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• Il sistema informativo, i flussi regionali e 

nazionali rassegna, validità, opportunità. 

Implicazioni per i Registri Tumori

• SDO e flussi di Anatomia Patologica: gestione 

e criticità

• Organizzazione della gestione Informativa di 

un RT automatizzato
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• Il sistema informativo sanitario, i flussi 
regionali e nazionali rassegna, validità, 
opportunità. Implicazioni per i Registri 
Tumori

• SDO e flussi di Anatomia Patologica: gestione 

e criticità

• Organizzazione della gestione Informativa di 

un RT automatizzato



Purpose of Cancer Registration

“ – is to collect and classify information on all 

cancer cases in order to produce statistics on 

the occurrence of cancer in a defined 

population and to provide a framework for 

assessing and controlling the impact of cancer 

on the community.” – O.M.Jensen and 

H.H.Storm in “Cancer Registration: Principles 

and Methods.” IARC Publications No.95 Lyon 

1991



Requisiti minimi di un registro tumori - IARC

• data di incidenza, topografia, morfologia, comportamento;

• identificazione anagrafica del caso (i.d., età, genere);

• modalità di accertamento



Principali finalità di un registro tumori

• stimare la sopravvivenza dei pazienti affetti da cancro in 

funzione di caratteristiche individuali e ambientali;

• descrivere la frequenza e gli andamenti temporali della 

patologia neoplastica;

• descrivere la distribuzione geografica dei casi e il loro 
addensamento in cluster spaziali.



Cancer Incidence in Five Continents

VII edition 1978-82 2010





Gli attori del Servizio Sanitario Nazionale





“…un insieme di elementi, anche molto diversi 

fra loro, che raccolgono, elaborano, 

scambiano ed archiviano dati, con lo scopo di 

produrre e distribuire le informazioni alle 

persone che ne hanno bisogno, nel momento 

e nel luogo adatto per svolgere le funzioni 

decisionali e di controllo ”

Il sistema informativo – una definizione
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Creazione ed uso dei sistemi informativi

1.Investigazione

2.Standardizzazione

3.Matching

4.Consolidamento

5.Analisi

Metodologia – 1



Investigazione

Obiettivo: capire i dati grezzi 
• individuare incompletezze e invalidità; 
• individuare codici, parole chiave e convenzioni; 
• capire la semantica delle relazioni tra record.

Tecniche: calcolo statistico su record e tabelle
• inferenza di regole associative e di dipendenze funzionali;
• scomposizione degli attributi in elementi. 

Profiling tools: analisi per colonna, analisi per tabella, analisi  incrociata, ecc.

Metodologia – 2 



Standardizzazione

Obiettivo: utilizzare i pattern prodotti dall’investigazione per               
riorganizzare i dati in strutture standard, correggendo  
eventuali errori.

Tecniche: librerie e tavole di classificazione; aggiunta di campi per 
migliorare il livello di informazione. 

Metodologia – 3 



Matching

Obiettivo: mettere in collegamento i record che fanno riferimento ad    
uno stesso oggetto del mondo reale.

Tecniche: definire e calcolare la “distanza” tra due record, individuare 
cluster di record. 

Metodologia – 4 



Consolidamento

Obiettivo: valutare i dati riorganizzati, ottenendo informazioni di vario 
genere (dati più recenti, dati più frequenti, dati incompleti, 
ecc.); colmare le lacune.

Metodologia – 5 



Analisi

Obiettivo: interrogare i dati – relazionando gli archivi – per ottenere 
benefici gestionali o conoscitivi.

Tecniche: applicare procedure statistiche appropriate per la verifica di  
ipotesi predefinite (analisi frequentista vs. bayesiana) o in
assenza di ipotesi predefinite (data mining).

Metodologia – 5 
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Obiettivi della programmazione

• Disegnare la rete ospedaliera

• Decidere se aprire un nuovo reparto od una nuova attività

• Valutare la qualità e l’efficacia di un servizio erogato

• Confrontare tra di loro servizi sanitari aziendali e/o regionali

• Attribuire risorse alle aziende

• Individuare i settori che più consumano risorse sanitarie

• Valutare le abitudini prescrittive dei MMG

• Monitorare i livelli di assistenza

• Definire le priorità di intervento

• Monitorare i consumi sanitari, il costo delle prestazioni, il costo 
delle patologie







IL REGISTRO TUMORI

– Integrato nelle attività programmatorie

• Aiuta a potenziare e integrare i sistemi informativ i

• Partecipa alla costruzione della Banca Dati 

Assistiti
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Archivi potenzialmente utilizzabili per la 
costruzione di un sistema informativo sanitario

• anagrafe comunale dei residenti

• anagrafe degli assistiti SSN

• CEDAP

• vaccinazioni in età evolutiva

• vaccinazione anti-influenzale

• screening oncologici

• accessi al Pronto Soccorso

• prestazioni di pronto soccorso

• prestazioni ambulatoriali

• prescrizioni farmaceutiche

• esenzione ticket

• invalidità civile

• dimissioni ospedaliere

• referti anatomia patologica

• prestazioni di riabilitazione 

• RSA (istituti ex art. 26)

• presidi protesici

• flussi specializzati: endoprotesi

• mortalità





Costi
(importo medio)

Frattura del femore Frattura pertrocanterica

Regione Lombardia 2007







Months to death

Ex
p

e
n

d
it

u
re

 p
er

 c
ap

it
a 

-
Eu

ro

Men

Women

All Age 65-74

0

500

1000

1500

2000

2500

3000

3500

-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10-11-12

0

500

1000

1500

2000

2500

3000

3500

4000

-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10-11-12

Costi sanitari prima della morte

Spesa ospedaliera in prossimità della morte,

in 12 mesi, per età e sesso







Log rank χ2 = 171.62; 3 df; p < 0.0001











IL REGISTRO TUMORI

– Integrato nelle attività programmatorie

• Aiuta a potenziare e integrare i sistemi informativ i

• Partecipa alla costruzione della Banca Dati 

Assistiti

• Partecipa alla ROL (Rete Oncologica Lombarda)

• Valuta i percorsi di cura, di esito, di efficacia
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Dalla codifica al rimborso delle prestazioni

• ASL rimborsa ospedale (pubblico o privato 
convenzionato)

• Decreto Ministeriale 15/04/94 e 14//12/94: rimborso 
basato su Diagnostic Related Groups (DRG) o 
Raggruppamenti Omogenei di Diagnosi

• 489 categorie finali di ricoveri clinicamente significative e 
omogenee al loro interno per le risorse assistenziali

• Rimborso basato sull’utilizzo di risorse e non sulla durata 
del ricovero



Flussi informativi presso una struttura ospedaliera

Accettazione Ricovero Dimissione

Paziente/
Medico
Di Base

Paziente/
Medico
Di Base

Laboratori Radiologia
Anatomia
patologica

Ortopedia Cardiologia Medicina

Economato Farmacia

Altri
reparti

Economato Farmacia



Il meccanismo dei DRG-ROD

Accettazione Ricovero Dimissione

Paziente/
Medico
Di Base

Paziente/
Medico
Di Base

Diagnosi Uso di risorse Scheda di
Dimissione
Ospedaliera
(SDO)

Calcolo
DRG



Cosa viene rilevato ?

• 1. Informazioni da rilevare al momento della accettazione del 
paziente:

– dati anagrafici

– dati amministrativi

– tipo di ricovero

– motivo del ricovero

• 2. Informazioni da rilevare nel corso della degenza
– trasferimenti interni

• 3. Informazioni da rilevare al momento della dimissione
– reparto di dimissione

– data di dimissione o morte

– modalità di dimissione

– riscontro autoptico

– diagnosi principale di dimissione

– patologie concomitanti o complicanze della malattia principale

– intervento chirurgico o parto

– altri interventi o procedure

– in caso di ricovero in Day Hospital: numero di giornate di presenza



COME NE PARLIAMO

• caratteristiche del flusso

• limitazioni e vincoli

• come li utilizziamo in un registro



La qualità della codifica dipende da:

• Distanza tra momento di acquisizione 

dell’informazione e sua codifica

• Comprensione degli obiettivi dei dati 

codificati

• Beneficio risultante per chi codifica

Gli ultimi due punti sono dovuti al fatto che la 
codifica è un carico di lavoro aggiuntivo che 

può essere anche fatto “male”



Fonti di tipo Amministrativo-Gestionale

• Qualità della parte anagrafica funzione dei sistemi 
informativi ospedalieri

• Qualità della parte di diagnosi e procedure funzione 
della cultura / organizzazione / attenzione di reparti 
e delle direzioni sanitarie degli ospedali e della 
tipologia di controlli della ASL / regione



1. USL DI PROVENIENZA ERRATA 

2. INTERV. O PROCED. SECONDARIA ERRATA 

3. DATA INTERVENTO PRINCIPALE ERRATA O MANCANTE 

4. DIAGNOSI SECONDARIA ERRATA 

5. REGIONE E USL DI PROVENIENZA ERRATE 

6. REGIONE E USL DI PROVENIENZA NON IMPOSTATE 

7. INTERVENTO PRINCIPALE ERRATO DIAGNOSI PRINCIPALE ERRATA 

8. DIAG. SECONDARIA INCOMPAT. ETA'/SESSO 

9. DIAG. PRINCIPALE INCOMPATIBLE ETA'/SESSO 

10. CODICE ISTITUTO ERRATO 

11. INTERV. PRINC. INCOMPATIBILE COL SESSO 

12. INTERV. O PROCED. SECOND. INCOMPATIBILE SESSO 

13. DIAGNOSI PRINCIPALE NON IMPOSTATA 

14. DATA DI DIMISSIONE ERRATA 

15. DATA DI RICOVERO NON IMPOSTATA 

16. DURATA DEGENZA DH ERRATA 

17. DATA DI NASCITA NON IMPOSTATA 

18. DURATA DEGENZA DH NON IMPOSTATA 

19. DATA DI NASCITA ERRATA 

20. DATA DI RICOVERO ERRATA 

21. SESSO NON IMPOSTATO 

22. SESSO ERRATO 

23. REGIME DI RICOVERO NON IMPOSTATO 

24. REGIME DI RICOVERO ERRATO 

25. COMUNE DI RESIDENZA ERRATO O MANCANTE 

26. MODALITA' DI DIMISSIONE ERRATA O MANCANTE 

27. DURATA DEGENZA DH IMPOSTATA IN REGIME ORDINARIO



DIMENSIONI DELLA ‘QUALITÀ’

• accessibilità

• attendibilità / consistenza

• robustezza delle metodologie utilizzate per l’estrazione / 
generazione

• completezza 

• livello di aggiornamento

• tempestività

• grado di dettaglio 

• assenza di distorsioni nei dati 



 

accessibilità  ���������������� 

attendibilità / consistenza ���������������� 

completezza  ������������? 

assenza di distorsioni nei dati  ������������? 

robustezza delle metodologie utilizzate per l’estrazione / generazione  

livello di aggiornamento  

tempestività  

grado di dettaglio  ������������ 

SCHEDE DI DIMISSIONE OSPEDALIERA



COME NE PARLIAMO

• caratteristiche del flusso

• limitazioni e vincoli

• come li utilizziamo in un registro



le dimissioni ospedaliere - comprensive della 

mobilità passiva - sono allo stato attuale la

“sorgente principale usata routinariamente per 

identificare registrazioni o potenziali 

registrazioni “



come li utilizziamo in un registro

• Definizione della finestra temporale

• Definizione delle codifiche di interesse

• Controllo di qualità dell’anagrafica

• Controllo della occorrenza di variazioni nel 

flusso
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Definizione della finestra temporale

• Regole di accreditamento: almeno 5 anni 

prima dell’inizio del registro

• Sarebbe preferibile avere almeno 10 anni: in 

regione Lombardia è disponibile un  flusso 

informatizzato dal 1990 (con qualità crescente 

nel tempo)



come li utilizziamo in un registro

• Definizione della finestra temporale

• Definizione dei codici di interesse

• Controllo di qualità dell’anagrafica

• Controllo della occorrenza di variazioni nel 

flusso



• 140-239

• 2731 Paraproteinemia monoclonale

• 2733 Macroglobulinemia

• 2849 Anemia aplastica, non specificata

• V10- Anamnesi personale di tumore maligno -

• V44- Presenza di tracheostomia…….

• V661 Convalescenza successiva a radioterapia

• V662 Convalescenza successiva a chemioterapia

• V671 Visita di controllo successiva a radioterapia

• V672 Visita di controllo successiva a chemioterapia

• V667 Visita per cure palliative

• V711 Osservazione per sospetto di tumore maligno -

• V76- Esame per l'individuazione di tumori maligni -



  
5119 Versamento pleurico non specificato 
5303 Restringimento e stenosi dell'esofago 
5609 Occlusione intestinale non specificata 
5752 Ostruzione della colecisti 
7876 Incontinenza fecale 
78900 Dolore addominale di sede non specificata 
78930 Tumefazione, massa o protuberanza addominale o pelvica di sede non specificata 
78931 Tumefazione, massa o protuberanza addominale o pelvica del quadrante superiore destro 
78932 Tumefazione, massa o protuberanza addominale o pelvica del quadrante superiore sinistro 
78933 Tumefazione, massa o protuberanza addominale o pelvica del quadrante inferiore destro 
78934 Tumefazione, massa o protuberanza addominale o pelvica del quadrante inferiore sinistro 
78935 Tumefazione, massa o protuberanza addominale o pelvica periombelicale 
78936 Tumefazione, massa o protuberanza addominale o pelvica epigastrica 
78937 Tumefazione, massa o protuberanza addominale o pelvica generalizzata 
78939 Tumefazione, massa o protuberanza addominale o pelvica di altre sedi specificate 
7895 Ascite 
7822 Tumefazioni, masse o noduli superficiali localizzati 
7824 Ittero non specificato, non del neonato 
7827 Ecchimosi spontanee 
7832 Dimagrimento anomalo 
7842 Tumefazione, massa o protuberanza della testa e del collo 
7847 Epistassi 
7848 Emorragia dalla gola 
7863 Emottisi 
78703 Vomito solo 
7930 Reperti anormali non specifici in esami radiologici e in altri esami del cranio e della testa 
7994 Cachessia 
 



Ma le SDO relative alla finestra 

temporale + periodo di 

registrazione serve/servirebbe 

averle TUTTE!



come li utilizziamo in un registro
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flusso



Controllo di qualità dell’anagrafica

• Record linkge su di una anagrafica di riferimento

• Occorre identificare tutte le dimissioni ospedaliere di 

cui non si riesce a identificare l’anagrafica 

corrispondente sull’anagrafe di riferimento

– step 1: Verifica anagrafica manuale

• step 2: Verifica su cartella clinica

• La proporzione iniziale e finale del flusso NON 
linkato all’anagrafe di riferimento potrebbe essere 
un indicatore dichiarato dal registro



come li utilizziamo in un registro

• Definizione della finestra temporale

• Definizione dei codici di interesse

• Controllo di qualità dell’anagrafica

• Controllo della occorrenza di variazioni nel 

flusso



INDICATORI

– Dimissioni per ospedale e causa

– Dimissioni in ospedali extraregionali per regione di 
appartenenza/ospedale

– Rapporto ricoveri oncologici / ricoveri per tutte le cause

– Rapporto ricoveri oncologici totali / ricoveri oncologici 
per sede

– Rapporto DRG medici / DRG chirurgici dei ricoveri 
oncologici

– Rapporto Ordinari / DH per causa …… ambulatorio



Registratore deve conoscere le regole di sistema e 
deve interpretare le variazioni temporali:

• Nuovi reparti ?

• Nuovi ospedali nel territorio e come fonte di attrazione ?

• Nuove procedure ?

• Nuovi modelli organizzativi  ? (es. ricovero ordinario-> DH -

> ambulatoriale)



• Il sistema informativo, i flussi regionali e 

nazionali rassegna, validità, opportunità. 

Implicazioni per i Registri Tumori

• SDO e flussi di Anatomia Patologica: gestione 
e criticità

• Organizzazione della gestione Informativa di 

un RT automatizzato



COME NE PARLIAMO

• caratteristiche del flusso

• limitazioni e vincoli

• come li utilizziamo in un registro
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Flussi informativi presso una struttura ospedaliera

Accettazione Ricovero Dimissione

Paziente/
Medico
Di Base

Paziente/
Medico
Di Base

Laboratori Radiologia
Anatomia
patologica

Ortopedia Cardiologia Medicina

Economato Farmacia

Altri
reparti

Economato Farmacia



Modelli

Centralizzato

• Unica base dati regionale

• Tutte le anatomie 

patologiche informatizzate

• Tutte le anatomie 

patologiche usano lo 

SNOMED

• Uso “concordato”delle 

codifiche

Non centralizzato

• Ogni AP si organizza in 

autonomia: ha il suo 

software con le sue 

integrazioni

• L’utilizzo di un sistema di 

codifica è facoltativo





• Finalità fondamentale dell’AP è l’inquadramento 

nosologico delle malattie sul piano morfologico: 

macroscopico e microscopico

• Risultato dell’analisi anatomopatologica si esprime 

con il REFERTO, che é la descrizione (macro e 

microscopica) delle lesioni osservate





ANATOMIA PATOLOGICA

STUDIO MORFOLOGICO



Diagnostica Molecolare

Immunoistochimica

• Studio delle proteine

Biologia molecolare

• DNA / RNA



COME NE PARLIAMO

• caratteristiche del flusso

• limitazioni e vincoli

• come li utilizziamo in un registro



Anatomie Patologiche
PROBLEMI

• differenti sistemi informativi

– Armonia

– Windopath 

– Olivetti

– Sistemi proprietari

• difficoltà nella esportazione dei dati secondo un 
tracciato record convenuto

• informazioni anagrafiche non verificate
• disomogeneità ed incompletezze nei dati amministrativi.

• Impossibile arrivare ad un identificativo univoco non nominativo

• Assenza/carenza della codifica SNOMED





• lo SNOMED è un nomenclatore sistematico e 

non un sistema di classificazione;

• i patologi utilizzano correntemente i ‘buchi’

dello  SNOMED per codificare entità di loro 

interesse specifico

• la codifica ai patologi non serve in quanto le 

revisioni sono quasi sempre basate sulla 

ricerca nei testi di parole chiave

• la codifica può essere aspecifica





• Scopo: terminologia generale, completa e utilizzabile da 
computer destinata a rappresentare ed indicizzare tutti gli 
eventi che si trovano in una cartella clinica 

• Struttura: sistema di classificazione multi-assiale 
– Termini assegnati ad 11 assi indipendenti

– Ad ogni termine un codice alfanumerico di 6 cifre 

– Ogni diagnosi può essere composta dalla combinazione di altri codici 
per dar vita ad un contesto clinico più ampio 

• Tradotta in 12 lingue

• Limiti: si può esprimere un concetto in più modi

SNOMED



1. T: Topografia (12385 codici)

2. M: Morfologia (4991)

3. F: Funzione (16352)

4. L: Organismi viventi (24265)

5. C: Sostanze chimiche, farmaci etc (14075)

6. A: Agenti, forze, attività fisiche (1355)

7. J: Occupazioni (1886)

8. S: Contesto sociale (433)

9. D: Malattie/Diagnosi (28622)

10. P: Procedure (~25000)

11. G: Modificatori generali di legame (1176)

SNOMED



• Si usano regolarmente i moduli P,T,M

• Di rado anche

– F (es. gravidanza),

– L (es. HPV),

– D (es. Malattia di Crohn)

SNOMED



Procedure

P0 Amministrative (accettazione/dimissione

P1-0 Chirurgiche generiche

P1-B Chirurgiche specialistice: ordinamento anatomico

P1-C Anestesiologiche

P2- Mediche (anamnesi, ecc.)

P3- Laboratoristiche / Anatomia Patologica

P5- Radiologiche

P7- Fisoterapia/riabilitazione

P8- Odontoiatriche

P9- Psicologiche/Psichiatriche

PA- Infiermieristiche



Topografia
T-0 Apparato tegumentario e cutaneo

T-1 Sistema muscoloscheletrico e tessuti molli

T-2 Apparato respiratorio

T-3 Apparato cardiovascolare: cuore e pericardio

T-4 Apparato cardiovascolare: vasi sanguigni

T-5 Apparato digerente: tratto digestivo

T-6 Apparato digerente: organi dell’apparato digerente

T-7 Apparato urinario

T-8 Apparato genitale maschile

T-9 Apparato genitale femminile

T-A Sistema nervoso ed organi di senso

T-B Ghiandole endocrine

T-C Sistema ematopoietico e reticolo endoteliale

T-D Regioni topografiche

T-E Cellule e strutture subcellulari

T-F Prodotto del concepimento



Lateralità

Solo modulo T Moduli T + G

Quadrante supero-esterno

mammella destra 
T – 04020 T – 04000 G-A100



Morfologia

Sezione 0 Termini generali e descrittivi (forma, colore)

Sezione 1 Traumi

Sezione 2 Anormalità congenite e di sviluppo

Sezione 3 Anormalità meccaniche: dilatazioni, restringimanti

Sezione 4 Tipi di infiammazioni

Sezione 5 Degenerazioni (necrosi, depositi)

Sezione 6 Anormalità citologiche e cromosomiche

Sezione 7 Alterazioni della crescita non neoplastiche (iperplasie)

Sezione 8 e 9 Tumori

Sezioni A e B Tumori specifici degli animali



5° digit tumori

/0/0 benignobenigno

/1/1 Incerto se benigno o maligno BorderlineIncerto se benigno o maligno Borderline

/2/2 in situ, intraepiteliale, non infiltrante, non invasivoin situ, intraepiteliale, non infiltrante, non invasivo

/3/3 maligno, sede primitivamaligno, sede primitiva

/6/6 maligno, sede secondariamaligno, sede secondaria

/9/9 maligno, incerto se primitivo o secondario maligno, incerto se primitivo o secondario 

Servizio di Epidemiologia U.O. Registro TumoriServizio di Epidemiologia U.O. Registro Tumori



• ulcera cronica sanguinante dello stomaco e 

severa gastrite atrofica, con presenza di 

compylobacter

• T-57000 (stomaco), M-38021 (ulcera cronica 

sanguinante), G-C002 (associato a), D5-32520 

(gastrite cronica), G-A003 (severa), G-A211 

(anormale presenza di), L-13500 

(compylabacter).



Camerino 2009 - Giacomin
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Camerino 2009 - Giacomin



 

accessibilità  ���������������� 

attendibilità / consistenza ���������������� 

completezza  ���������������� 

assenza di distorsioni nei dati  ���������������� 

robustezza delle metodologie utilizzate per l’estrazione / generazione  

livello di aggiornamento  

tempestività  

grado di dettaglio  ������������?? 

REFERTI DI ANATOMIA PATOLOGICA







Organ System Guideline Checklist 

Adrenal   Checklist v1.1 (Nov 2003) 

Ampullary   Checklist v1.1 (Nov 2003) 

Anus   Checklist v1.1 (Nov 2003) 

Bone Tumors Guideline v1.0 (Nov 2003) Checklist v1.1 (Dec 2003) 

Brain and Spinal Cord Guideline v1.1 (Sept 2004) Checklist v1.1 (Nov 2003) 

Breast Guideline v1.1 (Sept 2004)  Checklist v1.1 (Nov 2003) 

Cervix   Checklist v1.1. (Nov 2003) 

Colorectal Guideline v1.2 (April 2006)  Checklist v1.2 (April 2006) 

Endometrium   Checklist v1.1 (Nov 2003) 

Esophagus   Checklist v1.1 (Nov 2003) 

Extrahepatic Duct   Checklist v1.1 (Nov 2003) 

Eye and Adnexa Guideline v1.1 (Aug 2004)   

Fallopian Tube Guideline v1.1 (March 2006) Checklist v1.1 (March 2006) 

Gallbladder   Checklist v1.1 (Nov 2003) 

Gastric Guideline v1.4 (March 2007) Checklist v1.3 (March 2007) 

Gestational Trophoblastic Dz   Checklist v1.1 (Nov 2003) 

Larynx Guideline v1.1 (Sept 2004)  Checklist v1.1 (Nov 2003) 

Lip And Oral Cavity   Checklist v1.1 (Nov 2003) 

Liver Guideline v1.1 (Nov 2003) Checklist v1.1 (Nov 2003) 

Lung   Checklist v1.1 (Nov 2003) 

Lymph Node - Mets     

Lymphoma Guideline v1.1 (Sept 2004)  Checklist v1.2 (Sept 2004) 

Nasal Paranasal   Checklist v1.1 (Nov 2003) 

Ovary Guideline v1.1 (Sept 2004) Checklist v1.1 (Sept 2004) 

Pancreas   Checklist v1.1 (Nov 2003) 

Paraganglioma - Extra Adrenal   Checklist 

Parathyroid Guideline v1.1 (Sept 2004) Checklist v1.1 (Sept 2004) 

Penis   Checklist v1.1 (Nov 2003) 

Pleural Mesothelioma Guideline v1.2 (Feb 2006) Checklist v1.2 (Feb 2006) 

Prostate Guideline v1.4 (March 2007) Checklist v1.4 (March 2007) 

Renal Pelvis Ureter   Checklist v1.1 (Nov 2003) 

Renal Tubular   Checklist v1.1 (Nov 2003) 

Salivary Gland   Checklist v1.1 (Nov 2003) 

Skin Carcinoma   Checklist v1.0 (Oct 2003) 

Skin Melanoma   Checklist v1.1 (Nov 2003) 

Small Bowel   Checklist v1.1 (Nov 2003) 

Soft Tissue Guideline v1.1 (Nov 2003) Checklist v1.1 (Nov 2003) 

Testis   Checklist v1.1 (Nov 2003) 

Thyroid     

Urinary Bladder   Checklist v1.1 (Nov 2003) 

Vagina   Checklist v1.1 (Nov 2003) 

Vulva   Checklist v1.1 (Nov 2003) 

 



 Servizio di Anatomia Patologica 

  A B C D E F G H I L M N 

Procedura chirurgica mammella 62,5 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 10,0 100,0 100,0 100,0 

Topografia 75,0 14,3 100,0 12,5 100,0 100,0 100,0 100,0 10,0 100,0 100,0 100,0 

Lateralità 75,0 14,3 100,0  100,0 100,0 100,0 100,0  100,0 100,0 100,0 

Dimensioni 87,5 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0  100,0 100,0 100,0 

Distanza dal margine 62,5 71,4 33,3 100,0  100,0 40,0 87,5  83,3 75,0 85,7 

Procedura chirurgica ascella 75,0 57,1 100,0 62,5 100,0 100,0 60,0 100,0  50,0 75,0 57,1 

Linfonodi 87,5 42,9 100,0 62,5 100,0 87,5 60,0 100,0  50,0 62,5 71,4 

Morfologia invasiva 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 83,3 100,0 100,0 

Grading 100,0 100,0 66,7 100,0 100,0 87,5 100,0 87,5 100,0 66,7 87,5 85,7 

Dimensioni 62,5 71,4 100,0 100,0 83,3 100,0 100,0 100,0 90,0 100,0 100,0 85,7 

Morfologia in situ 25,0 28,6 100,0 75,0  12,5 60,0 75,0 40,0 33,3 37,5 28,6 

% componente in situ  28,6 33,3 25,0    37,5 10,0 16,7   

Estensione 12,5 14,3 16,7 12,5  25,0  25,0 60,0  25,0 28,6 

Margini di resezione (invasivo) 25,0 71,4 33,3 50,0 83,3 62,5 80,0 75,0 90,0 66,7 75,0 28,6 

Distanza dai margini di resezione 
(invasivo) 

25,0 42,9 33,3 25,0  50,0 80,0 50,0 50,0 66,7 75,0 28,6 

Margini di resezione (in situ)        25,0     

Distanza dai margini di resezione 
(in situ) 

       25,0     

Invasione vascolare 50,0 14,3   16,7 62,5  25,0 70,0  25,0 71,4 

Invasione linfatica             

Microcalcificazioni 25,0     12,5  25,0 70,0  37,5  

Cancerizzazione lobulare      12,5  25,0  16,7 12,5  

Cancerizzazione duttale      25,0    16,7   

Estensione ai dotti             

Paget       20,0    12,5  

Linfonodo sentinella 12,5  16,7  50,0   62,5    14,3 

N. linfonodi esaminati 87,5 57,1 100,0 62,5 100,0 75,0 60,0 75,0 20,0 33,3 75,0 57,1 

N. linfonodi positivi 87,5 57,1 100,0 62,5 100,0 75,0 60,0 75,0 20,0 33,3 75,0 57,1 

Tipo di localizzazione linfonodale 87,5 28,6 83,3 37,5  12,5 40,0 50,0 10,0   42,9 

Micrometastasi       20,0      

Recettori estrogeni/progesterone 50,0  66,7   100,0  100,0 80,0 100,0 87,5  

p185/HER2 50,0  66,7   100,0  100,0 60,0 33,3 87,5  

Ki-67/MIB1 50,0  66,7   75,0  87,5  66,7 75,0  

 

Percentuale di items (ADASP) compilati per Servizio  di Anatomia Patologica
Tumori della mammella

Congresso SIAPEC IAP- Milano 5 Ottobre 2007



 Servizio di Anatomia Patologica 

  A B C D E F G H I L M N 

Sede  100,0 100,0 100,0 100,0 22,2 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 

Procedura chirurgica  72,7 100,0 20,0   22,2  100,0 100,0  16,7 100,0 100,0 

Dimensioni  100,0 100,0 100,0 100,0  100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 

Aspetto macroscopico 90,9 100,0 100,0 100,0 11,1 100,0 85,7 40,0 100,0 83,3 87,5 100,0 

Distanza dai margini 63,6 100,0 90,0 100,0  100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 

% circonferenza 18,2          12,5 100,0 

Morfologia 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 87,5 100,0 100,0 100,0 

% componente mucinosa  12,5 40,0 55,6 22,2     16,7 12,5 42,9 

Grading 100,0 100,0 100,0 100,0 88,9 83,3 100,0 80,0 87,5 100,0 100,0 100,0 

Infiltrazione della parete 100,0 87,5 100,0 100,0 100,0 66,7 85,7 80,0 87,5 83,3 87,5 85,7 

Margini 54,5 100,0 100,0 100,0 100,0 66,7 85,7 80,0 87,5 50,0 100,0 85,7 

Linfonodi regionali positivi 100,0 100,0 100,0 88,9 55,6 66,7 85,7 100,0 87,5 100,0 100,0 57,1 

Noduli Mesenterici 27,3 12,5 40,0 22,2  16,7   50,0   12,5 71,4 

Emboli neoplastici venosi 27,3 37,5 10,0 11,1 33,3 50,0 14,3 20,0 12,5 33,3 12,5 42,9 

Emboli neoplastici endolinfatici   30,0          

Reazione infiammatoria peritumorale     44,4    12,5    

Reazione infiammatoria intratumorale  12,5   44,4        

Reazione linfoide Crohn like       57,1      

Pattern instabilità microsatelliti             

Pattern di invasione             

Regressione             

Adenoma residuo 18,2 12,5 20,0 22,2 22,2 16,7 14,3 20,0 12,5 16,7 25,0  

Patologie associate  12,5 10,0 33,3 11,1  14,3  12,5  25,0 85,7 

TNM 54,5 100,0 80,0 100,0 100,0 100,0 14,3 80,0   100,0 100,0 

Dukes  75,0 60,0  100,0 100,0  80,0  66,7 87,5 100,0 

 

Percentuale di items (ADASP) compilati per Servizio  di Anatomia Patologica
Tumori del colon-retto

Congresso SIAPEC IAP- Milano 5 Ottobre 2007



COME NE PARLIAMO

• caratteristiche del flusso

• limitazioni e vincoli

• come li utilizziamo in un registro



come li utilizziamo in un registro

• Costruiamo uno dei principali indicatori di 
qualità (% MV)

Periodo

• Periodo coperto dalla rilevazione di anatomia 

patologica (almeno 1 anno prima dell’inizio 

della registrazione)

• Se il è periodo maggiore utilizzo per escludere 

casi prevalenti (anagrafica!)



come li utilizziamo in un registro

• Se non integrate con l’anagrafica aziendale (SISS) 

abbiamo il problema molto rilevante della assenza 

del comune di residenza e della verifica anagrafica

– Non concordanza tra fonti legate a omonimie / errori 

identificazione

– Verifica anagrafica di tutti i casi (almeno i non cute) con 

fonte solo anatomia patologica

• La proporzione di casi con fonte unica  AP e l’esito 
della verifica anagrafica manuale potrebbe essere 
un indicatore dichiarato dal registro



Ma quando abbiamo molte AP come facciamo a 
decidere su quante effettuare il recupero dei dati ?
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INDICATORI COMBINATI

1. Casi definiti sulla base della mortalità e di 1 ricovero in cui è
avvenuto il decesso (sono 2 fonti ma finte)

2. Casi da più SDO con procedura chirurgica maggiore

3. Casi con sola fonte anatomopatologica

4. Decessi intra-ospedalieri di residenti senza certificato di 
decesso





• Il sistema informativo, i flussi regionali e 

nazionali rassegna, validità, opportunità. 

Implicazioni per i Registri Tumori

• SDO e flussi di Anatomia Patologica: gestione 

e criticità

• Organizzazione della gestione Informativa di 
un RT automatizzato



METHODS OF DATA
COLLECTION:

• ACTIVE collection at source by registry staff 

(visit, abstract, copy)

• PASSIVE notification by health-care workers 

from copies of discharge forms, abstracts, 

reports etc

• AUTOMATED use of data already stored in 

other information systems



Il principio dei registri automatici

• Uso delle basi dati correnti

• Automazione della maggior parte del lavoro

• MOTIVAZIONI

– Riduzione dei costi

– Riduzione dei tempi

– Legame con gli altri database regionali



Registri automatici

requisiti
– accesso alle fonti informative
– qualità e completezza delle fonti
– identificazione univoca di ogni soggetto
– sistema di relazioni tra le fonti informative
– regole per l’accettazione automatica di un 

caso incidente



• utilizza fonti informative che servono 

per altri scopi

• meno esposto alla variabilità in quanto 

basato su di un algoritmo decisionale 

con regole esplicite

• le variazioni  dell’algoritmo richiedono 

tempi lunghi

• 1 operatori ogni 1.000 casi

• raccoglie informazioni nel  formato più

utile per il registro

• il controllo della eterogeneità tra  

operatori di registro è più oneroso e 

richiede una organizzazione

• Le variazioni delle regole di 

registrazione sono immediate

• 2 operatore ogni 1.000 casi

AUTOMATICO MANUALE



Fonte: Chris Carrigan, UK National Coordinator of Cancer Registration, 2005





Raw Source
Table

Automatic Data Load from 13 PAS sites,  5 Pathology  
labs, Radiology, General Register of Deaths, Minor 
Sources

Registration
Database

Supplier 
Data Files

NICR Registration Process

Validation
Modules

Revalidate

Types of validation include 
simple (eg. dates), cross (eg. 
site/sex) & minimum dataset 
(eg. topography)

IARC Checks

Fail

Automatic
Matching
Routines

Pass

• Search for duplicates
• Check of Death Initiated 
Cases

by inspection of GP notes
• PAS only registrations -

inspection of hospital notes

QUALITY ASSURANCE

Data Extracts

Feedback to Data Suppliers 
(completeness, etc)

OUTPUTS:
• IARC (CI5C, ACCIS, EUROCIM)
• Reports (Incidence,

Mortality,Survival)
• Queries (Medics, Government)



Hospital Discharge

Histopathology Report

Cytology Report
Haematology Report

Death Certificate

_______________
_______________
_______________
_______________
_______________
_______________
_______________

Patient ID

Site

Behaviour

Morphology

Date of Diagnosis

Basis of Diagnosis

Date of Death

Cause of Death

Electronic Sources for Tumour 

Registration



 ICD-9CM ICD 9 T Snomed M Snomed 

Hospital 
Discharge 

+    

Histopath   + + 
Cytopath   + + 
Haemat    + 
Death Cert  +   

 

 

Types of Tumour Coding



Hospital Discharge
C18.4

Date Admission 29.5.2000

Histopathology
TSNOMED = T67010
MSNOMED =M81403
Biopsy on 15.6.2000

Histopathology
TSNOMED = T67000
MSNOMED = M84803
Biopsy on 22.6.2000

C18.4
Transverse Colon

15.6.2000
Mucinous Adenocarcinoma

Steps to make Electronic Tumour 

Registration



Record linkage



Window scanning

1. Si sceglie una chiave (uno dei campi comuni a ciascun record, es.
author in una bibliografia) e si ordinano i record in base ad essa.

2. Si confrontano i record vicini, entro un finestra fissata (in genere 
piccola).

Ciascuna esecuzione di questi passi (ogni 
volta con una chiave diversa) produce dei 
match.

Il confronto finale tra i candidati produce i 
match definitivi.

n



Strategie di record linkage 

• Linkage deterministico

• Linkage semi-deterministico

• Linkage probabilistico









Analisi della 
capacità

discriminante 
delle chiavi

n. 
key

chiave pattern plurimi % pluri

0 pseudo CF completo ABC XYZ 999 H 01 L219 M 0 0.0
1 senza sesso ABC XYZ 999 H 01 L219 - 306 0.0
2 senza comune ABC XYZ 999 H 01 ---- M 2254 0.1
3 senza giorno ABC XYZ 999 H -- L219 M 11037 0.6
4 senza mese ABC XYZ 999 - 01 L219 M 4175 0.2
5 senza anno ABC XYZ --- H 01 L219 M 18506 0.9
6 senza nome ABC --- 999 H 01 L219 M 34029 1.7
7 senza cognome --- XYZ 999 H 01 L219 M 133765 6.7
8 senza sesso comune ABC XYZ 999 H 01 ---- - 3447 0.2
9 senza sesso giorno ABC XYZ 999 H -- L219 - 15679 0.8

10 senza sesso mese ABC XYZ 999 - 01 L219 - 6112 0.3
11 senza sesso anno ABC XYZ --- H 01 L219 - 27234 1.4
12 senza sesso nome ABC --- 999 H 01 L219 - 58852 2.9
13 senza sesso cognome --- XYZ 999 H 01 L219 - 172385 8.6
14 senza comune giorno ABC XYZ 999 H -- ---- M 56863 2.8
15 senza comune mese ABC XYZ 999 - 01 ---- M 23081 1.2
16 senza comune anno ABC XYZ --- H 01 ---- M 126348 6.3
17 senza comune nome ABC --- 999 H 01 ---- M 128110 6.4
18 senza comune cognome --- XYZ 999 H 01 ---- M 582408 29.1
19 senza mese giorno ABC XYZ 999 - -- L219 M 100196 5.0
20 senza anno giorno ABC XYZ --- H -- L219 M 263450 13.1
21 senza nome giorno ABC --- 999 H -- L219 M 332243 16.6
22 senza cognome giorno --- XYZ 999 H -- L219 M 620118 30.9
23 senza anno mese ABC XYZ --- - 01 L219 M 147370 7.4
24 senza nome mese ABC --- 999 - 01 L219 M 192698 9.6
25 senza cognome mese --- XYZ 999 - 01 L219 M 489169 24.4
26 senza nome anno ABC --- --- H 01 L219 M 506633 25.3
27 senza cognome anno --- XYZ --- H 01 L219 M 726568 36.3
28 senza cognome nome --- --- 999 H 01 L219 M 802257 40.0

�

Ordinamento 
dei passi di 

linkage
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Record linkage

Approccio probabilistico: per ogni campo, si definisce la probabilità
che dati 2 record su quel campo ci sia un match (e quindi anche 
la probabilità che ci sia un unmatch). 

Quando si confrontano due record, tenendo conto anche delle 
probabilità a-priori (calcolo della distanza -pesata-), si assegna un 
peso a ciascuna coppia di campi. La somma dei pesi costituisce il 
“punteggio” della coppia di record. Il confronto finale dei punteggi 
permette di individuare i match migliori.



Soundex

• Molto diffusa in paesi di lingua inglese quando 

i dati sono inseriti a mano, e vengono fatti 

errori tra la pronuncia e la digitazione

– la distanza tiene conto della similitudine tra 

pronunce 

• Hilbert vs Heilbpr





Grazie dell’attenzione !

Antonio Russo

Servizio di Epidemiologia e Biostatistica

A.O. San Carlo Borromeo – Milano

russo.antonio@sancarlo.mi.it


