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12.15 Prevalenza di malattia renale cronica nel Lazio: uno
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regionali
Nera Agabiti
Discutono: Pietro Manuel Ferraro, Paclo Mene

12.45 Conclusioni
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Nera Agabiti, Marco Pignocco
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(DGR n. 7940/1987 - Osservatorio Epidemiologico Regione Lazio)

Legge Regionale n. 9 del 24/12/2010
art 2 (commi 21-24)

1° dicembre 2013 affidamento del RRDTL al
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http://www.deplazio.net/it/registro-dialisi-e-trapianto
RIFERIMENTI

Dott.ssa Nera Agabiti, responsabile scientifico
n.agabiti@deplazio.it, 06 - 09722124

Dott.ssa Claudia Marino, segreteria scientifica, gestione dati
c.marino@deplazio. it 06 - 99722151
Mareo Pignoceo, help desk

martedi / giovedi
m.pignocco@deplazio. it 06 - 99722152

Veronica Giuliani, segreteria

rif‘erim ENil  delsi@deplaziot 06 - 99722187

DATI TECNICI
Login inserimento dati

Modulo richiesta credenziali

Accesso ai dati

Modulistica

Manuale

Per saperne di piii

Rapporti RRDTL

« Dati 2017 - Anno 2018
« Dati 2016 - Anno 2017
« Dati 2015 - Anno2016

« Dati 2013-2014 - Anno 2015
« Dati 2012 - Anno 2013
. « Dati anni precedenti 1999-2011
[locumentazt()ne
Workshop
= 29 novembre 2018 "Il percorso di cura del paziente in dialisi: criticita e strumenti per la
valutazione™
L 15 dicembre 2017 "Registro Regionale Dialisi e Trapianto Lazio (RRDTL)"
12 Dicembre 2016 "Valutazione di esito del percorso di cura per i pazienti con malattia renale
D/EP/Lazio el

* 2 Dicembre 2015 "Stato dell’arte e prospettive"
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Aegiane Lazio

RROTL

REG ONALE
DIALISI E TRAPIANTO LAZIO

Registro Dialisi e Trapianto Lazio

Rapporto tecnico

Analisi dei dafi del RRDTL ed integrazione con i dati Sistemi Informativi Sanitari Regionali e del
Gentro Regionale Trapianti

http://www.deplazio.net/it/registro-dialisi-e-trapianto
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Davoli - Dipartmento di Epidsmiologia del Senvzio Sanitario Regianale gl Lazio- Asl Roma 1
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Riferimenti sito web RRDTL

Az pstro-diaisi-¢-trapianto
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mpiorocco@depiazio 06 - 9722152

Dot ssa Veranica Giliri - segreferia
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COMITATO TECNICO SCIENTIFICO

formato da 3 o piu incontri
I'anno
lavoro in gruppi su
temi specifici
-Epidemiologi

-Professionisti esperti della materia

Funzione di consulenza sul RRDTL
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ATTIVITA ' svolte nel 2019

Gestione RRDTL

1. Adeguamento delle password alla normativa europea

2. Modifica scheda raccolta dati

3. Implementazione di procedure anno specifiche per
necessita relative ai flussi verso il MEF
Contatti con i centri per sollecito chiusura schede pazienti
Supporto per problematiche relative ai flussi SIAS
Controlli di qualita e completezza
Rapporto tecnico edizione 2019 (dati 2018) - pdf
Rapporto tecnico ONLINE

© @ N O U A

Workshop presentazione dati rapporto

(o]
Gr p
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ATTIVITA ' svolte nel 2019

Rapporti con la Regione Lazio
1. Censimento storicizzato dei centri dialisi
2. Stima del fabbisogno posti dialisi

Rapporti con il Registro Nazionale

1. Partecipazione a riunioni di lavoro

2. Invio dati aggregati per statistiche nazionali

Contributi scientifici
1. Partecipazione a convegni

2. Pubblicazioni scientifiche

ETIHA AT A PRI
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IL PRESIDENTE IN QUALITA’ DI COMMISSARIO AD ACTA
(delibera del Consiglio dei Ministri del 10 aprile 2018)

Oggetto: Istituzione del Coordinamento Regionale della Rete Nefrologica Ospedale —
Territorio, ex lettera i, comma 5, art.1 DM 70/2015.

IL PRESIDENTE IN QUALITA’ DI COMMISSARIO AD ACTA

Repubblica Italiana

U993";?-’¢ep? ABU 2019

Bollettino Ufficiale della Regione Lazio segue decreio o,

Disponibile in formato elettronico sul sito: www.regione.lazio.it
Legge Regionale n.12 del 13 agosto 2011

Data 27/08/2019
Numero 69
Supplemento n. 1
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COMPLETEZZA e QUALITA’
dei DATI del RRDTL

VALIDAZIONE ANAGRAFICHE

ST SAHTARO RGO AL

DI ERianio e, @5

Figura 2.2 - Integrazione RRDTL-SIS - Validazione anagrafiche dei
pazienti inseriti nel RRDTL dal 2008 al 10/06/2019

Anagrafiche doppie: valutate in base alla

Anagrafiche valide similitudine dei codici individuali e alla storia
15991 clinica raccolta nel registro
Anagrafiche N )
) Identita accertata: coloro presenti una sola
doppie volta nel’RRDTL o presenti anche con identita
165 doppia nel’RRDTL la cui identita doppia non
Anagrafiche singole ——— esista nell'anagrafe assistiti
15826 Identita dubbia: coloro con identita doppia
nell’lRRDTL non presenti nell’anagrafe assistiti
Presenti Non Presenti
nei sistemi informativi nei sistemi informativi
univocamente 36
15790
Identita Identita Identita Identita
accertata dubbia accertata dubbia
15629 161 36 0
IDENTITA” ACCERTATE IDENTITA’ DUBBIE
15665 161
D/EP/Lazio +r?(s)"|-u1 @r:ﬂzn@’_{
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COMPLETEZZA e QUALITA’
dei DATI del RRDTL

QUANTI SONO I CASI PREVALENTI ?

TN ST A0 REGIORALE

D SR iaxio S @EC

Completezza situazione al 31/12/2018

CONFRONTO CON IL SISTEMA INFORMATIVO
SPECIALISTICA AMBULATORIALE

confronto tra prevalenti RRDTL e prevalenti SIAS al 31/12/yy

6000
5500
5000
4500
4000
3500
3000
2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018
——RRDTL —&-SIAS
= e e = L e i
D/IEP azio AsL REGIONE"
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Misure implementate per favorire la

completezza

Dicembre 2018

variabili

dati

Invio del MANUALE che contiene:
1) contiene istruzioni per l'inserimento di nuove

2)ribadisce le tempistiche di aggiornamento dei

f\

4

Tale manuale é anche scaricabile dal sito,
non é un manuale completo ovvero che spiega tutte
le variabili, ma si focalizza su tempistiche e novita

D/EP/Lazio

TN ST A0 REGIORALE
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RROTL

DL ETRAPNTE LATID

Allegato

Aggiornamento sulle procedure di

inserimento dati

Registro Regionale Dialisi e Trapianto

Sezione Dialisi

Dicembre 2018

MANUALE
reso disponibile a

dicembre 2018

Riferimenti:
Dott.ssa Claudia Marino, segreteriz scientifica, gestione dati
c.marino@deplazio.it 06 - 93722151

Datt. Marca Pignacca, help desk
m.pignocco@deplazia it 06 - 93722152

Dott.ssa Maria Gabellieri, segreteria
dialisi@deplazio.it 06 - 99722187

http:/fwww.deplazio.net/it/registro-dialisi-e-trapianta
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Tempistiche di registrazione

1. 1 pazienti che iniziano dialisi presso il centro devono essers registrati entro un

mese dallinizic della dialisi nel centro.

2. La scheda di chiusuradel paziente, per gualsiasi motivazione avwvenga (trapianto,

decesso, perdita al follow-up, ripresa funzienalita renale, trasferimento) deve essere

inzerita antro 10 giorni dall"avvenuts evento.

Z. L'aggiornamento dei pazienti dovrd essere effettuatocogni 6 mesi.

A tal fine il programma di inserimente evidenzia i pazienti che necessitanoc di

aggiornamento:

Mella pagina iniziale & riportato |'elenco dei pazienti che non sono stati
aggiornati nmegli ultimi & mesi con la data dell’'ultime aggiornamento ed i
pulsanti che permettonc di andare direttamente alle schede di chiusura o di
aggiornamento [Figura 1).

Mella pagina con l'elence dei pazienti in carico nel centro, & stata aggiunta la
coloenna con la data dell’ultimo evento inserito e il pulsante per aprire la scheda
di chiusura; se la data dell’'ultimo evento inseritc & precedente ai 6 mesi

rispetto alla data attuale, tale data & evidenziata in rosso (Figura 2).

D/EP/Lazio

TN ST A0 REGIORALE

AsL REGIONE > _
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Misure implementate per favorire la completezza
Modifiche della maschera di inserimento:

Nella home page
dell'inserimento dei dati : Elenco
dei pazienti non aggiornati negli
ultimi 6 mesi

Nell’elenco dei pazienti in carico
data di ultimo evento inserito e
tale data € in rosso se il paziente
non & stato negli ultimi 6 mesi

pnpﬂ/

REGISTRO REGIONALE

DIALSIETRAPIANTO LAZIO
| seishche | Benvenutoia
s Dt Latuastutua e
[ oA
1032

Hai62 pazienn carico
wmasolaron
Dallink scaricare la letiera far leggere ai
pazient in dialisi ¢ con Si fa presente che,

istituto per Legge Regionale n. 9/2010, & sufficiente che i pazienti
ficevano e firmino linformativa.

(totale 20)
[cogrome | rome | coatiscaie lutmo ovaro
‘coatowe_itesa| nowe_iseo| 65066044H11C237V] 2810372018 | aggiorna | | concludi |

IALI| ETRAPIANTO LAZIO

[0~ cogrome [ “name | cantceietmo evero
=
Lol - 10993| NOME_10993/ 2800372018 | aggiorna

ETIHA AT A PRI
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QUALI IMPLICAZIONI
DELLA MANCATA
COMPLETEZZA DEL RRDTL

sul calcolo
dei casi prevalenti

P4

T A S RGIOH AL =
JEP/Lazio . @

ARCHIVI del RRDTL negli anni

| I " "
.. .l. - " -l . ... . I. n B

ny . B g u [ !

2013 2014 2015 2016 2017 2018

Neri: individui correttamente registrati
Rossi: individui non correttamente registrati

Visione statica ‘ CRITICITA’

nel calcolo dei prevalenti / anno

Visione dinamica ‘ ~ANALISI LONGITUDINALE
-VERIFICA CON I DATI DEI SISTEMI

INFORMATIVI SANITARI REGIONALI
E RIATTRIBUZIONE CASO PREVALENTE

T SANTAO

IEP/Laz 5. o=

12/3/2019
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CALCOLO PREVALENTI

ANALISI LONGITUDINALE

MODELLO DINAMICO

LINKAGE con SIAS e con ReNCaM

SIAS = Sistema Informativo della Specialistica Ambulatoriale
ReNCaM = Registro Regionale Mortalita

T ST AR RIGIOFALE

HE i e BES
Andamenti temporali della prevalenza di individui in dialisi in base alle
diverse definizioni di prevalenza: statica da RRDTL, Estrazione da SIAS
dinamica da RRDTL integrata con SIAS. Anni 2008-2017
- . . - . . definizione dinamica  Diff da statica
definizione statica estrazione da definizione dinamica . R R
Anno RRDTL SIAS RRDTL RRDTL integrata con RRDTL e dinamica
SIAS e ReNCaM integrata
2008 4355 4056 4355 4355 0
2009 4369 4138 4482 4442 -73
2010 4435 4348 4644 4572 -137
2011 4516 4416 4736 4619 -103
2012 4540 4411 4764 4631 -91
2013 4360 4484 4850 4681 -321
2014 4498 4534 4921 4736 -238
2015 4055 4558 4968 4731 -676
2016 3968 4627 5081 4790 -822
2017 4063 4638 5029 4707 \ -644
! 2018 4016 4601 5154 4750 -734
RIS . @

12/3/2019
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Completezza situazione al 31/12/2018

CONFRONTO CON IL SISTEMA INFORMATIVO
SPECIALISTICA AMBULATORIALE

94 centri

49 hanno almeno 1 “non registrato”

25 centri piu del 10% di “non registrati”

pari a complessivi 683 individui “non registrati”

R i i @

Numero di NON REGISTRATI (prevalenti visti solo al SIAS) per centro
dialisi ed anno di prevalenza (25 centri con piu del 10% di non registrati nel 2018)

100

80

40

2017 2018
=== Centro 1 =@ Centro 2 === Centro 3 Centro 4
=@ Centro 5 =@ Centro 6 ~—&—Centro 7 =@ Centro 8
== Centro 9 —@—gr_confronto_sias_RRDTL!#REF! ==@==Centro 10 Centro 11
==& Centro 12 Centro 13 Centro 14 - Centro 15
=@ Centro 16 =@ Centro 17 =@ Centro 18 w=@=Centro 19
=&—Centro 20 Centro 21 Centro 22

P
D/EP/Lazio

AsL REGIONE"
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% di “non registrati” sui prevalenti anno 2018,
per centro dialisi (25 centri con piu del 10% di non registrati)

Centro 23 (Priv) E—— %

Centro 22

Centro 21

23%

Centro 20 G )5/,

Centro 19 (Priv) I 20/,

Centro 18 31%
Centro 17 (Priv) 32%
Centro 16 35%
Centro 15 38%
Centro 14 48%
Centro 13 (Priv) 519
Centro 12 (Priv) 67%
Centro 11
Centro 10 (Priv)
78%
81%
82%
82%
83%
83%
87%
88%
0 10 30 40% 50 60 70% 80 90% 100

DIEPIaniO
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MEMORANDUM per i CENTRI DIALISI

Punto 1

INSERIRE LA SCHEDA DI PRIMA DIALISI
nel centro

ENTRO UN MESE

dalla DATA INIZIO PRIMA DIALISI
nel centro

D/EP/Lazio ., @,

MEMORANDUM per i CENTRI DIALISI

Punto 2

CHIUDERE TEMPESTIVAMENTE l|a scheda
(al massimo entro 10 gg)

in caso di
TRAPIANTO
DECESSO
PERSO al FOLLOW UP
RIPRESA FUNZIONALE
TRASFERIMENTO
DIEP/Lazic . @EC

12/3/2019
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MEMORANDUM per i CENTRI DIALISI

Punto 3

DAL 2019: AGGIORNAMENTO OGNI 6 MESI

compare un ALERT
sull’/ELENCO PAZIENTI del centro

TIA ST AR RIGIOFALE

D/EP/Lazio

e s, @ESEC
MEMORANDUM per i CENTRI DIALISI
Punto 4
Per l'indagine di prevalenza 2019:
INSERIRE ALMENO UNA SCHEDA
DI AGGIORNAMENTO
con «data evento» nel 2019
ENTRO GENNAIO 2020
e +”©hmm@

12/3/2019
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Manuale reso disponibile a dicembre 2018

f Dipartimento di Epidemioclogia del Servizio Sanitario Rgnale - Regione Lazio

INFORMAZIONISULLA MODIFICA DI ALCUNI DATI
RACCOLTIDAL REGISTRO UTILI A MIGLIORARELA
QUALITA DEI DATI

Variazioni diciture

= data prima dialisi ambulatoriale & stata sostituita con data prima dialisi

cronica

= data prima dialisi centro é stata sostituita con data inizio attuale presa in

carico

S — e ) o s = T oL o =
M/EP/Lazio +;(SDLHA1 @&E{

12/3/2019
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Manuale reso disponibile a dicembre 2018

ASL/MUNICIPIO di RESIDENZA

[ ASLdiresidenza [l municipio

[Romac  [v]| ]
[ !
| FovaG T

| ROMA 1
| RoMA 2
~| ROMA 3
| Roma 4

| Roma s M~

| ROMA

| vITERBO b gt 5
RIETI

LATINA
O 2 - Anemie extra-uremiche

FROSINONE . .
FUORI REGIONE ._ data disgnos -

ST SAHTARO RGO AL

D/EP/Lazio +;§m @ o=

Manuale reso disponibile a dicembre 2018

NEFROPATIA DI BASE

Nefropatia di base

La nefropatia di base & stata riagaregata in base alla definizione dellEuropean
RenalAssaciation - Euronean Rialysis and Transplant Association (ERA-EDTA) in 9

categonzzazioni. La Tabella 1 mostra la transcodifica dalla definizione usata fino ad ogai

nel Registro nella nuova definizione.

ETIHA AT A PRI

Bl RRdo sl BT

12/3/2019
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Manuale reso disponibile a dicembre 2018

Patologie infettive

La sezione delle patologie infetlive & stata rinnovata.

E' stata eliminata la

Sono state aggiunte alcune informaZzioni sull'HCV:

Sezione relativa R, :
alle E s *’ |
PATOLOGIE e

Latendina RNA ha tre modalita:

INFETTIVE 1 i

2. positive
3. negative
DETERMINA 24 marzo 2017 S: s :_- .Ill.a:.'_‘al'_‘ |_| e.ne::l.fl:!;l“_‘rlv‘ j;d‘_w.'_‘l'e :-:"ru-_- allre informazioni per RNA,
Ridefinizione dei criteri d_l Bissgna inserire linformazione sul numes di i adt Azicne Antivirale Diretta per
trattamento per la tera pia il trattaments dall'epatite CN /. DAA", cvvers il numens & trattamenti DA alfattuati
dell’Epatite C cronica. R
(Determina n. 500/2017). ot AN
1. Se O non si devone inserire altre infermazioni per il trattaments DAA.
i i 2. Se 1 bisogna inserire le informazion sl " Pri DAN", 58 & in corso o
Determinazione G08935 del conduss ¢ 1a data & inizie del trattamente,
26.6.2017 3. Seilnumers di trattament & maggiors di 1 bisogna inserire 1a data o inizio del
oy, . . . " Primmo DAA™ e b ini o sl LaLim DAA” ovvern
Utilizzo dei farmaci ad azione s & in corso o conduse @ 13 data i inizio dellultime trattamento,
diretta nella terapia dell’epatite C
cronica
D/EP/Lazio . @

ANALISI PRELIMINARI - DATI NON COMPLETTI -
RIFERITI AI PRIMI 6 MESI 2019

Ci sono 263 schede riferite a 234 individui anti HCV positivi

in 162 (62%) schede relative a 144 (62%) individui
c’@ almeno 1 informazione o sull’RNA o sui trattamenti DAA

in 101 (38%) schede relative a 90 (38% ) individui
non c’é alcuna informazione né sull’'RNA né sui trattamenti DAA
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ANALISI PRELIMINARI - DATI NON COMPLETI -
RIFERITI AI PRIMI 6 MESI 2019

Sono registrati 234 individui anti HCV positivi

Per 144 (62%) & stata compilata almeno 1 informazione sulle nuove
variabili effettuazione del test dell’/RNA o informazioni sul trattamento ad
azione antivirale diretta (DAA)

v 51 dei 144 (35%) hanno effettuato/stanno effettuando almeno un
trattamento ad azione antivirale diretta (per un totale di 66
trattamenti)

v' 14 risultano RNA Positivo
v 31 risultano RNA negativo
v 6 informazione mancante o non effettuato RNA

29 individui su 144 sono RNA positivi (20%)

T ST
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NECESSITA’ di

vVERIFICA CHIAREZZA DOMANDA
da parte del DEP

vMIGLIORAMENTO della QUALITA’ e
COMPLETEZZA dell'’INFORMAZIONE
da parte dei centri
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D/EP/Lazio

DIALIZZATI NEL LAZIO: TASSI di PREVALENZA per ASL di
residenza del paziente, anno 2008-2017
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Lazio (Fonte: RRDTL 2017)
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DIALIZZATI NEL LAZIO: TASSI di PREVALENZA per
ASL di residenza del paziente, anno 2017
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PRESA IN CARICO PRE-DIALITICA anni 2008-2017
(valori %, casi incidenti)
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PRESA IN CARICO PRE-DIALITICA anno 2017 %%,
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per ASL di residenza del paziente
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