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PUO” essere percepitor In ru:xrdo 2d I porvi rimedio: puo: aliora
essere difficoltoso. Una buona sensibilizzazione e collaborazione
con le varie fontii dinformazione sono sicuramente di
fondamentale importanza al fine di garantire un processo di

notifica casi affidabile.
Il Registro Tumori del Canton Ticino raccoglie sistematicamente

dati provenienti da varie fonti d’informazione per identificare nuovi
casi di malattie tumorali, completare | necessari dettagli relativi al
singoli incarti e di garantire il follow up dei pazienti.
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muoversi per tempo e dotarS| of adeguatl strumenti. Compito di
un registro e la messa in funzione di una rete di raccolta
informazioni adeguata alla realta locale ed in particolare la sua
regolare verifica funzionale. Operazioni di controllo qualita

POSSONO €SSere poco percepite e messe magari in secondo
piano in quanto meno appariscienti se confrontate al potenziale
scientifico di ricerca che un registro tumori rappresenta.
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dlpendere da diversi fattori come sensibilizzazione deIIe fonti,
processi di notifica oo cambiamenti di personale presso le fonti
o il registro. Uno del metodi classici per guesto tipo di verifica
e detto “numero_ai fonti per caso’ (1). Piu” il numero di fonti

per caso sara elevato, piu’ i dati saranno considerati completi.
Nel seguente studio viene applicato un metodo di

monitoraggio delle singole fonti d’informazione ad intervalli
temporali ristretti.
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*Durante Il proc 5550 d] [egistrazione casiisi prendernota aettagliata
gel riermenti di tupter e fontl ainicrmazione.

|l registro tumori anuA e registrazioni’ “in tempo: reale”, vale a
dire, circa |

'859%-90% entro un mese.

*Un sistema di codifica delle fonti d’informazione basato sulla
trasformazione “stringa in codice” e progettato ed applicato alla
totalita dei casi estratti. Le stringhe dubbie sono verificate e

trasformate manualmente.




el izlggllel 1 relg o gpiel ) messlrno dElEPNCIPEIINN O
diinisrmazIienessUiEclINsI BasanoNENNOUIICAENPIESSONINIREFISINOY
SUERIVISENPEIS IPONEINIORLE TP d]ckuh_pam diciiasENsISiEmeal

faccolia

ranelias

4 stittordi patelogia: ISto/citelegia; autopsie giomalmente Attivo

5 EnterOspedaliero SapPortl reparti pISEettimanale attivo

u Oncologl (Oncopeal.) Rapport pimensiimente attivo

u  Altr medicl Formulariordi notitfica giornalemente PasSIVo
= Servizio oncologico Rapportimedici mensilmente

m Servizio radioterapia Rapporti medici mensilmente attivo

m Servizi ematologici Rapporti medici mensilmente passivo
= Ufficio stato civile Lista decessi mensilmente passivo
= Ufficio di Statistica Cause di decesso annualmente passivo
= Controllo abitanti Online su PC giornalmente attivo

= Altri registri Ge, Vd, Bs, Zh, Sg periodicamente passivo
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| e fonti" dinformazione: “Istitutor cantonale ai- patologia e
citologia”® sono escluse dallo studio. Da esse provengono
circa I'80% delle conferme microscopiche dii neoplasie e
vengono studiate separatamente.

*Si analizzano le_ fluttuazionitemporali_ad __intervalli
trimestrali funzione__ della _provenienza _delle

mformaz:om.




SISUlvAL

QL)

VEI SONO) CONSIGEAIE: PEr:

U totales ait 46951 hotiichne attive/pass|
dit tUmor aiagnosticats nel

1596 Tonii diniormazIione. 1699 casi
cOrsSo aelf 2002 sonorintegratneliranalisi:

L3 tabella 2 rappresenta [ prAncipall rsultatl  massuntl.  Si
distinguono situazioni di notifiche dette “normali” 6 “non. valutaoili
a causa di numeri troppo piccoli, situazioni “sospetti positivi’ che
necessitano un periodo piu’ lungo d'osservazione, “falsi positivi’
per le quali le verifiche eseguite non hanno portato
all'identificazione d’intoppi nel processo di notifica ed infine “veri

positivi” per le quali sono riscontrate problematiche di notifica e,
dove possibile, prese misure di contenimento.
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|_grafici 1-6 riportano alcuni esempi di risultati puntuali, affiancati
da considerazioni. Riguardano “falsi e veri positivi’ riteriti a singoli
ospedali, reparti ospedalieri, servizi diagnostici e medici sul

territorio.
Per alcune fonti d'informazioni si notano fluttuazioni temporali

della frequenza di notifica.
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Ospedale di zona xyi, chirurgia
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Analisi: un calo delle notifiche e riscontrato nel IV trimestre 2002

Procedere: mediante contatto telefonico con la segreteria di reparto, si €
potuto individuare un cambiamento di personale addetto allinvio dei
rapporti medici quale verosimile causa della flessione.

Quantomeno una parte delle informazioni mancanti sono stati recuperate

Risultato: vero positivo EEER
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Ospedale regionale xy, medicina
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Analisi: 'assenza totale di notifiche e riscontrata nel lll trimestre 2002

Procedere: I medico responsabile del reparto invia tramite posta
elettronica i rapporti d’uscita inerenti pazienti affetti da neoplasie. Un
problema informatico ha causato il mancato recapito di tali referti. La
totalita dei casi ha potuto essere ricuperata.

Risultato: vero positivo EEEE
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Ospedale di zona, reparto di geriatria
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Analisi: assenza totale di notifiche durante tutto il 2002

Procedere: iI| medico responsabile del piccolo ospedale di zona non
sembra essere convinto dell’utilita di un registro, motivo per cui anche
nel 2002 non sono notificati casi.

Risultato: vero positivo
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Oncologo XY, studio privato
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Analisi: assenza totale di notifiche durante il lll e IV trimestre 2002

Procedere: 'oncologo XY si rifiuta improvvisamente di notificare i casi
presso il registro. Il problema permane.
Risultato: vero positivo
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Oncologo pediatrico, studio privato
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Analisi: assenza totale di notifiche durante il Il, Il e IV trimestre 2002

Procedere: I'oncologo notifica spontaneamente il suoi casi circa una
volta all’'anno, motivo per cui la flessione osservata dovrebbe svanire nel
corso del 2003

Risultato: falso positivo



ESEIMPIC G CEIN2L0I0EeRs StcIoNHIVLG

Dermatologo XY, studio privato
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Analisi: un calo delle notifiche e riscontrato nel Ill trimesire 2002 ed un

azzeramento nel 1V

Procedere: mediante contatto telefonico con il medico si € posto rimedio

alla situazione dovuta probabilmente al fatto che il medico aveva
terminato i formulari di notifica. | casi mancanti sono stati recuperati.
Risultato: vero positivo EEEE
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standardizzabile all'insieme delle fonti dinformazione. Numerosi
sono Infatti | sistemi adottati come formulari di notifica, Interviste
telefoniche, fax, e-Mail, consultazione di dossier, eccetera. Lo
studio, permettendo lindividuazione d’interruzioni, ritardi o
cambiamenti della frequenza di trasmissione dati altrimenti

probabilmente passati inosservati, € stato sviluppato con l'intento di
creare uno spunto di riflessione sul significato di un continuo
monitoraggio del processo di notifica.
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Non sempre |['Iimprovvisa variazione dil una deteri
percepibile dagli operatori ed in particolare se cio® non avviene
per tempo, Importanti e dispendiosi sperchi dii energie devono

essere investiti al fine di ricuperare il recuperabile.
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