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Burden of Short Bowel Syndrome in Italy:
Direct and Indirect Costs and Quality of Life

Database?! Criterio di estrazione per dati epidemiologici e di costo Filtro Record.
estratti

Stringa di ricerca: (“Short Bowel Syndrome”[Mesh] OR “Short Bowel Syndrome”[tiab] OR “Chronic
Intestinal Failure”[tiab] OR SBS[tiab]) AND (“Parenteral nutrition”[Mesh] OR “Parenteral nutrition”[tiab]

PubM - . . . L R . N 102

ubMed OR “Artificial nutrition”[tiab] OR PN[tiab] OR “home parenteral nutrition”[tiab] OR HPN[tiab]) AND essuno 0

(Italy[tiab] OR Italy[Affiliation])

Altri Short bowel syndrome, sindrome intestino corto, nutrizione parenterale domiciliare, home parental Nessuno 1

nutrition, nutrizione artificiale, artificial nutrition
Totale 113
Tabella S1. Criteri di ricerca e numero di record estratti
1 Archivi consultati:
—  Scientific Search Engines: MEDLINE (PubMed); Cochrane Library; Health Technology Assessment on the Net; Ministero della Salute;
EpiCentro; Istituto nazionale di statistica (ISTAT).
- Riviste italiane di economia sanitaria: PharmacoEconomics Italian Research Article (Springer), Farmeconomia e Percorsi Terapeutici
(JournalSeek), Global and Regional Health Technology Assessment (Wichtig), Quaderni dell'ltalian Journal of Public Health.
- Letteratura grigia (documenti prodotti a livello governativo ed accademico che non vengono diffusi attraverso i normali canali di
pubblicazione commerciale, ma che sono divulgati dagli stessi autori o da enti e organizzazioni pubbliche e private)

Records identified through database Additional records identified
searching through other sources
102 11

Records after duplicates removed
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Figura S1. Flow-chart PRISMA
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PENSA CHE LA SUA PATOLOGIA:

W perniente Mpoco M abbastanza mmolto ™ moltissimo

100% 100%
INTERFERISCA CON LE INTERFERISCACON LA INTERFERISCACON LA L'ABBIA COSTRETTA A ABBIA INFLUITOSULLA LE ABBIACAUSATOUNO LE ABBIACAUSATOUNO
NORMALI AZIONI VITASOCIALE VITA FARE DELLE RINUNCE (ES. SUA OPINIONE DI SE STATO DI ANSIA STATO DI DEPRESSIONE
QUOTIDIANE AFFETTIVA/RELAZIONALE ATTIVITAFISICA,
HOBBIES)

Figura S2. Paziente adulto: influenza della patologia sulla QoL

IL FATTO DI ESSERE SOTTOPOSTO A NUTRIZIONE PARENTERALE:

MW Per niente W Poco M Abbastanza m Molto ® moltissimo

100%
HA UN IMPATTO MI CONSENTEDI VIVERE  LIMITALA MIA VITA INTERFERISCECON LA M| CONSENTE DI GESTIRE MI FA SENTIRE IN ANSIA MI FA SENTIRE DEPRESSO
NEGATIVO NELLE MIE  UNA VITANORMALE AL SOCIALE MIA VITA RELAZIONALE MEGLIO LA
ATTIVITAQUOTIDIANE DI FUORIDEL MOMENTO ED AFFETTIVA SINTOMATOLOGIA
DELLE INFUSIONI LEGATA ALLA MIA
PATOLOGIA

Figura S3. Paziente adulto: influenza della NP sulla QoL

PENSANDO ALLA SUA SITUAZIONE CLINICA, LE E CAPITATO DI SENTIRSI:

mMai ®Raramente ®Avolte mSpesso MSempre

100%

SCORAGGIATO MOLTO AGITATO SERENO SFINITO FIDUCIOSO RISPETTO AL INSICURD
FUTURO

Figura S4. Paziente adulto: stato d’animo in base alla condizione clinica



In una scala da 1 a 10 che voto darebbe alla sua qualita di vita?
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congenita resezione resezione
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Figura S5. Caregiver paziente pediatrico: valutazione della QoL

Come valuta nell'insieme la sua qualita di vita?
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Figura S6. Caregiver paziente pediatrico: percezione della QoL



In una scala da 1 a 10 quanto impatta la gestione
del suo assistito sulla sua qualita di vita?

congenita resezione resezione
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>36mesi 12-36 mesi

Figura S7. Caregiver paziente pediatrico: impatto della malattia sulla QoL

PENSANDO ALLA SITUAZIONE CLINICA DEL SUO ASSISTITO
LE E MAI CAPITATO DI SENTIRSI:

® Mai ™ Raramente MAvolte mSpesso M Sempre

3 33% - 33% 50%
a7 24 9% 9%
67% 50(: % 83% 500: 50%
SCORAGGIATO MOLTO AGITATO SERENO SFINITO FIDUCIOSO RISPETTO INSICURO

ALFUTURO

Figura S8. Caregiver paziente pediatrico: stato d’animo in base alla condizione clinica dell’assistito



