-

222222222222



OBIETTIVI E IL CAMPIONE FOCUS TRAPIANTATI FOCUS IN ATTESA DI
METODOLOGIA TRAPIANTO
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OBIETTIVI E METODOLOGIA




OBIETTIVI

A gennaio 2022 e stata lanciata questa indagine con il supporto delle Associazioni Pazienti
ACTI - AITF — Amici del Trapianto di Fegato ONLUS - ANED - ASTRAFE - CUORI 3.0 -
Unione Trapiantati Polmone Padova

L’obiettivo era di raggiungere un campione di soggetti trapiantati/in attesa di trapianto per
capire:

* le problematiche maggiori che affrontano nel loro percorso

* le fonti piu autorevoli

e icanalidiinformazione

* alcune ipotesi di sostegno

E stato quindi fornito alle associazioni un link da loro veicolato agli associati.

Ad oggi sono tornati indietro 162 questionari completi.



2
~

CAMPIONE




PROFILO DEL
CAMPIONE

SESSO AREA GEOGRAFICA

4

ETA

@

Nord Ovest = Nord Est
= Centro = Sud
= Non risponde

= Uomo = Donna

18-30 anni = 31-60 anni

P

Base= Totale Campione (162 casi) = Maggiore di 60 anni = Non risponde



PROFILO DEL
CAMPIONE

DIMENSIONE
DELLA FAMIGLIA ISTRUZIONE

Q PROFESSIONE
1 2 =3 wm4

=5 0 piu

Laurea Media Superiore
= Media Inferiore = Elementare
= Non risponde

"x

Imprenditore/Dirigente/Professionista Insegnante/Impiegato
Negoziante/Agente di commercio = Artigiano/Operaio
= Studente = Disoccupato/In cerca

Base= Totale Campione (162 casi) = Casalinga = Pensionato



D7. Quale mezzo utilizza maggiormente per navigare in internet?
Q8. Quanto utilizza internet nel corso di una giornata tipo?

e oo N
Cellulare _ 59,9 (1h/giorno) ’

e enigomoy -
6h/giorno) 49,4
Computer - 38,3

Utilizzo Alto (piu di 6
h/giorno) - 2.3

Tablet | 1,2

Non utilizzo internet I 2,9

Non risponde ‘ 0,6 Non risponde | 0,6

Base= Totale Campione (162 casi)




D9. Le capita di cercare informazioni sulla sua salute su internet?
D?a. Dove cerca informazioni su internet?

Siti dedicati alla salute 0

Siti specifici dedicati ai _
trapianti 30,4

Siti d'informazione
generate - T 266
Siti di associazioni
pazienti _ 7.7

Si = No = Non risponde

Social media - 7

Base= Usa Internet (158 casi)



D10. E soddisfatto delle informazioni che trova su internet?

Poco - 12

Molto l 4.4
Non risponde - 23,4

Base= Usa Internet (158 casi)




| SOCIAL MEDIA D11. Frequenta i social media?

DTlo. Quali social media & solito frequentare?

Facebook e 9,8

Whatsapp I 72,7
Instagram [N 44,6
No Tik Tok B 12,5

Twitter I 10,2

279 Linkedin B 6,8

Non risponde

Pinterest M 5,7

Base= Totale Caompione (162 casi) Base= Usa i Social media (88 casi)




"_ S|'|'0 D12. Conosce il sito caricavitale.it?
D12a. Ritiene che sio una fonte di informazione utile?
CARICAVITALE.IT
Poco I A

Si 17,3

No 82,7

Non risponde - 17,9

Base= Totale Campione (162 casi) Base= Conosce il sito (28 casj)
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FOCUS TRAPIANTATI




90,7

n,7
]

Ha subito un trapianto  E'in attesa di un
trapianto

Base= Totale Campione (162 casi)

1979
1993
1998
2003
2005
2007
2009
2011
2013
2015
2017
2019
2021

Non risponde

D13. Lei ha subito un trapianto? + D14. E in attesa di trapianto?
D13v. In che anno ha effettuato il tropionto?
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e 5,4
4,1
90,4
7,5
9
I 8,2
—
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o
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u

N

Base= Ha subito un trapianto (147 casi)

a1 gl




D15. A quale tipo di trapianto e stato sottoposto?
OUALE TRAPIANTU D15a. Quale tipologia di trapianto e stata effettuata?

Fegato

D 5

Polmone - 1S

Rene - 10,9 Donatore Vivente I 2

Cuore - 10,2

Non risponde I 41
Pancreas I 34

Base= Ha subito un trapianto (147 casi)




Lombardia
Veneto
Piemonte
Valle D'Aosta
Lazio

Emilia Romagna
Friuli Venezia
Marche
Campania
Sardegna
Liguria
Toscana

Sicilia

D16. In che Regione si trova la struttura in cui € stato effettuato il trapianto?

D17. Qual e il Centro Trapianti di Riferimento?

Lombardia: Ospedale Papa Giovanni XXIII -..
Veneto: A.O.U. Integrata Verona - Ospedale..

. 33 3 Piemonte: A.O.U. Citta della Salute e della..

w20
.am 20
m 2.0
w14
w14
v,/
v,/
17

Veneto: Azienda Ospedaliera di Padova
Lombardia: A.O. Ospedale Niguarda Ca'..
Emilia Romagna: Azienda Ospedaliera..
Campania: Azienda Ospedaliera A. Cardarelli..
Friuli Venezia: Giulia
Marche: Presidio Ospedaliero Umberto | -..
Sardegna: Azienda Ospedaliera G. Brotzu -..
Campania: A.O. Monaldi - Napoli

Lazio: A.O. San Camillo - Forlanini - Roma
Lazio: A.O.U. Paliclinico Tor Vergata - Roma
Lombardia: I.R.C.C.S. Ca' Granda - Ospedale.
Calabria: Azienda Ospedaliera P.O...
Campania: A.O.U. Federico Il di Napoli
Emilia Romagna: S.Orsola - Malpighi - Bologna
Lazio: Policlinico Universitario A. Gemelli -..

Sicilia: 1s.Me.T.T. - Palermo

Veneto: AULSS 8 Ospedale di Vicenza

Base= Ha subito un trapianto (147 casi)
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D18. Ha incontrato problemi nel suo percorso di cura? Puo indicare pil possibili risposte.

PERCORSO DI CURA

Nessun problema [ 43,0
Problemi Clinici [ 27,2
Problemi Psicologici [ 19
Problemi Logistici [ 16,3
Problemi Finanziari [N 14,3
Problemi Lavorativi I 13,6
Problemi Familiari [N 4,8

Rapporti con lo staff medico [ 54

Base= Ha subito trapianti (147 casj)




D19. Come valuta la comunicazione Medico-Paziente-Caregiver nel suo percorso di cura?

Insufficiente I 0,7

Scarsa - 0,4
oo |
cousive I <7

Non risponde I 2

Base= Ha subito trapianti (147 casj)




D20. Come giudica oggi il suo stato di salute complessivo?

1 - pessimo I ,6

Media: 3,7

oy EE

Base= Ha subito trapianti (147 casj)




D21. Quanto si sente soddisfatto del suo percorso di cura e dellassistenza che ha ricevuto?

1- pessimo

3 I 95
Media: 3,9

« I 259
s-ouimo. | 05

Non risponde . 41

Base= Ha subito trapianti (147 casj)




]
I-O STATO D ANIMU D22. Quali sono i termini che meglio esprimono il suo stato danimo attuale? (€ possibile selezionare fino a un
ATTUALE massimo di 2 risposte)

AN —— 6,6

Felicitd p— 57"
Controllo _1?6(,)3

Stabilita sl — 29,3 1° Risposta
Sollievo e 5 = Totale Risposte

Incertezza & 102

Rassegnazione g 124

Angoscia g %ﬁ

’

Preoccupazione g 82

Base= Ha subito trapionti (147 casi)




TEMPO DI ATTESA D23. Quanti mesi ha dovuto attendere dalliscrizione alla lista d'attesa al trapianto?

0 7,9
' 22,6

’ 6,2 5,2
4 3,4 ’
6 : 1 9,0
8 4
10 —— 2,12’
12 = - 55 Media: 9,2 mesi
14 2,7

3,4
17 e 14

34
2 — 41
30 === 14
36 =
46 =

60 == 7 ’

Base= Ha subito trapianti (147 casj)




I-E PREOCCUPAZIONI D24. Quali sono state le sue preoccupazioni al rientro a casa? Puo indicare massimo 3 risposte.
RIgEtto € COMPIICANZe i ———— 7
Aspetto economico/finanziario ﬂ 10.2
Aderenza al programma terapeutico & 1.6
La burocrazia & 95
1° Risposta
I118V0r0 ol 15,6 :
' m Totale Risposte
Lavita sociale & 122
Sport, attivita fisica L 10.9
Vita di coppia ; 61

Rapporti familiari g 34

Non ho vissuto particolari situazioni di 34,0
ansia

Base= Ha subito trapionti (147 casi)




A CHI SI E RIVOLTO

D25. A chi si e rivolto per trovare un primo livello di sostegno informativo post-trapianto? Puo indicare massimo 3
risposte.

Centro Trapianto & 77,6
Medico Specialista d%Q
Medico curante g @’ﬁ

Associazione pazienti & 204 1° Risposta

Conoscente gia trapiantato % 13.6 u Totale Risposte

Familiari NSZ

Siti web di informazione J’z 8
Social media I 0,7

Non risponde 14

Base= Ha subito trapionti (147 casi)




D26. Come valuta il suo comportamento rispetto alla gestione della terapia?

Sono molto scrupoloso
nellassunzione dei farmaci che mi 74
sono stati prescritti

Mi capita raramente di dimenticare di 245
assumere dei farmaci prescritti ’

Non risponde I 14

Base= Ha subito trapianti (147 casi)




SOMMINISTRAZIONE

D27. Trova difficoltd nel dover ricorrere a personale specializzato per la somministrazione di farmaci via
endovena?
D28. Pensa che possa essere utile per una miglior gestione della terapia la possibilitd di utilizzare dei dispositivi
pronti alluso per lautosomministrazione?

coco [ 1 s [ se

No - 13,6

Molto I 0,4
|2

Non devo assumere farmaci 830
in endovena ’ Non risponde

Base= Ha subito trapianti (147 casi)




D29. Pensa che possa essere utile un programma di informazione, comunicazione e/o di supporto al paziente per
migliorare ladesione alla terapia?
D30. Come valuta i seguenti possibili servizi?

m1l-2 =3 m4-5 mnonrisponde

erialstizo da remo 772
specialistico da remoto 77,2

Sistema di notifiche

Fpia. reordo deia TICEIR . I
terapia, ricordo della
visita di controllo al...

Diario elettronico per il

monitoraggio della -

terapia

Compilazione guidata

16,3
19,9
di questionari di
monitoraggio
34,1
36,6

Si = No

Monitoraggio
infermieristico

T
domiciliare
consegna dei farmaci a _

domicilio

Base= Ha subito trapianti (147 casi) Base= Reputa utili possibili servizi (123 casj)




D31. Pensa di aver bisogno di ricevere un supporto emotivo/psicologico?
D32. Se si, quale dei seguenti Servizi Psicologici ritiene possa essere di maggiore utilita ?

Incontri personali individuali con

65,0
uno psicologo D 67,5

Gruppi di ascolto moderati da uno

25,0
psicologo I 40

Colloqui online individuali con

7,5
uno psicologo I 25 1° Risposta

: . . : | i
Coinvolgimento in un corso di Totale Risposte

2.5
Arteterapia Certificato I 12,5

Colloqui telefonici individuali con

uno psicologo e 12,5

Coinvolgimento in un corso di
Cinematerapia B25

Base= Ha subito trapianti (147 casi) Base= Pensa di aver bisogno di un supporto (40 casj)




AIUTU DAI-I-A D33. Ritiene che la visione guidata di determinati film possa influire positivamente sul tuo stato psicologico?
VISIONE DI FILM

Non risponde I 14

Base= Ha subito trapionti (147 casi)




UTILITA" DELLE

D34. Sente il bisogno di avere maggiori informazioni per conoscere i diritti del trapiantato?
|NFORMAZ|0N| D35. Vorrebbe avere maggiori informazioni e suggerimenti per migliorare il proprio stile alimentare?

- - 29,9 - - 33,3

Base= Ha subito trapianti (147 casi)




I'O SPECIALISTA AI— D36. Con quale dei seguenti Specialisti pensa possa essere utile partecipare a incontri tematici
QUALE RIVOLGERSI daopprofondimento? Pud indicare massimo 3 risposte.

Vel Speiali st 844

Nt e 5
FiSiOterapiSti & 259 10 RISpOSta
m Totale Risposte
Assistenti Legali & 17
Psicologi 2,0
9 i 279

: 2,0
Non risponde — 15

Base= Ha subito trapianti (147 casj)




IMPORTANZA DELLE

D37. Ritiene possa essere utile conoscere le esperienze di altri trapiantati?
D38. Condividerebbe con altri la sua esperienza di trapianto?

No

~ 54
No I 75
" Lonavidendo . I
condividendo 50’3

Non risponde I 41
Non risponde I 34

Base= Ha subito trapianti (147 casi)




ASSISTENZA DALLE

D39. Ha mai avuto modo di ricevere assistenza dalle Associazioni pazienti?
D40. In che cosa le sono stati di aiuto le Associazioni pazienti? (€ possibile selezionare piu risposte)

Supporto morale/processo di 43,1

wcetarone | 45

Informazioni sulla patologia/cure 29,
e R 45,

1° Risposta
m Totale Risposte

Punto di riferimento per qualsiasi

21,6
Si = No = Non risponde cosa _ 64,7

98
Informazioni burocratiche ’
D 49

Base= Ha subito trapianti (147 casi) Base= Ha ricevuto Assistenza dalle Associazioni Pazienti (51 casi)
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FOCUS IN ATTESA DI TRAPIANTO




IRAPIANTO PER CUI D7o. A quale tipo di trapianto dovra essere sottoposto?
EIN ATTESA D3b. Da quanto tempo ¢ in lista dattesa per il trapianto?

‘\

74

meno

regato. [N 74 1amnoo

Polmone 474
Cuore - 10,5
Non
. 26,3

Base=In attesa oi Trapianto (19 casi)




CENTRQ TRAPIANTI

IN CUI E IN ATTESA

Lombardia: Ospedale Papa Giovanni XXIIl - Bergamo

Lombardia: A.O. Ospedale Niguarda Ca' Granda - Milano

Piemonte: A.O.U. Citta della Salute e della Scienza Di Torino -
P.O. Molinette

Veneto: Azienda Ospedaliera di Padova

Emilia Romagna: Azienda Ospedaliera Universitaria Policlinico -
Modena

Lazio: Policlinico Umberto | - Roma
Lazio: Policlinico Universitario A. Gemelli - Roma

Toscana: A.O.U. Pisana - Ospedale Cisanello - Pisa

Veneto: A.O.U. Integrata Verona - Ospedale Maggiore di Borgo
Trento

Non risponde

Base=In attesa i Trapianto (19 casi)

D2b. Qual & il Centro Trapianti dove ¢ in lista d'attesa?

I—— 15,8
I 10,5

I 10,5

I 10,5

5,3

5,3

5,3

5,3

5,3
T 26,3




PREUCCUPAZIONI AI— D4b. Al momento della diagnosi quali sono state le sue preoccupazioni? Puo indicare massimo 3 risposte.

Paura di non farcela &47 4

Accettazione del fatto di dover essere %1,8
sottoposto a trapianto I —

DUrata dell ot a e — 36,8

Aspetto economico/finanziario gy g:% 1° Risposta

PreOCCUpaZione per i familiari I 26 3 u TOtaIe RISpOSte

Non poter tornare a fare quello che facevo
prima I 15,8
Lavoro s 10,5

Vita sociale s 53

Non risponde 26,3

Base= In attesa oi Trapianto (19 casi)




DSb. Per trovare informazioni, si & rivolto a: Pud indicare massimo 3 risposte.

Medico SPeCalista | C—| 7 4
Centro Trapianto * 421

Medico curante [ 1%’@

Conoscente gia trapiantato e ey 06,3 1° Risposta

Siti web di informazione I 2'| 'I u TOtale RISpOSte

Associazione pazienti g —— 105
Socialmedia  p—— 10,5

Familiari I 5’3

Non risponde 26,3

Base=In attesa i Trapianto (19 casi)




MAGGIOR INTERESSE

Déb. Quali argomenti la interessano maggiormente? Pud indicare massimo 3 risposte.

L im att 0 SULLa Vit 0 £l QT e ﬁ%

Come prepararsi al trapianto L s 42

Le normative del Servizio Sanitario I g%

st O Ot eSO e 7 4

Le normative in ambito lavorativo T 2" ‘I
Gli eventuali sostegni economici previsti e 211

N T AN O e —— 01,1

Non risponde 26,3

Base=In attesa i Trapianto (19 casi)

1° Risposta
® Totale Risposte




D7b. Pensa di aver bisogno di ricevere un supporto emotivo/psicologico?
D70b2. Se si, quale dei seguenti Servizi Psicologici ritiene possa essere di maggiore utilita ?

Incontri personali individuali con 90,0

uno psicologo R 50

Colloqui online individuali con 10,0

uno psicologo 20

o o
Gruppi di ascolto moderati dauno 0,0 1° Risposta
psicologo I 30 m Totale Risposte
Si = No = Non risponde Coinvolgimento in un corso di 0,0
Cinematerapia e

Colloqui telefonici individuali con 0,0

uno psicologo )

Base= In attesa i Trapianto (19 casj) Base= Ritiene utile ricevere supporto (10 casi)




AIUTU DAI-I-A D8b. Ritiene che la visione guidata di determinati film possa influire positivamente sul tuo stato psicologico?
VISIONE DI FILM

T
Non risponde - 26,3

Base=In attesa di Trapianto (19 casi)




D9b. Sente il bisogno di avere maggiori informazioni per conoscere i diritti del malato?
D10b. Vorrebbe avere maggiori informazioni e suggerimenti per migliorare il proprio stile alimentare?

No No I 0,3
Non risponde - 26,3 Non risponde - 26,3

Base= In attesa odi Trapianto (19 casi)




LO SPECIALISTA AL

QUALE RIVOLGERSI dopprofondimento? Pud indicare massimo 3 risposte.

D1lo. Con quale dei seguenti Specialisti pensa possa essere utile partecipare a incontri tematici

Medici Specialisti —789 895
Psicologi 53_ 52,6
Nutrizionisti OO_ 421
' 1° Risposta
Fisioterapisti OO_ 211 ® Totale Risposte

Sessuologi % 15.8
Assistenti Legali 0
53

15,8

Non risponde

Base=In attesa di Trapianto (19 casi)




IMPORTANZA DEI'I'E D12b. Ritiene possa essere utile conoscere le esperienze di altri trapiantati?
ESPERIENZE

No . 10,5

Non risponde I 5,3

Base=In attesa di Trapianto (19 casi)




ASSISTENZA DALLE

D13b. Ha mai avuto modo di ricevere assistenza dalle Associazioni pazienti?
D40. In che cosa le sono stati di aiuto le Associazioni pazienti? (€ possibile selezionare piu risposte)

100,0

Informazioni sulla patologia/cure

68,4

Si = No = Non risponde
00,0

Informazioni in generale

Base=In attesa oi Trapianto (19 casj) Base= Ha ricevuto Assistenza dalle Associazioni Pazienti (2 casi)
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CONGLUSIONI




Diffuso I'utilizzo di internet come fonte di informazione sulla propria salute (75%), prevalentemente su
siti specifici, anche se non vi € grande soddisfazione su quanto si trova comunemente in rete (60%
abbastanza).

Si cerca comunque informazioni da «esperti» (medici e centri trapianti). Le Associazioni, gia non tra le
prime fonti di informazione (solo il 18%), non sono neppure considerate tra le primarie fonti di
sostegno (meno dell’1% le cita come luogo prioritario).

Piuttosto diffuso e 'utilizzo dei social (intorno al 50%) (facebook e whatsapp su tutti).

Discreta la conoscenza del sito caricavitale.it (17%), che ha pero un ottima percezione (75% di alto
gradimento).

Pit di meta degli intervistati (57%) hanno evidenziato problemi di varia natura, ma prevalentemente
clinici (27%). Attenzione pero ai problemi finanziari e lavorativi (14%), assolutamente non trascurabili.
| problemi psicologici sono presenti in maniera ancora piu evidente tra i soggetti in attesa di trapianto
(74%), soprattutto legati alla paura del trapianto in sé e alla paura di non farcela.

Buono invece il rapporto con il medico, quasi mai visto come un problema (5%) e capace di gestire
bene la comunicazione (68% di soddisfatti). Anche I'assistenza viene giudicata complessivamente
positivamente (86%). Tutto cio viene enfatizzato dal sentimento prevalente che & quello della
gratitudine (65%).



Pur non essendoci unita di visione (il 46% non ha idea, anche perché pochi hanno dichiarato di dover
prendere farmaci per endovena - solo il 17%), piace Iidea di un dispositivo per
I'autosomministrazione (38%).

In generale piace la possibilita di avere aiuto, non solo attraverso strumenti, ma anche verso
programmi o comunicazioni (84%). In particolare piacciono la possibilita del consulto da remoto (77%)
che ha ormai preso piede dopo la pandemia, il sistema di notifiche (70%) e il diario elettronico (61%).
In generale si sente poi il bisogno di avere maggiori informazioni sui diritti (70%) e su tematiche
speciali come la dieta corretta (67%). Il punto della corretta nutrizione & particolarmente importante,
visto che il 59% auspica incontri con nutrizionisti.

C’e invece meno interesse verso il supporto psicologico (solo il 27%), ed in particolare incontri
personali con uno psicologo (65%).

Assolutamente da non trascurare la possibilita di condividere bidirezionalmente I'esperienza dei
trapiantati (auspicata dall’'88% e gia fatta o nei desideri del 91%).

Le associazioni pazienti che forse non sempre sono considerate come fonti primarie di informazioni o
tra i primi soggetti a cui rivolgersi, alla fine sono comunque spesso presenti nella vita dei trapiantati,
visto che il 35% si e rivolto a loro per le esigenze piu varie.



Alcune indicazioni interessanti sono emerse anche dai soggetti in attesa di trapianto, pur costituendo
una base numerica molto bassa (solo 19 casi).

In particolare le paure/esigenze informative riguardano proprio quello che dovranno affrontare con
I'obiettivo di riuscire ad affrontarlo nel migliore dei modi.

Molto sentito, piu ancora che dopo il trapianto & un supporto psicologico (possibilmente di persona ma
anche on line puo essere sufficiente).

In generale c’e interesse verso cido che puo permettere di migliorare 'umore in un momento molto
delicato e verso la raccolta di informazioni in generale.

Il ruolo delle associazioni sembra invece essere molto limitato e quindi sicuramente da implementare.



GRALZIE PER AVERCI ASCOLTATO
latoc.it | @0




