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Indagine quali-quantitativa 
per l’analisi dell’esperienza professionale 
di chi cura le persone con Sclerosi Multipla

Centro coordinatore
Area sanità Fondazione ISTUD

Piazza IV Novembre, 7

20124 Milano 

Tel. 0323 – 933801

Riferimento: Paola Chesi 

Email: pchesi@istud.it areasanita@istud.it 
Data di compilazione  _____/_____/______
Gentile professionista,

il progetto “SMART – Sclerosi Multipla: l’Ascolto delle Realtà multi-professionali dei neurological Team” è patrocinato dalla Società Italiana di Neurologia e nasce dalla collaborazione tra Biogen Italia e Fondazione ISTUD – Area Sanità.

Il progetto ha l’obiettivo di investigare l’esperienza della pratica clinica e le aspettative dei professionisti neurologi e infermieri che operano nei centri per la cura della Sclerosi Multipla, attraverso un’inedita e strutturata operazione di ascolto.

Lo strumento di indagine quali-quantitativo che troverà di seguito servirà a valutare la Sua esperienza professionale sia dal punto di vista organizzativo che emozionale; a tale strumento sono stati integrati il test validato della Satisfaction and Compassion Fatigue e una sezione dedicata alla raccolta di una Sua breve biografia professionale.

I risultati integreranno le analisi quali-quantitative con la metodologia della Medicina Narrativa e saranno resi disponibili attraverso un report dedicato. In tal senso, la Fondazione ISTUD è un centro riconosciuto di riferimento nazionale ed internazionale per l’applicazione della ricerca narrativa.

Riteniamo che tale indagine possa portare un contributo significativo per orientare i cambiamenti organizzativi dei servizi di cura in corso e guidarli verso scelte effettivamente migliorative, attraverso la voce di chi quotidianamente cura le persone con Sclerosi Multipla.
Con tali premesse, Le chiediamo gentilmente il consenso a partecipare alla presente indagine. La informiamo che, ai sensi dell'art.13 del Decreto Legislativo 30 giugno 2003 n.196, in merito alle informazioni che vorrà fornirci verranno rispettate le seguenti condizioni:

- le informazioni fornite saranno trattate in modo anonimo ed esclusivamente nell'ambito della presente ricerca;

- la titolarità delle informazioni spetta esclusivamente a Fondazione ISTUD;

- le informazioni raccolte saranno riportate esclusivamente in forma aggregata ed inserite all'interno di un report, in formato anonimo e private di qualunque riferimento che possa essere riconducibile a persone e luoghi;

- al termine del progetto, tale report sarà reso disponibile presso il sito www.medicinanarrativa.eu/smart. La pubblicazione potrà inoltre essere oggetto di diffusione in occasione di convegni e congressi scientifici rivolti ai professionisti sanitari e alle istituzioni delle politiche sanitarie;

- la partecipazione all'indagine è volontaria e l'eventuale rifiuto non ha alcun tipo di conseguenza.
□ Acconsento

□ Non acconsento
IL TERAPISTA DELLA SCLEROSI MULTIPLA 

A. DATI PERSONALI:

1
Età ________

2
Genere:    M    F

3
Nazionalità:   Italiana    
                             Europea, specificare    ____________________________________
                             Extra europea, specificare _________________________________ 
4
Regione di residenza: __________________  

5
Stato civile:   
 Single       Coniugata/o - Convivente       Separata/o – Divorziata/o       Vedova/o

6
Ha figli?    Sì   No    
 

7
Profilo professionale:   

 Medico Neurologo

Infermiere

8
Nello svolgimento della sua professione ha il seguente ruolo:

Medico:  Direttore dell’Unità Operativa
               Responsabile del Centro Sclerosi Multipla
               Dirigente medico 

               Neurologo in formazione

               Altro, specificare ________________
Infermiere:  Caposala

                     Infermiere

9
Tipologia contrattuale:

 Tempo indeterminato

 Tempo determinato

 Borsa di studio

 In tirocinio di specialità

 Di consulenza

 Volontario

 Altro ____________________________ 

10
Da quanti anni svolge questa professione?  ___________________

10a)  Ha sempre operato presso lo stesso centro
         Ha cambiato centro nel corso della sua esperienza professionale (indicare il numero di strutture cambiate) __________
B. LE ATTIVITA’ E LA RIPARTIZIONE DEL TEMPO NEL RAPPORTO DI COLLABORAZIONE CON IL SERVIZIO DI CURA ALLA SCLEROSI MULTIPLA
11.  Presta la sua opera professionale nella Sanità
   
  Pubblica 
    

 Privata accreditata  
 Universitaria pubblica          Universitaria privata
12.  Presta la sua opera professionale presso:
 Dipartimento/Unità Operativa di Neurologia

 Centro Sclerosi Multipla
 Centro di riabilitazione 
              Altro (descrivere): ___________________________________________
13. Specificare il nome e la località del Centro di riferimento presso il quale opera (tale risposta è richiesta ai soli fini di monitoraggio della provenienza delle adesioni all’indagine, l’informazione non verrà riportata nel report, nel rispetto e garanzia dell’anonimato): ____________________________________________________
14. Il Centro presso il quale opera gestisce studi di fase 2 e 3?     Sì
 No

15. Può indicare i seguenti numeri di pazienti visitati nel centro in cui opera negli ultimi 3 anni: 
	N° pazienti/anno
	Anno 2017
	Anno 2016
	Anno 2015

	N° pazienti con Sclerosi Multipla afferenti al centro
	
	
	

	N° pazienti con Sclerosi Multipla visitati direttamente da lei
	
	
	

	N° pazienti con Sclerosi Multipla con EDSS >8
	
	
	

	N° pazienti con Sclerosi Multipla con disturbi cognitivi
	
	
	


16. Può indicare la percentuale di pazienti con Sclerosi Multipla fuori Regione visitati presso il centro in cui opera: ______ %

17. Considerando il complesso delle sue attività professionali attuali, si dedica alla Sclerosi Multipla 

          Full-time 100 %                                
         Part-time, specificare altra occupazione _____________________________

18. Nella sua quotidianità lavorativa, riscontra difficoltà organizzative per

 Ritmi frenetici

 Personale insufficiente

 Poco tempo per l’aggiornamento continuo delle competenze
 Carenza di spazi adeguati
 Altro (specificare) _____________________________________________
 Non riscontro alcuna difficoltà
C. L’ORGANIZZAZIONE DELL’ÉQUIPE, LA DISTRIBUZIONE DEL LAVORO, IL RUOLO DEL COORDINATORE:

19.
Il suo lavoro avviene prevalentemente    
 Da solo          In équipe
       In un gruppo multidisciplinare
20.
La struttura a cui fa riferimento è così composta (indicare il numero assoluto):

	
	N. di professionisti che lavorano nell’équipe
	N. di professionisti  che lavorano nel gruppo multidisciplinare
	N. di professionisti che intervengono come consulenza

	Medici
	
	
	

	Infermieri
	
	
	

	Fisioterapisti
	
	
	

	Psicologi
	
	
	

	Assistenti sociali
	
	
	

	Volontari
	
	
	

	Altri (specificare: ______________)


	
	
	


21.
Nella struttura in cui opera ritiene che il lavoro di équipe sia: 

 Molto efficace    Abbastanza efficace     Poco efficace     Per nulla efficace

Commentare:

_______________________________________________________________________
D. L’ORGANIZZAZIONE DEL LAVORO: I TEMPI E GLI SPAZI

22.
Come considera i seguenti tempi di attesa per i suoi pazienti:
	Tempi di attesa
	Tempo ragionevole
	Tempo limitato
	Tempo eccessivo ma comprimibile 
	Tempo eccessivo non comprimibile

	Tempi di presa in carico
	
	
	
	

	Tempi per esami e test
	
	
	
	

	Tempi per visite di follow up
	
	
	
	

	Tempo in sala di attesa
	
	
	
	


23. Qual è la durata media del primo colloquio con un paziente con Sclerosi Multipla appena preso in carico (indicare in minuti)  _______________________________________________________________________

24. Considera questo tempo:
 Adeguato   
Non adeguato 
25. Qual è la durata media di una visita di follow up con un paziente con Sclerosi Multipla (indicare in minuti): __________________________________________

26. Considera questo tempo:
 Adeguato    Non adeguato 
27. Quanto potere decisionale ha nella gestione dei tempi?

 Molto


 Sufficiente

 Scarso
 Nullo

28. Può commentare le risposte precedenti relative al giudizio sulla gestione dei tempi ____________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________
29. Come considera i seguenti spazi per le persone con Sclerosi Multipla in cura presso il suo centro di riferimento:

	Gli spazi per le persone con Sclerosi Multipla
	Adeguato
	Non adeguato

	Ambulatorio
	
	

	Sala per i colloqui
	
	

	Sala infusionale
	
	

	Sala d’attesa
	
	

	Ubicazione generale
	
	

	Parcheggi
	
	

	Segnaletica
	
	

	Altro, specificare _________
	
	

	Altro, specificare _________
	
	


30. Nel Centro in cui opera, c’è una sala riunioni o uno spazio dedicato alla condivisione tra gli operatori?

 Sì

 No

Se sì:  Lo ritiene  Adeguato
 Non adeguato

31. Se potesse decidere, quali spazi vorrebbe per migliorare il servizio di cura alle persone con Sclerosi Multipla? _______________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________

I RAPPORTI ORGANIZZATIVI INTERNI ED ESTERNI

E. L’INTEGRAZIONE CON ALTRI SERVIZI:

32. Come valuta le seguenti collaborazioni interne ed esterne al suo centro di riferimento:

	La collaborazione
	Molto efficace
	Abbastanza efficace
	Poco efficace
	Per nulla efficace

	Con la direzione sanitaria
	
	
	
	

	Con il personale amministrativo
	
	
	
	

	Con la farmacia ospedaliera
	
	
	
	

	Con la farmacia territoriale
	
	
	
	

	Con altri servizi per la cura della Sclerosi Multipla
	
	
	
	

	Con i fisiatri del territorio
	
	
	
	

	Con altri specialisti del territorio 
	
	
	
	

	Con i Medici di Medicina Generale
	
	
	
	


33. Se potesse ridisegnare l’organizzazione delle cure per Sclerosi Multipla presso il suo Centro di riferimento, quali servizi vorrebbe per i pazienti e per gli operatori? 
____________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________
IL VISSUTO PROFESSIONALE

F. LA SCELTA PROFESSIONALE:

34.
Ha iniziato a dedicarsi alla Sclerosi Multipla 

 Per caso

 Perché era la sua strada anche se ancora non lo sapeva
 Perché c’era possibilità di lavoro

 Per interesse medico/scientifico

 Perché ha sentito una forte motivazione professionale

 Perché è un ramo specialistico in espansione

 Per motivi pratici (ad esempio orari comodi) indicare _________________________
 Altro ________________________________________________________________
35.
Se dovesse usare una metafora per rappresentare il suo ruolo di curante come si descriverebbe: ______________________________________________________________________________________________________________________________________

G. QUALITÀ DELLA VITA PROFESSIONALE

36. Consideri ognuna delle seguenti affermazioni in relazione a se stesso/a e alla sua situazione professionale attuale e selezioni la risposta che più è stata vera negli ultimi trenta giorni.
       Satisfaction and Compassion Fatigue (ProQOL) Version 5 (2009)
	
	Mai
	Raramente
	Talvolta
	Spesso
	Molto spesso

	Sono felice
	(
	(
	(
	(
	(

	Sono preoccupata/o per più di una delle persone che aiuto
	(
	(
	(
	(
	(

	Traggo soddisfazione dal saper aiutare le persone
	(
	(
	(
	(
	(

	Mi sento in contatto con gli altri
	(
	(
	(
	(
	(

	Sobbalzo o sussulto per rumori imprevisti
	(
	(
	(
	(
	(

	Ho più energia dopo aver lavorato con coloro che aiuto
	(
	(
	(
	(
	(

	Trovo difficoltà a separare la mia vita privata dalla mia vita nel ruolo di aiuto
	(
	(
	(
	(
	(

	Sono meno produttivo al lavoro perché sto perdendo il sonno a causa delle esperienze traumatiche vissute da una persona che sto aiutando
	(
	(
	(
	(
	(

	Penso di essere influenzata/o dalle esperienze traumatiche delle persone che aiuto
	(
	(
	(
	(
	(

	Mi sento intrappolato nel mio lavoro di professionista dell’aiuto
	(
	(
	(
	(
	(

	Il mio lavoro come professionista dell’aiuto mi ha fatto sentire sull’orlo del baratro molte volte
	(
	(
	(
	(
	(

	Mi piace il mio lavoro come professionista che offre aiuto
	(
	(
	(
	(
	(

	Mi sento depressa/o a causa delle esperienze traumatiche delle persone che aiuto
	(
	(
	(
	(
	(

	Sento come se stessi sperimentando su me stessa/o il trauma delle persone che ho aiutato
	(
	(
	(
	(
	(

	Le mie convinzioni mi sostengono nel mio lavoro
	(
	(
	(
	(
	(

	Sono soddisfatta/o di come riesco a stare al passo con le tecniche  e procedure di assistenza agli altri
	(
	(
	(
	(
	(

	Sono la persona che ho sempre voluto essere
	(
	(
	(
	(
	(

	Sono soddisfatta/o del mio lavoro
	(
	(
	(
	(
	(

	Mi sento logorata/o a causa del mio ruolo di aiuto
	(
	(
	(
	(
	(

	Ho pensieri e sentimenti positivi riguardo a coloro che aiuto e a come li posso aiutare
	(
	(
	(
	(
	(

	Mi sento sopraffatta/o perché il mio carico di lavoro sembra senza fine
	(
	(
	(
	(
	(

	Credo di poter fare la differenza attraverso il mio lavoro
	(
	(
	(
	(
	(

	Evito certe attività o situazioni perché mi ricordano esperienze spaventose subite dalle persone che aiuto
	(
	(
	(
	(
	(

	Sono orgogliosa/o di quello che posso fare per aiutare gli altri
	(
	(
	(
	(
	(

	Sono assalita/o da improvvisi e involontari pensieri spaventosi dovuti al mio lavoro di aiuto
	(
	(
	(
	(
	(

	Mi sento bloccata/o dagli aspetti burocratici del mio lavoro
	(
	(
	(
	(
	(

	Penso di avere successo nel mio ruolo di aiuto agli altri
	(
	(
	(
	(
	(

	Non sono in grado di ricordare aspetti importanti del mio lavoro con le vittime di un trauma
	(
	(
	(
	(
	(

	Sono una persona eccessivamente premurosa
	(
	(
	(
	(
	(

	Sono felice di aver scelto di fare questo lavoro
	(
	(
	(
	(
	(


H. LE EMOZIONI

37. 
La invitiamo a scegliere nel fiore di seguito rappresentato (fiore di Plutchik) le 3 emozioni che descrivono come si sente in questo periodo della sua vita. Può indicare queste tre emozioni dell’ultimo mese assegnando i numeri 1,2,3 in ordine di importanza: 1=1emozione dominante, 2=emozione intermedia, 3=emozione ulteriore

1.Emozione dominante _____________________

2.Emozione intermedia _____________________

3.Emozione ulteriore _____________________
NARRARE IL PROPRIO VISSUTO PROFESSIONALE
La invitiamo cortesemente a raccontare una breve biografia professionale narrando il suo vissuto nella pratica clinica quotidiana, ieri, oggi, domani…

Ieri 

……………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………Oggi……………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………Domani……………………………………………………………….…………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………
La invitiamo a scrivere due cartelle parallele relative a due specifici casi di cura di Sclerosi Multipla. Può scegliere e raccontare liberamente gli episodi che ritiene importanti, le emozioni provate e le riflessioni suscitate dalla relazione di cura.
Cartella parallela 1

_______________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________
Cartella parallela 2 
_____________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________
La ringraziamo per il tempo e l’energia dedicati all’indagine.
Sarà nostra cura rendere disponibile il report con i risultati che emergeranno.

Il team del progetto SMART
“Sclerosi Multipla: l’Ascolto delle Realtà  multi-professionali 


dei neurological Team ”





S


M


A


R


T








3

