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• Questa presentazione è una sintesi del lavoro di analisi e ricerca svolto 
dalla unita’ operativa Laboratorio Management e Sanità Scuola Superiore 
S.Anna di Pisa, nell’ambito del Progetto CCM "Definizione di un 
modello di presa in carico del paziente portatore di malattie 
emorragiche congenite finalizzato alla prevenzione e riduzione 
dell’impatto socio-sanitario della malattia e delle sue 
complicanze" 

• Oltre ai referenti delle altre unità operative del Progetto CCM (AICE, 
Centro Nazionale Sangue, FedEMO e Agenzia Regionale Veneto) si 
ringrazia per il loro contributo a questa presentazione la dott.ssa Emily 
Oliovecchio, il dott. Dodero, la dott.ssa Hassan (Istituto Superiore di 
Sanita’) e la dott.ssa Lanzoni (CNS). 

• Il gruppo di lavoro del Laboratorio MeS su questo progetto, con la 
supervisione scientifica della sottoscritta, è stato composto da Francesco 
Niccolai (coordinamento), Federica Vasta, Domenico Cerasuolo, Maria Sole 
Bramanti, Tommaso Grillo Ruggieri, Diana Carolina Rojas Torres, Anna 
Fabrizi e Silvia Giovanelli. 
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Le Domande di ricerca del progetto 

• Quanti sono i pazienti con Malattia Emorragica Congenita? 
Possono essere suddivisi in “gruppi omogenei” in funzione 
dei bisogni? 

• A quali Centri afferiscono i pazienti con MEC? 

• Vi sono dinamiche di Mobilità che meritano di essere 
indagate? 

• I Centri Emofilia hanno volumi minimi adeguati per sostenere 
le proprie competenze? Hanno profili di complessità diversi? 
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… chi sono i pazienti MEC? Dall’incrocio dei flussi 
sanitari amministrativi è possibile identificarli 
individualmente e mappare i loro percorsi e verificare 
se … 

• La terapia farmacologica prescritta è appropriata? 

• Quante risorse assorbono i pazienti con MEC? 

• Esiste una variabilità potenzialmente nociva o comunque da 
prendere in carico per ulteriori analisi? 

• Quanto è importante il ruolo di governo delle Regioni? 

FASE DUE 
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Indicatori e Fonti Dati 

Vantaggi e svantaggi delle diverse fonti di dati 

sui percorsi dei pazienti con Malattie Emorragiche 

Congenite 

• Registro AICE (Emocard/Emoweb) 

• Rapporto ISS sul Registro AICE (Istisan 
12/55 Registro nazionale delle coagulopatie 
congenite. Rapporto 2011) 

• Consumi dei farmaci (Istisan 12/53 Analisi 
della domanda dei principali medicinali 
plasmaderivati in Italia. Anni 2007-2011) 

• Flussi amministrativi (FED, SDO, SPA) con 
metodologia del record linkage 

 

 … ABBIAMO BISOGNO DI INTEGRARE VARI APPROCCI 5 



• Rapporto ISS sul Registro 
AICE (Istisan 12/55 Registro 
nazionale delle coagulopatie 
congenite. Rapporto 2011) 

 

 

 

• Consumi dei farmaci (Istisan 
12/53 Analisi della domanda dei 
principali medicinali plasmaderivati 
in Italia. Anni 2007-2011) 

Approccio epidemiologico e 
che guarda al dato 
complessivo nazionale. 
 
Dati selettivi per singola 
Regione (non per Centro) 
riguardanti tipologia di 
farmaci e regime di 
trattamento  
 
 
 
Da flusso tracciabilità del 
farmaco: dati a confronto sui 
principali farmaci emoderivati 
utilizzati nelle coagulopatie. 
Confronto tra le Regioni 
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Indicatori e Fonti Dati 



  Identificazione e rappresentazione geografica della localizzazione dei Centri che 
compilano il Registro: 

Centri 
Emofilia 
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Analisi sui Dati di Emoweb 2012 
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Distribuzione per Centro Emofilia dei pazienti assistiti: 
 

Aice 
2012 

Istat 
2012 

Aice 
2012 

Istat 
2012 

Diversi modelli regionali: centro unico, diversi tipi di 
rete. 
 

Alcuni Centri troppo piccoli?  
 

Basilicata e Valle d’Aosta non hanno un Centro proprio. 
 

Lombardia, Piemonte e Sicilia hanno pochi assistiti 
rispetto ai residenti. 
 

Toscana, Emilia Romagna, Liguria e Trentino il contrario. 



Analisi della Mobilità a partire 
dalla Anagrafe Assistiti * 

 
* In alcuni casi non è compilato il campo residenza 
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Entità e Distribuzione del problema della mancata Residenza 

Nel 2011 riguardava il 16% dei record. Nel 2012 riguarda 
solo il 4,39% dei record assistiti. 
 

Nei Centri grossi ha impatto su Piemonte, Sicilia e Veneto. 
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9,1 % dei pazienti registrati in un solo Centro afferisce 
ad un Centro fuori dalla propria Regione di residenza 

 Indicatore di Mobilità Passiva (fughe):  

   vista per RESIDENTE 
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       Permanenze Residenti 

   Attrazioni di non residenti 

Attrazioni di non residenti che vanno 

anche in altri centri (duplicati) 

 Indicatore di Mobilità Attiva (attrazioni):  

vista per EROGATORE 

14,9 % dei pazienti registrati ai Centri 
proviene da fuori Regione 
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Analisi della Complessità e 
della Mobilità a partire dalla 

Anagrafe Assistiti 
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Proposta di classificazione in “Cluster” in 
funzione del tipo di patologia codificata in 
Anagrafe e quindi di bisogno, condivisa con AICE 
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  Distribuzione per Centro Emofilia di pazienti 
assistiti e di assistiti GRAVI: 
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Estrema variabilità, difficilmente spiegabile (forma 
grave ben identificata da parametri clinici), sia tra 
le Regioni che tra i Centri. 
 

Una ipotesi è che sia la quantità di forme lievi 
catturate dal Centro a variare molto (cambiando 
quindi il rapporto) 
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per quanto dichiarato (colore) 
 

Gravi>40% 

Gravi>30% 

Gravi>20% 

Gravi<20% 
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15,6% dei pazienti “Gravi” e registrati in un solo 
Centro afferisce ad un Centro fuori dalla propria 
Regione di residenza 

 Cluster “GRAVI”  

  -> Indicatore di Mobilità Passiva (fughe): 

     vista per RESIDENTE 

2.527 + 116 (senza 
residenza) = 2.643 
record/pz GRAVI 
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32 % dei pazienti “GRAVI” registrati ai 
Centri proviene da fuori Regione. 
Di questi il 19,5% afferiscono a più Centri 

2.527 + 116 (senza 
residenza) = 2.643 
record/pz GRAVI 

 Cluster “GRAVI”  

  -> Indicatore di Mobilità Attiva (attrazioni): 

    vista per EROGATORE 



Modelli regionali a confronto su mobilità attiva 
e passiva e volumi (volume = area del cerchio)  

 PER I PAZIENTI GRAVI 
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Ulteriore Analisi della Complessità a 
partire dalle informazioni sulla presenza di 

sviluppo inibitore (evento avverso più 
grave) e tra questi degli High Responder 
(categoria maggiormente impegnativa) 
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VALORI ASSOLUTI 
Valore globale ITALIA: 

  Distribuzione per Centro di record/pazienti 
    con presenza di INIBITORE e HResp: 

2.643 Gravi globali 

401 Gravi con iNIBITORE 

268 Gravi con iNIBITORE e HResp 
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VALORI ASSOLUTI 

Il numero di assistiti in tabella rappresenta il 90% del totale degli assistiti (2.643)  

  Distribuzione per Centro di record/pazienti 
    con presenza di INIBITORE e HResp: 



 I DATI DI EMOWEB POSSONO ESSERE UTILIZZATI ANCHE PER 
METTERE A CONFRONTO, SU ALCUNE QUESTIONI LIMITATE 
(VOLUMI, MOBILITA’, COMPLESSITA’), I CENTRI E LE REGIONI. 

 VI E’ ELEVATA VARIABILITA’ DI ORGANIZZAZIONE, N. PAZIENTI 
ASSISTITI, COMPLESSITA’ DEL CASE MIX TRA LE REGIONI E TRA 
I CENTRI. QUESTA VARIABILITA’ NON SEMBRA ESSERE LEGATA 
SE NON IN MINIMA PARTE A FENOMENI DI SPECIALIZZAZIONE 
DEI NODI DELLA RETE. 

 LA MOBILITA’ E’ UN FENOMENO IMPORTANTE E RIGUARDA UN 
TERZO DEI PAZIENTI GRAVI. VI SONO MARGINI PER RIDEFINIRE 
LA RETE IN MODO PIU’ INTEGRATO E OMOGENEO E PER 
MIGLIORARE IL MONITORAGGIO DELLE PERFORMANCE DEI 
CENTRI. (ANCHE MIGLIORANDO LA COMPILAZIONE DI EMOWEB) 
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FASE DUE: Che cosa ci possono dire i Flussi 
Amministrativi ? Una simulazione a partire 

dai dati della Regione Toscana  
 
Metodo Record Linkage : rintracciare dai Flussi amministrativi 
consolidati la popolazione di pazienti con MEC e quindi i relativi profili di 
utilizzo dei setting assistenziali e dei farmaci. 
 
L’analisi qui proposta è una simulazione preliminare, condotta sui 
dati della Toscana dato che il Laboratorio MeS ha per motivi istituzionali 
accesso ai flussi regionali anonimizzati ma appunto tra loro linkabili. 
 
Dato i numeri coinvolti il valore aggiunto di questa analisi sarebbe 
poter avere dei confronti tra le Regioni 
 
Una limitazione della presente simulazione è legata al fatto che nasce 
prendendo in considerazione “in blocco” la popolazione dei consumatori 
di “fattori della coagulazione del sangue” (classe atc5 B02BD_), 
popolazione che è in realtà articolabile in patologie/percorsi diversi 
(prossimi passi). 

25 



Analisi linkate con dati da Flussi a livello di Regione Toscana 

Flusso 
tracciante 

Flussi Farmaci 
(FED+SPF) 

Flusso Ricoveri 
(SDO) 

Flusso Prest 
Ambu (SPA) 

Flusso P.S.    
(RFC 106) 

Flusso FED  2012: 
FARMACI erogazione 
diretta e per conto 

“B02BD _“ 
Fattori della 

coagulazione del 
sangue 

 

B02BD01 Fattori IX, II, VII e X di coagulazione in 
associazione 
B02BD02 Fattore VIII di coagulazione 
B02BD03 Inibitore bypassante l'attivita' del 
fattore VIII 
B02BD04 Fattore IX di coagulazione 
B02BD05 Fattore VII di coagulazione 
B02BD06 Fattore di Von Willebrand e fattore VIII 
di coagulazione in associaz 
B02BD07 FATTORE XIII DI COAGULAZIONE 
B02BD08 Eptacog alfa (attivato) 
B02BD09 Nonacog alfa 
B02BD30 Trombina 
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276 

Pazienti toscani individuati da flusso FED 2012 
(con esclusione degli anonimi)  

 

 

Linkando i farmaci per emofilia con il flusso FED 2012 si individuano 

FED 2012 
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Età e genere dei pazienti toscani individuati da flusso FED 2012 
(con esclusione degli anonimi)  

 

276  ID univoci 

FED 2012 

89,5% 

10,5% 
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Tasso per teste da FED 2012 (x 1.000) 276  ID univoci 

FED 2012 
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Dati da flusso FED 2012 
(su farmaci per emofilia) 

276  ID univoci 

FED 2012 
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276 Pazienti toscani individuati da flusso FED 2012 
(con esclusione degli anonimi (7 righe riguardano id anonimi) ) 

 

 hanno associate 
N. prescrizioni 

che 
corrispondono 

a  

27.631.500 u.i. 
(escluso Novoseven (eptacog alfa 

(attivato)) 

 
 

Domanda totale di farmaci per emofilia in unità 
internazionali 

(selezione farmaci che iniziano con “B02BD” da flusso FED 2012) 

  
 

Linkando i farmaci per emofilia con il flusso FED 2012 si individuano 

FED 2012 

Prime elaborazioni su 2012 

5.550 
N. 5550 Prescrizioni di farmaci per emofilia 

(selezione farmaci che iniziano con “B02BD” da flusso FED 2012) 

  
 

9.922 mg 
Novoseven 
[Eptacog alfa 

(attivato)] 

Domanda di farmaco 
“Novoseven” (specifico per 

emofilia), espresso in 
milligrammi. 
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Farmaci specifici per emofilia   

276 pazienti toscani 
consumano farmaci 

specifici per l’emofilia  

FED 2012 Prime elaborazioni su 2012 
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Distribuzione dei pazienti per tipologia di malattia e 
correlati farmaci specifici consumati 

287 pazienti emofilici totali 
perché ci sono pazienti a 

cui sono associate più 
tipologie di malattia 

FED 2012 Prime elaborazioni su 2012 
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Costi farmaci specifici e non specifici  per Azienda di Residenza 

Costo per paziente per 
farmaci per emofilia 

Costo per paziente 
per tutti i tipi di 

farmaci 

276  ID univoci 

FED 2012 Prime elaborazioni su FED 2012 

Da FED per i farmaci il costo medio del paziente con MEC è di circa 95.000,00 Euro. Elevata variabilità.  
Il costo degli altri farmaci incide pochissimo 



Incrocio con flusso SDO 2012 

276 ID univoci 

FED 2012 
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276 Pazienti toscani individuati da flusso FED 2012 
(con esclusione degli anonimi)  

 

 effettuano 
ricoveri 

Per un totale di 

174 

77 

 

276 ID univoci 

FED 2012 

Ricoveri di qualsiasi tipologia 

Link con flusso SDO 2012 
(con esclusione degli anonimi)  

Prime elaborazioni su 2012 

SDO 2012 

Pazienti toscani individuati da link con flusso SDO 
(ovunque erogati, con esclusione degli anonimi) 

su 

199 emofilici 
non effettuano 

ricoveri nel 
2012 

Il ricorso al ricovero ospedaliero, per questa 
sottopopolazione che ha un’età media di 20 anni 
superiore alla popolazione origine, è significativo (2,26 
ricoveri medi) 

Il 28% dei pazienti emofilici  effettua un 
ricovero nell’anno in cui consuma da FED 
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276 ID univoci 

FED 2012 

86 DRG associati a 174 ricoveri 

SDO 2012 

Prime elaborazioni su 2012 

I DRG in tabella costituiscono il 68% del totale dei ricoveri 

Si tratta per lo più di ricoveri medici e in urgenza; solo il 15-20% dei ricoveri sembra associato 
alle problematiche specifiche della coagulazione 
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Incrocio con flusso SPA 2012 

276 ID univoci 

FED 2012 
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276 Pazienti toscani individuati da flusso FED 2012 
(con esclusione degli anonimi)  

 

 effettuano 
prestazioni 

Per un totale di 

22.381 

260 

 

276 ID univoci 

FED 2012 

Prestazioni di qualsiasi tipologia 

Link con flusso SPA 2012 
(con esclusione degli anonimi)  

Prime elaborazioni su 2012 

SPA 2012 

Pazienti toscani individuati da link con flusso SPA 
(ovunque erogati, con esclusione degli anonimi) 

su 

16 emofilici non 
effettuano 

prestazioni nel 2012 
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SPA 2012 
N. di prestazioni per variabile accesso  
“Modalità di accesso alla prestazione” 

276 ID univoci 

FED 2012 Prime elaborazioni su 2012 

N. pazienti N. 
prestazioni 

108 pazienti su 276 
hanno in media, 
nell’anno, 2,5 
accessi al Pronto 
Soccorso a cui non 
consegue ricovero. 
 
Età media:  44,1 
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SPA 2012 

Focus pazienti PS senza ricovero 

emofilici risultano avere 1.807  prestazioni con “Modalità di accesso alla 

prestazione” = 04 – Pronto soccorso a cui non consegue il ricovero   108 

Gli accessi al Pronto Soccorso 
sono complessivamente  254 e 
riguardano 108 pazienti. 
 
Le prestazioni richieste 1.807, 
con una media di 7 prestazioni 
richieste per accesso 
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SPA 2012 
N. di prestazioni per azienda di residenza 276 ID univoci 

FED 2012 Prime elaborazioni su 2012 
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276 ID univoci 

FED 2012 
Prime elaborazioni su 2012 

Totale importi da tutti i flussi 



Possibili sviluppi futuri 

  MAPPARE E MONITORARE il percorso assistenziale del paziente “VERO”, includendo il dato 

della complessità e verificando i dati in prospettiva triennale; 

 Attivare un confronto sistematico tra i professionisti coinvolti nel percorso intra e 

interregionale per individuare aree di intervento e miglioramento nella gestione del 

paziente anche mediante l’attivazione di audit specifici 
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GRAZIE! 


