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Il registro nel PRP

1.Istituzione di un registro regionale del diabete 
tipo 1 in età pediatrica 

2.Valutazione dei livelli assistenziali dei bambini 
con diabete (indicatori di qualità pediatrici)

3.Individuazione da parte del gruppo di lavoro 
dei ‘gold standard’ dell’assistenza 

4.Miglioramento delle prassi assistenziali

 

http://www.saluter.it/documentazione/rapporti/contributi



Che cosa è un registro

• strumento che utilizza i metodi degli studi 
osservazionali 

• nel quale vi è una raccolta sistematica di dati 
(clinici e di altro tipo) in una popolazione 
definita in base a una  malattia

• per valutare esiti specifici e perseguire scopi 
scientifici, clinici o di politica sanitaria, 
predefiniti

Agency for Healthcare Research and Quality (AHRQ) 
http://www.effectivehealthcare.ahrq.gov/search‐for‐guides‐reviews‐and‐reports/?pageaction=displayproduct&productID=531

 



E perché questo è importante
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Tasso di ricovero ospedaliero per complicanze acute



Altri registri sul diabete in età
pediatrica
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Nazionali: Svezia, Finlandia, Germania, Danimarca

Regionali: RIDI istituito nel 1996 e attivo in Liguria, 
Umbria, Lazio, Abruzzo, Campania, Sardegna e Marche



Il registro serve a
• Contare 

• Capire 

• Monitorare nel tempo

• Prendersi cura del bambino e della sua 
famiglia

• Lavorare meglio

• Fare rete

• Confrontarsi
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Anche per il registro vale la regola

Garbage in
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Garbage out



Ne vale la pena?
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Dipende da:

•ritorno informativo da parte della Regione

•confronto nel tempo con professionisti e 

associazioni



Obiettivi del registro RER

• Calcolare l’incidenza del diabete di tipo I 
nella popolazione residente e domiciliata in 
RER di età 0‐18 aa (trend, gruppi a rischio)

• Mettere in correlazione modalità
assistenziale, caratteristiche del paziente, 
esiti ‐non solo «clinici»‐ a breve e lungo 
termine

• Individuare criticità e pianificare interventi
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Che cosa abbiamo fatto
• Identificazione degli indicatori

• Gruppo multi‐professionale

• Condivisione con le associazioni
– 68 indicatori

– 30 «non clinici»

– qualità della vita

• Sviluppo del software
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Integrazione e coinvolgimento 
della famiglia

• Genitori: lavoro scolarità stato civile

• Genitori stranieri: da quanti anni in Italia? 
Parlano e capiscono l’italiano?

• Il genitore ha rinunciato al lavoro dopo la 
diagnosi? 

• Chi in famiglia gestisce prevalentemente 
l’assistenza al bambino?
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Integrazione del bambino

• Il bambino ha ripreso a frequentare la 
scuola dopo la diagnosi?

• Mangia con gli altri bambini? Fa i controlli 
e l’insulina in classe?

• Fa attività sportiva? Partecipa alle gite? Ad 
attività di gruppo extrascolastiche?
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Perché inserire nel registro 
indicatori «non‐clinici»

• Perché pazienti con condizioni di vita 
disagiate hanno spesso esiti peggiori

• Perché se il diabete peggiora la qualità
di vita del bambino/giovane e della 
famiglia è possibile che  il controllo del 
diabete sia peggiore

Lawrence JM. J Pediatr. 2012;161:201‐7
Govan L. et al. Diabetologia 2012;55:2356‐60
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Passi futuri
• Fine giugno: demo del software ai clinici

• Luglio: installazioni presso le aziende

• Settembre: formazione 

• Da settembre: fase pilota immissione dati 
e report

• Dal 2014 regolare utilizzo del registro

• Reportistica annuale, ritorno dati 

• Modifiche e pianificazione attività
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