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

L.IN.F.A. : Laboratorio Interattivo sulla Fibrosi cistica nell'Adolescenza

2. SOGGETTO CHE HA REALIZZATO IL SONDAGGIO

DOXA PHARMA SRL

3. SOGGETTO COMMITTENTE
ABBOTT SPA

4. SOGGETTO ACQUIRENTE
ABBOTT SPA

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

FASE QUALITATIVA: dal 1/1/2013 al 30/4/2013

FASE QUANTITATIVA: dal 1/1/3013 al 30/4/2013

1 Tutti i campi sono obbligatori.




DOXA PHARMA SRL

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)

AGENZIE
* ANSA 11.11.2013
*« ADNKRONOS (due take)11.11.2013

QUOTIDIANI e Periodici ONLINE
e Libero 12.11.2013
e Snle240reSanita 12 11 2013

7. DATA DI PUBBLICAZIONE O DIFFUSIONE

AGENZIE
* ANSA 11.11.2013
* ADNKRONOS (due take)11.11.2013

QUOTIDIANI e Periodici ONLINE
e Libero 12.11.2013
* Sole240reSanita 12.11.2013

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

Il progetto L.IN.F.A. (Laboratorio Interattivo sulla Fibrosi Cistica nell’Adolescenza) nasce con la volonta di
mettere al centro gli adolescenti di eta compresa trai 13 e i 17 anni affetti da Fibrosi Cistica in Italia, ha
I'obiettivo di «dare voce» in modo nuovo al paziente e di innescare una riflessione condivisa tra operatori
sanitari, pazienti, societa.

9. POPOLAZIONE DI RIFERIMENTO

FASE QUALITATIVA: 12 pazienti con diagnosi di fibrosi cistica di eta compresa fra i 14 e i 18 anni

FASE QUANTITATIVA:
168 casi paziente con diagnosi di fibrosi cistica di et compresa tra i 13 e i 18 anni e 225 genitori con figli di
eta compresa trai 13 e i 18 anni con diagnosi di fibrosi cistica.

10. ESTENSIONE TERRITORIALE DEL SONDAGGIO?

FASE QUALITATIVA:
Firenze

Roma

Bari

Napoli

Potenza

Messina

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

FASE QUALITATIVA:
Firenze
Roma
Bari
Napoli
Potenza
Messina
Soverato
Genova
Atri
Ancona
Rovereto

FASE QUANTITATIVA
Torino
Genova
Cesena
Parma
Rovereto
Firenze
Roma
Ancona
Bari
Napoli
Palermo
Potenza
Messina
Cagliari
Soverato
Atri

* 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: N/A

FASE QUANTITATIVA

Campionamento non probabilistico

Sono stati reclutati 17 centri di eccellenza nel trattamento della Fibrosi Cistica distribuiti sul territorio
nazionale. | pazienti in cura nel centro e e il/i genitore/i dei pazienti hanno ricevuto un questionario cartaceo
anonimo da compilare autonomamente e da rispedire in busta chiusa direttamente a DoxaPharma

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

FASE QUALITATIVA: N/A

FASE QUANTITATIVA: N/A

13. METODO DI RACCOLTA DELLE INFORMAZIONI

FASE QUALITATIVA: diari digitali autocompilati

FASE QUANTITATIVA: questionari cartacei autocompilati

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 ovvvveveeeee, /N
Rifiuti cifra i, % .o,
Sostituzioni cifra....cooeeeiinn, R,
Totale interviste effettuate cifra cooevvneeiie, % v,

15. TESTO INTEGRALE DI TUTTE LE DOMANDE 6

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

FASE QUALITATIVA:

Le istruzioni per la compilazione del diario:

Dentro questa chiavetta USB trovi un libretto delle istruzioni ISTRUZIONI PER L'USO nel quale ci sono le
informazioni sull'attivita e sulle modalita di svolgimento

C’e poi un file DIARIO che € quello su cui potrai lavorare direttamente, vedrai anche delle cartelle vuote: ci
piacerebbe molto che tu mettessi li dentro il materiale che preferisci, sono gia suddivise fra musica,
immagini etc.

Cosa vorremmo sapere

Descrizione, pensieri, idee sogni, progetti, cose che contano a proposito di...

- te stesso e la tua famiglia:

descrivi te stesso nel modo piu completo e creativo possibile, chi sei? Come ti definisci? quali sono le tue
caratteristiche? Il tuo carattere? .... e tutte le altre informazioni che desideri darci

parlaci della tua famiglia: cosa rappresenta per te? Parlaci di tua mamma. Parlaci di tuo papa. Parlarci dei
tuoi fratelli e sorelle, se li hai.

- L'amicizia, I'affetto, I'amore:

parlaci dell'amicizia. Cosa rappresenta per te? Raccontaci attraverso le immagini, la musica e tutto quello
che vuoi tu che cosa significa I'amicizia.

E lI'amore? Cos'e 'amore?

L'affetto? Insomma, qui ci sono davvero tante cose da dire!

Il rapporto con le femmine/i maschi

-Il rapporto con il tuo corpo, con la tua immagine:

Come ti vedi? Come ti descriveresti?

Come ti piace vestirti? quali sono i capi d'abbigliamento che ti piace di pit indossare?

Quando ti senti a tuo agio?

E quando non ti senti a tuo agio?

In questa sezione sentiti libero di iniziare da dove vuoi tu!!

-Il rapporto con lo sport, il rapporto con la scuola, il rapporto con i medici

Parlaci del tuo rapporto con la scuola. Cosa rappresenta per te? Cosa ti piace? Cosa non ti piace? Perché si
deve andare a scuola?

Lo sport? Che ruolo ha nella tua vita? Quale sport ti piace fare? E quale ti piace guardare? E quale vorresti
fare?

I medici? Parlami dei medici che incontri. Come li descrivi? Qual € il tuo rapporto con i medici.

-Il rapporto con le femmine (se sei un maschio) o con i maschi (se sei una femmina)

-1 tuoi segreti, i tuoi progetti, cosa ti piace e cosa non ti piace, in cosa credi

-Come vivo: una mia giornata tipica (una buona e una no)

FASE QUANTITATIVA:
SEZIONE PER IL MEDICO
S1 (100% dei rispondenti) Sesso del paziente:

1. Maschio
2. Femmina

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

® Inserire, nella casella di testo, I'elenco di tutte le domande.
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168 casi paziente con diagnosi di fibrosi cistica di età compresa tra i 13 e i 18 anni e 225 genitori con figli di età compresa tra i 13 e i 18 anni con diagnosi di fibrosi cistica. 
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Atri 
Ancona 


FASE QUANTITATIVA:
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Parma
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Messina
Cagliari
Soverato
Atri
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	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: 
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	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: N/A

FASE QUANTITATIVA: N/A
	13 METODO DI RACCOLTA DELLE INFORMAZIONI: FASE QUALITATIVA: diari digitali autocompilati 

FASE QUANTITATIVA: questionari cartacei autocompilati 
	9 TEMI/FENOMENI: Il progetto L.IN.F.A. (Laboratorio Interattivo sulla Fibrosi Cistica nell’Adolescenza) nasce con la volontà di mettere al centro  gli adolescenti di età compresa tra i 13 e i 17 anni affetti da Fibrosi Cistica in Italia, ha l'obiettivo di «dare voce» in modo nuovo al paziente e di innescare una riflessione condivisa tra operatori sanitari, pazienti, società.


	Elenco dei Comuni: FASE QUALITATIVA:
Firenze 
Roma 
Bari
Napoli 
Potenza
Messina 
Soverato 
Genova 
Atri 
Ancona 
Rovereto 

FASE QUANTITATIVA
Torino
Genova
Cesena
Parma
Rovereto
Firenze 
Roma 
Ancona
Bari 
Napoli
Palermo
Potenza
Messina
Cagliari
Soverato
Atri
	11 METODO DI CAMPIONAMENTO: FASE QUALITATIVA: N/A

FASE QUANTITATIVA 
Campionamento non probabilistico
Sono stati reclutati 17 centri di eccellenza nel trattamento della Fibrosi Cistica distribuiti sul territorio nazionale. I pazienti in cura nel centro e e il/i genitore/i dei pazienti hanno ricevuto un questionario cartaceo anonimo da compilare autonomamente e da rispedire in busta chiusa direttamente a DoxaPharma
 
Per salvaguardare la privacy dei pazienti il questionario è assolutamente anonimo e autocompilato
per evitare le possibili influenze da parte dell’intervistatore
	Sostituzioni: 
	% Sostituzioni: 
	Totale: 
	% Totale: 
	Testo integrale: FASE QUALITATIVA:
Le istruzioni per la compilazione del diario:
Dentro questa chiavetta USB trovi un libretto delle istruzioni ISTRUZIONI PER L’USO nel quale ci sono le informazioni sull’attività e sulle modalità di svolgimento
C’è poi un file DIARIO che è quello su cui potrai lavorare direttamente, vedrai anche delle cartelle vuote: ci piacerebbe molto che tu mettessi lì dentro il materiale che preferisci, sono già suddivise fra musica, immagini etc.
Cosa vorremmo sapere
Descrizione, pensieri, idee sogni, progetti, cose che contano a proposito di...
- te stesso e la tua famiglia: 
descrivi te stesso nel modo più completo e creativo possibile, chi sei? Come ti definisci? quali sono le tue caratteristiche? Il tuo carattere? .... e tutte le altre informazioni che desideri darci 
parlaci della tua famiglia: cosa rappresenta per te? Parlaci di tua mamma. Parlaci di tuo papà. Parlarci dei tuoi fratelli e sorelle, se li hai.
- L'amicizia, l'affetto, l'amore:
parlaci dell'amicizia. Cosa rappresenta per te? Raccontaci attraverso le immagini, la musica e tutto quello che vuoi tu che cosa significa l'amicizia.
E l'amore? Cos'è l'amore?
L'affetto? Insomma, qui ci sono davvero tante cose da dire!
Il rapporto con le femmine/i maschi
-Il rapporto con il tuo corpo, con la tua immagine:
Come ti vedi? Come ti descriveresti?
Come ti piace vestirti? quali sono i capi d'abbigliamento che ti piace di più indossare?
Quando ti senti a tuo agio?
E quando non ti senti a tuo agio? 
In questa sezione sentiti libero di iniziare da dove vuoi tu!!
-Il rapporto con lo sport, il rapporto con la scuola, il rapporto con i medici 
Parlaci del tuo rapporto con la scuola. Cosa rappresenta per te? Cosa ti piace? Cosa non ti piace? Perchè si deve andare a scuola?
Lo sport? Che ruolo ha nella tua vita? Quale sport ti piace fare? E quale ti piace guardare? E quale vorresti fare?
I medici? Parlami dei medici che incontri. Come li descrivi? Qual è il tuo rapporto con i medici.
-Il rapporto con le femmine (se sei un maschio) o con i maschi (se sei una femmina)
-I tuoi segreti, i tuoi progetti, cosa ti piace e cosa non ti piace, in cosa credi
-Come vivo: una mia giornata tipica (una buona e una no)


FASE QUANTITATIVA:

SEZIONE PER IL MEDICO

S1 (100% dei rispondenti) Sesso del paziente:
1. Maschio
2.  Femmina 
S2 (100% dei rispondenti) Età       |__|__| anni
S3 Data della diagnosi

|__|__| mese     |__|__|__|__| anno   
  
S4 (100% dei rispondenti) Altezza del paziente:
|__|__|__| cm S5 Peso del paziente:
|__|__|__| Kg

S6. (100% dei rispondenti)  Il paziente è stato sottoposto a trapianto ?
1. Trapianto di polmoni
2.  Trapianto di fegato
3.  Trapianto di pancreas
4.  Trapianto di reni

S.7 (100% dei rispondenti) Quali delle seguenti complicanze presenta il paziente ?
1. Complicanze / infezioni polmonari
2. Complicanze pancreatiche
3. Complicanze gastro-intestinali
4. Complicanze cardiache
5. Complicanze renali
6. Altro? Specificare___________________________________________________

S.8 (100% dei rispondenti) Per le finalità di questo studio, un episodio di esacerbazione polmonare è definito dalla compresenza di 4 o più dei seguenti sintomi, con o senza necessità di trattamento antibiotico parenterale. Pensando all’episodio di esacerbazione polmonare più recente avuto da questo paziente, quali dei seguenti sintomi presentava il paziente ? 
a. Modificazioni dell’espettorato (volume o colore)
b Emottisi (peggioramento o nuovo episodio)
c. Peggioramento della tosse
d. Peggioramento della dispnea 
e. Peggioramento di sintomi quali malessere, fatica, letargia
f. Temperatura corporea maggiore di 38°
g. Anoressia o perdita di peso
h. Dolore dei seni paranasali
i. Peggioramento della secrezione nasale
j. Modificazioni dell’obiettività polmonare
k. Riduzione della funzione respiratoria maggiore del 10%
l. Modificazioni radiografiche

S.9 (100% dei rispondenti) Stando ai criteri descritti, il paziente ha avuto esacerbazioni polmonari nel corso degli ultimi 3 mesi?
Sì  (42% dei rispondenti) Quante esacerbazioni negli ultimi 3 mesi ? n. |__|__| 
NO

10 (100% dei rispondenti) Quali sono i valori di FEV 1 più recenti registrati per questo paziente ?
             |__|__| % del teorico previsto

S.11 (100% dei rispondenti) Il paziente segue un regime dietetico particolare ?
Si     (34% dei rispondenti)  In che cosa consiste ?
No

S.12 (100% dei rispondenti) Quale regime terapeutico sta seguendo il paziente ? Segnare tutte le risposte pertinenti 
Enzimi pancreatici
Antibioticoterapia per aerosol
Antibioticoterapia per os
Antibioticoterapia endovena
Sta seguendo una riabilitazione respiratoria
Sta seguendo cicli di fisioterapia
Altro (specificare________________________________________________)

SEZIONE PER IL RAGAZZO/A (13 – 18 anni)

1. (100% dei rispondenti) In genere, diresti che la tua salute è: 
□ 1                               □ 2                           □ 4                                        □ 5
Eccellente              Molto buona         Buona Sufficiente                         Scadente

2. (100% dei rispondenti) Le seguenti domande riguardano le attività di tutti i giorni. La tua salute ti limita nel portare avanti le seguenti attività? Se ritieni di sì, quanto ti senti limitato? 

Attività moderate come spostare un tavolo, fare lunghe passeggiate a piedi o in bicicletta 
   
□ 2                                           □ 1                                             □ 0
 Sì, molto limitato                Sì, leggermente limitato               No, per nulla limitato    

Salire diverse rampe di scale         

   □ 2                                           □ 1                                             □ 0
 Sì, molto limitato                Sì, leggermente limitato               No, per nulla limitato

3. (100% dei rispondenti) Durante le scorse 4 settimane, hai avuto qualcuno dei seguenti problemi con il tuo studio o altre attività quotidiane a causa della tua salute fisica?

Sono riuscito a fare meno di quanto avrei voluto   □ 1  Sì   □ 2   No
Sono stato limitato in quello che potevo fare   □ 1  Sì   □ 2   No

4. (100% dei rispondenti) Durante le scorse 4 settimane, hai avuto qualcuno dei seguenti problemi con il tuo studio o altre attività quotidiane a causa della tua salute emotiva (ad esempio depressione, ansia, agitazione, cattivo umore, tristezza, ecc) ?

Sono riuscito a fare meno di quanto avrei voluto       □ 1  Sì   □ 2   No
Nello studio o in altre attività non sono stato attento come al solito         □ 1  Sì   □ 2   No

5. (100% dei rispondenti) Durante le ultime 4 settimane, quanto il dolore fisico ha interferito con il tuo studio o i lavori di casa come mettere in ordine la tua camera?

  □ 1  Per nulla interferito 
  □ 2 Leggermente Interferito 
  □ 3  Moderatamente interferito  
  □ 4 Abbastanza interferito 
  □ 5  Estremamente interferito

6. (100% dei rispondenti) Durante le ultime 4 settimane, per quanto del tuo tempo la tua salute fisica o mentale ha interferito negativamente con le tue attività sociali (come frequentare amici e parenti, ecc.)?
□ 1              □ 2                   □ 3                                                  □ 4                          □ 5
Sempre    Quasi sempre  Abbastanza Frequentemente        Raramente                   Mai

7. (100% dei rispondenti) Queste domande riguardano come ti sei sentito nelle ultime 4 settimane. Per ogni domanda indica per favore la risposta che più si avvicina a come ti sei sentito in questo periodo. Nelle ultime 4 settimane per quanta parte del tuo tempo ti sei sentito…
                                                              Sempre Quasi sempre Spesso Ogni tanto Raramente Mai
Calmo e tranquillo?                                    □ 1          □ 2                 □ 3          □ 4          □ 5        □ 6
Pieno di energia?                                       □ 1          □ 2                 □ 3          □ 4          □ 5        □ 6
Triste e depresso?                                     □ 1          □ 2                 □ 3          □ 4          □ 5        □ 6

8. (100% dei rispondenti) Ti chiediamo ora di valutare come dormi, utilizzando una scala che va da “0”, che rappresenta un sonno “pessimo”, a “10”, che rappresenta un sonno “ottimo”.
Per esempio, se ritieni che la qualità del tuo dormire sia a metà strada tra “pessimo” e “ottimo”, metti una crocetta nella casella sotto al numero “5”; se ritieni che il tuo sonno sia un po’ meglio di “5”, segna “6” (e così via), se ritieni che sia un po’ peggio del livello “5” segna “4” (e così via).
               Pessimo        □ 0 □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7 □ 8 □ 9 □ 10    Ottimo

9. (100% dei rispondenti) Per quanti giorni nell’ultima settimana hai svolto un esercizio fisico moderato o intenso (come correre, andare in bicicletta o fare sport) per almeno 30 minuti e comunque abbastanza a lungo da sudare abbondantemente? 
Numero di giorni (inserire un numero da 0 a 7) 

10. (100% dei rispondenti) Nelle ultime 2 settimane, quanto frequentemente la fibrosi cistica ha influenzato la tua vita sociale? Per ogni frase, indica per quanto tempo nelle ultime 2 settimane ti è capitato di sentirti limitato nella tua vita sociale a causa della fibrosi cistica. Metti una x sul punteggio che meglio rappresenta la tua situazione. Puoi dare un punteggio da 1=sempre e 6=mai.

                                                                            Sempre  Quasi Sempre Spesso Ogni Tanto Raramente Mai
Nelle ultime due settimane, quando sono 
uscito/a con altri, sono stato/a più udente 
del normale per via della mia fibrosi cistica            □ 1             □ 2              □ 3           □ 4             □ 5        □ 6

Nelle ultime due settimane, a causa 
della fibrosi cistica, ho cercato                                □ 1             □ 2              □ 3           □ 4             □ 5        □ 6
di evitare gli amici 

Nelle ultime due settimane, ho evitato di 
uscire e di socializzare a causa del mio disturbo    □ 1             □ 2              □ 3           □ 4             □ 5        □ 6

Sento che la fibrosi cistica influisce 
sulle mie relazioni con le altre persone
 rendendo più difficile godermi pienamente la vita  □ 1             □ 2              □ 3           □ 4             □ 5        □ 6

11. (100% dei rispondenti) In generale, sei d’accordo o in disaccordo sul fatto che la fibrosi cistica abbia influito sulle tue relazioni con le altre persone nelle ultime 2 settimane? Per ognuna delle seguenti frasi indica quanto sei in accordo o in disaccordo segnando con una X l’alternativa che meglio descrive la tua opinione. Puoi dare un punteggio    
da 1=Totalmente d’Accordo e 6=Totalmente in Disaccordo.
 Totale Accordo     Totale Disaccordo

Instaurare nuove amicizie è difficile per via della fibrosi cistica                □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6
I miei amici non sempre capiscono le limitazioni/le difficoltà 
dovute alla fibrosi cistica                                                                            □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6
La fibrosi cistica rende difficile instaurare relazioni intime                         □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6
La fibrosi cistica mi impedisce di mantenere le relazioni intime                 □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6
La fibrosi cistica mi fa sentire differente dalle altre persone della mia età □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6
La fibrosi cistica mi fa sentire isolato/a dalle altre persone                        □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6
Sono preoccupato dallo stress delle persone che mi stanno 
vicino causato dalla fibrosi cistica                                                               □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6
Sono preoccupato/a che, a causa della fibrosi cistica, non 
sarò mai in grado di avere una vita indipendente                                       □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6
La fibrosi cistica influenza le mie relazioni con le altre persone
 e rende la qualità della mia vita meno piacevole                                       □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6

12. (100% dei rispondenti) Indica per favore quale delle seguenti affermazioni descrive meglio come ti sei sentito negli ultimi 3 mesi – indicare UNA SOLA RISPOSTA

1. Mi manca il fiato solo quando faccio esercizio fisico intenso 
2. Mi manca il fiato se cammino in fretta in piano o lunga una leggera salita 
3. Sono costretto a camminare più piano dei miei coetanei perché mi manca il fiato (oppure, ogni tanto devo fermarmi per prendere fiato anche se cammino al mio passo).  
4.Devo fermarmi a riprendere fiato dopo aver camminato in piano per circa 100 metri o dopo pochi minuti  
5.Ho il fiato così corto che non posso uscire di casa

13. (100% dei rispondenti)  Le domande seguenti riguardano le terapie e i sintomi della fibrosi cistica. Come ciascuno di questi aspetti ha influito sulla tua vita nelle ultime 2 settimane? Per ognuna delle seguenti frasi indica quanto sei in accordo o in disaccordo segnando con una X l’alternativa che meglio descrive la tua opinione (1=Totalmente d’Accordo e 6=Totalmente in Disaccordo).

Le terapie per la Fibrosi Cistica (fisioterapia, enzimi, ecc) occupano 
molto del mio tempo.                                                                                                     □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6
Le terapie per la Fibrosi Cistica hanno interferito con altre cose che volevo fare.        □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6
Le terapie per la Fibrosi Cistica hanno interferito con il piacere che traggo dalla vita  □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6
La mancanza di fiato è stata un problema per me.                                                        □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6
La tosse è stata un problema per me.                                                                            □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6
Mi sono sentito/a in imbarazzo o vergognato/a per la tosse.                                         □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6
La mancanza di fiato e la tosse hanno reso la mia vita meno piacevole.                      □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6

14.(100% dei rispondenti)  La Fibrosi Cistica può condizionare il tuo peso e la tua altezza. In genere come questo ti fa sentire? Per ognuna delle seguenti frasi indica quanto sei in accordo o in disaccordo segnando con una X l’alternativa che meglio descrive la tua opinione. Puoi dare un punteggio da 1=Totalmente d’Accordo a 6=Totalmente in Disaccordo.
 
Credo che la fibrosi cistica mi abbia reso troppo basso/a.                                            □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6
Credo che io sia troppo magro/a a causa della fibrosi cistica.                                      □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6
Il modo in cui la fibrosi cistica ha condizionato il mio aspetto (altezza o peso),
ha reso la mia vita meno piacevole                                                                               □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6

15. (100% dei rispondenti) Queste affermazioni descrivono le difficoltà che un ragazzo o una ragazza con la fibrosi cistica possono avere nel seguire la terapia. Quanto spesso ti capita di trovarti in queste situazioni? Segna con una x la risposta che meglio rappresenta la tua situazione personale dando un punteggio da 1=mai a 4=sempre.

Ho difficoltà a trovare il tempo per seguire la terapia della fibrosi cistica                              □ 1 □ 2 □ 3 □ 4
Mi dimentico di seguire la terapia della fibrosi cistica                                                            □ 1 □ 2 □ 3 □ 4
Scelgo di stare con gli amici anziché sottopormi alla terapia per la fibrosi cistica                 □ 1 □ 2 □ 3 □ 4
Sono troppo stanco per sottopormi alla terapia per la fibrosi cistica                                      □ 1 □ 2 □ 3 □ 4
Mi imbarazzo o mi vergogno a fare le terapie per la fibrosi cistica in pubblico                      □ 1 □ 2 □ 3 □ 4

16.(100% dei rispondenti)  Indica quanto sei soddisfatto/a o insoddisfatto/a del modo in cui vengono prese le decisioni sulla tua salute da parte della tua famiglia e dai medici che ti seguono dando un voto da 1 (Molto Insoddisfatto) a 7 (Molto Soddisfatto).  

Del modo in cui i miei familiari tengono in considerazione 
le mie opinioni e le mie preoccupazioni sulla mia salute                                  □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7
Del modo in cui i medici mi spiegano cose importanti per la mia salute           □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7
Del modo in cui posso parlare dei miei problemi di salute con i miei familiari   □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7
Del modo in cui le mie preoccupazioni per la mia salute vengono 
ascoltate dai medici                                                                                            □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7
Del modo in cui i medici mi coinvolgono nelle decisioni quando 
si deve scegliere tra diverse possibili terapie                                                      □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7

17. (100% dei rispondenti) Indica quanto sei soddisfatto/a o insoddisfatto/a per ognuno dei seguenti aspetti della tua vita dando un voto da 1 (Molto Insoddisfatto) a 7 (Molto Soddisfatto). Se ad esempio pensi che la tua soddisfazione per un aspetto della tua vita sia a metà strada tra Molto Insoddisfatto  (casella 1) e Molto Soddisfatto (casella 7) metti una x nella casella 4. Se pensi di essere un po’ più soddisfatto di così segna 5 e così via.

Gli amici                      □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7
La famiglia                □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7
La mia salute fisica  □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7
La scuola                □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7
Il mio aspetto         □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7
Le relazioni intime con i/le ragazzi/e      □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7

18. (100% dei rispondenti) Tutto considerato, quanto ti senti stressato in questo periodo ? Dando un voto da 1 (nessuno stress) a 7 (estremo stress), indica quanto ti senti stressato o in tensione prendendo in considerazione tutti gli aspetti della tua vita. Se ad esempio ritieni che il tuo stress sia a metà strada tra Nessuno Stress (casella 1) ed Estremo Stress (casella 7) metti una x nella casella 4.

                   Nessuno  Stress              □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7 Estremo Stress

19.(100% dei rispondenti)  Le prossime affermazioni indicano il modo in cui le persone possono sentirsi e vedere se stesse. Leggi attentamente queste frasi e per ognuna indica quanto ti senti d’accordo o in disaccordo mettendo una x nel quadratino corrispondente al punteggio che hai scelto. Puoi assegnare un punteggio da 1=Totale Disaccordo a 7=Totale Accordo.
 
Sento di avere delle buone qualità                                                    □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7
Sento di essere una persona di valore, almeno quanto gli altri         □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7
Sono in grado di fare le cose come la maggior parte delle persone □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7
Ho un atteggiamento positivo nei confronti di me stesso/a              □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7
In generale sono soddisfatto/a di me stesso/a                                  □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7
Tutto sommato, sono tentato/a di pensare che sono un fallimento    □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7

20. (100% dei rispondenti) Le prossime affermazioni indicano il modo in cui il rapporto con le persone importanti come amici, genitori, parenti, ecc. può farci sentire sostenuti e aiutati o meno. Leggi attentamente queste frasi e per ognuna indica quanto ti senti d’accordo o in disaccordo mettendo una x nel quadratino corrispondente al punteggio che hai scelto. Puoi assegnare un punteggio da 1=Totale Disaccordo a 7=Totale Accordo.
 
Ho accanto una persona speciale quando ho bisogno                         □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7
Ho accanto una persona speciale con la quale posso 
condividere le gioie e i dispiaceri                                                           □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7
La mia famiglia cerca veramente di aiutarmi                                         □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7
La mia famiglia mi offre l’aiuto e il sostegno di cui ho bisogno              □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7
C’è una persona speciale che è di vero conforto per me                      □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7
I miei amici cercano veramente di aiutarmi                                           □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7
Posso contare sui miei amici quando le cose non vanno bene             □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7
La mia famiglia è sempre disposta ad ascoltare i miei problemi           □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7
Ho degli amici con cui posso condividere le gioie e i dispiaceri             □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7
Nella mia vita c'è una persona speciale che si preoccupa delle 
mie emozioni                                                                                          □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7

La mia famiglia desidera aiutarmi a fare le mie scelte                             □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7
I miei amici sono sempre disposti ad ascoltare i miei problemi               □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7

21.(100% dei rispondenti)  Le seguenti affermazioni descrivono come una persona della tua età può sentirsi nel parlare con i propri genitori. Indica se sei in accordo o in disaccordo con ognuna di queste frasi dando un punteggio da 1=totale accordo a 4=totale disaccordo mettendo una x nel quadratino che meglio rappresenta la tua opinione

Non ho difficoltà a parlare dei miei problemi con almeno uno dei miei genitori                      □ 1 □ 2 □ 3 □ 4
Almeno uno dei miei genitori è un buon ascoltatore                                                               □ 1 □ 2 □ 3 □ 4
Sono soddisfatto/a di almeno uno dei miei genitori, con cui posso parlare                             □ 1 □ 2 □ 3 □ 4
Posso parlare liberamente con almeno uno dei miei genitori senza inibizioni o imbarazzo    □ 1 □ 2 □ 3 □ 4
Almeno uno dei miei genitori cerca di comprendere il mio punto di vista                                □ 1 □ 2 □ 3 □ 4
Riesco facilmente a esprimere i miei sentimenti con almeno uno dei miei genitori                 □ 1 □ 2 □ 3 □ 4

22. (100% dei rispondenti) Dando un voto da 1 (sono certo di non riuscirci) a 10 (sono certo di riuscirci) indica quanto riesci a comportarti come descritto per affrontare i problemi che ti fanno sentire a disagio o in tensione. 

Affrontare un grosso problema dividendolo in tante piccole sfide |__|__|
Individuare quello che può essere cambiato da ciò che non è possibile cambiare |__|__|
Preparare un piano d’azione e seguirlo in caso di problemi |__|__|
Lasciare aperte delle possibilità quando le situazioni diventano stressanti |__|__|
Pensare a una parte del problema alla volta |__|__|
Trovare delle soluzioni ai problemi più complicati |__|__|
Liberarsi dei pensieri negativi |__|__|
Non lasciarsi influenzare dai pensieri negativi |__|__|
Smettere di essere arrabbiato/a a causa dei pensieri negativi |__|__|
Evitare di essere triste |__|__|
Accettare l’aiuto degli amici per le proprie necessità |__|__|
Accettare il sostegno emotivo di amici e famigliari |__|__|
   
SEZIONE PER IL GENITORE  (totale campione 225 genitori: 100% genitore1 e 30% genitore 2)
1. (100% dei rispondenti) Indichi il suo genere sessuale:
□  Maschio      □  Femmina 

2. (100% dei rispondenti) Quanti anni ha?       |__|__| anni

3. (100% dei rispondenti) Qual è il suo stato civile ?
□ 1                                     □ 2                                □ 3                 □ 4
Celibe/Nubile Coniugato o Convivente Divorziato o Separato Vedovo/a


4. (se è divorziato/a o separato/a) (13 dei rispondenti) Vive nella stessa casa di suo/sua figlio/a? 
    □ Sì     □  No

5. (100% dei rispondenti) Quanti figli ha complessivamente ? |__|__| numero figli

6. (100% dei rispondenti) Quanti di questi figli hanno meno di 18 anni ? |__|__| numero figli minorenni

7. (100% dei rispondenti) Quante persone vivono nella sua abitazione? |__|__| numero di persone

8. (100% dei rispondenti) Qual è il suo titolo di studio ?

 1.Scuola elementare 
 2.Scuola Media Inferiore 
 3.Scuola Media Superiore 
 4.Laurea Triennale 
 5.Laurea specialistica 
 6.Titolo post-laurea

9. (100% dei rispondenti) Che scuola frequenta suo figlio?
    
 1.Scuola Media Inferiore        
 2.Liceo 
 3.Istituto Tecnico 
 4.Istituto Professionale

10. (100% dei rispondenti) Suo figlio è stato mai bocciato o rimandato?             □ Sì        □  No
 
11.(100% dei rispondenti)  È soddisfatto del rendimento scolastico di suo figlio? 

Molto Insoddisfatto □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7   Molto Soddisfatto

12. (100% dei rispondenti) In genere, direbbe che la salute di suo figlio è: 

    □ 1            □ 2                       □ 3                 □ 4                              □ 5
Eccellente   Molto buona    Buona            Sufficiente                   Scadente

13. (100% dei rispondenti) Le seguenti domande riguardano le attività di tutti i giorni. Secondo lei, la salute limita suo figlio/a nel portare avanti le seguenti attività? Se ritiene di sì, quanto limitato/a? 

                                                                    Sì, molto limitato Sì, leggermente limitato No, per nulla limitato
Attività moderate come spostare un 
tavolo, fare lunghe passeggiate 
a piedi o in bicicletta                                                 □ 2                       □ 1                                     □ 0
Salire diverse rampe di scale                                   □ 2                       □ 1                                     □ 0

14.(100% dei rispondenti)  Durante le scorse 4 settimane, suo/a figlio/a ha avuto qualcuno dei seguenti problemi con lo studio o altre attività quotidiane a causa della sua salute fisica?

E’ riuscito a fare meno di quanto avrebbe voluto              □ 1 SI  □ 2 NO
E’ stato limitato nel tipo di attività che poteva fare             □ 1 SI  □ 2 NO

15. (100% dei rispondenti) Durante le scorse 4 settimane, suo/a figlio/a ha avuto qualcuno dei seguenti problemi con lo studio o altre attività quotidiane a causa della sua salute emotiva (ad esempio depressione o ansia) ?

E’ riuscito a fare meno di quanto avrebbe voluto                                   □ 1 SI  □ 2 NO
Nello studio o nelle altre attività  non è stato/a attento/a come al solito □ 1 SI  □ 2 NO


 16. (100% dei rispondenti) Durante le ultime 4 settimane, quanto il dolore fisico ha interferito con il normale studio di suo/a figlio/a studio o i lavori di casa come mettere in ordine la sua camera ?
            □ 1                 □ 2                            □ 3               □ 4                 □ 5
      Per nulla      Leggermente       Moderatamente  Abbastanza     Estremamente

17. (100% dei rispondenti) Durante le ultime 4 settimane, per quanto del tempo di suo/a figlio/ala salute fisica o mentale ha interferito  negativamente con le normali attività sociali (come frequentare amici e parenti, ecc.)?
□ 1                  □ 2                 □ 3                                                 □ 4                    □ 5
Sempre   Quasi sempre    Abbastanza Frequentemente    Raramente                 Mai

18. (100% dei rispondenti) Queste domande riguardano come suo/a figlio/a si è sentito nelle ultime 4 settimane. Per ogni domanda indichi per favore la risposta che più si avvicina a come ritiene che suo/a figlio/a si sia sentito in questo periodo. Nelle ultime 4 settimane per quanta parte del tempo lei ritiene che suo/a figlio/a sia stato…
                                      Sempre   Quasi sempre   Spesso    Ogni tanto     Raramente      Mai
Calmo e tranquillo?              □ 1           □ 2             □ 3               □ 4               □ 5                □ 6
Pieno di energia?                 □  1           □ 2             □ 3               □ 4               □ 5                □ 6
Triste e depresso?               □ 1           □ 2             □ 3               □ 4               □ 5                □ 6

19. (100% dei rispondenti) Quante volte negli ultimi 12 mesi si è rivolto a uno di questi professionisti per un problema di salute di suo/a figlio/a ? (0-365)

Il pediatra di famiglia |__|__|__|
Il centro per la Fibrosi Cistica per una visita specialistica di routine |__|__|__|
Un medico specialista che opera al di fuori del centro per la Fibrosi
Cistica per una visita di routine     |__|__|__|
Un ginecologo per una visita di routine |__|__|__|
Un dentista o un ottico per un check-up o un esame di routine |__|__|__|
Un dottore, un pronto soccorso, o un ambulatorio per un trattamento di urgenza
(ad esempio a causa di nuovi sintomi, di un incidente o di qualsiasi altro evento imprevisto) |__|__|__|
Il centro per la Fibrosi Cistica per un trattamento o un intervento programmato |__|__|__|
Un dottore, ospedale, ambulatorio, ortodontista o oftalmologo al di fuori del centro 
per la Fibrosi Cistica per un trattamento o un intervento chirurgico programmato |__|__|__|
Uno psichiatra, psicologo o qualsiasi altro operatore sanitario per la salute mentale |__|__|__|

20. (100% dei rispondenti)  Quante notti suo/a figlio/a ha trascorso in ospedale negli ultimi 12 mesi?

Numero di notti trascorse in ospedale |__|__|__| (0-365)

21.(100% dei rispondenti)  Complessivamente, come giudica il suo stato di salute: 
□ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5
Eccellente Molto buona Buona Sufficiente Scadente

22. (100% dei rispondenti) Prende abitualmente dei farmaci ?

□   No 
□   Sì   (52% dei rispondenti)  Se Sì, quali? (indichi il nome commerciale)

23. (100% dei rispondenti) Le chiediamo ora di valutare come dorme, utilizzando una scala che va da “0”, che rappresenta un sonno “pessimo”, a “10”, che rappresenta un sonno “ottimo”.Per esempio, se ritiene che la qualità del suo dormire sia a metà strada tra “pessimo” e “ottimo”, metta una crocetta nella casella sotto al numero “5”; se ritiene che il suo sonno sia un po’ meglio di “5”, segni “6” (e così via), se ritiene che sia un po’ peggio del livello “5” segni “4” (e così via).

                    Pessimo □ 0 □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7 □ 8 □ 9 □ 10 Ottimo

24. (100% dei rispondenti) Le seguenti affermazioni descrivono come potrebbe essersi sentito nelle ultime 4 settimane. Per ogni affermazione indichi per quanto del suo tempo….
                                                                             Sempre Quasi Sempre Qualche volta Raramente Mai
Mi sono sentito insoddisfatto della mia vita                □  1         □ 2             □ 3                   □ 4           □5
Mi sono sentito felice                                               □  1         □ 2             □ 3                   □ 4           □5
Mi sono sentito allegro                                             □  1         □ 2             □ 3                   □ 4           □5   
Mi sono sentito felice di come sono                        □  1         □ 2             □ 3                   □ 4           □5
Ho pensato che la vita fosse bella                          □  1         □ 2             □ 3                   □ 4           □5
Ho pensato che la vita fosse senza senso              □  1         □ 2             □ 3                   □ 4           □5

25. (100% dei rispondenti) Complessivamente, quanto è soddisfatto dei seguenti aspetti della sua vita? Dia un punteggio da 0 a 10 dove 0=totalmente insoddisfatto e 10=totalmente soddisfatto 

a. Della sua situazione lavorativa
Totalmente Insoddisfatto □ 0 □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7 □ 8 □ 9 □ 10 Totalmente Soddisfatto


b. Dei rapporti che ci sono nella sua famiglia
Totalmente Insoddisfatto □ 0 □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7 □ 8 □ 9 □ 10 Totalmente Soddisfatto

c. Della situazione economica/finanziaria della sua famiglia
Totalmente Insoddisfatto □ 0 □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7 □ 8 □ 9 □ 10 Totalmente Soddisfatto

d. Delle sue condizioni abitative (consideri oltre alla sua casa, anche il quartiere, i trasporti pubblici, i servizi e i negozi)
Totalmente Insoddisfatto □ 0 □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7 □ 8 □ 9 □ 10 Totalmente Soddisfatto

e. Della quantità di tempo libero a sua disposizione
Totalmente Insoddisfatto □ 0 □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7 □ 8 □ 9 □ 10 Totalmente Soddisfatto

f. Del tipo di attività che lei pratica nel suo tempo libero
Totalmente Insoddisfatto □ 0 □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7 □ 8 □ 9 □ 10 Totalmente Soddisfatto

26. (100% dei rispondenti) Le seguenti domande riguardano le modalità con cui lei reagisce ad eventi stressanti o a situazioni difficili. Le chiediamo quindi di indicare che cosa lei generalmente fa e prova di fronte ad eventi stressanti. Ovviamente eventi differenti richiedono risposte in qualche modo diverse; cerchi tuttavia di pensare a ciò che di solito fa quando si trova sotto uno stress notevole. Risponda a ciascuna domanda facendo un cerchietto attorno al numero che meglio rappresenta il suo modo abituale di reagire allo stress. Non ci sono risposte “giuste” o “sbagliate”: per ogni affermazione indichi quanto frequentemente lei si sente o si comporta come descritto dando un punteggio da 1 = Mai a 7=Sempre.

Cerco di sfogarmi                                                       □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6
Mi dico che il problema non è vitale                           □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6
Cerco di distogliere l'attenzione dal problema           □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6
Cerco di scaricare in qualche modo la tensione         □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6
Cerco di cambiare la situazione a mio favore           □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6
Mi dico che in fondo il problema non è così grave    □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6
Mi sforzo di cambiare le mie aspettative                  □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6
Mi sforzo per cambiare la situazione                        □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6
Mi dico che in fondo il problema non è questa gran cosa □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6
Tento di non pensare al problema                           □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6
Cerco di eliminare il problema dalla mia vita            □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6
Tento di adattare le mie aspettative per affrontare la situazione □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6
Mi sforzo di cambiare la situazione a mio favore        □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6
Tento di non pensare al problema                              □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6
Tento di adattare il mio modo di vedere le cose          □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6
 
27 (100% dei rispondenti) Considerando la settimana lavorativa da lunedì a venerdì, quante ore al giorno normalmente dedica...
 Numero di ore (totale 24)
Al sonno |__|__|:|__|__|
Al lavoro (inclusi i trasferimenti; se disoccupato o in pensione segni 0) |__|__|:|__|__|
Allo studio (se non è iscritto ad alcun corso di studio  segni 0) |__|__|:|__|__|
Alla gestione domestica e alle faccende di casa |__|__|:|__|__|
Alla cura dei figli (somministrare terapie, aiuto nello studio, trasferimenti, ecc…) |__|__|:|__|__|
Alla cura personale e ai pasti (inclusa la preparazione) |__|__|:|__|__|
Al tempo libero/riposo |__|__|:|__|__|
Altro (specificare_______________________________________) |__|__|:|__|__|

28. (100% dei rispondenti) Quanto tempo passa assieme a suo figlio normalmente?
Quante ore al giorno passa con suo/a figlio/a nel corso della settimana lavorativa? |__|__|:|__|__|
Quante ore al giorno passa con suo/a figlio/a nel corso del fine settimana? |__|__|:|__|__|

29. (100% dei rispondenti) Chi si occupa primariamente di gestire i bisogni di salute di suo/a figlio/a?
□ Principalmente lei
□ Principalmente il/la suo/a compagno/a 
□ Entrambi alla pari

30. (100% dei rispondenti) Riceve assistenza da altri familiari nel prestare le cure a suo/a figlio/a (escludendo compagno/a – marito/moglie) ?
 □ Sì                
 □ No

31. (100% dei rispondenti) Di quali dei seguenti servizi ha usufruito nell’ultimo mese ?
Collaboratrice domestica
 □  Sì  
 □ No       (85% dei rispondenti)  Perché?    Non era disponibile □ 1
                           Non ne ho bisogno/non mi interessa □ 2
                           Troppo costoso □ 3
(100% dei rispondenti) Assistenza domiciliare medica/infermieristica 
 □ Sì
 □ No Perché?  (86% dei rispondenti)   Non era disponibile □ 1
                           Non ne ho bisogno/non mi interessa □ 2
                           Troppo costoso □ 3
(100% dei rispondenti) Servizi ricreativi per ragazzi (inclusi oratori, corsi, associazioni sportive, ecc) 
□ Sì 
□ No    (48% dei rispondenti) Perché?    Non era disponibile □ 1
                           Non ne ho bisogno/non mi interessa □ 2
                           Troppo costoso □ 3

32. (100% dei rispondenti) In che modo principalmente le vengono forniti i farmaci che utilizza nella cura domiciliare di suo figlio/a ? Indicare UNA SOLA RISPOSTA 
 Dal centro di cura □ 1
 Dalla ASL di appartenenza □ 2
 Su richiesta mutualistica da parte del medico di base  □ 3

33. (100% dei rispondenti) Con quale frequenza le capita che si verifichino difficoltà / ritardi nella consegna dei farmaci ? Indicare UNA SOLA RISPOSTA
Sempre □ 1
Spesso □ 2
Raramente   □ 3
Mai  □ 4

34. (100% dei rispondenti) Ora pensi alla attività di assistenza che dedica a suo/a figlio/a. Ci dica  se e con che frequenza le capita di sentirsi come è descritto nelle seguenti affermazioni. Risponda usando una scala da 1 a 4 (1=per niente; 2=raramente; 3=qualche volta; 4=spesso)
 
Nell’assistere suo/a figlio/a, le capita di dover affrontare 
problemi pratici che ritiene di difficile soluzione?                                                                  □ 1 □ 2 □ 3 □ 4
Pensa che il carico che si deve assumere per l'assistenza di suo/a figlio/a sia eccessivo? □ 1 □ 2 □ 3 □ 4
A volte desidera scappare dalla situazione generale in cui si trova?                                    □ 1 □ 2 □ 3 □ 4
Si sente stanco/a ed esaurito/a?                                                                                           □ 1 □ 2 □ 3 □ 4
Si sente sopraffatto/a dal problema di suo/a figlio/a?                                                            □ 1 □ 2 □ 3 □ 4
L'assistenza di suo/a figlio/a è mentalmente stancante?                                                       □ 1 □ 2 □ 3 □ 4
Pensa che la sua salute abbia risentito del carico per l’assistenza a suo/a figlio/a?              □ 1 □ 2 □ 3 □ 4
Pensa di passare troppo tempo con suo/a figlio/a e che il tempo che dedica a sé 
stesso/a sia insufficiente?                                                                                                        □ 1 □ 2 □ 3 □ 4

35. (100% dei rispondenti) Negli ultimi sette giorni, in quale misura la salute di suo/a figlio/a ha inciso sulla Sua capacità di svolgere le normali attività giornaliere, escluso il lavoro? Con “normali attività” si intendono le consuete attività da Lei svolte, come i lavori domestici, la spesa, l’esercizio fisico, lo studio, ecc. Pensi ai giorni in cui ha dovuto limitare la mole o il tipo di attività, o ai giorni in cui ha fatto meno di quanto avrebbe voluto. Se il prendersi cura della ha inciso poco sulle Sue attività, scelga un numero basso. Scelga invece un numero alto se la salute di suo/a figlio/a ha inciso molto sulle Sue attività quotidiane.
  Per Nulla Impedito    □ 0 □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7 □ 8 □ 9 □ 10  Totalmente Impedito

36. (100% dei rispondenti) Le seguenti domande riguardano la sua attività lavorativa negli ultimi 7 giorni

Nell’ultima settimana, ha lavorato per almeno un’ora percependo un compenso economico (ad esempio salario, stipendio o prestazione occasionale) oppure gratuitamente come collaboratore nell’impresa di famiglia ? □ 1 SI □ 2 NO

(se ha risposto NO alla domanda precedente)(41% dei rispondenti)  Ha un lavoro dal quale è temporaneamente assente (per vacanza, malattia, permesso, aspettativa ) ? □ 1 SI □ 2NO

(se ha risposto NO alla domanda precedente)(36% dei rispondenti)  È un pensionato e si è ritirato dall’attività lavorativa ? □ 1 SI □ 2NO

(se ha risposto NO alla domanda precedente) (34% dei rispondenti) Non ha attualmente un lavoro, ma lo ha cercato attivamente nel corso dell’ultima settimana lavorativa ? □ 1SI □ 2NO

37. (34% dei rispondenti) Se lei Le è attualmente senza un lavoro retribuito, indichi per favore la ragione: 

Sto cercando attivamente lavoro (sia a tempo pieno che part-time ma non lo trovo) □ 1
Sto cercando un lavoro esclusivamente part-time ma non lo trovo □ 2
Non sto cercando lavoro per prendermi cura di mio figlio □ 3
Non sto cercando lavoro per altre ragioni □ 4

38. (64% dei rispondenti) Queste domande si riferiscono alla sua attività lavorativa negli ultimi 7 giorni esclusa la giornata di oggi. 
 Numero di ore
Negli ultimi sette giorni, per quante ore si è assentato/a dal lavoro a causa di problemi inerenti la sua salute? 
(Includa le ore delle giornate di malattia, le volte in cui si è recato/a al lavoro più tardi o ha lasciato il lavoro in anticipo, ecc. a causa dei suoi problemi di salute) |__|__|
Negli ultimi sette giorni, per quante ore si è assentato/a dal lavoro a causa di problemi inerenti la salute di suo/a figlio/a? 
(Includa le ore delle giornate di malattia, le volte in cui si è recato/a al lavoro più tardi o ha lasciato il lavoro in anticipo, ecc. a causa dei problemi di salute di suo/a  figlio/a. Non includa le ore perse per partecipare a questo studio) |__|__|
Negli ultimi sette giorni, quante ore si è assentato/a dal lavoro per altri motivi, come vacanze, giorni festivi? |__|__|
Quante ore ha lavorato complessivamente negli ultimi 7 giorni? |__|__|

39. (64% dei rispondenti)Negli ultimi sette giorni, in quale misura la salute di suo figlio ha inciso sulla Sua produttività durante il lavoro?Pensi ai giorni in cui ha dovuto limitare la mole o il tipo di lavoro da svolgere, ai giorni in cui ha fatto meno di quanto avrebbe voluto, o ai giorni in cui non è stato/a in grado di svolgere il lavoro con la consueta attenzione. Se la salute di suo figlio ha inciso poco sul suo lavoro, scelga un numero basso. Scelga invece un numero alto se la salute di suo/a figlio/a ha inciso molto sul suo lavoro.
Per Nulla Impedito  □ 0 □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 6 □ 7 □ 8 □ 9 □ 10    Totalmente Impedito
    
40. (64% dei rispondenti)L’impegno richiesto dal suo lavoro è principalmente….
Fisico □ 1 Mentale □ 2 Mentale e Fisico □ 3

41. (64% dei rispondenti)Che tipo di lavoro svolge ?(segni l’alternativa che meglio rappresenta la sua attuale situazione lavorativa)
Operaio/Manovale (ad esempio, operaio edile, magazziniere, autista, ecc) □ 1
Operaio specializzato (ad esempio meccanico, carpentiere, fabbro, sarto/a)   □ 2
Servizi alla persona (ad esempio cameriere, sicurezza, servizi domestici) □ 3
Attività amministrativa (ad esempio impiegato, sportello di servizi al pubblico, ecc) □ 4
Commerciale (ad esempio venditore al dettaglio, rappresentate, ecc) □ 5
Professioni Tecniche (tecnico di laboratorio, informatico, assistente legale, ecc) □ 6
Professionista (ad esempio, avvocato, medico, ecc) □ 7
Amministratore o dirigente aziendale (CEO, Senior Manager, ecc) □ 8
Altro (specificare_____________________________________________) □ 9

42. Si tratta di un lavoro…
A tempo indeterminato □ 1
A tempo determinato □ 2
Come imprenditore □ 3
Come libero professionista □ 4

43. (64% dei rispondenti)Siamo interessati a conoscere quanto si è sentito in tensione a causa del suo lavoro negli ultimi 7 giorni. Pensi a quanto si è sentito teso, agitato, o preoccupato a causa della sua situazione lavorativa (ad esempio per i rapporti con i colleghi e i superiori, le prospettive di carriera e il compenso economico, i carichi e i ritmi di lavoro).  Può assegnare un punteggio da 0 a 100. Il valore 0, indica nessuna tensione emotiva. Il valore 100 indica una tensione emotiva estrema. Nel righello sottostante, indichi con il segno | quanto si è sentito in tensione a causa del suo lavoro negli ultimi 7 giorni.

44. (64% dei rispondenti)Per assistere suo/a figlio/a è mai stato costretto a…
Cambiare lavoro/impiego □ 1 SI   □ 2 NO
Rinunciare a un offerta di avanzamento di carriera (trasferimento/promozione) □ 1 SI   □ 2 NO
Cambiare il turno di lavoro □ 1 SI   □ 2 NO
Essere licenziato a causa della scarsa produttività/ricorrente assenza dal lavoro  □ 1 SI   □ 2 NO
Licenziarsi □ 1 SI   □ 2 NO

45. (64% dei rispondenti)Per assistere suo figlio/a, per quanti giorni nell'ultimo mese….

Ha fatto straordinari per recuperare il tempo lavorativo perso nell’assistere suo/a figlio/a  |__|__|
E’ arrivato in ritardo al lavoro  |__|__|
Ha dovuto assentarsi dal lavoro per una visita medica di suo/a figlio/a |__|__|
È stato/a interrotto/a da telefonate di o riguardanti tuo/a figlio/a |__|__|

46. (64% dei rispondenti)Indichi per favore quanto è d’accordo o in disaccordo con le seguenti affermazioni riguardanti il suo rapporto con il lavoro. Può scegliere tra 4 possibilità, 1=totalmente d’accordo, 2=abbastanza d’accordo, 3=abbastanza in disaccordo e 4=totalmente in disaccordo. Segni una x la casella che meglio descrive la sua situazione.

Sia le responsabilità lavorative che familiari, mi fanno sentire 
una persona più completa                                                                         □ 1 □ 2 □ 3 □ 4
Il lavoro e la famiglia rendono la mia vita più varia                                    □ 1 □ 2 □ 3 □ 4
L'equilibrio che ho trovato tra lavoro e famiglia mi fa sentire forte            □ 1 □ 2 □ 3 □ 4
A causa delle mie responsabilità familiari, ho rinunciato a 
opportunità di lavoro che avrei voluto cogliere                                           □ 1 □ 2 □ 3 □ 4
A causa delle mie responsabilità familiari, il tempo che passo al 
lavoro non è piacevole ma stressante                                                         □ 1 □ 2 □ 3 □ 4
A causa del lavoro, non posso partecipare ad attività familiari in cui 
preferirei esserci                                                                                           □ 1 □ 2 □ 3 □ 4
A causa del lavoro, il tempo che passo in famiglia non è piacevole
ma stressante                                                                                            □ 1 □ 2 □ 3 □ 4
Il mio lavoro ha un'influenza positiva sui miei figli                                      □ 1 □ 2 □ 3 □ 4
Il lavoro mi fa apprezzare il tempo che passo con i miei figli                     □ 1 □ 2 □ 3 □ 4
Il fatto che io lavori mi rende un padre/una madre migliore                        □ 1 □ 2 □ 3 □ 4
Sono preoccupato/a per i miei figli quando sono al lavoro                          □ 1 □ 2 □ 3 □ 4
Il lavoro mi lascia troppo poco tempo ed energia per fare il genitore 
nel modo che vorrei                                                                                     □ 1 □ 2 □ 3 □ 4
Il mio lavoro mi impedisce di vivere alcuni degli aspetti 
positivi di essere un genitore                                                                      □ 1 □ 2 □ 3 □ 4
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