
Global Patient Survey:

Tradurre i bisogni insoddisfatti dei pazienti
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1.Il momento della diagnosi

disorientamento

bisogno di informazioni comprensibili

2. Il percorso terapeutico

complessità del sistema

ruolo dell’équipe e della comunicazione

3. Dopo le cure attive

follow-up

nuovi bisogni (fisici, psicologici, sociali)

il paziente vive il sistema sanitario, non solo la malattia.

Il Patient Journey: Dall'esperienza individuale al valore di sistema



Io sono le mie passioni



Da Paziente

Impotenza

Incredulità

Controllo?

“Se non si affida, non 

sarà la malattia a 

spegnerla, ma il bisogno 

di controllo.” 

“Cio che succede in 

reparto, rimane in 

reparto»



A un ”Fidati ed affidati” silenzioso

Potevo permettermi di essere FRAGILE. 

Parte dello stesso team, invisibile:

Cura reciproca, ribaltamento dei ruoli

Durante i ricoveri potevo vivere la mia fragilità.

...e tornando a casa, 

mi sentivo esposta, fuori di una zona di comfort



Fragilità NON è debolezza

Resilienza

Trasformazione

«Fragilità»

Corpo, 

Creatività,

Ispirazione



Nuova visione nel deserto

Un insieme di granelli unici che, uniti,

sprigionano energia nuova, costruiscono una

visione unitaria, autentica grazie ai nuovi

compagni di viaggio e nuove alleanze.

Per scelta, con cuore
il mio bisogno di senso



«Patient Engagement» significa il coinvolgimento attivo del paziente lungo tutto il percorso

di prevenzione, diagnosi e cura, non più come destinatario passivo, ma come protagonista

delle decisioni che lo riguardano.

Noi, i pazienti: un pezzo del puzzle



Aggiungiamo una diversa prospettiva nella valutazione di ciò che si

percepisce e di ciò che accade nell’ambito dei servizi sanitari grazie

all’esperienza diretta e contribuiamo a far emergere aree di

miglioramento.

Aiutiamo a individuare soluzioni efficaci.

Noi, i pazienti: una nuova prospettiva



Riunisce 92 Associazioni

operanti in 58 Paesi

Lymphomas & CLL



Cos’è la Global Patient Survey
La GPS è un’indagine che viene realizzata ogni due anni a livello globale con l’obiettivo di raccogliere 

informazioni strutturate su aspetti quali:

1. il percorso diagnostico e terapeutico

2. la qualità della vita

3. la comunicazione con i professionisti sanitari

4. i bisogni di supporto dei pazienti e dei caregiver



Perché partecipare
Le informazioni raccolte attraverso la GPS contribuiscono a:

• migliorare la conoscenza dell’esperienza dei pazienti con linfoma e LLC

• supportare attività di advocacy basate su evidenze

• orientare iniziative di informazione, supporto e ricerca

• fornire elementi utili al confronto con istituzioni, professionisti sanitari e altri stakeholder

La partecipazione dei pazienti e dei caregiver italiani è particolarmente importante per

garantire una rappresentazione adeguata del contesto nazionale.

Nel corso di 10 settimane, l’ultimo sondaggio appena concluso ha raccolto 9.991 risposte, tra cui 

8.583 pazienti e 1.408 caregiver (14%).

Periodicità: Biennale

Last: gennaio-marzo 2026 (results ongoing)

Durata: 40’ est

Traduzione, cura domande con gruppo pazienti AIL-FIL



~55% dei pazienti arriva a diagnosi entro 3 mesi dalla prima richiesta di assistenza medica, 

mentre per ~10% occorre più di un anno

~19% dei pazienti è stato coinvolto nei protocolli di ricerca per il linfoma o la LLC

~ 84% dei pazienti ha riportato come maggiore ostacolo al partecipare a un protocollo di ricerca il fatto che “non è mai stato presentato 

come un’opportunità a cui prendere parte”

~ 36% dei pazienti non ha ricevuto informazioni sulla preservazione della fertilità e circa un quarto di essi ne avrebbe tratto 

beneficio

2024 Global Patient Survey on Lymphomas & CLL
Country Report - Italy

2024 Global Patient Survey on Lymphomas & CLL | Italy: Respondent demographics: N = 426 (85% patients, 15% caregivers)

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

 

 

 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

 

 

  

 

  

 

 

 

 

  

 

 

 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

 

 

  

 

  

 

 

 

 
17% dei pazienti ha effettuato trattamento e follow-up, almeno in parte, in un centro medico al difuori della propria regione di residenza 
(9% interamente fuori regione, 8% parzialmente)

 

 

 

Personale sanitario come risorsa preferita di informazioni:

Pazienti che preferiscono le conversazioni con il personale sanitario: 70%

Pazienti che indicano le conversazioni con il personale come fonte principale: 55%

Pazienti ritiene fondamentale che il medico dica sempre tutta la verità: 98% 

WLAD campaign 2025



Alfabetizzazione Sanitaria e Linguaggio Medico:

Mentre il 96% dei pazienti italiani comprende il termine "remissione", solo il 35% conosce il significato di "Medicinali per terapie avanzate" e il 

55% quello di "Malattia residua minima"

Sessualità, Menopausa e Fertilità:

Sebbene i numeri assoluti siano contenuti (9% menopausa indotta, 5% infertilità), l’impatto sulla qualità della vita è grave o molto grave 
Per il 69% di chi vive la menopausa e il 74% di chi soffre di infertilità

La Percezione della Qualità della Vita:

Solo il 38% dei pazienti sente che il proprio medico comprenda appieno l'impatto della malattia sulla loro qualità di vita

Apertura alle cure virtuali: 

il 52% dei pazienti desidera utilizzarle in futuro, anche se solo il 18% le preferisce alle visite in presenza

Analisi della Diagnosi Errata:

A livello globale, un terzo dei pazienti (33%) non ha ricevuto una diagnosi corretta al primo tentativo, evidenziando una criticità nel percorso 

iniziale

Il valore della trasparenza ("Honest Talk"):

Il 98% dei pazienti italiani (e il 96% a livello globale) ritiene fondamentale che il personale sanitario dica sempre tutta la verità, anche in caso di 

notizie difficili su diagnosi o test

2024 Global Patient Survey on Lymphomas & CLL
I bisogni dei pazienti

2024 Global Patient Survey on Lymphomas & CLL | Italy: Respondent demographics: N = 426 (85% patients, 15% caregivers) WLAD campaign 2025



Oltre la terapia ematologica: l’impatto dei bisogni “non detti”

Multidisciplinarità

Il 68% dei pazienti non riceve un piano nutrizionale specifico durante il trattamento o il follow-up

Circa l’80% dei pazienti non riceve indicazioni su un piano di attività fisica o riabilitazione

La Fatigue

È l’effetto collaterale più diffuso (64%), eppure il 33% di chi ne soffre non riceve alcun aiuto o informazione dal medico per gestirla

Tossicità “silenziose”

Sebbene i problemi cardiaci riguardino il 12% dei pazienti, il 97% di essi dichiara di non aver ricevuto alcun supporto dal team 

sanitario per gestirli

Supporto Emotivo

L’87% dei pazienti subisce un impatto emotivo (paura della progressione, ansia), ma il 57% riferisce che il team sanitario non ha 

dato seguito alle preoccupazioni espresse

2024 Global Patient Survey on Lymphomas & CLL | Italy: Respondent demographics: N = 426 (85% patients, 15% caregivers)



Dopo la parola remissione

Deficit Cognitivi e Brain fog:

25% riporta mancanza di concentrazione e il 17% perdita di memoria; tra chi soffre di fatigue, il 44% vede compromessa la capacità di pensare 

chiaramente

Il 67-70% dei pazienti non riceve supporto specifico dal team sanitario per queste difficoltà cognitive

Rientro al lavoro e barriere sociali:

Il 64% dei pazienti ha riscontrato difficoltà nel tornare al lavoro

Le sfide principali sono la mancanza di energia (10%) e la necessità che l’ambiente lavorativo riconosca i loro problemi di salute (46%)

La prospettiva del Caregiver (Il partner invisibile):

L’88% dei caregiver subisce un forte impatto emotivo, ma solo il 14% ne discute con un professionista sanitario

Il 91% dei caregiver afferma che queste emozioni rendono difficile concentrarsi sulla cura del proprio caro

2024 Global Patient Survey on Lymphomas & CLL | Italy: Respondent demographics: N = 426 (85% patients, 15% caregivers)



Dai dati all’azione
Giornata internazionale della consapevolezza dei linfomi: 15 settembre



*Secondo il Sondaggio Globale dei Pazienti con Linfoma e Leucemia linfatica cronica 2024.



WLAD: Card pensate per facilitare le conversazioni difficili



Ogni persona con linfoma ha diritto a cure giuste, tempestive e centrate davvero

sulla persona.

Una sintesi operativa per i professionisti: La carta del paziente con linfoma



La voce del paziente non sostituisce la 

competenza clinica.

La completa.

Paziente ben informato e coinvolto aderisce meglio alle terapie

Infermiere, paziente e caregiver non sono tre mondi, ma parte dello stesso percorso di cura

I dati ci mostrano che ascoltare il paziente è parte della qualità della cura.
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