








LA QUALITA DELL'ASSISTENZA NELLE CURE DI FINE VITA DURANTE LA PANDEMIA

2.5 Accesst IN PRONTO SOCCORSO E OSPEDALIZZAZIONE

Nelle settimane precedenti il decesso di un paziente affetto da tumore e/o malattie
croniche, i sintomi legati al peggioramento delle condizioni cliniche si accentuano, e in
assenza di una pianificazione delle cure possono far si che il modello di cure erogate sia
quello che sarebbe appropriato per le malattie acute, e cio¢ accesso in Pronto soccorso
e ricovero in reparto ospedaliero per acuti [14-16].

Molti problemi che si possono presentare nel periodo finale della vita sono
invece prevedibili e sarebbero trattabili a domicilio, nel caso fosse attuata un’efficace
pianificazione delle cure ed attivato un efficiente servizio di Cure palliative: si pensi ad
esempio al trattamento del dolore o della disidratazione [13, 17].

I tassi di accesso al Pronto soccorso o di ricoveri non programmati indicano dunque
una mancanza di programmazione dell’assistenza nel fine vita, che puo essere dovuta
sia a una scarsa attenzione al controllo dei sintomi a favore di cure pil aggressive
(Ie Cure palliative simultanee sono ancora lontane dall’essere realizzate), sia a ridotta
disponibilitd o mancato ricorso ai servizi di Cure palliative domiciliari e di hospice.

Queste osservazioni acquistano una valenza particolarmente importante con
avvento della pandemia, in seguito alla quale le misure volte a ridurre il contagio
hanno limitato 'accesso in Pronto soccorso e in ospedale alle urgenze non altrimenti
gestibili a domicilio. In altre parole, la diminuzione degli accesso al Pronto soccorso
nell'ultimo mese di vita, dei ricoveri in ospedale per acuti e dei decessi in ospedale per
i pazienti affetti da tumore e/o malattie croniche, osservata nel 2020, sembra dovuta
alle misure organizzative che si sono rese necessarie per fronteggiare 'aumento dei
bisogni di cure ospedaliere per i malati Covid-19 ed anche ai timori nella popolazione
di rivolgersi agli ospedali, piuttosto che al risultato di efficaci modelli di erogazione di
Cure palliative. Infatti, il 2020 vede una diminuzione sia delle cure attive sulla malattia
(spesso inappropriate in questa tipologia di pazienti) sia dei servizi di Cure palliative,
in particolare dei ricoveri in hospice.

Percentuale di deceduti con accesso al Pronto soccorso nell’'ultimo mese di vita
Lindicatore mostra un trend in decrescita per il biennio 2019-20, passando da
56,7% a 53,9% per i malati oncologici, da 54,9% a 50,1% per i pazienti cronici e da
60,7% a 57,5% per i malati con tumore e patologia cronica.
La pandemia offre una chiave di lettura del tutto nuova di questa decrescita, che
potrebbe essere vista in termini di maggior appropriatezza nella gestione di questi
pazienti. Questa riduzione ¢ attribuibile sia alle misure prese per limitare gli accessi
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in Pronto soccorso a quelle situazioni non gestibili a domicilio, sia all’eterogenea
implementazione di supporto territoriale, sia soprattutto all’esitazione a recarsi in
Pronto soccorso per paura di contrarre la Covid-19.

Specialmente nella prima meta del 2020 I'ospedale rappresenta il luogo di cura per
i pazienti piu fragili e con sintomatologia da Covid-19, che presentano un quadro
clinico particolarmente complesso, non curabile al domicilio.

Figura 2.30
Percentuale di pazienti deceduti con accesso in Pronto soccorso nell'ultimo mese di vita -
Suddivisione per patologia, Toscana 2019- 2020

Tumori Croniche T+C

2019 2020 2019 2020 2019 2020

Coerentemente con questa osservazione, il nostro indicatore aumenta soprattutto
nei pazienti Covid-19 (68,7%) rispetto a chi invece non ha contratto la malattia
(50,7%). Le percentuali pitr alte si riscontrano soprattutto nei pazienti Covid-19 con
tumore e malattia cronica concomitanti, in cui si raggiungono valori di quasi '80%.

Figura 2.31
Percentuale di pazienti deceduti con accesso in Pronto soccorso nell’'ultimo mese di vita -
Suddivisione per patologia e Covid-19, Toscana 2019- 2020
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La variabilita di questo indicatore tra le zone si conferma elevata. Nel 2020, per i
pazienti con tumore, la Zona Aretina (62,7%) ¢ quella a piu alto accesso in Pronto
soccorso, invece quella a pitt basso la Zona del Mugello (44,8%). Anche per le altre
classi di malattia, la Zona Aretina si conferma una zona ad elevato accesso in Pronto
soccorso (rispettivamente 65,8% per pazienti con patologie croniche e 68,3% pazienti
con tumore e malattie croniche).

Analizzando le differenze fra le varie zone di residenza, passando da zone a bassa ad
una ad alta percentuale, ¢ presente un significativo aumento (in mediana) di probabilita
(15% per i pazienti con tumore e 13% per le patologie croniche) di accedere in Pronto
soccorso nell’ultimo mese di vita sia per i pazienti oncologici che per i cronici.

Tabella 2.5
Percentuale di pazienti deceduti con accesso al Pronto soccorso nell’'ultimo mese di vita-
Suddivisione per patologia e Zona-distretto di residenza, Toscana 2019-2020

Cod 7002 Tumori Croniche T+C
Zona 2019 2020 2019 2020 2019 2020
201°  Fiorentina 50,3 53,7 57,9 52,7 49,2 54,1
201B  Val di Nievole 60,9 53,5 66,7 57,1 50,0 53,7
201C  Pratese 56,1 58,1 61,6 51,5 51,3 54,7
201D  Pistoiese 59,8 55,0 58,1 47,9 45,4 55,6
201E  Forentina Nord-Ovest 52,6 50,1 60,0 52,7 46,7 51,3
201F  Fiorentina Sud-Est 54,5 53,3 53,1 47,5 46,0 55,6
201G Mugello 45,5 44,8 56,2 41,7 39,1 50,7
201L  Empolese Valdelsa Valdarno 52,9 53,0 52,8 51,0 51,0 55,8
202°  Lunigiana 61,5 56,0 65,5 49,5 49,4 63,8
202B  Apuane 60,9 57,6 66,3 60,3 57,3 64,8
202C  Valle del Serchio 63,5 52,3 62,3 54,1 50,1 55,4
202D  Piana di Lucca 57,1 54,6 64,5 52,7 50,3 63,7
202G Pisana 55,8 46,5 59,1 57,6 51,4 56,9
202L  Elba 68,1 58,7 73,0 47,1 48,3 65,6
202M  Versilia 55,4 57,9 59,8 58,4 54,6 60,1
202N Livornese 54,1 62,1 57,3 50,7 54,3 55,2
202°  Alta Val di Cecina - Val d’Era 60,8 53,0 65,8 60,2 48,1 56,5
202P  Bassa Val di Cecina - Val di Cornia 59,1 56,7 67,1 55,8 50,8 61,7
203°  Alta Val d’Elsa 46,8 58,2 55,4 44,1 50,5 53,4
203D  Senese 47,4 47,9 58,5 53,2 47,4 52,4
203E  Casentino 68,9 53,6 58,0 50,0 56,9 64,3
203F  Val Tiberina 64,0 51,1 65,1 56,9 55,1 65,0
203G Val di Chiana Aretina 65,3 55,5 70,4 55,9 50,2 71,2
203H  Aretina 63,9 62,7 66,3 65,8 56,4 68,3
2031  Valdarno 54,8 59,1 59,0 55,7 55,6 62,9
203L  Colline dellAlbegna 65,6 54,2 62,8 59,8 46,7 55,7
203P  Amiata senese e Val d'Orcia-Valdichiana senese 56,5 60,9 64,6 54,1 45,5 50,4
203R  Amiata Grossetana - Colline Metallifere - Grossetana 66,9 56,9 63,3 59,1 46,9 59,4
Toscana 56,7 53,9 549 501 607 57,5
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Figura 2.32

Percentuale di pazienti con patologia oncologica, che effettuano almeno un accesso al Pronto
soccorso nell’'ultimo mese di vita, per Zona-distretto di residenza, Toscana 2020. Median odds
ratio (Mor) 1,15 (P<0,001)

Figura 2.33

Percentuale di pazienti con malattia cronica, che effettuano almeno un accesso al Pronto
soccorso nell’'ultimo mese di vita, per Zona-distretto di residenza,Toscana 2020. Median odds
ratio (Mor) 1,13 (P<0,001)
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Percentuale di deceduti con accesso al Pronto soccorso senza esito di ricovero
nell’ultimo mese di vita

Come si evince dall’indicatore precedente, la maggioranza degli accessi in Pronto
soccorso esita in un ricovero in ospedale, tant’¢ che nel 2019 dopo un accesso in Pronto
soccorso solo il 15% circa dei pazienti non viene ricoverato. 1l dato si riduce al 14%
nel 2020.

La lettura di questo indicatore contestualmente con i precedenti suggerisce che,
in risposta alla pandemia, tra i pazienti ¢ diminuito il ricorso al Pronto soccorso, ora
ristretto ad una casistica pili grave e quindi tale da esitare in un ricovero.

Figura 2.34
Percentuale di pazienti deceduti con accesso in Pronto soccorso senza esito di ricovero
nell’'ultimo mese di vita - Suddivisione per patologia, Toscana 2019 - 2020

46,6

Tumori Croniche T+C
2019 2020 2019 2020 2019 2020

Figura 2.35
Percentuale di pazienti deceduti con accesso in Pronto soccorso nell’'ultimo mese senza esito di
ricovero di vita - Suddivisione per patologia e Covid-19, Toscana 2019 - 2020

66,4
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60

2. IL PROFILO ASSISTENZIALE DI PAZIENTI CON STORIA DI MALATTIA ONCOLOGICA O CRONICA NELL'ULTIMO MESE DI VITA

Una ulteriore riduzione dell’'indicatore si osserva stratificando la popolazione in base
a chi ha contratto la Covid-19. In questi pazienti, infatti, 'accesso in Pronto soccorso
raramente esita in una dimissione a causa delle difficolta nella gestione della malattia
al domicilio.

Questo indicatore mostra variazioni zonali significative per tutte e tre le classi in

studio (figure 2.36 - 2.38).

Tabella 2.6

Percentuale di pazienti deceduti che effettuano almeno un accesso al Pronto soccorso senza
esito di ricovero nell’'ultimo mese di vita - Suddivisione per patologia e Zona-distretto di
residenza, Toscana 2019-2020

Cod Tumori Croniche T+C

Zona Z0ma 2019 2020 2019 2020 2019 2020

201A  Fiorentina 16,7 15,2 21,5 17,1 17,0 14,9
201B  Val di Nievole 11,1 11,7 6,7 6,7 7,8 7,9

201C  Pratese 10,1 6,2 8,8 8,7 10,1 51

201D  Pistoiese 8,3 7,1 7,1 6,0 3,8 8,4
201E  Fiorentina Nord-Ovest 13,8 13,5 16,6 14,6 15,7 13,1
201F  Fiorentina Sud-Est 17,7 18,6 17,7 17,6 12,3 18,5
201G Mugello 10,1 13,9 9,6 7,8 12,4 10,7
201L  Empolese Valdelsa Valdarno 11,4 11,5 13,1 9,9 8,0 12,5
202A  Lunigiana 18,9 19,6 17,3 16,5 20,2 15,9
202B  Apuane 19,4 20,7 13,0 15,7 17,1 19,2
202C  Valle del Serchio 12,4 6,7 11,6 13,7 13,2 9,8
202D  Piana di Lucca 12,7 17,6 17,1 13,9 17,8 19,1
202G Pisana 8,6 7,7 10,7 11,1 6,4 9,2

202L  Elba 19,4 12,9 17,4 12,9 16,2 25,0
202M  Versilia 21,4 20,9 21,0 20,1 21,8 20,6
202N Livornese 13,2 13,9 16,1 15,5 15,8 12,5
2020  Alta Val di Cecina - Val d’Era 12,2 17,1 13,0 11,9 15,0 12,4
202P  Bassa Val di Cecina - Val di Cornia 18,8 19,7 17,6 16,8 22,9 15,9
203A  Alta Val d’Elsa 13,8 14,4 12,8 14,2 8,1 12,3
203D  Senese 11,9 14,7 11,1 16,6 12,9 16,3
203E  Casentino 13,1 12,5 6,8 13,0 6,0 8,9
203F  Val Tiberina 180 19,0 13,0 209 11,6 18,3
203G Val di Chiana Aretina 14,7 23,5 16,5 18,0 22,5 24,2
203H  Aretina 24,9 21,9 22,3 15,9 24,0 21,3
2031  Valdarno 19,0 18,6 16,0 16,3 10,7 20,7
203L  Colline dellAlbegna 17,6 15,2 20,7 13,2 24,4 11,4
203P  Amiata senese e Val d'Orcia- Valdichiana senese 21,4 23,6 13,2 13,1 12,3 15,5

203R  Amiata Grossetana - Colline Metallifere - Grossetana 20,0 17,1 15,7 13,8 15,9 13,9
Toscana 15,0 14,9 149 13,9 14,2 14,0
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Figura 2.36
Percentuale di pazienti con patologia oncologica, che effettuano almeno un accesso al Pronto
soccorso senza esito di ricovero nell’'ultimo mese di vita, per Zona-distretto di residenza,Toscana
2020. Median odds ratio (Mor) 1,48 (P<0,001)
!19,7-23,6
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Figura 2.37

Percentuale di pazienti con malattia cronica, che effettuano almeno un accesso
al Pronto soccorso senza esito di ricovero nell’ultimo mese di vita, per Zona-
distretto di residenza,Toscana 2020. Median odds ratio (Mor) 1,39 (P<0,001)
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Figura 2.38
Percentuale di pazienti con patologia oncologica e malattia cronica, che effettuano almeno un
accesso al Pronto soccorso senza esito di ricovero nell'ultimo mese di vita, per Zona-distretto
di residenza,Toscana 2020. Median odds ratio (Mor) 1,37 (P<0,001)
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Percentuale di deceduti con almeno un ricovero nell’ultimo mese di vita
Coerentemente con i due indicatori precedenti, la percentuale di pazienti che
effettua almeno un ricovero in ospedale nell’'ultimo mese ¢ alta nel 2019 (62,8%),
ma nel 2020 si evidenzia una riduzione di quasi 7 punti percentuali (56,0%) a causa
della pandemia.
La diminuzione interessa tutte le categorie in studio, soprattutto nei pazienti che
presentano una malattia oncologica, sola o con altre patologie.

Stratificando la nostra popolazione in base alla positivitd o0 meno alla Covid-19, la
presenza della malattia, e quindi di un quadro clinico pitt complesso, determina un
aumento della percentuale di ospedalizzazioni (69,8% vs 48,4%).

Non si evidenziano nette differenze tra le zone per questo indicatore, con un
rischio che, passando da una zona a bassa ad una ad alta percentuale di deceduti
con almeno un ricovero, aumenta significativamente (in mediana) del 10% per i
pazienti oncologici, del 12% per i pazienti cronici e del 13% nei malati oncologici
con patologia cronica.
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Figura 2.39
Percentuale di pazienti deceduti con almeno un ricovero nell'ultimo mese di vita - Suddivisione
per patologia, Toscana 2019- 2020

646 64,4

Tumori Croniche T+C
2019 2020 2019 2020 2019 2020

Figura 2.40
Percentuale di pazienti deceduti con almeno un ricovero nell’ultimo mese di vita
- Suddivisione per patologia e Covid-19, Toscana 2019 - 2020

84,2
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Tabella 2.7
Percentuale di pazienti deceduti che hanno effettuato un ricovero nell'ultimo mese di vita -
Suddivisione per patologia e Zona-distretto di residenza, Toscana 2019-2020

Tumori Croniche T+C
2019 2020 2019 2020 2019 2020

201A  Fiorentina 55,1 52,7 46,6 43,1 61,9 53,3
201B  Val di Nievole 69,4 60,2 54,7 49,4 71,2 55,4
201C  Pratese 67,4 60,5 57,5 49,1 67,1 60,1
201D Pistoiese 73,6 56,5 57,4 45,0 69,7 56,4
201E  Fiorentina Nord-Ovest 58,1 53,9 46,4 42,0 58,6 53,6
201F  Fiorentina Sud-Est 64,3 51,9 51,1 41,7 56,4 54,7
201G Mugello 63,6 49,6 48,7 37,5 61,8 53,3
201L  Empolese Valdelsa Valdarno 66,8 59,1 52,6 48,0 64,3 57,4
202A  Lunigiana 75,4 55,1 55,5 43,3 70,2 59,4
202B  Apuane 69,0 61,7 55,0 50,6 67,9 63,8
202C  Valle del Serchio 73,0 65,2 53,2 47,5 63,2 64,3
202D  Piana di Lucca 64,3 61,8 51,3 49,5 66,0 62,3
202G Pisana 66,2 60,7 49,9 47,0 71,6 57,2
202L  Elba 72,2 57,1 54,3 46,6 78,4 59,4
202M  Versilia 57,4 63,1 45,2 41,0 61,1 56,1
202N Livornese 64,3 54,5 56,5 46,4 59,1 56,9
2020 Alta Val di Cecina - Val d’Era 67,1 61,4 50,7 48,5 68,9 65,1
202P  Bassa Val di Cecina - Val di Cornia 64,0 56,9 49,1 42,4 62,4 58,7
203A  Alta Val d’Elsa 53,2 52,3 54,3 47,0 64,9 64,4
203D  Senese 61,3 59,9 43,6 37,9 62,0 58,5
203E  Casentino 72,1 52,5 50,9 50,8 68,0 73,2
203F  Val Tiberina 72,0 48,3 52,2 42,3 74,4 58,3
203G Val di Chiana Aretina 70,7 55,9 50,3 41,0 67,6 60,6
203H Aretina 59,2 58,6 50,8 49,2 60,6 63,9
2031 Valdarno 58,9 63,4 52,7 49,8 65,6 60,7
203L  Colline dellAlbegna 71,2 60,9 46,8 43,3 62,8 64,3
203P  Amiata senese e Val d'Orcia- Valdichiana senese 66,9 60,8 61,3 46,8 70,0 54,3
203R  Amiata Grossetana - Colline Metallifere - Grossetana 70,9 58,2 52,0 43,1 60,4 60,0

Toscana 64,6 57,8 51,4 453 64,4 58,4

65



LA QUALITA DELL'ASSISTENZA NELLE CURE DI FINE VITA DURANTE LA PANDEMIA

Figura 2.41

Percentuale di pazienti con tumore deceduti che hanno effettuato un ricovero nell’ultimo
l(nese di vi;a, per Zona-distretto di residenza,Toscana 2020. Median odds ratio (Mor) 1,10
P=0,0058

Figura 2.42

Percentuale di pazienti con malattia cronica deceduti che hanno effettuato un ricovero
nell’'ultimo mese di vita, per Zona-distretto di residenza,Toscana 2020. Median odds ratio
(Mor) 1,12 (P<0,001)
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Figura 2.43

Percentuale di pazienti con tumore e malattia cronica deceduti che hanno effettuato un
ricovero nell’'ultimo mese di vita, per Zona-distretto di residenza, Toscana 2020. Median odds
ratio (Mor) 1,13 (P<0,001)

2.6 INTENSITA DELLE CURE

Un ricovero con degenza in Terapia intensiva nel mese precedente il decesso ¢ uno
degli indicatori pit utilizzati per descrivere 'intensita delle cure e la loro possibile
futilita, quando erogate a pazienti senza prospettiva realistica di miglioramento clinico.
Le evidenze scientifiche che mostrano lo scarso successo in termini di sopravvivenza e
di qualita della vita del ricorso a interventi intensivi in pazienti con patologie croniche
in fase molto avanzata sono numerose [18-19].

Un ulteriore indicatore dell'intensita delle cure erogate ¢ l'utilizzo di trattamenti
invasivi in ospedale, spesso effettuati in Terapia intensiva, ma riscontrabili anche in un
ricovero ospedaliero in degenza ordinaria [20].

I risultati di una metanalisi mostrano come il tasso di sopravvivenza alla dimissione
dopo una manovra di rianimazione cardiopolmonare sia attorno al 5,6% nei pazienti

giunti in prossimita di fine della vita [21].

Simili riflessioni possono essere fatte rispetto all' opportunita di diversi altri interventi
invasivi.
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Questi interventi risultano spesso futili e gravosi, per il paziente e la famiglia, visti
gli alti costi in termini di sofferenza fisica ed emotiva, e per il sistema sanitario in

termini economici.

La pandemia non modifica I'approccio alle cure intensive nella fase finale della
vita.

In questa direzione, nelle fasi iniziali della pandemia, si ¢ espressa anche la
SIAARTT (Societa Italiana di Anestesia Analgesia Rianimazione e Terapia Intensiva)
con raccomandazioni operative e considerazioni etiche a supporto dei clinici coinvolti

nella cura dei pazienti con patologie gravi di Covid-19 [22].

Percentuale di deceduti ospedalizzati nell’'ultimo mese di vita con passaggio
in terapia intensiva

Tra i pazienti ricoverati, quelli che compiono un passaggio nel reparto di terapia
intensiva nell’'ultimo mese di vita registrano un leggero aumento (10,8% per il 2019
e 11,4% per il 2020), che interessa principalmente i pazienti con tumore, con o
senza patologia cronica concomitante. Questo indicatore per i pazienti cronici si

mantiene stabile nel biennio in studio.

Figura 2.44
Percentuale di pazienti deceduti ospedalizzati nell'ultimo mese di vita con passaggio in terapia
intensiva - Suddivisione per patologia, Toscana 2019 - 2020

14,3 14,2

Tumori Croniche T+C

2019 2020 2019 2020 2019 2020

Come prevedibile, i pazienti Covid-19 riportano percentuali di ricovero in terapia
intensiva pil elevate dei non Covid-19 (rispettivamente 16,4% e 12,3%).
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In particolare, i valori pit alti si riscontrano nel gruppo di pazienti con tumore
(22,2%), mentre nei pazienti con patologia cronica (il gruppo pili numeroso) la
malattia ha modificato in maniera minore il percorso terapeutico.

Figura 2.45
Percentuale di pazienti deceduti ospedalizzati nell’'ultimo mese di vita con passaggio in terapia
intensiva - Suddivisione per patologia e Covid-19, Toscana 2019 - 2020
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Percentuale di deceduti ospedalizzati nell’'ultimo mese di vita sottoposti a
interventi di supporto vitale intensivo

Questo indicatore rappresenta la percentuale di pazienti ricoverati nell’ultimo mese
di vita, sottoposti a interventi di supporto vitale (cateterismo o impianto di device
cardiaco, monitoraggio invasivo dell’arteria polmonare, rianimazione cardiopolmonare,
gastrostomia, dialisi, ventilazione meccanica, intubazione o intervento chirurgico),
indipendentemente dal fatto che siano stati ricoverati in reparto di Terapia intensiva

oppure no.

Lindicatore ¢ aumentato nel biennio di circa il 2% per i pazienti con tumore, con
o senza patologie croniche concomitanti, mentre risulta diminuito di quasi '1% nei

pazienti senza tumore.

Focalizzandoci sui pazienti Covid-19, si evidenzia un aumento di quasi il 4%
rispetto a chi non contratto la malattia (rispettivamente 22,0% e 18,4%), che
raggiunge il 10% se si considerano solo i pazienti oncologici (rispettivamente 26,8%
e 16,8% dei pazienti oncologici deceduti senza Covid-19).
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Figura 2.46
Percentuale di pazienti deceduti ospedalizzati nell’'ultimo mese di vita sottoposti a interventi
di supporto vitale intensivo - Suddivisione per patologia, Toscana 2019 - 2020
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Figura 2.47
Percentuale di pazienti deceduti ospedalizzati nell’'ultimo mese di vita sottoposti a interventi
di supporto vitale intensivo - Suddivisione per patologia e Covid-19, Toscana 2019 - 2020
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Chemioterapia negli ultimi 14/30 giorni di vita e nuovo regime di chemiote-
rapia negli ultimi 14/30 giorni di vita

Le percentuali dei soggetti sottoposti a chemioterapia nel biennio si sono ridotte
sensibilmente, sia per 'ultimo mese di vita (5,5% per il 2019 e 3,9% per il 2020) che
per gli ultimi 14 gg di vita (2,0% per il 2019 e 1,5% per il 2020). La diminuzione piu
significativa si riscontra nei pazienti con patologia oncologica non associata a malattie
croniche, che nel 2019 effettuano un ciclo di chemioterapia nell’'ultimo mese di vita
nel 7,4% dei casi (di cui quasi un terzo negli ultimi 14gg di vita) a fronte di un 5,0%
nel 2020.
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Figura 2.48
Percentuale di pazienti deceduti sottoposti a regime chemioterapico negli ultimi 30 giorni di
vita - Suddivisione per patologia, Toscana 2019 -2020
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Figura 2.49
Percentuale di pazienti deceduti sottoposti a regime chemioterapico negli ultimi 14 giorni di
vita - Suddivisione per patologia, Toscana 2019 -2020
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Nel 2020 aumentano i nuovi trattamenti chemioterapici effettuati a 30 giorni dal
decesso (4,1% per pazienti oncologici e 0,4% per i pazienti oncologici e con patologia
cronica) e al contrario si riducono quelli effettuati nelle ultime due settimane di vita
(0,9% per pazienti oncologici e 0,1% per i pazienti oncologici e con patologia cronica).

I pazienti Covid-19 in trattamento con un regime chemioterapico sono pochi (n=12)
cosi come lo sono i nuovi cicli di chemioterapia (n=8). In entrambi i casi, quasi tutti
i pazienti effettuano il ciclo di chemioterapia prima delle ultime due settimane di vita
(rispettivamente 11 su 12 e 7 su 8), verosimilmente prima di aver contratto la malattia.
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Figura 2.50
Percentuale di pazienti deceduti sottoposti ad un nuovo regime chemioterapico negli ultimi 30
giorni di vita - Suddivisione per patologia, Toscana 2019 -2020
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Figura 2.51
Percentuale di pazienti deceduti sottoposti ad un nuovo regime chemioterapico negli ultimi 14
giorni di vita - Suddivisione per patologia, Toscana 2019 -2020
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2.7 CosTI STIMATI

Le seguenti figure riportano il costo (totale e pro-capite) calcolato attraverso le tariffe
dei Drg dei ricoveri avvenuti nei 12 mesi antecedenti il decesso dei pazienti selezionati
per il biennio 2019-20.

Dando uno sguardo ai grafici successivi risulta evidente, ancor prima di analizzare
nel dettaglio i dati relativi alla spesa, che 'andamento delle curve presenta una rapida
salita a partire dall’ultimo mese di vita. La maggior parte delle spese si concentra quindi
proprio negli ultimi 30 giorni di vita.

72

2. IL PROFILO ASSISTENZIALE DI PAZIENTI CON STORIA DI MALATTIA ONCOLOGICA O CRONICA NELL'ULTIMO MESE DI VITA

Da un’analisi della popolazione in studio relativa al biennio, i costi totali del 2019
superano nettamente quelli del 2020 (rispettivamente 274.432.663€ ¢ 264.409.451€).
Il risultato ¢ quindi una paradossale riduzione dei costi osservati in seguito alla
pandemia nella popolazione oggetto dello studio; questo a ragione di una diminuzione
generale del ricorso al Pronto soccorso e relativo calo dei ricoveri.

Va sottolineato anche che oltre la meta delle spese totali risulta attribuibile ai pazienti
con malattia cronica, a causa del loro elevato numero totale.

Il dato sul costo pro-capite fa emergere differenze sostanziali nella distribuzione dei
costi nei tre gruppi di pazienti in studio (oncologici, cronici e affetti da entrambe le
patologie).

A fronte di un costo pro-capite di circa 8000€ (rispettivamente 8641€ per il 2019
e 7784€ per il 2020) calcolato sull'intera popolazione in studio, si registrano costi
sensibilmente pil alti nei pazienti oncologici (rispettivamente 11086€ per il 2019 ¢
10352€ per il 2020) e solo leggermente inferiori nei pazienti con patologia oncologica
e cronica concomitante (10658€ per il 2019 e 9693€ per il 2020).

Di contro, per il gruppo pitt numeroso, ovvero quelli dei pazienti con patologie
croniche, la spesa ¢ sensibilmente minore (rispettivamente 7213€ per il 2019 e 6438€
per il 2020).

Figura 2.52
Costo totale dei ricoveri ospedalieri dalla popolazione in studio nell’'ultimo anno di vita (valore
tariffario dei Drg) - Suddivisione per patologia e singolo mese dal decesso, Toscana 2019
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Approfondendo il dato sui malati Covid-19 (figure 2.55 e 2.56), anche in questo
caso la maggior parte dei costi risulta concentrata nell'ultimo mese di vita. Come
prevedibile per il decorso della patologia, durante il 2020 i costi pro-capite dei Covid-19
relativi all’'ultimo mese di vita sono pit elevati rispetto a quelli dell’intera popolazione
in studio (rispettivamente 5028€ e 3.200€).
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Figura 2.53

Costo procapite dei ricoveri ospedalieri dalla popolazione in studio nell’ultimo anno di vita
(valore tariffario dei Drg) - Suddivisione per patologia e singolo mese dal decesso, Toscana
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Costo totale dei ricoveri ospedalieri dalla popolazione in studio nell’'ultimo anno di vita (valore
tariffario dei Drg) - Suddivisione per patologia e singolo mese dal decesso, Toscana 2020
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Figura 2.55

Costo procapite dei ricoveri ospedalieri dalla popolazione in studio nell’ultimo anno di vita
(valore tariffario dei Drg) - Suddivisione per patologia e singolo mese dal decesso, Toscana
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Costo totale dei ricoveri ospedalieri dalla popolazione in studio (COVID) nell’ultimo anno di vita
(valore tariffario dei Drg) - Suddivisione per patologia e singolo mese dal decesso, Toscana 2020

14.000.000 €

12.000.000 €

10.000.000 €

Costo totale

4.000.000 €

8.000.000 €

6.000.000 €

2.000.000 € /
o,

0€ +—

12 11 10 9 8 7 6 5 4 3 2 1
Mese dal decesso

—e— tumori —e—croniche ——t+C totale

75



LA QUALITA DELL'ASSISTENZA NELLE CURE DI FINE VITA DURANTE LA PANDEMIA

Figura 2.57
Costo procapite dei ricoveri ospedalieri dalla popolazione in studio (COVID) nell’ultimo anno
di vita (valore tariffario dei Drg) - Suddivisione per patologia e singolo mese dal decesso,
Toscana 2020
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Prima di entrare nel merito dei commenti ad alcuni tra i dati pilt significativi
emersi da questa indagine, ¢ opportuno richiamare alcuni passi dell'ordinanza del
Presidente della Giunta regionale n. 34 del 14 aprile 2020', avente per oggetto: “Linee
di indirizzo per la gestione del percorso Covid-19 in ambito territoriale”. Infatti, nel
paragrafo “Cure palliative” si pud leggere: «Le complicanze della malattia da Covid-19
provocano uninsufficienza respiratoria progressivamente ingravescente e potenzialmente
letale, che produce gravi o gravissime sofferenze psico-fisiche legate a sintomi quali: dispnea
grave fino all asfissia, ingombro secretorio, ansia, angoscia, confusione mentale, agitazione
psicomotoria e senso di morte imminente. Un attento monitoraggio di questi sintomi, anche
nei pazienti non ancora in ventilazione meccanica, puo aiutare il paziente a tollerare
manovre cliniche e assistenziali (ventilazione non invasiva, posizionamento laterale o
prono) con miglioramento anche prognostico. Soprattutto nei malati, per i quali comunque
non é indicata la ventilazione meccanica, é una buona pratica clinica, oltre che un dovere
etico, deontologico e giuridico, un'attenta valutazione ed un rigoroso trattamento di tali
sintomi, al fine di ridurre al massimo le sofferenze, soprattutto nella fase finale della vita.
Pur tenendo conto della grave situazione di emergenza clinico-organizzativa prodotta dalla
pandemia in atto, in tutti i setting di cura intra- ed extra-ospedalieri devono essere attuati
i trattamenti farmacologici ed assistenziali possibili, mirati al controllo della sofferenza
secondo i dettami della Medicina Palliativa, compresa, in caso di sintomi refrattari, la
sedazione palliativa profonda. Laddove [équipe curante non disponga delle competenze
necessarie al controllo delle sofferenze, é possibile ed opportuno richiedere una consulenza
0 un supporto, anche a distanza, alle strutture afferenti alla Rete Locale di Cure palliative
... In ogni Zona-distretto viene individuata I'Unita di Cure palliative di riferimento per
gli operatori dedicati all assistenza dei pazienti Covid-19, che mette a loro disposizione
un numero di telefono cellulare attivo dalle 8 alle 20 ... Per quanto riguarda la normale
assistenza domiciliare ed in hospice, garantita dalla Rete di Cure palliative regionale, i
percorsi di attivazione e presa in carico a livello base e specialistico non sono modificati,
fatte salve le norme di sicurezza delle procedure, l'uso dei Dpi secondo quanto previsto dalle
attuali specifiche normative nazionali e regionali e l'esecuzione di un tampone all'accesso
in hospice».

Purtroppo alle intenzioni appena citate sono seguite pratiche organizzative e percorsi
clinici in tuttaltra direzione, come ¢ dimostrato dalle differenze significative che il

1 http://www301.regione.toscana.it/bancadati/atti/Contenuto.xml?id=5249808&nomeFile=0rdinanza_del_
Presidente_n.34_del_14-04-2020
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2020, primo anno di pandemia, ha fatto registrare rispetto al 2019: ¢ salita al 70%
la percentuale di soggetti affetti da tumore /o una o pitt malattie croniche che nella
nostra Regione muore senza che sia stata attivata alcuna modalita di presa in carico
da parte della rete di Cure palliative, e questo per una riduzione sia degli accessi in
hospice sia dell’attivazione di altri servizi di Cure palliative. Clamorosa la differenza che
¢ stata osservata nel 2020, all'interno dell'intera popolazione oggetto di questo studio,
tra i pazienti Covid-19 rispetto a chi non ha contratto la malattia: quelle percentuali
inferiori all'1% di accesso in hospice per i pazienti Covid-19 devono suscitare non
pochi interrogativi, insieme al loro dato speculare, quello della percentuale di pazienti
senza alcuna presa in carico dalla rete di Cure palliative, salita per questi malati ad oltre
1'80%.

Di converso, la diminuzione nel 2020 rispetto al 2019 degli accessi in Pronto
soccorso, dei ricoveri in reparti ospedalieri per acuti, dell'ospedale come luogo del
decesso, pud essere amaramente commentata riconoscendo alla Covid-19 un’efficacia
che la nostra organizzazione sanitaria non ha ancora saputo ottenere, nonostante i dati
che Ars pubblica da anni su questo tema dimostrino inequivocabilmente un modello di
cure per pazienti molto anziani, affetti da una o piti patologie croniche ¢/o neoplastiche
giunti alla fine della loro vita, ancora di tipo “ospedalecentrico”, dove le Cure palliative
continuano ad occupare una posizione marginale.

Purtroppo questa posizione si ¢ accentuata nel 2020, quando invece I'ulteriore
gravita prodotta da Covid-19 avrebbe richiesto ben altra risposta. Dai dati della nostra
indagine emerge chiaramente che una positivita a Covid-19 ¢ stata determinante
nell’indurre in questi soggetti affetti da tumore e/o malattie croniche una risposta di
tipo ospedaliero: dunque gli altri pazienti hanno visto una netta contrazione delle cure
in toto, sia di tipo palliativo che ospedaliero. Se la netta riduzione di costi totali e
procapite relativi alle cure erogate nell’'ultimo mese di vita osservata nel 2020 rispetto
al 2019 puo essere salutata positivamente da una prospettiva puramente contabile, non
altrettanto si puo dire sul piano etico.

Commentando piti nel dettaglio gli accessi in hospice, non si pud non sottolineare
la perdurante ed inaccettabilmente bassa percentuale di pazienti affetti da malattie
croniche: su 100 di essi, solo 1 entra in hospice verso la fine della vita e quando lo fa
¢ comunque sempre troppo tardi, se ¢ vero che la mediana della degenza ¢ per questi
pazienti di 4 giorni nel biennio 2018-2019 e di 5 giorni nel 2020. Né va meglio
per i pazienti oncologici, nei quali questo indicatore resta invariato nel 2020 a soli 6
giorni. Se a questi numeri aggiungiamo quelli che vedono confermato il dato che nella
nostra regione pitl della meta dei pazienti che si ricoverano in hospice lo fa nell’ultima
settimana di vita (addirittura i due terzi dei pazienti affetti da malattie croniche), a
fronte di cosi basse percentuali di occupazione di posti letto, con variazioni tra le
varie strutture francamente inaccettabili (al netto del possibile bias dovuto alla qualita
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della registrazione), si comprende quanto lavoro sia ancora necessario a tutti i livelli
della catena clinica ed organizzativa. A cominciare dai medici, che continuano a non
“vedere” I'indicazione alle Cure palliative al di fuori dell’ambito oncologico (comunque
anch’esso sottorappresentato): basti per tutti il dato relativo all’assenza di qualunque
servizio di Cure palliative che, se per i malati affetti da tumore sfiora il 50%, quando a
questa patologia si associ una malattia cronica la percentuale sale fino a sfiorare il 60%.
Perché, per fare un esempio, un malato neoplastico metastatizzato vede diminuire le
sue chances di essere preso in carico dalla rete di Cure palliative se ¢ anche affetto da
scompenso cardiaco o da Morbo di Parkinson?

Il quadro che emerge da questo studio deve interpellare tutti gli attori del sistema,
dai massimi livelli politici fino ai singoli operatori delle varie professioni sanitarie,
perché si comprenda la necessita di un deciso cambiamento culturale: se rimarremo
all'interno del paradigma che vede la cura verso la fine della vita orientata a prendere in
considerazione solo gli aspetti biologici, a porre sotto la lente d’indagine solo la malattia
e non anche la persona malata, ad utilizzare per pazienti molto anziani, fragili, affetti
da pit patologie modelli di cura ed assistenza efficaci in altri contesti, cio¢ quelli delle
malattie acute, i risultati non potranno essere che questi, come da anni Ars documenta.
Per fare un esempio: si deve favorire al massimo I'interlocuzione, la comunicazione, tra
i medici di medicina generale e gli specialisti ospedalieri da una parte ed i palliativisti
dall’altra: quante volte da questi ultimi ¢ arrivata la giusta lamentela di essere stati
coinvolti “troppo tardi”, ma anche quante volte un medico curante si ¢ sentito da loro
rispondere che era “troppo presto” per una loro presa in carico? Le Cure palliative
precoci, le cure simultanee sono una chimera o sono realizzabili?

Possiamo imparare qualcosa dalla pandemia Covid-19? Se torniamo all'Ordinanza
del Presidente della Regione Toscana si puo ancora leggere, al paragrafo “Considerazioni
etiche™: «... il compito della medicina generale é anche la gestione dei pazienti affetti
da SARS-CoV-2, in fase terminale, per i quali é opportuno proporre, ove possibile,
la gestione nel proprio domicilio, nel rispetto della dignita e dell’autodeterminazione
della persona, supportando le cure disponibili nel territorio con l'attivazione delle Cure
palliative domiciliari. Si tratta dunque di rimettere davvero la persona al centro della
cura, coinvolgendola nelle scelte che la riguardano, e non demandando la decisione se
ricoverare o meno un paziente con sospetta Covid-19 soltanto ai parametri biomedici.
[ riferimenti normativi sono non solo alla legge 38 del 2010 sulle Cure palliative, ma
anche alla legge 219 del 2017, della quale giova ricordare in questo documento almeno
due aspetti. Larticolo 1, comma 8, recita infatti che ‘1l tempo della comunicazione tra
medico e paziente costituisce tempo di cura”. Si tratta di un tema che proprio in un
[frangente di emergenza é a rischio: bisogna invece favorire al massimo la possibilita che i
pazienti sul territorio, soprattutto i non Covid, possano avere di discutere anticipatamente
con il loro medico di medicina generale o comunque con il loro medico di fiducia le scelte
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in caso di aggravamento delle condizioni cliniche. E qui entra il secondo aspetto della
legge 219 da tener presente: l'articolo 5 sulla pianificazione condivisa delle cure, dove il
diritto all' autodeterminazione del paziente affetto da gravi patologie in stadio clinico molto
avanzato é pienamente soddisfatto. Questa epidemia é ['occasione per aprire ad una visione
delle cure palliative come risorsa integrativa e non alternativa per i pazienti affetti da gravi
patologie croniche, oncologiche e non, Covid-positivi o meno e per non restringere il campo
delle cure palliative alla sola terminalita. Tutto cio é tanto piix importante in questa fase di
emergenza Covid-19, dove il rischio di un’interruzione delle relazioni affettive con i propri
cari e, in alcuni casi, di morire in solitudine non puo non essere considerator*.

Lultimo rapporto Ars sull’argomento (“Garantire cure palliative in condizioni
di pandemia™ uscito nel 2020 in piena fase emergenziale), definiva il quadro
dell’assistenza ai malati oncologici e/o con malattie croniche «...piuttosto sconfortante
per almeno due ragioni. La prima é che per il quarto anno consecutivo si dimostra un
andamento sempre pin ‘ospedalecentrico”, nel quale l'impatto delle Cure palliative resta
estremamente marginale, in particolare per i pazienti non oncologici. Questi dati sono
ormai noti da almeno quattro anni, inoltre non mancano le elaborazioni teoriche che
prendono atto della transizione demografica ed epidemiologica — basti pensare al Piano
nazionale delle cronicita, risalente ormai al 2016 ed al nostro Piano sanitario sociale
integrato regionale 2018-2020, purtroppo largamente inattuati. Seppure da quattro anni
avvertiamo lincongruenza di un modello di assistenza e cura che risponde ai bisogni dei
cronici con le strutture ed i percorsi per gli acuti, niente cambia. Potremmo qui riprodurre
cio che scrivevamo nel 2017 a commento dei dati 2015. .. nessuno se ne accorgerebbe, perché
quelle parole restano — purtroppo — attualissime. Lo sconforto é acuito dalla dimostrazione,
anch'essa invariante nei quattro anni, di quanti costi economici, oltre che etici, potremmo
risparmiare con una diversa organizzazgione. La seconda ragione del nostro sconforto é data
dal trovarci oggi in piena emergenza pandemica, e non é difficile immaginare che il nostro
sistema sia arrivato a fronteggiare le gravi problematiche poste dallo scoppio di Covid-19
potendo e sapendo rispondere, almeno in una prima fase, solo in termini di potenziamento
delle risorse ospedaliere per acuti. Si puo facilmente immaginare il livello di qualiti della
vita e della morte dei tanti, troppi pazienti coinvolti. Si deve comunque dare atto alla
Regione loscana di aver risposto, tra le altre, con lordinanza 34 gia citata, che riserva
ampio spazio nel percorso dei malati Covid-19 alle Cure palliative: le future analisi ci
sapranno dire se anche queste belle intenzioni saranno rimaste sulla carta o saranno state
tradotte in pratiche virtuose».

Ecco, la “futura analisi” ¢ arrivata ed ¢ quella contenuta in questo rapporto, dove si
conferma che nulla ¢ cambiato: nonostante le belle parole scritte, i fatti documentano

2 https://www.gazzettaufficiale.it/eli/id/2018/1/16,/18G00006/sg
3 https://ars.toscana.it/2-articoli/4324-garantire-cure-palliative-epidemia-coronavirus.html
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che nella nostra regione il campo delle Cure palliative continua ad essere ristretto alla
sola terminalitd, e quasi mai per quei pazienti che hanno la “sfortuna” di non avere un
tumore. Anzi, i malati positivi per Covid-19 hanno avuto ancor meno accesso a queste
cure: andiamo allora a rileggere le parole di Tedros Adhanom Ghebreyesus, il direttore
generale dell Oms*: «La pandemia ha evidenziato limportanza delle cure palliative in
tutti i sistemi sanitari. Lesigenza di dare sollievo a cosi gravi sofferenze, la difficolta delle
decisioni da prendere, la complessiti dei dolori causati dalla pandemia sono esattamente
quei tipi di problemi per i quali le Cure palliative sono proprio state progettate».

Da ora in poi, dunque, tutti dobbiamo dare un segno che vada ad interrompere
il senso di quel circolo vizioso che ci accompagna da anni: almeno per il futuro, si
dimostri con i fatti che esperienza di Covid-19 non ¢ passata invano!

4 Worldwide Hospice Palliative Care Alliance (WHPCA) Global Atlas of Palliative Care. 2020. https://www.the-
whpca.org/resources/globalatlas-onend-of-life-care.
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FONTE DEI DATI

Le banche dati Ars, utilizzate per questo studio, sono costituite dai principali flussi
informativi correnti del Sistema sanitario toscano e dai principali dati Istat sulla
popolazione residente nei comuni toscani. I dati sono allineati, storicizzati all'interno di
un database che, all'interno del Sistema informativo dell’Ars di cui costituisce il cuore,
ne permette I'interconnessione. I flussi utilizzati nello studio e riportati di seguito, sono
stati interconnessi attraverso metodi di record-linkage deterministico utilizzando come
chiave primaria I'identificativo univoco del paziente:

*  Anagrafe sanitaria

¢ Schede di morte informatizzate (Ism)

*  Schede di dimissione ospedaliera (Sdo)

e Assistenza domiciliare/Rsa (Ad/Rsa)

e Pronto soccorso (Emur)

*  Hospice (Hsp)

*  Prestazioni farmaceutiche (Spf)

*  Farmaci erogati direttamente (Fed)

*  Specialistica ambulatoriale (Spa)

SELEZIONE DELLA POPOLAZIONE IN STUDIO

Il disegno di studio adottato per misurare il profilo assistenziale dei pazienti
toscani (capitolo 2 del presente documento) ¢ di tipo osservazionale retrospettivo.
La popolazione comprende tutti i residenti in Toscana di etd maggiore di 18 anni,
deceduti nel periodo trail 1 gennaio 2019 e il 31 dicembre 2020, con una storia clinica
di tumore, malattia cronica o entrambe.

Per selezionare la popolazione dei soggetti deceduti ¢ stato utilizzato I'algoritmo
Marsi; tale procedura, eseguendo un record-linkage tra tutti i flussi in possesso
dell’Agenzia regionale di sanita della Toscana comprendenti informazioni sulla data di
morte (Dm), ne deframmenta la rendicontazione, rendendo disponibile uno strumento
unico, snello e di facile accesso, in cui siano contenuti contemporaneamente tutti gli
individui deceduti (Iduni) e la cui data di decesso, sia essa registrata in uno o pit dei
13 flussi distinti utilizzati per la sua creazione, viene specificata in maniera univoca.
Il flusso Marsi cosi creato spiega altresi le caratteristiche di tale data, descrivendone la
provenienza e la bonta e robustezza.
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Di seguito si riportano i criteri di selezione della popolazione in studio:

Criteri di inclusione
Soggetti deceduti tra il 1 gennaio 2019 e il 31 dicembre 2020
Eta > 18 anni
Inquadrati in una delle seguenti categorie:
* tumori - per identificare i pazienti con tumore sono state considerate:

1. le esenzioni - pazienti esenti per tumore (codice esenzione 048) con esenzione
valida nei 2 anni precedenti, indipendentemente dalla data del rilascio. Nel
caso il paziente presenti piti esenzioni per diverse tipologie di tumore, verra
comunque considerato soltanto una volta;

2. le Sdo - soggetti che hanno effettuato un ricovero per acuti nei 36 mesi
precedenti il decesso con codici di diagnosi Icd-9-Cm in qualsiasi posizione;
diagnosi di tumore - Icd-9-Cm--> 14x.xx-20x.xX;

3. gli hospice - Pazienti con almeno un ricovero in hospice con diagnosi di
tumore negli anni in analisi;
diagnosi di tumore - Icd-9-Cm--> 14x.xx-20x.xx.

Qualora il soggetto venga rilevato in pitt di un flusso, verra comunque inserito
soltanto una volta nella popolazione.

e patologie croniche - la banca dati MaCro utilizza algoritmi validati per stimare
le popolazioni di malati cronici residenti in Toscana. I dati utilizzati provengono
dalle diagnosi di dimissione ospedaliera, dalle prescrizioni farmaceutiche e
dall’esenzione per patologie dal pagamento del ticket.

Sono stati considerati i prevalenti MaCro (01.01.2019 ¢ 01.01.2020) deceduti
nel 2019 e 2020.

Le malattie considerate sono state le seguenti:
*  Bpco,

e scompenso cardiaco,

¢ demenza,

e jctus,
¢ insufficienza renale*,
e Sla,

¢ distrofia muscolare + disturbi miotonici.

* NB: Le Insufficienze renali vengono identificate utilizzando codici ICD e dati di laboratorio. Per i dati di
laboratorio, i prevalenti risultano completi fino al 01/01/2018 compreso (N=36.586). Per le date indice
successive invece la coorte dei prevalenti al 01/01/2018 diminuisce, pertanto il dato risulta parziale.
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* tumori e patologie croniche: pazienti con storia di tumore e patologie croniche

Criteri di esclusione

Decessi per traumatismi in ospedale o Pronto soccorso: ricoveri con diagnosi di
traumatismo e accessi in Ps con esito di decesso lo stesso giorno dell’'ingresso.

Eventi di infarto miocardico acuto: eventi di Ima (Icd-9-Cm 410.xx-414.xx) solo
nel ricovero del decesso.

Accesi in Ps con esito di decesso lo stesso giorno dell’ingresso.
g g

Per I'analisi descrittiva della popolazione in studio, inizialmente suddivisa per le tre patologie
(tumore, patologie croniche e tumori + patologie croniche), sono state valutate le distribuzioni
per sesso, classe di etd e Covid-19.

Per ogni indicatore sono state valutate le differenze temporali (biennio 2019-2020),
geografiche e, per il 2020, in base alla malattia da Covid-19.

La misura utilizzata per determinare la variabilitd geografica ¢ quella dei Median odds ratios
(Mor) [23]. Viene calcolata a partire della distribuzione dell’indicatore all’interno della regione,
e in particolare, considerando tutte le possibili coppie dei valori riferiti alle zone-distretto della
Toscana. Quanto pit il valore del Mor si discosta dall’unita, maggiore ¢ la variabilita all'interno

della regione.

INDICATORI

Capitolo 1

Durata della degenza in hospice

Criteri

Fonte: Hsp

Le giornate di degenza in hospice sono calcolate come differenza tra la data

di fine percorso e la data di inizio percorso della popolazione in studio

Gli indicatori calcolati sono:

* media (somma delle giornate di degenza/numero di accessi in hospice)

* mediana (50-esimo percentile della distribuzione di frequenza delle giornate di
degenza)
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Indice di occupazione dei posti letto

Denominatore

Giornate di degenza teoriche
Criteri

Fonte: Hsp

Numero di posti letto per 365 giorni, ovvero la massima potenzialith produttiva di una struttura

Numeratore
Giornate di degenza

Criteri

Fonte: Hsp

Sommatoria del numero di giornate calcolate come differenza tra la data di accesso e
la data di dimissione

Bacino di utenza

Criteri

Fonte: Hsp

Distribuzione dei pazienti residenti in Toscana negli hospice regionali negli ultimi due
anni disponibili.

Lindicatore ¢ calcolato come: (numero di accessi in hospice provenienti per zona di
residenza/numero di accessi in hospice)*100

Percentuale di ricoveri in hospice di malati con patologia oncologica, provenienti
da ricovero ospedaliero o da domicilio non assistito nei quali il periodo di ricovero
in hospice ¢ inferiore o uguale a 7 giorni (Nsg - D32z)

Denominatore
Ricoveri oncologici provenienti da ricovero ospedaliero o domicilio non assistito

Criteri

Patologia responsabile ¢ valorizzata con codice Icd-9-Cm compresa tra 140-208
Fonte: Hsp

Tipo struttura di provenienza ¢ valorizzata a 1 (domicilio senza cure domiciliari attive)
0 4 (struttura ospedaliera)
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Numeratore

Ricoveri oncologici provenienti da ricovero ospedaliero o domicilio non assistito con
degenza in hospice inferiore o uguale a 7 giorni

Criteri

Fonte: Hsp

Patologia responsabile ¢ valorizzata con codice Icd-9-Cm compresa tra 140-208
Tipo struttura di provenienza ¢ valorizzata a 1 (domicilio senza cure domiciliari attive)
0 4 (struttura ospedaliera) Sommatoria del numero di giornate di degenza calcolate
come: data di dimissione - data di accesso + 1

Soglia di valutazione ministeriale <25%

Percentuale di decessi per causa di tumore assistiti dalla Rete delle Cure palliative

(Nsg - D30Z)

Denominatore
Numero medio di malati deceduti per causa di tumore degli ultimi 2 anni disponibili

Criteri
Fonte: Istat
Decessi per causa di tumore: codice Icd-9-Cm compresa tra 140-208

Numeratore
Pazienti deceduti per causa di tumore assistiti in hospice + Pazienti deceduti per causa
di tumore assistiti a domicilio

Criteri

Fonte: Hsp

Patologia responsabile ¢ valorizzata con codice Icd-9-Cm compresa tra 140-208
Motivo conclusione del ricovero valorizzato a 6 (decesso)

Fonte: Ad/Rsa
Patologia responsabile ¢ valorizzata con codice Icd-9-Cm compresa tra 140-208
Motivo conclusione del ricovero valorizzato a 3 (decesso)

Soglia di valutazione ministeriale 235%
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Capitolo 2

Percentuale di deceduti con accesso in hospice nell'ultimo mese di vita

Denominatore
Deceduti con storia clinica di tumore, malattie croniche, tumore e malattie croniche

Criteri
Vedi popolazione in studio

Numeratore
Deceduti con accesso in hospice nell’ultimo mese di vita

Criteri
Fonte: Hsp
Data di accesso in hospice entro 30 giorni prima del decesso

Percentuale di deceduti con primo accesso in hospice negli ultimi 7 giorni di vita

Denominatore
Deceduti con storia clinica di tumore, malattie croniche, tumore e malattie croniche

Criteri
Vedi popolazione in studio

Numeratore
Deceduti con primo accesso in hospice durante: ultimi 7 giorni di vita

Criteri
Fonte: Hsp

Data di primo accesso in hospice entro 7 giorni prima del decesso

Percentuale di deceduti che effettuano prestazioni domiciliari nell’ultimo mese di
vita

Denominatore
Deceduti con storia clinica di tumore, malattie croniche, tumore e malattie croniche
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Criteri
Vedi popolazione in studio

Numeratore
Deceduti che effettuano prestazioni domiciliari nell’'ultimo mese di vita

Criteri
Fonte: Adi

Data di accesso alla prestazione domiciliare entro 30 giorni dal decesso

Percentuale di deceduti che hanno fatto uso di oppioidi nell’ultimo mese di vita

Denominatore
Deceduti con storia clinica di tumore, malattie croniche, tumore e malattie croniche

Criteri
Vedi popolazione in studio

Numeratore
Deceduti che hanno fatto uso di oppioidi nell’'ultimo mese di vita

Criteri

Fonte: Fed e Spf

Classe Atc3 N02a

Data di erogazione del farmaco entro 30 giorni dal decesso

Percentuale di deceduti in ospedale

Denominatore
Deceduti con storia clinica di tumore, malattie croniche, tumore e malattie croniche

Criteri

Vedi popolazione in studio

Numeratore
Deceduti in ospedale
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Criteri
Fonte: Sdo
Modalita di dimissione 1 (deceduto)

Percentuale di deceduti con accesso al Pronto soccorso nell’ultimo mese di vita

Denominatore
Deceduti con storia clinica di tumore, malattie croniche, tumore e malattie croniche

Criteri
Vedi popolazione in studio

Numeratore
Deceduti con almeno un accesso al Pronto soccorso nell’ultimo mese di vita

Criteri
Fonte: EMUR

Data di accesso al Ps entro 30 giorni prima del decesso

Percentuale di deceduti con accesso al Pronto soccorso senza esito di ricovero
nell’ultimo mese di vita

Denominatore
Deceduti con storia clinica di tumore, malattie croniche, tumore e malattie croniche

Criteri
Vedi popolazione in studio

Numeratore
Deceduti con almeno un accesso al Pronto soccorso senza esito di ricovero nell’ultimo
mese di vita

Criteri

Fonte: EMUR

Data di accesso al Ps entro 30 giorni prima del decesso
Esito di dimissione diverso da ricovero
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Percentuale di deceduti con almeno un ricovero nell’ultimo mese di vita

Denominatore
Deceduti con storia clinica di tumore, malattie croniche, tumore e malattie croniche

Criteri
Vedi popolazione in studio

Numeratore
Deceduti con almeno un ricovero nell’ultimo mese di vita

Criteri
Fonte: Sdo
Data di ricovero entro 30 giorni dal decesso

Costo totale dei ricoveri nell’ultimo anno di vita
Sommatoria del costo dei singoli ricoveri avvenuti negli ultimi 12 mesi di vita dei
deceduti con storia clinica di tumore, malattie croniche, tumore e malattie croniche

Criteri
Vedi popolazione in studio
Costo viene determinato dal Drg associato a ciascun ricovero

Percentuale di deceduti ospedalizzati nell’ultimo mese di vita con passaggio in Terapia

intensiva

Denominatore
Deceduti ospedalizzati nell’ultimo mese di vita con storia clinica di tumore, malattie croniche,
tumore e malattie croniche

Criteri
Vedi popolazione in studio

Data di ricovero entro 30 giorni dal decesso

Numeratore

Deceduti ospedalizzati nell’'ultimo mese di vita con passaggio in Terapia intensiva
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Criteri

Fonte: Sdo

Data di ricovero entro 30 giorni dal decesso

Ricoveri con passaggio in reparti con codici specialita 49 50

Percentuale di deceduti ospedalizzati nell’'ultimo mese di vita sottoposti a
interventi di supporto vitale intensivo

Denominatore
Deceduti ospedalizzati nell’'ultimo mese di vita con storia clinica di tumore, malattie
croniche, tumore e malattie croniche

Criteri
Vedi popolazione in studio
Data di ricovero entro 30 giorni dal decesso

Numeratore
Deceduti ospedalizzati nell’'ultimo mese di vita sottoposti a interventi di supposto
vitale intensivo

Criteri

Fonte: Sdo

Data di ricovero entro 30 giorni dal decesso

Ricoveri con codici procedura Ied-9-Cm in qualsiasi posizione:

e Cateterismo cardiaco (Codici Icd-9-Cm 37.21-37.23)

* Impianto di device cardiaco (Codici Ied-9-Cm 00.50, 00.51, 00.53, 00.54,
37.94, 37.98)

* Monitoraggio invasivo arteria polmonare (Codici Icd-9-Cm 89.63, 89.64)

* Rianimazione cardiopolmonare o riconversione cardiaca (Codici Icd-9-Cm
99.60)

¢ Gastrostomia (Codici Icd-9-Cm 43.XX)

e Dialisi (Codici Icd-9-Cm 39.95, 54.98

e Ventilazione meccanica (Codici Icd-9-Cm 96.7X, 93.99, 93.91)

e Intubazione (Codici Icd-9-Cm 96.04, 96.05)

* Drg chirurgici che vanno in sala operatoria
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Percentuale di deceduti sottoposti a regime chemioterapico negli ultimi 14/30
giorni di vita

Denominatore
Deceduti con storia clinica di tumore, tumore e malattie croniche

Criteri
Vedi popolazione in studio

Numeratore
Deceduti che hanno effettuato una seduta di chemioterapia nell’'ultimo mese di vita

Criteri
Fonte: Sdo, Spa
Codice Icd-9-Cm 9925

Data di erogazione del farmaco entro 14/30 giorni dal decesso

Percentuale di deceduti che hanno effettuato un nuovo regime di chemioterapia negli
ultimi 14/30 giorni di vita

Denominatore

Deceduti con storia clinica di tumore, tumore e malattie croniche

Criteri

Vedi popolazione in studio

Numeratore
Deceduti che hanno effettuato una nuova seduta di chemioterapia nell’ultimo mese di vita

Criteri

Fonte: Sdo, Spa

Codice Ied-9-Cm 9925

Data di erogazione del farmaco entro 14/30 giorni dal decesso Esclusione dei pazienti che

hanno eseguito una seduta di chemio nei 90 giorni precedenti I'inizio della terapia considerata

97








