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ISondqggio AlIPaSiM sulla salute dei pazienti con MDS

Impatto della malattia e delle terapie su

azienti e care-giver
« 60 domande dirette - .

ai pazienti* + 20
domande dirette ai

. * 44% (114)
Careglvers + 56% (145) F M

261 pazienti 70 caregivers
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Chi é il nostro paziente? BODX
Eta mediana: 73 anni (range 27-98) AIPaSIM

Occupazione

pensionato
77%

lavoratore
23%

Le Giomate della
SERENISSIMA Quali novita e quali problemi ci portera UIntelligenza Artificiale nella diagnosi e nella cura della Mielodisplasia e delle malattie rare? -




I Tempi di attesa in ospedale APASIM

| tempi di attesa in ospedale sono sempre stati accettabili?

44%

e Per il 40% dei pazienti, i
tempi di attesa in
ospedale non sono
accettabili e hanno avuto
un significativo impatto
negativo sulla QoL
misurata dai questionari

Mai Raramente Qualche volta Quasi sempre Sempre
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| problemi irrisolti:
Impatto della distanza dall’'ospedale sulla

qualita di vita

80%
Dove si trova il tuo Centro di
e 48% dei pazienti deve riterimento?
essere accompagnato per
raggiungere I'ospedale
gslung P 1y N\
m -

Nel Comune o In altra Provincia

Provincia di
residenza \

In altra Regiong
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delle malattie rare?




I Impatto delle trasfusioni sulla qualita di vita (2~

Il 42% dei pazienti riceve regolarmente trasfusioni
N trasfusioni /mese

53%

La maggiore frequenza di
trasfusioni si e associata a peggiori
punteggi di QOL-E e HM PRO

34%

13%
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Importanza della comunicazione medico-paziente o 5m

Cosa avresti voluto di diverso nella fase di
Comunicazione della diagnosi della malattia? 46%

15%
10% 11%
Piu disponibilita e  Comprendere meglio Comprendere meglio  Capire meglio le Accertamenti piu  Non avrei voluto nulla
attenzione da parte la malattia le terapie che avrei diverse opzioni veloci di diverso o di piu
dell'ematologo dovuto fare terapeutiche
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I l'Intelligenza Arificiale ci puo aiutare a risolvere
| bisogni dei pazienti ?
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