Corso di Aggiornamento
per Operatori dei Registri Tumori

CEFPAS Caltanissetta - 4, 5 e 6 Ottobre 2023

Dalla parte dei codificatori: comprendere e governare
la qualita del registro tumori
lvan Rashid CdC RT Puglia - AReSS
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Qualita

<come definire la qualita?>
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Qualita

Grado (n cui un insieme di caratteristiche intrinseche soddisfa ( requisiti
(ISO 9000:2015)

Buona qualita significa fornire con un grado prevedibile di uniformita e
affidabilita un prodotto che rispetti gli standard

(W. Edward Deming)

Qualita e la conformita ai requisiti
(Philip B. Crosby)
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Subire i controlli di qualita

20

Pannello
di
controlli
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Governare la qualita
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Comprensione del contesto e delle attese per un RT

1. Chi e il Committente? (chi indirizza/vincola i nostri tempi e |
modi)

Quali sono le Attese del committente?
Quali procedure occorre eseguire per incontrare le attese?
Quali risorse/competenze sono piu adatte?

vk

Quali soggetti terzi sono coinvolti nella capacita di risposta?
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Primo aspetto: chi e il committente RT?

(Chi lo vincola? A chi dovrebbe rende conto?)

A International Agency for Research on Cancer M~
V’@ World Health N
V\{hﬂj Organization 'ENCR

European Network
O IACR

I 4 of Cancer Registries
International Association of Cancer Registries

Min.San.

Regione

Azienda sanitaria Regione

Azienda sanitaria .
Regione

Regione

Azienda sanitaria

Azienda sanitaria

Azienda sanitaria
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Quali sono le attese del committente?

produzione di informazioni, omogenee e standardizzate, in ordine
all'incidenza, alla sopravvivenza e alla prevalenza del tumort per
sede, sesso, etd, nonche ad ogni altra variabile di interesse

Ministero della Salute - Decreto 01/08/2023 — «Registro nazionale tumori»
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Obiettivi generali del sistema RT

 Differenze tra RT devono poter essere interpretate come
differenze reali di diagnosi e sopravvivenza, quindi:

« Devono essere limitate le distorsioni dipendenti dal
contesto

« Devono essere eliminate le distorsioni dipendenti dal RT
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Le distorsioni piu critiche
Prassi, procedure, errori che producono divergenze artificiose di
guesto tipo:
 Alterazione macroscopica dei dati per sede
 Alterazione macroscopica dei dati per gruppo morfologico
 Alterazione macroscopica dei dati periodo

« Ritardo nel consolidamento dei casi
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A che punto siamo?
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Dove sono collocati i RT?
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Stato del personale?
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Dimensionamento del personale?
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Sistematicita di registrazione?

Cartelle

Cartetfe tavsita
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Aggiornamento/consolidamento?
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Coerenza con gli obiettivi

(competizione tra RT vs omogeneita)
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Comprensione del contesto:
le fasi della lavorazione del Registro Tumori
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Le fasi della lavorazione in un RT

Dato del RT
visibile all’esterno

Estrazione dei Selezione dati Codifica Consolidamento
flussi
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Risultati visibili dei registri

Registro 1 Registro 2 - Registro 3 Registro 4
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Situazione ideale: differenze reali

Stesso standard,
incidenza diversa

Registro 1 Registro 2 - Registro 3 Registro 4
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Possibili problemi per interpretare le reali differenze

Dato meno accurato
/non consolidato

Registro 1 Registro 2 - Registro 3 Registro 4
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Dati non confrontabili

Problemi di standard

Registro 1 Registro 2 - Registro 3 Registro 4
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In quali aspetti il RT puo avere approcci distorsivi?
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Controllo interno

Tipologia tumori registrati

Flussi consultati

Regole di codifica
Modalita di
selezione della Classificazi ; Modalita di consolidamento
L. assificazione usata
casistica da lavorare del dato

Controllo interno
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Controllo interno + confronto esterno

Confronto
con gli altri RT
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Distorsioni nella acquisizione flussi

<quali distorsioni (sistematiche o casuali)
potrebbero accadere durante questa fase?>
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Paradigma dei RT senza notifica diretta

Nota:

AP: Anatomia patologica

SDO: Schede di Dimissione Ospedaliera

ReNCaM: Registro Nominativo delle Cause di Morte
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Possibile sovra-registrazione

Falsi positivi da ricovero
- Codici scorretti
- Prevalenti non riconosciuti

rd

4

-

Falsi positivi da decesso
- Presunzione di malignita
- Patologie non esistenti

|
- Codici sbagliati :
\ I

I.———————————7 R ——————
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Perdite fisiologiche del paradigma

~=, Casi persi nell'anno

4 \ .
,' v - Recuperabili
9 / - Non recuperabili
\hfl
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Esempi tipici di casi persi nell’'anno

Casi non pervenuti al RT per errore:

« Caso solo da AP di laboratorio non censito o fuori regione
o non codificato come tumorale

« Caso solo SDO con codifica non tumorale o caso pagante

» Caso solo ReNCaM morto per altro o mal codificato o di
mortalita non recuperata dal ReNCaM

Casi non pervenuti per altri motivi:
- Diagnosi ambulatoriale / strumentale / solo ematologica
 Errata attribuzione della residenza
« Errore del RT (mancato controllo)
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Esempi tipici di casi persi nell’'anno

Casi non pervenuti al RT per errore:

« Caso solo da AP di laboratorio non censito o fuori regione
o non codificato come tumorale

« Caso solo SDO con codifica non tumorale o caso pagante

» Caso solo ReNCaM morto per altro o mal codificato o di
mortalita non recuperata dal ReNCaM

Casi non pervenuti per altri motivi:
- Diagnosi ambulatoriale / strumentale / solo ematologica
 Errata attribuzione della residenza

= -
-

- Errore del RT{{mancato controllo) »

‘h- _—’
------_——
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Evitare gli errori RT: contabilita dei flussi
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Evitare gli errori RT: confronto ISTAT

« ReNCaM tumorale e totale

« Anagrafe di riferimento (residenti per comune e
fascia di eta)
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Errori di caricamento dovuti a mancato controllo
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Evitare gli errori RT: sorveglianza attiva dei registrar
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Evitare gli errori RT: sorveglianza attiva dei registrar

SDO chirurgica senza /
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Dimissione per morte ! :
/chiaro aggravamento — - :
senza decesso ' :
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Evitare gli errori RT: sorveglianza attiva dei registrar

Referto di chirurgia

| l invasiva senza SDO
SDO chirurgica senza / /
i

referto

Dimissione per morte

|
/chiaro aggravamento — -
senza decesso 5 ]

Ivan Rashid | Referente Sistema Informativi RT | CdC RT Puglia - AReSS | Comprendere e governare la qualita del RT | 04 10 2023




Modello originale senza errori di raccolta

~=, Casi persi nell'anno

4 \ .
,' v - Recuperabili
N/ - Non recuperabili
\hfl
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Parti critiche per la completezza

~=, Casi persi nell'anno
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Capacita di intercettare casi sole AP
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2-5% colon-retto
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Capacita di intercettare casi sole SDO

SDO Solo SDO

20-50% fegato
'/"'\ 20-50% leuc. acute
11-4%) 20-30% ovaio
’

\

§ o | L./ 10-20% polmone
40-60% cute o~ I
15-30% prostata 7 N
10-20% melanoma (e Qo
5-10% leuc. croniche - N

2-5% colon-retto
2-5% mammella
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Capacita di intercettare casi sola mortalita

SDO Solo SDO
20-50% fegato
'/"'\ 20-50% leuc. acute
11-4%) 20-30% ovaio
’

\

X o | L./ 10-20% polmone
40-60% cute 8 .
15-30% prostata 7 N
10-20% melanoma (e co
5-10% leuc. croniche - N

2-5% colon-retto
2-5% mammella

5-15% mal definite
2-10% polmone
2-10% pancreas
1-5% prostata
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Possibile effetto contesto dipendente

F-_-
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<Per quale motivo possono mancare i referti?>

-§ N N N B N N N N |
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<Per quale motivo possono mancare i certificati di morte?>

-§ N N N B N N N N | I

Ivan Rashid | Referente Sistema Informativi RT | CdC RT Puglia - AReSS | Comprendere e governare la qualita del RT | 04 10 2023 46




Effetto della mancanza di flussi (AP)
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Effetto della mancanza di flussi (AP)

I S
I \
I \
I \
Minore S ]
Accuratezza / /
. | 4
Minore I S’
° e 4 N\ '-——”
Tempestivita
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Effetto della mancanza di flussi (AP)

Possibile minore T

i

\
Minore S |
]
4

[ J I ,
Minore I s
'h_—’

Tempestivita
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Effetto della mancanza di flussi (AP+ReNCaM)

Minore
Completezza
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Introduzione 048

SDO

048

————

" F N " W W OF ]
-

=
5§ & _E 5 B |

r----—————---

M E
w-------------------L--------

I
I
Y e ———

Ivan Rashid | Referente Sistema Informativi RT | CdC RT Puglia - AReSS | Comprendere e governare la qualita del RT | 04 10 2023 51




Effe'tto dello 048 Recupero (in parte)

casi persi

Parziale recupero / |
Completezza

(inefficace per la cute

T - ' Probabili
falsi positivi
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Raccomandazioni aggiuntive per la raccolta flussi

1. Le SDO non dovrebbero essere filtrate per codice di
malattia oncologica

2. Le AP non dovrebbero essere filtrate ne per residenza né
per codice di malattia

3. Il ReNCaM se possibile dovrebbe essere disponibile anche
le patologie concomitanti che non hanno causato il
decesso, auspicabilmente anche le cause in chiaro.

4. Le esenzioni 048 dovrebbero sempre essere usate
assieme/dopo la mortalita per il recupero di casi
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Tipo di distorsione della codifica

Sistematica

mmmm S| ripete generalmente con la medesima entita,
legata ad impostazione scorretta o contesto
sfavorevole alla  standardizzazione, la loro
limitazione e prioritaria

Episodica
- Distorsione non prevedibile, non si ripete ed e
P generalmente meno grave sugli indicatori di nostro
Interesse
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Criticita delle distorsioni di codifica

. . . Eleggibilita
Sistematici COMPORTAM.
Anno di diagnosi Sede
n Base

Gruppo morfol.
Sottosede m

Tipo istologico
d

Giorno-mese diagnosi

Episodici 14/0¢
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Esempi di distorsioni critiche

Carcinoma basocellulare del labbro: cute vs labbro
Leucemia linfatica acuta da SDO: LLA vs Leucemia NAS
Tumore stromale gastrointestinale: maligno vs non maligno
DCO K prostata da 10 anni: retrodatato vs non retrodatato
Malattia di Paget mammaria: in situ vs infiltrante
Mielodisplasia su base SDO: registrare vs non registrare
Dubbio di sede: sede piu probabile vs sede mal definita

Polipo cancerizzato: maligno vs non maligno
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Esempi di distorsioni (un po’) meno critiche

SDO dicembre, referto febbraio: anno prima vs anno dopo
Lesione testa-collo: palato molle vs bocca NAS

«Carcinoma squamoso» sul certificato di decesso: B7 vs BO
Carcinoma renale a cellule chiare: 8310/3 vs 8312/3
Carcinoma neuroendocrino G1: 8246/3 G1 vs 8240/3 G1
Carcinoma acinare della prostata: 8550/3 vs 8140/3

Dubbio di sottosede: sottosede specifica vs sottosede generica

Neoplasie cutanee: registrare vs non registrare
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Esempi di distorsioni decisamente meno critiche

Carcinoma uroteliale infiltrante vescica: papillare vs non papillare
Linfoma a cellule T cutaneo: G5 vs G9

SDO con intervento: data ricovero vs data intervento

Anatomia patologica: data accettazione vs data prelievo
Quadrante equatoriale mammella: C50.8 vs C50.9

Carcinoma anaplastico: 8020/3 G4 vs 8020/3

Carcinoma squamoso microinvasivo: 8070/3 vs 8076/3

Sede della M. di Waldenstrom: sangue vs midollo
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Effetto delle casistiche di anni successivi
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Effetto delle casistiche di anni successivi

Produce flussi
nell'anno X+ 1.
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Effetto delle casistiche di anni successivi
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Effetto delle casistiche di anni successivi
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Sezione esercizi
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Diagramma causa-effetto

Causa Causa

——

~
Causa \\\\
) § Problema

/|

Causa
Causa

Causa
Causa
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Diagramma causa-effetto (categorie)

Causa Causa Causa

Causa

» Problema

Causa
Causa

Causa
Causa
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Diagramma causa-effetto (categorie RT)

Ambiente Personale

» Problema

Metodi Flussi
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Diagramma causa-effetto (categorie RT)

Non modificabile
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Diagramma causa-effetto (categorie RT)

Ambiente Personale
» Problema
o ————
/’ ~\
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Metodi \ Flussi ;
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Diagramma causa-effetto (categorie RT)

Le=""77T7S<(_ Modificabile nel breve
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Diagramma causa-effetto (Cause RT)

Ambiente Personale Bassa qualita delle indagini

Pressione diagnostica Errori di codifica sistematici
Migrazione sanitaria Errori di registrazione sistematici
Fattori di rischio Mancata formazione
Diversita approccio terapeutico
Informatizzazione dei sistema
Problemi di privacy

» Problema

Consolidamento della casistica Qualita referti
Pratiche di registrazione Qualita certificati di decesso
Codifica utilizzata Utilizzo MMG
Qualita dei link Disponibilita flussi complementari
Flussi collaterali utilizzati Completezza dei flussi
Qualita archivio prevalenza
Qualita codifica automatica

Metodi Flussi
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Misurabilita causa ed effetti

Problema ] .. oye
— Indicatori misurabili
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Esempio (parto da un problema)

Problema:

Tassi melanoma cutanei

piu bassi della media
@ nhazionale

Causa
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Esempio (parto da un problema)

Problema:

Tassi melanoma cutanei

piu bassi della media Tasso...
@ nhazionale

Causa
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Esempio (parto da un problema)

Problema:
Tassi melanoma cutanei

piu bassi della media Tasso inferiore ad un dato di riferimento
@ nhazionale

Causa
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Esempio (parto da un problema)

Problema:
Tassi melanoma cutanei
piu bassi della media Tasso inferiore ad un dato di riferimento
a :
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Esempio (parto da un problema)

Problema:
Tassi melanoma cutanei
piu bassi della media Tasso inferiore ad un dato di riferimento
. nazionale Rapporto M/I superiore all’atteso
0 —
.
7
Z
o} Causa
<
3
®
%
“Z
o)
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Esempio (parto da un problema)

Problema:
Tassi melanoma cutanei
piu bassi della media Tasso inferiore ad un dato di riferimento
. nazionale Rapporto M/I superiore all’atteso
6{( 4’ DCI...
é.
Z
o) Causa
<
3
®
%
“Z
o)
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Esempio (parto da un problema)

Problema:
Tassi melanoma cutanei
piu bassi della media Tasso inferiore ad un dato di riferimento
. nazionale Rapporto M/I superiore all’atteso
’% . —> DCI poter.lzialmente elevati per il melanoma
7 Causa Al consolidamento...
©
%
oéA
o)
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Esempio (parto da un problema)

Problema:
Tassi melanoma cutanei
piu bassi della media

Tasso inferiore ad un dato di riferimento
@ nhazionale

>, Rapporto M/I superiore all’atteso
’&é‘ -> DCI potenzialmente elevati per il melanoma
Z
o)

Causa :Elllc\envata sensibilita al consolidamento
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Esempio (parto da un problema)

Problema:

Tassi melanoma cutanei

piu bassi della media
@ nhazionale

Causa

Tasso inferiore ad un dato di riferimento
Rapporto M/I superiore all’atteso

DCI potenzialmente elevati per il melanoma
Elevata sensibilita al consolidamento

Basse VM rispetto all’atteso
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Esempio (parto da un problema)

Problema:

Tassi melanoma cutanei

piu bassi della media
@ nhazionale

Causa

Tasso inferiore ad un dato di riferimento
Rapporto M/I superiore all’atteso

DCI potenzialmente elevati per il melanoma
Elevata sensibilita al consolidamento

Basse VM rispetto all’atteso

Altro?!?
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Esempio (provo a riflettere sulle cause)

Ambiente Personale

Problema:
> lassi melanoma cutanei piu

/ / bassi della media nazionale

Metodi Flussi
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Esempio (tengo solo le cause potenziali)

Ambiente Personale

Pressione diagnostica . g .ge . . .
g Errori di codifica sistematici

Migrazione sanitaria

Fattori di rischio Mancata formazione

Problema:
> lassi melanoma cutanei piu

/ bassi della media nazionale

Consolidamento della casistica Qualita referti

Pratiche di registrazione

Qualita dei link

Flussi collaterali utilizzati

Disponibilita flussi complementari

Completezza dei flussi

Qualita codifica automatica

Metodi Flussi
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Esempio (elimino quelle non adatte al mio RT)

Ambiente Personale

Pressione diagnostica Errori di codifica sistematici

Migrazione sanitaria

Fattori di rischio Mancata formazione

Problema:
> lassi melanoma cutanei piu

/ bassi della media nazionale

Consolidamento della casistica Qualita referti

Pratiche di registrazione

Qualita dei link Disponibilita flussi complementari

Flussi collaterali utilizzati . .
Completezza dei flussi

Qualita codifica automatica

Metodi Flussi
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Esempio (traduco in cause pratiche)

Ambiente

Un certo numero di casi
possono essere diagnosticati
fuori dall’area del mio RT

Problema:
> lassi melanoma cutanei piu
bassi della media nazionale

| dati non sono sufficientemente
consolidati usando flussi alternativi

Mi mancano sia le AP fatte fuori
regione e quelle di una clinica che
fa anche attivita dermatologica

Metodi Flussi
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Esempio (traduco in azioni)

Ambiente

Un certo numero di casi
possono essere diagnosticati
fuori dall’area del mio RT

non ci posso fare nulla

Problema:
> lassi melanoma cutanei piu
bassi della media nazionale

| dati non sono sufficientemente
consolidati usando flussi alternativi

Devo iniziare ad utilizzare flussi
alternativi per tamponare parte

dell'incompletezza: es. 048
Mi mancano sia le AP fatte fuori

regione e quelle di una clinica che
fa anche attivita dermatologica

Provo a fare pressioni per ricevere

Metodi Flussi almeno le AP della clinica
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Diagramma causa effetto

Ambiente Personale
\ \ Problema:
/ » Dati scarsamente tempestivi
Metodi Flussi
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Indicatori specifici di un confondente

Confondente:
Registro con screening
consolidato del colon-retto
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Controllo su singolo record (es. QCS)

PAT RO0123377 Tum 201703178
BoD  Topo  Morpho  Ben  Sex Dol b8 Var_Name Var_Value Error Code
s 138 soo0 s > 22007 s;1s77 Morpho 8000 W-sDMS
BoD 5 W-BDMS
ear mozieosr rm 20170150
BoD  Topo  Morpno  Ben  Sex  DoI o8 Var_Name Var_value Error Code
E cre0  sose s 1 1172007 s/1esa Morpho soss WmoTo
Topo C760 W-MOTO
ear moz2zee0c Tam 201801460
BoD  Topo  Morpno  Ben  Sex  DoI o8 Var_Name Var_value Error Code
B 178 ese1 s 1 /2018 10/1954  Morpho  ssel ———
BoD 2 W-BDMO
‘ear mozz7es Tam 201703030
BoD  Topo  Morpho  Ben  Sex Dol b8 Var Neme Var_Value Error_Code
E csss  sl40 s 1 2/2007  10/1943  Morpho s1e0 WmoTo
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Controllo multipli (es. QCS)

PAT AQOD13400 Tum 201802731
'BoD Topo Morphe Ben Sex Dol Dos
2 csas soo0 s 1 1/2018  5/1945
‘eat mco1seoc Tum 201701226
'BoD Topo Morpho Ben Sex Dol poB
s csos sie0 s 1 4/2017  5/19ss
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Controllo multipli (es. QCS)

PAT AQOB43595 Tum 201503517
'BoD Topo Morpho Ben Sex Dol poB
7 css1 sor0 s 2 1272015 2/1970
‘eaT Acosssss Tum 201702585
'BoD Topo Morpho Ben Sex Dol poB
7 cs7s so0 s 2 1/2017  2/1970
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