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INTRODUZIONE

	1. Quanto tempo è trascorso dal primo trattamento per un tumore neuroendocrino? (Può includere interventi chirurgici, chemioterapia, radioterapia o altri trattamenti per il Suo NET. Ricevere una diagnosi ed essere posti in "vigile attesa" è classificato come trattamento). 

	1
	Meno di 1 anno

	2
	Da 1 a 5 anni

	3
	Più di 5 anni

	4
	Più di 10 anni

	5
	Non so / non ricordo



	
2. Le è stato diagnosticato un tumore neuroendocrino negli ultimi dodici mesi? 

	1
	Sì                                             PASSI A D3  

	2
	No                                            PASSI A D11 

	3
	Non so                                     PASSI A D11




	3. Come valuta il tempo di attesa presso il centro di eccellenza ENETS prima di essere sottoposto a esami radiologici o altri test diagnostici necessari per la diagnosi originale?

	1
	Adeguato

	2
	Un po' troppo lungo

	3
	Troppo lungo

	4
	Non pertinente

	5
	Non so/non ricordo

	













4. Presso il centro di eccellenza ENETS, ha compreso la spiegazione di cosa c'era che non andava in Lei?

	1
	Sì, l'ho compresa perfettamente 

	2
	Sì, l'ho compresa in parte 

	3
	Non mi è stato spiegato nulla 

	4
	No, non ho compreso la spiegazione 

	5
	Non so / non ricordo 



	
5. Presso il centro di eccellenza ENETS, quando Le è stato riferito che era affetto da un tumore neuroendocrino, Le sono state fornite informazioni scritte al riguardo?

	1
	Sì, ed è stato facile comprenderle 

	2
	Sì, ma erano difficili da comprendere 

	3
	No, non mi sono state fornite informazioni scritte sul tipo di tumore che avevo 

	4
	Non avevo bisogno di informazioni scritte 

	5
	Non so / non ricordo 




	6. Presso il centro di eccellenza ENETS, come si è sentito per il modo in cui Le è stato detto che era affetto da un tumore neuroendocrino?

	1
	Mi è stato detto con sensibilità 

	2
	Sarebbe potuto essere fatto in modo un po' più sensibile 


	3
	Sarebbe potuto essere fatto in modo molto più sensibile 

	4
	Non mi è stato diagnosticato in un centro specializzato NET 

	5
	Non so / non ricordo 










DIAGNOSI

	7. Come valuta il tempo che ha dovuto attendere prima del suo primo appuntamento con uno specialista?

	1
	 Sono stato visitato più in fretta del previsto

	2
	Sono stato visitato non appena ho pensato fosse necessario 

	3
	Sarebbe dovuto avvenire un po' prima

	4
	Sarebbe dovuto avvenire molto prima 

	

8. Quanto tempo ha dovuto attendere tra il momento in cui è stato indirizzati a centro di eccellenza ENETS e quello della visita? 

	1
	Meno di 2 settimane

	2
	2-4 settimane

	3
	5-8 settimane

	4
	Piu’ di 9 settimane

	5
	Non so / non ricordo

	6
	Non pertinente

	

9. Presso il centro di eccellenza ENETS, prima di qualsiasi test, un membro del personale Le ha spiegato lo scopo delle scansioni e degli altri test diagnostici?


	1
	Sì, mi sono state spiegate tutte le scansioni e gli altri test diagnostici  

	2
	Mi sono state spiegate solo alcune delle scansioni e degli altri test diagnostici 

	3
	Nessuna delle scansioni e degli altri test diagnostici mi sono stati spiegati 

	4
	Non avevo bisogno di spiegazioni 

	5
	Non so / non ricordo 









	[bookmark: _Hlk520384859]10. Se negli ultimi 6 mesi ha effettuato scansioni o altri test diagnostici presso un centro di eccellenza ENETS, Le sono state fornite le relative informazioni? (Vale a dire informazioni aggiuntive che spiegassero le scansioni, non solo una lettera relativa alla visita).

	1
	Sì, per tutte le scansioni o altri test diagnostici a cui sono stato sottoposto 

	2
	Solo per alcune scansioni o altri test diagnostici 

	3
	No, non per nessuna scansione o altri test diagnostici 

	4
	Non avevo bisogno di informazioni scritte 

	5
	Non so / non ricordo 




	11. Se negli ultimi 6 mesi ha effettuato test presso un centro di eccellenza ENETS, quanto tempo ha dovuto attendere i risultati delle sue scansioni o di altri test diagnostici?

	1
	Meno di 2 settimane

	2
	2-4 settimane

	3
	5-8 settimane

	4
	Piu’ di 9 settimane  

	5
	Non so / non ricordo




	12. Dopo le scansioni o altri test diagnostici presso il centro di eccellenza ENETS, i risultati Le sono stati spiegati in modo comprensibile? 


	1
	Sì, per tutte le scansioni o altri test diagnostici a cui sono stato sottoposto 

	2
	Solo per alcune scansioni o altri test diagnostici 

	3
	No, non per nessuna scansione o altri test diagnostici 

	4
	Non avevo bisogno di spiegazioni sui risultati 

	5
	Non so / non ricordo 



[bookmark: _Hlk520378126]

TRATTAMENTO

	14. Prima di iniziare il trattamento per un tumore neuroendocrino, Le sono state spiegate tutte le opzioni terapeutiche? (tenere presente che essere posti "sotto osservazione" è considerato un trattamento).

	 1
	Sì, completamente 

	 2
	Sì, abbastanza 

	 3
	No 

	 4
	Mi è stato spiegato che c'era un solo tipo di trattamento adatto a me 

	 5
	Non so / non ricordo 



	15. Per quanto ne era a conoscenza, il Suo piano di trattamento è stato discusso da un team multidisciplinare (MDT) / commissione per i tumori? 

I MDT sono composti da una serie di professionisti sanitari esperti che hanno conoscenze specialistiche e formazione su tumori specifici. I team si incontrano regolarmente per discutere i singoli casi e per pianificare il miglior percorso terapeutico per il paziente.


	1
	Sì, da un MDT/commissione per i tumori specifico NET                              PASSI A D16                           

	2
	Sì, da un altro MDT/commissione per i tumori specifico NET (ad esempio colorettale/pancreatico)              PASSI A D16                           

	3
	No                                              PASSI A D17

	4
	Non sono stato informato           PASSI A D17

	5
	Non so / non ricord                     PASSI A D17




	16. È stato informato dell'esito di questo incontro? 

	1
	Sì 

	2
	No, ma avrei voluto che lo facessero 

	3
	Non volevo sapere il risultato 

	4
	Non so / non ricordo 





CHIRURGIA


	17. Negli ultimi 12 mesi, ha subito un intervento chirurgico come parte di un trattamento di un tumore neuroendocrino? 

	1
	Sì                                              PASSI A D18

	2
	No                                              PASSI A D21

	


18. Prima di prendere qualsiasi decisione, disponeva di tutte le informazioni necessarie al suo intervento?

	 1
	Sì 

	 2
	No, avrei voluto essere coinvolto maggiormente 

	 3
	Non so / non ricordo 


	

19. Dopo l'intervento, un membro dello staff le ha spiegato l'esito in un modo per lei comprensibile?

	1
	Sì, assolutamente 

	2
	Sì, abbastanza 

	3
	No, non mi sono state fornite informazioni sufficienti 

	4
	Non avevo bisogno di spiegazioni 

	5
	Non so / non ricordo 



	20. Le è stata data la possibilità di partecipare ad una sperimentazione clinica? Le sperimentazioni cliniche sono studi di ricerca su persone. Attraverso le sperimentazioni cliniche, i medici trovano nuovi modi per migliorare i trattamenti e la qualità della vita delle persone affette da cancro. 

	1
	Sì, e ho preso parte alla sperimentazione 

	2
	Sì, mi è stato chiesto, ma non ho voluto partecipare 

	3
	No, non mi è stato proposto di partecipare

	4
	Non erano presenti sperimentazioni cliniche disponibili 

	5
	Non so / non ricordo 

	








21. Presso il centro di eccellenza ENETS, le sono stati forniti consigli pratici e supporto per affrontare gli effetti collaterali dei suoi trattamenti per un tumore neuroendocrino? 

	1
	Sì, assolutamente 

	2
	Sì, abbastanza 

	3
	No

	4
	Non avevo bisogno di supporto 

	5
	Non so / non ricordo 

	
	
22.  La sua dimissione dopo l'intervento chirurgico è stata ritardata per qualche motivo? 

	1
	Sì, meno di una settimana

	2
	Sì, 1-2 settimane

	3
	Sì, 2-4 settimane

	4
	Sì, più di un mese

	5
	No, la mia dimissione non è stata ritardata

	6
	Non so / non ricordo




23. È stato coinvolto nella misura in cui voleva essere coinvolto nelle decisioni relative alla cura e al trattamento del Suo tumore neuroendocrino?

	1
	Sì, assolutamente 

	2
	Sì, abbastanza 

	3
	No, ma avrei voluto che lo facessero 

	4
	Non so / non ricordo 



	












24. Le cure e l'assistenza della dimissione dal centro di eccellenza ENETS hanno incontrato le sue aspettative e sono state come si aspettava e disponibile quando ne aveva bisogno?
	1
	Sì, ho ricevuto cure, e sono state come mi aspettavo 

	2
	
Sì, ho ricevuto cure, ma non sono state come mi aspettavo / o non hanno soddisfatto le mie aspettative 

	3
	
No, non erano disponibili cure, ma mi sarebbe piaciuto riceverle 

	4
	
No, non ero interessato alle opzioni di assistenza/cura dopo la dimissione 

	5
	Non lo so/non sono sicuro/a 







INFERMIERI SPECIALIZZATI

	25. È stato seguito da un infermiere (CNS, infermiere di pratica avanzata) specializzato in tumori neuroendocrini? Vale a dire un infermiere con competenze specialistiche di NET. Potrebbe trattarsi di CNS di oncologia).

	 1
	Sì                                        PASSI A D26 

	 2
	No                                      PASSI A D28 

	 3
	Non so                                 PASSI A D28 



	26. Quando ha posto domande importanti all'infermiere specializzato, quante volte ha ricevuto risposte comprensibili?

	1
	Spesso o la maggior parte delle volte 

	2
	A volte 

	3
	Raramente o mai 

	4
	Non ho fatto domande 

	


27. L'infermiere specializzato aveva una buona conoscenza del Suo tumore specifico? 

	1
	Sì 

	2
	No 

	3
	Non so / non ricordo 






INFORMAZIONI E SUPPORTO

	[bookmark: Ref260131731]28. Il personale ospedaliero del centro di eccellenza ENETS Le ha fornito informazioni su gruppi di supporto o di auto-aiuto per persone affette da tumori neuroendocrini? 

	1
	Sì 

	2
	No, ma avrei voluto avere informazioni 

	3
	Non era necessario 

	4
	Non so / non ricordo 



	29. Presso il centro di eccellenza ENETS, è stato in grado di discutere su come il Suo tumore neuroendocrino avrebbe avuto un impatto sulla Sua vita quotidiana? 

	1
	Sì

	2
	No, ma avrei voluto discuterne o avere informazioni 

	3
	Non era necessario / rilevante per me 

	4
	Non so / non ricordo 




	30. Le cure e l'assistenza della dimissione dal centro di eccellenza ENETS hanno incontrato le sue aspettative e sono state come si aspettava e disponibile quando ne aveva bisogno?
	1
	Sì, sempre 

	2
	Sì, a volte 

	3
	No

	4
	Non avevo bisogno di supporto nutrizionale

	5
	Non so/non ricordo






	31. Ritiene di avere ricevuto abbastanza sostegno emotivo da parte del personale ospedaliero del centro di eccellenza ENETS?

	1
	Sì, sempre 

	2
	Sì, a volte 

	3
	No 

	4
	Non avevo bisogno di alcun emotivo 

	5
	Non so / non ricordo 


[bookmark: _Hlk520376756]VALUTAZIONE COMPLESSIVA DELL'ASSISTENZA

	32. Presso il centro di eccellenza ENETS, Le è stata data sufficiente privacy quando ha discusso della Sua condizione o del Suo trattamento?

	1
	Sì, sempre 

	2
	Sì, a volte 

	3
	No 

	4
	Non so / non ricordo 

	
33. Presso il centro di eccellenza ENETS, Le è stata data sufficiente privacy durante gli esami o il trattamento?

	1
	Sì, sempre 

	2
	Sì, a volte 

	3
	No 

	4
	Non so / non ricordo 




	34. Nel complesso, si è sentito trattato con rispetto e dignità da coloro da cui ha ricevuto cure presso il centro di eccellenza ENETS?

	1
	Sì, sempre 

	 2
	Sì, a volte 

	 3
	No 

	4
	Non so / non ricordo 

	
	

	
	








	35. Presso il centro di eccellenza ENETS, come giudica i medici in termini di....
	Pessimo 
	Normale 
	Buono
	Molto buono
	Eccellente
	N/A

	a
	L'attenzione che hanno mostrato verso i Suoi sintomi fisici
	1
	2
	3
	4
	5
	6

	b
	L'accuratezza nel trattamento dei Suoi sintomi fisici
	1
	2
	3
	4
	5
	6

	c
	Interesse che hanno mostrato nei suoi confronti.
	1
	2
	3
	4
	5
	6

	d
	Il tempo dedicato a Lei.
	1
	2
	3
	4
	5
	6

	
36. Presso il centro di eccellenza ENETS, come giudica gli infermieri in termini di...
	Pessimo
	Normale
	Buono
	Molto buono
	Eccellente
	N/A

	a
	L'attenzione che hanno prestato al Suo conforto fisico?
	1
	2
	3
	4
	5
	6

	b
	Le informazioni che Le hanno fornito su cure e trattamento
	1
	2
	3
	4
	5
	6

	c
	I consigli ricevuti sulla gestione dei sintomi fisici
	1
	2
	3
	4
	5
	6

	d
	Interesse che hanno mostrato nei suoi confronti
	1
	2
	3
	4
	5
	6

	e
	Il tempo dedicato a Lei.
	1
	2
	3
	4
	5
	6



	

37. Presso centro di eccellenza ENETS, come giudica...
	Pessimo
	Normale
	Buono
	Molto buono
	Eccellente
	N/A

	a
	Impiegati / amministrativi / segretari con cui ha avuto a che fare
	1
	2
	3
	4
	5
	6

	b
	Il modo in cui le è sembrato che i medici, gli infermieri e gli altri operatori sanitari coinvolti nelle sue cure operassero come squadra
	1
	2
	3
	4
	5
	6

	c
	Lo scambio di informazioni con altri servizi di assistenza nella comunità (medico di base, assistenza domiciliare, casa di cura, servizi sociali, ecc.)
	1
	2
	3
	4
	5
	6

	d
	La gentilezza e la disponibilità del personale tecnico, di accoglienza e di laboratorio
	1
	2
	3
	4
	5
	6

	
	
	
	
	
	
	

	






38. Nel complesso, come giudica la sua cura presso il centro di eccellenza ENETS (Indichi un numero dove sta per 0 è pessimo e 10 sta per eccellente)

[image: ]



	
39. Vorremmo farLa riflettere sulla Sua recente esperienza presso un centro di eccellenza ENETS.

Quanto probabilmente raccomanderebbe questo servizio ad amici e familiari se avessero bisogno di cure o trattamenti simili?



1Estremamente probabile 
2Probabile 
3Né probabile né improbabile 
4Improbabile 
5Estremamente improbabile 
6Non lo so 



INFORMAZIONI SU DI LEI

Se sta aiutando qualcuno a completare questo questionario, si assicuri che queste informazioni non siano le Sue.

[bookmark: OLE_LINK3]40. Indichi la Sua fascia d'età

	[bookmark: _Hlk5192706]1
	fino a 20

	2
	21-30

	3
	31-40

	4
	41-50

	5
	51-60

	6
	61-70

	7
	71 o più



	[bookmark: Ref109796405]









41. Per favore, indichi il Suo sesso.

	1
	Maschio

	2
	Femmina

	3
	Preferisco non rispondere

	4
	Preferisce l'autodescrizione (specifichi in basso)










DOMANDE FINALI PRIMA 

Queste domande ci aiutano a creare un profilo delle tipologie di pazienti che hanno risposto al questionario.

	42. Indichi il servizio ospedaliero o la clinica a cui ha avuto accesso più recentemente come parte del trattamento di un tumore neuroendocrino
(Selezioni le voci pertinenti)


	1
	Centro specializzato NET

	2
	Clinica NET in un centro non specializzato

	3
	Radioterapia ambulatoriale

	4
	Chemioterapia ambulatoriale	

	5
	Oncologia ambulatoriale

	6
	Ospedalizzato per interventi non chirurgici

	7
	Ospedalizzato per intervento chirurgico

	8
	Altro, specificare in basso


















43.In quale posizione si trovava il suo tumore principale?

1Stomaco
2Intestino tenue (duodeno, ileo)
3Pancreas
4Appendice
5Intestino crasso (colon)
6Polmone
7Tiroide
8Surrenale
9Altro (specificare)



44.Nelle sue ultime indagini radiologiche sono stati riscontrati dei tumori?

1Sì
2No
3Non lo so

45. Quanto tempo ha impiegato per raggiungere il centro di eccellenza ENETS (il luogo dove riceve per la maggior parte il trattamento)?

Meno di 1 ora
1-2 ore
Oltre 3 ore
Non lo so 
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