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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

Modelli organizzativi nella gestione delle malattie interstiziali polmonari

2. SOGGETTO CHE HA REALIZZATO IL SONDAGGIO

Doxa Pharma Srl

3. SOGGETTO COMMITTENTE

Boehringer Ingelheim SpA

4. SOGGETTO ACQUIRENTE

Boehringer Ingelheim SpA

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

Giugno-Luglio 2023

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)

www.aboutpharma.com - 30/12/2023

7. DATA DI PUBBLICAZIONE O DIFFUSIONE

www.aboutpharma.com - 30/12/2023

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

Ricerca sul valore della multidisciplinarieta: | modelli organizzativi nella gestione delle malattie interstiziali
polmonari (ILDs)

9. POPOLAZIONE DI RIFERIMENTO

21 interviste individuali online: 7 pneumologi, 7 reumatologi, 7 direttori sanitari

10. ESTENSIONE TERRITORIALE DEL SONDAGGIO?

Nazionale

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

Roma
Pavia
Modena
Firenze
Genova
Siena
Milano
Palermo
Bologna

* 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)

Campionamento probabilistico random

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

Non applicabile, in quanto metodologia qualitativa

13. METODO DI RACCOLTA DELLE INFORMAZIONI

Colloqui individuali online

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

Non reperibili ciffa oovveeeenene. 0 % .........2.00
Rifiuti cifra oo, 0 % ......... 2,00
Sostituzioni cifra ..o 0 % e 0.00,
Totale interviste effettuate cifra ........v.. 21, % ......100.,00

15. TESTO INTEGRALE DI TUTTE LE DOMANDE 6

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

CLINICI:

* Chiedere all'intervistato di presentarsi:

o Nome, eta, specializzazione, da quanto tempo svolge la professione, tipo di struttura in cui svolge la sua
attivita

o Descrizione del centro [verificare le caratteristiche dei centri coinvolti]: si tratta di un centro universitario? E
presente un ambulatorio dedicato alle rare disease polmonari? E presente un ambulatorio dedicato alle
interstiziopatie fibrosanti (ILDs)? Come si struttura I'area pneumologica/reumatologica? PS dedicato? Etc.)?
match con caratteristiche della lista dei centri individuati

Oggi parliamo dei modelli organizzativi e gestionali del paziente con ILDs, del suo percorso, dei rispettivi
ruoli coinvolti all'interno del processo di cura... ricostruiremo le tappe fondamentali di cui si compone
I'esperienza del paziente ILDs dal punto di vista gestionale e organizzativo...

NB per il moderatore: il focus & gestionale e organizzativo e non su sintomatologia / aspetti
clinico-farmacologici.

AL MODERATORE: PRESTARE ATTENZIONE ALLE DIFFERENZE TRA LE DIVERSE ILDs DURANTE IL
CORSO DEL COLLOQUIO (verificare la presenza di eventuali sotto-archetipi a seconda della specifica ILDs
e specifici riferimenti di gestione se l'interstiziopatia presenta un fenotipo progressivo)

[1Scenario ILDs oggi:

- ILDs: che cosa le viene in mente pensando a queste patologie dal punto di vista organizzativo e
gestionale?

- Quali le peculiarita e le prerogative organizzative e gestionali delle ILDs dal suo punto di vista? Su quali
piani, in particolare?

- Si immagini fra 5 anni: che cosa sara cambiato nella gestione delle ILDs? A livello di gestione? A livello di
organizzazione?

[] La presa in carico del paziente affetto da ILDs come avviene nella prassi? Quali sono le tappe
fondamentali del percorso del paziente dal punto di vista organizzativo / gestionale?
[ Quali sono i modelli attuali di gestione / organizzativi delle ILDs all'interno del suo centro?

Come avviene la presa in carico:

« Per i pazienti di prima diagnosi

« Per i pazienti gia gestiti dal centro: come viene approcciato dal MDT?

- Sono presenti dei PDTA (regionali/nazionali/del centro) oggi per la gestione della ILDs? Seguite delle linee
guida ad hoc? Quali e in che termini?

- Come approda il paziente al suo centro per la cura di queste patologie? (Medico di Medicina Generale?
Pronto Soccorso? Pneumologo territoriale? Reumatologo territoriale? Etc.)

- Di norma quali sono i clinici/le figure che i pazienti vedono prima di arrivare presso il suo centro?

Contenuto bloccato, non € possibile apportare modifiche al documento. t

® Inserire, nella casella di testo, I'elenco di tutte le domande.
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CLINICI:
• Chiedere all’intervistato di presentarsi: 
o Nome, età, specializzazione, da quanto tempo svolge la professione, tipo di struttura in cui svolge la sua attività
o Descrizione del centro [verificare le caratteristiche dei centri coinvolti]: si tratta di un centro universitario? È presente un ambulatorio dedicato alle rare disease polmonari? È presente un ambulatorio dedicato alle interstiziopatie fibrosanti (ILDs)? Come si struttura l’area pneumologica/reumatologica? PS dedicato? Etc.)?  match con caratteristiche della lista dei centri individuati 

Oggi parliamo dei modelli organizzativi e gestionali del paziente con ILDs, del suo percorso, dei rispettivi ruoli coinvolti all’interno del processo di cura… ricostruiremo le tappe fondamentali di cui si compone l’esperienza del paziente ILDs dal punto di vista gestionale e organizzativo…

NB per il moderatore: il focus è gestionale e organizzativo e non su sintomatologia / aspetti clinico-farmacologici.

AL MODERATORE: PRESTARE ATTENZIONE ALLE DIFFERENZE TRA LE DIVERSE ILDs DURANTE IL CORSO DEL COLLOQUIO (verificare la presenza di eventuali sotto-archetipi a seconda della specifica ILDs e specifici riferimenti di gestione se l’interstiziopatia presenta un fenotipo progressivo)

   Scenario ILDs oggi:

- ILDs: che cosa le viene in mente pensando a queste patologie dal punto di vista organizzativo e gestionale?
- Quali le peculiarità e le prerogative organizzative e gestionali delle ILDs dal suo punto di vista? Su quali piani, in particolare? 
- Si immagini fra 5 anni: che cosa sarà cambiato nella gestione delle ILDs? A livello di gestione? A livello di organizzazione? 


    La presa in carico del paziente affetto da ILDs come avviene nella prassi? Quali sono le tappe fondamentali del percorso del paziente dal punto di vista organizzativo / gestionale? 
    Quali sono i modelli attuali di gestione / organizzativi delle ILDs all’interno del suo centro? 

Come avviene la presa in carico:
• Per i pazienti di prima diagnosi 
• Per i pazienti già gestiti dal centro: come viene approcciato dal MDT? 
- Sono presenti dei PDTA (regionali/nazionali/del centro) oggi per la gestione della ILDs? Seguite delle linee guida ad hoc? Quali e in che termini?
- Come approda il paziente al suo centro per la cura di queste patologie? (Medico di Medicina Generale? Pronto Soccorso? Pneumologo territoriale? Reumatologo territoriale? Etc.)

- Di norma quali sono i clinici/le figure che i pazienti vedono prima di arrivare presso il suo centro? 
- Da quali reparti / contesti arriva il paziente?
- Sulla base di quali motivazioni il paziente viene inviato proprio al suo centro? Da parte di chi?
- Ci sono sintomatologie / mix di sintomi che possono velocizzare l’arrivo del paziente presso il suo centro, più di altri? Perché?
- Generalmente sono pazienti residenti nella vostra regione oppure ci sono anche pazienti provenienti da altre regioni? 
- Quale le sembra essere il grado di mobilità dei pazienti? Quanto sono disposti ad allontanarsi da casa?
- Vi sono eventuali strumenti di supporto al paziente durante la presa in carico? Chi li propone? Mi fa degli esempi pratici?

- Quali sono i punti critici nel percorso del paziente ILDs prima della diagnosi? [difficoltà di diagnosi? Difficoltà di gestione? Etc.]


La diagnosi:
   Quanto tempo impiega mediamente il paziente con ILDs ad approdare a una diagnosi? La diagnosi avviene nel suo centro o il paziente arriva già diagnosticato? Da chi?
   Una volta eseguita la diagnosi, quali sono gli step successivi dal punto di vista gestionale e organizzativo? Vi sono differenze di percorso nel caso la patologia sia o meno a carattere progressivo? In entrambi i casi (con o senza carattere progressivo) il MTD prende in carico il paziente?
   Esistono linee guida? Protocolli interni dal punto di vista organizzativo / gestionale? 
 Se non esistono linee guida, come si decidono i rispettivi flussi del paziente ILDs?
   Dove viene inviato il paziente? A quali figure approda?
   Quali altre figure vengono coinvolte / avvisate? 
   Quale il ruolo del DS? 
   Vi sono altre figure coinvolte, una volta che viene sancita la diagnosi?  al moderatore: comprendere il grado di sinergia tra clinici e payor e i rispettivi spazi di competenza organizzativa / gestionale
   Comunicazione della diagnosi: cosa viene detto al paziente? Quale figura si occupa della comunicazione? 
   Quali altre figure (anche non mediche) intervengono nella fase della comunicazione della diagnosi?
   Il paziente dopo la diagnosi riceve altri supporti comunicativi? Da parte di chi? 
   Qual è quindi oggi il livello di multidisciplinarietà nella gestione della ILDs all’interno del suo centro? 
   All’interno del vostro centro i MDT per la gestione delle ILDs vi sono da molto tempo o sono di recente formazione?
   Quali i razionali alla base dell’implementazione di MDT? Quali sono i risvolti concreti di questo network all’interno della pratica clinica / del buon funzionamento organizzativo del percorso?


   Chi ha proposto la creazione dei MDT per la gestione delle ILDs all’interno del suo centro? È stata una richiesta del DS o è partita dai clinici? Sulla base di quali considerazioni? Verificare presenza di un approccio data driven nelle scelte organizzative
   È a conoscenza se nel MDT sono utilizzati per altre patologie nel suo centro? Esempi (es. oncologia)
   Vi sono dei requisiti del paziente con ILDs per l’accesso al team multidisciplinare? Sulla base di quali considerazioni?
   Nel MDT quali ruoli collaborano fra loro e in quali passaggi del percorso?

- Qual è l’assetto organizzativo del team? Da chi è composto e quali sono le rispettive dinamiche?
- Quali gli spazi di reciproca sinergia e autonomia tra le diverse figure?
- Il MDT è strutturato (incontri periodici-processi condivisi ecc.) oppure è a discrezione/su iniziativa dei medici (a richiesta)?
- Se strutturato, ogni quanto si riunisce e con quali obiettivi? Quali le figure coinvolte?
- Vi è una condivisione sistemica di obiettivi e percorso terapeutico? Quando e perché?
- Vi sono dei triage? Sono specifici per le ILDs? 
- Per quanto tempo viene gestito il paziente all’interno del MDT?
- Se emergono altre figure (es. nutrizionista, dietologo, gastroenterologo, anatomopatologo, radiologo, immunologo, psicologo, palliativista, chirurgo, cardiologo, FO): approfondire ruolo, funzioni e spazi di sinergia/autonomia ; on demand o sempre? Quando viene chiesta la consulenza di queste figure? Per quali motivazioni?

- Etc.
   Ci sono degli aspetti specifici del paziente che vengono presi in considerazione/registrati dal team multidisciplinare? Condizioni di salute, stato psicologico, stile di vita, presenza/assenza di un caregiver, …?

   Ci sono strumenti di ottimizzazione all’interno del MDT? Strumenti per la condivisione dei dati? (piattaforme, cartelle cliniche online condivise, verbali etc.)

   (se non presenti) E’ un need? Ci sono già delle proposte in tal senso?

   Facciamo un bilancio delle figure coinvolte oggi nel Patient Journey organizzativo e gestionale delle ILDs… Quali i rispettivi ruoli da un punto di vista organizzativo? 

o Quali sono, dal suo punto di vista, nel segmento ILDs i principali stakeholder decisionali? E in quali passaggi del percorso del paziente ILDs?
o È lo pneumologo il key target o vi sono altre figure di rilievo? Con quali funzioni rispettivamente? 
o Quale il ruolo del reumatologo?
o L’internista ha un ruolo?
o Quale quello del Medico di Pronto Soccorso / medico emergentista?
o Quale il ruolo del Medico di Medicina Generale?


o Come le diverse figure si interfacciano da un punto di vista organizzativo / sinergico? 
o Al di là dei singoli specialisti e del loro specifico ruolo, come avviene il coordinamento tra le diverse figure?
o Vi sono altre figure di rilievo dal punto di vista organizzativo / gestionale (es. farmacista ospedaliero, DS, DG etc.) con cui le capita di interfacciarsi? Con che ruolo? 


(Procedere rapidamente sulla parte farmacologica/clinica, focalizzarsi su gestione, organizzazione, ruoli, dinamiche di accesso alla cura e reciproche aree di intervento).

   Chi decide il trattamento? Quale figura? Si decide in team o autonomamente? È sempre così o solamente in alcuni casi e perchè? In quale momento del Patient Journey avviene la scelta del trattamento?
   Il trattamento viene iniziato subito dopo la conferma della diagnosi? Quanto tempo passa prima che venga iniziato il trattamento? Da che cosa dipende?
   Plus e minus dei trattamenti attuali (specifici e non) – pensare a classi farmacologiche, studi clinici e linee guida nella gestione delle differenti ILDs (non pensare a singoli pazienti) - EXTRA ARCHETIPO

   Quali sono le difficoltà organizzative/logistiche nella gestione del trattamento? (es. paziente extra-region)
   Come avviene la gestione delle comorbilità / complicanze nel paziente ILDs? Ovvero, in questi casi si invia il paziente ad altri reparti/figure? Per quali motivazioni? Dove viene inviato il paziente? (sondare per esempio il ruolo del cardiologo)
- Quali le rispettive aree di competenza?

   E poi come continua il flusso? Una volta che il paziente approda a questi specialisti?
   In caso di diagnosi di ILDs ogni quanto il paziente viene rivalutato per il monitoraggio della progressione
   Vi sono altri casi in cui si decide per un invio del paziente ad altre figure? Con quali tempistiche? Sulla base di quali valutazioni?


Il follow up:

o Una volta ricevuta la diagnosi di ILDs, il paziente viene seguito sul territorio? 
   Il territorio in generale che ruolo ricopre dal punto di vista organizzativo / gestionale della ILDs? Il paziente è sempre seguito a livello ospedaliero o anche sul territorio? Con quali figure rispettivamente? Quali i ruoli rispettivi? 

o Nel follow up quali sono le figure e i reparti coinvolti? Mi può fare degli esempi pratici?
o Viene gestito a livello ospedaliero? Viene demandato al territorio (es. Ambulatori territoriale/ASL, MMG)?


o Ogni quanto? È uguale per tutti o ci sono delle differenze? Quali e di che tipo?
o È presente un supporto di telemedicina/teleconsulto al follow-up? Di che tipo e in cosa consiste? È disponibile per tutti o può essere variabile? In base a quali elementi?
o Quali sono le modalità di contatto del paziente? (es. mail/telefono)
o Il contatto dei pazienti è diretto o indiretto vs il clinico? Ci sono intermediari?
o (se non c’è un canale di comunicazione strutturato) E’ un need? I pazienti lo richiedono? Sono già state fatte proposte in tal senso?
o Esistono in questa fase di follow up una/più figure fissa/e di riferimento per il paziente (ad es. infermiere, clinico,…)? Chi sono e con che ruolo?
o Il paziente viene rivalutato dal MDT o solo da alcune figure? Con quali tempistiche?
o Qual è il livello di comunicazione delle diverse figure nel “post acuto” (Post-ospedalizzazione)?
o In caso di successive riacutizzazioni, dal punto di vista organizzativo poi il paziente entra in un percorso “facilitato” senza rifare l’iter precedente? Oppure no? In che termini? Come funziona? Mi fa degli esempi pratici?

o  Ci sono degli strumenti per il supporto all’aderenza terapeutica? Come sono strutturati? 
   Laddove non ce ne fossero: è un need? Ci sono delle proposte a riguardo? Come vorrebbe fossero strutturati? 


   Pensi a una scala da 1 a 10, dove 1 indica il valore minimo e 10 il valore massimo, quale il valore secondo lei di avere un’organizzazione come quella che mi ha descritto?
- Da 1 a 10, quale il valore che attribuisce al triage? (se presente)
- Da 1 a 10, quale il valore che attribuisce al team multidisciplinare? (se presente)
- Quale, allora, l’impatto concreto di questa organizzazione sulla gestione del paziente dal suo punto di vista?

[al moderatore: rilanciare le caratteristiche del centro citate e comprendere l’impatto che hanno all’interno del percorso / sulla funzionalità organizzativa del centro stesso per la gestione delle ILDs]


   Il percorso che mi ha descritto è sempre così o varia a seconda del tipo di paziente ILDs/patologia specifica? In che termini?
   Le figure coinvolte e i flussi sono diversi a seconda del tipo di paziente? Da cosa dipende? 

 Esistono delle peculiarità e differenze organizzative e gestionali in base al tipo di patologia? Se sì, come si differenzia il percorso gestionale / organizzativo? 



   Cambiano le figure coinvolte? In quali passaggi, in particolare? Cambiano i flussi del paziente?

   Facendo un bilancio del percorso del paziente ILDs che mi ha raccontato, oggi quali sono secondo lei gli elementi che definiscono una gestione organizzativa ottimale del paziente con ILDs? Sulla base di quali valutazioni? Che cosa definisce quindi una best practice gestionale / organizzativa del paziente dal suo punto di vista oggi? E perché? 
   Quali i plus della gestione del suo centro? Cosa funziona meglio? In quali i passaggi il percorso organizzativo / gestionale del paziente risulta più convincente/funzionale?
   Quali i minus secondo lei? Cosa funziona peggio dal suo punto di vista? In quali fasi del percorso organizzativo / gestionale del paziente?



DIRETTORE SANITARIO:
• Chiedere all’intervistato di presentarsi: 
o Nome, età, specializzazione, da quanto tempo svolge la professione, tipo di struttura in cui svolge la sua attività
o Descrizione del centro [verificare le caratteristiche dei centri coinvolti]: si tratta di un centro universitario? È presente un ambulatorio dedicato alle interstiziopatie fibrosanti (ILDs)/ rare disease polmonari? Come si struttura l’area pneumologica/reumatologica? PS dedicato? Etc.)?  match con caratteristiche della lista dei centri individuati 

Oggi parliamo dei modelli organizzativi e gestionali del paziente con interstiziopatie fibrosanti (ILDs)/ rare disease polmonari. 

SE DS CON POCA EXPERTISE SPECIFICA SU ILDs PROPORRE UNA BREVE DEFINIZIONE DI ILDs: Le fibrosi polmonari progressive sono un gruppo di patologie dell’apparato respiratorio che determinano una progressiva e spesso irreversibile compromissione cicatriziale del tessuto polmonare. Nel tempo provocano notevole disagio fisico e psicologico per il paziente e in alcuni casi determinano una invalidità personale e sociale di grado elevato. Si tratta di una categoria ampia di malattie polmonari definite “malattie polmonari interstiziali” (ILDs) o “pneumopatie infiltrative diffuse” (non diagnosticabili come idiopatiche) a carattere progressivo.

Durante questa intervista quindi vorremmo approfondire il percorso di questo paziente e i rispettivi ruoli coinvolti all’interno del processo di cura dal punto di vista organizzativo/gestionale… ricostruiremo le tappe fondamentali di cui si compone l’esperienza del paziente ILDs / rare disease polmonari… 

NB per il moderatore: il focus è gestionale e organizzativo e non su sintomatologia / aspetti clinico-farmacologici.

*Cogliere anche con il DS a latere eventuali percorsi implementati per le malattie rare (es. sclerosi sistemica) all’interno del centro.


AL MODERATORE: PRESTARE ATTENZIONE ALLE DIFFERENZE TRA LE DIVERSE ILDs (se emergono con il DS) DURANTE IL CORSO DEL COLLOQUIO (verificare la presenza di eventuali sotto-archetipi a seconda della specifica ILD)


• Quali sono gli aspetti delle ILDs/rare disease polmonari e della loro gestione che maggiormente interessano gli ambiti di sua competenza? E per quali ragioni?
• Organizzazione del centro
• Organizzazione dei team multidisciplinari (MDT)
• Creazione PDTA
• Garanzia qualità del servizio erogato 
• Efficienza dei processi
• Delivery dei farmaci
• …

• Mi racconta com’è la sua giornata tipo, se pensa a quest’area terapeutica? Mi fa degli esempi concreti del suo ruolo?

• Attenzione istituzionale delle ILDs/rare disease polmonari: 
o Qual è oggi il livello di attenzione dell’Istituzione per le ILDs/rare disease polmonari a livello di Regione / decision maker? Se ne parla a livello regionale / nazionale? Chi ne parla?
o Cosa ne pensa dell’innovazione nell’area ILDs/rare disease polmonari? È un’area di attenzione al momento? E come decodifica dal suo punto di vista il concetto di innovazione gestionale/organizzativa? 
o Il suo centro come è diventato di riferimento in quest’area terapeutica? Sulla base di quali considerazioni / elementi organizzativi-gestionali?
o Vi sono delle strategie di gestione del budget / risparmio della spesa in quest’area? 
   Controllo prescrizioni
   Controllo costi degenza
   Altro…

• ILDs/rare disease polmonari: che cosa le viene in mente pensando a quest’area terapeutica dal punto di vista organizzativo e gestionale? 

[SE IL PAYOR È CONSAPEVOLE DELLE ILDs] 
- Quali le peculiarità e le prerogative organizzative e gestionali dal suo punto di vista? Su quali piani, in particolare? 
- Si immagini fra 5 anni: che cosa sarà cambiato nella gestione delle ILDs? A livello di gestione? A livello di organizzazione? 

• Raccogliere informazioni a livello normativo/linee guida regionali / nazionali / protocolli ospedalieri:
o Sono presenti dei PDTA oggi per la gestione / aspetti organizzativi delle ILDs/rare disease polmonari? Seguite delle linee guida ad hoc? Quali e in che termini?
o Ci sono interventi specifici a livello normativo / di linee guida di cui è al corrente? 

o La struttura in cui lei opera come è organizzata per quanto riguarda la gestione / organizzazione di quest’area terapeutica? 
o Vi sono delle indicazioni specifiche?

o Qual è il grado di autonomia del suo centro nella definizione di linee guida gestionali / organizzative relativamente alle ILDs / rare disease polmonari?
   Nel suo centro ospedaliero vengono effettuati corsi di formazione sulle ILDs / rare disease polmonari? Cosa le piacerebbe ricevere come aggiornamento e formazione sulle ILDs / rare disease polmonari?

(se il DS ne è a conoscenza)

   La presa in carico del paziente ILDs / rare disease polmonari come avviene nella prassi? 


   Quali sono le tappe fondamentali del percorso del paziente dal punto di vista organizzativo / gestionale? 
   Quali sono i modelli attuali di gestione / organizzativi della ILDs / rare disease polmonari all’interno del suo centro? 
   Relativamente alle diverse fasi della presa in carico del paziente il suo centro ha uno scambio con altri centri regionali o nazionali…?

- Generalmente sono pazienti residenti nella vostra regione oppure ci sono anche pazienti provenienti da altre regioni? 
- Quale le sembra essere il grado di mobilità dei pazienti? Quanto sono disposti ad allontanarsi da casa?
- Vi sono eventuali strumenti di supporto al paziente durante la presa in carico? Li avete proposti a livello di Direzione Sanitaria? Mi fa degli esempi pratici?


   È a conoscenza di quali ruoli si occupano delle ILDs/rare disease polmonari? 
   Lei che ruolo ha dal punto di vista organizzativo / gestionale nella gestione di queste patologie? Quando interviene? Con chi si interfaccia? Si interfaccia con i clinici (quali?) 
   Quando il paziente non ha ancora la diagnosi, com’è il suo iter dal punto di vista organizzativo / gestionale?
   Ci sono dei protocolli interni in merito?
   Quali i flussi gestionali e organizzativi?
   Quali sono dal suo punto di vista i fattori organizzativi / gestionali dirimenti affinché il paziente imbocchi il percorso diagnostico e terapeutico più corretto fin dal primo sospetto diagnostico?

   Quali sono i punti critici dal suo punto di vista nel percorso del paziente prima della diagnosi? [difficoltà di diagnosi? Difficoltà di gestione? Difficoltà di gestione del PS…Etc.]

Diagnosi e post-diagnosi:

   Una volta eseguita la diagnosi, quali sono gli step successivi dal punto di vista gestionale e organizzativo?
   Vi sono delle linee guida? Protocolli interni dal punto di vista organizzativo / gestionale? 
   I clinici si interfacciano con lei? La avvisano di qualche passaggio? Quali clinici? Su quali aspetti, in particolare?
   Si interfaccia con altre figure? (es. DG, farmacista ospedaliero etc.)
   Se non esistono linee guida, come si decidono i rispettivi flussi del paziente ILDs / rare disease polmonari? Sa dove viene inviato il paziente? A quali figure approda? E quali i rispettivi compiti dal punto di vista organizzativo e gestionale?


   Qual è oggi il livello di multidisciplinarietà nella gestione della ILDs / rare disease polmonari all’interno del suo centro? 
   All’interno del vostro centro i MDT per la gestione delle ILDs vi sono da molto tempo o sono di recente formazione?
   Quali i razionali alla base dell’implementazione di MDT? Quali sono i risvolti concreti di questo network all’interno della pratica clinica / del buon funzionamento organizzativo del percorso?
   Chi ha proposto la creazione dei MDT per la gestione delle ILDs all’interno del suo centro? È stata una richiesta della Direzione Sanitaria o è partita dai clinici? Sulla base di quali considerazioni? Verificare presenza di un approccio data driven nelle scelte organizzative 
   I MDT sono utilizzati per altre patologie nel suo centro? Esempi (es. oncologia)
   È soddisfatto della gestione dei MDT per quanto riguarda altre patologie? Perché si/no?

   Vi sono dei requisiti del paziente con ILDs / rare disease polmonari per l’accesso al team multidisciplinare? Sulla base di quali considerazioni?
   Per sua conoscenza nel MDT quali ruoli collaborano fra loro e in quali passaggi del percorso?

- Qual è l’assetto organizzativo del team? Da chi è composto e quali sono le rispettive dinamiche?
- Quali gli spazi di reciproca sinergia e autonomia tra le diverse figure?
- Il MDT è strutturato (incontri periodici-processi condivisi ecc.) oppure è a discrezione/su iniziativa dei medici (a richiesta)?
- Se strutturato, ogni quanto si riunisce e con quali obiettivi? Quali le figure coinvolte?
- Vi è una condivisione sistemica di obiettivi e percorso terapeutico? Quando e perché?
- Vi sono dei triage? Sono specifici per le ILDs / rare disease polmonari? 
- Per quanto tempo viene gestito il paziente all’interno del MDT?
- Etc.
   Ci sono degli aspetti specifici del paziente che vengono presi in considerazione/registrati dal team multidisciplinare? Condizioni di salute, stato psicologico, stile di vita, presenza/assenza di un caregiver,…?

   Vi sono degli indicatori di processo ed esito per un monitoraggio ottimale del percorso gestionale del paziente? Quali? Come funzionano?

   Gestione del cambiamento (riguardo MDT): i percorsi di change management nell’applicazione dei modelli organizzativi

   Ci sono strumenti di ottimizzazione all’interno del MDT? Es. strumenti per la condivisione dei dati? (piattaforme, cartelle cliniche online condivise, verbali etc.)



   (se non presenti) E’ un need? Ci sono già delle proposte in tal senso? Da parte di chi?

   Facciamo un bilancio delle figure coinvolte oggi nel Patient Journey organizzativo e gestionale delle ILDs / rare disease polmonari… Quali i rispettivi ruoli da un punto di vista organizzativo? 

o Quali sono, dal suo punto di vista, nel segmento ILDs / rare disease polmonari i principali stakeholder decisionali? E in quali passaggi del percorso del paziente ILDs / rare disease polmonari?
o È lo pneumologo il key target o vi sono altre figure di rilievo? Con quali funzioni rispettivamente? 
o Quale il ruolo del reumatologo?
o L’internista ha un ruolo?
o Quale quello del Medico di Pronto Soccorso / medico emergentista?
o Il Medico di medicina generale ha un ruolo? In che fasi del percorso?
o Come le diverse figure si interfacciano da un punto di vista organizzativo / sinergico? 
o Per sua conoscenza, al di là dei singoli specialisti e del loro specifico ruolo, come avviene il coordinamento tra le diverse figure?

(Procedere rapidamente sulla parte farmacologica/clinica, focalizzarsi su gestione, organizzazione, ruoli, dinamiche di accesso alla cura e reciproche aree di intervento).


   Per sua conoscenza, quali sono le prassi organizzative e gestionali quando si deve prescrivere un farmaco per le ILDs / rare disease polmonari oggi? 
   Quale, in tal senso, l’autonomia del singolo ospedale rispetto alle normative regionali / nazionali?
   Il clinico (quale?) si interfaccia con lei per delle richieste particolari? Se sì, quando la interpella per la fase del trattamento?
   Lei che ruolo ha nella fase del trattamento dal punto di vista organizzativo / gestionale? Quando interviene? Con chi si interfaccia?
   Quali sono le difficoltà organizzative/logistiche nella gestione del trattamento? (es. paziente extra-region)

Il follow up:

• Per sua conoscenza, in caso di successive riacutizzazioni, dal punto di vista organizzativo poi il paziente entra in un percorso “facilitato” senza rifare l’iter precedente? Oppure no? In che termini? Come funziona? Mi fa degli esempi pratici?
• Vi sono dei protocolli interni per queste situazioni?
• Nel follow up è a conoscenza di quali sono le figure e i reparti coinvolti? Mi può fare degli esempi pratici?
• È presente un supporto di telemedicina al follow-up? Di che tipo e in cosa consiste? È disponibile per tutti o può essere variabile? In base a quali elementi?


• Ci sono degli strumenti per il supporto all’aderenza terapeutica? Come sono strutturati? 
- Laddove non ce ne fossero: è un need? Ci sono delle proposte a riguardo? Da parte di chi? Come vorrebbe fossero strutturati? 

• Esistono in questa fase di follow up una/più figure fissa/e di riferimento per il paziente (ad es. infermiere, clinico,…)? Chi sono e con che ruolo?
• Il paziente viene rivalutato dal MDT o solo da alcune figure? Con quali tempistiche?


BILANCIO FINALE PER TUTTI:
   Facendo un bilancio del percorso del paziente ILDs/rare disease polmonari che mi ha raccontato dal punto di vista organizzativo e gestionale, oggi quali sono secondo lei gli elementi che definiscono una gestione organizzativa ottimale del paziente ILDs/rare disease polmonari? Sulla base di quali valutazioni? Che cosa definisce quindi una best practice gestionale / organizzativa del paziente ILDs/rare disease polmonari dal suo punto di vista oggi? E perché? 


   Quali i plus della gestione del suo centro? Cosa funziona meglio? In quali i passaggi il percorso organizzativo / gestionale del paziente ILDs/rare disease polmonari risulta più convincente/funzionale? 
   Quali i minus secondo lei? 



RINGRAZIARE E CHIUDERE
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