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IVisite al sondaggio

518 360 0 158 69,5%

Visite Totale Risposte Visualizzato Tasso generale
totali completato incompiute solo di completamento

Storico visite (04/04/2023 - 03/05/2023)
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@ Visite (518) @ Completato (360)

Visite totali Provenienza visite Tempo medio di compilazione
@ Solo mostrando (30,5 %) @ Link diretto (33,6 %) ® 2-5min. (6,1 %)
@ Completato (69,5 %) @ Pulsante (66,4 %) @ 5-10 min. (60,0 %)
Incompleto (0,0 %) 10-30 min. (32,5 %)

® 30-60 min. (0,6 %)
® >60 min. (0,8 %)
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I Risultati

1 Genere
Scelta singola , Risposte 358 x, Non risposto 2 x
Risposta Risposte Rapporto
® Maschio 133 37,2%
Femmina 225 62,8%
1331(317,2%))
2223 ((B23%)

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 75% 80% 85% 90% 95% 1.

2 Eta
Scelta singola , Risposte 358 x, Non risposto 2 x
Risposta Risposte Rapporto
® <18amni 5 1,4%
18-39 anni 44 12,3%
40-59 anni 163 45,5%
60-69 anni 99 27,7%
® 70-75anni 30 8,4%
® >76ami 17 47%
5(1,4%)
481(127370))
163X(45755))
9@ @WDW%D
L7A(@57 %)

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 75% 80% 85% 90% 95% 1.




SURVEY NAZIONALE NEOPLASIE EMATOLOGICHE 2023

3 Situazione lavorativa

Scelta singola , Risposte 358 x, Non risposto 2 x

Risposta Risposte Rapporto
@ Lavoratore autonomo 48 13,4%
Lavoratore dipendente 151 42,2%
Disoccupato/a 29 8,1%
Pensionato/a 104 29,1%
® Studente/ssa 7 2,0%
@ Altro.. 19 5,3%
1I51(4252%);
29 (B,0%)
(29517

mz,O%)
BEG

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 75% 80% 85% 90% 95% 1.

4 Area geografica diresidenza

Scelta singola , Risposte 358 x, Non risposto 2 x

Risposta Risposte Rapporto
® Abruzo 9 2,5%
Basilicata 2 0,6%
(Calabria 6 1,7%
Campania 31 8,7%
@ Emilia Romagna 29 8,1%
@ Friuli Veneza Giulia 1 0,3%
® Lazo 66 18,4%
® Liguria 12 3,4%
Lombardia 62 17,3%
Marche 4 1,1%
Molise 1 0,3%
@ Piemonte 20 5,6%
@ Puyglia 33 9,2%
@ Sardegna 6 1,7%
® Siclia 23 6,4%
® Toscana 20 5,6%
Trentino Alto Adige 4 1,1%

Umbria 3 0,8%
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® Vald'Aosta 1 0,3%
@ Veneto 25 7,0%

® Stato Estero 0 0,0%

%2,5%)

2(0,6%)
6/(1,7%)
31(8,725))

29)(8711'%0))

E1 (0,3%)

66)(11'854%))
B+

(62](1157,3 %))
4(1,1%)
1(0,3%)
20K(5%65% )

33 (9,2%)

4(1,1%)
3 (0,8%)
1(0,3%)

2'5)(175025))

0%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 75% 80% 85% 90% 95% 1.
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5 Quale neoplasia ematologica ti & stata diagnosticata?

Scelta singola , Risposte 358 x, Non risposto 2 x

Risposta Risposte Rapporto
® Leucemia Mieloide Acuta 13 3,6%
Leucemia Acuta Promielocitica 3 0,8%
Leucemia Linfoblastica (o linfoide) Acuta 11 3,1%
Leucemia Linfatica Cronica 29 8,1%
® Leucemia Mieloide Cronica 60 16,8%
@ Linfoma Hodgkin 19 5,3%
@ Linfoma non Hodgkin 26 7,5%
® Mieloma Multiplo 103 28,8%
Amiloidosi AL 2 0,6%
Policitemia Vera 20 5,6%
Trombocitemia Essenziale 25 7,0%
@ Mielofibrosi 25 7,0%
@ Sindromi Mielodisplatiche 7 2,0%
® Altro.. 15 4,2%
1313,6%)
3 (0,8%)
11 (3,1%)
29X(8717))

601(1658%0))

19X(5,3% )

2 (0,6%)
20 (5,6%)
25 (7,0%)

=
ﬂz,O%)

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 75% 80% 85% 90% 95% 1.
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6 Da quanto tempo ha ricevuto la diagnosi ?

Scelta singola , Risposte 358 x, Non risposto 2 x

Risposta Risposte Rapporto
® Meno di 1anno 43 12,0%

Dala2anni 54 15,1%

Da2a 5 anni 11 31,0%

Da 5 a 10 anni 83 23,2%
® Piudi10 anni 67 18,7%

&4 ([S,17%)
Lakil (S,0%)
831(237270)

6/71(:1'8,7.%)).

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 75% 80% 85% 90% 95% 1.

/ Come sei pervenuto alla formulazione della diagnosi della tua malattia?

Scelta multipla, Risposte 358 x, Non risposto 2 x

Risposta Risposte =~ Rapporto
@ Attraverso degli esami che mi avevano prescritto per un‘altra patologia 145 40,5%
Dopo aver parlato con il MMG di alcuni sintomi che accusavo, lui mi ha inviato da uno specialista 41 11,5%
Sentivo dei sintomi che mi hanno fatto pensare a una malattia del sangue e mi sono rivolto direttamente al medico specialista 20 5,6%
Ho consultato il MMG e diversi specialisti prima di riuscire a ricevere la diagnosi della neoplasia causa della sintomatologia che accusavo 43 12,0%
@ Se il tuo caso non rientra nelle opzioni proposte descrivi sinteticamente il percorso fatto prima di giungere alla diagnosi 116 32,4%
A1 (1°15596)
20/(5,6%)
431(1'2509%)

141'61(3274%))

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 75% 80% 85% 90% 95% 1.
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8 Quanto tempo é passato dai primi sintomi alla diagnosi definitiva della malattia onco-ematologica?

Scelta singola , Risposte 358 x, Non risposto 2 x

Risposta Risposte Rapporto
® Meno di un mese 110 30,7%
Entro tre mesi 108 30,2%
Fra 3 mesi e 6 mesi 71 19,8%
Pili di 6 mesi. Specifica: 69 19,3%
([X022%)
78 (BO,5%)
691(193%))

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 75% 80% 85% 90% 95% 1.

9 All'insorgere dei primi sintomi hai consultato il MMG

Scelta singola , Risposte 358 x, Non risposto 2 x

Risposta Risposte Rapporto
® S 152 42,5%
Mi sono rivolto direttamente al medico specialista 136 38,0%
No 70 19,6%
136X(38502))
70 ([10,6%)

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 75% 80% 85% 90% 95% 1.

10 ILMMG é stato d'aiuto nellindirizzarti verso il centro specialistico che ha effettuato la diagnosi?
Scelta singola , Risposte 152 x, Non risposto 208 x

Risposta Risposte Rapporto
oS 91 59,9%
No 61 40,1%
91(59/,9%))
61N(4071%))

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 75% 80% 85% 90% 95% 1.
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11 Attualmente, come viene gestita la tua patologia?

Scelta singola , Risposte 358 x, Non risposto 2 x

Risposta Risposte Rapporto
@ (ontrollo/Osservazione (senza terapia) 99 27,7%
Primo trattamento 93 26,0%
Trattamento della recidiva 38 10,6%
Trapianto di midollo osseo/cellule staminali 20 5,6%
@ (ontrollo/Mantenimento dopo remissione (a seguito di terapia e/o trapianto) 108 30,2%
08 (30%)
13 81(i1056%5)

20(5,6%)

1081(30,2%))

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 75% 80% 85% 90% 95% 1.

12 Quante volte effettui visite e controlli ematologici in relazione alla patologia oncoematologica?

Scelta singola , Risposte 358 x, Non risposto 2 x

Risposta Risposte Rapporto
@ Almeno una volta al mese 147 41,1%
Una volta ogni due mesi 101 28,2%
Una volta ogni sei mesi 90 25,1%
Una volta ogni 12 mesi 20 5,6%
101¥(2:872%0))
([28,11%)

20/(5,6%)

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 75% 80% 85% 90% 95% 1.
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13 Periodicamente ti rechi in ospedale per effettuare nella stessa giornata:

Scelta singola , Risposte 358 x, Non risposto 2 x

Risposta Risposte Rapporto
® solo gli esami (nei giorni precedenti alla visita) 34 9,5%
solo visita (portando in visione esiti esami) 120 33,5%
esami e visita 121 33,8%
visita e terapia 23 6,4%
60 16,8%

@ esami, visita e terapia

345(9)5%0))

(33757%)
1214(337870)
23(6,4%)

601(1'6,/8%)).

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 75% 80% 85% 90% 95% 1.

14 A che distanza dalla tua abitazione si trova l'ospedale dove seiin cura per la tua malattia ematologica:

Scelta singola , Risposte 358 x, Non risposto 2 x

Risposta Risposte Rapporto
® 1-5Km 68 19,0%
6-20 Km 132 36,9%
21-100 Km 115 32,1%
101-300 Km 27 7,5%
16 4,5%

@ Oltre 300 Km

6.81(1'950%))

1324(36797%))
118 (82,15%)

RiN(7552)]

5%)

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 75% 80% 85% 90% 95% 1.
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15 Per raggiungere l'ospedale dove sei in cura per la tua malattia ematologica usi:

Scelta singola , Risposte 358 x, Non risposto 2 x

Risposta Risposte Rapporto
® Mezi pubblici locali 25 7,0%

Taxi 8 2,2%

Auto personale o del caregiver 301 84,1%

Mezzo di Associazione di volontariato 7 2,0%
® Treno 12 3,4%
® Aereo 5 1,4%

T

8(2,2%)

0L, (B 0%)

7(2,0%)

12[(3,4%)

5(1,4%)

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 75% 80% 85% 90% 95% 1.

16 Quando ti rechi in ospedale quanto tempo rimani nella struttura, ? Nel rispondere considera dall’'ingresso in
ospedale alla tua uscita

Scelta singola , Risposte 358 x, Non risposto 2 x

Risposta Risposte Rapporto
® 1-20re 134 37,4%
3-4 ore 129 36,0%
oltre 4 ore 95 26,5%
1291(36507%);
1951(26757%),

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 75% 80% 85% 90% 95% 1.
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17 Come si svolgono le visite ed i controlli periodici?
Scelta multipla , Risposte 358 x, Non risposto 2 x

Risposta Risposte Rapporto
@ Inregime di Day hospital 116 32,4%
In regime Ambulatoriale 253 70,7%
9 2,5%

In modalita Telematica (telemedicina)

11'61(3274%))

288 (U0/%)
9(2,5%)
0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 75% 80% 85% 90% 95% 1.

18 Come ti approvvigioni per le terapie previste dal piano terapeutico che esequia domicilio per la patologia
ematologica?

Scelta multipla , Risposte 358 x, Non risposto 2 x

Risposta Risposte Rapporto
@ Farmacia dell'ospedale presso cui si € in cura 124 34,6%
Farmacie dell'azienda sanitaria territoriale prossima alla residenza del paziente 55 15,4%
Farmacia privata/comunale prossima alla residenza del paziente 80 22,3%
Le terapie mi vengono somministrate in ospedale 41 11,5%
99 27,7%

@ Non sono in terapia

1245(347,6%0))

85 ([1S3%)
(222,E3%)

A15(1°1559%)

991(217,,17.%)).

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 75% 80% 85% 90% 95% 1.




SURVEY NAZIONALE NEOPLASIE EMATOLOGICHE 2023

19 Quali difficolta incontri nel ritiro dei farmaci per la tua patologia presso le farmacie?
Scelta multipla , Risposte 358 x, Non risposto 2 x

Risposta Risposte Rapporto
® Tempo per raggiungere la farmacia 111 31,0%
Necessita di tornare piu volte in farmacia per assenza farmaco 65 18,2%
Parcellizzazione delle consegne 41 11,5%
Altro... 154 43,0%
65)(11'852%))
(AY(1I0550)

1541(4350%0))

5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 75% 80% 85% 90% 95% 1.

0%
20 Nella tua quotidianita, gestisci gli aspetti pratici della malattia (es. somministrazione della terapia, spostamenti da e

per il centro di riferimento, etc....):
Scelta singola , Risposte 358 x, Non risposto 2 x

Risposta Risposte Rapporto
@ In maniera autonoma 242 67,6%
Con il supporto di un caregiver 105 29,3%
Con il supporto di una associazione 3 0,8%
8 2,2%

Con il supporto di un collaboratore domestico

242(617,,6%0))

1105X(29,3%0))
3(0,8%)

8(2,2%)
50% 55% 60% 65% 70% 75% 80% 8% 90% 95% 1.

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%
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21 Per motivi legati alla malattia, il/la caregiver si e trovato/a nella condizione di dover...
Scelta singola , Risposte 105 x, Non risposto 255 x

Risposta Risposte Rapporto
® Abbandonare lattivita lavorativa 24 22,9%
Cambiare lavoro 2 1,9%
Subire un cambio di mansione 12 11,4%
Ridurre le ore di lavoro 67 63,8%
2(1,9%)
12 (11745)
67(63587%))

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 75% 80% 85% 90% 95% 1.

22 Ritieni adeguate le informazioni, sulla patologia e sul percorso di cura, che ricevi dall’ematologo/a?

Stelle valutazione , Risposte 358 x, Non risposto 2 x

Numero di stelle 3,8/ 5

Risposta Risposte Rapporto
® 15 W 17 47
3y WW 18 5,0
v WWW 86 24,0
45 WK 129 36,0
055 WWWWW 108 30,2
17.(457 %)
18 (5,0%)
(2,0%)
1291(36,0%))

1081(30,2%))

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 75% 80% 85% 90% 95% 1.
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23 In corso di terapia sei stato informato dall'ematologo/a sugli effetti collaterali di lungo termine delle terapie?

Scelta singola , Risposte 358 x, Non risposto 2 x

Risposta

oS

No

Risposte
192

166

192{(5376%))

1661(467470))

0% 5% 10% 15% 20% 25%

30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70%

Rapporto
53,6%

46,4%

75% 80% 85% 90% 95% 1.

24 11 Centro di Ematologia di riferimento ha definito un programma di controllo degli effetti collaterali di lungo termine

delle terapie?

Scelta singola , Risposte 358 x, Non risposto 2 x
Risposta
® S

No

1'0/7:(29),9%))

0% 5% 10% 15% 20% 25%

Risposte
107
251
231 (V0 %)
30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70%

Rapporto
29,9%

70,1%

75% 80% 85% 90% 95% 1..

25 1L MMG monitora e seque il programma di controllo degli effetti collaterali di lungo termine definito dal Centro di

Ematologia?

Scelta singola , Risposte 358 x, Non risposto 2 x

Risposta

oS

No

891(2459%))

0% 5%

10% 15% 20% 25%

Risposte
89
269
2691(75/17))
30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% T0%

Rapporto
24,9%

75,1%

75% 80% 85% 90% 95% 1.
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26 L’ematologo/a o it MMG hanno definito con te un programma di controllo nutrizionale e di riabilitazione/recupero
fisico?

Scelta singola , Risposte 357 x, Non risposto 3 x

Risposta Risposte Rapporto
® S 41 11,5%
No 316 88,5%

13116X(18855%)),

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 75% 80% 85% 90% 95% 1.

27 Com’e il supporto del MMG nella gestione della tua patologia?

Stelle valutazione , Risposte 358 x, Non risposto 2 x

Numero di stelle 2,8/ 5

Risposta Risposte Rapporto
® 15 W 78 18

s WWw 83 232

3w W W 89 24,9

45 W NW 65 18,2
o5 WWWWwW 43 120

683 ((2283,2296))
891(24%9275))
(651(11'8527%);

43)(1127020)).

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 75% 80% 85% 90% 95% 1.
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28 Quali sono i principali bisogni di servizi che ritieni insoddisfatti?
Scelta multipla , Risposte 358 x, Non risposto 2 x

Risposta Risposte Rapporto
@ Supporto psicologico al paziente e alla famiglia 147 41,1%
Informatizzazione degli adempimenti burocratici 78 21,8%
Servizio di Assistenza domiciliare 32 8,9%
@ Consulto digitale da remoto con il centro Specialistico in caso di visita di controllo, per limitare spostamenti e permanenza di ospedale/ambulatorio 85 23,7%
@ (ollegamento informatico tra centro Specialistico di riferimento e Medico di Medicina Generale per la gestione condivisa di controlli/terapie/emergenze 104 29,1%
@ Seviz di accoglienza/alloggi per i caregiver vicino ai centri di cura 23 6,4%
® La Condivisione dei dati tra gli specialisti, iL MMG e le strutture sanitarie territoriali 118 33,0%
@ La disponibilita di servizi integrati di assistenza e “riabilitazione” (supporto nutrizionale, riabilitazione attivita fisica) 129 36,0%
Altro.. 39 10,9%

1'477(4:151'%))

7.81(2:1587))
82 (B9%)
851(2'37.%)).
1041(29,1%))

23[(674% )

1%1'81(13'3500))
1291(36,0%))

80 (LOL%)

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 75% 80% 85% 90% 95% 1.

29 Hai partecipato a seminari medici-pazienti organizzati da AIL?
Scelta singola , Risposte 358 x, Non risposto 2 x

Risposta Risposte Rapporto
® Sij, in presenza 40 11,2%
Si, on line 148 41,3%
Si, in presenza ed online 27 7,5%
@ No, non ne sono a conoscenza 135 37,7%
® No, non sono interessato 8 2,2%
14 8H(4153 %))
27 (US%)

13'5X(317,17,°0))

@2,2%)

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 75% 80% 85% 90% 95% 1.
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30 Sul territorio dove vivi o ti curi, sei in contatto con:
Scelta multipla , Risposte 358 x, Non risposto 2 x

Risposta Risposte Rapporto
@ Sezione AlL (Associazione Italiana contro le Leucemie, i Linfomi ed il Mieloma) 102 28,5%
Altre associazioni di volontariato 48 13,4%
Non ho contatti con associazioni 224 62,6%
a6 (18,A%)
22 (G2 5%)

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 75% 80% 85% 90% 95% 1.

31 Hai una invalidita che ti  stata riconosciuta per questa patologia?

Scelta singola , Risposte 358 x, Non risposto 2 x

Risposta Risposte Rapporto
® s 255 71,2%
No 103 28,8%
2'551(7:1%2%))
(28787%))

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 75% 80% 85% 90% 95% 1.

32 A causa della tua patologia hai sofferto problemi di natura finanziaria e/o economica?

Stelle valutazione , Risposte 358 x, Non risposto 2 x

Numero di stelle 2,5/ 5

Risposta Risposte Rapporto
® 15 W 135 37,7
B WW 50 140
B WWW 78 18
45 WK 46 128
055 WWWWwW 49 137
50 (AV0%)
78 ([R,B%)
461(112787%)

49X(1'3,7.%)).

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 75% 80% 85% 90% 95% 1.
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33 Se hai 0 hai avuto un'occupazione, per motivi legati alla malattia ti sei trovato/a nella condizione di dover:
Scelta multipla , Risposte 358 x, Non risposto 2 x

Risposta Risposte Rapporto
@ Abbandonare lattivita lavorativa 137 38,3%
Cambiare lavoro 16 4,5%
Subire un cambio di mansione 46 12,8%
180 50,3%

Ridurre le ore di lavoro

1371(38,3%))

16/(4,5%)

a6 (12E3%)
(50732%))

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 75% 80% 85% 90% 95% 1.

34 A causa della tua patologia hai avuto limitazioni/problemi nell’accesso ad Assicurazioni o Mutui/Prestiti Bancari (ad

esempio per l'acquisto della casa)?
Scelta singola , Risposte 355 x, Non risposto 5 x

Risposte Rapporto

Risposta
® S 64 18,0%
No 83 23,4%
Non ho chiesto assicurazioni o prestiti 185 52,1%
23 6,5%

Non ho avanzato richiesta perché ero consapevole che la mia patologia sarebbe stata un problema difficile da superare

64)(1'8,02%0)).

(2374%0)
(521%)

231(6,5%)
0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 75% 80% 85% 90% 95% 1.
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35 Alcuni Paesi Europei hanno emanato la legge che tutela il c.d. “Diritto all'oblio” oncologico. La legge tutela le
persone guarite (che non hanno piu bisogno di terapia da un certo numero di anni - almeno 5) e consente di non dover
rilasciare informazioni sulla propria malattia per poter accedere ad alcuni servizi come la richiesta di mutui e prestiti, la
stipula di assicurazioni oppure a richiesta di adozione di figli. Ne hai mai sentito parlare ?

Scelta singola , Risposte 333 x, Non risposto 27 x

Risposta Risposte Rapporto
LN 125 37,5%
No 208 62,5%
12/51(37,5%))
(G2,5%)

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 75% 80% 85% 90% 95% 1.

36 Come valuti il tuo livello di conoscenza sulla tematica?

Stelle valutazione , Risposte 137 x, Non risposto 223 x

Numero di stelle 3,5/ 5

Risposta Risposte Rapporto
® 15 W 3 22

B WWw 17 124

B WWW 52 380

"R 4 6 & ¢ 39 285
055 WWwWWwWw 2 19,0

3l(2,2%)

7X((1274%);
82 (SE,0%)
80 (238%)

26/(1'9,,0%0))

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 75% 80% 85% 90% 95% 1.
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37 Ritieni necessario che una legge che tuteli le persone che non sono in terapia attiva da un certo numero di anni
(“Diritto all'oblio”) venga introdotta anche in Italia?

Stelle valutazione , Risposte 327 x, Non risposto 33 x

Numero di stelle 4,4/ 5

Risposta Risposte Rapporto
® 15 W 5 15
3 & 17 5,2
v W W 40 12
"R & & & ¢ 49 15,0
055 WWWWwW 216 66,1
51(1,5%)
17 (5,2%)
(222%))
49X(11'57025))

2/161(66,1%))

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 75% 80% 85% 90% 95% 1.

38 Il Fascicolo Sanitario Elettronico (FSE) € lo strumento attraverso il quale il cittadino puo tracciare e consultare tutta
la storia della propria vita sanitaria, condividendola con i professionisti sanitari per garantire un servizio piu efficace ed
efficiente. [Istituito dalle Regioni ai sensi dell’art.12 della legge 17 dicembre 2012]. Sei a conoscenza dell’esistenza del
Fascicolo Sanitario Elettronico (FSE)?

Scelta singola , Risposte 338 x, Non risposto 22 x

Risposta Risposte Rapporto
@ Sima non vi ho mai fatto accesso 93 27,5%
Sie lo utilizo 165 48,8%
No 80 23,7%
1165X(4.8787%))
(@39?%»

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65% 70% 75% 80% 85% 90% 95% 1.
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39 Il MMG ti ha informato dell’esistenza del FSE, della sua funzione e delle informazioni in esso contenute?

Scelta singola , Risposte 261 x, Non risposto 99 x

Risposta
® Si, ma superficialmente

Si, in maniera completa

No
S50 ((01)029%)
2 ([112,8%)
479 (B3,60%)
0% 5% 10 % 15 % 20 % 25 % 30 % 35% 40 % 45 % 50 % 55 %

Risposte
50
32

179

60% 65% 70% 75% 80% 85%

Rapporto
19,2%
12,3%

68,6%

90% 95% 1..

40 Sei a conoscenza delle informazioni minime che il FSE deve contenere? (dati identificativie amministrativi
dell’assistito; referti; verbali pronto soccorso; lettere di dimissione; profilo sanitario sintetico; dossier farmaceutico;

consenso o diniego alla donazione degli organi e tessuti)

Scelta singola , Risposte 268 x, Non risposto 92 x

Risposta Risposte
® S 147
No 121
1471(5459%))
12118 (A551 %))
0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55%
41 Utilizzi it FSE:
Scelta multipla , Risposte 264 x, Non risposto 96 x
Risposta
@ Solo per le prescrizioni mediche e farmaceutiche
In maniera parziale
In maniera completa
Non lo utilizzo
42{(1'5,9%))
B0) ([22,83%))
70 ([23,3%)
(B77,9%))
0% 5% 10 % 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50 % 55 %

Rapporto
54,9%
45,1%
60% 65% 70% 75% 80% 85%
Risposte
2y}
59
70
100
60% 65% 70% 75% 80% 85%

90% 95% 1.

Rapporto
15,9%
22,3%
26,5%

37,9%

90 %

95 % 1.
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47 1l Profilo Sanitario Sintetico o “"patient summary” ha lo scopo di fornire un rapido inquadramento dell’assistito al
momento di un contatto con il Servizio Sanitario. Esso deve essere redatto e aggiornato dal Medico di Medicina

Generale o dal Pediatra di libera scelta. Il tuo Medico di Medicina Generale ha redatto e aggiorna il Profilo Sanitario
Sintetico del Tuo FSE?

Scelta singola , Risposte 277 x, Non risposto 83 x

Risposta Risposte Rapporto
oS 11 4,0%

No 76 27,4%

Non so

190 68,6%

76X(27,4%)

160 (B3,6%)
0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55%

60% 65% 70% 75% 80% 85% 90% 95% 1.
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I Preferenze di sondaggio
Abilita invio multiplo?
Lasciare tornare a domande precedenti?
Visualizza numeri delle domande?
Notifica di completare il questionario via e-mail?

Protezione password?

Restrizione IP?
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IAppendice: Sondaggio

SURVEY NAZIONALE NEOPLASIE EMATOLOGICHE 2023

Questa indagine é anonima.

La registrazione delle risposte fornite all'indagine non é relativa a informazioni che consentano Lidentificazione del partecipante.

Se @ stato usato un codice partecipante per accedere a quest'indagine, questo codice non sara registrato assieme alle risposte fornite. Il codice partecipante € gestito in un database diverso e viene
aggiornato soltanto per indicare se € stata completata (o no) L'indagine. Non c'¢ nessun modo per abbinare i codici partecipante alle risposte all'indagine.

Nel questionario sara utilizzato:

- il termine “ Caregiver™ per indicare la persona (familiare o non familiare) che per la maggior parte del tempo ti assiste nella quotidianita, nelle cure e nel rapporto con i medici o le strutture del servizio
sanitario.

- l'acronimo MMG per indicare il Medico di Medicina Generale / Medico di famiglia

1 Genere

Istruzioni domanda: Sceg!i una risposta

O Maschio
O Femmina

2 Eta

Istruzioni domanda: Scegl/ una risposta

O <18 ami
O 18-39 amni
O 40-59 anni
O 60-69 anni
O 70-75 anni
QO >76ami

3 Situazione lavorativa

Istruzioni domanda: Sceg!i una risposta

O Lavoratore autonomo O Lavoratore dipendente O Disoccupato/a O Pensionato/a O Studente/ssa

O Altro... ‘ ‘
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4 Area geografica di residenza

Istruzioni domanda: Sceg!i una risposta

O Abruzzo

QO Basilicata

O Calabria

O campania

(O Emitia Romagna
O Friuli Venezia Giulia
O Lado

O tiguria

O Lombardia

O Marche

O Molise

O Piemonte

O ruglia

O Sardegna

O sidlia

O Toscana

O Trentino Atto Adige
O Umbria

O valdrosta

O Veneto

O Stato Estero

5 Quale neoplasia ematologica ti € stata diagnosticata?

Istruzioni domanda: Scegli una risposta

O Leucemia Mieloide Acuta O Leucemia Acuta Promielocitica O Leucemia Linfoblastica (o linfoide) Acuta O Leucemia Linfatica Cronica O Leucemia Mieloide Cronica
O Linfoma Hodgkin O Linfoma non Hodgkin O Mieloma Multiplo O Amiloidosi AL O Policitemia Vera

O Trombocitemia Essenziale () Mielofibrosi O sindromi Mielodisplatiche

O Altro... ‘ ‘

6 Da quanto tempo ha ricevuto la diagnosi ?

Istruzioni domanda: Scegl/ una risposta

O Meno di 1 anno

O Dala2anni
O Da2ab5anni

O Da 5 a 10 anni

O pitr di 10 anni
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7 Come sei pervenuto alla formulazione della diagnosi della tua malattia?
Istruzioni domanda: Scegli una o piu risposte

. ) Ho con
Sentivo dei o consultato

) ; iLMMG e
sintomi che L
. diversi
mi hanno -
specialisti
fatto pensare ) .
auna prima di
D Attraverso degli esami che mi avevano prescritto per un‘altra D Dopo aver parlato con il MMG di alcuni sintomi che accusavo, lui mi ha inviato da uno Dmalattia del Driuscire a
patologia specialista sanaue e mi ricevere la
Song rivolto diagnosi della
neoplasia

direttamente
al medico
specialista

causa della
sintomatologia
che accusavo

DSe il tuo caso non rientra nelle opzioni proposte descrivi sinteticamente il percorso fatto prima di giungere alla diagnosi ‘

8 Quanto tempo e passato dai primi sintomi alla diagnosi definitiva della malattia onco-ematologica?

Istruzioni domanda: Scegli una risposta

O Meno di un mese O Entro tre mesi O Fra 3 mesi e 6 mesi

Opis di 6 mesi. Specifca: | |

9 All'insorgere dei primi sintomi hai consultato il MMG

Istruzioni domanda: Scegli una risposta

O Si O Mi sono rivolto direttamente al medico specialista O No

10 Il MMG é stato d'aiuto nell'indirizzarti verso il centro specialistico che ha effettuato la diagnosi?
Istruzioni domanda: Scegli una risposta

O s

O No

11 Attualmente, come viene gestita la tua patologia?

Istruzioni domanda: Sceg!i una risposta

O Controllo/Osservazione (senza terapia) O Primo O Trattamento della

L O Trapianto di midollo osseo/cellule staminali
trattamento recidiva

O Controllo/Mantenimento dopo remissione (a sequito di terapia e/o
trapianto)

12 Quante volte effettui visite e controlli ematologici in relazione alla patologia oncoematologica?

Istruzioni domanda: Sceg!i una risposta

O Almeno una volta al mese O Una volta ogni due mesi O Una volta ogni sei mesi O Una volta ogni 12 mesi

13 Periodicamente ti rechi in ospedale per effettuare nella stessa giornata:

Istruzioni domanda: Sceg!/ una risposta

O solo gli esami (nei giorni precedenti alla visita) O solo visita (portando in visione esiti esami) O esami e visita O visita e terapia

O esami, visita e terapia
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14 A che distanza dalla tua abitazione si trova l'ospedale dove sei in cura per la tua malattia ematologica:

Istruzioni domanda: Sceg!i una risposta

O 15km O 620km O 2t100km O 101-300km O Ottre 300 km

15 Per raggiungere l'ospedale dove sei in cura per la tua malattia ematologica usi:

Istruzioni domanda: Scegli una risposta

O Mezzi pubblici locali O Taxi O Auto personale o del caregiver O Mezzo di Associazione di volontariato O Treno

O Aereo

16 Quando ti rechi in ospedale quanto tempo rimani nella struttura, ? Nel rispondere considera dall’ingresso in ospedale alla tua uscita

Istruzioni domanda: Sceg!i una risposta

O 1-2 ore O 3-4 ore O oltre 4 ore

17 Come si svolgono le visite ed i controlli periodici?

Istruzioni domanda: Scegli una o pi risposte

D In regime di Day hospital D In regime Ambulatoriale D In modalita Telematica (telemedicina)

18 Come ti approvvigioni per le terapie previste dal piano terapeutico che esegui a domicilio per la patologia ematologica?

Istruzioni domanda: Scegli una o pi risposte

D Farmacia dell'ospedale presso D Farmacie dell'azienda sanitaria territoriale prossima D Farmacia privata/comunale prossima alla D Le terapie mi vengono
cuisiéincura alla residenza del paziente residenza del paziente somministrate in ospedale

D Non sono in terapia

19 Quali difficolta incontri nel ritiro dei farmaci per la tua patologia presso le farmacie?

Istruzioni domanda: Scegli una o pi risposte

D Tempo per raggiungere la farmacia D Necessita di tornare piu volte in farmacia per assenza farmaco D Parcellizzazione delle consegne

D Alttro... ‘ ‘

20 Nella tua quotidianita, gestisci gli aspetti pratici della malattia (es. somministrazione della terapia, spostamenti da e per il centro di
riferimento, etc....):

Istruzioni domanda: Scegl/ fra le seguenti voci, quella in cui & riconosci per la maggior parte del tempo

O In maniera autonoma O Con il supporto di un caregiver O Con il supporto di una associazione O Con il supporto di un collaboratore domestico

21 Per motivi legati alla malattia, il/la caregiver si € trovato/a nella condizione di dover...

Istruzioni domanda: Scegl/ una risposta

O Abbandonare lattivita lavorativa O Cambiare lavoro O Subire un cambio di mansione O Ridurre le ore di lavoro

212 Ritieni adeguate le informazioni, sulla patologia e sul percorso di cura, che ricevi dall’ematologo/a?

Istruzioni domanda: esprimi la tua valutazione in una scala da 1 a 5, dove 1= molto poco,; 5= moltissimo

etererery | | /5
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23 In corso di terapia sei stato informato dall'ematologo/a sugli effetti collaterali di lungo termine delle terapie?

Istruzioni domanda: Scegl/ una risposta

O s
ONo

24 1L Centro di Ematologia di riferimento ha definito un programma di controllo degli effetti collaterali di lungo termine delle terapie?
Istruzioni domanda: Scegl/ una risposta

Qs

O No

25 ILMMG monitora e seque il programma di controllo degli effetti collaterali di lungo termine definito dal Centro di Ematologia?
Istruzioni domanda: Scegl/ una risposta

O

O No

26 L'ematologo/a o il MMG hanno definito con te un programma di controllo nutrizionale e di riabilitazione/recupero fisico?

Istruzioni domanda: Sceg!i una risposta

Os O

27 Com’e il supporto del MMG nella gestione della tua patologia?

Istruzioni domanda: esprimi la tua valutazione in una scala da 1 a 5 dove 1=nessun aiuto, 5=grandissimo aiuto)

evererery || /5

28 Quali sono i principali bisogni di servizi che ritieni insoddisfatti?
Istruzioni domanda: Scegli una o piu risposte

Informatizzazione degli Consulto digitale da remoto con il centro Specialistico

Servizio di Assist:
D Supporto psicologico al paziente e alla famiglia D adempimenti dsrmwif:li?iarle slstenza in caso di visita di controllo, per limitare spostamenti e
burocratici permanenza di ospedale/ambulatorio
Collegamento informatico tra centro Specialistico di jevm l(ijlnza/all i oer La Condivisione dei dati tra La disponibilita di servizi integrati di assistenza e
[ ] riferimento e Medico di Medicina Generale per la [ accoguenz/aiogaiper [ o; checialisti, it MMG e le [ ] “riabilitazione” (supporto nutrizionale, riabilitazione

i caregiver vicino ai

g strutture sanitarie territoriali attivita fisica)
centri di cura

gestione condivisa di controlli/terapie/emergenze

D Altro... ‘ ‘

29 Hai partecipato a seminari medici-pazienti organizzati da AlL?

Istruzioni domanda: Sceg!i una risposta

O Si, in presenza O Si, on line O Si, in presenza ed online O No, non ne sono a conoscenza O No, non sono interessato

30 Sul territorio dove vivi 0 ti curi, sei in contatto con:

Istruzioni domanda: Scegli una o piti risposte

D Sezione AlL (Associazione Italiana contro le Leucemie, i Linfomi ed il Mieloma) D Altre associazioni di volontariato D Non ho contatti con associazioni
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31 Hai una invalidita che ti & stata riconosciuta per questa patologia?
Istruzioni domanda: Sceg!i una risposta

O s

O No

32 A causa della tua patologia hai sofferto problemi di natura finanziaria e/o economica?

Istruzioni domanda: esprimi un valore di gravita del problema in una scala da 1 a 5, dove 1=nessun problema, 5=gravi problemi economici e/o finanziari

erererery | | /5

33 Se hai o hai avuto un’occupazione, per motivi legati alla malattia ti sei trovato/a nella condizione di dover:

Istruzioni domanda: Scegli una o piu risposte

D Abbandonare l'attivita lavorativa D Cambiare lavoro D Subire un cambio di mansione D Ridurre le ore di lavoro

34 A causa della tua patologia hai avuto limitazioni/problemi nell'accesso ad Assicurazioni o Mutui/Prestiti Bancari (ad esempio per
l'acquisto della casa)?

Istruzioni domanda: Sceg!/ una risposta

O Si O No O Non ho chiesto assicurazioni o prestiti O Non ho avanzato richiesta perché ero consapevole che la mia patologia sarebbe stata un problema difficile da superare

35 Alcuni Paesi Europei hanno emanato la legge che tutela il c.d. “Diritto all’'oblio” oncologico. La legge tutela le persone guarite (che
non hanno piu bisogno di terapia da un certo numero di anni - almeno 5) e consente di non dover rilasciare informazioni sulla propria
malattia per poter accedere ad alcuni servizi come la richiesta di mutui e prestiti, la stipula di assicurazioni oppure la richiesta di
adozione di figli. Ne hai mai sentito parlare ?

Istruzioni domanda: Sceg!/ una risposta
O'si
O Mo

36 Come valuti il tuo livello di conoscenza sulla tematica?

Istruzioni domanda: esprimi la tua valutazione in una scala da 1 a 5, dove 1= scarso; 5= molto buono

Levrvetyyy [ ] /s

37 Ritieni necessario che una legge che tuteli le persone che non sono in terapia attiva da un certo numero di anni (“Diritto all'oblio”)
venga introdotta anche in Italia?

Istruzioni domanda: esprimi la tua valutazione in una scala da 1 a 5, dove 1= poco necessario,; 5= molto necessario

LevrveTyyy [ ] /s

38 Il Fascicolo Sanitario Elettronico (FSE) € lo strumento attraverso il quale il cittadino puo tracciare e consultare tutta la storia della
propria vita sanitaria, condividendola con i professionisti sanitari per garantire un servizio piu efficace ed efficiente. [Istituito dalle
Regioni ai sensi dell’art.12 della legge 17 dicembre 2012]. Sei a conoscenza dell’esistenza del Fascicolo Sanitario Elettronico (FSE)?

Istruzioni domanda: Sceg!/ una risposta

O Si ma non vi ho mai fatto accesso O Si e lo utilizzo O No
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39 IL MMG ti ha informato dell’esistenza del FSE, della sua funzione e delle informazioni in esso contenute?

Istruzioni domanda: Scegli una risposta

O Si, ma superficialmente O Si, in maniera completa O No

40 Sei a conoscenza delle informazioni minime che il FSE deve contenere? (dati identificativi e amministrativi dell'assistito; referti;
verbali pronto soccorso; lettere di dimissione; profilo sanitario sintetico; dossier farmaceutico; consenso o diniego alla donazione degli
organi e tessuti)

Istruzioni domanda: Sceg!/ una risposta

O s
ONo

41 Utilizzi il FSE:

Istruzioni domanda: Scegli una o pi risposte

D Solo per le prescrizioni mediche e farmaceutiche D In maniera parziale D In maniera completa D Non lo utilizzo

472 |l Profilo Sanitario Sintetico o "patient summary" ha lo scopo di fornire un rapido inquadramento dell’assistito al momento di un
contatto con il Servizio Sanitario. Esso deve essere redatto e aggiornato dal Medico di Medicina Generale o dal Pediatra di libera scelta.
Il tuo Medico di Medicina Generale ha redatto e aggiorna il Profilo Sanitario Sintetico del Tuo FSE?

Istruzioni domanda: Sceg!i una risposta

O Si O No O Non so




