              ( 2009 tutti i diritti riservati

QUESTIONARIO RIVOLTO AI PAZIENTI

L’Associazione Talassemici di Torino, in collaborazione con il Centro Microcitemie, vuole proporre questo questionario al fine di valutare:

· la qualità di vita dei pazienti 

· lo stato di operatività del Centro Microcitemie a distanza di un anno dal suo trasferimento al San Luigi 

· il rapporto dei pazienti nei confronti dell’Associazione

Le risultanze saranno utili per definire le tematiche che saranno trattate nel prossimo convegno dell’Associazione. Chiediamo cortesemente una sincera, attenta ed accurata compilazione per poter individuare i punti maggiormente sentiti da voi pazienti, al fine di poter migliorare i servizi offerti.

I genitori dei pazienti minori di 14 anni sono invitati a compilare anche la parte V.

IL QUESTIONARIO E’ ANONIMO

CROCETTARE LA CASELLA CORRISPONDENTE ALLA RIPOSTA SCELTA;

AL TERMINE, DEPOSITARE IL QUESTIONARIO NELLA CASSETTINA PREDISPOSTA. GRAZIE.

Parte I - INFORMAZIONI GENERALI SUL PAZIENTE

	1.
	Età 
	2.
	Titolo di studio

	

	A1
	(
	meno di 14 anni
	B1
	(
	elementare

	A2
	(
	tra 14 e 18 anni
	B2
	(
	media inferiore

	A3
	(
	tra 19 e 25 anni
	B3
	(
	media superiore

	A4
	(
	tra 26 e 35 anni
	B4
	(
	Laurea

	A5
	(
	tra 36 e 45 anni
	B5
	(
	post laurea

	A6
	(
	oltre 45 anni
	B6
	(
	altra formazione professionale


	3.
	Sesso
	4.
	Stato Civile

	

	C1
	(
	Maschio
	D1
	(
	celibe/nubile

	C2
	(
	Femmina
	D2
	(
	Sposato/convivente

	
	
	
	D3
	(
	divorziato


	5.
	Famiglia
	6.
	Residenza

	

	E1
	(
	vivo in famiglia
	F1
	(
	Torino città

	E2
	(
	vivo da solo
	F2
	(
	Provincia di Torino

	
	
	
	F3
	(
	altro, specificare: ________F3S_______


	7.
	Distanza dal centro di cura
	8.
	Come raggiungi il centro di cura?

	

	G1
	(
	da 0 a 10 km
	H1
	(
	automobile

	G2
	(
	da 10 a 30 km
	H2
	(
	bus / tram

	G3
	(
	da 30 a 60 km
	H3
	(
	Treno

	G4
	(
	oltre 60 km
	H4
	(
	altro, specificare: ________H4S________


	9.
	Provenienza
	10.
	Situazione lavorativa

	

	
	Nazionalità paziente
	L1
	(
	Studente/essa

	I1
	(   Italiana
(   altra, specificare: ______I2S________
	L2
	(
	disoccupato/a

	I2
	
	L3
	(
	in cerca di occupazione

	
	
	L4
	(
	iscritto al collocamento obbligatorio

	
	Origine genitori (prov. se Italia, stato se estero)
	L5
	(
	casalinga/o

	I3
	
	padre: ____I3I / I3E________________

madre:_____ I4I / I4E ______________
	L6
	(
	lavoratore/trice dipendente

	I4
	
	
	L7
	(
	lavoratore/trice autonomo

	
	
	
	L8
	(
	pensionato/a


	11.
	Tipo di tHAL
	12.
	Frequenza terapia trasfusionale

	

	M1
	(
	Alfa
	N1
	(
	non trasfondo

	M2
	(
	beta intermedia
	N2
	(
	ogni 20 giorni circa

	M3
	(
	beta major
	N3
	(
	ogni 30 giorni circa

	M4
	(
	Drepanocitosi
	N4
	(
	ogni 60 giorni circa

	M5
	(
	altro, specificare: ________M5S__________
	N5
	(
	oltre 60 giorni 


	13.
	Altre patologie
	14.
	Chelazione

	

	O1
	(
	Diabete
	P1
	(
	Desferal

	O2
	(
	Epatopatie
	P2
	(
	L1

	O3
	(
	Endocrinopatie
	P3
	(
	ICL (Exjade)

	O4
	(
	Cardiopatie
	P4
	(
	Combinato L1+ Desferal

	O5
	(
	Artropatie
	P5
	(
	non effettuo chelazione (vai alla 16)

	O6
	(
	altro, specificare: _________O6S________
	
	
	


	15.
	Indica il grado percentuale medio di aderenza della chelazione prescritta (da 0 a 100%) 

	

	Q1
	
	___________ %
	
	
	


	16.
	Indennità (si possono indicare più opzioni)
	17.
	Legge 104

	

	R1
	(
	percepisco pensione di invalidità
	S1
	(
	usufruisco pienamente delle legge

	R2
	(
	percepisco assegno di frequenza
	S2
	(
	non ho mai richiesto questa legge

	R3
	(
	non percepisco indennità alcuna
	S3
	(
	non so cos’è

	R4
	(
	percepisco indennità lavorativa art. 39 

(35 anni di età e 10 anni di lavoro)
	S4
	(
	usufruisco della legge ma penso non venga applicata correttamente dal datore 

di lavoro

	R5
	(
	percepisco indennità legge 210
	
	
	

	R6
	(
	altro, specificare: _________R6S________
	
	
	


	18.
	In che modo vieni a conoscenza e ti informi sulle leggi a tuo favore? (si possono indicare più opzioni)

	

	T1
	(
	sito internet Associazione
	T4
	(
	non mi informo

	T2
	(
	ricerche su internet
	T5
	(
	passaparola in ospedale

	T3
	(
	altri organi preposti
	T6
	(
	altro, specificare: ________T6S_______


	19.
	Abitudini e condotta di vita (si possono indicare più opzioni)

	

	U1
	(
	Fumo
	U5
	(
	droghe (se assunte min. 1 volta al mese)

	U2
	(
	presto attenzione alla mia alimentazione
	U6
	(
	pratico attività sportiva regolare

	U3
	(
	alcool (se assunto min. 2 volte la settimana)
	U7
	(
	ho rapporti sessuali a rischio

	U4
	(
	sono seguito da psicologo
	U8
	(
	faccio un lavoro logorante


Parte II - QUALITA’ DI VITA PERCEPITA DAL PAZIENTE

	20.
	Indica quanto la tua patologia incide su questi diversi aspetti?

	

	
	per nulla
	poco
	abbastanza
	molto
	mi limita

	famiglia
	(A1
	(A2
	(A3
	(A4
	(A5

	amicizie / rapporti sociali
	(A6
	(A7
	(A8
	(A9
	(A10

	rapporti sentimentali
	( A11
	( A12
	( A13
	( A14
	( A15

	lavoro / scuola
	( A16
	( A17
	( A18
	( A19
	( A20

	tempo libero
	( A21
	( A22
	( A23
	( A24
	( A25

	qualità di vita in generale
	( A26
	( A27
	( A28
	( A29
	( A30


	21.
	Indica il numero medio di giorni di assenze mensili da lavoro/scuola a causa della patologia

	

	B1
	(
	da 1 a 2 giorni
	B3
	(
	da 3 a 6 giorni

	B2
	(
	3 giorni
	B4
	(
	più di 6 giorni


	22.
	Indica il numero medio di ore di permesso (o giornate di assenza parziale) fruiti a causa della patologia

	

	C1
	(
	da 1 a 2 ore
	C3
	(
	da 3 a 6 ore

	C2
	(
	3 ore
	C4
	(
	più di 6 ore


	23.
	Nell’ultimo anno hai avuto malori tali da essere percepiti come “emergenza”?

	

	D1
	(
	SI (vai alla domanda n° 24)
	D2
	(
	NO (vai alla domanda n° 28)


	24.
	L’emergenza si è presentata quando il Centro Microcitemie non era contattabile?

	

	E1
	(
	SI 
	E2
	(
	NO 


	25.
	Come è stata affrontata l’emergenza?

	

	F1
	(
	Ho provveduto personalmente
	F5
	(
	Mi sono affidato a famigliari/conoscenti

	F2
	(
	Ho contattato il 118
	F6
	(
	Ho contattato la guardia medica

	F3
	(
	Ho tentato di contattare il Centro Microcitemie
	F7
	(
	Mi sono recato al pronto soccorso dell’ospedale più vicino

	F4
	(
	Mi sono recato al pronto soccorso del San Luigi
	F8
	(
	Altro, specificare: _______F8S_____

__________________________________


	26.
	Si è reso necessario un ricovero?

	

	G1
	(
	Si, presso la degenza temporanea del San Luigi
	G4
	(
	Si, direttamente presso altro reparto

	G2
	(
	Si, presso la degenza temporanea di altro ospedale
	G5
	(
	No, non è stato necessario ricovero

	G3
	(
	Si, presso il Centro Microcitemie
	
	
	


	27.
	Il ricovero è stato concordato con il Centro Microcitemie?

	

	H1
	(
	Per nulla
	H3
	(
	Totalmente

	H2
	(
	Parzialmente
	H4
	(
	Altro (specificare)

________________H4S_____________


Parte III – TERAPIE

	28.
	Quali terapie ritieni incidano maggiormente sulla tua qualità di vita? (massimo 2 risposte)

	

	A1
	(
	ferrochelazione
	A3
	(
	trasfusione

	A2
	(
	terapie collegate alla malattia
	A4
	(
	visite periodiche

	A5
	(
	altre terapie, specificare: ________________________A5S_____________________________


	29.
	Riscontri eventuali effetti collaterali delle terapie?

	

	B1
	(
	SI (vai alla domanda n° 30)
	B2
	(
	NO (vai alla domanda n° 31)


	30.
	Indica di seguito i principali effetti collaterali alle terapie che riscontri personalmente

	C1
	_________________________________________________________________________________

	
	_________________________________________________________________________________

	
	_________________________________________________________________________________


	31.
	Ricevi i(l) ferrochelante(i) da:

	

	D1
	(
	Centro Microcitemie
	D3
	(
	Asl

	D2
	(
	Farmacia esterna
	D4
	(
	Non effettuo terapia ferrochelante

	D5
	(
	Altro, specificare: ________________________D5S__________________________________


	32.
	Ritieni che il materiale per le terapie sia distribuito in modo soddisfacente dalla ASL?

	

	E1
	(
	SI 
	E2
	(
	NO 
	E3
	(
	non necessito di materiale


	33.
	Ritieni che il materiale per le terapie sia distribuito in modo soddisfacente dal Centro Microcitemie?

	

	F1
	(
	SI 
	F2
	(
	NO 
	F3
	(
	non necessito di materiale


	34.
	Indica di seguito i principali problemi riscontrati nella distribuzione del materiale

	G1
	_________________________________________________________________________________

	
	_________________________________________________________________________________


Parte IV – QUALITA’ DEL SERVIZIO OFFERTO DAL CENTRO DI MICROCITEMIE

Esprimi una valutazione sui seguenti punti, in occasione della tua permanenza presso il Centro Microcitemie del San Luigi:
	35.
	Personale infermieristico

	

	
	per me non è importante
	insoddisfatto
	Poco soddisfatto
	soddisfatto
	completamente soddisfatto

	Ascolto
	(A1
	(A2
	(A3
	(A4
	(A5

	Attenzione alle mie esigenze
	(A6
	(A7
	(A8
	(A9
	(A10

	Disponibilità
	(A11
	(A12
	(A13
	(A14
	(A15

	Conformità alla figura professionale
	(A16
	(A17
	(A18
	(A19
	(A20


	36.
	Se ritieni di essere insoddisfatto o poco soddisfatto per alcuni punti, puoi specificarne le ragioni?

	B1
	_DA GESTIRE A PARTE_________________________________________________

	
	_________________________________________________________________________________

	
	_________________________________________________________________________________


	37.
	Personale medico

	

	
	per me non è importante
	insoddisfatto
	poco soddisfatto
	soddisfatto
	completamente soddisfatto

	Ascolto
	(C1
	(C2
	(C3
	(C4
	(C5

	Attenzione alle mie esigenze
	(C6
	(C7
	(C8
	(C9
	(C10

	Conformità alla figura professionale
	(C11
	(C12
	(C13
	(C14
	(C15

	Efficacia nella risoluzione di problematiche
	(C16
	(C17
	(C18
	(C19
	(C20

	Rispetto delle azioni concordate durante le visite precedenti
	(C21
	(C22
	(C23
	(C24
	(C25

	Aggiornamento rispetto alle mie condizioni cliniche
	(C26
	( C27
	( C28
	( C29
	( C30

	Coinvolgimento del paziente nelle decisioni relative alle terapie in corso
	( C31
	( C32
	( C33
	( C34
	( C35

	Coinvolgimento del paziente nelle decisioni relative a proposte di nuove terapie
	( C36
	( C37
	( C38
	( C39
	( C40


	38.
	Se ritieni di essere insoddisfatto o poco soddisfatto per alcuni punti, puoi specificarne le ragioni?

	D1
	____DA GESTIRE A PARTE_________________________________________

	
	_________________________________________________________________________________

	
	_________________________________________________________________________________


	39.
	Servizi erogati dal Centro Microcitemie

	

	
	per me non è importante
	insoddisfatto
	poco soddisfatto
	soddisfatto
	completamente soddisfatto

	Orario delle trasfusioni
	(E1
	(E2
	(E3
	(E4
	(E5

	Orario dei prelievi di sangue
	(E6
	(E7
	(E8
	(E9
	(E10

	Qualità dei pasti somministrati
	(E11
	(E12
	(E13
	(E14
	(E15

	Gestione prenotazione pasti
	(E16
	(E17
	(E18
	(E19
	(E20

	Accessibilità ad informazioni di servizio (bacheca Centro)
	(E21
	(E22
	(E23
	(E24
	(E25

	Rilascio cartelle cliniche periodiche
	(E26
	(E27
	(E28
	(E29
	(E30

	Rilascio relazioni cliniche
	(E31
	(E32
	(E33
	(E34
	(E35

	Rilascio certificati
	(E36
	(E37
	(E38
	(E39
	(E40


	40.
	Se ritieni di essere insoddisfatto o poco soddisfatto per alcuni punti, puoi specificarne le ragioni?

	F1
	_________________________________________________________________________________

	
	_________________________________________________________________________________

	
	_________________________________________________________________________________


	41.
	Se necessario, specifica altri servizi che ritieni importanti ed assegna loro un giudizio

	

	DA GESTIRE A PARTE
	per me non è importante
	insoddisfatto
	poco soddisfatto
	soddisfatto
	completamente soddisfatto

	 G1  ________G1S______
	(G2
	(G3
	(G4
	(G5
	(G6

	  G7 ___________G7S______
	(G8
	(G9
	(G10
	(G11
	(G12


	42.
	Se ritieni di essere insoddisfatto o poco soddisfatto per alcuni punti, puoi specificarne le ragioni?

	G13
	_________________________________________________________________________________

	
	_________________________________________________________________________________

	
	_________________________________________________________________________________


	43.
	Sei mai stato in altri centri di cura per le Microcitemie?

	

	H1
	(
	SI (vai alla domanda n° 44)
	F2
	(
	NO (vai alla domanda n° 45)


	44.
	Quali servizi degni di nota pensi dovrebbero essere presenti anche al Centro del San Luigi?

	I1
	___DA GESTIRE A PARTE_________________________

	
	_________________________________________________________________________________


	45.
	Ci sono alcuni aspetti che vorresti approfondire con il personale del Centro?

(indicare gli argomenti più importanti, massimo 5 risposte – per ciascuna scelta specificare se si desidera approfondire SINGOLARMENTE (S) o IN OCCASIONE DI RIUNIONI PUBBLICHE (R)

	

	
	
	
	S
	R
	
	
	
	S
	R

	L1
	(
	Terapia genica
	(L1A
	(L1B
	L11
	(
	Effetti collaterali terapie
	(L11A
	(L11B

	L2
	(
	Trapianto midollo
	(L2A
	(L2B
	L12
	(
	Supporto psicologico
	(L12A
	(L12B

	L3
	(
	Chelanti
	(L3A
	(L3B
	L13
	(
	Patologie sistema circolatorio
	(L13A
	(L13B

	L4
	(
	Compliance alla terapie
	(L4A
	(L4B
	L14
	(
	Osteopatie
	(L14A
	(L14B

	L5
	(
	Sessualità
	(L5A
	(L5B
	L15
	(
	Ipertensione polmonare
	(L15A
	(L15B

	L6
	(
	Terapie ormonali
	(L6A
	(L6B
	L16
	(
	Ulcerazioni
	(L16A
	(L16B

	L7
	(
	Procreazione
	(L7A
	(L7B
	L17
	(
	Sviluppo
	(L17A
	(L17B

	L8
	(
	Sperimentazioni
	(L8A
	(L8B
	L18
	(
	Altro, specificare: _____L18S___
	(L18A
	(L18B

	L9
	(
	Epatopatie
	(L9A
	(L9B
	L19
	(
	Altro, specificare: _____L19S____
	(L19A
	(L19B

	L10
	(
	Cardiopatie
	(L10A
	(L10B
	
	
	


	46.
	Hai suggerimenti per aumentare la qualità dei servizi del Centro?

	M1
	___DA GESTIRE A PARTE___________________________________________________________

	
	_________________________________________________________________________________


PARTE IV - L’ASSOCIAZIONE TALASSEMICI DI TORINO

	47.
	Sei tesserato all’Associazione Talassemici di Torino?

	

	A1
	(
	SI
	A2
	(
	NO 


	48.
	Quanto ritieni importante l’attività dell’associazione all’interno del reparto? (una sola risposta)

	

	B1
	(
	L’Associazione non riveste alcun ruolo nel buon funzionamento del reparto

	B2
	(
	Il peso dell’Associazione ha poca rilevanza sul corretto funzionamento del reparto

	B3
	(
	L’Associazione è importante per il reparto e contribuisce al suo miglioramento

	B4
	(
	L’Associazione è molto importante per molteplici aspetti del funzionamento del reparto

	B5
	(
	L’Associazione riveste un ruolo fondamentale nel buon andamento del reparto


	49.
	Indica come fruisci delle informazioni erogate dall’Associazione ed esprimi un giudizio

	

	
	non ne fruisco
	insoddisfatto
	poco soddisfatto
	soddisfatto
	completamente soddisfatto

	Servizio Internet
	(C1
	(C2
	(C3
	(C4
	(C5

	Servizio mail
	(C6
	(C7
	(C8
	(C9
	(C10

	Bacheca presso Centro
	(C11
	(C12
	(C13
	(C14
	(C15

	Comunicazioni a domicilio
	(C16
	(C17
	(C18
	(C19
	(C20

	Comunicazione con membri Direttivo
	(C21
	(C22
	(C23
	(C24
	(C25


	50.
	Scegli la frase che meglio definisce il volontariato svolto all’interno dell’Associazione

(una sola risposta)

	

	D1
	(
	Solo i membri del direttivo hanno l’obbligo di svolgere attività, gli associati non devono svolgere alcuna mansione

	D2
	(
	Un numero maggiore di volontari all’interno dell’Associazione, moltiplica i risultati ottenuti dall’Associazione stessa

	D3
	(
	Il volontariato è importante ma non credo che serva a cambiare nulla

	D4
	(
	E’ corretto fare volontariato nella misura in cui ci si può rendere utili concretamente

	D5
	(
	Sarei disponibile ad un impegno attivo nelle attività dell’Associazione


	51.
	Nel corso dell’ultimo anno hai partecipato come volontario ad iniziative dell’Associazione? (anche solo partecipando ad uno dei Direttivi)

	

	E1
	(
	SI
	E2
	(
	NO 


	52.
	Esprimi un giudizio sull’operato del Consiglio Direttivo in carica (2007-2011)

	

	
	non è importante
	insufficiente
	sufficiente
	buono
	ottimo

	presenza in reparto
	(F1
	(F2
	(F3
	(F4
	(F5

	attività di informazione
	(F6
	(F7
	(F8
	(F9
	F10

	attività di prevenzione
	(F11
	(F12
	(F13
	(F14
	(F15

	attività di raccolta fondi
	(F16
	(F17
	(F18
	(F19
	(F20

	sito web
	(F21
	(F22
	(F23
	(F24
	(F25

	comunicazioni e-mail
	(F26
	(F27
	(F28
	(F29
	(F30

	comunicazioni in bacheca
	(F31
	(F32
	(F33
	(F34
	(F35

	disponibilità dei membri Direttivo
	(F36
	(F37
	(F38
	(F39
	(F40

	servizio telefonico
	(F41
	(F42
	(F43
	(F44
	(F45

	informazioni su questioni legali 
	(F46
	(F47
	(F48
	(F49
	(F50

	rapporti con il Centro Microcitemie
	(F51
	(F52
	(F53
	(F54
	(F55

	supporto agli associati, in generale
	(F56
	(F57
	(F58
	(F59
	(F60


	53.
	Note e suggerimenti a proposito dell’operato del Consiglio Direttivo in carico (2007-2011)

	G1
	_________________________________________________________________________________

	
	_________________________________________________________________________________

	
	_________________________________________________________________________________


	54.
	Hai partecipato all’assemblea annuale dello scorso anno (3 febbraio 2008)?

	

	H1
	(
	SI (vai alla domanda n° 55)
	H2
	(
	NO (vai alla domanda n° 56)


	55.
	Esprimi il tuo gradimento per modalità e temi dell’assemblea dello scorso anno

	

	
	per niente interessante
	poco interessante
	interessante
	molto interessante

	formato (parte medica+parte associativa)
	(I1
	(I2
	(I3
	(I4

	Legge 210 (avv. Marengo e avv. Lazzarini)
	(I5
	(I6
	(I7
	(I8

	Procreazione femminile (dott.ssa Tibaldi)
	(I9
	(I10
	(I11
	(I12

	procreazione maschile (dott. Sandri)
	(I13
	(I14
	(I15
	(I16

	psicologia dell’adulto (dott.ssa Massaglia)
	(I17
	(I18
	(I19
	(I20

	chelazione (prof. Piga)
	(I21
	(I22
	(I23
	(I24

	terapia genica (dott. Rivella e dott. Moi)
	(I25
	(I26
	(I27
	(I28

	cardiorisonanza (dott. Bonamini)
	(I29
	(I30
	(I31
	(I32


	56.
	Indica alcuni argomenti che vorresti fossero trattati durante il convegno 2009

	L1
	_________________________________________________________________________________

	
	_________________________________________________________________________________

	
	_________________________________________________________________________________


	57.
	Scrivi una o due domande che vorresti rivolgere ai medici durante il convegno

	M1
	_________________________________________________________________________________

	
	_________________________________________________________________________________

	
	_________________________________________________________________________________

	
	_________________________________________________________________________________


PARTE V - DEDICATA UNICAMENTE AI GENITORI ACCOMPAGNATORI DI MINORI 14 ANNI 

	58.
	Indicare il genitore che compila il questionario

	

	A1
	(
	Padre
	A2
	(
	Madre


	59.
	Quanti figli minori di 14 anni hai in cura presso il Centro Microcitemie?

	

	B1
	(
	1
	B3
	(
	3

	B2
	(
	2
	B4
	(
	4


	60.
	Indica quanto l’attuale reparto rispecchia adeguatezza rispetto…

	

	
	non è importante
	per niente adeguato
	poco adeguato
	adeguato
	Completamente
soddisfacente

	alla presenza di medici pediatrici
	(C1
	(C2
	(C3
	(C4
	(C5

	alla presenza di personale infermieristico pediatrico
	(C6
	(C7
	(C8
	(C9
	(C10

	all’ambiente
	(C11
	(C12
	(C13
	(C14
	(C15

	alle strutture
	(C16
	(C17
	(C18
	(C19
	(C20

	al supporto psicologico ai genitori
	(C21
	(C22
	(C23
	(C24
	(C25

	al supporto psicologico ai figli
	(C26
	(C27
	(C28
	(C29
	(C30

	all’attenzione agli aspetti pediatrici della talassemia
	(C31
	(C32
	(C33
	(C34
	(C35


	61.
	Spiega e giudica il tuo personale rapporto medico-genitore-figlio

	D1
	_________________________________________________________________________________

	
	_________________________________________________________________________________

	
	_________________________________________________________________________________

	
	_________________________________________________________________________________

	
	_________________________________________________________________________________


	62.
	Hai ricevuto adeguata informazione sulla malattia prima di concepire tuo figlio?

	

	E1
	(
	SI
	E2
	(
	NO


	63.
	Hai ricevuto adeguata informazione al momento della diagnosi?

	

	F1
	(
	SI
	F2
	(
	NO


	64.
	Hai ricevuto adeguata informazione sulla malattia dopo la nascita di tuo figlio?

	

	G1
	(
	SI
	G2
	(
	NO


	65.
	Ha continuato a ricevere adeguate informazioni anche successivamente?

	

	H1
	(
	SI
	H2
	(
	NO


	66.
	Definisci l’atteggiamento di tuo figlio rispetto alla malattia (una sola risposta)

	

	I1
	(
	Sereno
	I3
	(
	Preoccupato

	I2
	(
	Spaventato
	I4
	(
	Sofferente


	67.
	Scegli quali definizioni descrivono meglio la tua percezione della malattia di tuo figlio

(massimo 2 risposte)

	

	L1
	(
	Dà buone aspettative di vita
	L5
	(
	E’ irreversibile

	L2
	(
	E’ grave
	L6
	(
	E’ sopportabile

	L3
	(
	Ho fiducia nella ricerca
	L7
	(
	Mi sento in colpa per la sua malattia

	L4
	(
	E’ compatibile con una vita normale
	
	
	


Grazie per la cortese e preziosa collaborazione. 

Consiglio Direttivo
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