Registro Italiano Multicentrico di sorveglianza prospettica dei soggetti a rischio genetico di
cancro del pancreas (IRFARPC)

Breve descrizione dello studio e degli obiettivi

Il Registro Italiano di Famiglie A Rischio di Cancro del Pancreas (IRFARPC) nasce nel 2015 con l'idea di
raggruppare i Centri che si occupano di sorveglianza di soggetti a rischio di sviluppare un cancro del pancreas,
per familiarita e/o predisposizione genetica. IRFARPC & un registro di sorveglianza (non di screening)
prospettico, longitudinale, volto a raccogliere dati clinici, demografici, di anamnesi oncologica personale e
familiare e dati strumentali (risonanza magnetica addominale e/o ecoendoscopia pancreatica) di questi
soggetti. L'obiettivo principale del registro & di effettuare diagnosi precoce e identificare dei predittori di
sviluppo del cancro del pancreas.

Criteri di inclusione dei pazienti

Tutti i soggetti maggiorenni (e fino ad 80 anni di eta o fino a quando saranno considerati clinicamente idonei a
ricevere un possibile trattamento medico oncologico o chirurgico) che rispetteranno i criteri di idoneita sotto
riportati saranno reclutati. Il luogo di reclutamento dei soggetti coinvolti nel registro sono gli ambulatori dei
centri coinvolti in cui sara presentato il progetto del Registro alle famiglie a rischio. Criteri di idoneita:

e individui con almeno due parenti affetti da cancro del pancreas con almeno un affetto di primo grado (fino
al lll grado di parentela, sulla stessa linea di sangue) (FPC)

¢ soggetti con mutazione nota dei geni BRCA2, BRCA1, PALB2, ATM, con almeno un consanguineo di primo o
secondo grado con cancro del pancreas

e Soggetto con diagnosi nota di Sindrome di Lynch (mutazione a carico di uno dei geni tra MLH1, MSH2,
MSH6, PMS2, o EpCAM) con almeno un consanguineo di primo o secondo grado affetto da cancro del
pancreas

e Soggetti affetti da sindrome del melanoma familiare (mutazione di p16/CDKN2A), anche in assenza di
familiarita per cancro del pancreas

e Soggetto con diagnosi nota di Sindrome di Peutz-leghers (mutazione di STK11), anche in assenza di
familiarita per cancro del pancreas

e Soggetti con diagnosi nota di pancreatite genetica non solo PRSS1-correlata ma anche CFTR-, SPINK1-e
CTRC-correlata

Eta di inizio sorveglianza radiologica negli individui idonei:
- Eta:

¢ 450 10 anni di meno del piu giovane caso di tumore pancreatico in famiglia per i casi con familiarita soltanto
(FPC)

e 40 anni o 5 anni di meno del pil giovane caso di tumore pancreatico in famiglia per i soggetti con
pancreatite ereditaria, per la sindrome di Lynch, per i soggetti con mutazione dei geni BRCA 1-2, PALB2, o
ATM

« 30 anni per i soggetti con sindrome del melanoma familiare (mutazione p16/CDKN2A) o con sindrome di
Peutz-Jeghers
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Aggiornamento annuale sullo stato di avanzamento dei lavori

Lo studio ha iniziato ad arruolare nel giugno 2015 ed e tuttora in corso con 34 Centri arruolanti, per un totale
di 1964 inclusioni, di cui 1434 con imaging; 998 (70,0%) di questi soggetti hanno un profilo di rischio
“familiare” (FPC), i rimanenti 436 (30,0%) invece hanno una accertata predisposizione genetica.

Per il 2026, il registro si prefigge di:

- raggiungere regioni al momento scoperte da centri arruolanti, al fine di offrire in maniera piu
capillare I'inserimento in registro e possibilita di profilare il maggior numero possibile di soggetti con
familiarita propriamente detta

- sensibilizzare anche i soggetti che non presentano criteri di sorveglianza radiologica per limiti di eta,
in modo da arruolarli in sorveglianza attiva quando sara il momento.

- Aggiornare i criteri di inserimento nel registro e sorveglianza allineandosi alle evidenze scientifiche

piu recenti

Gruppo Pancreas Humanitas, Rozzano 385
Gruppo Pancreas San Raffaele, Milano 348
Chirurgia Generale e del Pancreas, AOUI Verona 273
Dipartimento Oncologico, IRCCS Istituto Tumori * Giovanni Paolo II", Bari 154
Unita Operativa di Oncologia Meldola, IRST Dino Amadori 83

Gastroenterologia ed Endoscopia Digestiva, Istituto Nazionale Tumori "Regina Elena”, Roma 52

Chirurgia Epatobiliopancreatica, Ospedale Sant'Orsola Malpighi, Bologna 49

Chirurgia Epatobiliopancreatica, Ospedale Pederzoli, Peschiera 49

Chirurgia Pancreatica ed Endocrina Digestiva Azienda Ospedale-Policlinico di Padova 48
Gastroenterologia ed Endoscopia Digestiva, Ospedale Infermi, Rimini a7

UO Gastroenterologia ed Endoscopia Digestiva, Istituto Oncologico Veneto, Castelfranco Veneto a7

Gastroenterologia, Ausl Romagna, Forli-Cesena a7
Unita di Genetica, Fondazione Poliambulanza, Brescia 39

Policlinico Universitario Campus Biomedico, Endoscopia Digestiva e Gastroenterologia, Roma 38

Unita Operativa Malattie dell'Apparato Digerente, Ospedale S. Andrea, Roma 33
Chirurgia Oncologica Epato-Bilio-Pancreatica e Trapianti di Fegato, Policlinico di Modena 32
Ospedale Policlinico San Martino, UO Genetica dei Tumori Rari,Genova 30
UOC Endoscopia Digestiva Chirurgica, Policlinico Universitario Gemelli, Roma 30
AQU Careggi, SOD Gastroenterologia Clinica, Firenze 29
$.C.D.0. di Gastroenterologia dell'A.0.U. Maggiore della Carita, Novara 29
Unita Operativa di Oncologia, Centro di Riferimento Oncologico (CRO), Aviano 26
Gastroenterologia Endoscopia Digestiva, Arcispedale Santa Maria Nuova, Reggio Emilia 22
Gastroenterologia ed Endoscopia Digestiva, AOUI Verona 21
Oncologia, Azienda Ospedaliera San Luigi Gonzaga, Orbazzano (TO) 19
Pancreas Unit, ISMETT, Palermo 18
Gastroenterologia ed Endoscopia digestiva, IRCCS Policlinico San Matteo, Pavia 10
Dipartimento di Oncologia Medica 1, Istituto Oncologico Veneto IOV - IRCCS Padova 10
Gastroenterologia ed Epatologia, AUSL di Piacenza
U0 Genetica Medica, AOU Parma
SSD Chirurgia Tumori ere do-famigliari - IRCCS Policlinico San Matteo, Pavia
Centro Endoscopia digestiva, ASST Ospedale Alessandro Manzoni, Lecco
Chirurgia Generale dell' Ospedale Vito Fazzi, Lecce
Gastroenterologia ed Endoscopia Digestiva dell’'E.O. Ospedali Galliera, Genova
Gastroenterologia, Ospedale di Pietra Ligure
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Lista dei centri attivi (settembre 2025).
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