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Il sistema informativo:
quale interesse per |
professionisti clinici ?

entro per Ia Valutazions
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= c'e sempre un qualcuno a cui

=g
Oy ) viene l'idea di raccogliere dati - i
...anzi, solitamente, c'e né piu di uno %

ci sono quelli che devono raccogliere i dati
(anche se hanno altro da fare)

i dati sono spesso elaborati secondo
raggruppamenti non sempre utili ai
professionisti e stampati in ampi volumi
di tabelle di non facile consultazione




gli errori pit frequenti nella gestione dei dati
T T——
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scelta degli indicatori o problemi di
senza la partecipazione [ Scarsa motivazione precisione e
di chi rileva e fruisce hella raccolta dati attendibilitd
dei dati
mancata pianificazione ridondanze, problemi di
della raccolta dati da E> diverse modalita, analisi e
piu fonti impossibilita linkage = lettura
mancata
g‘lf:;"‘jf‘;m elle z) impossibilitadi [ possibilitd di
: N valutare innescare
informazioni ) :
cambiamenti




VORRE| CONOSCERE
ME, $1€S50. PURTROPFO
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informazioni di esercizio

pit professionisti intervengono nel percorso diagnostico
terapeutico di una madre e di un heonato
durante la gravidanza e la nascita

e N\ . \ .v
vi € la necessita di uno strumento che raccolga:

E> la narrazione
E> I'osservazione
[> la valutazione

[> il programma

I'informazione

* e esaustiva: deve garantire la descrizione dettagliata

* riguarda la singola coppia madre-bambino (e il sistema)

* consente la condivisione delle informazioni




informazioni di governo

pil professionisti intervengono nei percorsi diagnostico
terapeutici delle madri e dei heonati rispetto all'evento nascita

—_ =

vi & la necessita di uno strumento che consenta:

:> la descrizione delle caratteristiche della
hascita nella comunita

la valutazione della prognosi in relazione agli
interventi effettuati

I'informazione

Y ¢ sintetica: utilizza “indicatori” degli eventi

* riguarda la comunita delle madri e_dei neonati

* consente la conoscenza del fenomeno




esempio
o ——

Diabete materno tipo I insorto a 9 aa di eta.
Durante la gravidanza difficolta di controllo dei valori glicemici
che ha comportato la necessita di un ricovero a 23 sett. e.qg.
Successivo decorso caratterizzato da discreto controllo della
malattia. Aumento ponderale 13 Kg. Madre preoccupata per le

possibili complicanze neonatali.

informazione
di esercizio

PEAD Ricovero in gravidanza
e
X ST 0 NO informazioni

di governo
648.03
Diabete mellito, condizione o complicazione antepartum
SDO V30-39

neonhato sano

Altre condizioni morbose in atto della madre classificate altrove, ma complicanti la gravidanza, il
parto o il puerperio Usare codice/i addizionale/i per specificare le condizioni



come scegliere le informazioni di governo

la tentazione e quella di y e il carico di lavoro del
raccogliere quante piu professionista
informazioni possibili ... (qualita dei dati)

visto che ¢/ siamo

j e possibile raccogliere l'informazione per tutti i casi ?

es: problemi di| W& € attendibile la risposta ?

relazione con W& esistono condizioni di privatezza ... ?
il partner

W& esiste un indicatore con buona riproducibilita ?

j siamo sicuri che l'informazione raccolta sia interpretabile ?

os: tino di W& esiste un indicatore di riferimento (qual & la
l.avopr'o frequenza di donne con la stessa esposizione
che non ha esiti negativi della gravidanza ?)
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| dati correnti

dati rilevati ed elaborati, sulla base di indicazioni legislative
o normative, come prassi routinaria, in Tutti i Centri

R———

ritardo nelle elaborazioni

uniformita delle classificazioni
completezza della popolazione mole dati e riproducibilita

possibilita analisi nel tempo scarsa “"motivazione"

possibilita confronti elaborazioni incongrue

* ¥ ¥ ¥ ¥
* ¥ ¥ ¥ ¥

minimizzazione “carico” di lavoro

=) B

tempi di assestamento




| dati rilevati "abitudinariamente”

dati rilevati sulla base della decisione di istituzioni o gruppi
professionali senza vincoli legislativi

senza elaborazione dati &> con elaborazione dati

scheda decorso gravidanza registro pretermine
bilanci di salute registro malformazioni

e difformita delle classificazioni W& motivazione

W incompletezza della popolazione




| Registri

¥ CedAP e e
+ Registro pretermine = ..
Emilia Romagna (dal 2002)

W CedAP S
+ Indagine Malformazioni I —

Emilia Romagna (dal 1978) S .

http://www.neonatologiaer.org http://web.unife.it/progetti/imer/imernew/



infegrazione dei dati correnti

y
ati di peso

n
1500 grammi

i
<

S.D.O.

heonato registro
pretermine

B

registro rapporto

alformazioni nascita
[

S.D.O.

registro madre
mortalita

B

/
Indagine
confidenziale




.. hon confondere con la ricerca

la rilevazione corrente
dei dati non ¢ in grado di
fornire risposte ai grigi

fornisce una descrizione del fenomeno
j> e genera ipotesi
(per validarle occorrono studi specifici)

esempio i dati correnti non forniscono risposte allo
studio della causalita osservata:

associazione tra bassa scolarita materna e maggior probabilita
di un basso peso del neonato

una frequenza, maggior dell'atteso, di complicanze neurologiche
nei nati di peso molto basso




sistema informativo e informatizzazione

sistema informativo e
informatizzazione non sono sinonimi

gli obiettivi di un sistema informativo

0 garantire un adeguato flusso di informazioni (bidirezionale)
tra i singoli professionisti e il paziente (o i suoi familiari)

e garantire un adeguato flusso di informazioni tra i diversi
professionisti che si prendono cura del paziente

e garantire una raccolta dati ed una elaborazione degli stessi in
grado di fornire conoscenze sulle caratteristiche della
popolazione e sulla efficacia ed appropriatezza degli interventi

l'informatizzazione riguarda sicuramente il terzo obiettivo




| SATELUITI-SPIA VEDONO
TUTTO . PURTROPPO NON
CAPISCONO UN CAZZO.
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quali dati raccogliere ?

WM& Amministratori (Regioni, Enti Locali,..)

a Ch.' . W& Direzioni Generali e Sanitarie
servono i dati S
5 W& professionisti clinici

W& altri professionisti: sociologi, demografi,..

=

diversi obiettivi della raccolta dati

ﬁ> descrivere le caratteristiche dell'evento nascita

ﬁ> descrivere le caratteristiche degli interventi

ﬁ> valutare efficacia ed appropriatezza degli interventi




valutare efficacia e appropriatezza degli interventi

M tasso di mortalita perinatale e neonatale (per classi di peso)

¥ frequenza indagine prenatale invasiva (per classi di etd)

M tasso di parti cesarei (per fattori di rischio associati)

S

—_ =

la necessita di standard di confronto
e lo sviluppo dell'audit clinico




il processo di audit clinico
L ——

il processo di audit [clinico] confronta
la pratica attuale con la (migliore) pratica standard,
basata su prove di efficacia desunte dalla ricerca
scientifica o su consenso di esperti

la revisione di
procedure assistenziali
In casi esitati in un
pre-definito

esito sfavorevole

la revisione di
specifiche
prestazioni assistenziali

evento sentinella topic audit

Mancey-Jones M, Brugha RF. Using perinatal audit to promote change: a review.
Health Policy Plan 1997;12:183-92




i dati quantitativi e il ciclo dell' Audit

i dati del quanto sono diversi (peggiori)
mio E> da quanto raccomandato (standard)
contesto o da quanto rilevato in altri Centri ?
analisi della diversita, dei fattori  non diversita
di ostacolo che possono spiegarla e

e delle azioni tese a rimuoverle

o

i dati del
mio <j progetto di implementazione
contesto (multidisciplinarieta)

* Se confronto con altri Centri non e detto che ...



la necessita del dato qualitativo

(1) raccogliere la narrazione dei professionisti

¥ quali sono i loro bisogni informativi
¥ quali sono le criticita e le ipotesi di soluzione

(2) linterpretazione dei dati quantitativi secondo le
conoscenze dei:

* professionisti clinici
¥ professionisti direzioni strategiche

Smith R. What doctors and managers can learn from each other BMJ 2003; 326: 610-1



il processo di audit in ambito perinatale

" . analisi dati
;‘f::ffdggfa (CedAP, Registri,
sDO,.)

un metodo per rendere “comuni e confrontabili” le conoscenze

analisi da parte del gruppo

‘fir‘i’fiCiT{‘J da" multidisciplinare
harrazione (professionisti clinici, Direzione)
criticita da

analisi dati definizione delle criticita e

delle priorita che e possibile
affrontare secondo un giudizio
esplicito e condiviso




la natimortalita: approccio clinico e raccolta dati

- ¥ definire il protocollo di indagine del nato morto
i Y definire piano di implementazione del protocollo
definizione ed utilizzo di cartella clinica

) = :‘ @
| ¥ definizione misure di sostegno alla famiglia

—_— =

solo una maggiore attenzione clinica agli aspetti
diagnostici ed assistenziali puo garantire un
miglioramento nella qualita delle informazioni

THE PERINATAL SOCIETY OF AUSTRALIA AND NEW ZEALAND
Perinatal Mortality Special Interest Group http://www.psanz.org.au



E UN AFFARE SMETTIAMOLA
BENIGNO CON | PISTINGUO.
O MALIGNO,

POTTORE 7




Indice

=) il sistema informativo e la tipologia dei dati

W& informazioni di esercizio e informazioni di governo

W& dati correnti e ricerche ad hoc

=) a chi servono i dati raccolti ovvero quali dati raccogliere

W& ruolo dei dati nel processo di audit clinico

) | raccolta dei dati e carico di lavoro

W& | sostenibilita del sistema informativo

W& il ritorno dell'informazione




... il modello di raccolta dati

ridurre il tronco ..
per aumentare | rami

ridurre il carico di lavoro della immissione dati
significa ottimizzare I'impegno del professionista
e migliorare la qualita della rilevazione




condivisione delle informazioni e rilevazione

W& informazioni raccolte non sempre utili in termini di
programmazione e valutazione degli interventi

W&  informazioni in cui emergono problemi relativi alla
definizione o codifica proposta

- =

:> semplificazione del CedAP (livello nazionale)

j> aggiunta indicatori su richiesta dei professionisti




la quantita delle informazioni e la registrazione

ennesima raccolta di informazioni che
sicuramente comporta un ulteriore carico di lavoro

per il professionista (in particolare l'ostetrica)
.‘

3.0

:> facilitazione nell'immissione dati
W& utilizzo anagrafi provinciali
W& compilazione integrata territorio-ospedale

W& compilazione “logica” dei campi (salti automatizzati)

:> possibilita di stampe che riducano il carico di lavoro
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diversi modi per accedere ai dafi
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La nascita in Emilia-R mm .
: . part
1° Rapporto sui dati d{ | o NASCITA IN EMILIA-ROMAGNA Chi siamo =
Certificato di Assistenza al Mailing List
D ti - - .
(CedAP) 2° Rapporto sui dati del Certificato DDEE\::;::eIhased F®r Registri nascita
di Assistenza al Parto (CedAP) medicine Le raccolte di dati e informazioni su contenuti, elementi e esiti della assistenza in gravidanza, alla
(] Contraccezions nascita e al neanato

[£) La nascita in Emilia-Romagna 2004
Il secondo rapporto sui dati del Certificato o Assistenza al Parlo (CedAP) illustra le
caratteristiche delle donne che hannao avuto un flglio e guelle della assistenza alla nascita in

Emilia-Romagna nel 2004

La nascita in Emilia-Romagna 2003

D Gravidanza

(1 Taglio cesaren Il prirmo rapporto sui dati del Cerificato o Assistenza al Parto (CedAP)
> Repistri nascita IRagism hascita
Reqistri nascita
= Uno strurmento per descrivere, analizzare e valutare 'assistenza

Noveq

Dieembre 2005

Ramagnn

) G P Slrmten @riioeds &) (-5 B -
v B

CedAP —
Hazomo aie Komegme

Banca dati Certificato di Assistenza al Parto

ILEistorna lonmatin CodaP | Bopomstes predetnta | Bepotisnos dinamica | Tabelo di oserirnento | MHommatie | Manuale | Pubbicasion | ngiae
Reportistica dinamica CedAP

In Quests paging & possibile scegliere M'anno & elaborazione, 'archio ed, eventuaimente, attrvare iMPoStazione & un fitro sul luogo di ressdenza efo o evento. La SCela delrs
ne sono di tipo esclusivn

dell'archivio e del sottoinsieme di elabor:

Scaglisre I'anne di riferimante:
Anng 2003
Arno 2002

Scegliere 'archivio di riferimente:;
Heonai

Sotteinsisme di elaborazions: & Tutta la banca dati
CFitro sul luege di residenza efo di avento

SUCCESSVOD

Per continuare prame




hon ¢ tanto la forma che conta ...

=)
—)

la partecipazione dei professionisti alla interpretazione
dei dati (I'esempio del Registro pretermine)

la presentazione e discussione dei dati a livello locale
(riunione annuale multidisciplinare)

la identificazione di professionisti referenti cui sia
riconosciuto il tempo necessario a sequire i flussi
informativi

i flussi informativi necessitano della
partecipazione attiva dei professionisti clinici




JIETo UUSO CHE NE FATE,
DA 0661 NIENTE INFORMAZIOM,
BRUTTI SMIDOLLATI.




