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Campione rappresentativo distribuito a livello nazionale

Abbiamo intervistato

un campione rappresentativo
della distribuzione della
patologia a livello nazionale.

Il campione e stato responsivo
In tutte le regioni, ad eccezione
della Sardegna che restituisce
un dato del 14% rispetto

ad un 18% atteso: abbiamo
quindi ponderato questo 4%,
ridistribuendolo sulle

restanti regioni.
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Sicilia 65

Sardegna 28

Puglia 21

Emilia Romagna 21

Calabria 17

Altre regioni 14

Veneto 10

Piemonte 10

Lazio 8

Lombardia 6

14%
10,5%
10,5%
8,5%
7%
5%
5%
4%

3%

32,5%

0%

10%

Base: 200
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Anagrafica del campione

Donna
Uomo

1%

b
3,9%
44.5%

\
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9,9%

39,9%

Fino a 18 anni

La ripartizione a livello
nazionale tra uomo
e donna e del 46%
per gli uomini e del 54%
per le donne. Abbiamo
costruito un campione che
rispecchiasse questo dato

Questa la ripartizione
per regione
del campione totale,
suddiviso per eta

L’84% dei rispondenti
e composta da persone
di eta compresa
tra 30 e 60 anni

19-30 anni 30-45 anni

Sicilia

Sardegna

Emilia Romagna I
Puglia

Calabria

Altre regioni I
Piemonte
Veneto

Lazio

Lombardia

45-60 anni M piu di 60 anni
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Anagrafica del campione

Genitore
83
SE CAREGIVER
91 . \ 9, Partner .
Paziente Caregiver 11
Base: 200 Base: 18
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Anagrafica del campione

24 2,5
y . 0,9%

Mayor

82-,

TIPO DI TALASSEMIA
99 . Intermedia
18+
Talassemia Anemia falciforme
Talassodrepanocitosi Altra emoglobinopatia
Base: 200 Base: 190
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Il Centro — Citta in cui si trova il centro di cura a cui fa rife

Valle D’Aosta \P/:gf\;[: 1
Aosta 1 Schiavonia (PD) 1 Su un totale di 10 pazienti del Veneto, il 70%
Treviso 1 si affida alle cure del centro di Ferrara
Lombardia
Milano [/}
Brescia 1 Piemonte Emilia Romagna
Monza 1 Orbassano (TO) 4 Umbri Ferrara 21
Borgomanero (NO) 3 Told 1 Reggio Emilia 1
Torino 2 T Perugia :
Biella pscana Puglia
Firenze 2 Lecce 1
Taranto 1
Brindisi 1
Gallipoli (LE) 1
Manduria (TA) 1
Sardegna PS ﬁ:n;:ci)anla 5 Basilicata
Cagliari 20 SaIFc)arno 9 Policoro (MT) 2
Alghero (SS) 2 Matera 1
Ozieri (SS) 2
San Gavino 2
Monreale (SU) Sicilia A Calabria
Carbonia (SU) 1 Siracusa 26 ! Catanzaro 8
Olbia (SS) 1 Messina 20 @ Locri (RC) 4
Catania 1 Cosenza 3
Palermo 4 Crotone 1
Sant'Agata 9 Reggio Calabria 1
di Militello (ME)
Lentini (SR) 2
Base: 200 Ragusa 1
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Il Centro — Reparto in cui viene curato il paziente

Talassemia
Microcitemia
Trasfusionale
Oncoematologia

Medicina

Oncoematologia
pediatrica/pediatria

Altro

Base: 200
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10,00%

8,00%

7,50%

6,00%

6,00%

16,00%

46,50%
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Il Centro — Pazientl con talassemia

Sa quanti pazienti con
talassemia afferiscono? Se si, quanti

Piu di 150 31,30%

Tra 101 e 150 20,87%

Tra 30 e 100 29,57%
42,5

91,9%

Meno di 30 18,26%

Si No 0% 10% 20% 30% 40%
Base: 200 Base: 115

\
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Il Centro — Presa in carico dei pazienti

Specialista dal quale vengono
presi in carico i pazienti adulti

Ematologo 47,00%

Medico del Centro 0
Trasfusionale 32,00%

Pediatra 24,50%

Medico internista 22,00%

Non indica | 1,00%

T T T T 1

0% 10% 20% 30% 40% 50%

Risposta multipla, 200 rispondenti, 253 risposte
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Pediatra

Ematologo

Medico del Centro
Trasfusionale

Medico internista

Non indica

Non ci sono
pazienti pediatrici

Specialista dal quale vengono
presi in carico i pazienti pediatrici

39,00%
38,00%
24,00%
14,50%
3,00%
2,50%
0% 1OI% ZOI% 3(;% 4(;% 5(;%

Risposta multipla, 200 rispondenti, 242 risposte
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Il Centro — Quanti medici e infermieri vi lavorano

Medici
Maggiore di 10 | 1,50%
Da7al0 9,00%
Da4a6 25,00%
Dala3 64,50%
0% ZOI% 4(;% GOI% 801%

Media 3,43 medici

Base: 200
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Maggiore di 20

Da 11 a 20

Da6all

Dalab

Infermieri
1,00%
7,00%
28,50%
63,50%
0% 20% 40% 60% 80%
Media 5,36 infermieri
Base: 200
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Il Centro — Quali altre patologie vengono trattate

Nessuna altra patologia 48,50%
Non so 22,50%
Altre patologie 14,50%
Oncoematologia 7,00%
Pediatria / Oncologia Pediatrica 4,50%

Malattie rare 3,00%

Cardiologia 2,50%
Reumatologia 2,00%
Trapianti 1,50%

0,00% 10,00% 20,00% 30,00% 40,00% 50,00% 60,00%

Risposta multipla, aperta, 200 rispondenti, 212 risposte
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Il Centro — Ricerca clinica e ricambio generazionale

Il Centro partecipa a studi Nel Centro e previsto
di ricerca clinica o promuove Esiste una figura un ricambio generazionale
studi di ricerca clinica? che si occupa di questi studi? dello staff medico?
: 31, . 63,77«
SE SI 38,9
61,9%
69 e
—_— 3,62
32,61 . .
Si No Si No Non so Si No
Base: 200 Base: 138 Base: 200

=
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Il Centro — Prestazioni sanitarie e appuntamenti

Nel centro le prestazioni
sanitarie vengono
erogate in regime di:

Day Hospital
(Regime 75,50%
di ricovero)

Day Service
(Regime 31,00%
ambulatoriale)

Nonso | 5.50%

0,00% 50,00% 100,00%

Risposta multipla, 200 rispondenti, 224 risposte
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Gli appuntamenti
per la trasfusione vengono
sempre rispettati?

10

Si No

Base: 200

30«

Quante volte
e successo che non
vengano rispettati?

Spesso 20,00%
Diverse volte 21,67%
Poche volte 21,67%
Raramente 5,00%

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

...perche?
Per mancanza sangue/
carenza donatori 61,67%
Problemi organizzativi 15,00%
Ritardi causa Covid-19 13,33%
Carenze legate
al periodo estivo 10,00%
0% 20% 40% 60% 80%

Risposta multipla, aperta, 60 rispondenti, 101 risposte
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Il Centro — Informazioni sulla trasfusione

Il numero di sacche Ti sono note
concordate e sempre le informazioni riguardo Se si,
disponibile? le unita che trasfondi? quali dati conosci?
Peso dell’'unita
da trasfondere 66,67%
68,5% 82,5% Data e scadenza
della sacca 61,82%
Volume dell'unita
da trasfondere 21,21%
Sono note tutte
le informazioni 18,79%
Gruppo
SE Sl sanguigno 15,15%
Altro 8,48%
Dati inerenti all’'unita da
trasfondere riportati sulla sacca 7,88%
31.5% . 11.5% . Dati sui valori
) i del’emoglobina 5,45%
P i dell’unitz
e i ||| 5,45%
Si M No St ®No 0% 20% 40% 60% 80%
Base: 200 Base: 200 Risposta multipla, aperta,165 rispondenti, 348 risposte
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Il Centro — Gestione degli spazi

La trasfusione viene effettuata
nello stesso centro in cui
si svolge la visita di routine?

97

3%

——

Si No

Base: 200
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Dovrebbe essere
completamente
ristrutturato

Dovrebbe essere
sensibilmente migliorato

E poco confortevole

E abbastanza
confortevole

Il mio centro
e confortevole

Come sono gestiti gli spazi,

nel centro?
2.50%
24.50%
4.50%
41,50%
27,00%
0% 10% 20% 30% 40% 50%
Base: 200
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Il Centro — Come potrebbe essere migliorata la gestione @

Quello che emerge principalmente dai desideri dei pazienti su come potrebbe
essere migliorato il centro a cui afferiscono fa rifermento alla gestione degli SPAZI

Principalmente viene citata
I’esigenza di avere spazi dedicati
e alcuni pazienti lamentano
di sentirsi «in prestito» presso altri reparti,
quindi senza mai “sentirsi a casa”.

“La sensazione di dare fastidio
a medici e infermieri”

“Vorrei pit spazio, dovrebbe esserci
uno spazio comune per quando
non si puo accedere alle stanze per trasfondere,
quindi nell’attesa avere un luogo dove sostare
senza stare intorno alle poltrone”

“In realta quello che manca principalmente
e la mancanza di privacy, per via degli spazi ristretti”

“Ci vorrebbe una sala d'attesa
per i pazienti del secondo turno”

“Un bagno per ogni stanza, piu poltrone”
“Camere con massimo 2 pazienti”
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Altri desiderano spazi piu ampi, poiché
lamentano sia la mancanza di privacy,
sia la mancanza di spazi adatti per I’attesa,
aspetti che spesso portano i pazienti
ad avere la sensazione di «dare fastidio»
a medici ed infermieri

“La sensazione di dare fastidio
a medici e infermieri”

“Vorrei piu spazio, dovrebbe esserci
uno spazio comune per quando
non si puo accedere alle stanze per trasfondere,
quindi nell’attesa avere un luogo dove sostare
senza stare intorno alle poltrone”

“In realta quello che manca
principalmente é la mancanza di privacy,
per via degli spazi ristretti”

“Ci vorrebbe una sala d'attesa
per i pazienti del secondo turno”

“Un bagno per ogni stanza, piu poltrone”
“Camere con massimo 2 pazienti” .

Infine, alcuni pazienti insistono sul bisogno
di spazi piu confortevoli, accoglienti
e gradevoli, quindi citano necessita di avere
poltrone piu comode, armadietti, una TV, stanze
con due posti e la possibilita di avere erogatori
di colazione o di acqua nelle sale d’attesa

“Creare un posto piu confortevole
con dei distributori almeno per I'acqua”

“Arredandoli meglio, rendere gli spazi
piu confortevoli, adibire dei mini
armadi per i pazienti, montare delle TV” .

“Servono poltrone pit comode e pouf
per allungare le gambe, sono pochi
per il numero di pazienti”

“ Ci vogliono poltrone adatte,
non seduti ad un tavolino”

“Con poltrone nuove e piu comode”
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Il Centro — Organizzazione del reparto

Posti poltrona

>di25| 3,50%

Da 16 a 20

Da 11l a 15

Da 06 a 10

DaOab5

15,50%

12,50%

30,00%

38,50%

0,00% 20,00% 40,00% 60,00%
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Ambulatori
>2
13,00%
1
87,00%
0

Posti letto
>di 20 | 2,00%

Da3ab5

Da 16 a 20 6,50%

Dallail5| 1,50%

Da 06 a 10 20,50%
DaOa?2

Da0Oab 69,50%
0,00% 50,00% 100,00% 0,00%
Base: 200

50,00% 100,00% 0,00%

Sale d’attesa

7,00%

62,00%

31,00%

T 1

50,00% 100,00%
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Il Centro — Cambiamenti organizzativi implementati

in occasione dell’emergenza Covid-19

Triage/misurazione temperatura 40,00%

Dispositivi DPI (mascherine, gel) 27,50%
Distanziamento 23,00%
No accompagnatori 14,50%
13,00%

12,50%

Nessun cambiamento

Ingressi contingentati/su appuntamento
Trasferimento di sede/reparto

Citazioni negative*

Tutte le misure previste da protocollo
Tampone

Sanificazione degli ambienti 4,00%

4,00%

0,00% 10,00% 20,00% 30,00% 40,00% 50,00%

Altro

Risposta multipla, aperta, 200 rispondenti, 325 risposte

*Nelle citazioni negative, gli intervistati lamentano soprattutto la carenza di visite di follow-up

e di esami di laboratorio (solitamente erogati), altri riportano I'inadeguatezza degli spazi a loro dedicati
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Il paziente — Esami di routine

Esequi visite di routine
ed esami strumentali annuali?

1%

e

Si No

Base: 200
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Eco addome
Eco cardio

93 Densiometria ossea

Visita oculistica

RMN valutazione ferro

Visita audiologica

SE s' Eco tiroide
Visita endocrinologica

Fibroscan

Curva glicemica

Visita ginecologica

Altro

Se si, quali?
96,76%
93,51%
71,35%
68,65%
65,41%
59,46%
49,73%
45,41%
37,84%
34,05%
10,81%

4,32%

T T T T 1

0,00% 20,00% 40,00% 60,00% 80,00% 100,00% 120,00%

Risposta multipla, 185 rispondenti, 1.179 risposte
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Il paziente — Condivisione esiti e Profilassi vaccinale

| risultati di queste
visite/indagini vengono condivisi?

67

10,90

22,50

e

Si No Non so

Base: 200
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Il tuo medico del centro
ti ha chiesto di sottoporti ad una profilassi
vaccinale per le infezioni?

61

39

e

Si No

Base: 200
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Il paziente e il centro

Nel caso di un evento acuto il tuo medico | farmaci necessari
e in grado di visitarti presso il centro su tua alla cura della tua patologia
richiesta o ti invia al Pronto Soccorso? vengono facilmente erogati?
99% . 9450
A3+
990%
Base: 200 — Base: 200 —
Mi visita Vado al pronto soccorso Si No

Solo 11 pazienti menzionano difficolta rispetto all’approvvigionamento dei farmaci.

Le motivazioni citate, in ordine di importanza sono: la scomodita di dover andare alla farmacia
territoriale Asl e non a quella ospedaliera, le lunghe attese e la burocrazia, i ritardi nelle consegne
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Progressi dellaricerca

Sei a conoscenza dei progressi
della ricerca nel trattamento
della talassemia e della prossima
disponibilita di terapie avanzate?

16,90+

23,50

Si No

Base: 200
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Informazioni molto chiare

Informazioni abbastanza chiare

Alcuni dubbi sulle informazioni

Molti dubbi / nessuna informazione

Ricerca su internet
Tramite I'associazione
Convegni

Altro

Comunicazione tra pazenti
Social

Le informazioni sono...

47,06%
8,50%
20,92%
11,11%

0% 10% 20% 30% 40% 50%
Dispongo delle informazioni
reperite tramite:

5,23%
3,92%
3,27%
2,61%
1,31%
1,31%
0% 2% 4% 6%

Risposta multipla, aperta 153 rispondenti, 161 risposte
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La terapia genica

Qualora fossi eleggibile
ad una terapia avanzata (terapia genica)
pensi che la valuteresti?

e ——

Si No
Base: 200

Sicurezzal/effetti collaterali

Efficacia

Maggiori informazioni/
informazioni in piu

Nulla/non interessato

Caratteristiche del paziente

Prescrivibilita/
accesso al farmaco

Consulti con personale medico

Studi clinici/trial

Sono gia informato
sulle terapie geniche

Non so

Cosa vorresti sapere in piu
per poter prendere una decisione?

10,50%
9,50%
7,50%

3,50%
3,50%
3,00%
3,00%

10%

Risposta multipla, aperta, 200 rispondenti, 256 risposte

Quasi la meta del campione necessita di maggiori informazioni sulla sicurezza della terapia genica

EXA@FIELD
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Accesso ad una terapia efficace

Quanto e importante per te pensare di poter accedere ad una terapia curativa
e quindi migliorare la tua qualita di vita e le tue aspettative?

Molto importante 75,50%
Importante 14,50%
Relativamente importante 8,00%

Non importante 2,00%

Base: 200

N
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Contatti

Associazione Lotta alla Talassemia “Rino Vullo” - Ferrara

Referenti Valentino Orlandi - Alessandra Mangolini - Eleonora Franco
Tel. 0532.202034

Cell. 335.8046042
E-mail: info@altferrara.it
www.altferrara.it
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Raccolta dati ed analisi svolta da Exafield
Societa di ricerche di mercato - settore medico
Referenti

Alice Rivolta

Niccolo Parrini

Cinzia Ronchi

Tel. 02.72003278

Cell: 346.4019354

E-mail: rivolta@exafield.it
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