precoce [14].
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Tabella 1. Registro dei Tumori Infantili del Piemonte, 1967-2001. Numero di casi e tassi di incidenza (annui
per milione), standardizzati per età secondo la struttura per età della popolazione italiana del 1981, per tipo
istologico e classi di età, e rapporto maschi/femmine (M/F).

Table 1. Childhood Cancer Registry of Piedmont 1967-2001. Number of cases and incidence rates (per million
person-years) standardised by age to the Italian population at the 1981 national census, by tumor type and age-
groups, and male/female ratio (M/F).

CLASSI DI ETÀ (in anni)

0 1-4 5-9 10-14 0-14 M/F(1)
TIPI ISTOLOGICI

Tasso Tasso Tasso Tasso Tasso Numero 
casi

LEUCEMIE 38,4 90,6 45,2 27,6 48,5 1121 1,1
Leucemia linfatica acuta 14,3 72,3 30,8 16,7 34,1 791 1,2
Leucemia non linfatica acuta 12,1 7,5 6,7 7,1 6,9 158 1,1

LINFOMI 6,8 11,6 16,9 24,1 17,9 395 2,5
Linfoma di Hodgkin 1,5 2,5 5,5 12,2 7,2 156 1,9
Linfoma non Hodgkin 0,8 5,2 7,9 7,5 6,8 150 2,9

TUMORI DEL SISTEMA
NERVOSO CENTRALE 21,9 36,0 38,9 28,5 33,4 753 1,2
Ependimoma 2,3 6,4 3,3 2,1 3,5 81 0,7
Astrocitoma 8,3 14,3 12,8 11,0 12,2 276 1,5
Medulloblastoma 4,5 5,4 8,6 4,4 6,1 136 1,8

TUMORI DEL SISTEMA
NERVOSO SIMPATICO 57,3 22,2 4,9 2,1 10,4 254 1,2

RETINOBLASTOMI 22,6 8,4 0,9 0,1 3,4 85 1,2

TUMORI RENALI 20,3 17,0 4,5 0,6 6,7 161 0,8

TUMORI EPATICI 6,8 2,5 0,4 0,9 1,4 33 0,9

TUMORI OSSEI 0,8 1,6 6,3 15,1 8,3 179 0,9

SARCOMI DEI TESSUTI MOLLI (STM) 17,3 9,7 7,0 8,1 8,5 195 1,2

TUMORI A CELLULE GERMINALI 12,8 4,3 2,4 3,4 3,7 86 0,6

CARCINOMI 0,8 0,5 2,6 6,7 3,6 78 0,9

ALTRI E NON SPECIFICATI TUMORI 3,8 1,6 0,3 0,5 0,8 20 1,4

TUTTI I TUMORI tassi 209,5 206,0 130,1 117,8 146,7 1,2
numero casi 278 1151 988 943 3360

1) il rapporto M/F è calcolato in base ai tassi di incidenza all’età 0-14 anni, standardizzati per età.
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Tabella 2. Registro dei Tumori Infantili del Piemonte, 1967-2001. Tassi di incidenza (annui per milione), standar-
dizzati per età secondo la struttura per età della popolazione italiana del 1981, per tipo istologico e periodo di dia-
gnosi. Negli anni 1970-75 l’attività del RTIP è stata limitata alla Provincia di Torino.

Table 2. Childhood Cancer Registry of Piedmont 1967-2001. Incidence rates (per million person-years) stan-
dardised by age to the Italian population at the 1981 national census, by tumor type and period of diagnosis.
Data in the period 1970-75 are limited to the Province of Turin.

PERIODO DI DIAGNOSI

TIPI ISTOLOGICI 1967-71 1972-76 1977-81 1982-86 1987-91 1992-96 1997-01 1967-01

Tasso Tasso Tasso Tasso Tasso Tasso Tasso Tasso

LEUCEMIE 40,6 45,5 47,3 46,4 50,4 57,2 58,4 48,5
Leucemia linfatica acuta 11,5 32,0 36,8 36,7 39,3 44,7 45,8 34,1
Leucemia non linfatica acuta 2,3 6,1 7,2 7,5 7,1 10,5 10,5 6,9

LINFOMI 13,1 16,8 19,4 14,0 20,0 18,4 26,9 17,9
Linfoma di Hodgkin 5,0 8,5 7,0 5,3 6,6 6,5 13,5 7,2
Linfoma non Hodgkin 6,3 6,9 9,5 4,9 6,3 6,0 5,8 6,8

TUMORI DEL SISTEMA
NERVOSO CENTRALE 22,2 27,7 30,7 32,6 34,4 42,9 52,1 33,4
Ependimoma 1,0 1,3 3,3 2,6 3,9 7,2 7,8 3,5
Astrocitoma 7,0 7,4 9,5 12,7 13,4 16,3 23,6 12,2
Medulloblastoma 4,1 6,4 5,8 5,7 7,2 6,6 7,5 6,1

TUMORI DEL SISTEMA
NERVOSO SIMPATICO 8,3 8,1 9,2 11,4 11,0 11,6 15,9 10,4

RETINOBLASTOMI 4,0 2,3 3,5 2,4 3,3 4,8 3,9 3,4

TUMORI RENALI 6,1 4,6 7,3 5,7 6,3 6,4 10,8 6,7

TUMORI EPATICI 0,8 1,8 1,8 0,8 2,3 1,0 1,2 1,4

TUMORI OSSEI 9,3 6,5 7,8 8,6 10,8 8,8 4,7 8,3

SARCOMI DEI TESSUTI MOLLI 7,1 8,0 6,9 8,3 10,3 10,7 10,2 8,5

TUMORI A CELLULE GERMINALI 2,6 4,0 1,9 3,7 4,3 6,6 4,6 3,7

CARCINOMI 5,2 3,4 2,8 2,1 2,0 4,9 6,5 3,6

ALTRI E NON SPECIFICATI TUMORI 3,4 0,9 0,7 0,0 0,0 0,0 0,0 0,8

TUTTI I TUMORI tassi 122,6 129,3 139,3 135,9 154,9 173,3 195,2 146,7
numero casi 473 403 601 478 459 464 482 3360
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Figura 1a. Registro dei Tumori Infantili del Piemonte, 1967-2001. Rappresentazione per aree geografiche dei
rapporti standardizzati di incidenza per tutte le leucemie. SIR: Standardised Incidence Ratio.

Figure 1a. Childhood Cancer Registry of Piedmont 1967-2001. Geographical representation of the standardi-
zed incidence ratios for all leukemias. SIR: Standardised Incidence Ratio.

range: 0-66.80
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TUTTE LE LEUCEMIE
ALL LEUKEMIAS

BSIR

range: 0.96-1.04

Figura 1b. Registro dei Tumori Infantili del Piemonte, 1967-2001. Rappresentazione per aree geografiche dei
rapporti standardizzati di incidenza per tutte le leucemie. BSIR: Bayesian Standardised Incidence Ratio.

Figure 1b. Childhood Cancer Registry of Piedmont 1967-2001. Geographical representation of the standardi-
zed incidence ratios for all leukemias. BSIR: Bayesian Standardised Incidence Ratio.
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Figura 2a. Registro dei Tumori Infantili del Piemonte, 1967-2001. Rappresentazione per aree geografiche dei rap-
porti standardizzati di incidenza per le Leucemie Linfatiche Acute. SIR: Standardised Incidence Ratio.

Figure 2a. Childhood Cancer Registry of Piedmont 1967-2001. Geographical representation of the standardi-
zed incidence ratios for Acute Lymphocytic Leukemias. SIR: Standardised Incidence Ratio.
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LEUCEMIE LINFATICHE ACUTE
ACUTE LYMPHOCYTIC LEUKEMIAS

BSIR

range: 0.96-1.04

Figura 2b. Registro dei Tumori Infantili del Piemonte, 1967-2001. Rappresentazione per aree geografiche dei rap-
porti standardizzati di incidenza per le Leucemie Linfatiche Acute. BSIR: Bayesian Standardised Incidence Ratio.

Figure 2b. Childhood Cancer Registry of Piedmont 1967-2001. Geographical representation of the standardi-
zed incidence ratios for Acute Lymphocytic Leukemias. BSIR: Bayesian Standardised Incidence Ratio.
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Figura 3a. Registro dei Tumori Infantili del Piemonte, 1967-2001. Rappresentazione per aree geografiche dei rap-
porti standardizzati di incidenza per i tumori del Sistema Nervoso Centrale. SIR: Standardised Incidence Ratio.

Figure 3a. Childhood Cancer Registry of Piedmont 1967-2001. Geographical representation of the standardi-
zed incidence ratios for Central Nervous System tumors. SIR: Standardised Incidence Ratio.
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TUMORI DEL SISTEMA NERVOSO CENTRALE
CENTRAL NERVOUS SYSTEM TUMORS

BSIR

Figura 3b. Registro dei Tumori Infantili del Piemonte, 1967-2001. Rappresentazione per aree geografiche dei rapporti
standardizzati di incidenza per i tumori del Sistema Nervoso Centrale. BSIR: Bayesian Standardised Incidence Ratio.

Figure 3b. Childhood Cancer Registry of Piedmont 1967-2001. Geographical representation of the standardi-
zed incidence ratios for Central Nervous System tumors. BSIR: Bayesian Standardised Incidence Ratio).

range: 0.96-1.05
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Figura 4a. Registro dei Tumori Infantili del Piemonte, 1967-2001. Rappresentazione per aree geografiche dei
rapporti standardizzati di incidenza per tutti i tumori. SIR: Standardised Incidence Ratio.

Figure 4a. Childhood Cancer Registry of Piedmont 1967-2001. Geographical representation of the standardi-
zed incidence ratios for all tumors. SIR: Standardised Incidence Ratio.
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TUTTI I TUMORI
ALL TUMORS

BSIR

range: 0.96-1.04

Figura 4b. Registro dei Tumori Infantili del Piemonte, 1967-2001. Rappresentazione per aree geografiche dei
rapporti standardizzati di incidenza per tutti i tumori. BSIR: Bayesian Standardised Incidence Ratio.

Figure 4b. Childhood Cancer Registry of Piedmont 1967-2001. Geographical representation of the standardi-
zed incidence ratios for all tumors. BSIR: Bayesian Standardised Incidence Ratio.



Tabella 3. Registro dei Tumori Infantili del Piemonte 1967-2001. Numero di casi e tassi di mortalità (annui
per milione) standardizzati per età secondo la struttura per età della popolazione italiana del 1981, per perio-
do di decesso e tipo di tumore.

Table 3. Childhood Cancer Registry of Piedmont 1967-2001. Number of cases and mortality rates (per million
person-years), standardised by age to the Italian population at the 1981 national census, by period of death and
tumor type.

PERIODO DI DECESSO

TIPI ISTOLOGICI
1967-71 1972-76 1977-81 1982-86 1987-91 1992-96 1997-01 1967-01

Tasso Tasso Tasso Tasso Tasso Tasso Tasso Numero 
Decessi

LEUCEMIE 38,2 33,6 27,3 20,5 17,3 15,7 7,5 560
Leucemia linfoblastica acuta 10,1 21,2 18,7 12,9 10,7 8,2 5,1 302
Leucemia acuta non linfatica 2,3 5,0 5,8 6,1 4,3 6,4 1,3 103

LINFOMI 9,3 9,5 6,8 4,8 6,6 4,5 2,6 145
Morbo di Hodgkin 3,1 3,2 0,7 0,5 1,9 0,4 0,0 32
Linfoma Non-Hodgkin 5,3 5,5 4,7 1,9 2,3 2,4 1,3 79

TUMORI DEL SISTEMA
NERVOSO CENTRALE 16,6 19,1 20,0 13,7 12,3 9,7 14,0 353
Ependimoma 0,7 0,3 2,6 1,4 1,7 2,2 2,8 39
Astrocitoma 4,1 4,6 4,6 3,7 4,0 2,4 4,6 94
Medulloblastoma 3,4 5,9 5,3 3,2 2,8 2,2 3,0 86
Altri e non specificati 8,3 8,4 7,4 5,5 3,8 2,7 3,6 134

TUMORI DEL SISTEMA
NERVOSO SIMPATICO 6,1 7,0 5,9 5,7 6,1 4,6 4,4 137

RETINOBLASTOMA 1,3 1,5 0,5 0,6 0,3 0,6 0,0 17

TUMORI RENALI 3,2 1,4 3,0 0,6 2,1 1,4 1,2 48

TUMORI EPATICI 0,8 1,8 1,6 0,8 1,0 0,3 0,4 24

TUMORI OSSEI 7,3 5,5 5,9 4,5 4,5 2,3 1,3 104

SARCOMI DEI TESSUTI MOLLI 3,3 4,2 4,0 3,7 3,6 3,6 3,8 86

TUMORI A CELLULE GERMINALI 1,4 2,7 1,6 0,8 1,4 1,0 1,0 34

CARCINOMI 1,8 0,7 1,2 0,8 0,0 0,8 0,4 19

ALTRI E NON SPECIFICATI TUMORI 1,6 0,9 0,2 0,0 0,0 0,0 0,0 11

TUTTI I TUMORI tassi 90,9 87,8 77,9 56,6 55,3 44,6 36,6
numero decessi 351 274 336 199 164 119 95 1538
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CAPITOLO 3

Le tabelle da 4 a 6 presentano i dati relati-
vi ai ricoveri per tumore infantile (età 0-14)
avvenuti nel 2004. La tabella 4a presenta il
numero di ricoveri di bambini residenti in
Piemonte, avvenuti in ospedali piemontesi,
suddivisi per causa e modalità del ricovero.
In questa tabella (e nelle successive tabelle
4b e 4c) sono inclusi anche i tumori beni-
gni, in qualsiasi organo. La tabella 4b pre-
senta i ricoveri di bambini piemontesi in
ospedali di altre regioni. La tabella 4c i
ricoveri in Piemonte di bambini di altre
regioni. Complessivamente i ricoveri di
bambini tra 0 e 14 anni residenti in
Piemonte in ospedali piemontesi sono stati
2.559, di cui 1.315 in regime di Day-
Hospital (DH) e 1.244 in ricovero ordinario
(tabella 4a). I corrispondenti numeri di
giornate di ricovero sono 4.085 e 7.600. Nel
2003 erano avvenuti 2.246 ricoveri, di cui
1.129 in DH e 1.117 in ricovero ordinario,
per 3.476 e 7.065 giornate di ricovero (dati
ottenuti dalla “Relazione sanitaria sull’on-
cologia in Piemonte: aspetti epidemiologi-
ci” pubblicata nel gennaio 2005). Il maggior
numero di ricoveri avvenuti in Piemonte
nel 2004 rispetto al 2003 trova la sua par-
ziale corrispondenza in una diminuzione
dei ricoveri avvenuti in altre regioni (tabel-
la 4b), che sono stati 514 nel 2004 (250 in
DH per 709 giorni di ricovero e 254 ricove-
ri ordinari per 2.050 giorni di ricovero)
mentre erano stati 560 nel 2003 (277 in DH
per 588 giorni di ricovero e 283 ricoveri
ordinari per 1.907 giorni di ricovero). 
La tabella 4c è utile per valutare la capa-
cità di attrazione di pazienti da altre
regioni. Nel 2004 si sono verificati 372
ricoveri di residenti in altre regioni, con-
tro 387 nel 2003. 

La tabella 5 presenta la frequenza di rico-
veri per polo oncologico di residenza. 
Nella tabella sono inclusi solo i tumori
maligni o benigni endocranici, da cui la
numerosità più ridotta rispetto alle tabelle
4a - 4c. I ricoveri sono suddivisi in ricoveri
di DH e ricoveri ordinari ed inoltre sono
suddivisi in ricoveri avvenuti in Piemonte
e ricoveri avvenuti in altre regioni. 
Complessivamente sono stati registrati
2.245 ricoveri, di cui 1.865 in ospedali pie-
montesi (per 10.092 giornate di degenza) e
380 in ospedali di altre regioni (per 2.335
giornate di degenza). La proporzione di
giornate di ricovero in ospedali piemontesi
è stata del 81,2%. La proporzione di ricove-
ri in ospedali piemontesi è maggiore per i
poli di Torino e di Biella (98,7 e 95,8 rispet-
tivamente) mentre è inferiore per i poli di
Cuneo, Alessandria-Asti e Novara (78,9,
37,6 e 66,7 rispettivamente). I risultati per
i ricoveri di DH e per i ricoveri ordinari
sono analoghi a quanto riferito per l'insie-
me di tutti i ricoveri, per i poli di
Alessandria-Asti e Novara. Per il polo di
Cuneo si osserva invece che la migrazione
riguarda essenzialmente i ricoveri ordinari.
La tabella 6 presenta l'elenco degli ospeda-
li con il numero di ricoveri, suddiviso per
regione (ospedali del Piemonte e ospedali di
altre regioni). Relativamente al Piemonte
la maggior frequenza di ricoveri (1.595, di
cui 771 di DH e 824 ordinari) avviene pres-
so l'Ospedale Regina Margherita, Centro di
Riferimento Regionale. I ricoveri in strut-
ture extra-regionali sono concentrati in
strutture di eccellenza. I ricoveri in altre
strutture sono una proporzione ridotta,
verosimilmente associata ad eventi occasio-
nali, come il ricovero durante le vacanze.
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Tabella 4a. Registro dei Tumori Infantili del Piemonte, 2004. Ricoveri negli ospedali del Piemonte di bambini
(età: 0-14 anni) residenti in Piemonte per tipo istologico e regime di ricovero. (DM = degenza media; GG = gior-
nate di degenza). 

Table 4a. Childhood Cancer Registry of Piedmont, 2004. Admission in Piedmont Hospitals for children (age: 0-
14 years) resident in Piedmont by tumor type and mode of production (day care, in-patient).

REGIME DI RICOVERO

TIPO ISTOLOGICO DAY HOSPITAL RICOVERO ORDINARIO TOT.

N % DM GG % N % DM GG % N

LEUCEMIE 454 34,5 4,5 2064 50,5 340 27,3 7,2 2431 32,0 794

LINFOMI 74 5,6 3,3 247 6,0 80 6,4 10,0 799 10,5 154

TUMORI DEL SISTEMA
NERVOSO CENTRALE

Maligni 77 5,9 4,0 306 7,5 107 8,6 6,9 741 9,8 184

Benigni 9 0,7 1,9 17 0,4 60 4,8 8,2 490 6,4 69

SARCOMI DEI TESSUTI MOLLI 21 1,6 5,0 105 2,6 93 7,5 5,1 471 6,2 114

SARCOMI OSSEI 34 2,6 3,7 125 3,1 48 3,9 6,7 320 4,2 82

TUMORI MALIGNI ALTRE SEDI 52 4,0 3,9 201 4,9 78 6,3 5,5 426 5,6 130

METASTASI E SEDI NASCOSTE 111 8,4 3,7 406 9,9 104 8,4 6,2 647 8,5 215

TUMORI BENIGNI ALTRE SEDI 400 30,4 1,2 473 11,6 294 23,6 3,8 1120 14,7 694

CHEMIOTERAPIA 1 0,1 8,0 8 0,2 4 0,3 2,8 11 0,1 5

VISITE DI CONTROLLO 4 0,3 1,5 6 0,1 1 0,1 4,0 4 0,1 5

RICOVERI PER ALTRE CAUSE 78 5,9 1,6 127 3,1 35 2,8 4,0 140 1,8 113

TOTALE 1315 100,0 3,1 4085 100,0 1244 100,0 6,1 7600 100,0 2559
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Tabella 4b. Registro dei Tumori Infantili del Piemonte, 2004. Ricoveri negli ospedali fuori Piemonte di bambi-
ni (età: 0-14 anni) residenti in Piemonte per tipo istologico e regime di ricovero. (DM = degenza media; GG =
giornate di degenza). 

Table 4b. Childhood Cancer Registry of Piedmont, 2004. Admission in extra Piedmont Hospitals for children (age:
0-14 years) resident in Piedmont by tumor type and mode of production (day care, in-patient).

REGIME DI RICOVERO

TIPO ISTOLOGICO DAY HOSPITAL RICOVERO ORDINARIO TOT.

N % DM GG % N % DM GG % N

LEUCEMIE 110 44,0 3,6 396 55,9 79 29,9 9,5 748 36,5 189

LINFOMI 10 4,0 5,8 58 8,2 16 6,1 8,4 134 6,5 26

TUMORI DEL SISTEMA
NERVOSO CENTRALE

Maligni 16 6,4 3,1 50 7,1 10 3,8 22,7 227 11,1 26

Benigni 2 0,8 1,5 3 0,4 10 3,8 10,4 104 5,1 12

SARCOMI DEI TESSUTI MOLLI 3 1,2 7,0 21 3,0 27 10,2 5,1 137 6,7 30

SARCOMI OSSEI 3 1,2 2,0 6 0,8 5 1,9 6,0 30 1,5 8

TUMORI MALIGNI ALTRE SEDI 30 12,0 1,1 33 4,7 22 8,3 10,7 235 11,5 52

METASTASI E SEDI NASCOSTE 7 2,8 4,6 32 4,5 12 4,5 5,1 61 3,0 19

TUMORI BENIGNI ALTRE SEDI 55 22,0 1,7 96 13,5 79 29,9 4,2 328 16,0 134

CHEMIOTERAPIA 7 2,8 1,0 7 1,0 . . . . . 7

RICOVERI PER ALTRE CAUSE 7 2,8 1,0 7 1,0 4 1,5 11,5 46 2,2 11

TOTALE 250 100,0 2,8 709 100,0 264 100,0 7,8 2050 100,0 514
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Tabella 4c. Registro dei Tumori Infantili del Piemonte, 2004. Ricoveri negli ospedali del Piemonte di bambini
(età: 0-14 anni) residenti fuori Piemonte per tipo istologico e regime di ricovero. (DM = degenza media; GG =
giornate di degenza).

Table 4c. Childhood Cancer Registry of Piedmont, 2004. Admission in Piedmont Hospitals for children (age: 0-
14 years) resident in other Italian regions by tumor type and mode of production (day care, in-patient).

REGIME DI RICOVERO

TIPO ISTOLOGICO DAY HOSPITAL RICOVERO ORDINARIO TOT.

N % DM GG % N % DM GG % N

LEUCEMIE 78 47,9 4,5 348 54,6 58 27,8 12,3 713 39,5 136

LINFOMI 14 8,6 2,9 41 6,4 8 3,8 6,5 52 2,9 22

TUMORI DEL SISTEMA
NERVOSO CENTRALE

Maligni 17 10,4 5,4 92 14,4 35 16,7 7,7 269 14,9 52

Benigni . . . . . 15 7,2 5,3 79 4,4 15

SARCOMI DEI TESSUTI MOLLI 4 2,5 1,0 4 0,6 7 3,3 8,0 56 3,1 11

SARCOMI OSSEI . . . . . 1 0,5 2,0 2 0,1 1

TUMORI MALIGNI ALTRE SEDI 8 4,9 3,4 27 4,2 24 11,5 7,5 180 10,0 32

METASTASI E SEDI NASCOSTE 26 16,0 4,0 103 16,2 27 12,9 8,0 215 11,9 53

TUMORI BENIGNI ALTRE SEDI 10 6,1 1,3 13 2,0 23 11,0 8,0 184 10,2 33

CHEMIOTERAPIA . . . . . 1 0,5 5,0 5 0,3 1

VISITE DI CONTROLLO . . . . . 1 0,5 14,0 14 0,8 1

RICOVERI PER ALTRE CAUSE 6 3,7 1,5 9 1,4 9 4,3 3,9 35 1,9 15

TOTALE 163 100,0 3,9 637 100,0 209 100,0 8,6 1804 100,0 372
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Tabella 6. Registro dei Tumori Infantili del Piemonte, 2004. Ricoveri negli ospedali del Piemonte di bambini
(età: 0-14 anni) residenti in Piemonte per istituto e regime di ricovero. Sono compresi solo i tumori maligni ed
i tumori benigni endocranici. (GG = giornate di degenza).

Table 6. Childhood Cancer Registry of Piedmont, 2004. Admission in Piedmont Hospitals for children (age: 0-
14 years) resident in Piedmont by hospital and mode of production (day care, in-patient). Only malignant
tumors and endocranial benign tumors are included.

REGIME DI RICOVERO

ISTITUTO DI RICOVERO RICOVERO ORDINARIO DAY HOSPITAL TOT.

N % DM GG % N % DM GG % N

OSP. INFANTILE REGINA
MARGHERITA TORINO 824 86,7 6,9 5645 87,1 771 84,3 3,7 2849 78,9 1595

OSP. SANT’ANDREA VERCELLI 23 2,4 4,5 103 1,6 46 5,0 1,7 79 2,2 69

OSP. MAGGIORE 
SS. ANNUNZIATA SAVIGLIANO 15 1,6 7,1 106 1,6 24 2,6 2,9 70 1,9 39

OSP. MAGGIORE DELLA
CARITÀ NOVARA 16 1,7 9,9 159 2,5 11 1,2 5,8 64 1,8 27

OSP. INFANTILE 
C. ARRIGO ALESSANDRIA 17 1,8 8,5 144 2,2 9 1,0 8,0 72 2,0 26

OSPEDALE IVREA 7 0,7 4,6 32 0,5 12 1,3 5,0 60 1,7 19

ASO S. GIOVANNI 
MOLINETTE TORINO 6 0,6 5,7 34 0,5 9 1,0 2,4 22 0,6 15

OSP. CIVICO DI S. LAZZARO-ALBA 7 0,7 5,1 36 0,6 6 0,7 6,8 41 1,1 13

STAB. OSPEDALIERO VERBANIA 3 0,3 1,7 5 0,1 10 1,1 21,0 210 5,8 13

OSP. DEGLI INFERMI DI BIELLA 4 0,4 4,8 19 0,3 6 0,7 6,3 38 1,1 10

OSP. CIV. “E. AGNELLI” PINEROLO 5 0,5 3,0 15 0,2 3 0,3 10,7 32 0,9 8

OSP. MAURIZIANO
"UMBERTO I" TORINO 4 0,4 2,3 9 0,1 . . . . . 4

OSP. SS. ANTONIO E 
MARGHERITA TORTONA 1 0,1 3,0 3 0,0 2 0,2 30,5 61 1,7 3

C.T.O. TORINO 3 0,3 42,7 128 2,0 . . . . . 3

OSP. MARTINI TORINO 1 0,1 2,0 2 0,0 1 0,1 1,0 1 0,0 2

OSP. S. SPIRITO CASALE MONF. TO 2 0,2 3,5 7 0,1 . . . . . 2

C.C. KOELLIKER TORINO 2 0,2 1,0 2 0,0 . . . . . 2

OSP. CIV. SS. ANTONIO 
E BIAGIO ALESSANDRIA 2 0,2 1,5 3 0,0 . . . . . 2

OSP. CIVILE DI ASTI . . . . . 2 0,2 1,0 2 0,1 2

OSP. CIVICO CHIVASSO 2 0,2 1,5 3 0,0 . . . . . 2

OSP. CIVILE DI MONDOVI’ 1 0,1 0,0 0 0,0 . . . . . 1

ASO S. CROCE E CARLE CUNEO 1 0,1 3,0 3 0,0 . . . . . 1

STABILIM. OSPEDALIERO CIRIÈ . . . . . 1 0,1 9,0 9 0,2 1

PRESIDIO SANITARIO DI BOVES 1 0,1 18,0 18 0,3 . . . . . 1

OSP. DERMATOLOGICO
S. LAZZARO TORINO . . . . . 1 0,1 1,0 1 0,0 1

OSP. DEGLI INFERMI - RIVOLI 1 0,1 3,0 3 0,0 . . . . . 1

OSP. SANTO SPIRITO BRA 1 0,1 1,0 1 0,0 . . . . . 1

ASO "S. LUIGI" ORBASSANO . . . . . 1 0,1 1,0 1 0,0 1

OSP. SANTA CROCE MONCALIERI 1 0,1 0,0 0 0,0 . . . . . 1

TOTALE 950 100,0 6,8 6480 100,0 915 100,0 3,9 3612 100,0 1865
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CAPITOLO 4

4.1 SOPRAVVIVENZA
Fin dai primi anni ’70, gli studi di popola-
zione e gli studi clinici nei paesi più indu-
strializzati hanno mostrato trend di soprav-
vivenza in crescita per le neoplasie in età
pediatrica, dovuti sia ai miglioramenti delle
tecniche diagnostiche, sia agli avanzamenti
in ambito terapeutico [20, 32, 33].
Le percentuali di sopravvivenza in Piemonte
sono simili a quelle riportate nel resto
d’Italia [34], nel resto dell'Europa [20, 32, 35,
36] e negli Stati Uniti [4]. In Piemonte l'au-
mento della sopravvivenza ha avuto un picco
negli anni ‘70 ed è proseguito in maniera più
graduale fino ai periodi più recenti (2000-
01). La disponibilità di efficaci terapie anti-
blastiche e di supporto sono alla base del
miglioramento prognostico osservato per i
bambini affetti da tumori maligni [37, 38].
In tabella 7 sono riportate le percentuali di
sopravvivenza calcolate per i bambini pie-
montesi con tumore maligno diagnosticato
nel periodo 1970-2001; le informazioni
sullo stato in vita dei pazienti sono state
aggiornate al 30 giugno 2004. Nelle figure
5 e 6, sono rappresentate le curve di
sopravvivenza per periodi di diagnosi suc-
cessivi e limitatamente ad alcune categorie
istologiche (classificazione ICCC: Interna-
tional Classification of Childhood Cancers).
La maggior parte dei tumori mostra un
trend temporale positivo di sopravvivenza;
tale aumento risulta particolarmente mar-
cato per le LLA (le percentuali di sopravvi-
venza a 5 anni dalla diagnosi sono aumenta-
te da 24,7% nel periodo 1970-74 a 87,8% nel
1995-99) e le leucemie non-linfatiche acute.
Per gli HD la sopravvivenza a lungo termine,
già alta nel periodo 1970-74, mostra un ulte-
riore incremento nel periodo 1975-79 e rima-

ne stabile su valori alti nei periodi più recen-
ti. Per il NHL si registra invece un aumento
della sopravvivenza lungo tutto il periodo di
studio simile a quanto osservato per le LLA.
L’aumento della sopravvivenza nei periodi
di diagnosi più recenti è inoltre apprezza-
bile anche per i Tumori del Sistema
Nervoso Simpatico (TSNS), i TW, gli OS e i
Sarcomi di Ewing (ES). 
I TSNC non mostrano invece un andamento
stabile nel tempo nelle percentuali di
sopravvivenza. La sopravvivenza a 5 anni
cresce infatti fino al 1994 (dal 32,8% nel
1970-74 al 80,3% al 1990-94), ma decresce
nei periodi successivi. Per i medulloblastomi
si osserva una graduale diminuzione della
sopravvivenza a partire dal periodo 1990-94. 
Per i RB si può notare un andamento cre-
scente della sopravvivenza, ma con fluttua-
zioni nei diversi periodi di diagnosi. 
I STM mostrano invece andamenti diffe-
renti per i rabdomiosarcomi e i non-rabdo-
miosarcomi: per i primi la sopravvivenza
cresce fino al periodo 1975-79 e rimane sta-
bile successivamente, mentre per i non-
rabdomiosarcomi non si registrano sostan-
ziali cambiamenti nel tempo.
L’indagine sui fattori di rischio ha mostra-
to che l’età inferiore ad un anno e la mino-
re estensione del tumore al momento della
diagnosi sono fattori prognostici positivi
per il neuroblastoma e il ganglioneurobla-
stoma, mentre un numero di globuli bian-
chi superiore a 50.000 per mmc. è associa-
to ad una diminuzione della sopravvivenza
nei casi di leucemia linfatica acuta e leuce-
mia non-linfatica acuta.
In tabella 8 e in figura 7 vengono presentate
le analisi di sopravvivenza calcolate con il
metodo definito "misto" [39]. Tale metodo
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permette di ottenere delle proiezioni di
sopravvivenza a lungo termine per i sogget-
ti diagnosticati nei periodi più recenti, com-
binando analisi di coorte e analisi di periodo. 

ANALISI DELLASOPRAVVIVENZASULLA
BASE DEI DATI DELL’ASSOCIAZIONE
ITALIANA DI EMATOLOGIA E ONCO-
LOGIA PEDIATRICA.
L’Associazione Italiana di Ematologia ed
Oncologia Pediatrica (AIEOP), fondata
all’inizio degli anni ’70, include attualmen-
te 53 centri di oncologia pediatrica distri-
buiti in quasi tutte le regioni italiane e ha
coordinato i maggiori studi collaborativi
sul trattamento delle neoplasie pediatriche
in Italia. Dal 1989 è stato costituito un
data-base centralizzato in cui vengono
registrati dati anagrafici e clinici di tutti i
pazienti seguiti in uno dei centri AIEOP.
Tale data-base comprende 10.013 casi di
neoplasia infantile diagnosticati dal 1989
al 1998, di cui 4.500 tra leucemie e linfomi
(ovvero oltre il 90% dei casi incidenti in
Italia dal 1989), ed è stato utilizzato sinora
prevalentemente a scopo descrittivo, ma
costituisce una fonte di dati unica anche
per la valutazione della sopravvivenza in
diverse aree italiane. 
Attualmente è in corso uno studio collabo-
rativo, coordinato dal RTIP, che utilizza
tale data-base per l’indagine sulla soprav-
vivenza dei casi di tumore infantile tratta-
ti presso i centri di oncoematologia pedia-
trica italiani. Le informazioni sullo stato in
vita sono state ottenute in parte dai dati
contenuti nel data-base stesso e in parte
con richieste al comune di residenza, secon-
do procedure validate in altri studi. Il fol-
low-up sullo stato in vita è stato concluso
nel 2004 e le analisi statistiche sono in
corso di svolgimento (tecniche univariate e
multivariate, modello di Cox). Si prevede di
terminare le analisi nel 2006 con pubblica-
zioni previste nell’anno successivo.

4.2 EFFETTI TARDIVI E SECONDI TUMORI
La comparsa di un secondo tumore maligno
in persone a cui durante l’infanzia è stata

diagnosticata una neoplasia, è un evento
raro - anche se il rischio è maggiore rispet-
to a quello del resto della popolazione - ma
carico di risvolti importanti dal punto di
vista eziologico, clinico e psicologico [40]. 
La frequenza dei secondi tumori maligni è
stata studiata nel 1997 dal RTIP nella
coorte dei 2.328 bambini inclusi nel regi-
stro con diagnosi nel periodo 1967-89. I casi
sono stati reperiti - oltre che dagli archivi
del RTIP e del Registro Tumori generale
della città di Torino (che comprende un
registro nominativo dei residenti in
Piemonte deceduti per tumore) - attraverso
i medici di medicina generale i reparti di
oncologia dell’adulto del Piemonte e di
regioni vicine.
Sono stati così identificati 18 casi che
hanno sviluppato un secondo tumore
(116,5/100.000 persone/anno). L’incidenza
tendeva ad aumentare con l’età. Il periodo
di latenza era di circa 7,8 anni (range 0,3-
17,6 anni). L’incidenza cumulativa cresce-
va da 0,11% dopo un anno dalla diagnosi
del primo tumore a 3,57% dopo 20 anni.
Non si sono osservate differenze tra i sessi
o in base all’età a cui è stato diagnosticato
il primo tumore. Il rischio presentava un
progressivo aumento per i casi diagnostica-
ti negli anni più recenti rispetto ai casi dei
periodi precedenti, in cui la terapia era
meno efficiente e aggressiva [15]. Le inci-
denze cumulative osservate sono risultate
nello stesso ordine di grandezza seppure
più basse di quelle riferite da serie cliniche
sia nazionali [15] sia internazionali [41].
Attualmente il RTIP partecipa a diversi
studi collaborativi sui secondi tumori e
sugli effetti tardivi della terapia. Sono da
ricordare in particolare: 
a) il programma nazionale coordinato dal

dr. Riccardo Haupt (Istituto Giannina
Gaslini di Genova) e dal dr. Momcilo
Jankovich (Ospedale S. Gerardo di
Monza), il cui obiettivo è rilevare in
modo esaustivo le informazioni cliniche
sui trattamenti ricevuti e sulle eventua-
li complicazioni occorse durante le cure,
per studiarne la relazione con il rischio
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Figura 5. Registro dei Tumori Infantili del Piemonte 1970-2001. Sopravvivenza cumulativa (CS) per tutti i
tumori stimata con metodo completo, per periodo di diagnosi.

Figure 5. Childhood Cancer Registry of Piedmont 1970-2001. Cumulative survival (CS) for all cancer types
estimated through complete analysis, by period of diagnosis.

di eventi sanitari avversi in età adulta.
La coorte in studio comprende l’attuale
Registro Nazionale 'Off-Therapy' (ROT),
che include oltre 10.000 soggetti fuori
terapia dopo una diagnosi di tumore
maligno contratta in età pediatrica;

b) lo studio Gene-Rad coordinato dalla
dr.ssa Elisabeth Cardis dell’Agenzia
Internazionale per la Ricerca sul Cancro
(IARC), con finanziamento della Comu-
nità Europea, il cui obiettivo di misura-
re il rischio di secondo tumore della
mammella in soggetti precedentemente
trattati per un tumore in età pediatrica;

c) in collaborazione con la IARC è in corso
un’analisi pooled sui secondi tumori, sulla
base dei dati di 13 registri di popolazione
dei tumori infantili con un periodo di regi-
strazione di almeno 25 anni e apparte-
nenti a diverse aree geografiche (Europa,
Stati Uniti, Australia e Singapore).

4.3 QUALITÀ DI VITA DEI GUARITI
Come si è detto, negli ultimi tre decenni la
prognosi dei bambini affetti da tumore

maligno è migliorata in modo sensibile,
determinando un notevole incremento
nella proporzione di persone guarite o con
lunghe sopravvivenze. Parallelamente è
stata riconosciuta l’entità degli effetti tos-
sici acuti della terapia e successivamente,
delle complicanze tardive connesse al
tumore e alle terapie [42]. La crescente
attenzione rivolta dai pediatri oncologi, dai
pazienti guariti e dalle loro famiglie verso
queste tematiche ha ampliato il significato
della parola guarigione: la gravità delle
sequele e l'aumento dei pazienti con lunghe
sopravvivenze richiedono infatti di affron-
tare il problema nei suoi diversi aspetti cli-
nici, psicologici e sociali [43, 44]. Tutto ciò
rappresenta un impegno importante per il
Servizio Sanitario Nazionale (SSN), per
quanto riguarda sia le cure sia il supporto
dei pazienti guariti, che non devono inter-
ferire con le loro prospettive di pieno inse-
rimento nella vita sociale e lavorativa.
Attualmente i danni connessi alla malattia
e alle terapie sono ben noti nell’ambito di
ampie casistiche ospedaliere, ma poco si

Tutti i Tumori
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Figura 6. Registro dei Tumori Infantili del Piemonte 1970-2001. Sopravvivenza cumulativa (CS), per periodo
di diagnosi e tipo di tumore.

Figure 6. Childhood Cancer Registry of Piedmont 1970-2001. Cumulative survival (CS), by period of diagnosis
and tumor type.



conosce sulla qualità della vita dei pazien-
ti divenuti adulti da studi su base di popo-
lazione [45, 46].
Il punto di vista degli studi di casistiche
ospedaliere e degli studi di popolazione può
divergere perché i primi sono limitati ai
pazienti trattati in uno o più centri (di soli-
to di eccellenza) mentre i secondi compren-
dono tutti i casi insorti in una popolazione.
Nel 2003 è stato avviato dal RTIP, con la
partecipazione dei responsabili di alcune
delle principali Istituzioni di Oncologia
Pediatrica Italiana, uno studio che coinvol-
ge gli adulti residenti in Piemonte che sono
guariti da una neoplasia in età pediatrica e
i loro medici di medicina generale, per
valutare la loro attuale qualità della vita. 
Uno studio preliminare era stato condotto
nella prima parte degli anni ’90, inviando
un questionario ai soli medici delle persone
guarite o sopravvissute ad un tumore dia-
gnosticato in età pediatrica per valutare lo
stato di salute, l’eventuale insorgenza di
un secondo tumore e l’inserimento sociale

[15, 24]. Rispetto allo studio precedente,
l’attuale indagine intende integrare le
osservazioni dal punto di vista dei pazienti
con quelle del medico poiché la valutazione
della qualità di vita presenta aspetti multi-
formi e implica elementi soggettivi di cui i
medici e i familiari stessi possono non esse-
re pienamente a conoscenza [47-53].
Per l’acquisizione delle informazioni neces-
sarie sono stati preparati due questionari,
uno da inviare alle persone registrate pres-
so il RTIP e uno per i medici di medicina
generale che hanno attualmente in carico
queste persone. Il questionario utilizzato
per i pazienti è composto da 2 parti: la
prima parte, messa a punto dal personale
del RTIP, mira a raccogliere informazioni
sull’inserimento sociale (titolo di studio,
professione, vita sociale/affettiva), mentre
la seconda è stata formulata dalla Health
Utilities Inc. Ontario Canada [54, 55] e ha
lo scopo di acquisire dati per valutare la
qualità della vita. A questo proposito è
stato scelto un questionario già utilizzato e
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Figura 7. Registro dei Tumori Infantili del Piemonte 1972-2001. Sopravvivenza cumulativa (% CS) per tutti i
tumori stimata con metodo misto, combinando analisi di coorte -linea unita- e analisi di periodo (1997-2001)
dove le coorti di diagnosi hanno follow-up incompleto.

Figure 7. Childhood Cancer Registry of Piedmont 1972-2001. Cumulative survival (% CS) for all cancer types
estimated through mixed analysis, combining cohort analysis -solid line- and period analysis (1997-2001) where
cohorts of diagnosis have incomplete follow-up.

Anni dalla diagnosi
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ampiamente validato in analoghi studi
internazionali. Alcune informazioni sono
state raccolte anche presso gli Uffici
Anagrafici dei comuni di residenza delle
persone che partecipano allo studio.
Il questionario per i medici preparato dal
RTIP è mirato a raccogliere informazioni
circa lo stato di salute del paziente e l’ac-
cesso ai servizi sanitari. Per integrare le
informazioni ottenute dai medici di medici-
na generale saranno in un tempo successi-
vo rilevati i dati disponibili presso i reparti
di ricovero e verrà analizzata la frequenza
di accesso ai servizi sanitari e di ricoveri
attraverso procedure di linkage con la base
dati delle Schede di Dimissione Ospedaliera
e, ove disponibili, con basi dati sul consumo
di farmaci.
I questionari sono stati inviati a 1.005 per-
sone guarite da una neoplasia diagnostica-
ta in età pediatrica e 857 medici di medici-
na generale (molti medici avevano in cura
più di un paziente): 691 pazienti (69%) e
615 medici (72%) hanno restituito il que-
stionario integralmente compilato.
Sono attualmente in corso gli studi per sti-
mare indicatori della qualità di vita a par-
tire dalle risposte ai questionari, mentre è
stata effettuata un’analisi sulla risponden-
za [56], tenendo conto delle variabili clini-
che e demografiche per i pazienti e delle
variabili demografiche per i medici, dalla
quale è risultato che non vi sono importan-
ti differenze tra le persone che hanno rispo-
sto al questionario e quelle che non hanno
risposto. L’unico dato rilevante è una forte
influenza medico-paziente, in quanto è
stato visto che i medici delle persone che
non hanno risposto sono più propensi a non
rispondere anch’essi e viceversa. 

4.4 MATRIMONI E NUMERO DI FIGLI
TRA I GUARITI
Per la stragrande maggioranza delle perso-
ne adulte sopravvissute ad un tumore
infantile, il matrimonio e la nascita di un
figlio rappresentano importanti indicatori
di piena guarigione, intesa non solo come
recupero fisico, ma come superamento del

trauma psicologico connesso con la diagno-
si e la terapia della malattia di base. 
Nel 2000 il RTIP, in collaborazione con le
anagrafi comunali, ha svolto una indagine
per stimare la frequenza e la durata dei
matrimoni, la fertilità, il numero dei figli e
la loro distribuzione per sesso tra gli indi-
vidui guariti da un tumore maligno diagno-
sticato in età pediatrica, iscritti nel ROT e
residenti in Piemonte.
Il database utilizzato nello studio include
1.237 individui con diagnosi di tumore
infantile (0-14 anni) avvenuta tra il 1967 e
il 2000, residenti in Piemonte al momento
della diagnosi, con età superiore a 18 anni
al 31.12.2003. Gli Uffici Anagrafe dei
comuni di residenza hanno fornito le infor-
mazioni sull'esistenza in vita, lo stato civi-
le e la composizione del nucleo familiare.
Dei 1.237 individui inclusi nello studio,
alla fine del follow-up 919 (74,3%) non sono
mai stati sposati o non hanno mai avuto
una convivenza, 302 (24,4%) sono sposati o
hanno una convivenza in corso, 14 (1,1%)
sono divorziati/separati o hanno terminato
una convivenza e 2 (0,2%) sono vedovi.
L’età media al matrimonio è stata di 26,1
anni (range: 18,0-42,4). L’8,5% dei soggetti
si è sposato o ha iniziato una convivenza
nel periodo 1973-83, il 30,2% nel periodo
1984-93 e il 61,3% nel periodo 1994-2003.
Le donne hanno una probabilità di matrimo-
nio significativamente più alta degli uomini.
Non sono state riscontrate differenze signi-
ficative nell’età media al primo matrimonio
tra i gruppi diagnostici individuati (LLA,
Leucemie acute non-linfatiche, HD, NHL,
TSNC, SNS, RB, TW, OS, ES,
Rabdomiosarcoma, Fibrosarcoma e altri
sarcomi, Altri tumori) né tra gli uomini (età
media 27,7 anni), né tra le donne (età
media 24,9 anni).
Per gli uomini, è stato evidenziato che i
soggetti con diagnosi di LLA (HR: 2,04;
95%IC: 1,13-3,67), di Fibrosarcoma e altri
sarcomi (2,35; 1,01-5,50), Altri tumori
(2,47; 1,27-4,80) hanno una probabilità di
matrimonio significativamente più alta
rispetto ai soggetti con diagnosi di TSNC
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(classe di riferimento). Per le donne, sol-
tanto i soggetti con diagnosi di LLA (HR:
1,87; 95%IC: 1,16-3,03) hanno una probabi-
lità di matrimonio più alta rispetto alla
classe di riferimento (TSNC). Le donne con
età alla diagnosi superiore a 10 anni hanno
una probabilità di matrimonio (HR: 2,68;
95%IC: 1,64-4,38) più alta rispetto alla
classe di riferimento (età alla diagnosi: 0-
4); inoltre il rischio relativo di sposarsi
mostra un trend di diminuzione per perio-
do di diagnosi (1979-89, HR: 0,54; 95%IC:
0,38-0,75; 1990-2000, HR: 0,32; 95%IC:
0,16-0,64; periodo di riferimento: 1967-78).
La durata media dei matrimoni fino al
momento della diagnosi è stata di 8,2 anni
per gli uomini e di 10,1 anni per le donne.
Mentre per le donne non sono risultate
significative le differenze nella durata dei
matrimoni all’interno dei gruppi diagnosti-
ci, gli uomini con diagnosi di LLA (durata
media: 4,8 anni), Leucemia acuta non-linfa-

tica (6,8), HD (7,7), TW (5,4), OS (5,3), e
Rabdomiosarcoma (5,2) hanno una durata
media del matrimonio significativamente
più bassa rispetto agli altri tumori.
Le donne hanno una probabilità di avere
un figlio significativamente più alta degli
uomini. L’età media alla prima gravidanza
non è risultata diversa in modo statistica-
mente significativo tra i gruppi diagnostici
individuati: uomini, età media 29,8 anni;
donne, età media 26,2 anni. Il rapporto
M/F nel sesso dei figli è risultato essere di
1,3 per gli uomini e 1,4 per le donne.
Le donne sembrano quindi avere una pro-
babilità significativamente più alta rispetto
agli uomini di sposarsi e di avere dei figli;
queste evidenze sono in linea con i risultati
del precedente studio condotto dal RTIP,
dove i dati sulla frequenza di matrimoni e il
numero di figli per i sopravvissuti ad un
tumore maligno erano confrontati con i dati
della popolazione generale del Piemonte.
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CAPITOLO 5

5.1 MORTALITÀ TRA I GENITORI DEI
BAMBINI AFFETTI DA TUMORE
Uno studio di coorte sulla mortalità tra i
genitori dei bambini affetti da tumore è
stato condotto dal RTIP, per valutare il
peso della familiarità per tumori tra le
cause di tumore infantile e studiare l’even-
tuale impatto di un grave stress emotivo
sulla mortalità dei genitori [57]. Lo studio
è stato concluso per i genitori di 2.622 bam-
bini residenti a Torino e diagnosticati nel
periodo 1967-94. 
Al termine del follow-up, 297 padri erano
deceduti e 4 non rintracciabili, pertanto esclu-
si dalle analisi; per quanto riguarda le madri
119 erano decedute e 1 non rintracciabile.
I risultati indicano che i genitori dei bam-
bini malati di tumore non hanno un rischio
di mortalità aumentato rispetto alla popo-
lazione generale. Per i padri si osserva in
generale una diminuzione della mortalità.
Per quanto riguarda le aggregazioni fami-
liari di tumori, è stato dimostrato per i
genitori dei bambini malati un eccesso di
morti dovute a tumori del sistema emo-
poietico, mentre tra le madri di bambini
affetti da leucemia è stato notato un ecces-
so di morti per tumore mammario.
L’aumento del rischio può essere dovuto a
fattori genetici o a stress psicologico oppu-
re a cambiamenti nello stile di vita.
I risultati ottenuti sono concordanti con
quelli di studi simili condotti in Finlandia
[58], Francia [59] e Galles [60].

5.2 STUDIO EPIDEMIOLOGICO MULTI-
CENTRICO ITALIANO SULL’EZIOLO-
GIA DEI TUMORI DEL SISTEMA LIN-
FOEMOPOIETICO E DEI NEUROBLA-
STOMI NEL BAMBINO (SETIL)
Lo studio SETIL (Studio Epidemiologico
Multicentrico Italiano sull’Eziologia dei
Tumori del Sistema Linfoemopoietico e dei
Neuroblastomi nel Bambino - con partico-
lare riferimento ai campi magnetici) inda-
ga in Italia sulle cause di leucemie, linfomi
e neuroblastomi infantili, in particolare:
campi magnetici a 50 Hz, raggi gamma,
radiofrequenze e altri possibili fattori di
rischio ambientali quali benzene, solventi,
pesticidi, fumo passivo, inquinamento
atmosferico e vari agenti infettivi. 
L’indagine costituisce la prima ricerca epi-
demiologica italiana in questo ambito e
viene incontro a precise richieste più volte
avanzate dall'opinione pubblica e dalle
autorità sanitarie. 
Lo studio stimerà il rischio per l’esposizio-
ne ad agenti fisici (campi elettromagnetici
e radiazioni ionizzanti), chimici (solventi,
fumo passivo, inquinamento da traffico,
insetticidi), esposizioni lavorative dei geni-
tori e malattie infettive. L'analisi dei dati
sarà condotta in modo da evidenziare even-
tuali sinergie tra i fattori di rischio. Verrà
stimato, infine, quanti casi sono attribuibi-
li a ciascuna causa.
Si tratta di uno studio caso controllo multi-
centrico di popolazione. Sono inclusi i bam-

45

INDAGINI SULLE CAUSE DEI TUMORI INFANTILI



bini di età 0-10 anni con diagnosi di leuce-
mia (linfatica o mieloide), di linfoma non
Hodgkin e di neuroblastoma. I casi sono
stati rilevati con la collaborazione
dell’AIEOP. I controlli sono appaiati per età,
sesso e regione di residenza, e sono stati
estratti dall’archivio degli iscritti al SSN.
Lo studio è iniziato grazie al contributo

dell’AIRC. La raccolta dei dati è conclusa.
Hanno partecipato 2.012 soggetti tra casi e
controlli in 14 regioni italiane (Piemonte,
Lombardia, Liguria, Veneto, Friuli VG,
Emilia Romagna, Toscana, Umbria,
Marche, Lazio, Campania, Puglia, Sicilia e
Sardegna). 
Le analisi dei dati sono in corso.
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CAPITOLO 6

Pastore G, Mosso ML, Carnevale F, Cordero
di Montezemolo L, Forni M, Madon E,
Ricardi U, Terracini B, Magnani C.
Survival trends of childhood cancer diag-
nosed during 1970-1994 in Piedmont, Italy:
a report from the Childhood Cancer
Registry. Med Pediatr Oncol 2001; 36: 481-8.
BACKGROUND: The Childhood Cancer
Registry of Piedmont (CCRP) started its activi-
ty in 1967. It is population based and covers the
Piedmont Region (population 4,500,000; NW
Italy). This article reports on time trends in
survival after a childhood cancer diagnosed
during 1970-1994. 
PROCEDURE: During 1970-1994, 2,329 inci-
dent cases were registered at CCRP on the
basis of histological and/or clinical information,
excluding 30 cases reported only by death cer-
tificate. Histological or hematological diagnosis
was available for 2,067 cases. Vital status was
assessed through the offices of the town of res-
idence. At the end of follow-up, 1,202 cases
were alive, 1,084 dead and 43 were not trace-
able. Survival was measured for the major
diagnostic groups using both univariate and
multivariate statistics. 
RESULTS: The 5-yr survival rate for acute
lymphoblastic leukemia (ALL) improved regu-
larly from 24.7% in 1970-1974 to 81.1% in
1990-1994, for acute nonlymphoblastic
leukemia (ANLL) from 0% to 38.1%, for non-
Hodgkin lymphoma (NHL) from 25.2% to
67.7%, for tumors of the central nervous system
(CNS) (all types) from 33.4% to 75.9% and for
Ewing tumor from 0% to 90%. Focusing on sur-
vival by period of diagnosis, the highest 5-year
survival rate was observed for children diag-
nosed during 1985-1989 for medulloblastoma,
neuroblastoma (NB), retinoblastoma, Wilms
tumor, osteosarcoma, and rhabdomyosarcoma
and for children diagnosed in 1990-1994 for the
remaining sites. The trend over time was sta-
tistically significant for ALL, ANLL, NHL, CNS

tumors, NB, and osteosarcoma as well as for all
malignancies together. 
CONCLUSIONS: Population-based survival
studies are useful complements to clinical stud-
ies. Survival results in the present study are
similar to those presented for other European
countries and the United States. For most types
of neoplasm (except CNS) survival probability
appears to stabilize 5-10 years after diagnosis. 

Magnani C, Gatta G, Corazziari I,
Kramarova E, Pastore G, Viscomi S, Stiller
C. Childhood malignancies in the EURO-
CARE study: the database and the meth-
ods of survival analysis. Eur J Cancer
2001; 37: 678-86.
This paper describes the database of children
with cancer in the EUROCARE study and the
methodology used to analyse and report sur-
vival. This is the first systematic evaluation of
survival after childhood cancer on a large scale
in Europe: approximately 45,000 cases were
included, diagnosed between 1978 and 1992
(34,814 cases diagnosed in 1978--1989 and an
additional set of 9495 cases diagnosed in 1990-
-1992) and followed-up until 1995. Data were
provided from 34 population-based registries
(four specialised for childhood cancer registra-
tions and one specialised registry for childhood
leukaemia) in 17 countries of Europe (where
there was national coverage in 10 countries).
Quality of the data was fairly good, given the
general differences among the countries and
their health systems, thereby allowing for com-
parisons between them. Among cases diag-
nosed in 1978--1989, overall 2.0% were lost to
follow-up, 91.8% were microscopically diag-
nosed and 93.4% of alive cases had at least 5
years of observation. Survival proportions
(observed survival) were calculated for each of
the countries involved, by age group (0, 1--4, 5-
-9, 10--14 years), gender, different time periods
and selected diagnostic groups. Age-standard-
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ised cumulative survival rates and European
averages (weighted and pooled) were also com-
puted. Cox regression models were used to
evaluate geographical and temporal differ-
ences. The EUROCARE database represents a
unique source of information on survival of
childhood cancer patients in Europe, intercoun-
try differences and time trends in survival.

Pastore G, Magnani C, Verdecchia A,
Pession A, Viscomi S, Coebergh JW.
Survival of childhood lymphomas in
Europe, 1978--1992: a report from the
EUROCARE study. Eur J Cancer 2001; 37:
703-10.
In most developed countries, malignant lym-
phomas account for 10--15% of all cancers occur-
ring among children aged 0--14 years. The pres-
ent study estimates survival after a diagnosis of
lymphoma in childhood, based on the EURO-
CARE II database which includes 34 popula-
tion-based cancer registries from 17 European
countries. The survival pattern of children with
malignant lymphoma diagnosed in 1985--1989
is reported, as well as the time trends since
1978. The analyses focus on Hodgkin's disease
(HD, 1696 cases) and on non-Hodgkin's lym-
phoma (NHL, 2255 cases including Burkitt's
lymphoma and unspecified lymphomas). For
HD, the European weighted average 5-year sur-
vival rate was 93% (95% confidence interval
(CI) 82--98) in 1985--1989. The survival rates
were not affected by either age or gender. 5-year
survival rates ranged from 68% (95% CI 34--90)
in Estonia to 96% (95% CI 92--98) in Germany
and 100% (95% CI 57--100) in Slovenia.
Multivariate analyses for the time period 1978-
-1989 gave little suggestion of an improvement
in survival over the later time periods of diag-
nosis. For NHL, the European weighted aver-
age 5-year survival rate was 74% (95% CI 67--
80) in 1985--1989. Gender did not influence the
survival rate. Children in the age group 0--4
years had a poorer prognosis compared with
older cases (5-year rate: 66% versus 77% in the
pool). 5-year survival rates ranged from 53%
(95% CI 30--76) (Estonia) to 83% (95% CI 62--
94) in France and 83% (95% CI 66--92) in
Scotland. Multivariate analysis show a decreas-
ing HR for the more recent periods of diagnosis
from 1 in 1978--1981 to 0.67 (95% CI 0.56--0.79)
in 1982--1985 to 0.48 (95% CI 0.40--0.57) in
1986--1989. Exploratory analysis, conducted

including the cancer registries which provided
cases diagnosed until 1992, show a positive
trend over time for both types of lymphoma.

Magnani C, Aareleid T, Viscomi S, Pastore
G, Berrino F, EUROCARE Working Group.
Variation in survival of children with cen-
tral nervous system (CNS) malignancies
diagnosed in Europe between 1978 and
1992: the EUROCARE study. Eur J Cancer
2001; 37: 711-21.
EUROCARE is a population-based survival
study including data from European Cancer
Registries. The present paper analyses survival
after a malignant neoplasm of the central nerv-
ous system (CNS) in childhood (aged 0--14
years at diagnosis). The database includes 6130
cases from 34 population-based registries in 17
countries: 1558 were primitive neuroectoder-
mal tumours (PNET) and 4087 astrocytoma,
ependymoma or other gliomas: these morpholo-
gies were grouped in the analyses in order to
reduce the diagnostic variability among the
registries. 87% of cases were microscopically
diagnosed (range among registries 71--100%)
and losses to follow-up were limited to 2%
(range 0--14%). Actuarial analyses indicate
that the European (weighted) average of 5
years cumulative survival for cases diagnosed
in 1978--1989 was 53% (95% confidence inter-
val (CI) 49--57) for CNS neoplasms, 44% (95%
CI 37--50) for PNET and 60% (95% CI 55--65)
for the glioma-related types. Analysis of the
sub-set of cases diagnosed in 1985--1989
revealed better results: cumulative survival at
5 years was 61% (95% CI: 55--65) for all CNS
neoplasms; 48% (95% CI 41--56) for PNET and
68% (95% CI 62--73) for glioma-related types.
Compared with older children, infants showed
poorer prognosis: in 1978--1989 the 5-year sur-
vival rate was 33% (95% CI 23--45) and in
1985--1989 it was 46% (95% CI 34--59).
Variability among countries was very large,
with 5-year survival for CNS tumours diag-
nosed in 1985--1989 ranging from 28% in
Estonia (95% CI 17--43) to 73% Sweden (95%
CI 59--83) and 75% in Iceland (95% CI 35--95)
and 73% in Finland (95% CI 66--79). Time
trends were studied in a multivariate analysis
observing a reduction in the risk of death in
periods of diagnosis 1982--1985 (hazard ratio
(HR)=0.85; 95% CI 0.78--0.93) and 1986--1989
(HR=0.70; 95% CI 0.64--0.77) compared with
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1978--1981. The analysis were extended to
1990--1992 for the countries whose registries
provided data for that period did not indicate
any further progress. Results of this study con-
firm the large variability in European countries
and indicate a positive trend in the survival
probability for cases diagnosed in the 1980s.

Magnani C, Pannelli F, Mosciatti P,
Viscomi S, Rosso S, Spitale AB, Pastore G.
Survival analysis of childhood tumours:
data from the Italian cancer registries.
Epidemiol Prev 2001; 25: 347-53.
This study shows the childhood cancer survival
rates of 1,315 cases incident in the 1990-1994
period in Italy. The observed survival shows an
increase over the previous period in almost all
diagnostic groups. In particular, 5-year survival
attained 72% overall, 78% for acute lymphatic
leukaemia, about 100% for Hodgkin's disease,
70% for non Hodgkin's lymphomas, 64% for cen-
tral nervous system tumours, 87% for retinoblas-
toma, 80% for renal tumours, 67% for hepatic
tumours, 71% for bone tumours, and 70% for soft
tissue sarcomas. Finally, the findings are compa-
rable to those in other countries (USA, Great
Britain, Australia, Slovakia) and they show a
progressive improvement in survival.

Pannelli F, Mosciatti P, Felici L, Magnani
C, Pascucci C, Pastore G. Survival trends
of childhood cancer during the period
1978-1994 in Italy: a first report from the
Italian cancer registries. Epidemiol Prev
2001; 25: 354-75.
This article shows the survival trends of child-
hood cancers diagnosed from 1978 to 1994 in
Italy. A first analysis presents a survival
increase for all the diagnostic categories and in
both sexes, with the exception of Hodgkin's dis-
ease, for which five-year survival is stable at
97%. The results of this analysis show that five-
year survival changes from 54% to 72% for all
cancers, from 56% to 70% for non Hodgkin's lym-
phomas, from 53% to 64% for central nervous
system tumours, from 59% to 78% for acute lym-
phatic leukaemia, from 18% to 42% for acute non
lymphatic leukaemia, from 30% to 62% for neu-
roblastoma and from 33% to 71% for malignant
bone tumours. Concerning international com-
parisons, the overall Italian rates and their
increases are very similar to the USA ones.
Instead, if we consider a comparison between

survival trends in Italy and survival trends
observed in some European countries, like Great
Britain, Slovakia and Denmark, it is evident
that in Italy there is a faster improvement of
prognosis for almost all diagnostic categories.

Pastore G, Mosso ML, Magnani C,
Luzzatto L, Bianchi M, Terracini B.
Physical impairment and social life goals
among adult long-term survivors of child-
hood cancer: a population-based study
from the childhood cancer registry of
Piedmont, Italy. Tumori 2001; 87: 372-8.
AIMS AND BACKGROUND: The study
describes the health status and the attainment
of life goals in the adult survivors of childhood
cancer recorded at the Childhood Cancer
Registry of Piedmont. 
METHODS AND STUDY DESIGN: A postal
questionnaire was sent to the general practi-
tioner of the 690 cases born before 1976 and
alive in 1991 after at least 5 years from diagno-
sis. The answer was received for 485 (72.9%)
included in the analyses. Items in the question-
naire were: sequelae related to cancer and its
treatment, health-related quality of life
(according to Bloom's criteria), educational
level attained, and employment status. 
RESULTS: Vital and marital status were
obtained for all 690 cases at the offices of the
town of residence. No medical condition was
reported for 309 cases (63.7%). The overall pro-
portion with a high school or university educa-
tion was compared to corresponding figures for
Piedmont in 1991, adjusted by age, and was as
high as in the general population. Similar
results are observed for occupation. Patients of
both genders were married less than expected.
Patients with leukemia (112 cases), non-
Hodgkin's lymphoma (34) or Hodgkin's lym-
phoma (52) were reported to have the highest
quality of life. In contrast, patients with tumors
of the central nervous system (151) had the
highest frequency of sequelae and the lowest
score for health-related quality of life. They-also
presented the lowest educational achievement,
the lowest proportion of employment and,
among males, the lowest frequency of marriage. 
CONCLUSIONS: Our study shows a good
social adjustment of adult survivors from child-
hood cancer, with the exception of central nerv-
ous system tumors. From the methodologic
point of view, the present study shows the fea-
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sibility of surveillance surveys on health-relat-
ed quality of life with the contribution of gener-
al practitioners.

Pastore G, Magnani C, Mosso ML, Viscomi
S, Terracini B and Merletti F. Marriage and
offsprings in adult long-term survivors of
childhood cancer: a study from the
Childhood Cancer Registry of Piedmont
(Italy). Ital J Pediatr 2002; 28: 121-7.
RIASSUNTO
INTRODUZIONE: Scopo di questo studio è di
valutare su base di popolazione la frequenza di
matrimoni e il numero di figli nati a persone
residenti in Piemonte cui era stato diagnostica-
to nel periodo 1965-94 un tumore maligno
prima del compimento del 15° anno di vita.
MATERIALI E METODI: Dall’archivio del
Registro dei Tumori Infantili del Piemonte sono
stati estratti i nominativi delle 918 persone,
nate prima del 1980. L'esistenza in vita, lo
stato civile e la composizione del nucleo fami-
liare di queste persone sono stati accertati nel
2000 presso gli Uffici Anagrafici dei comuni di
residenza. I dati riguardanti la frequenza dei
matrimoni e il numero di figli sono confrontati,
dopo standardizzazione per età, con quelli della
popolazione generale piemontese del 1991.
RISULTATI E CONCLUSIONE: Risultano
coniugate 255 persone (27,8%) e conviventi 12
(1,3%) con un rapporto uomini: donne di 0,7. La
frequenza di persone coniugate è inferiore a
quella della popolazione generale per entrambi i
sessi, per tutte le classi di età e per i principali
tipi di tumore. Questa differenza è più marcata
tra gli uomini e tra chi ha sofferto di un tumore
cerebrale (in entrambi i sessi) o di un linfoma, in
particolare di Hodgkin (solo tra gli uomini).
Nella coorte in studio, 98 donne e 64 uomini pre-
sentano nel loro stato di famiglia uno o più figli.
La probabilità di avere figli è maggiore per le
donne e per le persone cui è stato diagnosticato
un tumore dopo i 5 anni di età.
OBJECTIVES: To assess marriage rate and
number of offspring in a large population-based
cohort of adult long-term survivors of childhood
cancer, living in the Piedmont Region (Italy).
METHODS: From the file of the Childhood
Cancer Registry of Piedmont we extracted the
918 cases born before 1980, who had been diag-
nosed as having cancer between 1965 and 1994;

they were followed-up until 2000. Observed fre-
quencies of marriage and offspring were com-
pared with the corresponding figures in
Piedmont in 1991, after standardization by age.
RESULTS AND CONCLUSION: Two hundred
fifty-five had married (27.8%) and 12 lived
with their mates (1.3%). Marriage rate in both
men and women was lower than in the gener-
al population for the entire period evaluated,
for all age groups and for the different cate-
gories of disease. The difference was larger for
men, for individuals affected by brain tumor
(both genders) or lymphoma (men only). In
this cohort, 98 women and 64 men were
reported at follow-up as having one or more
children. Parenthood probability was higher
for women, and for persons with cancer diag-
nosed after 5 years of age.

Pastore G, Viscomi S, Gerov GL, Terracini
B, Madon E and Magnani C. Population-
based survival after childhood lym-
phoblastic leukaemia in time periods cor-
responding to specific clinical trials from
1979 to 1998--a report from the Childhood
Cancer Registry of Piedmont (Italy). Eur J
Cancer 2003; 39: 952-60.
This study evaluated the outcome after child-
hood acute lymphoblastic leukaemia (ALL) in a
population aged 0-14 years served by the
Childhood Cancer Registry of Piedmont
(CCRP) during the accrual periods to nation-
wide clinical studies run by the Italian
Association for Paediatric Haematology and
Oncology (AIEOP). In the time period consid-
ered (March 1979-December 1998) the CCRP
recorded 498 incident cases of ALL. The living
status on 31 December 2000 was known for 497
cases. Overall survival at 5 years was 74.1%
standard error (S.E.) 2.0%). It increased from
58.6% (S.E. 4.9%) for cases diagnosed in March
1979-July 1982 to 87.3 (S.E. 3.6) in May 1995-
December 1998. Results observed from data in
our population-based study in Piedmont were
similar to those presented in the nationwide
clinical trials. Survival was better (statistically
significant) for children aged 1-4 years, with a
white blood cell (WBC) count lower than 10 000
x 10(3) cells/litre and for B-precursor ALL.
Differences by immunophenotype were statisti-
cally significant only in the univariate analy-
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ses. Girls showed a non-statistically significant
survival advantage over boys. Results of the
present study show the impact on the popula-
tion of recent clinical trials and emphasise the
role of population-based cancer registries in
evaluating childhood cancer care delivery in a
given population.

Magnani C, Dalmasso P, Pastore G,
Terracini B, Martuzzi M, Mosso ML,
Merletti F. Increasing incidence of child-
hood leukemia in Northwest Italy, 1975-98.
Int J Cancer 2003; 105: 552-7. 
Although some childhood cancer registries
reported increasing incidence, the evidence and
magnitude of time trends in the incidence of
childhood leukemia are debated and the scien-
tific evidence is conflicting. Only limited data
have so far been supplied from Southern
European countries. We present an analysis of
the incidence trend of childhood leukemia in
Piedmont (NW Italy) in 1975-98, based on data
from the population-based childhood cancer
registry. The Childhood Cancer Registry of
Piedmont has been recording cases of childhood
neoplasms since 1967. Procedures have been
uniform and are based on an active search for
cases and relevant information. Only cases
with confirmed residence in Piedmont at diag-
nosis are included. Eight hundred cases of
leukemia (622 acute lymphoblastic [ALL], 133
acute nonlymphoblastic [AnLL], 45 other and
unspecified) were recorded in the period 1975-
98 considered in our study. Incidence trends
were analyzed using piecewise regression and
Poisson regression, based on annual incidence
rates. As results from the 2 analyses were sim-
ilar, only the former were reported. In the age
group 1-4 years, a statistically significant
annual 2.6% increase in incidence rate of ALL
(adjusted by age and gender; 95% confidence
interval [CI] 1.13-4.13) was estimated. There
was no evidence of increase in other age groups.
During 1980-98, a statistically significant 4.4%
annual increase (95% CI 1.86-6.90) was seen
for pre-B-All in the age group 1-4 years. An
increase was also seen for T-ALL that was not
statistically significant. Sensitivity analyses
were conducted, with no relevant differences
from the main results. Our data suggest an
increasing trend in ALL incidence for children
between the ages of 1 and 4 years. These
results are unlikely to be explained by changes

in quality of data or exhaustiveness in report-
ing in the study period. The results were not
changed in the sensitivity analyses we conduct-
ed. Possible causes to be investigated include
environmental factors, changes in family size
and parental age, socioeconomic conditions and
geographical distribution of cases. 

Viscomi S, Pastore G, Mosso ML, Terracini
B, Madon E, Magnani C, Merletti F.
Population-based survival after childhood
cancer diagnosed during 1970-98: a report
from the Childhood Cancer Registry of
Piedmont, Italy. Haematologica 2003; 88:
974-82.
BACKGROUND AND OBJECTIVES: Survival
after childhood cancer has shown a steady
improvement from the late 1970s in most
developed countries. Since 1967 the Childhood
Cancer Registry of Piedmont has been collect-
ing cases of malignant tumor, diagnosed in chil-
dren aged 0-14 years, living in Piedmont. This
work aims to update survival rates to
31.12.2000. 
DESIGN AND METHODS: This study includes
2,678 children diagnosed between 1970-98.
Vital status was assessed at the Registry Office
of the town of residence. One thousand four-
hundred ninety cases were reported to be alive,
1170 dead and for 18 the status was unknown.
Thirty-three cases registered with a death cer-
tificate only were excluded. Completeness of
follow-up was 99.3%. All tumor types were clas-
sified according to the Birch-Marsden classifi-
cation. Histologic verification was available for
94.4% of cases. 
RESULTS: Survival at 5 years increased over
the period 1970-98 for all tumor types with a
statistically significant trend over time
(p<0.0001). The 5 year survival rate for acute
lymphoblastic leukemia (ALL) increased
steadily from 24.7% (95%CI 15.0-34.3) to 87.6%
(80.9-94.3), for acute non-lymphoblastic
leukemia (ANLL) from 0.0% to 38.1% (17.3-
58.9), and for non-Hodgkin's lymphomas from
25.2% (0.6-49.8) to 79.7% (61.9-97.5). Five year
survival rates of children with central nervous
system tumors increased from 33.4% in 1970-
74 to 78.5% in 1990-94 and decreased in 1995-
98 to 70.9%. Age <1 year and >50,000x10(6)
cells/L at diagnosis were negative prognostic
factors for ALL. Age <1 year was a favorable
prognostic factor for neuroblastoma. 
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INTERPRETATION AND CONCLUSIONS:
Survival of children with all types of tumors
improved in Piedmont. This improved survival
is comparable to that reported by other
European and North American population-
based cancer registries. 

Pastore G, Viscomi S, Mosso ML, Maule
MM, Terracini B, Magnani C and Merletti
F. Early deaths from childhood cancer A
report from the Childhood Cancer
Registry of Piedmont, Italy, 1967-1998. Eur
J Pediatr 2004; 163: 313-9. 
The population-based Childhood Cancer
Registry of Piedmont (CCRP) has collected data
on incidence since 1967. The occurrence of early
death (i.e. within 30 days of diagnosis) was
investigated in 3006 cases of childhood cancer
diagnosed during the period 1967-1998. The
proportion of early deaths (178 of the 3006
cases) was analysed by period of diagnosis
(three decennial periods), age group, major
diagnostic group and hospital category, with
univariate statistics and logistic regression.
The proportion of children with cancer who
died within 1 month of diagnosis was 10.8%,
5.3% and 1.8% for cases diagnosed during 1967-
1978, 1979-1988 and 1989-1998, respectively.
This trend may reflect earlier diagnosis,
improved diagnosis, more effective therapy or
more frequent referral to specialised centres.
The risk factors for early death were: age <1
year and diffuse disease at diagnosis, diagnosis
during 1967-1978, a diagnosis of acute non lym-
phocytic leukaemia, non-Hodgkin lymphoma,
central nervous system tumour or hepatic
tumour. Early death was not related to the sex
of the child. Care in an extra-regional spe-
cialised centre was associated with lower risk
of early death. CONCLUSION: No temporal
changes in early mortality were found among
children with acute non lymphocytic leukaemia
diagnosed in the first, second or third decade of
activity of the CCRP, the percentages of chil-
dren dying within 1 month being 12.8%, 10.7%
and 12.8%, respectively. This pattern clearly
differed from the corresponding trend for acute
lymphoid leukaemia (6.4%, 2.0%, 0.4%).

Viscomi S, Pastore G, Dama E, Merletti F,
Magnani C. Life expectancy as an indica-
tor of outcome. Epidemiol Prev 2004; 28:
174-7.

Usually survival studies evaluate the percent-
age of subjects alive or disease-free at a given
point in time (cumulative survival percentage).
These studies require a lengthy period both for
follow up and for the collection of an exhaustive
number of cases. In addition, for cancer types
with a sharp gradient of cumulative mortality,
the estimate may be unstable. On the database
of children with Acute Lymphoblastic
Leukaemia (ALL) collected by the Childhood
Cancer Registry of Piedmont (CCRP) in 1979-
1991, we have estimated an alternative time-
dimensional index to estimate both patients'
life expectancy of patient and number of years
gained to death. These estimates have been
compared in subsets of the database correspon-
ding to different periods of diagnosis and effica-
cy of treatment. Life expectancy has been eval-
uated as the area under the survival curve, on
the assumption that after a number of years
since diagnosis, survivors have the same mor-
tality rates of the general population.
Clinicians are invited to take into consideration
the approach described in the present note.

Zuccolo L, Pastore G, Maule MM, Gregori
D, Terracini B, Merletti F, Magnani C.
Time trends of childhood cancer mortality
rates: a report from the Childhood Cancer
Registry of Piedmont, Italy, 1971-1998.
Pediatr Blood Cancer 2004; 43: 788-91.
Time changes in mortality rates can be used to
suggest future trends in the prognosis of child-
hood cancer. Estimates provided from recent
studies led to divergent previsions of future
trends. In this study we used data from the pop-
ulation-based Childhood Cancer Registry of
Piedmont (CCRP) in order to measure the
decrease in mortality. The study included 1,060
deaths in the period 1971-1998. Analyses were
carried out using Poisson regression models and
considered separately the total tumours, acute
lymphoblastic leukaemia (ALL) and tumours of
the central nervous system (CNS). We observed
a progressive decline in the mortality rates: for
all tumours the estimated annual percentage
change was -3.6% (P < 0.05), for ALL it was -
5.2%, (P < 0.05) and for CNS tumours it was -
3.8% (P < 0.05). The statistical test for effect
modification due to age at death was not signif-
icant. For all cancer types, the Poisson model
fits the data well, corresponding to an exponen-
tial decrease of mortality rates and leading to
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the conclusion that current therapies, despite
their proven effectiveness, are not sufficient to
cure all cases of childhood cancer. 

Dalmasso P, Pastore G, Zuccolo L, Maule
MM, Pearce N, Merletti F, Magnani C.
Temporal trends in the incidence of child-
hood leukemia, lymphomas and solid
tumors in north-west Italy, 1967-2001. A
report of the Childhood Cancer Registry of
Piedmont. Haematologica 2005; 90: 1197-204.
BACKGROUND AND OBJECTIVES: Several
studies have been published on trends in child-
hood cancer incidence, with different patterns
being reported. We present an analysis of can-
cer incidence trends in Piedmont (Italy) in
1967-2001 for the major categories of childhood
malignant neoplasms. 
DESIGN AND METHODS: The population-
based Childhood Cancer Registry of Piedmont
has recorded incident cases of malignant neo-
plasm in children (age 0-14) since 1967.
Procedures for data collection and coding have
been uniform throughout the study period. We
calculated incidence rates per million children
per year by sex and age-group. Trends were
estimated using Poisson regression analysis,
adjusted for age and sex and presented as the
annual percent change (APC). 
RESULTS: Significant increases were observed
for all malignant neoplasms combined (3360
cases, APC: 1.3%, 95% CI: 1.0% to 1.6%),
leukemia (APC: 1.0%, 95% CI: 0.4% to 1.6%),
central nervous system (CNS) tumors (APC of
2.3%, 95% CI: 1.6% to 3.1%) and neuroblastoma
(APC: 2.3%, 95% CI: 1.0% to 3.5%). Acute lym-
phoblastic leukemia (APC 1.2%, 95% CI: 0.2% to
2.3%), and Acute non-lymphoblastic leukemia
(APC 1.7%, 95% CI-0.6%, 4.1) both increased
over time. Differences by age groups were
observed for some tumor types, such as for neu-
roblastoma in infants (4.8% increase per year),
leukemia in children aged 1-4 years (1.2%) and
CNS tumors in children aged 10-14 (3.4%). 
INTERPRETATION AND CONCLUSIONS:
Our data suggest an increasing incidence of
childhood cancer in general, and specifically for
leukemia, CNS tumors and neuroblastoma in
Piedmont in 1967-2001. The observed trends
are unlikely to be explained by random varia-
tion, changes in exhaustiveness or quality of
data collection and registration.

Maule MM, Zuccolo L, Magnani C, Pastore
G, Dalmasso P, Pearce N, Merletti F, Gregori
D. Bayesian methods for early detection of
changes in childhood cancer incidence:
trends for acute lymphoblastic leukaemia
are consistent with an infectious aetiology.
Eur J Cancer 2006; 42: 78-83.
Published data on time trends in the incidence of
childhood leukaemia show inconsistent patterns
with some studies showing increases, and others
showing relatively stable incidence rates. Data
on time trends in childhood cancer incidence
from the Childhood Cancer Registry of
Piedmont, Italy were analysed using two differ-
ent approaches: standard Poisson regression
and a Bayesian regression approach including
an autoregressive component. Our focus was on
acute lymphoblastic leukaemia (ALL), since this
is hypothesized to have an infectious aetiology,
but for purposes of comparison we also conduct-
ed similar analyses for selected other childhood
cancer sites (acute non-lymphoblastic leukaemia
(AnLL), central nervous system (CNS) tumours
and neuroblastoma (NB)). The two models fitted
the data equally well, but led to different inter-
pretations of the time trends. The first produced
ever increasing rates while the latter produced
non-monotonic patterns, particularly for ALL
which showed evidence of a cyclical pattern. The
Bayesian analysis produced findings that are
consistent with the hypothesis of an infectious
aetiology for ALL, but not for AnLL or for solid
tumours (CNS and NB). Although sudden
changes in time trends should be interpreted
with caution, the results of the Bayesian
approach are consistent with current knowledge
of the natural history of childhood ALL, includ-
ing a short latency time and the postulated
infectious aetiology of the disease.

Viscomi S, Pastore G, Dama E, Zuccolo L,
Pearce N, Merletti F, Magnani C. Life
expectancy as an indicator of outcome in
follow-up of population-based cancer reg-
istries: the example of childhood
leukaemia. A study based on data from the
Childhood Cancer Registry of Piedmont,
1979-1991. Ann Oncol 2006; 17: 167-71.
BACKGROUND: Survival analysis is a stan-
dard methodology to assess progress in oncology
disease treatment. However, survival analysis
commonly only measures survival during the
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treatment period (and the period immediately
afterwards), and does not provide an estimate of
life expectancy, which is often of more interest
to patients and to health policy makers. In this
paper we propose a method to estimate child-
hood acute lymphoblastic leukemia (ALL) life
expectancy through the integration of tradition-
al survival analysis and life expectancy tables.
PATIENTS AND METHODS: The study includ-
ed 305 incident cases registered by the
Childhood Cancer Registry of Piedmont in
1979-1991. Vital status on 30 June 2004 was
known for 304 cases. Survival analyses were
carried out using the Kaplan-Meier method
and the Gompertz model, according to the time
period of diagnosis and gender.
RESULTS: Cumulative survival at 5 years
increased from 58.6% (95% CI 48.9-68.3) for
cases diagnosed in March 1979-July 1982 to
79.1% (95% CI 70.8-87.5) in March 1987-
February 1991 (P = 0.002). Average life
expectancy increased from 46.1 years for boys
and 42.6 years for girls diagnosed in March
1979-July 1982 to 58.3 and 69.1, respectively,
in March 1987-February 1991.
CONCLUSIONS: These analyses show an
improvement over the time period of diagnosis
of life expectancy for children with ALL.

Dama E, Pastore G, Mosso ML, Maule MM,
Zuccolo L, Magnani C, Merletti F. Time
trends and prognostic factors for survival
from childhood cancer: A report from the
Childhood Cancer Registry of Piedmont
(ITALY). Eur J Pediatr 2006; 165: 240-9.
Survival after childhood cancer has been
improving since the late 70’s in most developed
countries. The Childhood Cancer Registry of
Piedmont has been recording malignant
tumors in children (0-14 years) throughout
Piedmont since 1967. The present paper is
based on the records of the 2970 children diag-
nosed during 1970-2001; survival rates are
estimated until 30th June 2004. Using records
from the Registrar Offices of the relevant towns
of residence, 1698 children were reported to be
alive, 1252 deceased and 20 were of unknown
vital status. Over the period 1970-2001, 5-year
survival rates for all tumor types combined
showed a statistically significant increasing
trend (p<0.0001). For acute lymphocytic

leukemia the survival rate increased steadily
from 24.7% (95%CI 15.0-34.3) in 1970-74 to
87.8% (82.1-93.6) in 1995-99. Five-year sur-
vival rates for central nervous system tumors
increased from 32.8% (21.0-44.6) in 1970-74 to
80.3% (72.6-88.0) in 1990-94 and decreased
thereafter. Age of less than one year at time of
diagnosis was a favorable prognostic factor for
neuroblastoma and ganglioneuroblastoma. The
extent of disease at diagnosis was related to
prognosis for neuroblastoma and ganglioneu-
roblastoma and other selected solid tumors.
White blood cell count greater than 50000 x 106
cells/L was associated with decreased survival
in children with acute lymphocytic leukemia
and acute non-lymphocytic leukemia.
CONCLUSIONS: We have found positive trends
in survival for all tumor types in Piedmont, sim-
ilar to those reported by other population-based
cancer registries. Age, extent of disease and
white blood cell count at diagnosis are prognos-
tic factors for selected cancer sites.

Zuccolo L, Dama E, Maule MM, Pastore G,
Merletti F, Magnani C. Updating long-
term childhood cancer survival trend
with period and mixed analysis: good
news from population-based estimates in
Italy. Eur J Cancer - in press.
An empirical evaluation of long-term period
survival analysis was performed using data
from the Childhood Cancer Registry of
Piedmont. The aim was to update survival time
trends and provide 25-year projections for chil-
dren currently diagnosed with cancer.
The observed survival experiences up to 15
years after diagnosis of five quinquennial
cohorts (cohort analysis) were compared to the
corresponding estimates obtained by period
analysis. The two methods generally produced
very similar findings, although period analysis
estimates were slightly lower than those
obtained from cohort analysis. We then used
mixed analysis to assess time trends in long-
term survival. This showed that the probability
of surviving 25 years after a cancer in child-
hood has more than doubled compared to
cohort analysis estimates from patients diag-
nosed more than 25 years ago (73% vs. 32%),
providing further evidence of an ongoing
improvement in prognosis.
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Zuccolo L, Pastore G, Pearce N, Mosso ML,
Merletti F, Magnani C. Mortality from can-
cer and other causes in parents of chil-
dren with cancer. A population-based
study in Piedmont, Italy. Eur J Cancer
Prev - in press.
BACKGROUND AND OBJECTIVE: This popu-
lation-based study (the largest on this issue
conducted in Southern Europe) has examined
mortality among the parents of 2,622 children
diagnosed with cancer in Piedmont during
1967-1994.
METHODS: Parents were followed from the date
of the index child’s birth until the end of 2000,
yielding a total of 118,090.7 person-years of
observation. Standardised mortality ratios (SMR)
were estimated using mortality rates for the
whole population of Piedmont as the reference.
RESULTS: Among mothers, total mortality
was similar to expected (SMR 1.02, 95% CI
0.85-1.23, 117 cases). A reduced risk of mortali-
ty was seen in fathers (SMR 0.91, 95%CI 0.81-
1.02, 293 cases); this was largely due to causes
other than cancer and the reduction in risk dis-
appeared after the index child’s death (SMR
0.98, 95% CI 0.84-1.15, 168 cases). Deaths from
cancers of the lymphohaematopoietic system
were in excess among mothers (SMR=2.13,
95%CI 1.02- 3.92, 10 cases) and breast cancer
deaths were in excess specifically among moth-
ers of leukaemic children (SMR 2.32, 95%CI
1.16-4.14, 11 cases). Three mothers dying with
breast cancer had index children who had been
diagnosed with a bone sarcoma. Parental can-
cer of the respiratory tract was significantly
associated with both tumours of the central
nervous system and Hodgkin’s lymphoma in
the index child.
CONCLUSIONS: The excess risks identified
here may be due to genetic factors, or due to
parental psychological stress consequent to can-
cer in a child which may lead to increased mor-
tality either through the direct effects of stress or
through consequent changes in lifestyle.

Alessi D, Pastore G, Zuccolo L, Mosso ML,
Richiardi L, Pearce N, Magnani C,
Merletti F. Analysis of Non-response in the
Assessment of Health-related Quality of
Life of Childhood Cancer Survivors. Qual
Life Res - submitted.
OBJECTIVE: To compare the characteristics of
respondents and non-respondents in a survey
of childhood cancer survivors recorded in the
Childhood Cancer Registry of Piedmont
(CCRP) and their current primary care general
practitioners (GPs).
STUDY DESIGN AND SETTING: Eligible sub-
jects were identified from the CCRP and the
referring GPs were traced through the
National Health Service. A postal question-
naire was sent both to childhood cancer sur-
vivors and to their GPs. Prevalence Odds
Ratios (PORs) were estimated for demographic
and clinical characteristics in survivors and for
demographic characteristics in GPs. 
RESULTS: 1005 childhood cancer survivors
and 857 GPs (132 of them had two or more can-
cer survivors in care) were included in the
study. Completed questionnaires were obtained
from 691 survivors (69%) and 615 GPs (72%).
For survivors, the only associations with non-
response were for age 35-44 years (POR: 0.51
[95% CI: 0.31 - 0.83]) and being married (POR:
1.52 [95% CI: 1.00-2.33]), for GPs, the only
associations were for male gender (POR: 1.54
[95% CI: 1.08 - 2.19]) and place of work outside
of the city of Turin (POR: 1.92 [95% CI: 1.08 -
2.19]); furthermore associations were relatively
weak. An association was also found between
non-response in survivors and non-response in
their GPs (POR: 3.44 [95% CI: 2.56-4.63]). 
CONCLUSIONS: There were few important
differences in the characteristics of respon-
dents and non-respondents in survivors or in
GPs. The findings of the CCRP study of health-
related quality of life of childhood cancer sur-
vivors are therefore unlikely to be biased by
problems of non-response.
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Incidenza: è il numero di nuovi casi che si veri-
ficano in una popolazione in un dato periodo.

Tasso di incidenza: numero di casi incidenti
medio in un anno diviso per la popolazione (media
in un anno). In oncologia pediatrica di regola è
indicato come numero di casi per 1.000.000. Può
essere grezzo o standardizzato (vedi).

Mortalità: numero di morti per tutte le cause
e/o per una specifica causa in una popolazione
in un dato periodo.

Tasso di mortalità: numero di casi morti medio
in un anno diviso per la popolazione (media in
un anno). In oncologia pediatrica di regola è indi-
cato come numero di casi per 1.000.000. Può
essere grezzo o standardizzato (vedi).

Prevalenza: numero di casi di malattia in una
popolazione, in un dato momento nel tempo,
diviso per la popolazione totale. E’ quindi la pro-
porzione di soggetti in una popolazione con una
data malattia.

Tasso grezzo: il tasso grezzo si calcola divi-
dendo il numero medio di casi incidenti/morti
in un anno per il numero medio di persone nella
stessa popolazione in un anno.

Tasso standardizzato (per età): la frequenza
di molte malattie varia con l’età, per cui si
osservano differenze spurie nei tassi grezzi tra
popolazioni con la stessa frequenza di malattia,
ma differenti distribuzioni per età. La standar-
dizzazione elimina l’effetto apparente della dif-
ferenza di età.

APPENDICE 1
Definizione dei principali 

indicatori statistici

APPENDICI
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APPENDICI

APPENDICE 2
Popolazione in età pediatrica residente in Piemonte

nel 2004 per classe di età, ASL e polo oncologico.
Dati ricavati dalla Banca Dati Demografica

Evolutiva (BDDE) del CSI Piemonte
(http://www.regione.piemonte.it/bdde/bdde/indexP.jsp)

POLO Torino Orbassano Ivrea Biella Novara

ASL 1-4 5 8 10 6 7 9 12 11 13

ETÁ N N N N N N N N N N

0 - 4 33139 15674 13237 5319 7858 8263 7293 6979 6421 13477

5 - 9 30922 15421 12506 5135 7679 8346 7174 6941 6551 13241

10 - 14 31095 15999 12871 5194 7772 8166 7534 6852 6765 13472

0 - 14 95156 47094 38614 15648 23309 24775 22001 20772 19737 40190

POLO Verbania Cuneo Asti Alessandria Piemonte

ASL 14 15 16 17 18 19 20 21 22

ETÁ N N N N N N N N N N

0 - 4 6816 7133 3628 7327 7099 7629 5864 4029 4501 171686

5 - 9 6661 6828 3490 7222 7001 7537 5995 4162 4496 167308

10 - 14 6717 6891 3430 7277 6989 7515 6120 4135 4830 169624

0 - 14 20194 20852 10548 21826 21089 22681 17979 12326 13827 508618
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