DOXA PHARMA SRL

Documento completo relativo al sondaggio!

(in ottemperanza all'art. 5 del Regolamento in materia di pubblicazione e diffusione dei sondaggi sui mezzi di comunicazione di
massa approvato dall’Autorita per le garanzie nelle comunicazioni con delibera n. 256/10/CSP, pubblicata su GU n. 301 del
27/12/2010)

1.TITOLO DEL SONDAGGIO

Emofilia e idoneita allo sport - Focus Regione Puglia

2. SOGGETTO CHE HA REALIZZATO IL SONDAGGIO

Doxa Pharma Srl

3. SOGGETTO COMMITTENTE
CSL Behring SpA

4. SOGGETTO ACQUIRENTE

CSL Behring SpA

5. DATA O PERIODO IN CUI E STATO REALIZZATO IL SONDAGGIO

Gennaio-Febbraio 2021

1 Tutti i campi sono obbligatori.
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6. MEZZO/MEZZ| DI COMUNICAZIONE DI MASSA SUL/SUI QUALE/QUALI E PUBBLICATO O DIFFUSO

IL SONDAGGIO? (pubblicato sul quotidiano/periodico cartaceo e/o elettronico, diffuso sull'emittente radiofonica, televisiva o sul
sito web)

Puglialive - 19/4/2021
Aska News - 20/4/2021
Agir - 20/4/2021

Prima Press - 20/4/2021
Dott net - 20/4/2021
Pugliain - 22/4/2021

| a Sicilia - 24/4/2021

7. DATA DI PUBBLICAZIONE O DIFFUSIONE

Puglialive - 19/4/2021
Aska News - 20/4/2021
Agir - 20/4/2021

Prima Press - 20/4/2021
Dott net - 20/4/2021
Pugliain - 22/4/2021

La Sicilia - 24/4/2021

8. TEMI/FENOMENI OGGETTO DEL SONDAGGIO (economia, societa, attualita, costume, marketing, salute, etica,
ambiente etc.)

Emofilia e idoneita allo sport

9. POPOLAZIONE DI RIFERIMENTO

21 interviste CAWI a clinici della Regione Puglia (6 Ematologi dei Centri Emofilia e 15 specialisti in Medicina
dello Sport)

10. ESTENSIONE TERRITORIALE DEL SONDAGGIO?

Puglia

2 Fatti salvi i casi di esclusione di cui all'articolo 2 comma 3 del Regolamento.
3 Nel definire I'estensione territoriale del sondaggio € possibile scegliere tra due opzioni, la prima con I'elenco dei comuni oggetto
della rilevazione, la seconda con il numero dei comuni suddiviso per area geografica.
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10.1.COMUNI DI RILEVAZIONE 4

Opzione a). Elenco dei Comuni

Bari

Brindisi

Lecce

Taranto

San Giovanni Rotondo
Barletta-Andria-Trani

* Inserire, nella casella di testo, I'elenco dei comuni in formato tabella.
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Opzione b). Numero di comuni®

Comuni Nord Ovest Nord Est Centro | Sud e Isole Totale

fino a 5mila abitanti
piu di 5mila abitanti

fino a 10mila abitanti

tra 10mila e 100mila abitanti
piu di 100mila abitanti
Totale

11. METODO DI CAMPIONAMENTO (inclusa l'indicazione se trattasi di campionamento probabilistico 0 non probabilistico,
del panel e 'eventuale ponderazione)

Reclutamento all'interno dei Centri per I'emofilia e i centri di Medicina dello Sport in Puglia

12. RAPPRESENTATIVITA DEL CAMPIONE INCLUSA L’INDICAZIONE DEL MARGINE DI ERRORE

Non applicabile

13. METODO DI RACCOLTA DELLE INFORMAZIONI

CAWI

5 La suddivisione geografica delle Regioni segue la ripartizione dell’ Istat:
= Nord Ovest: Piemonte, Valle d'Aosta, Lombardia, Liguria
= Nord Est: Bolzano-Bozen, Trento, Veneto, Friuli Venezia Giulia, Emilia Romagna
= Centro: Toscana, Umbria, Marche, Lazio
= Sud e Isole: Abruzzo, Molise, Campania, Puglia, Basilicata, Calabria, Sicilia, Sardegna




DOXA PHARMA SRL

14. CONSISTENZA NUMERICA DEL CAMPIONE DI INTERVISTATI, NUMERO DEI NON RISPONDENTI E
DELLE SOSTITUZIONI EFFETTUATE;

Non reperibili ciffa oovveeeenene. 8 %........ 28,00
Rifiuti cifra oo, 0 % ......... 2,00
Sostituzioni cifra ..o 0 % e 0.00,
Totale interviste effettuate cifra ........v.. 21, % ........ 72,00

15. TESTO INTEGRALE DI TUTTE LE DOMANDE 6

(Testo delle domande e percentuale delle persone che hanno risposto a ciascuna domanda)

SCREENING

S1. Dottore, conferma di svolgere la sua attivita in qualita di .... (RISPONDENTI: 100%)
1. EMATOLOGO

2. PEDIATRA EMATOLOGO

3. SPECIALISTA IN MEDICINA DELLO SPORT

S2. Lei svolge la sua attivita professionale nella regione PUGLIA? (RISPONDENTI: 100%)
1.Si
2. No -> Ringraziare e chiudere

SE S1- EMATOLOGO/PEDIATRA EMATOLOGO (RISPONDENTI: 29%)
S3. In quale centro per 'TEMOFILIA/trasfusionale opera?

S4. Potrebbe indicare la sua etd (RISPONDENTI: 100%)
[ |__Janni

S5. Da quanto tempo esercita la Sua professione come __ (S1)? (RISPONDENTI: 100%)
[ __lanni

QUESTIONARIO
D1. Pensando a un anno medio, quanti pazienti segue per qualsiasi patologia? (RISPONDENTI: 100%)
Numero pazienti |__|_ | |_|

D2. Di tutti questi ____ (D1) pazienti, quanti ha visto con una qualsiasi forma di EMOFILIA?
(RISPONDENTI: 100%)
Numero Pazienti emofilici |__|_ | _ |

D3. Dei ___ (D2) pazienti con emofilia, in quanti presentano ciascuna delle seguenti forme di emofilia?
(RISPONDENTI: 100%)

1. Numero Pazienti con emofilia ditipo A |__|__|_ |

2. Numero Pazienti con emofiliaditipoB|__|_ | |

Totale=D2
D4.1___ (D2) pazienti con emofilia, come si dividono per fasce d’eta? (RISPONDENTI: 100%)
. - o a)
Contenuto bloccato, non € possibile apportare modifiche al documento. t

® Inserire, nella casella di testo, I'elenco di tutte le domande.
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S1. Dottore, conferma di svolgere la sua attività in qualità di …. (RISPONDENTI: 100%)
1. EMATOLOGO
2. PEDIATRA EMATOLOGO
3. SPECIALISTA IN MEDICINA DELLO SPORT


S2. Lei svolge la sua attività professionale nella regione PUGLIA? (RISPONDENTI: 100%)
1. Sì
2. No -> Ringraziare e chiudere


SE S1- EMATOLOGO/PEDIATRA EMATOLOGO (RISPONDENTI: 29%)
S3. In quale centro per l’EMOFILIA/trasfusionale opera?
_____________________________________________________


S4. Potrebbe indicare la sua età (RISPONDENTI: 100%)
|__|__| anni


S5. Da quanto tempo esercita la Sua professione come __(S1)? (RISPONDENTI: 100%)      
|__|__| anni


QUESTIONARIO
D1. Pensando a un anno medio, quanti pazienti segue per qualsiasi patologia? (RISPONDENTI: 100%)
 Numero pazienti  |__|__|__| __|


D2. Di tutti questi ___ (D1) pazienti, quanti ha visto con una qualsiasi forma di EMOFILIA? 
(RISPONDENTI: 100%)
 Numero Pazienti emofilici   |__|__| __| 


D3. Dei ___ (D2) pazienti con emofilia, in quanti presentano ciascuna delle seguenti forme di emofilia?
(RISPONDENTI: 100%)
1. Numero Pazienti con emofilia di tipo A |__|__|__| 
2. Numero Pazienti con emofilia di tipo B |__|__|__| 
                                                                  Totale=D2


D4. I ___ (D2) pazienti con emofilia, come si dividono per fasce d’età? (RISPONDENTI: 100%)
1. % Pazienti con emofilia con meno di 6 anni  |__|__|__| %
2. % Pazienti con emofilia con 7-12 anni   |__|__|__| %
3. % Pazienti con emofilia con 13-18 anni  |__|__|__| %
4. % Pazienti con emofilia con più di 18 anni  |__|__|__| %
                                                                        Totale 100%


D5. Nel corso di un anno, mediamente quante volte visita un paziente con emofilia? (RISPONDENTI: 100%)
 Nr medio di visite/anno per paziente |__|__| 


D6. Durante le visite con i pazienti con emofilia, quali sono i temi da Lei affrontati? Quali gli argomenti che sente in dovere di comunicare/condividere con il paziente? (RISPONDENTI: 100%)
______________________________________________________________


SE S1-EMATOLOGO/PEDIATRA EMATOLOGO
D7. E in particolare, fatto 100 il tempo della visita, quanto tempo in % occupa ciascuna delle seguenti tematiche? RUOTARE (RISPONDENTI: 29%)
1. prevenzione degli episodi emorragici  |__|__|__| %
2. consigli su stile di vita del paziente e abitudini quotidiane |__|__|__| %
3. controllo dell’aderenza terapeutica  |__|__|__| %
4. gestione del dolore   |__|__|__| %
5. consigli su attività motoria e sport  |__|__|__| %
6. Altro (Specificare______________________)  |__|__|__| %
                                                                              Totale 100%

Focalizziamo l’attenzione sul tema dello sport legato ai pazienti con emofilia
D8. Lei sa se esistono linee guida/ protocolli specifici riguardo la pratica dell’attività motoria o sportiva nel paziente con emofilia? (RISPONDENTI: 100%)
1. Sì, esistono
2. No non esistono
3. Non ne sono a conoscenza, non saprei

SE Sì D8
D9. A quali linee guida si riferisce? Quali conosce? Può descriverle brevemente (RISPONDENTI: 19%)
__________________________________________________________________________________


D10.Nel suo centro/struttura avete creato dei protocolli specifici riguardo la pratica dell’attività motoria o sportiva nel paziente con emofilia? (RISPONDENTI: 100%)
1. Sì
2. No 

SE Sì D10
D11. Cosa prevedono questi protocolli? Può descriverli brevemente (RISPONDENTI: 24%)
__________________________________________________________________________________


D12. Ora leggerà una serie di affermazioni riguardanti lo sport e l’emofilia. Indichi il suo grado di accordo con ciascuna di esse mediante una scala di valutazione da 1 a 10, dove 1= “per niente d’accordo” e 10=“completamente d’accordo”  (RISPONDENTI: 100%)

 Voto 1-10
1) Incoraggio sempre i miei pazienti con emofilia a praticare attività fisica/sport regolarmente 
2) È fondamentale che i pazienti con emofilia pratichino attività fisica regolare per migliorare il benessere psicologico, la dimensione emotiva e sociale  
3) È fondamentale che i pazienti con emofilia pratichino attività fisica/sport regolarmente per il benessere muscolo-scheletrico 
4) L’esercizio fisico regolare aiuta a migliorare la stabilità e la funzionalità articolare, riduce il rischio di episodi emorragici acuti e le conseguenti complicanze 
5) L’esercizio fisico regolare migliora complessivamente la qualità della vita del paziente con emofilia 
6) I pazienti con emofilia in età evolutiva dovrebbero praticare attività fisica/sport regolarmente fin da subito per migliorare la stabilità e funzionalità articolare, la densità ossea e ridurre il rischio di sanguinamento 
7) Non per tutti i pazienti con emofilia è indicato praticare attività fisica/sport 
8) Non è facile incoraggiare i pazienti allo sport perché i genitori nutrono molte preoccupazioni e timori al riguardo 
9) Solo alcuni sport sono appropriati per i pazienti emofilici 


D13. In base alla sua esperienza, quali sono i principali limiti e barriere al fatto che un paziente con emofilia pratichi attività motoria o sportiva, sia a livello non agonistico che agonistico? (RISPONDENTI: 100%)
__________________________________________________________________________________

D14. Pensando ai pazienti con emofilia che non praticano attività motoria o sportiva regolarmente, quali sono le principali barriere? (RISPONDENTI: 100%)
POSSIBILE RISPOSTA MULTIPLA
1) Il paziente ha paura di possibili traumi/ del rischio emorragico 
2) Il paziente ritiene troppo impegnativo seguire controlli e monitoraggi periodici 
3) Il paziente ritiene troppo lungo e impegnativo l’iter per la certificazione di idoneità 
4) Hanno forme gravi di emofilia 
5) La famiglia/caregiver è contraria, si oppone 
6) È difficile arrivare a ottenere la certificazione d’idoneità dalla Medicina dello Sport
7) Il paziente desidera praticare sport non consigliabili nel suo caso
8) Mancata comunicazione sulle possibilità concrete della pratica sportiva
9) Altro, specificare__________________________________________


D15. Dei ___ (D2) pazienti con emofilia seguiti, quanti le chiedono esplicitamente consigli /supporto per poter praticare attività fisica/sport regolarmente? (RISPONDENTI: 100%)
% Pazienti con emofilia che chiedono di praticare sport |__|__|__| %


D16. E quanti, dei ___ (D2) pazienti con emofilia che lei segue, poi praticano effettivamente attività fisica/sport regolarmente? (RISPONDENTI: 100%)
% Pazienti con emofilia praticano sport regolarmente  |__|__|__| %


D17. E considerando questi pazienti con emofilia che praticano effettivamente attività fisica/sport regolarmente, quanti la praticano a livello amatoriale e quanti a livello agonistico? (RISPONDENTI: 100%)
% Pazienti con emofilia praticano sport a livello amatoriale   |__|__|__| %
% Pazienti con emofilia praticano sport a livello agonistico   |__|__|__| %
                                                                                               Totale 100

D18. E considerando questi pazienti con emofilia che praticano effettivamente attività fisica/sport regolarmente, come si dividono per fasce d’età? (RISPONDENTI: 100%)
1. % Pazienti con emofilia praticano sport regolarmente con meno di 6 anni  |__|__|__| %
2. % Pazienti con emofilia praticano sport regolarmente con 7-13 anni   |__|__|__| %
3. % Pazienti con emofilia praticano sport regolarmente con 14-18 anni  |__|__|__| %
4. % Pazienti con emofilia praticano sport regolarmente con più di 18 anni  |__|__|__| %
                                                                                                                       Totale 100

D19.Quali sono i tre sport che generalmente consiglia di più a un paziente con emofilia e quali invece i tre sport che tende a sconsigliare di più? (RISPONDENTI: 100%)
SPORT PIÙ CONSIGLIATI 
1) __________________________
2) __________________________
3) __________________________

SPORT PIÙ SCONSIGLIATI
1) __________________________
2) __________________________
3) __________________________


SE S1-SPECIALISTA MEDICINA DELLO SPORT
D20. Quali test/esami esegue o prescrive di solito sul paziente con emofilia per la certificazione all’idoneità sportiva, nel caso di attività non agonistica e nel caso di attività agonistica? (RISPONDENTI: 71%)
A.PER ABILITAZIONE AD ATTIVITÀ SPORTIVA AGONISTICA 
1) Anamnesi  
2) Rilevazione pressione arteriosa 
3) ECG a riposo 
4) ECG sotto sforzo 
5) Spirometria 
6) Esame urine 
7) Visus  
8) Altro, specificare __________________________________________ 

B.PER ABILITAZIONE AD ATTIVITÀ SPORTIVA NON AGONISTICA
1) Anamnesi  
2) Rilevazione pressione arteriosa 
3) ECG a riposo 
4) ECG sotto sforzo 
5) Spirometria 
6) Esame urine 
7) Visus  
8) Altro, specificare __________________________________________ 


SE S1-SPECIALISTA MEDICINA DELLO SPORT
D21. Quando deve attestare l’idoneità alla pratica sportiva per un suo paziente con emofilia, di solito (RISPONDENTI: 71%)
A. Se ATTIVITÀ SPORTIVA AGONISTICA 
1) lo invio SEMPRE ad altri specialisti per ulteriori accertamenti 1
2) lo invio QUALCHE VOLTA ad altri specialisti per ulteriori accertamenti 
3) NON lo invio ad altri specialisti per ulteriori accertamenti 

B. se ATTIVITÀ SPORTIVA NON AGONISTICA
1) lo invio SEMPRE ad altri specialisti per ulteriori accertamenti 1
2) lo invio QUALCHE VOLTA ad altri specialisti per ulteriori accertamenti 
3) NON lo invio ad altri specialisti per ulteriori accertamenti 

SE S1-SPECIALISTA MEDICINA DELLO SPORT
SE CODICE 1 O 2 PER A oppure B -D21 
D22. E di solito, quali altri specialisti consulta prima di attestare l’idoneità alla pratica sportiva al paziente con emofilia? (RISPONDENTI: 57%)
1. Ortopedico 
2. Cardiologo
3. Ematologo di riferimento del centro emofilia
4. Fisiatra
5. Fisioterapista
6. Altro, specificare______________

SE S1-SPECIALISTA MEDICINA DELLO SPORT
D23. Quanto tempo dura mediamente l’iter/i controlli per attestare l’idoneità alla pratica sportiva per un suo paziente con emofilia? (RISPONDENTI: 71%)
____________giorni OPPURE ____________ mesi

SE S1-SPECIALISTA MEDICINA DELLO SPORT
D24. Quante visite deve effettuare con il paziente per attestare l’idoneità alla pratica sportiva per un suo paziente con emofilia? (RISPONDENTI: 71%)
____________numero di viste

SE S1-SPECIALISTA MEDICINA DELLO SPORT
D25. Durante le visite per attestare l’idoneità alla pratica sportiva del paziente con emofilia, quali argomenti affronta? (RISPONDENTI: 71%)
POSSIBILE MULTIPLA
1) Gli consiglio lo sport più adatto alle sue esigenze
2) Gli consiglio tutte le strategie per prevenire il rischio di sanguinamenti
3) Gli spiego tutte le visite/ i controlli che deve eseguire periodicamente
4) Altro, specificare_________________________________________


D26. Una volta che il paziente con emofilia inizia a praticare attività motoria/sport, ogni quanto effettua le visite di controllo? (RISPONDENTI: 100%)
 Ogni ____________


D27. In base alla sua esperienza coi pazienti con emofilia che vogliono praticare attività fisica/ sport, quali sono le maggiori difficoltà che incontrate? Quali le aree/le fasi del percorso che necessitano miglioramento?
(RISPONDENTI: 100%)
_____________________________________________________________________________________


D28. Quanto sarebbe d’accordo col fatto che ciascuna delle seguenti proposte debba essere messa in atto relativamente al paziente con emofilia che pratica attività sportiva/sport? Indichi il suo grado di accordo con ciascuna di esse mediante una scala di valutazione da 1 a 10, dove 1= “per niente d’accordo” e 10= “completamente d’accordo” (RISPONDENTI: 100%)
1. prevedere un’assicurazione  
2. far firmare al paziente/caregiver un consenso informato  
3. compliance alla profilassi antiemorragica   
4. infusioni del fattore carente prima dell’attività fisica  
5. ogni attività sportiva deve essere eseguita in sicurezza (numero verde con il centro emofilia/ allenatore-caregiver adeguatamente formato in caso di emergenza) 


D29. Ora leggerà una serie di affermazioni riguardanti lo sport e il paziente con emofilia. Indichi il suo grado di accordo con ciascuna di esse mediante una scala di valutazione da 1 a 10, dove 1= “per niente d’accordo” e 10= “completamente d’accordo” (RISPONDENTI: 100%)
 Voto 1-10
1) La visita per l’idoneità alla pratica sportiva agonistica/non agonistica deve essere condotta dallo specialista di Medicina dello Sport previa acquisizione di documentazione sullo status articolare e sulla compliance alla terapia condotta dall’Ematologo del Centro Emofilia di Riferimento 
2) Per i soggetti con emofilia che intendano avviarsi all’attività motoria sarebbe opportuno attivare uno sportello che accolga le richieste e segua l’iter autorizzativo o consultivo 
3) L’attività sportiva amatoriale, non necessitante di certificazione d’idoneità, può essere consigliata dall’Ematologo del Centro Emofilia di Riferimento dopo essersi consultato con lo Specialista di Medicina dello Sport 
4) I Servizi Sanitari Regionali/Nazionali dovrebbero prevedere l’attività di un team multidisciplinare (ematologo + medico dello sport + esperto muscolo-scheletrico) per le richieste di avvio all’attività motoria 
5) L’Ematologo del Centro Emofilia di Riferimento deve personalizzare la terapia alla luce della richiesta di attività motoria del paziente e delle sue condizioni cliniche ma anche delle esigenze dello specialista in medicina dello sport 
6) La telemedicina (video-consulto in tempo reale durante gara/allenamento con lo specialista di emofilia, wearable con dati sanitari, cartella clinica informatizzata…) può essere uno strumento che facilita la certificazione d’idoneità alla pratica sportiva e/o favorisce l’avvio ad una corretta attività motoria)  
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