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f-ﬁ] Sviluppo del progetto «Registro MDS»

. Nascita Registro Piemontese (AISSM)

. Passaggio da una raccolta dati cartacea
allo sviluppo di una piattaforma
informatica

Dal 1999 al 2002
Nel 2008

Sviluppo del progetto EPICLIN
(www.epiclin.it)

Nascita dei singoli Registri Regionali
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2011/2013

- Diffusione del progetto a livello nazionale
2009-2011 (2011 nasce FISM)




Féwi Il progetto «Registro MDS»

FONDAZIONE
[TALIANA
SINDROMI

MIELODISPLASTICHE
Rete Italiana dei registri regionali delle Sindromi Mielodisplastiche (MDS)
SINOSSI
Vers.1 del 17/10/2012
PROMOTORE

FISM Onlus (Fondazione Italiana Sindromi Mielodisplastiche Onlus)

COORDINATORI DELLO STUDIO
Dr. Alessandro Levis

Prof. Giuseppe Saglio

Prof.ssa Valeria Santini
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Fé»i Il progetto «Registro MDS»
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Popolazione Pazienti adulti affetti da sindrome mielodisplastica di nuova diagnosi
Disegno Prospettico osservazionale di Registro
Obiettivi 1. Indagine epidemiologica sulle MDS su scala nazionale
2. Collaborazione con altri registri nazionali per indagini epidemiologiche
rivolte alla produzione di nuovi score prognostici
Database Archiviazione dati via web (https://www.epiclin.it/ ) su data base dei
registri regionali italiani MDS presso server CPO Piemonte — AOU Citta della
Salute e della Scienza

L "attuale approccio clinico al paziente con Sindrome Mielodisplastica 4
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1- Ogni regione ha un proprio registro regionale e vi e un Responsabile
regionale che ¢ il referente per lo stesso nei confronti della FISM

2- Ogni centro puo visualizzare i dati dei propri pazienti all’interno del
database.

3-Ogni regione ¢ titolare dei propri dati e puo chiederne sempre lo
scarico ai gestori del database

4- || database utilizzato (EPICLIN) € comune per i registri regionali e per
il registro nazionale

5- Il registro nazionale comprende i dati di tutte le regioni afferent;;
I"uso di tali dati € subordinato all’assenso del singolo registro regionale
fornito dal Responsabile regionale
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Regioni attive con un
registro regionale
all'interno della Rete
FISM

Situaziene
Regioni con un attivazione F@gjiﬁ'ﬁ‘["ﬂ
Registro indipendente re gl on ali

Regioni senza un maggqgio 2017
registro regionale



www.epiclin.it
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€ 8 https//www.epiclinit/mds registro ¢ | 8- Google P
& Pil visitati _ Come iniziare _ Raccolta Web Slice K Siti suggeriti

Home Staff Contattac Trials =< 1|

eﬁiﬁliﬁ MDS Registro Pazienti. Documenti=  Confattl

www. epiclin.it

Buon lavoro, BALLEAR!! Logout : Ituoi dat Help medics

Sei in EPICUN MDS Registo

MDS Registro

Registri regionali delle Sindromi Mielodisplastiche

OBIETTIVI, STRUTTURA E ARTICOLAZIONE DELLO STUDIO

Il Registro si pone lobiettivo di coordinare studi epidemiologici e biokogici sulle Sindromi Mielodisplastiche

E' un progetto iniziato come Gruppo Piemontese per lo Studio delle Sindromi Mielodisplastiche (MDS Piemonte), nato su base
volontaristica con intenti scientifici nel 1299 e coordinato dal Prof Giuseppe Saglio e dal Dr. Alessandro Levis. Vi hanno aderito fino al
2010 esclusivamente hutte le diisioni ospedaliere ed universitarie di Ematologia del Piemonte e I3 maggior parte delle divisioni di
Medicing Intema della Regione interessate alla gestione & malat ematologic. Dal 2011 oltre ai centri operanti in Piemonte, si é
costituita una rede italiana del registro MDS che comprende tule le regioni italiane che ne hanno richiesto Fadesione

I Registro con il suo pakimonio di casi di mielodisplasia costituisce un otimo punto di partenza per |a raccolta di informazioni
giniche ¢ biologiche di un ampio gruppo & pazient mielodisplastici non seleziontl. Si conta in particotare di raccogliere dati refativi

allincidenza globale e per sottogruppi, alla correlazione tra informazioni dliniche @ biologiche, a eventuali fatton di rischio e a fattori
prognostici
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www.epiclin.it
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=il MDS Registro Documenti  Contatti

www.epiclin.it

Help medico Monitoring = &

Buon lavoro, DANIELAGIOIA ! Logout I tuoi dati
Sei in: EPICLIN MDS Registro Pazienti
Nuovo Paziente © . .
Pazienti
FILTRA L'ELENCO Gestione dei Pazienti di MDS Registro: consultazione dell'elenco, registrazione di

MDS ATO-AISSMO2A [44] nuovi Pazienti, modifica dei dati gia inseriti, ...

MDS EPO2006-AISSM04 [71] Info Se vuoi arruolare in MDS ATO-AISSMO02A, MDS EPO2006-AISSM04, MDS DECI2009-AISSMO6
MDS DECI2009-AISSMO06 [43] un Paziente gﬁia‘ presente in MDS Registro, individua il suo codice nella lista e clicca sullicona di

inserimento < relativa.

Arruolati #4664 pts |
| BEGREEDED- &G

RICERCA

NC°pazienti inseriti nel Registro MDS
Al 15 maggio 2017
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ORI Erem “uUrLaLaLs G vaha ]

E i=i '—' i iﬁ MDS Registro Pazienti Documenti Contatti

www.epiclin.it

-

Buon lavoro, BALLEARI! > Logout | | tuoi dati | Help medico | Monitoring | B4 | & |

’ Seiin: EPICLIN MDS Registro Pazient 00010001
Scheda generale [ ]

Scheda generale

Anagrafica I
# |dentificazione del Paziente
Anamnesi
Codice Paziente 00010001
Diagnosi
Centro arruolamento Torino (TO) - AOU Citta della Salute e della Scienza di Torino - PO Molinette - SC Ematologia -
Terapie Italia
Followup e e It Paziente & deceduto in data 25/03/2008. Puoi rivedere le informazioni registrate consultando la
scheda Anagrafica.
Stai operando sulle schede
riservate del Paziente 00010001. MDS Registro
Ricordati di non lasciare
incustodito e accessibile il Valutazione
computer durante la tua sessione
di trattamento dei dati. Paziente fragile & No

Compilazione schede cliniche

mm Data ultima modifica

Anagrafica | Compilata ' 12/03/2012
Anamnesi = Compilata 23/10/2007
Diagnosi | Compilata | 21/06/2012

Terapie Compilata  14/02/2012

Followup @ Compilata 12/06/2008

L "attuale approccio clinico al paziente con Sindrome Mielodisplastica 10




e« VPl Obiettivi specifici del Registro
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* Censire nel Registro tutti i casi di sindrome mielodisplastica
diagnosticati dalle strutture partecipanti.

* Registrare le informazioni anamnestiche dei casi osservati.

* Registrare le informazioni clinico-laboratoristiche piu
Importanti.

* Monitorare il follow up dei casi registrati.
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* Promuovere |'aderenza a linee guida diagnostiche
accreditate e omogenee.

* Favorire 'utilizzo di linee guida terapeutiche comuni.

* valutare, per chi ne da il consenso, acconto allo studio
epidemiologico i dati biologici (es citogenetica e biologia
molecolare), correlando i dati clinici con i risultati degli studi
citogenetici, citofluorimetrici e molecolari.
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