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Dal 1999 al 2002 

1.  Nascita Registro Piemontese (AISSM) 
2.  Passaggio da una raccolta dati cartacea 

allo sviluppo di una piattaforma 
informatica 

Nel 2008 Sviluppo del progetto EPICLIN 
(www.epiclin.it) 

2011/2013 Nascita dei singoli Registri Regionali  

Sviluppo Rete Italiana Registri MDS  2013/2014 

 
2009-2011 

Diffusione del progetto a livello nazionale   
(2011 nasce FISM) 

Sviluppo del progetto «Registro MDS» 
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Il progetto «Registro MDS» 

Rete	Italiana	dei	registri	regionali	delle	Sindromi	Mielodisplas5che	(MDS)	

SINOSSI	
	

Vers.1	del	17/10/2012	
	
	

PROMOTORE	
FISM	Onlus	(Fondazione	Italiana	Sindromi	Mielodisplas5che	Onlus)	
	
COORDINATORI	DELLO	STUDIO	
Dr.	Alessandro	Levis	
Prof.	Giuseppe	Saglio	
Prof.ssa	Valeria	San5ni	
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Il progetto «Registro MDS» 

Popolazione	 Pazien@	adul@	affeC	da	sindrome	mielodisplas@ca	di	nuova	diagnosi	

Disegno	 ProspeCco	osservazionale	di	Registro	

ObieIvi	 1.  Indagine	epidemiologica	sulle	MDS	su	scala	nazionale	
2.  Collaborazione	con	altri	registri	nazionali	per	indagini	epidemiologiche	

rivolte	alla	produzione	di	nuovi	score	prognos@ci	

Database	 Archiviazione	da@	via	web	(hOps://www.epiclin.it/	)	su	data	base	dei	
registri	regionali	italiani	MDS	presso	server	CPO	Piemonte	–	AOU	CiOà	della	
Salute	e	della	Scienza		

Dimensione	dello	studio	 1000	casi	

Durata	 6	anni	(	4	di	arruolamento	e	2	di	follow	up	minimo)	

Studi	ancillari	 1.		Studio	dell’accuratezza	diagnos@ca	con	revisione	centralizzata	dei				
prepara@	citologici	
2.		Indagini	molecolari	volte	ad	individuare	marcatori	diagnos@ci	di	
soOocategorie	di	soOocategorie	di	MDS	e/o	di	significato	prognos@co	
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1-	Ogni	regione	ha	un	proprio	registro	regionale	e	vi	è	un	Responsabile	
regionale	che	è	il	referente	per	lo	stesso	nei	confron@	della	FISM	
	
2-	Ogni	centro	può	visualizzare	i	da@	dei	propri	pazien@	all’interno	del	
database.		
	
3-Ogni	regione	è	@tolare	dei	propri	da@	e	può	chiederne	sempre	lo	
scarico	ai	gestori	del	database	
	
4-	Il	database	u@lizzato	(EPICLIN)	è	comune	per	i	registri	regionali	e	per	
il	registro	nazionale		
	
5-	Il	registro	nazionale	comprende	i	da@	di	tuOe	le	regioni	afferen@;	
l’uso	di	tali	da@	è	subordinato	all’assenso	del	singolo	registro	regionale	
fornito	dal	Responsabile	regionale	
	

Organizzazione «Registro MDS» 



Regioni attive con 
un registro 

regionale all’interno 
della Rete FISM 

Regioni senza un 
registro regionale 

Regioni con un 
Registro 

indipendente 

Situazione 
attivazione 

registri 
regionali  

 maggio 2017 



Regioni attive con un 
registro regionale 

all’interno della Rete 
FISM 

Regioni senza un 
registro regionale 

Regioni con un 
Registro indipendente 

Situazione 
attivazione registri 

regionali  
 maggio 2017 
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www.epiclin.it 
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www.epiclin.it 

Arruola@			#	4664	pts	

N°pazienti inseriti nel Registro MDS 
Al 15 maggio 2017 
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www.epiclin.it 



Obiettivi specifici del Registro 
Nazionale MDS 

• Censire	nel	Registro	tuC	i	casi	di	sindrome	mielodisplas@ca	
diagnos@ca@	dalle	struOure	partecipan@.	

• Registrare	le	informazioni	anamnes@che	dei	casi	osserva@.	

• Registrare	le	informazioni	clinico-laboratoris@che	più	
importan@.	

• Monitorare	il	follow	up	dei	casi	registra@.	
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•  Promuovere	 l’aderenza	 a	 linee	 guida	 diagnos@che	
accreditate	e	omogenee.	

•  Favorire	l’u@lizzo	di		linee	guida	terapeu@che	comuni.	
	
•  valutare,	 per	 chi	 ne	 da	 il	 consenso,	 acconto	 allo	 studio	
epidemiologico	 i	 da4	 biologici	 (es	 citogene4ca	 e	 biologia	
molecolare),	correlando	i	da4	clinici	con	i	risulta4	degli	studi	
citogene4ci,			citofluorimetrici	e	molecolari.	
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Obiettivi specifici del Registro 
Nazionale MDS 



Flusso Informazioni        

citogenetica 

citofluorimetria Anatomia Patologica 

Biologia Molecolare 

Centro dati 

Coordinamento Registro 

Dati clinici 


