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I bisogni del paziente ematologico

Global Patient Survey

Informazioni chiare e comprensibili

Supporto emotivo

Gestione degli effetti collaterali

Continuità e accessibilità

Autonomia nella gestione quotidiana

Affidarsi al personale sanitario

I bisogni del caregiver

Orientamento nel percorso

Formazione pratica

Sostegno emotivo

Riconoscimento del ruolo

Spazi di respiro

Il ruolo dell’infermiere 

Valutazione educativa iniziale

Ascolto attivo

Comunicazione empatica

Traduzione delle informazioni cliniche

Monitoraggio digitale e follow-up

Coordinamento con l’équipe

Empowerment del paziente

Strumenti
Shared Decision Making

Piani assistenziali personalizzati

Educazione terapeutica strutturata

Telemonitoraggio e digital health

Checklist e schede di autogestione

Diario dei sintomi

Paziente

InfermiereCaregiver



Paziente Caregiver Infermiere



definisce un modello di infermiere oncoematologico altamente formato, competente

Standardizzare le competenze infermieristiche nel percorso clinico-assistenziale del paziente con 
linfoma.

Promuovere una formazione specialistica e professionalizzante per gli infermieri

Garantire sicurezza e qualità nella somministrazione delle terapie e nella gestione degli eventi avversi.

Rafforzare la continuità ospedale–territorio.

Dare voce ai pazienti, integrando i loro bisogni nella progettazione dei servizi.

• Obiettivo

Infermieri

Coordinatori infermieristici 

Professionisti Sanitari coinvolti nel percorso terapeutico

Farmacisti ospedalieri

Associazioni di pazienti e caregiver

Direzioni sanitarie 

• Destinatari

Tumori del sangue

Formazione dell’infermiere

Gestione del percorso clinico-assistenziale

Dimissione e continuità assistenziale

Assistenza domiciliare

• Contenuto

Vol.1 - 2022



Descrivere presa in carico del paziente con linfoma

il ruolo dell’Infermiere Case Manager

Standardizzare competenze e attività

Integrare innovazione e telemedicina

Promuovere un modello di cura centrato sulla persona 

• Obiettivo

Pazienti e Caregiver

Professionisti sanitari

Strutture sanitarie

• Destinatari

proporre un modello organizzativo innovativo, capace di integrare 
continuità assistenziale, educazione terapeutica, telemedicina e presa 
in carico globale del paziente e del caregiver.

• Contenuto
Vol. 2 - 2023



Fornire agli infermieri strumenti concreti, conoscenze e criteri per identificare 

Formare e supportare il caregiver del paziente

• Obiettivo

Infermieri di area ematologica

Team multidisciplinare

• Destinatari

Definizione, ruolo e carichi del caregiver 

Standardizzare l’approccio infermieristico al caregiver 

Creazione di una checklist unica e condivisa

Riconoscere il caregiver come parte attiva del percorso di cura

Prevenire burden e burnout 

Monitorare il benessere del caregiver con strumenti validati

Favorire continuità assistenziale tra ospedale e domicilio, soprattutto nelle fasi critiche

• Contenuto

Vol. 3 - 2025



Livello

Interventi

Individuale e 
familiare

Educazione 
sanitaria

Manager

Pianificazione 
del percorso 
assistenziale

Organizzativo

Pianificazione 
degli interventi 
e delle attività 



livello

interventi

individuale e 
familiare

diretti e indiretti 
destinati alla 

persona e alla 
sua famiglia

gruppi

rivolti a gruppi 
di persone in 

base ai specifici 
bisogni di salute

comunitario

azioni rivolte 
alle comunità



Qualità della vita QOL

Sintomi psicologici HADS

Coping (Brief-COPE) 

Percezione della prognosi

48 pazienti 

66,9± 10,5 età media 

60,4% donne

La ricerca dei bisogni dei pazienti

I pazienti riferiscono un notevole disagio psicologico, una varietà di strategie di coping e una comprensione cognitiva complessa 

della propria prognosi. Gli interventi che affrontano l'incertezza prognostica e promuovono un coping emotivo positivo con la

prognosi possono alleviare il disagio psicologico in questa popolazione.

Strategie di coping utilizzate al momento della diagnosi: 

-56,2% l'accettazione 

-47,9% la ricerca di supporto emotivo 

-47,9% la negazione 

Cosa ricorda il paziente al momento della diagnosi:

66,7% la valutazione da parte dell'oncologo: malattia come incurabile 

35,4% ha dichiarato che la malattia difficilmente sarà guarita. 

Un coping emotivo più elevato con la prognosi era 
associata a:

meno sintomi di ansia (B = −0,6, SE = 0,2, P < 0,001) 

depressione (B = −0,3, SE = 0,1, P = 0,005)  
PTSD (B = −1,3, SE = 0,4, P < 0,001)  

a un miglior QOL (B = 1,7, SE = 0,4, P < 0,001)



Determinare i bisogni e le priorità assistenziali

uno studio qualitativo suddiviso in 2 fasi:

fase 1: 2 gruppi di discussione semi-strutturati 
sopravvissuti al linfoma e i loro caregiver. 

fase 2: 19 interviste telefoniche semi-strutturate individuali

La maggior parte dei 
partecipanti si è 

sentita disconnessa 
dal proprio team di 
assistenza clinica a 

causa della mancanza 
di comunicazione. 

la mancanza di 
informazioni riguardo 

a: diagnosi, 
trattamenti, ricerche,

cure di sopravvivenza. 

I partecipanti hanno 
affrontato la paura 
attraverso un forte 

supporto sociale e la 
creazione di relazioni 

con i loro team di 
assistenza clinica.

Conclusioni:

Gli operatori sanitari possono migliorare assistenza, 

servizi di supporto e ricerca per rispondere alle 

esigenze dei sopravvissuti al linfoma e dei loro 

familiari. bisogni insoddisfatti nell'assistenza clinica 

e nella ricerca orientata al paziente. 

Quali bisogni? necessità di concentrarsi sulla 

qualità della vita dopo il trattamento, 

sulla comunicazione tra pazienti e comunità 

scientifica e sul benessere emotivo. 

La ricerca dei bisogni dei pazienti



Scopo: capire la scelta del 
percorso terapeutico per i 

pazienti, i loro caregiver e i 
medici.

I temi emersi:

Efficacia

Costo

Tossicità

Questioni logistiche 

I pazienti apprezzavano la 
minimizzazione dei costi e 

della tossicità dei 
farmaci. 

Assistenti e medici danno 
prima importanza 

all'efficacia.

Conclusioni:

il processo decisionale condiviso influenza gli esiti dei pazienti nel breve termine e il benessere generale nel lungo periodo

La ricerca dei bisogni dei pazienti



Scopo: 

Analizzare come gli oncologi 
comunicano con pazienti e caregiver 
durante il consenso informato per terapia 
CAR-T.

Identificare lacune informative e 
preferenze comunicative

Metodi 

Disegno: studio qualitativo multi metodo.

Partecipanti: 20 pazienti, 10 caregiver, 
12 oncologi.

Strumenti: registrazioni audio, 
questionari post-consenso, interviste a 1 
e 3 mesi.

Analisi: codifica tematica e framework 
method.

Risultati

Comunicazione positiva e orientata 
alla speranza.

Focus su innovazione e potenziale 
cura, meno su rischi e fallimenti.

Empatia e fiducia centrali nel dialogo.

Lacune informative: tossicità, 
recidive, impatto sulla qualità di vita.

Caregiver più attenti ai rischi e alla 
gestione delle emergenze.

Il “framing positivo” favorisce ottimismo 
ma riduce la consapevolezza dei limiti 
terapeutici.

Necessità di bilanciare speranza e 
realismo.

Proposta di interventi formativi per 
migliorare la comunicazione clinica e la 
preparazione del paziente

Conclusioni

La comunicazione su CAR-T è efficace ma incompleta.

Serve maggiore trasparenza e equilibrio informativo.

Raccomandata la creazione di strategie educative per 

oncologi e team multidisciplinari.

Obiettivo finale: decisione informata e cura condivisa.

La ricerca dei bisogni dei pazienti



Scopo: indagare le opinioni dei pazienti affetti da tumori 
ematologici cronici in merito al processo decisionale 

terapeutico

I temi emersi del percorso decisionale terapeutico condiviso:

Preferenza per le raccomandazioni cliniche; 

Fattori implicati nel processo decisionale;  

Percezioni degli approcci proattivi/non proattivi  Esperienze in 
vari punti del percorso della malattia Supporto da parte di 

altri.

Gli intervistati desideravano essere coinvolti nel 
TDM in misura variabile, a seconda di fattori 

complessi e interconnessi, dinamici e soggetti a 
cambiamenti in base ai diversi contesti clinici e 

personali.

35 pazienti

10 familiari



Preparare i pazienti prima del consenso informato, 

(2) selezionare le informazioni da trasmettere, 

(3) scegliere un metodo per trasmettere queste informazioni, 

(4) rispettare le intenzioni dei pazienti e delle loro famiglie, 

(5) guidare il processo decisionale e considerare l'equità, 

(6) considerare gli aspetti emotivi dei pazienti e delle loro famiglie

(7) fornire supporto dopo aver discusso le opzioni di trattamento. 

(1) comunicare con altri professionisti, 

(2) raccogliere informazioni da loro, 

(3) fornire loro informazioni, 

(4) gestire l'intero team medico 

(5) incoraggiare gli infermieri a partecipare attivamente 
con i pazienti durante tutto il processo decisionale.

5 sottocategorie relative ai ruoli degli ematologi 

nella collaborazione multidisciplinare:

Analisi qualitativa del ruolo di medici e infermieri nel fornire supporto decisionale ai pazienti affetti da linfoma recidivanti o refrattari.

Morikawa et al, 2022

La ricerca dei bisogni dei pazienti



Cosa emerge in letteratura

è fondamentale adottare 
approcci comunicativi incentrati 

sul paziente per facilitare il 
processo decisionale relativo al 

trattamento, tenendo conto 
delle conseguenze a lungo 

termine sulla salute. 

I sopravvissuti devono essere 
informati sul rischio di eventi a 
lungo termine e incoraggiati a 

condividere le proprie 
prospettive e preferenze con i 
medici curanti per ottimizzare i 

risultati.

La ricerca dei bisogni dei pazienti



“Solo ciò che è compreso può essere davvero scelto.”

La comunicazione chiara come fondamento della co-progettazione: uno strumento efficace

Riduce incertezza 
e paura, aumenta 

sicurezza e 
stabilità emotiva.

Trasforma il 
paziente da 

destinatario a 
partner attivo.

Collega in modo 
efficace paziente 

– caregiver –
team. 

Migliora 
l’aderenza 

terapeutica e 
l’autonomia.

Comunicazione



L’introduzione della tecnologia centrata sul paziente 
attualmente disponibile per pazienti adulti e pediatrici 
consente di:

Agevolare l’aderenza ai regimi farmacologici rigorosi

Coordinare le cure con molti fornitori diversi

Gestire i sintomi associati al trattamento 

Gestire gli effetti tardivi legati alla sopravvivenza.

I VANTAGGI

L'integrazione di questi interventi può 
permettere cure mediche più personalizzate, 
una migliore organizzazione dei piani di 
trattamento da parte dei caregiver a 
domicilio e una facile trasmissione di 
informazioni mediche accurate

Gli scopi principali delle app: 

fornire informazioni generali sulla condizione (18/16, 89%) 

monitorare sintomi e parametri clinici (18/11, 61%). 

I professionisti sanitari hanno contribuito allo sviluppo del 50% (9/18) delle app.



Paziente

InfermiereCaregiver

L’ematologia è un luogo dove la fragilità incontra la competenza, dove la cura funziona solo se è co-costruita.

Perché parlare di co-progettazione oggi?

Complessità crescente dei percorsi ematologici

Terapie orali, follow-up digitali, cronicità

Carico emotivo e cognitivo del paziente

Ruolo sempre più attivo del caregiver



Paziente

InfermiereCaregiver

L’ematologia è un luogo dove la fragilità incontra la competenza, dove la cura funziona solo se è co-costruita.

• Comunicazione circolare

• Condivisione delle decisioni

• Continuità assistenziale

• Educazione terapeutica personalizzata

Un sistema interdipendente che sostiene 
l’autonomia.

• Passare da “spiegare” a “costruire insieme”

• Integrare preferenze, valori, vissuti

• Rendere il paziente partner attivo

• Riconoscere il caregiver come risorsa e non come 
spettatore

• L’infermiere come facilitatore e traduttore di 
complessità

Cosa significa “co-progettare”



Le sfide aperte

Disomogeneità dei percorsi

Carico di lavoro e tempo 
limitato

Competenze digitali variabili

Necessità di formazione 
continua

Integrazione reale del 
caregiver

Il futuro: dove stiamo andando

Percorsi sempre più personalizzati

Infermiere come case-manager educativo

Digital health come supporto, non 
sostituzione

Co-progettazione come standard di cura

Cultura della relazione come competenza 
clinica

Digitale come sostituto o come supporto?



Gli infermieri possono svolgere un ruolo importante nel processo decisionale. 

Essendo in prima linea nell'assistenza, lavorano più direttamente con pazienti e famiglie

Gli infermieri sanno comprendere le discussioni sul trattamento, 

rilevare disagio emotivo fornire supporto empatico come parte del processo SDM.

Il processo decisionale condiviso (SDM) è considerato l'approccio standard d'oro 

al processo decisionale medico nel 21°St secolo. 

Si applica a quelle che vengono chiamate "decisioni sensibili alle preferenze".
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