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Nell’ambito dell’iniziativa “IN CONTATTO” promossa dalle 43 Associazioni 

del Gruppo “La salute: un bene da difendere, un diritto da promuovere”, è 

stata realizzata un’indagine conoscitiva sui tumori del sangue attraverso la 

somministrazione di un questionario online postato sulla pagina Facebook 

del Gruppo.

Scopo dell’indagine è stato quello di conoscere le esperienze e i bisogni dei 

pazienti durante il percorso di cura e consentire al Gruppo “La salute: un bene 

da difendere, un diritto da promuovere”, la cui missione è stare al fianco dei 

pazienti affetti da tumore, di portare all’attenzione dei decisori politici:

•	 eventuali disagi;

•	 bisogni non soddisfatti;

•	 proposte per trovare adeguate soluzioni.

Al questionario ha risposto un campione di 413 uomini e donne con diagnosi 

di tumore ematologico. I risultati della ricerca mettono in luce alcune 

importanti criticità, quali: 

•	 la carenza di informazione e conoscenza;

•	 la latitanza del supporto psicologico e, più in generale, la mancanza di 

presa in carico di alcuni aspetti della vita quotidiana;

•	 la gestione degli effetti collaterali;

•	 la mancanza di assistenza domiciliare;

•	 l’organizzazione dei controlli;

•	 il contatto con il medico curante.

Tuttavia, si registra nel complesso anche una crescente, seppur lentamente, 

consapevolezza di uomini e donne rispetto i temi riguardanti la salute 

dell’apparato ematologico.

Report
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I dati

Il 50,4% degli intervistati al momento dell’indagine si trovava in fase di trattamento, il 

30,3% era in fase di controllo mentre il 16,7% era in sorveglianza attiva o watch&wait.

Il 26,4% del campione ha ricevuto una diagnosi di linfoma non Hodgkin, il 26,4% 

di Mieloma Multiplo e l’8% di leucemia linfatica cronica. A seguire, in diversa 

proporzione, tutte le altre malattie ematologiche.

Ha risposto al questionario un campione di 413 uomini e donne con diagnosi di 

tumore del sangue. Circa il 45% ha un’età compresa tra i 61 e i 75 anni e quasi 

il 26% tra i 51 e i 60 anni. Oltre metà del campione (60%) appartiene al sesso 

femminile. Il campione è uniformemente distribuito sul territorio nazionale.

Il 41,4% del campione si era sottoposto ad analisi del sangue 6 mesi prima 

dell’esordio del tumore, il 40% almeno un anno prima.

La maggioranza del campione non aveva effettuato mai una visita dall’ematologo 

prima della diagnosi.

Si evidenzia come la figura dell’ematologo, 

pur essendo centrale nella diagnosi e cura dei tumori del sangue, 

resta ancora poco nota.

“
”

In sorveglianza attiva
ov watch&wait

in fase 

di controllo

25,7%										                   41,4%

51
anni

      75
         anni

      60
         anni

50,4%   							       30,3%	    	           16,7%

In fase di trattamento In fase di controllo In sorveglianza attiva  
o watch&wait
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Il 30,8% dei rispondenti al questionario ha dichiarato di aver sottovalutato segnali 

d’allarme quali stanchezza, perdite di sangue o ematomi, ma un 18,4% riferisce che è 

stato il medico di famiglia a non capire l’importanza dei segnali d’allarme. 

Quanto alla possibilità di scoprire il tumore a partire da eventuali campanelli 

d’allarme, il 39,2% del campione ha riferito che ha saputo di avere un tumore del 

sangue occasionalmente, nel corso di controlli di routine; quasi il 29% in seguito a 

sintomi assai sospetti e il 24,5% a seguito di sintomi condivisi con il MMG.

I dati

Nel 60,5% degli intervistati il tumore al momento della diagnosi era in stadio iniziale.

30,8%   								               	    	                  18,4%

Ha sottovalutato segnali d’allarme quali stanchezza, 
perdite di sangue o ematomi.

Il medico di famiglia non ha capito
l’importanza dei segnali d’allarme. 

39,2%   							        28,8%	    	           24,5%

Scoperto in corso di controlli di routine In seguito a sintomi assai sospetti In seguito a sintomi
consivisi col MMG

La rete dei centri di ematologia si conferma come un insieme

di strutture di eccellenza e all’avanguardia nella presa in carico del paziente

che avviene in tempi piuttosto rapidi.

“
”

60,5%   								               	    	                  

Il tumore era in stadio iniziale al momento della diagnosi



6

I dati
Il 58,8% del campione non era per niente informato sul tumore del sangue che gli è 

stato diagnosticato, solo il 10,7% aveva sufficiente conoscenza della patologia.

Quasi il 60% del campione non ha eseguito una caratterizzazione molecolare 

del tumore con le analisi genetiche o non è stata messo al corrente di questa 

opportunità.

Gli intervistati che sono stati sottoposti ad analisi genetiche nella maggioranza 

dei casi (71,3%) sono stati anche informati sulle implicazioni dell’esito della 

caratterizzazione sul percorso di cura.

58,8%   								               	    	                      10,7%

Per niente informato sul tumore del sangue diagnosticato Aveva sufficiente 
conoscenza della patologia

L’informazione sui tumori del sangue resta un punto nodale, 

va indubbiamente incrementata la comunicazione medico-paziente, 

pazienti-opinione pubblica su queste malattie anche per facilitare

una diagnosi tempestiva.

“

”

“L’accesso ai test genetici è ancora ostacolato sul territorio

nazionale da una serie di situazioni strutturali, organizzative 

e logistiche ma anche culturali”.

“
”
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I dati
Oltre un paziente su due (56,2%) si è dichiarato 

soddisfatto di come l’ematologo lo ha informato 

e coinvolto nelle scelte terapeutiche.

La vita quotidiana subisce limitazioni importanti 

dopo una diagnosi di tumore del sangue per gli 

effetti collaterali delle terapie (49,2%), l’assenza 

di supporto psicologico, problemi economici 

per cure e/o diagnostica a pagamento, 

organizzazione delle terapie e dei controlli, eppure un 9,4% del campione riferisce di 

non avere avuto alcuna limitazione, e di fare quello che faceva prima della diagnosi.

Il miglioramento dell’efficacia e la tollerabilità delle terapie mediche 

innovative si riflettono sulla qualità di vita del paziente ematologico”.“
”

Il 48,7% del campione ha un caregiver o un famigliare che lo assiste nella gestione e 

nella cura della malattia, ma un 17,2% deve affrontare da solo la malattia, sebbene un 

34,1% riferisca di non aver bisogno di aiuto.

Nessuna limitazione

49,2% 9,4%

IMPORTANTI LIMITAZIONI ALLA VITA QUOTIDIANA

Assenza 
di supporto 
psicologico

Effetti 
collaterali
delle terapie

48,7%   					             34,1%	    	                17,2%

Ha un caregiver o un familiare che lo assiste          Non ha bisogno di aiuto È solo
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I dati
La maggioranza degli intervistati (93,5%) ha riferito di non avere ricevuto nessuna 

assistenza domiciliare durante il percorso di cura.

Quanto alla presenza di più figure specialistiche nella presa in carico del paziente, 

il 63% degli intervistati ha dichiarato di non essere stato seguito da un team 

multidisciplinare nelle varie fasi di malattia, contro uno scarso 37% di rispondenti che 

invece sono stati seguiti da una squadra multispecialistica.

Nel 57,9% dei casi i pazienti erano in cura presso un Centro di ematologia lontano 

dalla città di residenza.

La necessità di potenziare i servizi di cure domiciliari è avvertita in

campo ematologico sia dalle Associazioni dei pazienti sia dagli ematologi.

È necessario creare ponti tra l’ospedale e il territorio per non lasciare 

soli i pazienti dopo la dimissione dall’ospedale.

“
”

93,5%   								               	    	                    

Non ha ricevuto alcuna assistenza domiciliare durante il percorso di cura

63%   								               	    	                          37%

Non è seguito da un team multidisciplinare Seguito da una squadra multispecialistica

57,9%   								               	    	                      

In cura presso un Centro di ematologia lontano
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Quasi il 40% del campione avverte l’esigenza di ricevere maggiori informazioni 

su farmaci e terapie innovative, il 36,6% su malattia e percorso di cura, su 

alimentazione e attività fisica, sul supporto psicologico e sui diritti dei pazienti. 

Inoltre, il campione avverte l’esigenza di un maggiore contatto con il medico 

curante, di poter gestire a domicilio le terapie e di partecipare agli studi clinici.

Il medico curante, quindi l’ematologo, resta centrale nella ricerca delle 

informazioni da parte dei pazienti (66,1%), seguito da Internet (55,7%) poi dalle 

Associazioni pazienti e per ultimo dal medico di medicina generale.

I dati

66,1%
55,7%

14%
6,1%

Medico curante (ematologo)

Internet

Associazioni pazienti

Medico di medicina generale

39,2%   					                	                    		             36,6%

Avverte l’esigenza di ricevere maggiori 
informazioni su farmaci e terapie innovative

Maggiori informazioni
su malattia e percorso di cura




