
 
1D  ocumento completo relativo al sondaggio

(in ottemperanza all’art. 5 del Regolamento in materia di pubblicazione e diffusione dei sondaggi sui mezzi di comunicazione di 
massa approvato dall’Autorità per le garanzie nelle comunicazioni con delibera n. 256/10/CSP,  pubblicata su GU n. 301 del 
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 (pubblicato sul quotidiano/periodico  cartaceo e/o elettronico, diffuso sull’emittente radiofonica, televisiva o sul 
sito web)  
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2 Fatti salvi i casi di esclusione di cui all’articolo 2 comma 3 del Regolamento. 
3 Nel definire l’estensione territoriale del sondaggio è possibile scegliere tra due opzioni, la prima con l’elenco dei comuni oggetto 
della rilevazione, la seconda con il numero dei comuni suddiviso per area geografica. 

 

 

 

 

 



10.1.COMUNI DI RILEVAZIONE 4

 
 

Opzione a). Elenco dei Comuni 
 
 
  

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

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

 



Opzione b). Numero di comuni5

 
  

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

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

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

5 La suddivisione geografica delle Regioni segue la ripartizione dell’ Istat:    
 Nord Ovest: Piemonte, Valle d'Aosta, Lombardia, Liguria  
 Nord Est: Bolzano-Bozen, Trento, Veneto,  Friuli Venezia Giulia, Emilia  Romagna  
 Centro: Toscana, Umbria, Marche, Lazio  
 Sud e Isole: Abruzzo, Molise, Campania, Puglia, Basilicata, Calabria, Sicilia, Sardegna 

 

 

 

 



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

6 Inserire, nella casella di testo, l’elenco di tutte le domande. 
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	1TITOLO DEL SONDAGGIO: Il valore del tempo per le pazienti con carcinoma ovarico�

	2 SOGGETTO CHE HA REALIZZATO IL SONDAGGIO: DOXA PHARMA SRL
	3 SOGGETTO COMMITTENTE: ROCHE SPA
	4 SOGGETTO ACQUIRENTE: ROCHE SPA
	5 DATA O PERIODO IN CUI È STATO REALIZZATO IL SONDAGGIO: FASE QUALITATIVA:dal 20/6/2013 al 12/7/2013


FASE QUANTITATIVA: dal 5/8/2013 al 23/8/2013



	7 DATA DI PUBBLICAZIONE O DIFFUSIONE: 23/9 - ADN KRONOS SALUTE 
23/9 - ANSA
23/9 - AGR (www.agenziarepubblica.it)
23/9 - AGI (www.agi.it)
23/9 - www.larepubblica.it
23/9 - Salute domani (www.salutedomani.com)
24/9 - Pharmakronos
24/9 - Pharmastar (www.pharmastar.it)
24/9 - Farmacista33 (www.farmacista33.it)
24/9 - Doctor33 (www.doctor33.it)
24/9 - Yahoo! Notizie
24/9 - Sassari Notizie (www.sassarinotizie.com)
24/9 - Il Meteo (www.ilmeteo.it)
24/9 - Arezzoweb.it (www.arezzoweb.it)
	9 POPOLAZIONE DI RIFERIMENTO: FASE QUALITATIVA:
24 interviste individuali a pazienti post intervento chirurgico da carcinoma ovarico (fase IIB, IIIC, IV), 10 interviste individuali a mariti/famigliari stretti delle pazienti, 10 interviste a oncologi coinvolti nella gestione del CA ovarico

FASE QUANTITATIVA:
116 interviste a pazienti con carcinoma ovarico stadio III e IV, 57 interviste a pazienti con carcinoma ovarico libere da recidive da almeno tre anni 
	10 ESTENSIONE TERRITORIALE DEL SONDAGGIO3: FASE QUALITATIVA
24 interviste individuali a pazienti, così ripartite: 
4 Milano; 9 Roma; 1 Cagliari; 4 Napoli; 3 Bari; 2 Torino; 1 Padova

10 interviste individuali a mariti/famigliari stretti delle pazienti, così ripartite:
3 Milano; 4  Roma; 1 Cagliari; 1 Napoli; 1 Bari;

10 interviste individuali a oncologi coinvolti nella gestione del CA ovarico così ripartite:
3 Milano; 2 Roma; 2 Napoli; 2 Bari; 1 Padova

FASE QUANTITATIVA:
29100 Piacenza (PC)
22015 Gravedona (CO)
20144 Milano (MI)
13100 Vercelli (VC)
13044 Crescentino (VC)
25124 Brescia (BS)
20013 Magenta (MI)
37024 NEGRAR (VR)
40128 Bologna (BO)
36020 Solania (VI)
26811 Buffalora D'Adda (LO)
15066 Gavi (AL)
40400 Ferrara (FE)
23900 Lecco (LC)
25077 Salò (BS)
30035 Mirano (VE)
34170 Gorizia (GO)
15067 Novi Ligure (AL)
14100 Asti (AT)
85100 Potenza (PZ)
82010 San Nicola Manfredi (BN)
00034 Colleferro (Roma)
35128 Padova (PD)
60020 Camerata Picena (AN)
60030 Jesi (AN)
59100 Prato (PO)
63900 Fermo (FM)
50022 Greve in Chianti (FI)
21038 Tavernerio (CO)
10090 Bruino (TO)
55049 Viareggio (LU)
80123 Napoli (NA)
55043 Lido di Camaiore (LU)
95027 San Gregorio di Catania (CT)
98073 Mistretta (ME)
93017 San Cataldo (CL)
06023 Rigali Gualdo Tadino (PG)
94100 Enna (EN)
80128 Napoli (NA)
84098 Pontecagnano Faiano (SA)
	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: N/A

FASE QUANTITATIVA: N/A
	13 METODO DI RACCOLTA DELLE INFORMAZIONI: FASE QUALITATIVA: colloqui personali individuali

FASE QUANTITATIVA: questionari cartacei autocompilati 
	9 TEMI/FENOMENI: La ricerca ha avuto come oggetto il vissuto delle pazienti con carcinoma ovarico e il rapporto di queste donne con il tempo nelle sue varie declinazioni e nelle sue molteplici implicazioni in termini di qualità della vita.

	Elenco dei Comuni: 
FASE QUALITATIVA:
Milano; Roma; Cagliari; Napoli; Bari; Torino; Padova


FASE QUANTITATIVA

29100 Piacenza (PC)
22015 Gravedona (CO)
20144 Milano (MI)
13100 Vercelli (VC)
13044 Crescentino (VC)
25124 Brescia (BS)
20013 Magenta (MI)
37024 NEGRAR (VR)
40128 Bologna (BO)
36020 Solania (VI)
26811 Buffalora D'Adda (LO)
15066 Gavi (AL)
40400 Ferrara (FE)
23900 Lecco (LC)
25077 Salò (BS)
30035 Mirano (VE)
34170 Gorizia (GO)
15067 Novi Ligure (AL)
14100 Asti (AT)
85100 Potenza (PZ)
82010 San Nicola Manfredi (BN)
00034 Colleferro (Roma)
35128 Padova (PD)
60020 Camerata Picena (AN)
60030 Jesi (AN)
59100 Prato (PO)
63900 Fermo (FM)
50022 Greve in Chianti (FI)
21038 Tavernerio (CO)
10090 Bruino (TO)
55049 Viareggio (LU)
80123 Napoli (NA)
55043 Lido di Camaiore (LU)
95027 San Gregorio di Catania (CT)
98073 Mistretta (ME)
93017 San Cataldo (CL)
06023 Rigali Gualdo Tadino (PG)
94100 Enna (EN)
80128 Napoli (NA)
84098 Pontecagnano Faiano (SA)
	11 METODO DI CAMPIONAMENTO: FASE QUALITATIVA: N/A

FASE QUANTITATIVA 
Campionamento non probabilistico
Sono stati reclutati medici oncologi di 40 diversi centri distribuiti sul territorio nazionale.
E' stato chiesto  a ciascun Centro di individuare 2-3 pazienti con carcinoma ovarico (stadio III e IV) e 1-2 pazienti con carcinoma ovarico libere da recidive da almeno 3 anni, interessate alla compilazione di un questionario cartaceo.
I questionari sono stati consegnati dal medico referente del Centro alle pazienti prima o dopo la visita. Ciascuna paziente ha compilato il questionario in una sala adiacente all’ambulatorio, lo ha chiuso in una
busta anonima e lo ha riconsegna al medico che è stato successivamente contattato da Doxa Pharma
per il ritiro del materiale

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 

1) Traccia di conduzione del colloquio individuale con le pazienti

La presente guida è da intendersi come filo esplorativo da seguire nel colloquio con le pazienti o con i loro care-giver per comprendere: il vissuto della patologia, il rapporto che si instaura con i medici, le problematiche e l’insieme delle sensazioni, emozioni e difficoltà legate alla condizione  di paziente con carcinoma ovarico  e di chi la cura / le è vicino. In particolare,  si desidera raccogliere testimonianze relative al valore del tempo per queste persone, nelle diverse fasi dell’esperienza di malattia e rispetto al prima.
Pertanto è strutturata per aree di analisi (ovvero non per singole domande), aree che corrispondono agli obiettivi conoscitivi che deve perseguire, attraverso il colloquio, chi lo conduce.
Le domande vanno poste con delicatezza e modulate sulle reazioni dell’intervistata. 
E’ doveroso il massimo rispetto e da evitare l’invadenza o l’incalzare delle domande.

WARM-UP
• Presentarsi e presentare DOXAPHARMA 
• Spiegare che il colloquio sarà audio registrato o videoregistrato 
• Spiegare la finalità dell’intervista
• Chiedere all’intervistata di presentarsi: nome, età, professione, famiglia, hobbies

(Moderatore: disporre le carte degli animali sul tavolo): “prima di entrare nel vivo della nostra intervista di oggi, vorrei che lei scegliesse quale di questi animali la identifica meglio?  Per provare a descrivermi un po’ il suo carattere, il suo modo di essere…” 

LA MALATTIA - DEFINIZIONE

Chiedere, per cominciare, alla paziente di parlare il più liberamente possibile della sua malattia/condizione. 
• Può spiegarmi di cosa si tratta? 
• Cos’è questa malattia – cosa ne sa e cosa ne conosce ?
• Cosa significa soffrire di …. [rispettare la definizione che ne dà l’intervistato]?
• C’è qualcosa o c’è stato qualcosa di facile da capire della malattia, e qualcosa invece difficile da capire? 
• C’è qualcosa che ancora oggi ritiene di non aver capito con chiarezza? 

LA STORIA

(Moderatore: cercare di ricostruire la storia della paziente): Mi può raccontare la Sua storia di malattia dall’inizio fino ad oggi, focalizzando l’attenzione sulle varie fasi che ha dovuto affrontare? 
• Mi può dire quanto tempo fa le è stata diagnosticata? 
• Quanti anni aveva?
• Quali sono stati i momenti più importanti del percorso di malattia?
• Cos’è successo all’inizio? Quali sono stati i primi segnali? Come se n’è accorta?
• Come le è stata scoperta la patologia?
• Qual è stato il primo medico contattato? Perché?
• Le è stata fatta, subito, una diagnosi? O è stato inviata presso un altro medico? O presso un centro specializzato? 
• Quanto tempo è passato dai primi sospetti alla diagnosi? E chi precisamente Le ha fatto la diagnosi? 
• Ha fatto esami diagnostici? Quali?
• Ha fatto anche interventi chirurgici? Quanto tempo è passato tra la diagnosi e il primo intervento chirurgico? E come ha impiegato questo tempo? Ricerca del centro, del chirurgo, in attesa che si liberasse un posto? È stato necessario spostarsi in un’altra città/regione?
• Si ricorda cosa le è stato detto o spiegato in merito alla malattia nel momento della diagnosi? In che modo e con che parole? 
• Cosa le è stato detto sulla malattia in quel momento? 
   o Quanto erano nuove per Lei queste informazioni?
   o Fino a che punto ha compreso ciò che le veniva detto in quel momento?
   o E cosa sapeva invece prima? Quali erano le sue conoscenze in merito alla malattia prima che le fosse  
      diagnosticata?
   o  Lei era coinvolta nelle decisioni che venivano prese al momento?
   o  Quanto è stata facile o difficile questa conversazione?
• Ha fatto domande o avrebbe voluto farne?  
• Quando è stato la prima volta che ne ha parlato con qualcuno. A chi, in particolare? E cosa gli ha detto/che parole ha utilizzato?
• E ora invece a chi parla della sua malattia? Solo in famiglia o anche all’esterno? Come ne parla/cosa dice? E come si sente quando ne parla?
• C’è una persona (o più di una) che le è più vicina/che la supporta di più nella sua malattia? Chi è?/Chi sono ? Il marito, un/una familiare stretto, un’amica ? Come la segue? Cosa fa per lei ? L’accompagna alle visite, alle terapie, ecc.? E cos’altro ? Se più di una persona la segue, come suddividono/organizzano il loro supporto nei suoi confronti ? [ capire se cambia in base alle disponibilità, alle attività di aiuto, ecc.]
• Ne ha parlato anche con amici e conoscenti ? è cambiato il loro atteggiamento nei suoi confronti dopo che l’hanno saputo ? in che modo ? può farmi degli esempi ?

IL TEMPO

(Nota per il moderatore: in questa fase l’obiettivo è quello di far avvicinare l’intervistata al tema del tempo attraverso il racconto della sua vita ieri e oggi, arrivandoci per gradi)
• Quando le hanno comunicato la diagnosi quali i primi pensieri che ha avuto? Come si è sentita in quel momento?
o Come l’ha vissuta nel tempo? Ha trovato un modo per reagire? Quale? In che modo? (capire se la paziente è ancora proiettata verso il futuro oppure se si è “spenta”)
• CARTE DELLE EMOZIONI:  Qui ci sono una serie di immagini differenti: la prego di osservarle e di sceglierne 2 o 3 che meglio rappresentano la sua impressione generale relativa alla sua vita Prima della malattia e dopo averne avuto notizia.

CONSEGNARE ALL’INTERVISTATA  ALCUNI CARTELLINI: CHIEDENDOLE DI COMMENTARE QUELLI CHE PER LEI RIGUARDANO LE DIMENSIONI SU CUI LA DIAGNOSI E LA MALATTIA HANNO AVUTO PIU’ IMPATTO [indicando eventualmente un ordine di rilevanza]
[<giorno> <io> <corpo> <tempo> <lavoro> <ieri> <passato> <vacanza> <normale> <cambiamento> <attesa> <terapia>]

Chiedere poi di aggiungere altre dimensioni o parole che possano dare un quadro completo del come la malattia ha inciso nella propria storia.

Attraverso il commento dei singoli temi contenuti sui cartellini proposti, rilanciare con delicatezza e attenzione, in modo da approfondire tutte le dimensioni in esame e con particolare attenzione il concetto di <TEMPO>:

o Come è cambiata la sua vita dal momento della diagnosi? 
o Il passato e il presente: le differenze più evidenti 
• Il tempo: cos’è oggi e cos’era ieri
• Il valore del tempo: come lo vede? Cosa lo esprime e [se lo è] come è cambiato
• È cambiato il suo modo di percepirlo e di viverlo? Per sé stessa? Per gli altri?
• Sono cambiate le sue priorità? 
• Provi a raccontarmi un’attività/un’abitudine in un cui sente particolarmente cambiato il suo modo di percepire e vivere il tempo … In che senso/come è cambiato?
• Come si sente nel periodo degli esami? Cosa prova nell’intervallo di tempo che intercorre tra gli esami e l’arrivo degli esiti? Quali le sensazioni prevalenti? Come trascorre quei giorni?

CONSEGNARE UN FOGLIO E SCRIVERE SOPRA IN MODO SPARSO LE PAROLE SOTTOLINEATE: SOTTOPORLO POI ALL’INTERVISTATA E APPROFONDIRE:
• Famiglia, amicizie, sé stessa, lavoro, tempo libero: come si suddivide oggi il suo tempo tra queste dimensioni?  [ e’ come prima o è cambiato qualcosa?] –  Così come me lo ha descritto: E’ come deve o è come lo vuole?
• E cosa c’è dentro a ciascuna di queste dimensioni? Ovvero con la famiglia / con sé stessa …. Quali sono le cose che fa? E’ quello che deve? Quello che vuole? Quello che le piace? Quello di cui ha bisogno? Q uello che desidera?  ….

IL RAPPORTO CON IL MEDICO:
Mostrare all’intervistata il  cartellino 2 e chiedere di scegliere quale omino rappresenta meglio il suo rapporto con il medico di riferimento per la gestione della malattia 
• Perché ha scelto proprio questa?
• Parla apertamente con il medico?
• Questo rapporto si è evoluto nel tempo? In che modo? 
• Pensando a questo rapporto quanto si definirebbe soddisfatta? E quali sono i motivi per la sua soddisfazione o insoddisfazione?
• Quali informazioni/chiarimenti ha chiesto al medico? E come/cosa le ha risposto il medico? Le ha dato tutte le informazioni che lei gli aveva chiesto? Si è fatto capire? 
• E, invece, quali altre domande vorrebbe fare/avrebbe voluto fare al medico, che non ha fatto? Perché?
• Ci sono altre figure di riferimento nel percorso della sua storia di malattia? (se non emerso rilanciare: infermieri, associazioni pazienti, medico di famiglia, etc)? Che ruolo assumono? 
• Ritiene di ricevere il supporto necessario dal punto di vista tecnico e anche a livello umano?
• Se ha dubbi in merito alla terapia a chi si rivolge? a comunità on line …? al medico? All’infermiere? …

I TRATTAMENTI:
• Che idee aveva delle cure? 
• Che cure ha sostenuto?
• Operazione chirurgica e terapie successive: 

 CARTE DELLE EMOZIONI:  Qui ci sono una serie di immagini differenti: la prego di osservarle e di sceglierne 2 che esprimono il suo sentire rispetto  all’operazione e 2 il suo sentire rispetto ad altri successivi trattamenti
• Sta seguendo una terapia farmacologica in questo momento? Quale? Che farmaco/i sta assumendo?
• Da quanto tempo? 
• Si ricorda che genere di informazioni le sono state date dal suo medico in particolare su questo trattamento? C’era qualcosa che temeva quando le è stato impostato il trattamento farmacologico? E oggi c’è qualcosa che la preoccupa? Che cosa? Perché? 
• A che cosa serve questa cura? 
• Ha mai sospeso la terapia, ho a mai pensato di farlo? In che momenti? Per quali motivazioni? 
• Su che aspetti è soddisfatta e su quali meno?
• Quali problemi o le difficoltà a questo riguardo?
• Ci sono aspetti su cui il farmaco l’aiuta di più? E ce ne sono su cui la aiuta meno?
• Trattamenti terapeutici e valore del tempo. Che relazione vede tra i due? I primi hanno un ruolo nel sostenere il secondo? 

Riprendere il foglio precedente [cfr. Famiglia, amicizie, sé stessa, lavoro, tempo libero] e chiedere in quale di queste dimensioni potrebbe collocare il tempo delle cure e delle visite con i medici o se ci vorrebbe un altro nome/un’altra categoria per definirlo. 

Il TEMPO E LA QUALITA’ DELLA VITA

o Ancora pensando ad oggi: come è vivere con questa patologia? 
• Chi riveste un ruolo importante nell’aiutarla?  
• Che cosa è diventato più difficile? 
• E cosa è diventato impossibile?
• Ci sono stati degli aspetti positivi lungo tutto il percorso dall’inizio ad oggi? Perché dice questo? Perché sono stati così importanti per Lei?   
o   Provi ora a tornare con la memoria e raccontarmi un episodio, un ricordo, una situazione in cui ha sentito, durante la sua malattia, di aver dato particolare valore al suo tempo (ha apprezzato particolarmente il suo tempo)… Quando è successo? Dov’era? Con chi? Cosa stava facendo? In che senso, in quel momento, il tempo ha avuto particolare valore per lei?
• Quali sono le aspirazioni per il domani? 
• A livello di opinione pubblica: Che cosa vorrebbe che venisse fatto di diverso? In che modo? 
• Vorrei conoscere i Suoi consigli per altre donne  che - come Lei - affrontano una diagnosi come la sua
• Le viene in mente qualcosa che potrebbe essere di aiuto/sostegno per  donne con questa malattia?
o Supporto pratico?
o Supporto emotivo?
o Informazioni in più?

Io ho finito con le domande. 
La ringrazio moltissimo per tutto ciò che mi ha detto.

• Ha mai sentito parlare di ACTO onlus? Cosa ne sa? Da chi ne ha sentito parlare? Cosa ne pensa?

Commiato

CARTELLINI
<giorno>
 <io> 
<corpo> 
<tempo> 
<lavoro> 
<ieri> 
<passato> 
<viaggio>
<normale>
<cambiamento> 
<attesa>
<terapia>


2) Traccia di conduzione del colloquio individuale con i mariti/famigliari delle pazienti

La presente guida è da intendersi come filo esplorativo da seguire nel colloquio con i loro care-giver per comprendere: il vissuto della patologia, il rapporto che si instaura con i medici, le problematiche e l’insieme delle sensazioni, emozioni e difficoltà legate alle condizione di di chi cura/ è vicino a pazienti con carcinoma ovarico. In particolare si desidera raccogliere testimonianze relative al valore del tempo per queste persone, nelle diverse fasi dell’esperienza di malattia e rispetto a prima.
Pertanto è strutturata per aree di analisi (ovvero non per singole domande), aree che corrispondono agli obiettivi conoscitivi che deve perseguire, attraverso il colloquio, chi lo conduce.
Le domande vanno poste con delicatezza e modulate sulle reazioni dell’intervistato. E’ doveroso il massimo rispetto e da evitare l’invadenza o l’incalzare delle domande.

WARM-UP
• Presentarsi e presentare DOXAPHARMA 
• Spiegare che il colloquio sarà audio registrato o videoregistrato 
• Spiegare la finalità dell’intervista:
• Chiedere all’intervistato di presentarsi: nome, età, professione, famiglia, hobbies
• Chiedere all’intervistato che tipo di rapporto ha con la paziente

LA MALATTIA - DEFINIZIONE

Chiedere per cominciare all’intervistato di parlare il più liberamente possibile della malattia/condizione di cui soffre X
 
• Esattamente di cosa soffre X? [rispettare la definizione che ne da l’intervistato]
• Di cosa si tratta?
• Cos’è esattamente questa malattia – cosa ne sa?
o E cosa sapeva invece prima? Quali erano le sue conoscenze in merito alla malattia prima che fosse diagnosticata a X?
• Cosa significa soffrire di …. [rispettare la definizione che ne dà l’intervistato]? Cosa la preoccupa? Cosa teme per x? E per Lei?
• C’è qualcosa o c’è stato qualcosa di facile da capire della malattia, e qualcosa invece difficile da capire? 
• C’è qualcosa che ancora oggi ritiene di non aver capito con chiarezza? 
• Da quanto tempo si occupa di X?
• Che cosa comporta questo per Lei? 
Rilanciare, se non emerso, in termini di tempo dedicato, ruolo, responsabilità etc.
• Si occupa esclusivamente lei di X?
• Che cosa vuol dire prendersi cura di X?
• Quali misure prende per aiutare x?
• Quali misure prende per assistere sé stesso/a?
o Necessità di ulteriore aiuto?
o Di che tipo di aiuto avrebbe bisogno?

LA STORIA

(Moderatore: cercare di ricostruire il flusso del paziente): Mi può raccontare la storia di malattia di X dall’inizio fino ad oggi, focalizzando l’attenzione sulle varie fasi che Lei ha dovuto affrontare insieme a X 
• Mi può dire quanto tempo fa è stata fatta la diagnosi a X? 
• Quanti anni aveva X?
• Quali sono stati i momenti più importanti del percorso di malattia?
• Cos’è successo all’inizio? Quali sono stati i primi segnali? Come se n’è accorta X?
• Qual è stato il primo medico contattato da X? Perché?
• È stata fatta, subito, una diagnosi? O è stato inviata presso un altro medico? O presso un centro specializzato? 
• Quanto tempo è passato dai primi sintomi alla diagnosi? Quanti medici ha visto X? E chi precisamente Le ha fatto la diagnosi? 
• Ha fatto esami diagnostici? Quali?
• Era presente anche lei al momento della diagnosi? Si ricorda cosa è stato detto o spiegato a X in merito alla malattia nel momento della diagnosi? In che modo e con che parole? 
• Che pensieri e reazioni ha avuto lei a tal riguardo?  Perché ? 
o Quanto erano nuove per Lei queste informazioni?
o  X era coinvolta nelle decisioni che venivano prese al momento? Lei è stato coinvolto?
o  Quanto è stata facile o difficile questa conversazione?
• Quali domande ha fatto?  
• Come si è sentito/a in quel momento? Quali erano le emozioni più forti (ad es. paura, rabbia, tristezza, indifferenza, infelicità...)? Qual è stata la prima cosa che ha fatto?
Se la diagnosi è stata fatta solo alla paziente: come X le ha riferito della diagnosi? Con che parole? 
• Come si è sentito/a in quel momento? Quali sono state le sue emozioni e i suoi primi pensieri  (ad es. paura, rabbia, tristezza, indifferenza, infelicità?)
• Che cosa pensava che sarebbe successo? 
• Qual è stata la prima cosa che ha fatto?
• E oggi, invece, come ne parla X della malattia? Che cosa le dice? E lei come si sente in quei momenti/cosa prova?
• Oltre a lei, con chi altro ne parla X?
• Chi sono oggi le figure di riferimento per X e per Lei nella gestione di questa malattia e perché? 

VIVERE CON
Nota per il moderatore: tenere sempre presente due livelli: quello che il care-giver percepisce sulla paziente e quello che il care-giver percepisce su di sé.

• CARTE DELLE EMOZIONI: qui ci sono una serie di immagini differenti: la prego di osservarle e di sceglierne 2 o 3 che meglio rappresentano la sua impressione generale relativa alla sua vita prima della malattia di X e dopo averne avuto notizia. [far commentare brevemente]

• CARTELLINI: consegnare all’intervistato alcuni cartellini chiedendo di commentare quelli che per lui riguardano le dimensioni su cui la diagnosi e la malattia di X hanno avuto più impatto [indicando eventualmente un ordine di rilevanza]
[sparpagliare i cartellini sul tavolo in ordine sparso: <giorno> <io> <corpo> <tempo> <lavoro> <ieri> <passato> <vacanza> <normale> <cambiamento> <attesa> <terapia>]

Chiedere poi di aggiungere altre dimensioni o parole che possano dare un quadro completo del come la malattia di X ha inciso sulla propria storia, e sulla storia di X.

Attraverso il commento dei singoli temi contenuti sui cartellini proposti, rilanciare con delicatezza e attenzione, in modo da approfondire tutte le dimensioni in esame e con particolare attenzione al concetto di <TEMPO>

• Com’è cambiata la sua vita al momento della diagnosi di X? E com’è cambiata, secondo lei, la vita di X?
• E com’è cambiata la vostra vita assieme?
• Ha/avete trovato un modo per reagire a questa condizione/patologia? Quale? (capire se e in che modo si proiettano verso il futuro oppure se si sono arenati)
• Il passato e il presente: le differenze più evidenti
• È cambiato il rapporto con gli altri? Il loro atteggiamento nei suoi confronti e nei confronti di X è cambiato? In che modo?
• Il tempo: cos’è oggi e cos’era ieri (per Lei e per X)
• Il valore del tempo: come lo vede? Cosa lo esprime e (se lo è) come è cambiato? 
o E per X?
• È cambiato il suo modo di percepirlo e di viverlo? Per sé stesso? Per gli altri? E Per X?
• E per X, che cosa è cambiato soprattutto nel suo modo di vivere e percepire il tempo? 

CONSEGNARE UN FOGLIO E SCRIVERE SOPRA IN MODO SPARSO LE PAROLE SOTTOLINEATE: SOTTOPORLO POI ALL’INTERVISTATO E APPROFONDIRE:

• Famiglia, amicizie, sé stesso, lavoro, tempo libero:  come si suddivide oggi il suo tempo tra queste dimensioni?
o E’ come prima o è cambiato?
o Così come me lo ha descritto: è come deve o è come lo vuole?

• E cosa c’è dentro ciascuna di queste dimensioni? Ovvero con la famiglia/con sé stesso, con X….Quali sono le cose che fa? è quello che deve? Quello che vuole? Quello che le piace? Quello di cui ha bisogno? Quello che desidera? …… E DAL SUO PUNTO DI VISTA per X COME SI SUDDIVIDE IL TEMPO IN QUESTE DIMENSIONI ?

IL RAPPORTO CON IL MEDICO

• CARTELLINO 2: mostrare all’intervistato il cartellino e chiedere di scegliere quale omino rappresenta meglio il suo rapporto (e quello di X) con il medico di riferimento per la gestione della malattia

• Perché ha scelto proprio questa?
• Parla apertamente con il medico? E X?
• Questo rapporto si è evoluto nel tempo? In che modo?  E per X?
• Pensando a questo rapporto quanto si definirebbe soddisfatto? E quali sono i motivi di soddisfazione o insoddisfazione? E per X?
• Ci sono altre figure di riferimento nel percorso della sua storia di malattia? (se non emerso rilanciare: infermieri, associazione pazienti, medico di famiglia..) che ruolo assumono per lei? E per X?
• Ritiene che X riceva il supporto necessario dal punto di vista tecnico e anche a livello umano? E per Lei che gli è vicino/la assiste?
• Se ha dubbi in merito alla terapia di X a chi si rivolge? E X a chi si rivolge? A comunità online? Al medico? All’infermiere..?

IL RAPPORTO CON LE CURE

• Che idee aveva della cura di X? 
• Che cure ha sostenuto X?
• Operazione chirurgica e terapie successive:
 CARTE DELLE EMOZIONI: qui ci sono una serie di immagini differenti: la prego di osservarle e di sceglierne 2 che esprimono il suo sentire rispetto all’operazione di X e 2 il suo sentire rispetto agli altri successivi trattamenti – e 2 che esprimono come si sentiva X nei due diversi momenti, per come lei la vedeva
• In questo momento che terapie sta seguendo X? Che farmaco sta assumendo?
• Da quanto tempo?
• Si ricorda che genere di informazioni sono state date a Lei e a X dal suo medico in particolare su questo trattamento? C’era qualcosa che temeva quando è stato imposto il trattamento farmacologico? e c'era qualcosa che X temeva? E oggi c’è qualcosa che la preoccupa? E che preoccupa X? Che cosa? Perché?
• A cosa serve questa cura?
• X ha mai sospeso la terapia o ha mai pensato di farlo? In che momenti e per quali motivazioni? E Lei cosa ne pensa e cosa ha pensato? Ne avete parlato? Quali sono state le motivazioni?
• Su che aspetti lei è soddisfatto? E quali meno? E per X?
• Quali problemi e difficoltà ha X al riguardo? E Lei che la assiste?
• Ci sono aspetti su cui il farmaco vede che aiuta di più X? E ce ne sono altri su cui l’aiuta meno? E X gliene parla?
• Trattamenti terapeutici e valore del tempo. Che relazione vede tra i due? Dal suo punto di vista, i primi hanno un ruolo nel sostenere il secondo? E per X?
•  Cosa prova nell’intervallo di tempo che intercorre tra gli esami e l’arrivo degli esiti? Quali le sensazioni prevalenti? Come trascorre quei giorni? E come li vive X? Ne parlate? In che modo?

Riprendere il foglio precedente [cfr. <Famiglia, amicizie, sé stesso, lavoro, tempo libero>] e chiedere in quale di queste dimensioni potrebbe collocare il tempo delle cure e delle visite con i medici o se ci vorrebbe un altro nome/un’altra categoria per definirlo.

IL TEMPO E LA QUALITA’ DELLA VITA

• Pensando a oggi, alla vita di tutti i giorni, come può definirla? Per lei e per X? 
• C’è qualcuno che oltre a Lei aiuta X o che aiuta Lei nell’aiutare X?
• Cosa è diventato più facile? E per X?
• Cosa è diventato impossibile? E per X?
• Ci sono stati degli aspetti positivi lungo tutto il percorso dall’inizio a oggi? Perché dice questo? Perché sono stati così importanti per Lei? E per X?
o Provi ora a tornare con la memoria e raccontarmi un episodio, un ricordo, una situazione durante la malattia in cui lei e X avete sentito di aver dato particolare valore al vostro tempo (avete apprezzato particolarmente il vostro tempo assieme)… Quando è successo? Dov’eravate? Cosa stavate facendo? In che senso, in quel momento, il tempo ha avuto particolare valore per voi?
• Quali sono le sue aspirazioni per domani? E per X?

• Vorrei conoscere i suoi consigli per altri  famigliari che assistono donne con carcinoma ovarico
• Le viene in mente qualcosa che potrebbe essere di aiuto/sostegno per Lei e per X?
o Supporto pratico?
o Supporto emotivo?
o Informazioni in più?

• Ha mai sentito parlare di ACTO onlus? Cosa ne sa? Da chi ne ha sentito parlare? Cosa ne pensa?

Io ho finito con le domande.
La ringrazio moltissimo per tutto ciò che mi ha detto.

Commiato

CARTELLINI
<giorno>
<io> 
<corpo>
<tempo> 
<lavoro>
<ieri> 
<passato> 
<viaggio>
<normale>
<cambiamento> 
<attesa>
<terapia>

CARTELLINO 2


3)Traccia di conduzione del colloquio individuale con gli oncologi

WARM-UP
• Presentarsi e presentare DOXAPHARMA 
• Esplicitazione della regola  non esistono risposte giuste o sbagliate, quello che ci interessa è la personale opinione/esperienza
• Spiegare che il colloquio sarà audio registrato o videoregistrato 
• Spiegare la finalità dell’intervista
• Chiedere all’intervistato di presentarsi: 
o nome, età, specializzazione,  da quanto tempo svolge la professione, tipo di struttura in cui svolge la sua attività 

Il CARCINOMA OVARICO: casistica e gestione della patologia

Oggi parleremo di pazienti con carcinoma ovarico..

• Quali sono le prime cose che le vengono in mente pensando a carcinoma ovarico?
o Parole
o Emozioni
o sensazioni
• Quanto incide nella sua casistica, il carcinoma ovarico? All’incirca quante pazienti sta attualmente seguendo?
• Quali sono gli aspetti che contraddistinguono questo carcinoma rispetto ad altri che lei tratta?
• Come si sente quando fa diagnosi di carcinoma ovarico? Quali sono le emozioni che prova? 
• È possibile individuare diversi profili di pazienti? Su quali aspetti si differenziano? (clinica, età, bisogni, aspettative, modo di affrontare la malattia…..)
• Cosa vuol dire, per Lei, gestire una paziente con carcinoma ovarico? 
• Ci sono degli elementi che sono più presenti o Lei tiene maggiormente presenti nella gestione di questa patologia rispetto ad altre? Quali? Perché? Cosa implicano? Come la fanno sentire?
• CARTE DELLE EMOZIONI: vorrei che scegliesse la carta che meglio rappresenti il suo stato d’animo nel gestire una paziente con carcinoma ovarico. Farsi spiegare la scelta.
• Sono coinvolte altre figure nella gestione della paziente con carcinoma ovarico? Quali? Con che ruolo e con quale funzione? E come la fa sentire sapere di non essere il solo?

IL RAPPORTO CON LA PAZIENTE E CON FAMIGLIARI

CONSEGNARE CARTELLINO 1: potrebbe scegliere l’immagine che meglio rappresenta il suo rapporto con le pazienti con carcinoma ovarico? 

• Perché ha scelto proprio questa?
• Quali sono gli elementi del rapporto tra Lei e le sue pazienti? Potrebbe farmi degli esempi?
• Ci sono invece pazienti che lo cercano maggiormente? Chi sono queste pazienti? Quali le motivazioni secondo Lei?
• Cosa cerca una paziente come questa nel rapporto con il medico?
o Chiarimenti sulla patologia?
o Chiarimenti sui trattamenti?
o Comprensione e conforto?
o Assistenza?
o ….
• Secondo Lei le pazienti trovano qualcosa per reagire? Quali? Riescono ancora a proiettarsi verso il futuro oppure si arenano nella condizione di malate? 
• Come vengono affrontati e in che modo gli argomenti con la paziente? 
• Quali sono le domande che vengono fatte più spesso? 
• E ci sono invece delle domande che secondo lei le pazienti vorrebbero fare ma non fanno? Quali?
• Ci sono dei casi in cui o delle tematiche che non Le piace affrontare o che la mettono un po’ più in difficoltà? Quali sono e perché?
• Sono le stesse per tutte o ci sono argomenti e modi di affrontarli e gestirli a seconda della paziente?
o Potrebbe farmi degli esempi concreti?
• E com’è il rapporto con i famigliari delle pazienti? Ci sono degli aspetti che lo distinguono? Quali?
• Da quella che è la sua esperienza, a quali persone solitamente più si appoggia secondo lei una paziente affetta da carcinoma ovarico? Il marito, un/una familiare stretto, un’amica ? Come la seguono/la supportano nel corso della malattia? Chi l’accompagna alle visite e alla terapia ?
• Come vive Lei il rapporto con i famigliari? 
• Ci possono essere rapporti differenti? Quali? Perché? Potrebbe farmi degli esempi?
• RIPRENDENDO IL CARTELLINO 1: potrebbe indicarmi la figura che rappresenta il suo rapporto con i famigliari?
• Quali sono gli argomenti/le tematiche di più facile e di più difficile gestione con i famigliari? Quali sono? Perché proprio questi? 
• Ci sono degli aspetti che Lei tratta/di cui parla solo con i famigliari? Quali sono? Perché?
• Ci sono invece aspetti che Lei ritiene non debbano essere trattati con i famigliari? Quali sono e perché?
• Cosa cercano nel rapporto con Lei i famigliari?
• Qual è il ruolo dei famigliari per il malato? Pensa che debba essere diverso? In che modo? Perché?

• CARTELLINI 2: sparpagliare i cartellini sul tavolo: ora Le mostro delle dimensioni, potrebbe dirmi su quali, secondo Lei, incide di più la malattia e come?
o Rilanciare e approfondire il concetto di TEMPO, ovvero come lo specialista ritiene sia vissuto dalla paziente 
o Come cambia secondo lei il valore/il vissuto del tempo per la paziente dopo la diagnosi?
o È diverso dopo la diagnosi e prima i trattamenti?
o E durante i trattamenti?
o In che modo?
o E alla fine dei cicli?
o Secondo Lei come vivono questo aspetto le sue pazienti? Può farmi degli esempi?
o Le dicono qualcosa in merito? Le fanno delle richieste? Ne parlate? In che modo?
• E rispetto ad altre malattie che lei segue/conosce, quanto e come la dimensione del tempo è rilevante/incide nel carcinoma ovarico? E secondo lei ci sono delle differenze/delle peculiarità nel modo in cui il valore del tempo è percepito/ vissuto/affrontato da queste pazienti in particolare? 

I BISOGNI MEDICO-PAZIENTE

• Pensando al rapporto tra medico e paziente, quali sono gli aspetti più semplici/ facili da gestire? Perché?
• Quali quelli invece più problematici? Perché?
• Quali sono i bisogni del paziente?
• Quali sono i bisogni fondamentali?
• Cos’è che manca secondo Lei oggi nel rapporto tra medico e paziente?
• Come pensa sia gestita/affrontata questa patologia a livello di opinione pubblica? Cosa vorrebbe che venisse fatto? di cosa sente la mancanza? E cosa vorrebbe che fosse affrontato e/o gestito diversamente? Perché?
• Se Lei dovesse parlare a dei suoi colleghi più giovani, cosa consiglierebbe per gestire al meglio una donna con carcinoma ovarico? Come consiglierebbe loro di instaurare il rapporto? 
• Le viene in mente qualcosa che potrebbe esser fatto per aiuto/sostegno alle pazienti e ai loro famigliari?
 Supporto pratico
 Supporto emotivo
 ……
• Le viene in mente qualcosa che potrebbe esser fatto per aiuto/sostegno per Lei nel rapporto con le sue pazienti?
 Supporto pratico
 Supporto emotivo
 ……

• Ha mai sentito parlare di ACTO onlus? Dove/da chi? La conosce? Cosa ne pensa?

Ringraziare e chiudere

CARTELLINI
<giorno>
<io> 
<corpo> 
<tempo> 
<lavoro> 
<ieri> 
<passato> 
<viaggio> 
<normale>
<cambiamento> 
<attesa>
<terapia>


FASE QUANTITATIVA


Questionario compilato dagli oncologi

S0 (rispondenti 100%) Età   della paziente    |__|__| anni

S1  (rispondenti 100%)  Quando ha diagnosticato per la prima volta il Carcinoma ovarico questa paziente?
|__|__| mese     |__|__|__|__| anno

S2. (rispondenti 100%)  Quando è stata sottoposta per la prima volta ad intervento chirurgico ?
    |__|__| anni fa         oppure               |__|__| mesi fa

S3. (rispondenti 100%)  Ricorda qual era il risultato di questo primo intervento chirurgico: 
Resezione  =0 cm           1
Resezione  <0 cm           2
Resezione   >1 cm          3

S3a (rispondenti 100%) E questa paziente ha effettuato dei cicli di chemioterapia? 
Sì, prima dell’intervento chirurgico                     1
Sì, dopo l’intervento chirurgico                           2
No, non ha effettuato cicli di chemioterapia        3

S4. (rispondenti 100%) A quanti interventi chirurgici è stata sottoposta a causa del carcinoma ovarico?
|__|__| numero interventi 

(se la paziente ha subito più di 1 intervento)
S5.(rispondenti 27%) E quando è stato l’ultimo intervento chirurgico ?
 |__|__| anni fa         oppure               |__|__| mesi fa

(se la paziente ha subito più di 1 intervento)
S6. (rispondenti 17%)E qual era il risultato di questo ultimo intervento chirurgico: 
Resezione  =0 cm           1
Resezione  <0 cm           2
Resezione   >1 cm          3

(A tutti)
S7. (rispondenti 100%)  Quando ha fatto l’ultimo ciclo di chemioterapia ?
  |__|__| anni fa         oppure               |__|__| mesi fa


S7a.(rispondenti 100%)  E qual è l’ultima linea di terapia fatta dalla paziente ?
Prima linea di terapia         1
Seconda linea di terapia    2
Terza linea di terapia         3
Oltre la terza linea di terapia    4

S8. (rispondenti 100%) Può indicarmi l’ECOG score attuale: della paziente ?
0         
1         
2         
3         
4         
Non noto     

S9.  (rispondenti 100%) E in quale stadio della malattia è attualmente la paziente?
STADIO I         1
STADIO II         2
STADIO III         3    In particolare:   IIIa  1     IIIb  2       IIIc  3   

S10. (rispondenti 100%) Quali sono le altre comorbidità della paziente?
0  Nessuna comorbidità
1  Ascite
2  Scompenso cardiaco
3  BPCO o altre comorbidità polmonari
4  Ipertensione controllata
5  Ipertensione non controllata
6  Diabete
7  Colesterolo alto
8  Storia di / ha perforazione GI 
9  Storia di / ha emottisi
10  Storia di / ha altri sanguinamenti 
11  Storia di eventi tromboembolici arteriosi (ad es., IM, ictus)
12  Storia di depressione
13  Storia di neuropatia 
14  Storia di eventi trombotici venosi (ad es., TVP)
15  Complicanze della ferita chirurgica
16  Proteinuria
17  Insufficienza renale
18  Altro (specificare _________

S10. (rispondenti 100%) Secondo la sua esperienza, qual è l’aspettativa di vita della paziente ? 
Non vogliamo un dato esatto ma solo una stima dettata dalla sua esperienza in funzione delle condizioni della paziente. Le ricordo che tutti i dati sono assolutamente anonimi.
|__|__| mesi        oppure           |__|__| anni

S11. (rispondenti 100%) Per ognuno di questi momenti vorrei che mi indicasse quanto, secondo Lei,  sono stati difficili per la paziente? Per rispondere la prego di utilizzare una scala da 1 a 10 dove 1 significa “Per nulla difficile” e 10”Estremamente difficile”
Livello di difficoltà del momento
1 = “PER NULLA DIFFICILE”  10=”ESTREMAMENTE DIFFICILE”
Il momento della diagnosi          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
I giorni prima dell’operazione (del primo intervento chirurgico)          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
La prima volta che è stata sottoposta ad intervento          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
I giorni dopo l’operazione (del primo intervento chirurgico)          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
I cicli di chemioterapia dopo l’intervento          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
(se ci sono state recidive)
Il momento della scoperta della prima recidiva          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
(se ci sono state recidive)
I cicli di chemioterapia dopo l’intervento della 1° recidiva          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
(se ci sono state più recidive)
Il momento della scoperta di altre recidive          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
(se ci sono state più recidive)
I cicli di chemioterapia dopo la scoperta di altre recidive          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
I giorni prima dei controlli          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
Altro (specificare)
_______________________
          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10

Questionario compilato dalle pazienti

D1. (rispondenti 100%) Potrebbe dirmi la sua età |__|__| anni

D2.(rispondenti 100%)  Ha figli ?
Sì    1
No   2      (rispondenti 26%)è stata la malattia a privarla della possibilità di avere figli ?
                                                             Sì    1
                                                             No   2

D3.(rispondenti 100%)  Quando Le è stato diagnosticato per la prima volta il Carcinoma ovarico?
  |__|__| anni fa         oppure               |__|__| mesi fa

D4. (rispondenti 100%) Quando è stata sottoposta per la prima volta ad intervento chirurgico ?
    |__|__| anni fa         oppure               |__|__| mesi fa

D5. (rispondenti 100%) A quanti interventi chirurgici è stata sottoposta a causa del carcinoma ovarico ?
     |__|__| numero interventi     

(Se ha subito più di 1 intervento chirurgico per carcinoma ovarico)
D6. (rispondenti 33%)E quando è stato l’ultimo intervento chirurgico ?
    |__|__| anni fa         oppure               |__|__| mesi fa

(A tutti)
D7. (rispondenti 100%)  Quando ha fatto l’ultimo ciclo di chemioterapia ?
    |__|__| anni fa         oppure               |__|__| mesi fa

D8. (rispondenti 100%)  E quando ha fatto gli ultimi esami di controllo?
    |__|__| anni fa         oppure               |__|__| mesi fa

D9. (rispondenti 100%) Quali effetti collaterali Le ha provocato la chemioterapia? 

D9a. Per ciascuno degli effetti collaterali che la chemioterapia le ha provocato vorrei che mi indicasse quanto hanno limitato le sue attività quotidiane. Per rispondere utilizzi una scala da 1 a 10 dove 1 significa “Non mi ha per NULLA LIMITATO” e 10”Mi ha ESTREMAMENTE LIMITATO”.
  
Nausea  Sì   1    Porre D9a (rispondenti 74%) 1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
              No  2          

Perdita dei capelli  Sì   1  Porre D9a (rispondenti 11%)1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
                              No  2          

Vomito  Sì   1    Porre D9a (rispondenti 5%)1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
             No  2          

Irritazione della bocca  Sì   1  Porre D9a (rispondenti 8%)1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
                                     No  2          

Perdita dell'appetito  Sì   1  Porre D9a (rispondenti 5%)1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
                                  No  2          

Stanchezza/ affaticamento  Sì   1  Porre D9a (rispondenti 2%)1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
                                            No  2          

Altro (specificare) ____________________ (rispondenti 2%)
          
D10.  (rispondenti 100%) Le è capitato di cercare informazioni sul carcinoma ovarico in internet ?
Sì1  (rispondenti 20%)Quali informazioni ha cercato e perché?__________________________________
No 2  (rispondenti 80%) perché ?____________________________________

D11.  (rispondenti 100%) Per ognuno di questi momenti vorrei che mi indicasse quanto sono stati momenti difficili? Per rispondere la prego di utilizzare una scala da 1 a 10 dove 1 significa “Per nulla difficile” e 10”Estremamente difficile”

Livello di difficoltà del momento
1 = “PER NULLA DIFFICILE”  10=”ESTREMAMENTE DIFFICILE”
Il momento della diagnosi          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
I giorni prima dell’operazione (del primo intervento chirurgico)          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
La prima volta che è stata sottoposta ad intervento          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
I giorni dopo l’operazione (del primo intervento chirurgico)          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
I cicli di chemioterapia dopo l’intervento          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
(se ci sono state recidive)
Il momento della scoperta della prima recidiva          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
(se ci sono state recidive)
I cicli di chemioterapia dopo l’intervento della 1° recidiva          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
(se ci sono state più recidive)
Il momento della scoperta di altre recidive           
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
(se ci sono state più recidive)
I cicli di chemioterapia dopo la scoperta di altre recidive          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
I giorni prima dei controlli           
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
Altro (specificare)
_______________________
          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10

D12.  (rispondenti 100%) Per ognuno di questi momenti vorrei che mi indicasse quanto lo specialista  è riuscito/a ad esserle di supporto? Per rispondere la prego di utilizzare una scala da 1 a 10 dove 1 significa “NON MI È STATO PER NULLA DI SUPPORTO” e 10”È STATO ESTREMAMENTE DI SUPPORTO”. Le ricordo che il questionario è assolutamente anonimo che lo metterà nella busta chiusa e nessun medico potrà vedere le sue risposte.

Livello di difficoltà del momento
1 = “PER NULLA DI SUPPORTO”  10=”ESTREMAMENTE DI SUPPORTO”
Il momento della diagnosi          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
I giorni prima dell’operazione (del primo intervento chirurgico)          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
La prima volta che è stata sottoposta ad intervento          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
I giorni dopo l’operazione (del primo intervento chirurgico)          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
I cicli di chemioterapia dopo l’intervento          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
(se ci sono state recidive)
Il momento della scoperta della prima recidiva          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
(se ci sono state recidive)
I cicli di chemioterapia dopo l’intervento della 1° recidiva          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
(se ci sono state più recidive)
Il momento della scoperta di altre recidive           
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
(se ci sono state più recidive)
I cicli di chemioterapia dopo la scoperta di altre recidive          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
I giorni prima dei controlli           
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
Altro (specificare)
_______________________
          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10

D13.  (rispondenti 100%) Ora vorrei che leggesse ogni punto e indicasse il Suo grado di accordo con le seguenti affermazioni.  Utilizzi una scala da 1 a 10, dove 1 indica totale disaccordo e 10 totale accordo. 

Livello di accordo
1“TOTALE DISACCORDO” 10”TOTALE ACCORDO”

Ho imparato a organizzare le mie attività per riuscire a fare tutto          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
Il mio quotidiano non è cambiato tanto rispetto a prima          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
Il mio tempo è scandito soprattutto dalle terapie e dai controlli          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
Sono sicura che potrà tornare tutto come prima          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
Vivo alla giornata          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
Il futuro ora è più prezioso di prima          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
La malattia è un capitolo chiuso: fa parte ormai del passato          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
Adesso mi piace fare piccole cose ogni giorno,  trovare piccole gioie quotidiane          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
Non penso al futuro          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
Non perdo più tempo per banalità          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
Aspetto gli esiti degli esami prima di fare progetti          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
Il tempo dedicato alle cure è molto importante per me          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
Faccio più attenzione a come passo il tempo, alle cose che faccio          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
Ogni momento per me è prezioso, oggi più di prima          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
Mi faccio forza per vivere ogni momento al meglio           
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
Mi piace fare delle attività a cui prima non davo troppo valore          
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
Mi dà particolare gratificazione il tempo che riesco a dedicare ai miei cari           
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
Riuscire a portare avanti le mie attività mi dà nuove energie           
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
Il tempo che i miei famigliari/i miei amici mi dedicano è di grande supporto per me           
1   2   3  4  5  6  7  8  9  10
Sono molto soddisfatta del tempo che mi dedica lo specialista           
  1   2   3  4  5  6  7  8  9  10

D14.  (rispondenti 100%)Pensi ora alle Sue attività quotidiane in generale, prima e dopo la scoperta della malattia. C’è qualcosa che oggi fa e che prima non faceva?
________________________________________________________________________

Sezione A – Il tuo Stato di Salute e la Qualità della Vita

1.  (rispondenti 100%) In genere, direbbe che il suo stato di salute è: 
 1                               2         3           4                5
Eccellente Molto buono Buono Sufficiente Scadente

2.  (rispondenti 100%) Le seguenti domande riguardano le attività di tutti i giorni. La sua salute la limita nel portare avanti le seguenti attività? Se ritiene di sì, quanto si sente limitata? 
                                  
Attività di moderato impegno fisico, come spostare un tavolo, usare l’aspirapolvere, fare delle passeggiate a piedi o in bicicletta    Sì, molto    limitata  2         Sì, leggermente limitata  1           No, per nulla limitata 0

Salire diverse rampe di scale    Sì, molto    limitata  2         Sì, leggermente limitata  1           No, per nulla limitata 0

3. (rispondenti 100%) Durante le scorse 4 settimane, ha avuto qualcuno dei seguenti problemi sul lavoro o nelle attività quotidiane a causa della sua salute fisica?
 
Sono riuscita a fare meno di quanto avrei voluto  si 1  no 2
Sono stata limitata in alcuni tipi di lavoro o di altre attività  si 1  no 2

4. (rispondenti 100%) Durante le scorse 4 settimane, ha avuto qualcuno dei seguenti problemi sul lavoro o nelle altre attività quotidiane a causa della sua salute emotiva (ad esempio depressione, ansia, agitazione, cattivo umore, tristezza, ecc) ?

Sono riuscita a fare meno di quanto avrei voluto  si 1  no 2
Ho avuto un calo di concentrazione sul lavoro o in altre attività  si1 no 2

(rispondenti 100%)Durante le scorse 4 settimane, in che misura il dolore fisico l’ha ostacolata nel lavoro che svolge abitualmente (sia in casa che fuori casa) ?
 1                                        2                       3                           4                       5
Per nulla                Molto poco               Un po’                   Molto               Moltissimo

5. (rispondenti 100%) Queste domande riguardano come si è sentita nelle scorse 4 settimane. Per ogni domanda indichi per favore la risposta che più si avvicina a come si è sentita in questo periodo. Nelle ultime 4 settimane per quanta parte del suo tempo si è sentita…
                                           Sempre      Quasi sempre       Spesso       Ogni tanto      Raramente       Mai
Calma e tranquilla?                 1                         2                    3                   4                      5                 6
Piena di energia?                    1                         2                    3                   4                      5                 6
Scoraggiata e triste?               1                         2                    3                   4                      5                 6

6.(rispondenti 100%) Durante le scorse 4 settimane, per quanto del suo tempo la sua salute fisica o mentale ha interferito negativamente con le sue attività sociali (come frequentare amici e parenti, ecc.)?

 1               2                              3                                                                4                           5
Sempre         Quasi sempre    Abbastanza Frequentemente              Raramente                Mai

(rispondenti 100%)Ora vorrei che leggesse ogni punto e, più onestamente che può, rispondesse alla domanda: 
“ QUANTO QUESTO È VERO PER  LEI?”
Indichi se è in accordo o in disaccordo con ognuna di queste frasi dando un punteggio da 1=totale disaccordo a 7=totale accordo mettendo una x nel quadratino che meglio rappresenta la tua opinione

In futuro mi attendono molte opportunità      
1  2  3  4  5  6  7
Mi aspetto che mi porrò molte nuove mete in futuro       
1  2  3  4  5  6  7
Il mio futuro è pieno di opportunità       
1  2  3  4  5  6  7
Mi manca ancora molto da vivere           
1  2  3  4  5  6  7
Il mio futuro mi sembra senza fine           
1  2  3  4  5  6  7
Penso di poter fare ciò che voglio in futuro           
1  2  3  4  5  6  7
Nella mia vita c’è ancora  molto tempo per fare nuovi progetti         
1  2  3  4  5  6  7
Ho la sensazione che il tempo  si stia esaurendo         
1  2  3  4  5  6  7
Le opportunità che il mio futuro ancora mi riserva sono limitate  
1  2  3  4  5  6  7
Man mano che invecchio mi rendo conto che il  tempo è limitato
1  2  3  4  5  6  7
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