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Obiettivi di politica 
sanitaria di alto livello

Risoluzione del Parlamento Europeo sul Diabete 

(14 Marzo 2012)(14 Marzo 2012)

“4. invita la Commissione a elaborare criteri e metodi comuni 
standardizzati per la raccolta di dati sul diabete nonché a standardizzati per la raccolta di dati sul diabete nonché a 

coordinare, raccogliere, registrare, controllare e gestire, in 
collaborazione con gli Stati membri, dati epidemiologici esaustivi 

l di b t  hé d ti i i i ti di tti  i di tti d ll  sul diabete nonché dati economici sui costi diretti e indiretti della 
prevenzione e della gestione della malattia”



Obiettivi
http://www.eubirod.eu

“EUBIROD i     R i t  Di b t  “EUBIROD mira a creare un Registro Diabete 
Europeo attraverso l'estensione del network BIRO e 

l' so della tecnologia collegata”l'uso della tecnologia collegata”
EC Grant Agreement 2007115 EUBIROD, Brussels, 19/8/2008

DG-SANCO Health Information
Contributo EC (60%): 1,114,117.71€

D t  42 iDurata: 42 mesi
Numero Participanti: 26

Numero Paesi: 21



Principi fondamentaliPrincipi fondamentali

Condiviso = Posseduto da una Comunità: ognuno può aderire
Open Source = Modificabile e distribuibile liberamente Open Source = Modificabile e distribuibile liberamente 

Indipendente dall'Industria 
Privacy by Design = Legalmente Fattibile

Distribuito  Efficiente e SostenibileDistribuito = Efficiente e Sostenibile
Standardizzato = Evidence-based

Risk Adjusted = Statisticamente Robusto
Multidimensionale = Rilevante per la Programmazione



“..criteri comuni standardizzati...”
htt // bi d /bi D t St d d hthttp://www.eubirod.eu/biroDataStandards.htm

Dati forniti dal livello locale

Source Profile (Struttura, Colonne, Privacy)
Me ge Table (Visite Ripet te)

Standard BIRO

Merge Table (Visite Ripetute)
Activity Table (Anagrafe)

Population Table (Regione)
Diabetic Population Table (Regione)Diabetic Population Table (Regione)

Indicatori BIRO (N=79)

Caratteristiche Cliniche: Fattori di rischio (N=19)Caratteristiche Cliniche: Fattori di rischio (N=19)
Sistema sanitario: Strutture, Processi (N=20)

Popolazione: Statistiche (N=3)
Risk Adjusted: Esiti (N=31)j ( )

Sezione Pediatrica (N=6)



“..metodi comuni standardizzati..”
http://www eubirod eu/images/eubirod homepage mainfigure explained pnghttp://www.eubirod.eu/images/eubirod_homepage_mainfigure_explained.png
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Privacy by Design (EU Data Directive)
DI IORIO CT  CARINCI F et al  J Med Ethics  2009 Dec;35(12):753 61

Slide no 7

DI IORIO CT, CARINCI F et al, J Med Ethics. 2009 Dec;35(12):753-61

Risultato del Panel Delphi:
id tifi i  d ll  i li  identificazione della migliore 

alternativa possibile per bilanciare la 
protezione della privacy con il livello 
più elevato di contenuto informativo



Privacy Performance Assessment
DI IORIO CT  CARINCI F et al  European Journal Public Health  4 May 2012

Slide no 8

DI IORIO CT, CARINCI F et al, European Journal Public Health, 4 May 2012

Indagine sui fattori di rispetto della 
i  i i t i d l di b t  i  privacy nei registri del diabete in 

Europa.
Costruzione di una piattaforma per 
l'autovalutazione e il monitoraggio 

del rispetto della privacy.



“..in collaborazione con gli Stati Membri..”

BIRO può diventare un moltiplicatore di azioni che coinvolge ricercatori, 
f i i ti  d i i  itt di iprofessionisti, decisori e cittadini

Attraverso il progetto il Ministero della Salute di Cipro ha lanciato la raccolta dati 
aprendo la prima clinica diabetologica a Larnaca, ed ora usa BIRO per condurre aprendo la prima clinica diabetologica a Larnaca, ed ora usa BIRO per condurre 
audit cliniche nella regione. Due meeting importanti del progetto EUBIROD si 
sono tenuti a Larnaca con il supporto della Cyprus Diabetes Association.

Al i  C  R id i l  BIRO A d  t t i  il D  I tit t  Al primo Corso Residenziale BIRO Academy, tenutosi presso il Dasman Institute, 
Kuwait City (5/2009), una prima analisi dei dati sul diabete è stata condotta su 
dati originali dell’ospedale Al Amiri, in collaborazione con rappresentanti locali

Al secondo Corso Residenziale BIRO, organizzato dalla IDF a Bruxelles (1/2011), 
decisori dalla Tanzania, Libano, Cina, Barbados e Cuba hanno pianificato Registri 
Nazionali del diabete. Il meeting è stato chiuso dal Commissario Europeo per la g p p
Salute, John Dalli. 



“..raccogliere, registrare, controllare e 
i ”gestire..”

http://www.eubirod.eu/academy/software/software.html

Il sistema BIRO è una collezione di 
programmi open source integrati in un programmi open source integrati in un 

sistema operativo Linux completo 
“virtualizzato”: BIROX. Si installa su tutte 

le piattaforme comuni (Windows, Linux, 
MacOS) = nessun bisogno di cambiare il 

setup locale!setup locale!

BIROBox è l'interfaccia utente (GUI). Il Database Engine 
trasforma le definizioni locali nel formato Europeo e carica i dati trasforma le definizioni locali nel formato Europeo e carica i dati 
nel database locale BIRO; Lo Statistical Engine processa i 
database locali BIRO e calcola gli indicatori Europei; il g p ;
Communication software trasmette i dati al server europeo; il 
Central Engine compila i risultati provenienti dalle differenti origini



“..dati epidemiologici esaustivi..”
EUBIROD Di b t  R t  ANNO 2010 N 199 902EUBIROD Diabetes Report, ANNO 2010 – N=199.902

/ /23/12/2011: Inizia Revsione Rapporto  2009
10th January 2012: Revisione completata

2/2/2012: BIRO 2.1.11 – Correzioni Maggiori 
8/2/2012  BIRO 2 1 12 C i i i i8/2/2012: BIRO 2.1.12 – Correzioni minori

9/2/2012: Nuovo utente! Latvia scarica BIROX
15/2/2012: Raccolta oggetti statistici completata
21/2/2012  R t  E  (N 79 i di t i)21/2/2012: Rapporto Europeo (N=79 indicatori)

13 giorni dal Rilascio del Software alla 13 giorni dal Rilascio del Software alla 
Pubblicazione Online dei risultati!

[Precedenti: 52 giorni (8/2011)  60 giorni (1/11)][Precedenti: 52 giorni (8/2011), 60 giorni (1/11)]



EUBIROD in Italia
ITALIA: BIRO installato in N=8 centri 

DATABASE DI RECORD INDIVIDUALI RESTANO 
CON IL CUSTODE DEI DATI ORIGINALECON IL CUSTODE DEI DATI ORIGINALE
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Modello multivatiato 
di Risk Adjustmentdi Risk Adjustment
(AHRQ Health Care Quality Indicators)

Modello di Risk adjustment (in ogni regione) 

Y(%) = 0+1(femmine)+2(classe_eta1)+...k(classe_eta4)

Source unit 
Yi exp= 0+ 1(femmine)+2(classe_eta1)+...k(classe_eta4)

Predi x 100 = Tasso Atteso

Tasso Standardizzato= 
(tasso osservato/tasso atteso)*tasso popolazione( ) p p



Reportistica flessibile

Valutazione della Qualità dei Dati / Variabilità tra le fonti

Outputs

Distribuzione dei 
Fattori di Rischio

disponibili in
vari formati
(html, pdf, 

B h ki

( , p ,
jpg, svg)

Benchmarking



Valutazione indipendentep
Euroreach WP2: Coordination with EU/International Health Data Initiatives
http://www.euroreach.net/activities/workpackages/w2

“Sulla base dei fattori di successo e degli elementi chiave rilevati su 
esempi di Best Practice....

Raccomandazione: uso della tecnologia BIRO”

“Realizzazione di database nazionali con il 
collegamento di registri a livello di osservazioni 

individuali...

Raccomandazione: BIRO può essere esteso ad 
altre patologie ed è stato specificamente 

realizzato per questo  dato che l'intera piattaforma 

BIRO
Technology

realizzato per questo, dato che l intera piattaforma 
può essere parametrizzata per consentire il calcolo 

di indicatori di salute per un ampio raggio di 
t l i ”patologie”

B Zander  R Busse (TUB Berlin) 2011B.Zander, R.Busse (TUB Berlin) 2011



ConclusioniConclusioni

Realizzare un sistema informativo integrato per il diabete è 
possibile, ma molte sono le variabili e componenti da considerare

Il gioco di squadra è essenziale, lo schema va predisposto “sul 
campo” a seconda dell’ambiente e degli scopi specifici

La tecnologia BIRO è un esempio di approccio sostenibile che ha 
dimostrato di funzionare a livello europeo

L'esperienza di EUBIROD pone le basi per una nuova generazione 
di sistemi informativi translazionali/transnazionali i cui obiettivi 
sarannosaranno...

...portare l'informazione sanitaria ad una molteplicità di utenti, dal p p ,
singolo cittadino a Bruxelles 

(“Bedside to Brussels” - b2B)


