DOXA PHARMA SRL

Documento completo relativo al sondaggio!

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

1.TITOLO DEL SONDAGGIO

Diabete di tipo 1: I'organizzazione assistenziale per i pazienti diabetici dall'eta pediatrica all'eta adulta

2. SOGGETTO CHE HA REALIZZATO IL SONDAGGIO

Doxa Pharma Srl

3. SOGGETTO COMMITTENTE
Sanofi Srl

4. SOGGETTO ACQUIRENTE

Sanofi Srl

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

Ottobre 2020

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)

Adnkronos Salute - 10/11/2020
Agir - 10/11/2020

Askanews - 10/11/2020
Liberoquotidiano.it - 10/11/2020
Affaritaliani.it - 10/11/2020
Borsaitaliana.it - 10/11/2020
lidiihhio news - 10/11/2020

7. DATA DI PUBBLICAZIONE O DIFFUSIONE

Adnkronos Salute - 10/11/2020
Agir - 10/11/2020

Askanews - 10/11/2020
Liberoquotidiano.it - 10/11/2020
Affaritaliani.it - 10/11/2020
Borsaitaliana.it - 10/11/2020
lldubbio.news - 10/11/2020

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

L'organizzazione assistenziale per i pazienti diabetici (diabete tipo 1) dall'eta pediatrica all'eta adulta

9. POPOLAZIONE DI RIFERIMENTO

Fase quantitativa
151 interviste CAWI a pazienti con diabete di tipo 1 (pazienti pediatrici in cura dall’endocrinologo-pediatra,

pazienti transizionali nel passaggio da endocrinologo-pediatra a diabetologo, pazienti adulti in cura dal
diabetologo)

Fase qualitativa
A interviste individuali a nazienti con diahete di tino 1-

10. ESTENSIONE TERRITORIALE DEL SONDAGGIO?

Distribuzione sull'intero territorio 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

Interviste FASE QUALITATIVA:
Arzano

Milano

Montese (Modena)

Roma

Interviste FASE QUANTITATIVA:
Acireale
Acquaformosa
Adria

Adria

Agazzano
Agazzano

Aggius
Aidomaggiore
Alba

Albaredo Arnaboldi
Albignasego
Amantea

Andria

Annone Veneto
Ardea

Assemini
Assemini

Asti
Bagnacavallo
Beinasco
Bellinzago Novarese
Bisceglie
Bologna

Brescia

Brittoli

Busto Arsizio
Cagliari
Caldogno
Capannori

Capo d'Orlando
Carrara

Cassino

Corato

Fano

Fano

Fara Gera d'Adda
Formia

Gioiosa lonica
Gorizia

* 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)

Fase Qualitativa: Reclutamento con screening da rete Doxa Pharma
Fase Quantitativa: Reclutamento con screening da popolazione

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

Fase qualitativa: non applicabile
Fase quantitativa: errore del £ 7,97%, al livello di confidenza del 95%

13. METODO DI RACCOLTA DELLE INFORMAZIONI

Fase qualitativa: colloqui individuali
Fase quantitativa: CAWI

5 La suddivisione geografica delle Regioni segue la ripartizione dell’ Istat:
= Nord Ovest: Piemonte, Valle d'Aosta, Lombardia, Liguria
= Nord Est: Bolzano-Bozen, Trento, Veneto, Friuli Venezia Giulia, Emilia Romagna
= Centro: Toscana, Umbria, Marche, Lazio
= Sud e Isole: Abruzzo, Molise, Campania, Puglia, Basilicata, Calabria, Sicilia, Sardegna
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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 ...uv...... 524 % ........ 77,70
Sostituzioni cifra ..o 0 % e 0.00,
Totale interviste effettuate cifra ............ 151, % ........ 22,30

15. TESTO INTEGRALE DI TUTTE LE DOMANDE 6

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

QUALITATIVA:
Traccia di conduzione per colloqui individuali
con pazienti/caregiver T1

Durata 1 ora

0. PRESENTAZIONE

* presentarsi e presentare DOXAPHARMA come Istituto indipendente di Ricerche di Mercato e Marketing
farmaceutico

* rassicurare in merito all’assoluta riservatezza cui saranno sottoposti i dati

« esplicitazione della regola: non ci sono risposte giuste o shagliate, quello che ci interessa € la sua
personale opinione/esperienza

« spiegare la modalita dell'incontro e che sara audioregistrato

Leggere Farmacovigilanza

FARMACOVIGILANZA — EVENTI AVVERSI

Pazienti diversi reagiscono spesso in modi differenti allo stesso prodotto medicinale ed alcuni effetti
collaterali non possono essere scoperti fino a quando molte persone non avranno utilizzato un prodotto
medicinale per un certo periodo di tempo. Per questo motivo, siamo ora tenuti a trasmettere all'azienda
committente, che & una societa farmaceutica, i dettagli relativi ad eventuali effetti collaterali/problematiche
relative ai suoi prodotti, o eventuali segnalazioni di esposizione ai suoi prodotti durante la gravidanza, che
saranno menzionati nel corso della ricerca di mercato.

Anche se quello che dira sara ovviamente trattato in maniera riservata, qualora durante la discussione
dovesse menzionare un effetto collaterale verificatosi quando Lei, o qualcuno che conosce ha assunto uno
dei prodotti medicinali dell’'azienda committente, o che Lei o qualcuno che conosce si € ammalato dopo aver
assunto uno dei prodotti medicinali dell'azienda committente, o che qualcuno abbia utilizzato un prodotto
medicinale dell’'azienda committente, quando era incinta, o qualsiasi altro problema che potrebbe aver avuto
con uno dei prodotti medicinali dell'azienda committente, avremo bisogno di segnalare questo evento
all'azienda committente, in modo che possa apprendere di piu sulla sicurezza dei propri prodotti.

E disposto a partecipare all'intervista su questa base?

oSi

oNo

Su tale base, sarebbe disposto a permetterci di fornire il Suo nominativo e recapito all’azienda committente
in modo che possa contattarLa per avere ulteriori informazioni circa la Sua esperienza? L'azienda
committente utilizzera queste informazioni solo allo scopo di indagare il possibile effetto collaterale o
problema.

E disposto a partecipare all'intervista su questa base?

o Si, /desidero procedere e nel caso in cui durante l'intervista dovessi menzionare un effetto collaterale o
problema, acconsento a fornire il mio nominativo e recapito all'azienda committente in modo che I'azienda
committente possa contattarmi per indagare il possibile effetto collaterale o problema

oNo

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

® Inserire, nella casella di testo, I'elenco di tutte le domande.
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	1TITOLO DEL SONDAGGIO: Diabete di tipo 1: l’organizzazione assistenziale per i pazienti diabetici dall’età pediatrica all’età adulta



	2 SOGGETTO CHE HA REALIZZATO IL SONDAGGIO: Doxa Pharma Srl
	3 SOGGETTO COMMITTENTE: Sanofi Srl

	4 SOGGETTO ACQUIRENTE: Sanofi Srl
	5 DATA O PERIODO IN CUI È STATO REALIZZATO IL SONDAGGIO: Ottobre 2020




	7 DATA DI PUBBLICAZIONE O DIFFUSIONE: Adnkronos Salute - 10/11/2020
Agir - 10/11/2020
Askanews - 10/11/2020
Liberoquotidiano.it - 10/11/2020
Affaritaliani.it - 10/11/2020
Borsaitaliana.it - 10/11/2020
Ildubbio.news - 10/11/2020
Ciociariaoggi.it - 10/11/2020
Emme45.it - 10/11/2020
Ildenaro.it - 10/11/2020
Iltempo.it - 10/11/2020
Improntaunika.it - 10/11/2020
Lasicilia.it - 10/11/2020
Notizie.yahoo.com - 10/11/2020
Vvox.it - 10/11/2020
Zazoom.it - 10/11/2020
Pharmastar.it - 10/11/2020
Abciao.it - 10/11/2020
Comune.ciampino.roma.it - 10/11/2020
Corrierediarezzo.corr.it - 10/11/2020
Ecomy.it - 10/11/2020
Ecoseven.net - 10/11/2020
Fortuneita.com - 10/11/2020
Foodandwineitalia.com - 10/11/2020
Giornaleconfidenziale.it - 10/11/2020
Ilroma.net - 10/11/2020
Latinaoggi.eu - 10/11/2020
Lanuovaroma.it - 10/11/2020
Lafrecciaweb.it  - 10/11/2020
Lavocedinovara.com  - 10/11/2020
Napolivillage.com  - 10/11/2020
Siciliareport.it  - 10/11/2020
Theworldnews.net - 10/11/2020
Today.it - 10/11/2020
Ilmiodiabete.com - 10/11/2020
Sassarinotizie.com - 10/11/2020
Tradelink-it - 10/11/2020
Msn.com - 10/11/2020
Notizie.tiscali.it - 10/11/2020
Healthdesk.it - 10/11/2020
Teleischia.com - 10/11/2020
Ilsannioquotidiano.it - 10/11/2020
Padovanews.it - 10/11/2020
Trend-online.com - 10/11/2020
Giornaleradio.fm - 10/11/2020
Maximitalia.it - 10/11/2020
Olbianotizie.it - 10/11/2020
Giornaleilmaredigitale.it - 10/11/2020
Metronews.it - 10/11/2020
Vsalute.it - 10/11/2020
Tecnomedicina.it - 10/11/2020
	9 POPOLAZIONE DI RIFERIMENTO: Fase quantitativa
151 interviste CAWI a pazienti con diabete di tipo 1 (pazienti pediatrici in cura dall’endocrinologo-pediatra,
pazienti transizionali nel passaggio da endocrinologo-pediatra a diabetologo, pazienti adulti in cura dal diabetologo)

Fase qualitativa
6 interviste individuali a pazienti con diabete di tipo 1:
2 genitori di pazienti pediatrici dai 6 ai 18 anni
2 pazienti dai 18-20 anni - nel passaggio da pediatra a diabetologo o endocrinologo
2 pazienti over 20 anni, non più seguiti dal pediatra

	10 ESTENSIONE TERRITORIALE DEL SONDAGGIO3: Distribuzione sull'intero territorio nazionale
	Nord Ovestfino a 5mila abitanti: 
	Nord Estfino a 5mila abitanti: 
	Centrofino a 5mila abitanti: 
	Sud e Isolefino a 5mila abitanti: 
	Totalefino a 5mila abitanti: 
	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: 
	Nord Estfino a 10mila abitanti: 
	Centrofino a 10mila abitanti: 
	Sud e Isolefino a 10mila abitanti: 
	Totalefino a 10mila abitanti: 
	Nord Ovesttra 10mila e 100mila abitanti: 
	Nord Esttra 10mila e 100mila abitanti: 
	Centrotra 10mila e 100mila abitanti: 
	Sud e Isoletra 10mila e 100mila abitanti: 
	Totaletra 10mila e 100mila abitanti: 
	Nord Ovestpiù di 100mila abitanti: 
	Nord Estpiù di 100mila abitanti: 
	Centropiù di 100mila abitanti: 
	Sud e Isolepiù di 100mila abitanti: 
	Totalepiù di 100mila abitanti: 
	Nord OvestTotale: 
	Nord EstTotale: 
	CentroTotale: 
	Sud e IsoleTotale: 
	TotaleTotale: 
	12 RAPPRESENTATIVITÀ DEL CAMPIONE INCLUSA LINDICAZIONE DEL MARGINE DI ERRORE: Fase qualitativa: non applicabile
Fase quantitativa: errore del ± 7,97%, al livello di confidenza del 95%
	13 METODO DI RACCOLTA DELLE INFORMAZIONI: Fase qualitativa: colloqui individuali
Fase quantitativa: CAWI
	9 TEMI/FENOMENI: L’organizzazione assistenziale per i pazienti diabetici (diabete tipo 1) dall’età pediatrica all’età adulta

	Elenco dei Comuni: Interviste FASE QUALITATIVA:
Arzano
Milano
Montese (Modena)
Roma

Interviste FASE QUANTITATIVA:
Acireale
Acquaformosa
Adria
Adria
Agazzano
Agazzano
Aggius
Aidomaggiore
Alba
Albaredo Arnaboldi
Albignasego
Amantea
Andria
Annone Veneto
Ardea
Assemini
Assemini
Asti
Bagnacavallo
Beinasco
Bellinzago Novarese
Bisceglie
Bologna
Brescia
Brittoli
Busto Arsizio
Cagliari
Caldogno
Capannori
Capo d'Orlando
Carrara
Cassino
Corato
Fano
Fano
Fara Gera d'Adda
Formia
Gioiosa Ionica
Gorizia
Gravina di Catania
Grumo Nevano
Imola
Jerzu
L'Aquila
Legnago
Lucera
Malalbergo
Melfi
Milano
Milano
Milano
Milano
Milano
Modena
Modena
Modena
Modena
Mola di Bari
Mola di Bari
Monza
Napoli
Napoli
Napoli
Napoli
Nichelino
Nicosia
Nogara
Nuoro
Nurri
Ospedaletto Euganeo
Padova
Padova
Palermo
Pesaro
Pescara
Piacenza
Piacenza
Porretta Terme
Pozzuoli
Preganziol
Quarrata
Roma
Roma
Roma
Roma
Roma
Roma
Roma
Roma
Roma
Roma
Roverbella
Salerno
Salerno
Sant'Agata di Militello
Sassari
Scafati
Seriate
Sestu
Settimo Milanese
Sondrio
Taranto
Torino
Torino
Trani
Treviso
Valdidentro
Viareggio
Vigevano


	11 METODO DI CAMPIONAMENTO: Fase Qualitativa: Reclutamento con screening da rete Doxa Pharma
Fase Quantitativa: Reclutamento con screening da popolazione
	Sostituzioni: 0
	% Sostituzioni: 0
	Totale: 151
	% Totale: 22.3
	Testo integrale: QUALITATIVA:
Traccia di conduzione per colloqui individuali 
con pazienti/caregiver T1

Durata 1 ora 



0. PRESENTAZIONE 
• presentarsi e presentare DOXAPHARMA come Istituto indipendente di Ricerche di Mercato e Marketing farmaceutico
• rassicurare in merito all’assoluta riservatezza cui saranno sottoposti i dati
• esplicitazione della regola: non ci sono risposte giuste o sbagliate, quello che ci interessa è la sua personale opinione/esperienza
• spiegare la modalità dell’incontro e che sarà audioregistrato

Leggere Farmacovigilanza
FARMACOVIGILANZA – EVENTI AVVERSI
Pazienti diversi reagiscono spesso in modi differenti allo stesso prodotto medicinale ed alcuni effetti collaterali non possono essere scoperti fino a quando molte persone non avranno utilizzato un prodotto medicinale per un certo periodo di tempo. Per questo motivo, siamo ora tenuti a trasmettere all’azienda committente, che è una società farmaceutica, i dettagli relativi ad eventuali effetti collaterali/problematiche relative ai suoi prodotti, o eventuali segnalazioni di esposizione ai suoi prodotti durante la gravidanza, che saranno menzionati nel corso della ricerca di mercato.
Anche se quello che dirà sarà ovviamente trattato in maniera riservata, qualora durante la discussione dovesse menzionare un effetto collaterale verificatosi quando Lei, o qualcuno che conosce ha assunto uno dei prodotti medicinali dell’azienda committente, o che Lei o qualcuno che conosce si è ammalato dopo aver assunto uno dei prodotti medicinali dell’azienda committente, o che qualcuno abbia utilizzato un prodotto medicinale dell’azienda committente, quando era incinta, o qualsiasi altro problema che potrebbe aver avuto con uno dei prodotti medicinali dell’azienda committente, avremo bisogno di segnalare questo evento all’azienda committente, in modo che possa apprendere di più sulla sicurezza dei propri prodotti.
È disposto a partecipare all’intervista su questa base?
□Sì
□No
Su tale base, sarebbe disposto a permetterci di fornire il Suo nominativo e recapito all’azienda committente in modo che possa contattarLa per avere ulteriori informazioni circa la Sua esperienza? L’azienda committente utilizzerà queste informazioni solo allo scopo di indagare il possibile effetto collaterale o problema.
È disposto a partecipare all’intervista su questa base?
□ Sì, /desidero procedere e nel caso in cui durante l’intervista dovessi menzionare un effetto collaterale o problema, acconsento a fornire il mio nominativo e recapito all’azienda committente in modo che l’azienda committente possa contattarmi per indagare il possibile effetto collaterale o problema
□No

Se preferisce non essere contattato direttamente dall’azienda committente, noi, in qualità di ente terzo che conduce questa ricerca, potremmo metterci in contatto con Lei al fine di raccogliere queste informazioni, in modo da poterLe permettere di mantenere l'anonimato. 
È disposto a partecipare all’intervista su questa base?
□Sì / desidero procedere e nel caso in cui durante l’intervista dovessi menzionare un effetto collaterale o problema, acconsento ad essere ricontattato dall’ente che conduce questa ricerca nel caso di ulteriori domande circa l’evento avverso o problema
□No / desidero procedere escludendo la possibilità di essere ricontattato in futuro per ottenere informazioni aggiuntive circa l’evento avverso o problema che potrei menzionare durante l’intervista


1. WARM UP (5 MINUTI)

Chiedere all’intervistato di presentarsi con:

Nome  per CAREGIVER anche nome della persona di cui si prende cura nella gestione del diabete
Età  per CAREGIVER anche età della persona di cui si prende cura nella gestione del diabete
Professione  per CAREGIVER chiedere anche cosa fa nella vita la persona di cui si prende cura nella gestione del diabete (es. che scuola frequenta o che lavoro fa…)

2. IL VISSUTO DEL PAZIENTE (5 MINUTI)
La patologia: chiedere all’intervistato di parlare il più liberamente possibile…

• Provi a definirmi la sua condizione / la condizione della persona di cui si prende cura nella gestione del diabete… 
• Se dovesse usare una metafora…direbbe che la sua malattia / la malattia della persona di cui si prende cura nella gestione del diabete è come…? 
NOTA PER IL MODERATORE  nel corso dell’intervista, riprendere la definizione della patologia dell’intervistato per usare le sue parole
• Il significato della patologia: cosa significa per lei, convivere con il diabete di tipo 1? 
• C’è stato qualcosa di più semplice da capire/gestire? E qualcosa invece di più complesso? 
• Nel rapporto con i medici, ci sono stati o ci sono ancora argomenti difficili/delicati da affrontare?

3. RICOSTRUZIONE DEL PATIENT JOURNEY (15 MINUTI)
NOTA PER IL MODERATORE: tenere d’occhio se si tratta di un paziente con worst o best practice (rif. Propria azienda sanitaria)
Ora vorrei che mi aiutasse a ricostruire la sua storia / la storia della persona di cui si prende cura nella gestione del diabete dall’inizio fino ad oggi…

IL SOSPETTO DI MALATTIA: 
• Cosa è successo all’inizio? Come è arrivato alla diagnosi? 
• Quali medici ha / avete incontrato? In che ordine? E come è arrivato a questi medici? 
• Quali i primi segnali che l’hanno spinta a rivolgersi a un medico? Quanto tempo è passato tra la comparsa di questi sintomi e la prima visita medica?  comprendere se c’è stata, inizialmente, una sottostima del problema da parte del paziente / caregiver
• Quali controlli/accertamenti sono stati fatti all’inizio? Come le sono stati giustificati? Cosa le è stato comunicato/spiegato? Lei ha fatto domande specifiche? Cosa ha pensato in quel momento? 
• SOLO PER PAZIENTI: In questa fase, era solo o accompagnato da familiari?
• Sostanzialmente, quali sono le maggiori criticità che ha incontrato in questa fase? Come sono state risolte?

DIAGNOSI: 
• Come è arrivato da uno specialista (capire se endocrinologo-pediatra o diabetologo)? L’ha indirizzata qualcuno? E con quali motivazioni?
• Com’è avvenuto il passaggio nella fase di transizione? È stato fluido o ha incontrato difficoltà? I medici si sono coordinati tra di loro? 
• Sono stati ripetuti degli esami/controlli? Perché? Sono stati richiesti esami più specifici? Ha avuto difficoltà a eseguirli? Cosa le è stato spiegato in merito? Lei ha fatto domande?  Qual era il suo stato d’animo in quel momento? 
• SOLO PER CAREGIVER: E quello della persona di cui si prende cura?
• Quando le è stata comunicata la diagnosi? Quanto tempo è passato rispetto alla comparsa dei primi sintomi? 
• Le hanno fatto subito una diagnosi corretta o è le avevano parlato di altro? Dopo quando si è arrivati, dunque, alla diagnosi esatta?
• Chi è stato a comunicarla concretamente…lo specialista di riferimento oppure già le avevano detto qualcosa? Ha cercato un secondo parere? Dove e perché? 
• Ricorda quali parole hanno usato nella comunicazione della diagnosi? Cosa le è stato spiegato? Com’è stato quell’incontro? 
• SOLO PER I PAZIENTI: Era solo o affiancato dai suoi familiari? 
• Quali sono state le sue prime reazioni/pensieri? Che idea si era fatto della situazione?
• Aveva mai sentito parlare di Diabete di tipo 1? Ha fatto domande specifiche al medico? Aveva preoccupazioni/timori particolari? Le è stato tutto chiaro o, successivamente, ha cercato informazioni per conto suo? quali e attraverso quali canali? 
• Qual è, oggi, la sua figura medica di riferimento? Perché proprio questa? C’è stata continuità nel corso del tempo (in particolare sondare durante la transizione ove applicabile)? Le è capitato di cambiare referente? Per quali ragioni? Come s’è sentito durante questo passaggio?
• È seguito da altri specialisti? Quali? come si coordinano tra di loro questi specialisti con il suo medico di riferimento? C’è una gestione congiunta oppure ognuno procede individualmente?
• Le sono stati proposti supporti / servizi particolari? per rispondere a quali bisogni specifici? Nel caso in cui non fossero stati proposti: ne ha cercati per conto suo? A chi si è rivolto nello specifico? In quale fase del suo percorso?  chiedere esempi concreti
• Sostanzialmente, quali sono le maggiori criticità che ha incontrato in questa fase? Come sono state risolte?

LA CURA: 
• Come le è stata proposta? Cosa le è stato spiegato? Quale il beneficio auspicato/promesso?
• Le sono state illustrate più possibilità? 
• Ha fatto domande al medico sui trattamenti? Quali le sue curiosità/preoccupazioni?
• C’è qualcosa che invece non ha chiesto? Perché? 
• Ha mai chiesto un trattamento in particolare? Per quale motivo? E come ha reagito il medico a questa sua proposta? 
• Ha cambiato trattamenti in corso d’opera? Perché?  Sondare se ci sono stati cambi di insulina
• Ogni quanto lei / la persona di cui si prende cura nella gestione del diabete assume la sua terapia attuale? 
• Le crea problemi/difficoltà/limitazioni? Perché?  raccogliere lo spontaneo e rilanciare (sondare se alcuni di questi elementi sono legati espressamente all’insulina):
o difficoltà fisiche per l’assunzione dei farmaci
o difficoltà organizzative per la somministrazione dei farmaci
o difficoltà a gestire/conciliare la terapia con gli altri aspetti della vita
Come si sente dopo aver assunto la terapia? Cosa le garantisce / alla persona di cui si prende cura? Quali i riscontri positivi che percepisce? 
• Sostanzialmente, quali sono le maggiori criticità che si incontrano in questa fase? Come sono state risolte? Come ha gestito la malattia durante il lock-down? E dopo il lock down? (sondare se l’uso della telemedicina con invio dati da remoto, l’effettuazione di visite virtuali con lo specialista etc…, il supporto educazionale ricevuto dal team diabetologico hanno permesso una continuità della cura o meno; se ha mantenuto l’attività fisica anche a casa o meno; se ha seguito maggiormente una dieta o ha seguito uno stile di vita più regolare)

FOLLOW UP: 
• Chi se ne occupa? 
• Ogni quanto viene effettuato? Cosa si rivaluta? Quali test/esami vengono ripetuti?
• Come lei / la persona di cui si prende cura vive i momenti di controllo? Quali sono le preoccupazioni in questa fase? Quale lo stato d’animo?
È complicato prendere gli appuntamenti? Le pesa /alla persona di cui si prende cura controllarsi periodicamente? 
• SOLO PER I PAZIENTI: Si reca ai controlli da solo oppure è affiancato da altre persone?
• Il pediatra / MMG/ l’endocrinologo-pediatra ha un ruolo in questa fase? Ogni quanto lo vede? Per quali aspetti in particolari? C’è una gestione congiunta tra il pediatra / MMG e lo specialista?
• Sostanzialmente, quali sono le maggiori criticità che si incontrano in questa fase? Come sono state risolte? Come ha gestito la malattia durante il lock-down? E dopo il lock down? (sondare se l’uso della telemedicina con invio dati da remoto, l’effettuazione di visite virtuali con lo specialista etc.. il supporto educazionale ricevuto dal team diabetologico hanno permesso una continuità della cura o meno ha permesso una continuità della cura o meno; se ha mantenuto l’attività fisica anche a casa o meno; se ha seguito maggiormente una dieta o seguito uno stile di vita più regolare)



4. IMPATTO SULLA QoL (15 MINUTI)

Adesso, vorrei comprendere in che modo la malattia ha impattato sulla sua qualità di vita / della persona di cui si prende cura e quali sono le dimensioni maggiormente colpite… 

• In che modo è cambiata la sua vita / la via della persona di cui si prende cura da quando questa patologia ha fatto la sua comparsa? 
• SOLO PER I PAZIENTI: E quella dei suoi familiari? 
• Ha dovuto modificare il suo stile di vita per adeguarsi alla malattia?  farsi raccontare spec. Indagare l’aspetto alimentare / gestione della terapia cronica
• SOLO PER I CAREGIVER: E la persona di cui si prende cura?  farsi raccontare
• Ad oggi le sono chiari gli obiettivi della cura che sta facendo / che sta facendo la persona di cui si prende cura?
• Le capita mai di sentirsi ‘schiacciato’ dal peso della terapia? 
• Le pesa doversi adeguare a un certo regime alimentare? 
• Cosa teme di più di questa situazione?  indagare comorbidità / ipoglicemie / invalidità 
• In particolare, c’è qualcosa che oggi non è più come prima? Qualcosa che non riesce più a fare?
• Quali sono gli aspetti maggiormente penalizzati? 
• Ritiene di avere il massimo supporto da parte della famiglia? 
• Esiste un PRIMA e un DOPO la malattia? Se le chiedessi di descriversi con un aggettivo…XXX (nome intervistato / della persona di cui si prende cura) prima del diabete di tipo 1 era (aggettivo)….mentre oggi XXX (nome intervistato / della persona di cui si prende cura) con il diabete di tipo 1  è …(aggettivo)
• Provi a raccontarmi una giornata SI e una giornata NO con il diabete di tipo 1 per farmi capire meglio…

• Come ha gestito la malattia durante il lock-down? E dopo il lock down? (sondare quale è stato l’impatto sulla la qualità di vita in questo periodo e come ha superato eventuali difficoltà nel processo di cura)

5. IL RAPPORTO CON LE ASSOCIAZIONI PAZIENTI (15 MINUTI)
NOTA PER IL MODERATORE: tenere d’occhio se si tratta di un paziente / caregiver associato/non associato
Adesso, vorrei comprendere che ruolo hanno avuto le associazioni pazienti in tutto questo percorso…

SOLO PER I PAZIENTI / CAREGIVER NON ASSOCIATI 
• È mai entrato in contatto con un’associazione pazienti? 
• SE SÌ  In che modo? È stato contattato da loro? Gliel’hanno proposta? Oppure l’ha cercata in autonomia? Per quale motivo specifico?
 Com’è stato il contatto? 
 Che tipo di informazioni le hanno fornito?
 Concretamente che tipo di supporto le hanno offerto? Mi può raccontare esempi concreti? (sondare anche durante il lock down e dopo il lock down)
 Come reputa il contatto che ha avuto? 
 Perché non è rimasto legato all’associazione pazienti? 
 Per quale motivo non è diventata un suo riferimento / della persona di cui si prende cura?
• SE NO  comprendere le motivazioni:
 Non è a conoscenza di associazioni pazienti per il diabete di tipo 1?
 Non sono mai state proposte da clinici?
 Non sono presenti associazioni pazienti nel territorio?
 Non reputa utile il rapporto con le associazioni?  approfondire le motivazioni 
• E in futuro, pensa che un’associazione pazienti la potrebbe aiutare / potrebbe aiutare la persona di cui si prende cura? Cosa si aspetta da un’associazione pazienti? Come la potrebbero aiutare? Di cosa avrebbe bisogno?

SOLO PER I PAZIENTI ASSOCIATI 
• Innanzitutto, come è entrato in contatto con un’associazione pazienti? L’hanno cercata loro? Gliel’hanno proposta? Oppure l’ha cercata in autonomia? Per quale motivo specifico?
• Com’è stato il contatto? Come reputa il rapporto con questa associazione? 
• Che tipo di informazioni le hanno fornito?
• Concretamente che tipo di supporto le hanno offerto? Mi può raccontare esempi concreti di iniziative proposte che lei reputa in modo positivo? E invece esempi concreti di esperienze che lui reputa negative? Perché? Qual è stato il valore aggiunto? Viceversa cosa è mancato? Quali bisogni sono rimasti scoperti?

• Sostanzialmente, quali sono le maggiori criticità che ha incontrato nel rapporto con le associazioni pazienti? Come sono state risolte?

6. UNMET NEED E AREE DI MIGLIORAMENTO (5 MINUTI)

Facendo il punto della situazione su tutto quello che mi ha raccontato della sua storia / la storia della persona di cui si prende cura…

· Quali sono, oggi, i bisogni ancora insoddisfatti? Quali le fasi più difficili da affrontare? 
· SOLO PER I PAZIENTI: E quali invece i bisogni dei suoi familiari? 
· Alla luce di ciò, quali sono gli aspetti da migliorare nella gestione e nel percorso di diagnosi e cura di questa malattia?
o I medici, nello specifico, cosa vorrebbe che facessero? Attraverso quali canali/strumenti?
o E le Associazioni Pazienti? Attraverso quali canali/strumenti?
o E le Aziende Farmaceutiche? 
· Un’ultima domanda: un consiglio che si sente di dare a una persona che ha appena ricevuto una diagnosi di diabete di tipo 1…

Ringrazi

QUANTITATIVA:
INFO CONSENSO
Buongiorno, sono un intervistatore di DOXA PHARMA, un istituto di ricerca di Milano. 
Attualmente stiamo conducendo uno studio presso i pazienti con DIABETE DI TIPO 1. Il questionario durerà circa 25 minuti. Le saremmo grati se volesse contribuire anche Lei, con i suoi giudizi e le sue osservazioni.

La ricerca è stata commissionata da un’azienda farmaceutica storicamente impegnata nel Diabete e viene condotta nel rispetto delle regole del codice di condotta ESOMAR ed EphMRA e del Codice di Condotta Farmaindustria.
Le preciso che ai sensi dell’art. degli articoli 13 e 14 del Regolamento UE n. 679/2016 (GDPR) e del Codice Deontologico della ricerca statistica, in relazione alle informazioni personali che Lei potrà darci nel corso dell’intervista verranno trattati da questa Società di Ricerca in modo anonimo a fini di ricerca. Nulla di quanto sarà trattato va inteso come attività di tipo promozionale o da considerarsi una consulenza.

Il trattamento a cui saranno sottoposti tutti i dati personali richiesti o acquisiti nel corso dell’intervista e, se previsti, nei successivi controlli qualità, è diretto allo svolgimento di una ricerca e solo a questo fine. La ricerca a cui le chiediamo di partecipare ha lo scopo di comprendere meglio quale sia la gestione del diabete di tipo 1 di cui soffre, le sfide e le eventuali difficoltà che questo può crearle nella vita quotidiana per cercare di implementare soluzioni che possano esserle d’aiuto nella gestione della patologia 

Il trattamento sarà effettuato mediante strumenti manuali, informatici o telematici, e, in ogni caso, idonei a garantire la sicurezza e la riservatezza dei dati. Potranno venire a conoscenza dei dati le seguenti categorie di incaricati interni e/o esterni: personale professionale, personale dei servizi di supporto, personale dei servizi amministrativi.
Titolare del Trattamento dei dati è Doxa Pharma S.r.l., con sede in Via B. Panizza, 7 – 20144 Milano, nella persona del Consigliere Delegato. L’elenco dei Responsabili Esterni e i loro dati identificativi sono disponibili presso il Titolare. Il Responsabile della Protezione dei Dati è domiciliato presso il Titolare ed è contattabile al seguente indirizzo: privacy@doxapharma.it. 

Accetta di partecipare all’intervista confermando di aver compreso quanto sopra esposto?

Accetto
Non Accetto   RINGRAZIARE E CHIUDERE

La informiamo inoltre che i Suoi dati personali, da questo momento saranno inseriti in un database Doxa Pharma e utilizzati solo per finalità di ricerca nel settore farmaceutico e medicale, quali – a titolo esemplificativo – la partecipazione a ricerche di mercato. Lei potrà in ogni momento esercitare i Suoi diritti e richiedere, ad esempio, la modifica o la cancellazione dei Suoi dati.  La normativa privacy completa è consultabile sul sitowww.doxapharma.it/privacy.

Accetto 
Non Accetto   PROSEGUIRE


INFO FV

La informiamo che le Agenzie di ricerche di mercato sono obbligate a segnalare gli eventi avversi alla farmacovigilanza aziendale, compresa l'esposizione alla gravidanza / allattamento, la sospettata trasmissione di agenti infettivi, problematiche correlate alla qualità, l'interazione tra farmaci e situazioni “speciali”, quali overdose, abuso, uso improprio, amministrazione non corretta, errore terapeutico, esposizione professionale, e la mancanza di efficacia che possano essere menzionati durante la discussione relativamente ad un prodotto di cui è titolare l’azienda sponsor della ricerca.
Premesso che le informazioni rimarranno confidenziali, se durante la conversazione dovessero emergere eventi avversi (o altre situazioni di cui sopra), procederemo alla segnalazione anche se questo caso dovesse essere già stato riportato direttamente alla azienda o le autorità regolatorie italiane (vi ricordiamo che è possibile segnalare l'utilizzo del sito web AIFA http://www.agenziafarmaco.gov.it/it/content/modalit%C3%A0-di-segnalazione-delle-sospette-reazioni-avverse-ai-medicinali). In una tale situazione vi verrà chiesto se si è disposti a rinunciare alla riservatezza dei vostri dati, come da generale condotta nel caso di ricerche di mercato, limitatamente agli degli eventi avversi / esposizione in  gravidanza / prodotto reclamo. Ogni altro aspetto rimarrà confidenziale.

•             E’ d’accordo a partecipare all’intervista su questi presupposti? SE NO, RINGRAZIARE E CHIUDERE



SCREENING

S1 Quanti anni ha? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)
|__|__| 

S2 Indicare sesso (TOTALE RISPONDENTI: 100%) 
1. Uomo 
2. Donna
S3 Qual è la sua regione di residenza? 
1. Piemonte                                          
2. Liguria       
3. Valle D’Aosta   
4. Lombardia                                         
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   

S4 Lei soffre di…? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)

1. Diabete di tipo I (Anche chiamato “diabete giovanile”, perché solitamente di manifesta prima dei 40 anni e richiede il trattamento insulinico entro qualche mese dalla diagnosi)
2. Altri tipi di diabete  ringraziare e chiudere
3. Non so  ringraziare e chiudere

S5 Da quale medico è seguito attualmente per la gestione e il trattamento del diabete di tipo 1 di cui soffre? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)
1. Endocrinologo-Pediatra
2. Diabetologo
3. Altro (Specificare__________)

S6 Lei è iscritto a qualche associazione pazienti dedicata ai pazienti con diabete di tipo 1? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)
1. Si (specificare quale)  inviare a link “ASSOCIAZIONI”
2. NO  inviare a link “NON ASSOCIATI”

Quote 
 Se in S1 età compresa tra 6 e 18 anni e in S5 Endocrinologo-Pediatra  in quota pazienti pediatrici (50 interviste)
 Se in S1 età compresa tra 18 e 20 anni e in S5 Endocrinologo-Pediatra o diabetologo in quota pazienti transizionali (50 interviste)
 Se in S1 età compresa oltre i 20 anni e in S5 diabetologo in quota pazienti adulti (50 interviste)

QUESTIONARIO
Parliamo ora più nel dettaglio del diabete di tipo 1 di cui soffre.

DIAGNOSI
D1 In che anno Le è stato diagnosticato il diabete di tipo 1? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)

|__|__|__|__|

D2 Chi le ha diagnosticato il diabete? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)
1. Endocrinologo-Pediatra
2. Medico di Medicina Generale
3. Pediatra (di famiglia)
4. Diabetologo
5. Altra figura clinica (specificare____________) 

TRATTAMENTO
D3 Lei fa uso di insulina…? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)
1. Sì, insulina iniettabile   
2. Si, insulina con pompa a infusione/microinfusore 
        
D4 Quante volte al giorno fa uso di insulina basale? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)
1. 1 volta/gg 
2. 2 volte/gg
3. Altro specificare

D4 Quante volte al giorno fa uso di insulina rapida? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)
1. 1 volta/gg 
3. 2 volte/gg
4. 3 volte/gg 
5. Più di 3 volte/gg
6. Altro specificare


D5 Da quanti anni fa uso di insulina? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)

|__|__|n° anni

D6 Chi le ha prescritto la terapia insulinica che segue attualmente? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)
1. Endocrinologo-Pediatra
2. Medico di Medicina Generale (trascrizione della prescrizione dello specialista)
3. Pediatra (di famiglia) (trascrizione della prescrizione dello specialista)
4. Diabetologo
5. Altra figura clinica (specificare____________) 

D7 Quanto è soddisfatto della terapia insulinica che segue attualmente? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1= per nulla soddisfatto e 10=estremamente soddisfatto (TOTALE RISPONDENTI: 100%)

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

D8 Per quale motivo ha dato questa risposta? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)



D9 Quante volte al giorno controlla i livelli di glicemia?  (TOTALE RISPONDENTI: 100%)
1. Non la controllo mai  Ringraziare e chiudere
2. Meno di una volta al giorno
3. 1 volta al giorno
4. 2 volte al giorno
5. 3 volte al giorno
6. 4 volte al giorno
7. 5 volte al giorno
8. 6 o più volte al giorno 

D9a Nel corso degli ultimi 2 anni ha avuto ricoveri per problemi legati al diabete? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)
1. Si a causa di episodi di ipoglicemia
2. Si a causa di episodi di iperglicemia
3. Si per altre problematiche legate al diabete  D9b Quali?___________________________ (TOTALE RISPONDENTI: 11%)

GESTIONE ASSISTENZIALE
D10 Da quale medico è seguito attualmente nella gestione e nel trattamento del diabete di tipo 1 di cui soffre? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)
1. Endocrinologo -Pediatra
2. Diabetologo
3. Altro (Specificare_________________________)

D11 E si reca da questo medico…? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)
1. Privatamente 
2. Attraverso il Sistema Sanitario Nazionale

D12 Quante volte si reca dal medico per motivi legati al diabete di tipo 1 di cui soffre? La prego di considerare sia le visite o i controlli di routine sia eventuali emergenze? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)

|__|__|__| n° visite annuali

D13 indicativamente quanto tempo impiega da casa per recarsi all’ambulatorio del medico/centro CAD di riferimento? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)
1. Meno di 15 minuti
2. Tra 15 e 30 minuti
3. Tra 30 minuti e un’ora
4. Oltre un’ora

(Se D10 cod.2)
D14 A quale età è passato dall’essere seguito dall’Endocrinologo-Pediatra al diabetologo per la gestione e il trattamento del diabete di tipo 1 di cui soffre? (TOTALE RISPONDENTI: 68%)

|__|__| età al momento del passaggio dall’Endocrinologo-Pediatra al diabetologo

(Se D10 cod.2)
D15 E come ha scelto il diabetologo/il centro CAD a cui fare riferimento? (TOTALE RISPONDENTI: 68%)
1. Me lo ha indicato l’Endocrinologo-Pediatra e poi l’ho contattato personalmente
2. Me lo ha indicato l’Endocrinologo-Pediatra che lo ha contattato per me
3. Ho cercato in autonomia un diabetologo/centro CAD a cui rivolgermi
4. Me lo hanno suggerito all’interno di una community su internet 
5. Altro……specificare

(Se D10 cod.2)
D16 Ha avuto difficoltà particolari nel passaggio dall’Endocrinologo-Pediatra al diabetologo/centro CAD? Se si quali? (TOTALE RISPONDENTI: 68%)
99. Nessuna difficoltà particolare


D16a Quanto tempo ha impiegato concretamente per il passaggio dall’ dall’endocrinologo-pediatra al diabetologo/centro CAD (TOTALE RISPONDENTI: 68%)

1. 2-3 mesi
2. 4-6 mesi
3. 7 mesi 1 anno
4. 1-2 anni
5. Oltre 2 anni

(Se in D14 oltre 18 anni e in D16a cod.4 o 5) 
D16b Per quale motivo ha impiegato oltre un anno nel passare dalla gestione dell’endocrinologo-pediatra a quella del diabetologo/centro CAD?  (TOTALE RISPONDENTI: 2%)

1. Mi trovavo bene dov’ero
2. Nessuno mi ha detto che dovevo spostarmi
3. Nessuno mi ha indirizzato/indicato un Centro dove andare
4. Ho avuto bisogno di tempo per capire come muovermi/dove andare
5. Altro (Specificare)

D16c Nel passaggio dal centro pediatrico al centro per adulti… (TOTALE RISPONDENTI: 68%)

1. È rimasto nella stessa struttura/ospedale 
2. Ha dovuto cambiare struttura/ospedale

D16d Come valuta la struttura dedicata agli adulti rispetto a quella pediatrica? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1= impatto negativo e 10=impatto positivo (TOTALE RISPONDENTI: 68%)

Impatto negativo   1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Impatto positivo

D16e Per quale motivo ha dato questa riposta? (TOTALE RISPONDENTI: 62%)
________________________________________________________________________________________________

(Se D10 cod.2)
D17 E in particolare come valuta il livello di assistenza/sostegno attuale rispetto al passato? (TOTALE RISPONDENTI: 68%)
1. Migliore rispetto a quando ero seguito dall’endocrinologo pediatra
2. Uguale rispetto a quando ero seguito dall’endocrinologo pediatra
3. Peggiore rispetto a quando ero seguito dall’endocrinologo pediatra

D18 E più nello specifico, quanto è soddisfatto di…? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1= per nulla soddisfatto e 10=estremamente soddisfatto (TOTALE RISPONDENTI: 100%)
1. La bravura/competenza del medico
2. La continuità nella relazione (i medici sanno chi è, conoscono la sua storia)
3. la chiarezza/completezza delle informazioni che ricevo dal medico 
4. le informazioni che mi vengono date rispetto alle alternative nelle scelte terapeutiche
5. la reperibilità in caso di urgenza (trova sempre qualcuno disponibile)
6. la possibilità di contattare il medico via telefono/via mail 
7. Itempi di attesa in caso di visite urgenti
8. La programmazione e l’organizzaizone delle vistie
9. Coordinamento nell’ambito del team degli operatori sanitari ( infermiere/ dietologo/ diabetologo...) 

D19 Quanto si sente sostenuto/assistito dal sistema sanitario nazionale/dalla sua ASL di riferimento nella gestione e trattamento del diabete di tipo 1 di cui soffre? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1= per nulla e 10=moltissimo (TOTALE RISPONDENTI: 100%)

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

D20 Per quale motivo ha dato questa risposta? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)

_________________________________________________________________________________________

D21 Quali sono per lei gli aspetti più critici? La prego di ordinarli dal più critico al meno critico (TOTALE RISPONDENTI: 100%)
1. Manca una figura di riferimento precisa
2. I tempi di attesa sono molto lunghi
3. La qualità di assistenza è scarsa
4. Non mi sento tranquillo rispetto alle modalità con cui viene gestita la mia patologia
5. Non c’è chiarezza rispetto al mio percorso terapeutico

D22 E se dovesse descrivere l’assistenza che lei riceve a livello di gestione del diabete di tipo 1 con una sola parola o aggettivo, quale utilizzerebbe? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)

______________________________________________________________________________

D23 Più nello specifico quali sono a suo avviso i punti di forza dell’assistenza che lei riceve dalla struttura a livello di gestione del diabete di tipo 1? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)

______________________________________________________________________________

D24 E quali i punti di debolezza principali? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)

______________________________________________________________________________

D25 Cosa dovrebbe migliorare perché i suoi bisogni nella gestione del diabete di tipo 1 venissero pienamente soddisfatti? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)

_____________________________________________________________________________

GESTIONE DELLA PATOLOGIA NEL QUOTIDIANO E QUALITÀ DI VITA
Parliamo ora in dettaglio dell’impatto che il diabete di tipo 1 ha sulla sua salute e sulla sua quotidianità
D26 Quanto ciascuno degli aspetti legati al diabete di tipo 1 in elenco di seguito rappresenta per lei un problema? Per rispondere utilizzi una scala a 6 punti dove 1=non è un problema per me e 6= è un problema serio per me  (TOTALE RISPONDENTI: 100%)
1. Non avere obiettivi chiari e concreti per la cura del diabete
2. Sentirsi scoraggiati dal piano di trattamento del diabete
3. Avere paura quando pensi di convivere con il diabete
4. Situazioni sociali scomode legate alla cura del diabete (ad es. Persone che ti dicono cosa mangiare)
5. Sentimenti di privazione riguardo al cibo e ai pasti
6. Sentirsi depresso quando si pensa di convivere con il diabete
7. Non sapere se il tuo umore o i tuoi sentimenti sono legati al tuo diabete
8. Sentirsi sopraffatti dal diabete
9. Preoccuparsi di una reazione ipoglicemica
10. Sentirsi arrabbiati quando si pensa di convivere con il diabete
11. Sentirsi costantemente preoccupati per il cibo e il mangiare
12. Preoccuparsi per il futuro e possibilità di gravi complicazioni
13. Sentimenti di colpa e ansia quando non gestisci il diabete come dovresti
14. Non accettare il tuo diabete
15. Sentirsi insoddisfatti del proprio medico per il diabete
16. Sentire che il diabete assorbe ogni giorno troppe energie mentali e fisiche
17. Sentirsi soli con il diabete
18. Sentire che i tuoi amici e la tua famiglia non supportano i tuoi sforzi nella gestione del diabete
19. Affrontare le complicazioni del diabete
20. Sentirsi “esauriti” dallo sforzo costante necessario per gestire il diabete


D27 In sintesi sente di poter condurre una vita normale con il diabete di tipo 1 di cui soffre? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)
1. Per nulla
2. Molto poco
3. Un po'
4. Molto
5   Moltissimo

(Se in D27 cod. 1,2 o 3)
D28 Qual è l’ostacolo principale che il diabete comporta rispetto alla possibilità di condurre una vita normale? (TOTALE RISPONDENTI: 64%)
________________________________________________________________________________________________

D29 Ha difficoltà ad accettare di avere il diabete? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1=per nulla e 10= moltissimo (TOTALE RISPONDENTI: 100%)

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

D30 Pensando alla sua vita quotidiana, quanto giudica limitante il diabete di tipo 1, considerando quanto incide sullo svolgimento della sua normale giornata? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1=Per nulla limitante e 10=Estremamente limitante (TOTALE RISPONDENTI: 100%)

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

D31 Quali sono gli aspetti della gestione quotidiana del diabete che limitano la sua quotidianità? Per rispondere utilizzi per ciascun aspetto una scala a 10 punti dove 1=per nulla limitante e 10= estremamente limitante  (TOTALE RISPONDENTI: 100%)

Quanto è limitante?
1. Controllare l’alimentazione  
Per nulla limitante   1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Estremamente limitante 
2. Misurare la glicemia  
Per nulla limitante   1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Estremamente limitante
3. Assumere l’insulina  
Per nulla limitante   1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Estremamente limitante
4. Assumere altri farmaci per il diabete  
Per nulla limitante   1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Estremamente limitante
5. Fare esercizio fisico su raccomandazione del suo medico  
Per nulla limitante   1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Estremamente limitante

 
D32 Negli ultimi 12 mesi quanti episodi di ipoglicemia (basso livello di zucchero nel sangue) ha avuto?

|__|__|__| n° episodi ipoglicemia/ultimi 12 mesi (TOTALE RISPONDENTI: 100%)

(Se a D32≠0)
D33 E a suo giudizio quanto questi incidono sulla sua qualità di vita? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1=Per nulla e 10=Moltissimo (TOTALE RISPONDENTI: 91%)

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

D34 E quanti di iperglicemia (alto livello di zucchero nel sangue)? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)

|__|__|__| n° episodi iperglicemia/ultimi 12 mesi 

D35 E a suo giudizio quanto questi incidono sulla sua qualità di vita? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1=Per nulla e 10=Moltissimo (TOTALE RISPONDENTI: 77%)

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

D36 Quanto la spaventa la possibilità di incorrere in episodi di ipoglicemia o di iperglicemia? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1=Per nulla e 10=Moltissimo

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

D37 Come valuta complessivamente il suo livello di qualità di vita? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1=Pessimo e 10=Ottimo (TOTALE RISPONDENTI: 100%)

Pessimo    1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Ottimo

D38 Per quale motivo ha dato questa risposta? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)

_____________________________________________________________________

D39 E come valuta invece il suo livello di qualità di vita 2 anni fa? E 5 anni fa? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)

2 ANNI FA  Pessimo    1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Ottimo
5 ANNI FA  Pessimo    1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Ottimo

(Se in D39 cod.1 o cod.2>D37)
D40 A cosa attribuisce il cambiamento della sua qualità di vita nel corso degli ultimi anni? (TOTALE RISPONDENTI: 30%)

____________________________________________________________________________________

D41 Quanto il diabete di tipo 1 ha impattato negativamente…? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1=Per nulla e 10=Moltissimo (TOTALE RISPONDENTI: 100%)
1. Sul suo benessere fisico  Per nulla    1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Moltissimo
2. Sul suo benessere psicologico Per nulla    1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Moltissimo 
3. Sulla sua vita sociale   Per nulla    1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Moltissimo
4. Sulla sua vita scolastica  Per nulla    1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Moltissimo
5. Sulla sua vita lavorativa  Per nulla    1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Moltissimo
6. Sulla sua vita relazionale/affettiva Per nulla    1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Moltissimo

D42 Lei vive il fatto di soffrire di diabete di tipo 1 come una condizione da nascondere? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1=Per nulla e 10=Moltissimo (TOTALE RISPONDENTI: 100%)

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

D43 Solitamente Prova vergogna quando deve somministrare l’insulina?  Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1=Mai e 10=Sempre (TOTALE RISPONDENTI: 100%)

Mai    1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Sempre

D44 E se dovesse descrivere il diabete di tipo 1 di cui soffre con una sola parola o aggettivo, quale utilizzerebbe? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)

______________________________________________________________________________
 
D45 Nella gestione del diabete, oltre agli operatori sanitari, con chi si confronta abitualmente? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)
1. Amici
2. Famigliari
3. Community di pazienti on line
4. Altro (specificare)
5. Nessun altro

IL DIABETE DI TIPO 1 E IL SUPPORTO DELLA TECNOLOGIA 
D46 Quanto si sente in grado di poter riuscire a controllare il diabete? 
Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1=Per nulla e 10=Moltissimo (TOTALE RISPONDENTI: 100%)

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

D47 Per quale motivo ha dato questa risposta?  (TOTALE RISPONDENTI: 100%)

____________________________________________________________________________________________

D48 Rispetto a 2- 4 anni fa la tecnologia l ha aiutata nel controllo della malattia? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1=Per nulla e 10=Moltissimo (TOTALE RISPONDENTI: 100%)

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

(Se in D48 cos.7-10)
D49 Quali strumenti hanno contribuito maggiormente in questo senso? (TOTALE RISPONDENTI: 76%)
1. Sistemi di monitoraggio del glucosio (BGM)
2. Sistemi di monitoraggio CONTINUO del glucosio (CGM)
3. Sistemi di monitoraggio FLASH del glucosio (FGM)
4. Altro (Specificare)

D50 Lei è solito cercare informazioni on line relative al diabete di tipo 1 e alla sua gestione? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)
1. Mai
2. Raramente
3. A volte
4. Spesso
5. Sempre

(Se a D50 cod.2-3-4-5)
D51 Quanto è soddisfatto delle informazioni che trova on line? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1= per nulla e 10= moltissimo (TOTALE RISPONDENTI: 93%)

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

D52 Lei è iscritto a community/forum on line dedicate ai pazienti con diabete di tipo 1? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)
1. Si, più di una
2. Si, una
3. No
(Se a D52 cod.1-2)
D53 E quanto l’essere iscritto a community/forum on line dedicate ai pazienti con diabete di tipo 1 le è di aiuto…? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1= per nulla e 10= moltissimo (TOTALE RISPONDENTI: 26%)

1. Nella gestione quotidiana della patologia  
Per nulla    1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Moltissimo
2. Per il suo benessere psicologico  
Per nulla    1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Moltissimo
3. Nella sua vita sociale  
Per nulla    1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Moltissimo
4. Nella sua vita relazionale/affettiva 
Per nulla    1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Moltissimo
5. Nel migliorare la sua qualità di vita complessiva  
Per nulla    1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Moltissimo

(Se a D3 cod.2)
D54 l’utilizzo del microinfusore quanto ha contribuito a migliorare il suo livello di qualità di vita?
Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1= per nulla e 10= moltissimo (TOTALE RISPONDENTI: 22%)

Per nulla    1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Moltissimo
 
D55 In generale, come la tecnologia potrebbe aiutarla ulteriormente nella gestione del diabete di tipo 1 di cui è affetto? La prego di fare esempi il più concreti possibile (TOTALE RISPONDENTI: 100%)

_____________________________________________________________________________________

EMERGENZA COVID-19
D56 L’emergenza Covid-19 ha modificato la gestione della patologia? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1= per nulla e 10= moltissimo (TOTALE RISPONDENTI: 100%)

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

D57 In che modo? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)

_____________________________________________________________________________________

D58 Direbbe che nella fase di lockdown gestire il diabete di tipo 1 è stato per lei…? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)
1. Molto più complicato del solito
2. Più complicato del solito
3. Uguale al solito
4. Meno complicato del solito

D59 Quali sono stati gli aspetti più difficili da gestire? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)

_______________________________________________________________________

D60 Come valuta l’operato delle figure sanitarie nella gestione della sua patologia durane la fase di lockdown? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1= pessimo e 10=ottimo (TOTALE RISPONDENTI: 100%)
1. Medico curante  Pessimo   1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Ottimo
2. Centro/Asl di riferimento  Pessimo     1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Ottimo
3. Diabetologo  Pessimo   1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Ottimo
4. Endocrinologo-Pediatra  Pessimo   1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Ottimo
5. Pediatra di famiglia  Pessimo   1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Ottimo
6. Altro  Pessimo   1   2   3   4   5   6   7   8   9   10   Ottimo


D61 La tecnologia l’ha aiutata in qualche modo nell’affrontare la gestione della sua patologia durante la fase di lockdown in emergenza Covid-19? In che modo? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)

______________________________________________________________________

D62 Durante il lockdown le è capitato di…? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)
1. Non riuscire a contattare il medico/il centro che la segue per il diabete di tipo 1
2. Non potersi recare dal medico che la segue per il diabete di tipo 1 per visite di controllo a causa delle disposizioni anti Covid-19
3. Rinunciare a visite di controllo per il diabete di tipo 1 per timore di recarsi in ambulatorio/presso il centro
4. Nessuna di queste

D63 E quale alternativa alla visita le ha proposto il medico/il centro? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)
1. Le visite di controllo sono state effettuate telefonicamente
2. Le visite di controllo sono state effettuate on line (video call, telemedicina…)
3. Le visite di controllo sono state effettuare a domicilio
4. Non mi è stata proposta alcuna alternativa, ho atteso la fine del lockdown per recarmi dal medico/centro
5. Altro (specificare)

D64 In generale durante il periodo Covid e post-Covid cosa in particolare l’ha aiutata a gestire la sua malattia? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)
1. Invio dati glicemici (es. CGM) da remoto allo specialista
2. App per la gestione del diabete
3. Telemedicina (video consulti, call via zoom etc..)
4. Supporto educazionale a distanza
5. WhatsApp/ messaggi di testo/….
6. Social media e community  di pazienti
7. Altro (Specificare____________)

I BISOGNI DEL PAZIENTE
D65 Se dovesse descrivere quelli che sono i suoi bisogni attualmente insoddisfatti relativi agli aspetti in elenco di seguito, cosa direbbe? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)

1. Bisogni insoddisfatti nella gestione del diabete da parte del medico di riferimento (diabetologo/ endocrinologo-pediatra)

________________________________________________________________________

2. Bisogni insoddisfatti nell’assistenza da parte del sistema sanitario nazionale / della ASL di riferimento

_______________________________________________________________________________________

3. Bisogni insoddisfatti nella gestione della sua quotidianità con diabete di tipo 1 

________________________________________________________________________








DATI DEMOGRAFICI (TOTALE RISPONDENTI: 100%)

A1. Qual è il suo grado di istruzione? (TOTALE RISPONDENTI: 100%)

1. Laurea
2. Università ma non Laurea
3. Scuola media superiore con diploma
4. Scuola media superiore senza diploma
5. Scuola media inferiore con licenza
6. Scuola media inferiore senza licenza
7. Scuola elementare con licenza
8. Scuola elementare senza licenza
9. Nessuna scuola

A2. Che professione svolge? (TOTALE 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. Autista
11. Casalinga (occupata solo in casa)
12. Pensionato\a
13. Disoccupato (o in attesa di 1a occupazione)
14. Studente
15. Altro (specificare)_______________

A3. Centro di residenza (TOTALE RISPONDENTI: 100%)
1. Capoluogo di provincia
2. Centro minore

A4. Numero di abitanti del centro abitato (TOTALE 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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