DOXA PHARMA SRL

Documento completo relativo al sondaggio!

(in ottemperanza all'art. 5 del Regolamento in materia di pubblicazione e diffusione dei sondaggi sui mezzi di comunicazione di
massa approvato dall’Autorita per le garanzie nelle comunicazioni con delibera n. 256/10/CSP, pubblicata su GU n. 301 del
27/12/2010)

1.TITOLO DEL SONDAGGIO

La mia vita con la Colite Ulcerosa

2. SOGGETTO CHE HA REALIZZATO IL SONDAGGIO

DOXA PHARMA SRL

3. SOGGETTO COMMITTENTE
NYCOMED SpA

4. SOGGETTO ACQUIRENTE

NYCOMED SpA

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

1) FASE QUALITATIVA: dal 27/9/2011 al 30/9/2011
2) FASE QUANTITATIVA: dal 3/11/2011 al 9/12/2011

1 Tutti i campi sono obbligatori.
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6. MEZZO/MEZZ| DI COMUNICAZIONE DI MASSA SUL/SUI QUALE/QUALI E PUBBLICATO O DIFFUSO

IL SONDAGGIO? (pubblicato sul quotidiano/periodico cartaceo e/o elettronico, diffuso sull'emittente radiofonica, televisiva o sul
sito web)

www.aboutpharma.com 10/10/2012

Ansa 10/10/2012

www.Corriere.it — 10 ottobre 2012
www.Pharmastar.com — 10 ottobre 2012
www.Businessvox.it — 10 ottobre 2012

Il Giornale - uscira un articolo domenica 14 ottobre
Confidenze- 1iscira 11n articolo mercoledi 24 ottohre

7. DATA DI PUBBLICAZIONE O DIFFUSIONE

www.aboutpharma.com 10/10/2012

Ansa 10/10/2012

www.Corriere.it — 10 ottobre 2012
www.Pharmastar.com — 10 ottobre 2012
www.Businessvox.it — 10 ottobre 2012

Il Giornale - uscira un articolo domenica 14 ottobre
Confidenze: uscira un articolo mercoledi 24 ottobre

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

La vita dei pazienti con colite ulcerosa: il loro vissuto quotidiano e le implicazioni psico-sociali che la
patologia comporta.

9. POPOLAZIONE DI RIFERIMENTO

1) FASE QUALITATIVA:

Conduzione di colloqui individuali in profondita con 14 pazienti (rappresentativi delle tipologie di pazienti che
compongono l'universo di chi soffre di colite ulcerosa) e 6 familiari selezionati in alcuni centri di eccellenza
per il trattamento della colite ulcerosa.

2) FASE QUANTITATIVA:

858 interviste auto-compilate da un campione di pazienti di almeno 15 anni con una diagnosi certa
(endoscaonica ed istolodica) di calite 1ilceraosa (non solo nractite) da almeno 1 anno e non onerati di

10. ESTENSIONE TERRITORIALE DEL SONDAGGIO?

FASE QUALITATIVA
| pazienti sono stati reperiti e selezionati tramite le Associazioni AMICI [Milano, Padova, Roma]

FASE QUANTITATIVA
| pazienti sono stati reclutati all'interno di 31 centri per il trattamento della colite ulcerosa sparsi su tutto il
territorio nazionale (20-30 per centro).

2 Fatti salvi i casi di esclusione di cui all'articolo 2 comma 3 del Regolamento.
3 Nel definire I'estensione territoriale del sondaggio € possibile scegliere tra due opzioni, la prima con I'elenco dei comuni oggetto
della rilevazione, la seconda con il numero dei comuni suddiviso per area geografica.




DOXA PHARMA SRL

10.1.COMUNI DI RILEVAZIONE 4

Opzione a). Elenco dei Comuni

1) FASE QUALITATIVA
Milano, Padova e Roma

2) FASE QUANTITATIVA

Milano, Pavia, Legnano, Busto Arsizio, Trento, Udine, Padova, Vicenza, Treviso, Cuneo, Torino, Bologna, Genova,
Osimo, Todi, Firenze, Pisa, Roma, Chieti, Cagliari, Napoli, Nocera Inferiore, Tricase, Andria, Massafra, Palermo,
Messina

* Inserire, nella casella di testo, I'elenco dei comuni in formato tabella.
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Opzione b). Numero di comuni®

Comuni Nord Ovest Nord Est Centro | Sud e Isole Totale

fino a 5mila abitanti
piu di 5mila abitanti

fino a 10mila abitanti

tra 10mila e 100mila abitanti
piu di 100mila abitanti
Totale

11. METODO DI CAMPIONAMENTO (inclusa l'indicazione se trattasi di campionamento probabilistico 0 non probabilistico,
del panel e 'eventuale ponderazione)

1) FASE QUALITATIVA

N/A

2) FASE QUANTITATIVA

Campionamento ragionato.

| pazienti sono stati reclutati all'interno di 31 centri per il trattamento della colite ulcerosa (20-30 per centro).
| 31 centri sono stati cosi selezionati: 15 al Nord, 7 al Centro e 9 al Sud.

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

N/A

13. METODO DI RACCOLTA DELLE INFORMAZIONI

1) FASE QUALITATIVA: colloqui personali individuali
2) FASE QUANTITATIVA: questionari autocompilati

5 La suddivisione geografica delle Regioni segue la ripartizione dell’ Istat:
= Nord Ovest: Piemonte, Valle d'Aosta, Lombardia, Liguria
= Nord Est: Bolzano-Bozen, Trento, Veneto, Friuli Venezia Giulia, Emilia Romagna
= Centro: Toscana, Umbria, Marche, Lazio
= Sud e Isole: Abruzzo, Molise, Campania, Puglia, Basilicata, Calabria, Sicilia, Sardegna
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14. CONSISTENZA NUMERICA DEL CAMPIONE DI INTERVISTATI, NUMERO DEI NON RISPONDENTI E
DELLE SOSTITUZIONI EFFETTUATE;

Non reperibili Ciffa ovvvveveeeee, /N
Rifiuti cifra i, % .o,
Sostituzioni cifra....cooeeeiinn, R,
Totale interviste effettuate cifra ............ 878, % ......100.,00

15. TESTO INTEGRALE DI TUTTE LE DOMANDE 6

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

1) FASE QUALITATIVA

A) Traccia di conduzione del colloquio individuale ai pazienti

WARM-UP

Breve presentazione dell'intervistato: nome, eta, professione, famiglia, hobbies ... con che parole/aggettivi si
definirebbe come persona e stile di vita?

“Vorrei incominciare parlando un po’ di lei...per conoscerla meglio”

- Come si definirebbe con un aggettivo?

- Quali ritiene siano i suoi pregi?

- Quali i suoi difetti?

- Ha un sogno nel cassetto? Quale? Di che cosa si tratta?

Iniziare il colloquio invitando il paziente intervistato a parlare liberamente della sua patologia. Innanzitutto di
che cosa soffre?

Da questo momento riferirsi sempre in tutte le domande alla malattia dell'intervistato utilizzando la
definizione che ne ha dato spontaneamente e registrarla.

Rilevare: CAMPO DELLA DENOTAZIONE - I'Essere

Pensia ... (USARE LA DEFINIZIONE DATA DALLINTERVISTATO per indicare la colite ulcerosa): quali
sono le prime parole che le vengono in mente?

se ... fosse un aggettivo o degli aggettivi, che aggettivi sarebbe?

se .... fosse un verbo o dei verbi, che verbi sarebbe?

1. la ‘storia’ dell’'apparizione e dell’azione della patologia; quando e come ha incominciato a manifestarsi?
Quando e come se ne € preso atto?

2. il dettaglio di conoscenza delle caratteristiche della patologia e delle sue implicazioni rispetto ad altre
patologie --> "mi diceva che soffre di..., che cos’e esattamente questa malattia? Cosa significa soffrire
di...?"; il grado di coscienza razionale delle proprie condizioni; cosa ne sa, cosa teme, ecc., pensi alla sua
vita con la...: come la descriverebbe?

3. il vissuto e la percezione della patologia: quali i segnali della malattia per il paziente? quale la sua
valutazione della gravita? Quali le sue preoccupazioni circa I'evolvere

che emozioni vorrebbe ritrovare chi soffre di...?

che sensazioni vorrebbe ritrovare chi soffre di...?

Quale I'mpatto della malattia sul proprio modo di vedersi ? Sulla propria quotidianita ?

Quale l'impatto sulla qualita di vita ?— Quali i livelli o i piani della vita piu toccati dalla malattia ?

Cosa non € pit come prima o &€ cambiato di piu rispetto a prima ? [il modo di sentirsi — il modo di rapportarsi
agli altri, I'alimentazione, lo stile di vita, ... ... ] — Cosa é cambiato solo in parte ?

4. il genere di informazioni, orientamento, assistenza ricevuto dai Medici; storia del rapporto instaurato con
medici / Centri e altre figure dall'inizio della malattia ad oggi — Cosa era facile o cosa é stato facile capire di
cio che veniva detto dai medici — cosa € stato difficile capire - Come é stata comunicata — descritta al
paziente la problematica di cui soffre ? Cosa Le ha detto il medico per farle capire qual ¢ il suo problema ?
C’eé qualcuno che glielo ha fatto capire in modo piu chiaro e immediato ? Come ? C’é qualcosa, ancora, che
lei ritiene di non aver capito con chiarezza ?

Nel rapporto con i medici, per questa malattia, ci sono argomenti o temi piu difficili da affrontare ? [esempi]
5. ricostruire il flusso del paziente: primo approdo --> qual € il primo medico contattato? altre tappe, Chi ha

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

® Inserire, nella casella di testo, I'elenco di tutte le domande.



ribellino_r
Font monospazio


	1TITOLO DEL SONDAGGIO: La mia vita con la Colite Ulcerosa



	2 SOGGETTO CHE HA REALIZZATO IL SONDAGGIO: DOXA PHARMA SRL
	3 SOGGETTO COMMITTENTE: NYCOMED SpA
	4 SOGGETTO ACQUIRENTE: NYCOMED SpA
	5 DATA O PERIODO IN CUI È STATO REALIZZATO IL SONDAGGIO: 1) FASE QUALITATIVA: dal 27/9/2011 al 30/9/2011
2) FASE QUANTITATIVA: dal 3/11/2011 al 9/12/2011
	7 DATA DI PUBBLICAZIONE O DIFFUSIONE: www.aboutpharma.com 10/10/2012
Ansa 10/10/2012
www.Corriere.it – 10 ottobre 2012
www.Pharmastar.com – 10 ottobre 2012
www.Businessvox.it – 10 ottobre 2012
Il Giornale - uscirà un articolo domenica 14 ottobre
Confidenze: uscirà un articolo mercoledì 24 ottobre
	9 POPOLAZIONE DI RIFERIMENTO: 1) FASE QUALITATIVA:
Conduzione di colloqui individuali in profondità con 14 pazienti (rappresentativi delle tipologie di pazienti che compongono l'universo di chi soffre di colite ulcerosa) e 6 familiari selezionati in alcuni centri di eccellenza per il trattamento della colite ulcerosa.
2) FASE QUANTITATIVA: 
858 interviste auto-compilate da un campione di pazienti di almeno 15 anni con una diagnosi certa (endoscopica ed istologica) di colite ulcerosa (non solo proctite) da almeno 1 anno, e non operati di colectomia. 
	10 ESTENSIONE TERRITORIALE DEL SONDAGGIO3: FASE QUALITATIVA
l pazienti sono stati reperiti e selezionati tramite le Associazioni AMICI [Milano, Padova, Roma]

FASE QUANTITATIVA
I pazienti sono stati reclutati all'interno di 31 centri per il trattamento della colite ulcerosa sparsi su tutto il territorio nazionale (20-30 per centro).
	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: N/A
	13 METODO DI RACCOLTA DELLE INFORMAZIONI: 1) FASE QUALITATIVA: colloqui personali individuali
2) FASE QUANTITATIVA: questionari autocompilati
	9 TEMI/FENOMENI: La vita dei pazienti con colite ulcerosa: il loro vissuto quotidiano e le implicazioni psico-sociali che la patologia comporta.


	Elenco dei Comuni: 1) FASE QUALITATIVA
Milano, Padova e Roma

2) FASE QUANTITATIVA
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	11 METODO DI CAMPIONAMENTO: 1) FASE QUALITATIVA
N/A
2) FASE QUANTITATIVA
Campionamento ragionato.
I pazienti sono stati reclutati all'interno di 31 centri per il trattamento della colite ulcerosa (20-30 per centro).
I 31 centri sono stati così selezionati: 15 al Nord, 7 al Centro e 9 al Sud.

	Sostituzioni: 
	% Sostituzioni: 
	Totale: 878
	% Totale: 100
	Testo integrale: 1) FASE QUALITATIVA

A) Traccia di conduzione del colloquio individuale ai pazienti

WARM-UP
Breve presentazione dell'intervistato: nome, età, professione, famiglia, hobbies … con che parole/aggettivi si definirebbe come persona e stile di vita?
“Vorrei incominciare parlando un po’ di lei…per conoscerla meglio” 
- Come si definirebbe con un aggettivo? 
- Quali ritiene siano i suoi pregi?
- Quali i suoi difetti?
- Ha un sogno nel cassetto? Quale? Di che  cosa si tratta?

Iniziare il colloquio invitando il paziente intervistato a parlare liberamente della sua patologia. Innanzitutto di che cosa soffre? 
Da questo momento riferirsi sempre in tutte le domande alla malattia dell’intervistato utilizzando la definizione che ne ha dato spontaneamente e registrarla.
Rilevare: CAMPO DELLA DENOTAZIONE - l’Essere
Pensi a … (USARE LA DEFINIZIONE DATA DALL’INTERVISTATO per indicare la colite ulcerosa): quali sono le prime parole che le vengono in mente?
se …  fosse un aggettivo o degli aggettivi, che aggettivi sarebbe? 
se …. fosse un verbo o dei verbi, che verbi sarebbe? 
1. la ‘storia’ dell’apparizione e dell’azione della patologia; quando e come ha incominciato a manifestarsi? Quando e come se ne è preso atto?
2. il dettaglio di conoscenza delle caratteristiche della patologia e delle sue implicazioni rispetto ad altre patologie --> "mi diceva che soffre di…, che cos’è esattamente questa malattia? Cosa significa soffrire di…?”; il grado di coscienza razionale delle proprie condizioni; cosa ne sa, cosa teme, ecc., pensi alla sua vita con la…: come la descriverebbe?
3. il vissuto e la percezione della patologia: quali i segnali della malattia per il paziente? quale la sua valutazione della gravità? Quali le sue preoccupazioni circa l’evolvere
che emozioni vorrebbe ritrovare chi soffre di…?
che sensazioni vorrebbe ritrovare chi soffre di…?
Quale l’impatto della malattia sul proprio modo di vedersi ?  Sulla propria quotidianità ? 
Quale l’impatto sulla qualità di vita ?– Quali i livelli o i piani della vita più toccati dalla malattia ? 
Cosa non è più come prima o è cambiato di più rispetto a prima ? [il modo di sentirsi – il modo di rapportarsi agli altri, l’alimentazione, lo stile di vita, … …] – Cosa è cambiato solo in parte ?
4. il genere di informazioni, orientamento, assistenza ricevuto dai Medici; storia del rapporto instaurato con medici / Centri e altre figure dall’inizio della malattia ad oggi – Cosa era facile o cosa è stato facile capire di ciò che veniva detto dai medici – cosa è stato difficile capire -  Come è stata comunicata – descritta al paziente la problematica di cui soffre ? Cosa Le ha detto il medico per farle capire qual è il suo problema ? C’è qualcuno che glielo ha fatto capire in modo più chiaro e immediato ? Come ?  C’è qualcosa, ancora, che lei ritiene di non aver capito con chiarezza ? 
Nel rapporto con i medici, per questa malattia, ci sono argomenti o temi più difficili da affrontare ? [esempi]
5. ricostruire il flusso del paziente: primo approdo --> qual è il primo medico contattato? altre tappe, Chi ha fatto la diagnosi? --> figura di riferimento a livello diagnostico, iter diagnostico, esami strumentali e clinici eseguiti… Come e quando è emersa la diagnosi di..? Con quali parole le è stata definita la diagnosi ? Cosa le è stato detto o spiegato al riguardo ?  Ha fatto delle domande al medico ? O avrebbe voluto farle ?
6. Chi ha impostato la terapia? Con che frequenza avvengono le visite? 
7. storia delle cure/farmaci utilizzati: 
Quali i prodotti utilizzati nel corso del tempo? Quando ha ricevuto la  prima prescrizione? 
Chi li aveva proposti? Presentati come? 
Aspetti positivi e problematici e/o negativi dei farmaci assunti; come si è trovato, ha avuto problemi o effetti collaterali o altre complicazioni? E’ stato soddisfatto? Aveva aspettative che sono state deluse?
Bilancio di quanti farmaci e/o cure di altro tipo (quali) sono stati cambiati prima di arrivare alla cura attuale
8. Approfondimento e focalizzazione sul trattamento attuale [analisi per ogni farmaco utilizzato ora per la malattia]
Quale terapia sta facendo attualmente? Che farmaci sta assumendo? 
A cosa serve esattamente ciascuno dei farmaci che usa attualmente per questa patologia?
Come le è stato presentato il farmaco dal medico? E’  stato spiegato tutto di questo farmaco? 
Come le sembra che agisca?
Fare, seguire questa cura è …? Facile, difficile? Pesante? --> approfondire opinioni e motivazioni 
Da quanto tempo lo assume? E per quanto tempo dovrà farlo?
Cosa ha pensato quando ha incominciato a usarlo? Cosa si aspettava dal prodotto? 
Su che aspetti è stato soddisfatto e su quali meno?
Quando deve prendere il farmaco? Quante volte [al giorno o alla settimana…?]
Segue con facilità e in modo regolare la terapia? Lo prende regolarmente ?
Quali i problemi o le difficoltà a questo riguardo?
Quali gli aspetti su cui il farmaco l’aiuta di più? 
E quali quelli su cui l’aiuta meno?
Quali i pregi del farmaco che usa?
E quali i difetti dal suo punto di vista?
9. quali sono le implicazioni emozionali di una simile patologia; quali gli stati d’animo, le loro sfumature, le loro oscillazioni. 
10. se si dovesse descrivere come ci sente in quanto coinvolti in tale patologia, quali parole si userebbero; Che cosa si direbbe a chi non ne è coinvolto;
11) terminare la frase <Nome indicato…. è come…  > cosa farebbe dire; come mai la si termina proprio così; 
12.  secondo il paziente, come viene percepita la sua patologia da chi non ne è affetto; c’è una ‘base’ di conoscenza oppure no; esiste un’opinione ‘pubblica’ su di essa, oppure no
Il DOVER ESSERE
13. come verrebbe di indicare e definire i bisogni inevasi, in termini di salute, condizioni e benessere;
14. quali sono le aspirazioni nel futuro  riguardo ai riferimenti medici che l’hanno in cura, riguardo ai trattamenti, le terapie, etc. 
15. esistono oppure no aspettative di miglioramento/guarigione; quali sono considerati i ‘traguardi’ raggiungibili e i ‘traguardi’ ideali; 
16. le Aziende, in particolare, cosa si vorrebbe facessero
17. i medici cosa si vorrebbe che facessero
18. la società, le istituzioni, le strutture sanitarie cosa si vorrebbe che facessero.
Se qualche novità ci fosse, pensa che i cittadini dovrebbero esserne informati? [tramite media, etc.]
Chi dovrebbe informare a questo riguardo? [medici? Media? Quali media? Quali testimonial]
Per lei sarebbe importante saperne di più su questa malattia? O che la gente ne sapesse di più? 
Ringraziare e chiudere

B) Traccia di conduzione del colloquio individuale ai familiari dei pazienti

Breve presentazione dell'intervistato: 
nome, età, professione, famiglia, hobbies
Grado di parentela con il paziente 

CAMPO DELLA DENOTAZIONE
1. Esattamente di cosa soffre X?
2. quali sono le prime parole che le vengono in mente?
  se …  fosse un aggettivo o degli aggettivi, che aggettivi sarebbero? 
  se …. fosse un verbo o dei verbi, che verbi sarebbero? 
3. Pensando a X che ne soffre che cos’è…? 
• la ‘storia’ dell’apparizione e dell’azione della patologia; quando e come ha incominciato a manifestarsi? A che punto della malattia se  ne è venuti  a conoscenza?  Quando e come se ne è preso atto? Come ha reagito? [emozioni e razionale] Quando ha saputo che X soffriva di…?
•  il dettaglio di conoscenza delle caratteristiche della patologia e delle sue implicazioni --> “mi diceva che X soffre di …, che cos’è esattamente questa malattia? Cosa significa soffrire di …?”quali gli aspetti più chiari e quali quelli più difficili da comprendere?; cosa ne sa, cosa teme, ecc., pensi alla  vita di X con…: come la descriverebbe? 
4. Il vissuto e la percezione della patologia: quali i segnali della malattia per il X? quale la sua valutazione della gravità? Quali le sue preoccupazioni circa l’evolvere? --> Indagare se la percezione della gravità di X e del parente coincidono. Esiste una distorsione fra gravità come indicata da X e come viene recepita dal parente
che emozioni vorrebbe ritrovare chi soffre di…?
che sensazioni vorrebbe ritrovare chi soffre di…?
Pensando a X: 
5. Quale l’impatto della malattia sul suo modo di vedersi ?  Sulla sua quotidianità ? 
Quale l’impatto sulla qualità di vita ? – Quali i livelli o i piani della vita più toccati dalla malattia ? 
Cosa non è più come prima o è cambiato di più rispetto a prima ? [il modo di sentirsi – il modo di rapportarsi agli altri, l’alimentazione, lo stile di vita, … …] – Cosa è cambiato solo in parte ?
Pensandosi  in rapporto a X:
6. Cos’è cambiato nel vostro rapporto rispetto a prima? Quali livelli della vostra vita in comune sono stati più toccati? Qual è l’impatto sulla qualità della vostra vita? C’è qualcosa che è cambiato solo in parte? ci sono aspetti di questa patologia che inficiano particolarmente il vostro rapporto? 
7. Il rapporto con i medici: 
i. Accompagna lei direttamente X dal medico nelle visite (I visita-follow up)?
ii. Se si: 
Cosa era facile o cosa è stato facile capire di ciò che veniva detto dai medici – cosa è stato difficile capire -  Come è stata comunicata – descritta al paziente la problematica di cui soffre. Lei ha parlato direttamente con il medico della malattia di X? Ritiene che il medico sia stato chiaro? C’è qualcuno che glielo ha fatto capire in modo più chiaro e immediato? Come ? C’è qualcosa, ancora, che lei ritiene di non aver capito con chiarezza? Ha fatto direttamente lei domande al medico? O avrebbe voluto farle?
Nel rapporto con i medici, per questa malattia, ci sono argomenti o temi più difficili da affrontare ? [esempi]
iii. Se no:
come X vive e le racconta le visite? Che cosa le ha detto la prima volta? E per i follow up? C’è qualcosa che lei ritiene di non aver capito con chiarezza? 
8. Ricostruire il flusso del paziente: --> primo approdo qual è il primo medico contattato? (Medico di base? Specialista?) Chi ha consigliato a X di rivolgersi ad uno specialista?
Ha indirizzato Lei direttamente X presso un medico? Lei avrebbe scelto un altro specialista? Vorrebbe che X si rivolgesse ad altri medici?  
Lei si è informato sugli Specialisti del settore?
9. Storia delle cure/farmaci utilizzati: 
è a conoscenza dei prodotti utilizzati da X nel corso del tempo? Si è informato autonomamente dei farmaci che X assume? In che modo? Dove (internet, rivolgendosi direttamente al medico che li ha prescritti? Farmacista?) 
Aspetti positivi e problematici e/o negativi dei farmaci assunti; come si è trovato, ha avuto problemi o effetti collaterali o altre complicazioni? X E’ stato soddisfatto? X aveva aspettative che sono state deluse?
10.Approfondimento e focalizzazione sul trattamento attuale [analisi per ogni farmaco utilizzato ora per la malattia]
E’ a conoscenza di quale terapia sta facendo attualmente? Che farmaci sta assumendo?
A cosa serve esattamente ciascuno dei farmaci che usa attualmente per questa patologia?
Fare, seguire questa cura è …? Facile, difficile? Pesante? --> approfondire opinioni e motivazioni 
Da quanto tempo lo assume? E per quanto tempo dovrà farlo?
Quando deve prendere il farmaco? Quante volte [al giorno o alla settimana…?]
Segue con facilità e in modo regolare la terapia?  
Quali i problemi o le difficoltà a questo riguardo?
Quali gli aspetti su cui il farmaco l’aiuta di più? 
Quali i pregi del farmaco che usa?
E quali i difetti dal suo punto di vista?
11. Quali sono le implicazioni emozionali di una simile patologia; quali gli stati d’animo, le loro sfumature, le loro oscillazioni. 
12. Se dovesse descrivere come ci sente coinvolti come parente in tale patologia, quali parole userebbe; Che cosa si direbbe a chi non si trova nella stessa condizione --> terminare la frase <Nome indicato nella definizione …  è come…  > cosa farebbe dire; come mai la si termina proprio così; 
13. Secondo lei, come viene percepita la patologia da chi non ne è affetto e/o non ha familiari che ne soffrono; c’è una ‘base’ di conoscenza oppure no; esiste un’opinione ‘pubblica’ su di essa, oppure no
Il DOVER ESSERE
14. Come verrebbe di indicare e definire i bisogni inevasi, in termini di salute, condizioni e benessere;
15. Quali sono le aspirazioni nel futuro 
16. Le Aziende, in particolare, cosa si vorrebbe facessero
17. I medici cosa si vorrebbe che facessero
18. La società, le istituzioni, le strutture sanitarie cosa si vorrebbe che facessero
Se qualche novità ci fosse, pensa che i cittadini dovrebbero esserne informati? [tramite media, etc.]
Chi dovrebbe informare a questo riguardo? [medici? Media? Quali media? Quali testimonial]
Per lei sarebbe importante saperne di più su questa malattia? O che la gente ne sapesse di più? 
Ringraziare e chiudere

2) FASE QUANTITATIVA - QUESTIONARIO AUTOCOMPILATO

SEZIONE A. INFORMAZIONI CHE LA RIGUARDANO

A1. (RISPONDENTI 100%) Qual è il suo sesso?
 Uomo 1 - Donna  2

A2. (RISPONDENTI 100%) Qual è la sua età?           /__/__/

A3. (RISPONDENTI 100%) Qual è il suo titolo di studio? 
- Laurea/Master post-laurea 1
- Diploma di scuola media superiore 2 
- Licenza di scuola media inferiore 3
- Licenza di scuola elementare 4
- Nessuna scuola/nessun titolo 5

A4. (RISPONDENTI 100%) Qual è il suo stato civile?
- Celibe/nubile 1 
- Coniugato o convivente 2 
- Divorziato o separato 3
- Vedovo/a 4

A5. (RISPONDENTI 100%) In quale regione vive?
A6. (RISPONDENTI 100%) E in quale regione sta curando la sua colite ulcerosa?
                                                                Regione in cui vive             Regione in cui cura la sua colite ulcerosa
- Val D’Aosta/Piemonte                                         1                                                              1
- Lombardia                                                           2                                                              2       
- Liguria                                                                 3                                                              3
- Trentino Altro Adige                                            4                                                              4
- Friuli Venezia Giulia                                            5                                                              5
- Veneto                                                                 6                                                              6 
- Emilia-Romagna                                                  7                                                              7
- Toscana                                                              8                                                              8
- Marche                                                                9                                                              9
- Umbria                                                               10                                                            10
- Lazio                                                                  11                                                            11
- Abruzzo/Molise                                                  12                                                            12
- Campania                                                          13                                                            13
- Basilicata                                                           14                                                            14
- Puglia                                                                15                                                            15
- Calabria                                                             16                                                            16
- Sicilia                                                                 17                                                            17
- Sardegna                                                           18                                                            18

A7. (RISPONDENTI 100%) In questo momento, presso il centro in cui sta curando la sua colite ulcerosa, lei è paziente…
- ricoverato  1
- in visita in ambulatorio 2
 
SEZIONE B. QUESTA SEZIONE PRENDE IN ESAME IL SUO STATO DI SALUTE, NELLE ULTIME 2 SETTIMANE. LE VERRANNO FATTE DELLE DOMANDE SUI SINTOMI CHE HA AVUTO A CAUSA DELLA SUA COLITE ULCEROSA, SU COME SI E’ SENTITO/A IN GENERALE, E SU COME E’ STATO IL SUO UMORE

B1. (RISPONDENTI 100%) Quanto sono state frequenti le evacuazioni nelle ultime 2 settimane? Scelga una delle seguenti risposte:
- evacuazioni frequenti come nei momenti peggiori del passato, o peggio 1
- estremamente frequenti 2
- molto frequenti 3
- moderato aumento della frequenza delle evacuazioni 4
- un certo aumento della frequenza delle evacuazioni 5
- lieve aumento della frequenza delle evacuazioni 6
- normale, nessun aumento della frequenza delle evacuazioni 7

B2. (RISPONDENTI 100%) Quanto spesso nelle ultime 2 settimane….
Sempre (1), Quasi sempre (2), Spesso (3), Qualche volta (4), Raramente (5), Quasi mai (6), Mai (7)
… ha avuto problemi di  stanchezza o di affaticamento?            1   2   3   4   5   6   7
…si è sentito/a frustrato/a, impaziente o nervoso/a?                   1   2   3   4   5   6   7
…i suoi problemi intestinali le hanno impedito di frequentare
gli studi o di svolgere il suo lavoro?                                             1   2   3   4   5   6   7
…ha avuto feci liquide?                                                               1   2   3   4   5   6   7

B6. (RISPONDENTI 100%)  Quanta energia ha avuto nelle ultime 2 settimane? Scelga una delle risposte seguenti
- nessuna energia 1 
- pochissima energia 2 
- poca energia 3 
- moderata energia 4
- abbastanza energia 5
- molta energia 6
- pieno/a di energia 7

B7. (RISPONDENTI 100%)  Quanto spesso nelle ultime 2 settimane….
Sempre (1), Quasi sempre (2), Spesso (3), Qualche volta (4), Raramente (5), Quasi mai (6), Mai (7)
ha temuto che fosse necessario un intervento chirurgico a causa
dei suoi problemi intestinali?                                                                   1   2   3   4   5   6   7
ha dovuto rimandare o rinunciare a un incontro con amici o parenti, 
a causa dei suoi problemi intestinali?                                                      1   2   3   4   5   6   7
è stato disturbato dai crampi addominali?                                                1   2   3   4   5   6   7
si è sentito/a poco bene in generale?                                                       1   2   3   4   5   6   7
ha avuto paura di non trovare un bagno in tempo?                                  1   2   3   4   5   6   7
 
B12. (RISPONDENTI 100%)  Quanta difficoltà ha avuto nelle ultime 2 settimane a svolgere le attività sportiva o di svago che avrebbe voluto fare, a causa dei suoi problemi intestinali? Scelga una delle risposte seguenti:
- grandissima difficoltà, impossibile svolgere qualsiasi attività 1 
- molta difficoltà 2 
- abbastanza difficoltà 3 
- una certa difficoltà 4
- poca difficoltà 5
- quasi nessuna difficoltà 6
- nessuna difficoltà, i problemi intestinali non hanno limitato le attività sportive o di svago 7

B13. (RISPONDENTI 100%)  Quanto spesso nelle ultime 2 settimane….
Sempre (1), Quasi sempre (2), Spesso (3), Qualche volta (4), Raramente (5), Quasi mai (6), Mai (7)
ha avuto dolori addominali (alla pancia)?                                                        1   2   3   4   5   6   7
ha avuto difficoltà a dormire bene o si è svegliato/a durante la notte?            1   2   3   4   5   6   7
si è sentito/a depresso/a o scoraggiato/a?                                                       1   2   3   4   5   6   7
ha dovuto evitare di partecipare ad eventi sociali o di svago per
mancanza di un bagno a portata di mano?                                                      1   2   3   4   5   6   7

B17. (RISPONDENTI 100%)  Nel complesso, in che misura è stato un problema per lei fare molta aria, durante le ultime 2 settimane? Scelga una delle risposte seguenti:
- grossissimo problema 1 
- grosso problema 2 
- problema rilevante 3 
- un certo problema 4
- leggero problema 5
- quasi nessun problema 6
- nessun problema 7

B18. (RISPONDENTI 100%)  Nel complesso, in che misura è stato un problema per lei  riuscire a mantenere o a raggiungere il peso desiderato durante le ultime 2 settimane? Scelga una delle risposte seguenti:
- grossissimo problema 1 
- grosso problema 2 
- problema rilevante 3 
- un certo problema 4
- leggero problema 5
- quasi nessun problema 6
- nessun problema 7

B19. (RISPONDENTI 100%)  Molti pazienti che soffrono di problemi intestinali sono spesso preoccupati ed ansiosi, a causa dei loro disturbi. Si preoccupano di avere un tumore, di non riuscire mai a sentirsi meglio e di avere una ricaduta della malattia. Nel complesso, quanto spesso durante le ultime 2 settimane, si è sentito preoccupato/a o in ansia? Scelga una delle risposte seguenti:
- sempre 1 
- quasi sempre  2 
- spesso  3 
- qualche volta  4
- raramente 5
- quasi mai 6
- mai 7

B20. (RISPONDENTI 100%)  Quanto spesso nelle ultime 2 settimane….
Sempre (1), Quasi sempre (2), Spesso (3), Qualche volta (4), Raramente (5), Quasi mai (6), Mai (7)
ha avuto gonfiore addominale?                                                                1   2   3   4   5   6   7
ha avuto perdite di sangue dall’ano durante l’evacuazione?                    1   2   3   4   5   6   7
 
B22. (RISPONDENTI 100%)  Quanto spesso nelle ultime 2 settimane…
Sempre (1), Quasi sempre (2), Spesso (3), Qualche volta (4), Raramente (5), Quasi mai (6), Mai (7)
ha avuto lo stimolo ad andare in bagno anche se poi non le usciva niente?     1   2   3   4   5   6   7
le è capitato di sporcare la  biancheria intima?                                                  1   2   3   4   5   6   7
si è sentito imbarazzato a causa dei suoi problemi intestinali?                          1   2   3   4   5   6   7
ha avuto voglia di piangere o si è sentito/a triste?                                              1   2   3   4   5   6   7
ha provato rabbia a causa dei problemi intestinali?                                            1   2   3   4   5   6   7
si è sentito rilassato/a e disteso/a?                                                                     1   2   3   4   5   6   7

B28. (RISPONDENTI 100%)  In quale misura la sua attività sessuale è stata limitata dai suoi problemi intestinali, durante le ultime 2 settimane? Scelga una delle risposte seguenti:
- nessuna attività sessuale a causa dei problemi intestinali 1
- grave limitazione dovuta ai problemi intestinali 2
- modesta limitazione dovuta ai problemi intestinali 3
- una certa limitazione dovuta ai problemi intestinali 4
- lieve limitazione dovuta ai problemi intestinali 5
- quasi nessuna limitazione dovuta ai problemi intestinali 6
- nessuna limitazione dovuta ai problemi intestinali 7

B29. (RISPONDENTI 100%)  Quanto spesso nelle ultime 2 settimane…
Sempre (1), Quasi sempre (2), Spesso (3), Qualche volta (4), Raramente (5), Quasi mai (6), Mai (7)
ha avuto problemi di nausea o senso di vomito?            1   2   3   4   5   6   7
si è sentito/a irritabile?                                                    1   2   3   4   5   6   7
si è sentito/a incompreso/a dagli altri?                            1   2   3   4   5   6   7

B32. (RISPONDENTI 100%)  Quanto è stato/a soddisfatto/a, felice o contento della sua vita durante le ultime 2 settimane? Scelga una delle risposte seguenti:
- quasi sempre molto insoddisfatto/a, infelice 1 
- generalmente insoddisfatto/a, infelice 2 
- poco soddisfatto/a, infelice 3 
- generalmente soddisfatto/a, contento/a 4
- quasi sempre soddisfatto/a, felice 5 
- quasi sempre molto soddisfatto/a, felice 6
- estremamente soddisfatto/a, non avrebbe potuto essere stato piu’ felice o contento/a 7

B33. (RISPONDENTI 100%)  In genere lei direbbe che la sua salute è:
Eccellente 1 
Molto buona 2 
Buona 3
Sufficiente 4
Scadente 5

B34. (RISPONDENTI 100%)  Dopo l’insorgere della colite ulcerosa ritiene di avere avuto difficoltà a condurre una normale attività sessuale?
- Moltissime difficoltà 1 
- Molte difficoltà 2 
- Abbastanza  difficoltà 3
- Poche difficoltà 4
- Per nulla difficoltà 5
 
SEZIONE C. QUESTA SEZIONE PRENDE IN ESAME LE STRUTTURE SANITARIE DI CUI SI E’ SERVITO

C1. (RISPONDENTI 100%)  Da quanto tempo soffre di Colite Ulcerosa? La prego di indicare l’anno in cui sono comparsi i primi sintomi.
/__/__/__/__/

C2. (RISPONDENTI 100%)   Quanto tempo è passato dal momento in cui sono iniziati i primi sintomi  (che ora sa essere associati a una colite ulcerosa) e il momento in cui è stata formulata la diagnosi finale?
- Meno di 6 mesi 1 
- Da 6 mesi a un anno 2 
- Da 1 a  2 anni 3
- Da 2 a 3 anni 4 
- Da 3 a 4 anni 5 
- Da 4 a 5 anni 6 
- Da 5 a 6 anni 7
- Da 6 a 7 anni 8
- Da 7 a 8 anni 9
 - Da 8 a 9 anni 10
- Da 9 a 10 anni 11
- Più di 10 anni 12
- Non ricorda 13

C3. (RISPONDENTI 100%)   In passato, quante volte ha dovuto recarsi al pronto soccorso o ha chiamato la guardia medica a causa di sintomi da Colite Ulcerosa, prima che venisse formulata una diagnosi definitiva?

/__/__/

C4. (RISPONDENTI 100%)   Quale è lo stato attuale della Colite Ulcerosa di cui soffre?
- Non attiva/In remissione 1 
- Cronicamente attiva        2 
- In fase attiva 3
- Non applicabile/non so 4

C5. (RISPONDENTI 100%)   A quando risale l’ultima fase di attività?
- Meno di 1 mese fa  1 
- Da 1 a 3 mesi fa 2 
- Da 3 a 6 mesi fa 3 
- Da 6 a 12 mesi fa 4
- Più di 12 mesi fa 5
- Non applicabile/non so 6

C6 (RISPONDENTI 100%)  Quante sono state, all’incirca, le fasi di attività di cui ha sofferto negli ultimi cinque anni?
/__/__/
- La mia malattia è cronicamente/sempre attiva 11

C7. (RISPONDENTI 100%)  Nel corso degli ultimi 5 anni, quante volte è stato ricoverato in ospedale? 
 Per cure sanitarie non correlate alla Colite Ulcerosa    /__/__/__/
 Per cure sanitarie correlate alla Colite Ulcerosa    /__/__/__/

C8. (RISPONDENTI 100%)  Quante volte negli ultimi 12 mesi Lei si è rivolto a uno di questi professionisti per un suo problema di salute, inclusa la colite ulcerosa? Includa soltanto le visite per i Suoi problemi di salute e non quelle in cui lei ha accompagnato qualcun altro. 
                                                                                                                                              Numero di Visite
                                                                                                                                                   (0-365)
Un dottore, ospedale o ambulatorio per un check-up fisico di routine o un 
esame ginecologico (escluso le visite relative alla gravidanza)                                                /__/__/__/

Un dottore, un pronto soccorso, o un ambulatorio per un trattamento di urgenza 
(ad esempio a causa di nuovi sintomi, di un incidente o di qualsiasi altro evento imprevisto) /__/__/__/
 
Un dottore, ospedale, ambulatorio, per un trattamento o un intervento chirurgico
programmato                                                                                                                           /__/__/__/

Uno psichiatra, psicologo o qualsiasi altro operatore sanitario per la salute mentale            /__/__/__/

C9. (RISPONDENTI 100%)  E con riferimento alle specifiche figure mediche sottoelencate, quante volte negli ultimi 12 mesi Lei si è rivolto a uno di questi professionisti per la sua colite ulcerosa? Includa soltanto le visite per i Suoi problemi di salute e non quelle in cui lei ha accompagnato qualcun altro. 
                                                                                                           Numero di Visite
                                                                                                                   (0-365)
Il medico di famiglia, che la segue abitualmente                                    /__/__/__/  
Un gastroenterologo                                                                               /__/__/__/
Un medico chirurgo                                                                                /__/__/__/
Un internista                                                                                          /__/__/__/
                                          
SEZIONE D. QUESTA SEZIONE PRENDE IN ESAME LE SUE ATTIVITA’ QUOTIDIANE E IL LAVORO

D1.  (RISPONDENTI 100%)  Quante ore al giorno normalmente dedica a…          Numero ore 
       Alla cura dei figli? (se non ha figli a carico scriva 0)                                             /__/__/ 
       Alla gestione domestica e alle faccende di casa?                                                /__/__/ 
       Alla cura di adulti non auto-sufficienti?                                                                 /__/__/ 
       Allo studio?                                                                                                           /__/__/ 

D2.  (RISPONDENTI 100%)   Per quanti giorni nell’ultima settimana ha svolto un esercizio fisico moderato o intenso (come camminare velocemente, correre, andare in bicicletta o fare sport) per almeno 30 minuti e comunque abbastanza a lungo da sudare abbondantemente? 
Numero di giorni (da 0 a 7)   /__/ 
         
D3. (RISPONDENTI 100%)   Tra le seguenti alternative, segni quella che meglio descrive la sua situazione lavorativa negli ultimi 7 giorni. 
 
- Ho lavorato almeno un’ora (percependo un compenso economico oppure gratuitamente 
come collaboratore nell’impresa di famiglia) 1 
- Ho un lavoro, ma nell’ultima settimana ero assente (per vacanza, malattia, permesso, aspettativa…) 2 
- Sono pensionato e mi sono ritirato dall’attività lavorativa  3 
- Sono casalinga  4 
- Sono studente a tempo pieno 5 
- Non ho un lavoro, ma l’ho cercato attivamente nel corso dell’ultima settimana  6 
- Non ho un lavoro e non l’ho cercato attivamente nel corso dell’ultima settimana 7 

ATTENZIONE! SE NON HA UN LAVORO (E HA INDICATO CODICE 3, 4, 5, 6 OPPURE 7) SALTI LE SUCCESSIVE DOMANDE E PASSI ALLA DOMANDA E1. SE HA SEGNATO IL CODICE 1 OPPURE 2 CONTINUI CON LA DOMANDA D.5  

D4.  (RISPONDENTI 55%)   Queste domande si riferiscono alla sua attività lavorativa negli ultimi 7 giorni esclusa la giornata di oggi (se non ha un lavoro retribuito oppure non è collaboratore nell’impresa di famiglia segni “non pertinente”)
                                                                                                                        Non Pertinente    Numero di ore
- Negli ultimi sette giorni, per quante ore si è assentato/a dal lavoro                                                                    a causa di problemi inerenti ai sintomi della colite ulcerosa? 
(Includa le ore delle giornate di malattia, le volte in cui si è recato/a 
al lavoro più tardi o ha lasciato il lavoro in anticipo, ecc. a causa dei sintomi 
della colite ulcerosa. Non includa le ore perse per partecipare a questo studio).       □ 1                /__/__/ 
- Negli ultimi sette giorni, quante ore si è assentato/a dal lavoro per altri 
motivi, come vacanze, giorni festivi, permessi per motivi familiari?                            □ 1                /__/__/ 
 - Quante ore ha lavorato complessivamente negli ultimi 7 giorni?                             □ 1               /__/__/ 

D5. (RISPONDENTI 55%)   Le assenze da lavoro degli ultimi sette giorni correlate alla Colite Ulcerosa da cosa sono state principalmente causate? La preghiamo di indicare tutti i casi applicabili alla sua situazione. E’ POSSIBILE DARE PIU RISPOSTE.
- Visite non programmate (pronto soccorso, urgenze) 1
- Visite o esami programmate presso medico di base/specialista/ospedale 2
- Crampi addominali dolorosi 3
- Incontinenza o timori di incontinenza 4
- Affaticamento, energia non sufficiente 5
- Altro, specificare_______________________________________________________ 6
- Non mi sono assentato/a dal lavoro nell’ultima settimana 7

D6.  (RISPONDENTI 55%)   Che tipo di lavoro svolge? (segni l’alternativa che meglio rappresenta la sua attuale situazione lavorativa) 
Operaio/Manovale (ad esempio, operaio edile, magazziniere, autista, ecc) □ 1
Operaio specializzato (ad esempio meccanico, carpentiere, fabbro, sarto/a)   □ 2
Servizi alla persona (ad esempio cameriere, sicurezza, servizi domestici) □ 3
Attività amministrativa (ad esempio impiegato, sportello di servizi al pubblico, ecc) □ 4
Commerciale (ad esempio venditore al dettaglio, rappresentate, ecc) □ 5
Professioni Tecniche (tecnico di laboratorio, informatico, assistente legale, ecc) □ 6
Libero Professionista (ad esempio, avvocato, medico, ecc) □ 7
Amministratore o dirigente aziendale (CEO, Senior Manager, ecc) □ 8
Altro (specificare_____________________________________________) □ 9

D7. (RISPONDENTI 55%)   Siamo interessati a sapere quanto si è sentito in tensione a causa del suo lavoro negli ultimi 7 giorni. 
Pensi a quanto si è sentito teso, agitato, o preoccupato a causa della sua situazione lavorativa (ad esempio per i rapporti con i colleghi e i superiori, le prospettive di carriera e il compenso economico, i carichi e i ritmi di lavoro).  Può assegnare un punteggio da 0 a 100. Il valore 0, indica nessuna tensione emotiva. Il valore 100 indica una tensione emotiva estrema. 
Nel righello sottostante, metta un cerchio in corrispondenza del livello di tensione che ha provato a causa del suo lavoro negli ultimi 7 giorni.
          -----------------------------------------------------------------------------------------------------------------------
          0   5   10   15   20   25   30   35   40   45   50   55   60   65   70   75   80   85   90   95   100
il lavoro non                                                                                                                          il lavoro mi ha
mi ha causato                                                                                                                       causato una
alcuna tensione                                                                                                                    tensione estrema

D8. (RISPONDENTI 55%)   Le chiediamo di indicare in che misura è d’accordo con le seguenti affermazioni che altre persone affette da colite ulcerosa hanno riferito. La preghiamo di indicare se è molto d’accordo (1), d’accordo (2), moderatamente d’accordo (3), non è d’accordo (4), o non è per niente d’accordo (5).

Ho subito discriminazioni di carriera a causa della colite ulcerosa                1   2   3   4   5 
Mi sento spesso in colpa perché mi devo assentare dal lavoro a
causa della colite ulcerosa                                                                             1   2   3   4   5 
 
SEZIONE E. QUESTA SEZIONE PRENDE IN ESAME ALCUNI ASPETTI LEGATI ALLA SUA FAMIGLIA

E1. (RISPONDENTI  100%)   Da quante persone conviventi è composta la sua famiglia, escludendo lei?
- Nessuno, vivo solo/a 1
- Una persona 2
- Due persone 3
- Tre persone 4
- Quattro o più 5

E2. (RISPONDENTI 100%)  Lei ha figli? 
- No 1
- Sì, uno 2
- Sì, due 3 
- Sì, tre o più 4

E3. (RISPONDENTI 56,3%) Quanti dei suoi figli vivono con lei? 
- Nessuno 1
- Uno 2
- Due 3 
- Tre o più 4

E4. (RISPONDENTI 56,3%) Ha avuto figli prima o dopo l'insorgenza della colite ulcerosa? 
- Prima 1
- Dopo 2
- Non sa indicare 3 

E5. (RISPONDENTI 100%)  Le chiediamo di indicare in che misura è d’accordo con le seguenti affermazioni che altre persone affette da colite ulcerosa hanno riferito a proposito dei rapporti affettivi e della propria famiglia. La preghiamo di indicare se è molto d’accordo (1), d’accordo (2), moderatamente d’accordo (3), non è d’accordo (4), o non è per niente d’accordo (5).

Evito il più possibile di parlare ai miei amici della mia colite ulcerosa               1   2   3   4   5 
Cerco di non condividere i sintomi e problemi della colite ulcerosa
con il mio/a partner perché ho il timore di essere rifiutato/a                              1   2   3   4   5 
Ho paura che la colite ulcerosa possa essere trasmessa ai miei figli               1   2   3   4   5 
La colite ulcerosa limita la possibilità di avere figli                                            1   2   3   4   5 
Mi sento spesso in colpa in famiglia a causa della mia colite ulcerosa             1   2   3   4   5 
La colite ulcerosa ha limitato i miei rapporti affettivi/la formazione di
rapporti affettivi                                                                                                  1   2   3   4   5 
La mia colite ulcerosa limita la vita dei miei famigliari, perché devono
conformarsi al mio stile di vita                                                                           1   2   3   4   5 
Provo sempre un senso di solitudine, quando penso alla colite ulcerosa
di cui soffro                                                                                                        1   2   3   4   5       
Mi piacerebbe molto poter scambiare opinioni con altre persone che
soffrono  di colite ulcerosa                                                                                 1   2   3   4   5 
Mi sento poco seguito dalle strutture sanitarie nella gestione della mia
colite ulcerosa                                                                                                    1   2   3   4   5 
  
SEZIONE F. QUESTA SEZIONE PRENDE IN ESAME LE TERAPIE CHE STA SEGUENDO

F1. (RISPONDENTI 100%)  Quale o quali farmaci sta prendendo in questo momento? E’ POSSIBILE DARE PIU’ RISPOSTE
- Mesalazina, 5-ASA  o  Sulfasalazina  1
- Prednisone, prednisolone  (cortisone, steroidi) 2
- Budesonide/Beclometasone  3
- Azatioprina  o 6-Mercaptopurina  4 
- Metotressato  5
- Agente biologico 6
- Altro, specificare_______________________________________ 7
- Nessun  farmaco 8
- Non so 9
 
F2. (RISPONDENTI 100%)  La terapia che sta seguendo per la colite ulcerosa prevede l’uso di farmaci orali (ossia compresse, bustine, e simili), oppure farmaci topici (ossia creme, schiume, clismi, supposte, ecc.), o entrambi?
- Farmaci orali   1   
- Farmaci topici 2 
- Entrambi 3
- Nè farmaci orali nè farmaci topici 4

F3. (RISPONDENTI 100%)  Quante volte al giorno assume farmaci per curare la colite ulcerosa? 
La preghiamo di indicare il numero di volte in una giornata in cui assume uno o più farmaci, indipendentemente dal numero di farmaci che assume. Ad esempio: se assume due farmaci diversi al mattino alla stessa ora, indichi  1 sola somministrazione, se invece li assume in due orari diversi, indichi 2 volte; se assume uno stesso farmaco al mattino, a pranzo e alla sera, indichi 3 volte; se assume due farmaci diversi al mattino alla stessa ora, e poi un farmaco a pranzo e uno la sera indichi sempre 3, e così via.   

/__/__/ 

F4. (RISPONDENTI 100%)  Quante volte negli ultime 2 settimane le è capitato di saltare almeno una dose della terapia accordata/assegnata dal Centro che la segue per la colite ulcerosa?
- Mai 1
- 1-2 volte 2
- 3-4 volte 3
- 5 volte o più 4
- Ha saltato almeno una dose, ma non ricorda quante volte 5
- Non ricorda 6

F5. (RISPONDENTI 100%)  Se talvolta si sente meglio, le capita di non prendere le sue medicine?
- Sì 1 No  2 

F6. (RISPONDENTI 100%)  E durante quest’ultimo fine settimana, ha preso tutte le sue medicine?
- Sì 1 No  2 

F7. (RISPONDENTI 100%)  Sta prendendo anche farmaci per curare altre patologie, diverse dalla colite ulcerosa? 
- Sì 1 No  2 

F8. (RISPONDENTI 100%)  Quanti diversi farmaci assume per curare altre patologie, diverse dalla colite ulcerosa? 
- Uno  1 
- Due 2 
- Tre 3
- Quattro 4
- Cinque o più 5
- Non indica 6

F9.  (RISPONDENTI 100%)  Quanti farmaci orali (compresse, bustine, ecc.) deve assumere giornalmente per curare altre patologie, diverse  dalla colite ulcerosa? 
- Nessuno 1 
- Uno  2 
- Due 3 
- Tre 4
- Quattro 5
- Cinque o più 6
- Non indica 7

F10. (RISPONDENTI 100%)  Per curare la colite ulcerosa sta seguendo anche trattamenti alternativi, ossia trattamenti diversi dall’assunzione di farmaci tradizionali? Se sì, quali trattamenti alternativi? SE SI’, E’ POSSIBILE DARE PIU’ RISPOSTE
- No, nessun trattamento alternativo  1
- Sì, e in particolare seguo/assumo: 
     - Medicinali omeopatici 2
     - Prodotti erboristici 
     - Agopuntura  3
     - Trattamenti/massaggi ayurvedici  4 
     - Altra terapia, specificare_________________________ 5
 
F11. (RISPONDENTI 100%)  Le chiediamo di indicare in che misura è d’accordo con le seguenti affermazioni che altre persone affette da colite ulcerosa hanno riferito a proposito della terapia e dell’alimentazione seguita. La preghiamo di indicare se è molto d’accordo (1), d’accordo (2), moderatamente d’accordo (3), non è d’accordo (4), o non è per niente d’accordo (5).
 
Provo grande fatica a seguire la terapia assegnata per la mia colite ulcerosa           1   2   3   4   5
Non ho problemi a prendere tutti i medicinali previsti per la mia colite ulcerosa, 
l’importante è che stia bene                                                                                         1   2   3   4   5
Mi preoccupano gli effetti per la mia salute del trattamento a lungo termine
con i medicinali che assumo per la colite ulcerosa                                                      1   2   3   4   5
Quando sono fuori casa ho difficoltà a seguire il regime alimentare più
appropriato per la colite ulcerosa di cui soffro                                                             1   2   3   4   5
Rinuncio spesso a cenare fuori casa perché ho il timore di non stare bene               1   2   3   4   5
La mia colite ulcerosa limita la vita dei miei famigliari, perché devono seguire
le mie abitudini alimentari                                                                                            1   2   3   4   5

L’INTERVISTA E’ FINITA. LA RINGRAZIAMO ANCORA PER LA PREZIOSA COLLABORAZIONE. 
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