
 
1D  ocumento 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’Autorità per le garanzie nelle comunicazioni con delibera n. 256/10/CSP,  pubblicata su GU n. 301 del 

27/12/2010) 
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1 Tutti i campi sono obbligatori. 
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 (pubblicato sul quotidiano/periodico  cartaceo e/o elettronico, diffuso sull’emittente radiofonica, televisiva o sul 
sito web)  

. MEZZO/MEZZI DI COMUNICAZIONE DI MASSA SUL/SUI QUALE/QUALI È PUBBLICATO O DIFFUSO 
IL SONDAGGIO

 
 
 
 
 
 
 
7. DATA DI PUBBLICAZIONE O DIFFUSIONE 
 
 
 
 
 
 
 
8. TEMI/FENOMENI OGGETTO DEL SONDAGGIO (economia, società, attualità, costume, marketing, salute, etica, 
ambiente etc.) 
 
 
 
 
 
 
 
9. POPOLAZIONE DI RIFERIMENTO 
 
 
 
 
 
 
 
10. ESTENSIONE TERRITORIALE DEL SONDAGGIO3 
 
 
 
 
 
 
 

 
 

2 Fatti salvi i casi di esclusione di cui all’articolo 2 comma 3 del Regolamento. 
3 Nel definire l’estensione territoriale del sondaggio è possibile scegliere tra due opzioni, la prima con l’elenco dei comuni oggetto 
della rilevazione, la seconda con il numero dei comuni suddiviso per area geografica. 

 

 

 

 

 



10.1.COMUNI DI RILEVAZIONE 4

 
 

Opzione a). Elenco dei Comuni 
 
 
  

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

4 Inserire, nella casella di testo, l’elenco dei comuni in formato tabella. 

 



Opzione b). Numero di comuni5

 
  

Comuni Nord Ovest Nord Est Centro Sud e Isole Totale 
fino a 5mila abitanti           
più di 5mila abitanti           

fino a 10mila abitanti           
tra 10mila e 100mila abitanti           
più di 100mila abitanti           
Totale           

 
11. METODO DI CAMPIONAMENTO (inclusa l’indicazione se trattasi di campionamento probabilistico o non probabilistico, 
del panel e l’eventuale ponderazione) 
 
 
 
 
 
 
 
12. RAPPRESENTATIVITÀ DEL CAMPIONE INCLUSA L’INDICAZIONE DEL MARGINE DI ERRORE 
 
 
 
 
 
 
 
13. METODO DI RACCOLTA DELLE INFORMAZIONI 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

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 

 

 

 

 



14. CONSISTENZA NUMERICA DEL CAMPIONE DI INTERVISTATI, NUMERO DEI NON RISPONDENTI E 
DELLE SOSTITUZIONI EFFETTUATE; 
 
Non reperibili                      cifra ……………..  % …………… 
Rifiuti                      cifra ……………..  % …………… 
Sostituzioni                     cifra ..……………          % .................. 
Totale interviste effettuate    cifra ……………..          % …………… 
 
 
15. TESTO INTEGRALE DI TUTTE LE DOMANDE 6 
(Testo delle domande e percentuale delle persone che hanno risposto a ciascuna domanda) 
 
 

6 Inserire, nella casella di testo, l’elenco di tutte le domande. 
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	1TITOLO DEL SONDAGGIO: Carico gestionale: effetti e ricadute su neurologi, pazienti e care giver
	2 SOGGETTO CHE HA REALIZZATO IL SONDAGGIO: Doxa Pharma Srl
	3 SOGGETTO COMMITTENTE: Teva Italia Srl
	4 SOGGETTO ACQUIRENTE: Teva Italia Srl
	5 DATA O PERIODO IN CUI È STATO REALIZZATO IL SONDAGGIO: FASE QUALITATIVA:
dal 14/3/2016 al 16/3/2016

FASE QUANTITATIVA:
dal 21/3/2016 al 15/4/2016
	7 DATA DI PUBBLICAZIONE O DIFFUSIONE: ANSA - 5/5/2016
QUELLICHELAFARMACIA - 5/5/2016
ANSA.IT - 5/5/2016
PHARMASTAR 5/5/2016
TG4 - 5/5/2016
METEOWEB - 5/5/2016
ITALIA CHIAMA ITALIA - 5/5/2016 
	9 POPOLAZIONE DI RIFERIMENTO: FASE QUALITATIVA:
6 neurologi di centri di Sclerosi multipla (3 primari e 3 "precari") e 3 pazienti affetti da sclerosi multipla con diverso grado di disabilità

FASE QUANTITATIVA:
80 neurologi di centri di Sclerosi Multipla e 90 pazienti affetti da sclerosi multipla
	10 ESTENSIONE TERRITORIALE DEL SONDAGGIO3: FASE QUALITATIVA
tutto il territorio nazionale

FASE QUANTITATIVA:
tutto il territorio nazionale
	Nord Ovestfino a 5mila abitanti: 0
	Nord Estfino a 5mila abitanti: 0
	Centrofino a 5mila abitanti: 0
	Sud e Isolefino a 5mila abitanti: 0
	Totalefino a 5mila abitanti: 0
	Nord Ovestpiù di 5mila abitanti: 
	Nord Estpiù di 5mila abitanti: 
	Centropiù di 5mila abitanti: 
	Sud e Isolepiù di 5mila abitanti: 
	Totalepiù di 5mila abitanti: 
	Nord Ovestfino a 10mila abitanti: 0
	Nord Estfino a 10mila abitanti: 4
	Centrofino a 10mila abitanti: 0
	Sud e Isolefino a 10mila abitanti: 0
	Totalefino a 10mila abitanti: 4
	Nord Ovesttra 10mila e 100mila abitanti: 34
	Nord Esttra 10mila e 100mila abitanti: 13
	Centrotra 10mila e 100mila abitanti: 0
	Sud e Isoletra 10mila e 100mila abitanti: 5
	Totaletra 10mila e 100mila abitanti: 52
	Nord Ovestpiù di 100mila abitanti: 35
	Nord Estpiù di 100mila abitanti: 18
	Centropiù di 100mila abitanti: 37
	Sud e Isolepiù di 100mila abitanti: 33
	Totalepiù di 100mila abitanti: 123
	Nord OvestTotale: 69
	Nord EstTotale: 35
	CentroTotale: 37
	Sud e IsoleTotale: 38
	TotaleTotale: 179
	12 RAPPRESENTATIVITÀ DEL CAMPIONE INCLUSA LINDICAZIONE DEL MARGINE DI ERRORE: FASE QUALITATIVA: 
N/A

FASE QUANTITATIVA: 
Neurologi: campione rappresentativo per area geografica della popolazione di riferimento.
Con il campione utilizzato (80 rispondenti) si calcola, in caso di massima variabilità, un margine di errore pari a +/- 10.88% con un intervallo di confidenza del 95%
Pazienti: campione equamente suddiviso per tre gradi di disabilità del paziente (edss inferiore a 4; edss da 4 a 6 ; edss oltre 6)
Con il campione utilizzato (90 rispondenti) si calcola, in caso di massima variabilità, un margine di errore pari a +/- 10.31% con un intervallo di confidenza del 95%
	13 METODO DI RACCOLTA DELLE INFORMAZIONI: FASE QUALITATIVA: 
colloqui individuali

FASE QUANTITATIVA: 
face-to-face e questionari autocompilati
	9 TEMI/FENOMENI: Salute
Sclerosi multipla
Carico gestionale
	Elenco dei Comuni: 
	11 METODO DI CAMPIONAMENTO: FASE QUALITATIVA: N/A

FASE QUANTITATIVA 
Neurologi: campionamento probabilistico da universo dei centri sclerosi multipla distribuiti sul territorio nazionale
Pazienti: campionamento su indicazione del neurologo, campione equamente suddiviso per tre gradi di disabilità del paziente (edss inferiore a 4; edss da 4 a 6 ; edss oltre 6)
	Sostituzioni: 117
	% Sostituzioni: 
	Totale: 170
	% Totale: 
	Testo integrale: FASE QUALITATIVA

TRACCIA DI CONDUZIONE COLLOQUI INDIVIDUALI - TARGET SPECIALISTI NEUROLOGI

1) Presentazione dell’intervistato 
    • Breve presentazione: 
      o Lei svolge attività di…. presso il centro di…
      o Organizzazione del centro: numero di specialisti e di infermieri presenti, numero di pazienti con 
         sclerosi multipla in cura
      o Per il clinico “precario”: inserimento contrattuale all’interno della sua struttura, tempo lavoro 
         turno/settimanale, numero di guardie mensili
      o Descrizione della propria attività professionale: suddivisione del tempo, compiti e responsabilità
      o Numero di pazienti con sclerosi multipla gestiti personalmente 

2) Lo scenario attuale della sclerosi multipla
    • Che cosa vuol dire, oggi, per lei gestire un paziente con sclerosi multipla?
    • Uno dei temi di questo incontro è il carico gestionale che implica questa patologia: rispetto ad altre 
      malattie di vostra competenza, come descriverebbe il grado di impegno richiesto dalla presa in carico di 
      un paziente con SM? Approfondire senso e motivo della risposta
    • Dal suo punto di vista quali sono le maggiori complessità che pone  la gestione di un paziente SM nel 
      tempo?  
    • Quali dimensioni interessano e in che termini? --> Registrare la risposta spontanea e poi rilanciare e 
      approfondire tutte le seguenti dimensioni:
      o Dimensioni inerenti l’organizzazione del Centro
      o L’accesso alle visite / al Centro (in fase iniziale e poi nel tempo)
      o Dimensioni relative ai processi / al coordinamento  tra le diverse aree o competenze 
      o L’integrazione col territorio --> ruolo del MMG
      o L’iter diagnostico
      o La dimensione delle terapie: scelta, accessibilità, gestione dei monitoraggi, effetti collaterali, etc.
      o Aspetti relativi alla presa in carico del paziente: quali? La comunicazione? L’ascolto? ….
      o Il rapporto col paziente: alla scoperta di malattia – alla ricaduta – al cambio di terapia ….
      o Il monitoraggio
      o La gestione della disabilità
      o La riabilitazione
      o L’assistenza
      o L’aggiornamento – la formazione 
      o …….
   • Quanto è faticoso – oggi – nel contesto dove lei lavora, garantire al paziente un servizio all’altezza delle 
      vostre aspettative? Cosa vi intralcia di più nella quotidianità?
   • Vi sentite talvolta o spesso sotto pressione? Per quali ragioni, per quali cause?
   • Quali sono, viceversa, le aree più gratificanti e da cui traete maggiori soddisfazioni nell’esercizio del 
      vostro lavoro e in quanto parte dell’organizzazione in cui siete inserito? 
   • I pazienti, secondo lei, sono soddisfatti del servizio di cura che ottengono? Quali sono le mancanze che 
     accusano di più? Quali gli elementi di insoddisfazione?  
   • Si sente spesso dire che, negli ultimi anni, la situazione della Sanità italiana è sempre in maggior 
     difficoltà. Lei è d’accordo con questa considerazione? In che termini? 
   • A che riguardo precisamente, direbbe che è cambiato il servizio erogato al paziente con SM? In che 
     momenti o in che passaggi della storia di malattia si possono incontrare problemi o maggiori difficoltà 
     rispetto a un recente passato?
   • In sintesi, le sembra che le condizioni del contesto di lavoro oggi rendano più facile o più difficile 
     garantire al paziente un servizio della qualità auspicata ? --> spiegare bene
   • Pensando in modo puntuale agli ultimi 2 anni, in cui si è parlato spesso dei tagli effettuati sulla Sanità: 
     dal suo punto di vista, nella sua realtà lavorativa, direbbe che c’è stato un impatto sensibile sul carico 
     gestionale per la SM? Può spiegarmi bene?
   • In termini generali, come è cambiato l’esercizio della sua professione di neurologo di Centro per la 
     sclerosi multipla a fronte, appunto, dei processi di razionalizzazione messi in atto dalle Regioni? Cosa è 
     migliorato? (per il personale sanitario – per i pazienti) Cosa si è guadagnato? Cosa è peggiorato? Cosa 
     si è perso? 
   • La razionalizzazione della spesa ha comportato rinunce/disservizi o viceversa miglioramenti / 
     adeguamenti sul processo di cura del paziente SM? [far spiegare bene] 
   • In che termini ci sono state ripercussioni: 
     o Sulla presa in carico del paziente?
     o Sulla qualità di assistenza erogata?
     o Sulla relazione medico-paziente?
     o Sulla relazione con gli altri professionisti della sua struttura --> Nota al moderatore: 
        - con il primario: rilanciare per comprendere la ricaduta all’interno del proprio staff 
          medico-infermieristico  e le eventuali problematiche organizzative e di relazione anche con i vertici 
          della struttura in cui opera


2.1 In profondità le dimensioni 
Al moderatore utilizzare il cartellino A per stimolare la discussione in profondità con lo specialista. L’obiettivo di questa sezione è esplodere le dimensioni proposte calandole nella singola realtà dell’intervistato. Inoltre, sollecitare la riflessione in termini di conseguenze nella relazione medico-paziente. 
Nota per il moderatore: modulare le domande in funzione di quanto emerso nella sezione iniziale

CARTELLINO A

- RISORSE UMANE 
- ACCESSO ALLE CURE
- ORGANIZZAZIONE DELLA STRUTTURA
- MONITORAGGIO DEL PAZIENTE
- TEMPO LAVORO
- FORMAZIONE
- AGGIORNAMENTO PROFESSIONALE
- RISORSE PER DIAGNOSTICA
- RISORSE PER TRATTAMENTI
- ACCESSO ALL’INNOVAZIONE FARMACEUTICA
- RELAZIONE E INTEGRAZIONE CON IL TERRITORIO
- ASSISTENZA
- LOGISTICA DEL CENTRO

• Dottore ora vorrei analizzare con Lei più nel dettaglio alcune dimensioni, le propongo una serie di temi sui quali vorrei che riflettesse in termini di impatto subìto a seguito delle riforme della sanità.
Lasciar scegliere e commentare liberamente, poi sollecitare per ogni area tematica:
• Risorse umane: 
  o Quali sono state le conseguenze più rilevanti? 
     - sul carico gestionale --> Specificare
     - sul tempo lavoro
     - nella relazione con gli altri specialisti /con il personale infermieristico 
     - nella relazione e nella presa in carico del paziente
  o Quali sono state le soluzioni per, eventualmente, arginare i problemi? 
• Accesso ai servizi  e organizzazione del percorso di cura del paziente:
  o Ritiene che i tagli in sanità abbiano impattato sull’accesso ai servizi presso il suo Centro, per un paziente 
     con sclerosi multipla? Le difficoltà variano a seconda della storia del paziente? E in che modo?    
     Rilanciare e chiedere al medico di fare esempi concreti per i diversi momenti di malattia:
     - Diagnosi 
     - Esami diagnostici 
     - Follow up e monitoraggio 
     - Riabilitazione
     - Teapie in regime ambulatoriale 
     - Assistenza
  o Che cosa, in definitiva, è cambiato maggiormente per il paziente nell’accesso/percorso di cura?
  o Nella relazione con il paziente in che modo e quanto si sono prodotti effetti rispetto:
     --> alla disponibilità di tempo per singolo paziente
     --> alla qualità della comunicazione con il paziente
  o Quali ripercussioni percepisce il paziente? Perché?
• Accesso a diagnostica – follow up e  ai trattamenti  
  o Ci sono cambiamenti che riguardano il ricorso a esami o strumenti diagnostici o di monitoraggio?  [far 
      spiegare bene]
  o I nuovi farmaci  cosa hanno comportato? Complessità o semplificazione? In che termini? 
• Formazione/aggiornamento professionale
  o L’area della formazione professionale ha subito conseguenze? Per le direttamente? Per il resto dello 
     resto del personale (colleghi, infermieri…)? 
  o E l’aggiornamento scientifico…
• Relazione con il territorio
  o Che ruolo ha oggi il medico di medicina generale nella presa in carico del paziente con sclerosi multipla? 
  o Cosa significa per i pazienti con diversi gradi di disabilità l’assenza di un network assistenziale?
• Gestione del paziente in riabilitazione
  o Quali sono le principali preoccupazioni su questo aspetto? [perdita di controllo sul paziente – 
     peggioramento dello stato del malato …]
  o Esistono strumenti di coordinamento che consentano di gestire in modo integrato il paziente SM con 
     disabilità?
  o Quale la situazione rispetto alla riabilitazione e alle strutture per fruirne?

3.  Conclusioni  
     • Quali strumenti potrebbero essere utili per misurare i costi sanitari diretti e indiretti di una patologia 
       cronica e invalidante come la SM?
     • Disponete già di qualche strumento di governance locale che possa aiutarvi, nel quotidiano, a 
       confrontarvi con le direzioni amministrative?
     • Il PDTA vi ha aiutato a gestire e aiutare i pazienti nel percorso di malattia?
     • Se dovesse effettuare un sondaggio sull’intero territorio nazionale, presso i centri come il suo, per 
       valutare e misurare il grado di soddisfazione di specialisti e pazienti  rispetto alla qualità dei servizi 
       erogati/fruiti nella gestione della malattia nel tempo,  su cosa focalizzerebbe l’attenzione? Quali aree o 
       temi vorrebbe andare a verificare a livello nazionale?

Ringraziare e chiudere


TRACCIA DI CONDUZIONE COLLOQUI INDIVIDUALI - TARGET PAZIENTI

1) Presentazione dell’intervistato 
    o Breve autopresentazione: età, professione, stile di vita 
    o Breve racconto della storia di malattia: 
    o Da quanto tempo ha avuto la diagnosi? 
    o Storia di malattia rispetto al percorso: è sempre stato presso lo stesso Centro? (sondare ragioni degli 
       eventuali cambi)
    o Che cosa significa oggi per Lei, vivere con la SM? Quali sono stati i cambiamenti più rilevanti che 
       questa malattia ha portato nella sua vita?

2) Convivere con la SM
Al moderatore lasciare parlare liberamente e annotare quali sono le dimensioni citate spontaneamente e rilanciare nella seconda sezione (2.1) più in profondità
    o Le chiedo di provare a spiegarmi cosa significa oggi, per lei, convivere con la SM: quali sono gli aspetti 
       del suo quotidiano che lei sente condizionati o complicati dalla sua condizione 
    o Provando a ripercorrere la sua storia di malattia, dall’inizio: gestire questa malattia cosa ha comportato 
       prima e nel tempo? 
    o Come valuta, nel percorso di cura che ha attraversato, la qualità dei servizi sanitari di cui ha fruito?  
       All’inizio …. Nel tempo … oggi
• Ora vorrei analizzare più nel dettaglio alcuni aspetti che riguardano la gestione della malattia;  le propongo una serie di punti e le chiedo di aiutarmi a capire in quali di questi, nella sua esperienza,  ha incontrato problemi o difficoltà e, quindi, in quali di questi ha vissuto una insoddisfazione rispetto a quanto si sarebbe aspettata/o.
Lasciar scegliere  dal cartellino A e commentare liberamente, poi sollecitare per area tematica:
• Perché ha scelto questa? 
• Che effetti ha avuto su di Lei? Che cosa ha comportato? Come l’ha fatta sentire? 

CARTELLINO A

RISORSE UMANE
ACCESSO ALLE CURE
ORGANIZZAZIONE DELLA STRUTTURA: SPAZI E LOGISTICA
RELAZIONE MEDICO-PAZIENTE
SERVIZI
MEDICO DI MEDICINA GENERALE

• Relazione con il medico / con gli infermieri: 
  o In che momenti è stata più complessa e perché? 
  o Rilanciare se non emerso:
  o Disponibilità 
  o Tempo visita
  o Ascolto 
  o Comunicazione
  o Supporto 
  o Attenzione 
  o Rispetto invece alla relazione con il personale infermieristico?  
• Esami – monitoraggi - Terapie
  o Le terapie che sta assumendo o che ha assunto in passato che impatto hanno avuto sulla sua vita 
     quotidiana?
  o I controlli – gli esami da effettuare rappresentano un peso nella gestione della malattia?
  o E’ cambiato qualcosa nel tempo? Qualcosa in meglio? Qualcosa in peggio?
• Organizzazione della struttura ed erogazione dei servizi
  o Rilanciare se non emerso: 
     - organizzazione degli spazi
     - logistica 
     - servizi erogati 
  o Rispetto ai servizi offerti qual è il suo grado di soddisfazione, oggi? Cosa è e cosa non è stato davvero 
     garantito?
  o Per il futuro avverte delle preoccupazioni? 
• Accesso alle cure
  o Le chiedo ora di pensare alla modalità in cui avviene l’accesso alla struttura per 
     visite/esami/trattamenti… è cambiato qualcosa? In che termini? 
  o Esistono difficoltà rispetto alle tempistiche/liste di attesa? In che modo?  
• Relazione con il territorio
  o Per la SM lei è seguito anche dal suo medico di medicina generale? In che modo? 
  o Ritiene che ci dovrebbe essere un coordinamento diverso fra il suo neurologo e il medico di medicina 
     generale?
  o E’ cambiato qualcosa nel tempo? Qualcosa in meglio? Qualcosa in peggio?
  o La ASL di riferimento offre un appoggio o un sostegno? Di che tipo?
  o Ci sono ambienti comodi per le attività di riabilitazione?
  o Etc. 

  o Si parla molto dei tagli e delle razionalizzazioni che ci sono state negli ultimi anni nel SSN; a lei sembra    
     che ci siano stati cambiamenti nella presa in carico del suo caso da parte del Centro?
  o Direbbe che si è modificata la qualità dei servizi offerti dal suo centro? Se si, che cosa nello specifico?
  o Cosa l’ha colpita maggiormente? 
  o Ha notato cambiamenti nelle prassi/nei modi/nelle tempistiche/nella gestione da parte del suo Centro?
  o Qual è il suo grado di soddisfazione rispetto al servizio erogato oggi dal Centro? Che cosa c’è di positivo 
     e cosa di negativo? 
  o E come è cambiato rispetto a un paio di anni fa? E’ migliorato? E’ peggiorato? Perché e in cosa?
  o C’è qualcosa che nel futuro la preoccupa rispetto alle conseguenze che questi cambiamenti possono 
     produrre?  Potrebbe, secondo lei, cambiare ulteriormente l’erogazione della cura/supporto da parte del 
     suo Centro? In che modo? Con che ripercussioni per lei?
  o Secondo lei, per i medici del suo Centro, quali sono le principali difficoltà nella cura/gestione del paziente 
     a fronte di questi cambiamenti?

3.  Conclusioni  
     • Rispetto a tutte le dimensioni di cui abbiamo parlato oggi quali crede siano, per chi soffre di SM, quelle 
       più preoccupanti, sulle quali sarebbe più urgente intervenire? Quali sono quelle che impattano 
       maggiormente sulla qualità  di vita dei malati di SM? Perché? 
    • Se dovesse immaginare di indagare sul territorio nazionale, presso pazienti come lei, il grado di 
       soddisfazione per i servizi di gestione della malattia, quali ritiene siano gli  argomenti più importanti da 
       sondare? 

Ringraziare e chiudere


FASE QUANTITATIVA

QUESTIONARIO - TARGET SPECIALISTI NEUROLOGI

S1 Lei svolge la sua attività professionale come Neurologo? (rispondenti: 100%)
1. SI
2. NO --> ringraziare e chiudere

S2 Lei svolge la sua attività come Neurologo presso il centro di…….? (rispondenti: 100%)
___________________________________________________

S3 Quale ruolo professionale ricopre all’interno d questo centro SM? (rispondenti: 100%)
1. Primario 
2. Capo reparto
3. Altro

S4 Quanti specialisti Neurologi svolgono la propria attività professionale all’interno di questo centro SM? (rispondenti: 100%)
|__|__|__| n° Neurologi attivi nel centro SM

S5 Quanti infermieri prestano servizio in questo centro SM? (rispondenti: 100%)
|__|__|__| n° infermieri attivi nel centro SM

S6 quante persone sono esclusivamente dedicate alla gestione amministrativa del centro? (rispondenti: 100%)
|__|__|__| n° personale amministrativo attivi nel centro SM

S7 Ci sono volontari che prestano la loro attività all’interno del centro? (rispondenti: 100%)
1. Si
2. No

(Se a S7 cod.1)
S8 quanti volontari prestano la loro attività all’interno del centro? (rispondenti: 30%)
|__|__|__| n° volontari attivi nel centro SM

S9 Complessivamente quanti pazienti con sclerosi multipla vengono gestiti (presi in cura) all’interno di questo centro SM? (rispondenti: 100%)
|__|__|__| n° pazienti con sclerosi multipla gestiti dal centro SM

(Se neurologo “precario”)
S10 Qual è il suo inserimento contrattuale all’interno di questa struttura? (rispondenti: 50%)
_____________________________________________________________________________________

(Se neurologo “precario”)
S11 Quante ore settimanali di lavoro prevede il suo inserimento contrattuale in questa struttura? (rispondenti: 50%)
|__|__|__| n° ore di lavoro settimanale da contratto

(Se neurologo “precario”)
S12 Ed effettivamente quante ore di lavoro settimanale svolge in media? (rispondenti: 50%)
|__|__|__| n° ore di lavoro settimanale effettivamente lavorate

(Se neurologo “precario”)
S13 Quanti turni di guardia effettua nel corso di un mese medio? (rispondenti: 50%)
|__|__|__| n° turni di guardia in un mese medio

S14 Nel corso di un mese medio quanti pazienti con sclerosi multipla gestisce personalmente? (rispondenti: 100%)
|__|__|__| n° pazienti con SM gestiti personalmente/mese medio

S14a Ciascuno di questi pazienti, in media, quante volte si reca presso il centro nel corso di un anno? (rispondenti: 100%)
|__|__|__| n° di volte/anno in cui il paziente si reca presso il centro

S14b Fatto 100 i pazienti che lei gestisce personalmente in un mese medio, in percentuale, come si suddividono tra le forma di malattia? (rispondenti: 100%)
1. Monosintomatica/CIS                       |__|__|__|%
2. Recidivante remittente (RR)             |__|__|__|%
3. Secondariamente progressiva (SP) |__|__|__|% 
4. Primariamente progressiva (PP)      |__|__|__|%
                                                           Totale = 100%

Dottore oggi, con lei, vorremmo parlare delle criticità e delle soddisfazioni che derivano quotidianamente dalla sua attività professionale come Neurologo all’interno di un centro per la sclerosi multipla e in particolare delle difficoltà poste dalla gestione di un paziente SM nel tempo

S15 Pensi a tutti gli aspetti che riguardano la sua professione. Su una scala a 10 punti dove1= per nulla e 10= moltissimo, quanto reputa IMPEGNATIVO esercitare la sua professione di neurologo di un centro SM? (rispondenti: 100%)
Per nulla  1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Moltissimo

S16 In particolare, pensando a tutto ciò che concerne la sua realtà professionale, dalla presa in carico del paziente, al trattamento e alla sua gestione nel tempo, fino all’organizzazione generale del Centro, qual è, dal suo punto di vista l’aspetto per lei più complesso e difficile da gestire a livello professionale? (rispondenti: 100%)
____________________________________________________________________________________

S17 Sempre su una scala da 1 a 10, dove 1= per nulla e 10= moltissimo, in particolare quanto è per lei difficile gestire e coordinare ciascuno degli aspetti in elenco? (rispondenti: 100%)
Voto 1 (per nulla) – 10 (moltissimo)
1 Gestione delle risorse umane a disposizione       1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
2 Gestione dell’accesso del paziente alle cure        1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
3 Organizzazione della struttura                              1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
4 Monitoraggio del paziente                                     1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
5 Gestione personale del proprio tempo lavoro       1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
6 Formazione e aggiornamento professionale         1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
7 Gestione dell’iter diagnostico                                 1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
8 La scelta terapeutica nel naive                              1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
9 L’accesso all’innovazione farmaceutica                1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
10 Gestire le relazioni e l’integrazione del centro
     con il territorio                                                      1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
11 Gestione dei servizi di assistenza al paziente     1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
12 Coordinare gli aspetti clinici con gli aspetti di 
     logistica del centro in cui lavora                           1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
13 L’ascolto del paziente/la comunicazione col
     paziente                                                                1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
14 La fase di riabilitazione del paziente                     1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
15 Il rapporto umano con il paziente nel tempo         1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
16 La scelta terapeutica nei casi di malattia
     instabile con il trattamento di prima linea              1   2   3   4   5   6   7   8   9   10

S18 Pensi alla sua giornata lavorativa tipo, all’interno del centro SM in cui svolge la sua attività professionale. Fatto 100 il tempo della sua attività professionale nel centro SM, in percentuale, quanto è dedicato alla gestione della clinica e quanto di aspetti amministrativi? (rispondenti: 100%)
1. Gestione della clinica                     |__|__|__|%
2. Gestione di aspetti amministrativi  |__|__|__|%
                                                          Totale 100%

Dottore ora vorremmo analizzare con lei, più nel dettaglio, alcune dimensioni che impattano e coinvolgono l’ambito della sua attività professionale presso il centro SM. 

Risorse umane
Parliamo innanzitutto delle risorse umane a disposizione del suo centro e da lei gestite.

S19 Quante persone in totale, lei compreso, prestano attività a tempo pieno all’interno del centro? (rispondenti: 100%)
|__|__|__| n° persone con attività full time  

S20 e quante persone invece operano part-time all’interno del centro? (rispondenti: 100%)
|__|__|__| n° persone con attività part time  

S21 Dal suo punto di vista quanto il numero di risorse oggi a disposizione del centro è adeguato alla gestione del lavoro in carico? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1= per nulla adeguato e 10=perfettamente adeguato (rispondenti: 100%)

Per nulla adeguato   1   2   3   4   5   6   7   8   9   10 Perfettamente adeguato

S22 Nello specifico, in media, quanti pazienti si trova a dovere gestire ciascuna delle figure cliniche che prestano attività all’interno del centro SM? (rispondenti: 100%)
|__|__|__| n° pazienti in gestione a ciascun clinico del centro SM

S23 Secondo lei, per una gestione ottimale del carico di lavoro quante persone dovrebbero lavorare full time all’interno del centro e quante part time? (rispondenti: 100%)
1. |__|__|__| n° persone con attività full time    
2. |__|__|__| n° persone con attività part time


Accesso alle cure e organizzazione DEL PERCORSO DI CURA del paziente SM

S24 Il carico gestionale che lei, e più in generale il suo centro, sostiene oggi, quanto incide sugli aspetti elencati di seguito? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1= per nulla e 10=moltissimo (rispondenti: 100%)

                                                                                                    Voto 1 (per nulla) – 10 (moltissimo)
1 Tempo per arrivare alla diagnosi di SM                                        1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
2 Tempistiche per sottoporre il paziente a esami diagnostici          1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
3 Programmazione del follow up del paziente                                 1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
4 Adeguato monitoraggio del paziente                                            1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
5 Continuità dell’attività riabilitativa/fisioterapica                              1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
6 Somministrazione di terapie in regime ambulatoriale                    1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
7 Qualità dei servizi di assistenza al paziente                                  1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
8 Disponibilità di tempo dedicato all’ascolto del paziente                 1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
9 Qualità della comunicazione con il paziente                                  1   2   3   4   5   6   7   8   9   10


Terapie
Parliamo ora di terapie per il trattamento della sclerosi multipla

S25 Pensi ora alle possibili terapie oggi disponibili per il trattamento della sclerosi multipla. Vorremmo capire il suo grado di accordo con le seguenti affermazioni. Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1= per nulla d’accordo e 10= estremamente d’accordo (rispondenti: 100%)

                                                                                                                 Voto 1 (per nulla) – 10 (moltissimo)
1 L’ampia gamma di terapie disponibili ha portato a un aggravio
del carico lavorativo dovuto alla gestione degli aspetti amministrativi 
e burocratici relativi a ciascun farmaco                                                       1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
2 I progressi fatti a livello terapeutico permettono una gestione del
paziente nel lungo periodo meno pesante per me e per il centro               1   2   3   4   5   6   7   8   9   10


Formazione e aggiornamento professionale

S26 il carico gestionale che si trova ad affrontare oggi, le permette di dedicarsi alla formazione e all’aggiornamento come vorrebbe (colleghi neurologi, infermieri eccetera)? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1= per nulla e 10=moltissimo (rispondenti: 100%)

Per nulla   1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Moltissimo


Relazione con il territorio

S27 Quanto è attivo il medico di medicina generale nella presa in carico del paziente con sclerosi multipla? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1= per nulla e 10=moltissimo (rispondenti: 100%)

Per nulla   1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Moltissimo

S28 E la situazione a suo avviso è destinata a migliorare, peggiorare o a rimanere invariata nel prossimo futuro? (rispondenti: 100%)
1. Migliorerà
2. Rimarrà invariata
3. Peggiorerà

S29 Esiste oggi un network assistenziale sul territorio per i pazienti SM con diversi gradi di disabilità? (rispondenti: 100%)
1. Si
2. No

S30 Quanto questo aspetto risulta problematico per il paziente? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1= per nulla e 10=moltissimo (rispondenti: 100%)

Per nulla   1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Moltissimo

S31 L’implementazione del PDTA (percorso diagnostico terapeutico assistenziale) in che misura vi ha aiutato nella gestione e nel sostegno al paziente  nel percorso di malattia? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1=per nulla e 10= moltissimo (rispondenti: 100%)

Per nulla   1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Moltissimo

Dottore, ora vorremmo capire, con lei, se la realtà che ci ha descritto finora ha subito dei cambiamenti nei tempi recenti, anche in conseguenza delle riforme del SSN.

S32 C’è stato, nel corso degli ultimi due anni, un impatto sulla sua realtà lavorativa in seguito ai tagli alla sanità previsti dalla spending review? (rispondenti: 100%)
1. Si
2. No

S33 In particolare, su una scala a 10 punti dove1= per nulla e 10= moltissimo, quanto è diventato più difficile esercitare la sua professione di neurologo di un centro SM a fronte di questi interventi? (rispondenti: 100%)

Per nulla  1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Moltissimo

S34 Sempre su una scala da 1 a 10, dove 1= per nulla e 10= moltissimo, quanto i tagli previsti dalla spending review hanno inciso negativamente sugli aspetti che le elencherò ora? (rispondenti: 100%)

                                                                                                              Voto 1 (per nulla) – 10 (moltissimo)
1 Gestione delle risorse umane a disposizione                                        1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
2 Gestione dell’accesso del paziente alle cure                                         1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
3 Organizzazione della struttura                                                               1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
4 Monitoraggio del paziente                                                                      1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
5 Gestione personale del proprio tempo lavoro                                        1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
6 Formazione e aggiornamento professionale                                          1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
7 Gestione dell’iter diagnostico                                                                 1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
8 La scelta terapeutica nel naive                                                               1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
9 L’accesso all’innovazione farmaceutica                                                  1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
10 Gestire le relazioni e l’integrazione del centro con il territorio               1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
11 Gestione dei servizi di assistenza al paziente                                       1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
12 Coordinare gli aspetti clinici con gli aspetti di logistica del centro
in cui lavora                                                                                                1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
13 L’ascolto del paziente/la comunicazione col paziente                           1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
14 La fase di riabilitazione del paziente                                                      1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
15 Il rapporto umano con il paziente nel tempo                                          1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
16 La scelta terapeutica nei casi di malattia instabile con il
trattamento di prima linea                                                                            1   2   3   4   5   6   7   8   9   10

S35 Quali strumenti potrebbero essere utili per misurare i costi sanitari diretti e indiretti di una patologia cronica e invalidante come la SM? (rispondenti: 100%)
______________________________________________________________________________________

S36 A oggi disponete già di strumenti di governance locale in grado di aiutarvi, nel quotidiano, a confrontarvi con le direzioni amministrative? (rispondenti: 100%) 

1. Si --> S35a Quali?_______________________________________________(rispondenti: 21%)
2. No

Il carico gestionale complessivo
S37 L’impatto della riforma sanitaria sulla realtà lavorativa e sulla sua attività professionale ha appesantito per lei il carico gestionale dei pazienti con SM?  (rispondenti: 100%)
1. Si
2. No

(Se a S37 cod.1)
S38 E in che misura? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1= per nulla e 10=moltissimo (rispondenti: 80%)

Per nulla   1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Moltissimo

S39 E questo incremento di carico gestionale, secondo la sua impressione, quanto ha inciso sulla qualità dei servizi offerti al paziente dal centro SM? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1= per nulla e 10=moltissimo (rispondenti: 100%)

Per nulla   1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Moltissimo

S40 E sempre secondo la sua percezione, i pazienti avvertono un livello di assistenza meno adeguato rispetto al passato? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1= per nulla e 10=moltissimo (rispondenti: 100%)

Per nulla   1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Moltissimo

S41 Qual è, su tutti, l’aspetto che secondo lei impatta maggiormente sul paziente, risultando problematico o complesso? (rispondenti: 100%)
_____________________________________________________________________________________

S42 I cambiamenti in atto negli ultimi anno a livello sanitario hanno creato disservizi per il paziente? (rispondenti: 100%)
1. Si
2. No

(Se a S42 cod.1)
S41 E quali in particolare? (rispondenti: 64%)
_____________________________________________________________________________________

S43 Dottore, pensando alla sua attività professionale e all’impegno richiesto, quanto è gratificante lavorare come neurologo all’interno di un centro per la sclerosi multipla? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1=per nulla e 10=moltissimo (rispondenti: 100%)

Per nulla   1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Moltissimo

S44 In particolare qual è l’aspetto della sua attività lavorativa che la gratifica maggiormente? (rispondenti: 100%)
____________________________________________________________________________________


DATI DEMOGRAFICI

A - Regione di residenza   (rispondenti: 100%)
1   Piemonte                                               
2   Valle D’Aosta 
3   Lombardia                                              
4   Liguria                                                   
5   Friuli Venezia Giulia 
6   Trentino Alto Adige 
7   Veneto                                                   
8   Emilia Romagna                                     
9   Toscana                                                 
10 Marche               
11 Lazio           
12 Umbria        
13 Abruzzo 
14 Molise      
15 Campania   
16 Puglia      
17 Basilicata
18 Calabria  
19 Sicilia 
20 Sardegna        

B - Sesso (rispondenti: 100%)
1 maschio
2 femmina

C - Indichi la sua età  (rispondenti: 100%)
|__|__| anni

F - Centro di residenza (rispondenti: 100%)
1. Capoluogo di provincia
2. Centro minore

S7. Numero di abitanti del centro abitato (rispondenti: 100%)
1. meno di 30.000 ab. 
2. da 30.000 ab. a 100.000 ab. 
3. da 100.000 ab. a 500.000 ab. 
4. oltre a 500.000 ab.


QUESTIONARIO - TARGET PAZIENTI

S0 Lei è affetto da sclerosi multipla? (rispondenti: 100%)
1. Si
2. No --> paziente non eleggibile

S1 Quando le è stata diagnosticata la sclerosi multipla? (rispondenti: 100%)
|__|__| mese  |__|__|__| anno 

S1a In seguito alla diagnosi, si è rivolto a un altro centro per avere il parere di un altro specialista? (rispondenti: 100%)
1. No
2. Si

(Compili solo se alla domanda precedente - S1a – ha risposto “SI”)  
S1b E in particolare a quanti altri centri oltre a quello che le ha effettuato la diagnosi di sclerosi multipla si è rivolto per avere ulteriori pareri in merito alle sue condizioni? (rispondenti: 32%)
|__|__|__| n° centri

S2 Lei sa in quale forma della malattia si trova attualmente? (rispondenti: 100%)
1. Monosintomatica/CIS
2. Recidivante remittente (RR)
3. Secondariamente progressiva (SP)
4. Primariamente progressiva (PP)
5. Non sa rispondere

S3 Da quanto tempo è in terapia farmacologica per il trattamento della sclerosi multipla?  (rispondenti: 100%) 
n° |__|__| mesi         OPPURE n° |__|__| anni     

S4 Dalla diagnosi di malattia lei si è sempre rivolto a questo centro sclerosi multipla o ha cambiato centro? (rispondenti: 100%)
1. Mi sono sempre rivolto a questo centro
2. Ho cambiato centro

(Compili solo se alla domanda precedente - S4 – ha risposto “Ho cambiato centro”)
S5 Per quale motivo ha cambiato centro sclerosi multipla? (rispondenti: 21%)
______________________________________________________________________________________

S6 Sa quanti neurologi svolgono la propria attività all’interno del centro sclerosi multipla? (rispondenti: 100%)
|__|__| n° neurologi del centro

S7 E quanti infermieri? (rispondenti: 100%)
|__|__|__| n° infermieri del centro

S8 Ci sono volontari che prestano la loro attività all’interno del centro?(rispondenti: 100%)
1. Si
2. No

S9 All’interno del centro sclerosi multipla a cui è solito rivolgersi, lei è seguito sempre dallo stesso neurologo?(rispondenti: 100%)
1. Si
2. No

S10 Quante volte al mese si reca al centro sclerosi multipla? (rispondenti: 100%)
|__|__|__| n° di visite/mese al centro sclerosi multipla

S10a Lei ha la possibilità di contattare il centro sclerosi multipla, i medici o gli infermieri in caso di emergenza o semplicemente per chiedere supporto o informazioni senza doversi per forza recare di persona presso il centro sclerosi multipla? (rispondenti: 100%)
1. Si
2. No

(Compili solo se alla domanda precedente - S10a – ha risposto “Si”)
S10b E attraverso quali canali può contattare il centro sclerosi multipla? (rispondenti: 91%)
1. Numero verde telefonico
2. Sito internet del centro
3. Numero di telefono del neurologo
4. Numero di telefono degli infermieri
5. Numero privato del neurologo
6. Numero privato degli infermieri
7. Altro (Specificare_________________________________________)

(Compili solo se alla domanda - S10a – ha risposto “Si”)
S10c E nel corso di un mese medio, quante volte le capita di contattare il centro sclerosi multipla, i medici o gli infermieri attraverso questi canali per emergenze o supporto senza recarsi di persona presso il centro? (rispondenti: 91%)
|__|__|__| n° di contatti/mese al centro sclerosi multipla

Vorremmo ora approfondire con lei alcuni aspetti relativi alla convivenza con la sclerosi multipla da cui è affetto.
S11 Quanto incide la malattia sulla sua vita quotidiana? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1= per nulla e 10= moltissimo (rispondenti: 100%)

Per nulla    1    2    3    4    5    6    7    8    9    10    Moltissimo

S12 E in particolare quanto ha impattato la malattia su ciascuno degli ambiti della vita quotidiana in elenco di seguito? Per rispondere utilizzi una scala da 1 a 10 dove 1= per nulla e 10=moltissimo (rispondenti: 100%)

                                                                                                                      Impatto della malattia
                                                                                                                 1=per nulla - 10=moltissimo
1 Vita sociale                                                                                             1  2  3  4  5  6  7  8  9  10  
2 Attività lavorativa/studio                                                                          1  2  3  4  5  6  7  8  9  10  
3 Relazioni familiari                                                                                    1  2  3  4  5  6  7  8  9  10  
4 Amicizie                                                                                                   1  2  3  4  5  6  7  8  9  10  
5 Attività sportiva/hobbies                                                                           1  2  3  4  5  6  7  8  9  10  
6 Alimentazione                                                                                           1  2  3  4  5  6  7  8  9  10  
7 Tempo libero                                                                                            1  2  3  4  5  6  7  8  9  10 
8 Attività quotidiane (esempio: fare la spesa, andare in posta, ecc.)          1  2  3  4  5  6  7  8  9  10  

S13 Pensando a tutti gli aspetti relativi alla patologia di cui soffre (dai sintomi provocati alle terapie assunte ecc..) quanto è difficile dal suo punto di vista gestire la convivenza con la malattia? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1=per nulla e 10=moltissimo (rispondenti: 100%)

Per nulla    1    2    3    4    5    6    7    8    9    10    Moltissimo

S14 Qual è in particolare l’aspetto che le crea le maggiori difficoltà di gestione? (rispondenti: 100%)
_____________________________________________________________________________________

Vorrei ora pensasse a tutto il suo percorso di malattia, dalla diagnosi di sclerosi multipla, al rapporto con il medico e più in generale con il centro sclerosi multipla a cui si rivolge, fino alle terapie assunte.

S15 In elenco trova alcuni ambiti che possono riassumere il percorso di malattia. Vorremmo sapere da lei, se e in che misura, nella sua esperienza, ha incontrato difficoltà/problematiche in ciascuno degli aspetti in elenco. Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1= nessuna difficoltà e 10= moltissime difficoltà (rispondenti: 100%)

                                                                                                               Voto 1 (per nulla) – 10 (moltissimo)
1 Relazione con il neurologo                                                                     1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
2 Relazione con gli infermieri                                                                    1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
3 Accesso agli esami necessari                                                                1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
4 Assunzione della terapia                                                                        1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
5 Utilizzo dei servizi erogati dal centro sclerosi multipla                           1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
6 Accesso alle cure                                                                                   1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
7 Sostegno dei medici e delle strutture fuori dal centro sclerosi multipla  1   2   3   4   5   6   7   8   9   10

RELAZIONE CON IL MEDICO/CON GLI INFERMIERI

Vorrei ora valutasse alcuni aspetti particolari riferiti alla relazione con il medico e con gli infermieri all’interno dei centri sclerosi multipla. 
S16 Come giudica ciascuno degli elementi in elenco che sostanziano la relazione medico/infermiere-paziente. Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1=pessimo e 100 ottimo (rispondenti: 100%)

                                                                           Relazione con il medico             Relazione con gli infermieri
1 Disponibilità a rispondere alle mie
   richieste e necessità                               1  2   3   4   5   6   7   8   9   10         1  2   3   4   5   6   7   8   9   10
2 Tempo dedicatomi                                  1  2   3   4   5   6   7   8   9   10         1  2   3   4   5   6   7   8   9   10
3 Disponibilità all’ascolto delle mie
   necessità                                                 1  2   3   4   5   6   7   8   9   10        1  2   3   4   5   6   7   8   9   10
4 Qualità della comunicazione                   1  2   3   4   5   6   7   8   9   10        1  2   3   4   5   6   7   8   9   10
5 Supporto nell’assunzione della terapia   1  2   3   4   5   6   7   8   9   10        1  2   3   4   5   6   7   8   9   10
6 Formazione all’assunzione della terapia 1  2   3   4   5   6   7   8   9   10        1  2   3   4   5   6   7   8   9   10
7 Supporto alla comprensione della
    malattia                                                   1  2   3   4   5   6   7   8   9   10       1  2   3   4   5   6   7   8   9   10
8 Supporto nella gestione della malattia    1  2   3   4   5   6   7   8   9   10        1  2   3   4   5   6   7   8   9   10

ESAMI – MONITORAGGIO - TERAPIE

S17 Quanto la necessità di doversi sottoporre a esami clinici e controlli costanti pesa sulla sua vita quotidiana? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1= per nulla e 10= moltissimo. (rispondenti: 100%)
Per nulla  1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Moltissimo

S18 E quanto invece l’assunzione della terapia che assume attualmente impatta sulla sua vita quotidiana?
Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1= per nulla e 10= moltissimo. (rispondenti: 100%)

Per nulla  1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Moltissimo

ORGANIZZAZIONE DEL CENTRO E EROGAZIONE DEI SERVIZI

Pensi ora al centro sclerosi multipla dove è solito rivolgersi, alla sua organizzazione e ai servizi forniti.
S19 Come giudica il centro sclerosi multipla a cui si rivolge abitualmente rispetto agli elementi in elenco di seguito? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1=pessimo e 10=ottimo (rispondenti: 100%)

                                                                   Relazione con il medico
1 Organizzazione degli spazi               1  2   3   4   5   6   7   8   9   10
2 Logistica                                            1  2   3   4   5   6   7   8   9   10
3 Attenzione al paziente                       1  2   3   4   5   6   7   8   9   10
4 Vicinanza alla sua abitazione            1  2   3   4   5   6   7   8   9   10
5 Varietà dei servizi erogati                  1  2   3   4   5   6   7   8   9   10
6 Qualità dei servizi erogati                  1  2   3   4   5   6   7   8   9   10
7 Utilità dei servizi erogati                     1  2   3   4   5   6   7   8   9   10

S20 In particolare, pensando ai servizi erogati dal centro, qual è il suo grado di soddisfazione? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1=per nulla soddisfatto e 10=estremamente soddisfatto (rispondenti: 100%)

Per nulla soddisfatto  1   2   3   4   5   6   7   8   9   10  Estremamente soddisfatto

ACCESSO ALLE CURE

La prego ora di pensare alle modalità con cui avviene l’accesso al centro sclerosi multipla per effettuare visite, esami o trattamenti.
S21 Ha avuto, o ha tuttora difficoltà ad accedere al centro sclerosi multipla per effettuare  visite, esami o trattamenti? (rispondenti: 100%)
1. No, non ho mai avuto alcun tipo di difficoltà
2. Si, è capitato qualche volta
3. Si, capita spesso
4. Si, capita sempre

(Compili solo se alla domanda precedente - S21 – ha risposto “SI”)
S22 E quali difficoltà ha avuto nello specifico? (rispondenti: 18%)
______________________________________________________________________________________

S23 Come giudica in particolare le tempistiche di accesso ai servizi offerti dal centro sclerosi multipla? Nello specifico quanto i tempi di attesa impattano sulla sua gestione della malattia? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1= per nulla e 10=moltissimo (rispondenti: 100%)

Per nulla 1   2   3   4   5   6   7   8   9   10  Moltissimo

S24 in particolare, esistono liste di attesa per accedere ai diversi servizi erogati dal centro sclerosi multipla? (rispondenti: 100%)
1. Si
2. No

RELAZIONE CON IL TERRITORIO

Ora vorremmo parlare con lei di come la sclerosi multipla di cui soffre viene gestita fuori dal centro sclerosi multipla a cui è solito rivolgersi
S25 Il suo medico di medicina generale segue attivamente il suo percorso di malattia? (rispondenti: 100%)
1. Si
2. No

S26 In particolare, nella sua percezione, qual è il livello di coinvolgimento attuale del suo MMG nella gestione della sua patologia? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1=nullo 10= totale(rispondenti: 100%)

Nullo  1   2   3   4   5   6   7   8   9   10  Totale

S27 E qual è invece sempre nella sua percezione, il livello di coordinamento tra il neurologo che la segue nel centro sclerosi multipla e il suo Medico di famiglia? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1=nullo 10= totale  (rispondenti: 100%)

Nullo  1   2   3   4   5   6   7   8   9   10  Totale

S28 E infine come percepisce il ruolo della ASL di riferimento nel fornirle supporto? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1=nullo 10= totale (rispondenti: 100%) 

Nullo  1   2   3   4   5   6   7   8   9   10  Totale

S29 Pensi a tutti gli aspetti che riguardano la gestione di un paziente con sclerosi multipla all’interno di u centro sclerosi multipla. Su una scala a 10 punti dove1= per nulla e 10= moltissimo, quanto reputa impegnativo per il neurologo esercitare la sua professione all’interno di un centro SM? (rispondenti: 100%)

Per nulla  1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Moltissimo

S30 Dal suo punto di vista quanto il numero di professionisti che oggi svolgono la loro professione nel centro sclerosi multipla è adeguato alla gestione del lavoro in carico al centro? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1= per nulla adeguato e 10=perfettamente adeguato (rispondenti: 100%)
 
Per nulla adeguato   1   2   3   4   5   6   7   8   9   10 Perfettamente adeguato

Negli ultimi anni si parla molto delle riforme e dei tagli che ci sono stati negli ultimi anni nel Sistema Sanitario Nazionale

S31 A suo avviso le riforme e i tagli previsti in area sanità hanno avuto un impatto sulla sua gestione della sclerosi multipla? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1= per nulla e 10= moltissimo (rispondenti: 100%)

Per nulla   1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Moltissimo

S32 E in particolare quanto la riforma della sanità ha inciso su ciascuno dei seguenti aspetti del suo percorso di malattia? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1= per nulla e 10= moltissimo (rispondenti: 100%)

                                                                                                                   Voto 1 (per nulla) – 10 (moltissimo)
1 Relazione con il neurologo                                                                        1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
2 Relazione con gli infermieri                                                                       1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
3 Accesso agli esami necessari                                                                   1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
4 Assunzione della terapia                                                                           1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
5 Utilizzo dei servizi erogati dal centro sclerosi multipla                              1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
6 Accesso alle cure                                                                                      1   2   3   4   5   6   7   8   9   10
7 Sostegno dei medici e delle strutture fuori dal centro sclerosi multipla     1   2   3   4   5   6   7   8   9   10

S33 Direbbe che negli ultimi anni la sua soddisfazione per i servizi e l’assistenza offerta dal centro sclerosi multipla è migliorata, peggiorata o rimasta invariata? (rispondenti: 100%)
1. Migliorata
2. Rimasta invariata
3. Peggiorata

S34 Per quale motivo ha dato questa risposta? (rispondenti: 100%)
______________________________________________________________________________________

S35 Nella sua percezione, in generale i pazienti del centro avvertono un livello di assistenza meno adeguato rispetto al passato? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1= per nulla e 10=moltissimo (rispondenti: 100%)

Per nulla   1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Moltissimo

S36 Qual è, su tutti, l’aspetto che secondo lei è peggiorato maggiormente per i pazienti che si rivolgono al centro sclerosi multipla? (rispondenti: 100%)
______________________________________________________________________________________

S37 infine, pensando al prossimo futuro, pensa che il supporto e l’assistenza forniti dal Centro sclerosi multipla a cui è solito rivolgersi peggiorerà, rimarrà invariata o migliorerà?  (rispondenti: 100%)
1. Migliorerà
2. Rimarrà invariata
3. Peggiorerà

DATI DEMOGRAFICI

A - Regione di residenza   (rispondenti: 100%)
1   Piemonte                                               
2   Valle D’Aosta 
3   Lombardia                                              
4   Liguria                                                  
5   Friuli Venezia Giulia 
6   Trentino Alto Adige 
7   Veneto                                                  
8   Emilia Romagna                                     
9   Toscana                                                 
10 Marche     
11 Lazio                  
12 Umbria
13 Abruzzo
14 Molise
15 Campania
16 Puglia
17 Basilicata
18 Calabria
19 Sicilia
20 Sardegna                                  

B - Sesso (rispondenti: 100%)
1 maschio
2 femmina

C - Indichi la sua età (rispondenti: 100%)
|__|__| anni

D -  Qual è il suo grado di istruzione? (rispondenti: 100%)
1. Post laurea 
2. Laurea
3. Scuola media superiore 
4. Scuola media inferiore 
5. Nessuna scuola

E -  Che professione svolge? (rispondenti: 100%)
1. Imprenditore, Libero Professionista (indip.)
2. Dirigente, Alto Funzionario (dip.)
3. Quadro intermedio (capufficio, capo servizio, tecnico con alta responsabilita')
4. Insegnante (maestro, professore) (dipend.)
5. Impiegato (dipend.)
6. Commerciante, Artigiano (indip.)
7. Operaio specializzato (dipend.)
8. Operaio generico (dipend.)
9. Agricoltore Conduttore (indip.)
10. Casalinga (occupata solo in casa)
11. Pensionato\a
12. Disoccupato (o in attesa di 1a occupazione)
13. Studente

F - Centro di residenza (rispondenti: 100%)
1. Capoluogo di provincia
2. Centro minore

S7. Numero di abitanti del centro abitato (rispondenti: 100%)
1. meno di 30.000 ab. 
2. da 30.000 ab. a 100.000 ab. 
3. da 100.000 ab. a 500.000 ab. 
4. oltre a 500.000 ab.
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