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Qualità delle banche dati
e organizzazione dei Registri
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obiettivi

Le “parole d’ordine” della qualità
•Validità

•correttezza dati e misure
•Accuratezza

•sensibilità/specificità, procedure
•Completezza

•esaustività, rispetto standard
•Copertura

•spazio, tempo
Accreditamento

regole e 
tecniche

strumenti

Accreditamento e qualità

sussìdi



Le fonti 
informative

 Archivi accessori
 Dati integrativi
 NSE

- SDO
- anatomia patologica
- ReNCaM
- ASA
- File F
- ADI-Hospice
- Archvi analitici, 

diagnostici
- …

data
base

Archivio 
incidenza

data
base

Le regole

I controlli

L’integrazione

Organizzazione del Registro

 Identificativo lesione e paziente
 Dati anagrafici paziente
 Comune residenza
 Data di incidenza
 Topografia ICD-O 3
 Morfologia ICD-O 3
 Base diagnosi
 Check IARC
 Stato in vita
 Data ultimo f.u.
 DCI

Analisi
Valutazioni

Aggiornamento
Tempestività  
Dettaglio

Aggiornamento
Copertura
Utilità

Sistemi informativi
Privacy
Coerenza



La svolta culturale
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Le fonti primarie dei RegistriAnagrafe assistiti

Punti-chiave:
Struttura degli archivi
Accessibilità
Fonti dei dati
Consistenza
Attendibilità e completezza
Aggiornamento e tempestività
Indicatori e controlli
Indicatori secondari (SES)

SDO

Punti-chiave:
Accessibilità
Accuratezza
Completezza

Aggiornamento
Grado di dettaglio

Codifica e transcodifica
Caricamento dati

Validazione dati

Mortalità

Punti-chiave:
Compilazione

Accuratezza
Completezza

Codifica
Validazione dati



anagrafica

prec. tumori mammari

topografia

morfologia

procedura diagnostica

intervento chirurgico

focalità

stadiazione

caratterizz. patol.

SDO
Centro screening/
altre fonti

Anagrafe

Anatomia Patologica

caratterizz. biol.

LGH sent./ascell.

stato/storia screening

data mammografia

tipo adesione

stato in vita

Anatomia patologica

Punti-chiave:
Accessibilità delle informazioni

Struttura e completezza del referto
Standardizzazione terminologica

Codifica e versioni della SNOMED

Le fonti primarie dei Registri



• Nel giugno 2011 un Gruppo di lavoro rappresentativo di tutte le
U.O. di Anatomia Patologica è stato identificato dalla Commissione
Oncologica della Regione Emilia-Romagna.

• Il WG ha prodotto checklist condivise su 20 sedi neoplastiche
principali e un modello di reportistica strutturata;

• Con la DGR n. 1556 del 20 ottobre 2015 è stato approvato il «Referto
strutturato di Anatomia patologica e biomolecolare relativo alle
malattie neoplastiche»

Checklist validate
•Mammella
•Melanoma
•Colon-retto
•Ovaio
•Endometrio
•Prostata
•Ossa – tessuti molli
•Polmone
•Tiroide
•Linfomi - leucemie

Checklist in progress
•Stomaco
•Fegato e vie biliari
•Ghiandole salivari
•Testa-collo
•Pancreas
•Rene
•Cervice uterina
•Vulva – vagina
•Sistema Nervoso Centrale
•Testicolo

Le fonti primarie dei Registri



Fonti accessorie?

Esenzioni 
ticket



Accuratezza dei dati dei Registri tumori

Sede della lesione
Punti di debolezza:
 Disponibilità e catena informativa
 Accuratezza
 Ridondanza delle codifiche 
 Problemi della ICD-O 3
 Problemi SNOMED
 Le sedi NAS



Accuratezza dei dati dei Registri tumori

Morfologia della lesione

Punti di debolezza:
 Disponibilità  diagnosi
 Accuratezza codifica/atto 

diagnostico
 Evoluzione delle classificazioni
 Incoerenze ICD-O 3
 Il collo di bottiglia ICD-10
 Le sedi NAS/NSE
 Classificazione morfologica 
 Stadiazione
 Caratterizzazione biologica 



Il ruolo dei Registri tumori nel 201…

Modelli organizzativiCriterio della massima 
confrontabilità 
• Scelta e dei casi /2/3)
• Tumori multipli
• Indicatori di qualità  

(DCI/DCO, NSE)
• Accuratezza caso
• Dettaglio «standard»
• Classificazione LR

Criterio delmassimo
dettaglio
• Scelta dei casi (…?)
• Tumori multipli
• Indicatori di qualità  

(DCI/DCO, NSE)
• Accuratezza casistica
• Dettaglio «spinto»
• Classificazione HR

Condivisione 
metodo

Interdisciplinarietà



Casi incidenti: 6.038

Algoritmo SDO:
casi intercettati: 6.000
casi condivisi: 5.038
sensibilità: 82,9%
PPV: 84%
FP= 9,9%
persi= 12,3%

Le scorciatoie…



“Struttura che raccoglie, 
archivia, analizza ed interpreta 
i dati relativi a casi di neoplasia 
in maniera continuativa, 
sistematica e individuale”

Il ruolo dei Registri tumori nel 201…




