
Il sistema sanitario integrato di Dorset (Dorset ICS) sta implementando un programma 
potenziato per l’assistenza alla fine della vita nel corso di quest’anno (2023), in linea 
con il quadro nazionale. Si tratta di uno dei sette siti a livello nazionale che partecipano 

all’iniziativa, con il coinvolgimento di numerosi partner che collaborano su un modello di supporto 
chiamato “Puntare all’eccellenza”.

Sotto la guida della Dott.ssa Saskie Dorman, Referente Clinico Regionale per l’Assistenza alla Fine della 
Vita, il team integrato propone un modello unico e personalizzato che si concentra su quale tipo di 
assistenza le persone desiderano ricevere: che si tratti di un bagno completo a letto, del lavaggio di mani 
e viso, o semplicemente di fare due chiacchiere davanti a una tazza di tè. La priorità, alla fine della vita, è 
che le persone siano a loro agio, senza dolore e senza paura.

4. Cosa sta facendo Dorset

1. Un argomento difficile
Nel Regno Unito abbiamo spesso un rapporto scomodo con la morte. Marie Curie, 
la principale organizzazione benefica britannica per il “fine vita”, stima che più della 
metà della popolazione attribuisca la colpa di non sapere come parlare della morte 

e del morire come una delle ragioni principali di questo disagio. Oppure non pensiamo che questo si 
possa applicare a noi. Questi fattori, tra gli altri, sono il motivo per cui molte persone si trovano nella 
posizione in cui si avvicinano alla fine della loro vita e non hanno avuto l’opportunità, il supporto o la 
voglia di pianificare in anticipo.

COME IL SISTEMA ACG DI JOHNS 
HOPKINS STA PRODUCENDO BENEFICI 
NELL’ASSISTENZA DI FINE VITA
“Il nostro obiettivo finale, dopotutto, non è una buona morte, ma una buona vita fino alla fine.” - Atul Gawande, Essere Mortale

2. Pianificare in anticipo ha senso

3. Modello di supporto: Come si presenta un buon modello?

Non c’è dubbio che le cure palliative e di fine vita (P&EOLC) migliorino la qualità 
della vita delle persone (insieme alle loro famiglie e ai loro assistenti) che ne hanno 
bisogno. L’Organizzazione mondiale della sanità afferma che l’identificazione precoce 

e la fornitura di P&EOLC riducono l’uso non necessario dei servizi sanitari. Un recente briefing di 
ricerca del parlamento del Regno Unito (luglio 2022) rafforza ulteriormente questo punto.

È stato sviluppato un quadro nazionale per l’azione locale che definisce una visione 
per migliorare l’assistenza alla fine della vita (P&EOLC - Palliative and End of Life Care) 
attraverso servizi integrati tra il settore pubblico e quello volontario a livello locale.

®

Sono stati individuati sei obiettivi chiave:
	» 1. Ogni persona è considerata come un individuo
	» 2. Ogni persona ha accesso equo alle cure
	» 3. Massimizzare il comfort e il benessere

	» 4. L’assistenza è coordinata
	» 5. Tutto il personale è preparato a prendersi cura
	» 6. Ogni comunità è pronta ad aiutare

?

https://www.england.nhs.uk/publication/ambitions-for-palliative-and-end-of-life-care-a-national-framework-for-local-action-2021-2026/


Janine Ord, responsabile della gestione della salute della popolazione (PHM), 
ha lavorato a stretto contatto con un team di analisi virtuale che include la Sollis 
Partnership, la Johns Hopkins International

e il Dorset Intelligence & Insight Service (DiiS), che hanno prodotto alcuni risultati interessanti.

Sappiamo che in un anno sono morte circa 8.500 
persone. Di queste, solo 1.000 persone (11,9%) erano 
iscritte al registro delle cure palliative e di supporto. 
Gli operatori sanitari descrivono spesso le difficoltà 
nell’identificare le persone in modo proattivo e questo 
ha probabilmente causato un divario importante 
nei sistemi sanitari e assistenziali a livello nazionale. 
Questo divario è particolarmente importante perché 
sappiamo che la diagnosi precoce porta a risultati 
migliori. Delle persone che erano state identificate 
precocemente, un numero minore è deceduto in 
ospedale (vedi a destra). Ciò è quasi certamente dovuto a una pianificazione più avanzata.  

Questa “coor te sconosciuta” di persone si è recata in ospedale più spesso negli ultimi sei 
mesi di vita (vedi sopra). Si sono recati al pronto soccorso (PS) più frequentemente, sono 
stati r icoverati più spesso e sono rimasti in ospedale più a lungo. Ciò che queste metriche 
di sistema non riflettono, tuttavia, sono le esperienze negative delle persone nei loro ultimi 
mesi di vita o l’impatto sulla loro famiglia, sui loro amici e sulla rete di suppor to.

Per questa coor te, il Servizio Sanitario Nazionale deve adottare un approccio diverso, 
comprendendo e rispettando le preferenze individuali.

5. Perché lo stanno facendo - Un focus sui risultati

1

Palliative Care Register <6-12 months

0



1.  L’MRS è stato sviluppato dal dott. Peter Austin et al. in Ontario, Canada. Il risultato della loro ricerca è stato un sistema 
di punteggio basato su punti che prevede il rischio di mortalità nella popolazione adulta nel successivo periodo di 12 mesi. 
L’MRS combina i valori per l’età, il sesso di una persona e le informazioni Aggregated Diagnostic Groups (ADG) dal sistema 
ACG. Ulteriori informazioni sono disponibili su  www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/21921849
2.  La statistica C è una misura del potere predittivo di un modello di classificazione binaria. Un modello con una statistica C di 
0,5 non ha potere predittivo, mentre un modello con una statistica C di 1,0 è perfettamente predittivo.

Nel 2011, in Canada1 è stato sviluppato un modello predittivo che identifica le persone 
con maggiori probabilità di morire nei successivi dodici mesi utilizzando il sistema 
ACG della Johns Hopkins e i cluster diagnostici che genera a livello di persona (con 

una statistica C di 0,91+2). Questi gruppi di diagnosi aggregati (ADG) inseriscono singole malattie o 
condizioni in un singolo ADG in base a cinque dimensioni cliniche: durata della condizione, gravità della 
condizione, certezza diagnostica, eziologia della condizione e coinvolgimento di cure specialistiche. Una 
persona può non avere nessuno, uno o una gamma di ADG diversi come parte del suo profilo clinico. 

Questo modello è stato applicato alla popolazione del Dorset, utilizzando 
l’intero set di dati della popolazione costituito da set di dati di assistenza 

primaria e secondaria di proprietà del DiiS, con ogni assistito adulto “con score” (una probabilità 
percentuale). Questo può essere uno strumento incredibilmente utile a livello di sistema per 
stabilire equamente le priorità su chi identificare, coinvolgere e gestire, ma alla fine funziona 
meglio quando è combinato con il giudizio di un esper to.

Abbiamo convalidato questo modello per capire 
come si è compor tato, ovvero se il modello 
indicava che qualcuno era ad alto rischio di mor te, 
cosa gli è successo in realtà? Le persone sono 
state valutate a settembre 2021 e i risultati sono 
stati monitorati fino a settembre 2022 con alcuni 
risultati interessanti.

La prima scoper ta è stata che la statistica C 
era superiore alla pubblicazione originale (vedi 
a sinistra). Inoltre, il modello è stato ricalibrato, 
poiché a volte i modelli possono “derivare” in 
base a cambiamenti nella codifica e nei processi. 
Tuttavia, il modello ricalibrato aveva una precisione 
predittiva quasi identica al modello originale.

7. Modellazione predittiva

8. Umano + Algoritmo

Quando un decesso può essere ragionevolmente previsto entro i successivi 6-12 
mesi, una persona può diventare idonea per P&EOLC. I medici spesso pongono 
la “domanda sorpresa” - “Sarei sorpreso se questo paziente fosse ancora vivo tra 

12 mesi?”. Questo giudizio clinico è fondamentale ma soffre di una limitazione di scala. I medici 
di medicina generale e altri professionisti possono esaminare solo un piccolo numero di pazienti 
alla volta e il loro giudizio può essere incline a pregiudizi ed iniquità. È qui che un approccio di 
gestione della salute della popolazione può essere adottato con successo.

6. Come identificare le persone giuste

http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/21921849


marcatori di rischio clinico e modelli predittivi a livello 
di popolazione e paziente. ACG® System  fornisce 
ai team di analisi sanitaria le informazioni di cui 
hanno bisogno per informare decisioni rapide 
sull’assistenza ai pazienti, la pianificazione 
delle risorse e la progettazione dei servizi.

Informazioni su ACG® System della Johns Hopkins:
ACG® System è un set di strumenti flessibili e trasparenti 
sviluppati e convalidati da scienziati e clinici della Johns 
Hopkins Bloomberg School of Public Health. I clienti 
utilizzano ACG® System per segmentare le loro popolazioni 
di pazienti ed elaborare i dati medici, farmaceutici e di 
laboratorio esistenti della loro organizzazione per generare 

Con tutti “con score”, era importante isolare gli “strati di rischio” o gruppi di persone 
con punteggi di rischio simili. Abbiamo selezionato l’1% della popolazione con i punteggi 
di rischio più alti per un ulteriore esame.

Abbiamo scoperto che uno su quattro di questo gruppo è morto nei dodici mesi successivi (valore 
predittivo positivo del nostro modello) e questo ha rappresentato il 20% di tutte le persone decedute 
quell’anno (sensibilità del nostro modello). Ciò diventa particolarmente importante quando si considera 
chi arruolare nell’intervento. Una coorte attuabile può includere coloro che sono a maggior rischio 
di morte, che non sono attualmente iscritti a un modello di supporto e che stanno potenzialmente 
riscontrando problemi di coordinamento delle cure.

9. Identificare e supportare le persone

Come è possibile? La popolazione e le pratiche di codifica nel Dorset nel 2022 erano le stesse 
dell’Ontario, Canada, nel 2011? Forse. Tuttavia, una spiegazione più probabile è la progettazione, 
la configurazione e la generalizzabilità del sistema ACG® stesso. ACG® System di Johns 
Hopkins è un motore di conoscenza a livello di persona, o strato semantico, che è localizzato 
per qualsiasi sistema sanitario in cui viene implementato e viene costantemente gestito e 
mantenuto per garantire che i concetti clinici siano aggiornati, per tinenti, coerenti e significativi. 

Il modello predittivo è rimasto altamente performante grazie alla cura e alla selezione dei 
marcatori clinici a livello di persona generati dal sistema ACG®. Inoltre, il modello rimane 
coerente nel descrivere l’ ”impor tanza” di specifici marcatori di rischio (ad esempio condizioni 
croniche instabili o disturbi psicosociali persistenti).

I modelli di rischio possono avere un impatto solo quando servono come input nelle 
decisioni come parte di un programma di lavoro finanziato. Siamo certi che l’eccellente 
lavoro svolto in tutto il Dorset, insieme a un approccio PHM per concentrarsi su 

coloro che ne hanno più bisogno, porterà una serie di benefici tra cui (ma non solo):

	» Oltre 600 visite in meno al PS negli ultimi sei mesi di vita (con costi associati di 120.000 sterline)
	» Oltre 500 ricoveri in meno in PS (con costi associati di 2 milioni di sterline)
	» 5.000 potenziali giorni di degenza risparmiati
	» Oltre 100 persone che muoiono nel loro luogo di morte preferito

10. Benefici attesi

Per saperne di più su ACG System e su come sta generando benefici nelle cure di 
fine vita, visita hopkinsacg.org, invia un’e-mail a info@jh.edu.

Se sei un cliente ACG, contatta il nostro partner locale.

http://hopkinsacg.org
mailto:info%40jh.edu?subject=

