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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

Mosaico - La prima ricerca sull'aderenza alle terapie nelle patologie autoimmuni

2. SOGGETTO CHE HA REALIZZATO IL SONDAGGIO

DOXA PHARMA SRL

3. SOGGETTO COMMITTENTE
ANMAR e AMICI

4. SOGGETTO ACQUIRENTE

CMGRP ITALIA SpA

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

dal 7 luglio 2014 al 24 ottobre 2014

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)

AdnKronos 22/4/2015
LiberoQuotidiano.it 22/4/2015
OKMedicina.it 22/4/2015
Dottnet 22/4/2015

Medicando 22/4/2015
Femata 22/4/2015

7. DATA DI PUBBLICAZIONE O DIFFUSIONE

AdnKronos 22/4/2015
LiberoQuotidiano.it 22/4/2015
OKMedicina.it 22/4/2015
Dottnet 22/4/2015

Medicando 22/4/2015
Femata 22/4/2015

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

Il fenomeno dell’aderenza in relazione ad un ampio spettro di patologie croniche: artrite reumatoide,
spondilite anchilosante, malattia di Crohn, colite ulcerosa, psoriasi e artrite psoriasica

9. POPOLAZIONE DI RIFERIMENTO

Sono stati intervistati 243 specialisti, di cui 117 reumatologi, 76 gastroenterologi e 50 dermatologi; 1.017
pazienti di cui 233 con patologie osteoarticolari (artrite reumatoide e spondilite anchilosante), 449 con
patologie gastriche (malattia di Crohn e colite ulcerosa), 273 con malattie dermatologiche (psoriasi) e 62 con
artrite psoriasica

10. ESTENSIONE TERRITORIALE DEL SONDAGGIO?

Specialisti Reumatologi:

117 interviste a livello nazionale:
33% Nord Ovest

19% Nord Est

28% Centro

20% Sud e Isole

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.
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10.1.COMUNI DI RILEVAZIONE 4

Opzione a). Elenco dei Comuni

N/A

* 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)

Campione casuale.

SPECIALISTI:

La grande maggioranza dei medici specialisti ha risposto al questionario attraverso il web.

In particolare i reumatologi hanno risposto nell’'87% dei casi attraverso il sito del’ANMAR, oltre la meta dei
gastroenterologi sono stati raggiunti online da Doxa Pharma (55%) e il 34% attraverso il sito AMICI, mentre i
dermatoloai sono stati nella auasi totalita apoprocciati tramite Doxa Pharma (94%)

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

13. METODO DI RACCOLTA DELLE INFORMAZIONI

Interviste CAWI (on-line), interviste cartacee (face to face)

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 cooevvneeiie, % v,

15. TESTO INTEGRALE DI TUTTE LE DOMANDE 6

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

Questionario per il paziente
SEZIONE A. INFORMAZIONI ANAGRAFICHE

Al. Lei é.. ? (100% dei rispondenti)
Uomo o 1 Donna o 2

A2. Quanti anni ha? (100% dei rispondenti)
||| anni

A3. Qual & il suo titolo di studio? (100% dei rispondenti)
Scuola Elementare o 1

Scuola Media Inferiore o 2

Scuola Media Superiore o 3

Laurea Triennale o 4

Laurea Specialistica o 5

Titolo Post-Laurea o 6

A4. Qual & il suo stato civile? (100% dei rispondenti)
Celibe/Nubile o 1

Coniugato o Convivente o 2

Divorziato o Separato o 3

Vedovo/a o 4

Ab. Lei & iscritto ad una associazione pazienti ? (100% dei rispondenti)
o Si -->quale ?
o No

SEZIONE B. LA SUA SALUTE

B1. Di quale malattia soffre tra quelle elencate di seguito? (registrare una sola malattia e riferirsi a questa in
tutto il questionario) (100% dei rispondenti)

Artrite reumatoide o 1

Artrite Psoriasica o 2

Spondilite Anchilosante o 3

Spondiloartrite o 4

Colite Ulcerosa o 5

Malattia di Crohn o 6

Artrite Idiopatica Giovanile o 7

Psoriasi cutanea o 8

B2. Da quanti anni soffre di questa malattia? (100% dei rispondenti)
[ __lanni

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

® Inserire, nella casella di testo, I'elenco di tutte le domande.
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SPECIALISTI:
La grande maggioranza dei medici specialisti ha risposto al questionario attraverso il web.
In particolare i reumatologi hanno risposto nell’87% dei casi attraverso il sito dell’ANMAR, oltre la metà dei gastroenterologi sono stati raggiunti online da Doxa Pharma (55%) e il 34% attraverso il sito AMICI, mentre i dermatologi sono stati nella quasi totalità approcciati tramite Doxa Pharma (94%).
Complessivamente il campione di 243 specialisti coinvolti è equamente distribuito su tutto il territorio nazionale e presenta un’età media tra i 47 anni, nel caso dei reumatologi, e i 49 anni per dermatologi e gastroenterologi.


PAZIENTI:
Il Campione di 1017 pazienti è stato reclutato prevalentemente attraverso i canali online e offline attivati dalle associazioni pazienti, ad eccezione dei pazienti con patologie dermatologiche che sono stati in larga parte (85%) raggiunti online da Doxa Pharma.
Per tutte le patologie considerate, il Campione risulta equamente distribuito su tutto il territorio nazionale e presenta un’età media che varia significativamente a seconda delle patologie: 52 anni nel caso di pazienti con problemi di tipo osteoarticolare o artrite psoriasica, mentre si attesta sui 43 e 45 anni rispettivamente per pazienti con problematiche gastrointestinali e dermatologiche.
	Sostituzioni: 
	% Sostituzioni: 
	Totale: 
	% Totale: 
	Testo integrale: Questionario per il paziente

SEZIONE A. INFORMAZIONI ANAGRAFICHE

A1. Lei è.. ? (100% dei rispondenti)
Uomo □ 1 Donna □ 2

A2. Quanti anni ha?  (100% dei rispondenti)
|__|__| anni

A3. Qual è il suo titolo di studio? (100% dei rispondenti)
Scuola Elementare □ 1
Scuola Media Inferiore □ 2
Scuola Media Superiore □ 3
Laurea Triennale □ 4
Laurea Specialistica □ 5
Titolo Post-Laurea □ 6

A4. Qual è il suo stato civile? (100% dei rispondenti)
Celibe/Nubile □ 1 
Coniugato o Convivente □ 2 
Divorziato o Separato □ 3 
Vedovo/a □ 4

A5. Lei è iscritto ad una associazione pazienti ? (100% dei rispondenti)
□ Sì  --> quale ? _______________________________
□ No


SEZIONE B. LA SUA SALUTE

B1. Di quale malattia soffre tra quelle elencate di seguito? (registrare una sola malattia e riferirsi a questa in tutto il questionario) (100% dei rispondenti)
Artrite reumatoide □ 1
Artrite Psoriasica □ 2
Spondilite Anchilosante □ 3
Spondiloartrite □ 4
Colite Ulcerosa □ 5
Malattia di Crohn □ 6
Artrite Idiopatica Giovanile □ 7
Psoriasi cutanea □ 8

B2. Da quanti anni soffre di questa malattia?  (100% dei rispondenti)
|__|__| anni

B3. In base a quanto ricorda, quanto è durata la visita nel corso della quale le è stata diagnosticata per la prima volta la sua malattia? (se non ricorda segni “Non Ricordo”) (100% dei rispondenti)
|__|__| minuti  
Non Ricordo □ 1 

B4. In una scala da 1 a 10, quanto è rimasto soddisfatto delle informazioni ricevute dal medico al momento della diagnosi? (100% dei rispondenti)
                □ 1         □ 2       □ 3       □ 4        □ 5       □ 6       □ 7       □ 8       □ 9       □ 10
Per nulla soddisfatto                                                                                               estremamente soddisfatto
  
B5. E pensando invece all’ultima visita: quanto tempo è durata la visita? (100% dei rispondenti)
|__|__| minuti  
Non Ricordo □ 1    
 
(per pazienti con malattie reumatiche croniche) (29% dei rispondenti)
B6. Vorremmo ora ricostruire il percorso da lei affrontato per arrivare alla diagnosi e alla cura della sua malattia, ricorda quanti e quali medici ha consultato? Nella prima colonna segni tutte le figure che ha consultato, nella seconda il medico che ha posto la diagnosi e nella terza la figura che la segue principalmente oggi. 
                                       Medici consultati     Medico che ha fatto la diagnosi     Medico di riferimento attuale
Medico di Base                         □ 1                                     □ 1                                                □ 1
Reumatologo                            □ 2                                     □ 2                                                □ 2
Ortopedico                                □ 3                                     □ 3                                                □ 3
Osteopata                                 □ 4                                     □ 4                                                □ 4
Fisiatra                                      □ 5                                     □ 5                                                □ 5
Chirurgo                                    □ 6                                     □ 6                                                □ 6
Medico Internista                      □ 7                                      □ 7                                                □ 7
Altro:  ___________________ □ 8                                      □ 8                                                □ 8

(per pazienti con malattie infiammatorie dell’intestino) (44% dei rispondenti)
B6. Vorremmo ora ricostruire il percorso da lei affrontato per arrivare alla diagnosi e alla cura della sua malattia, ricorda quanti e quali medici ha consultato? Nella prima colonna segni tutte le figure che ha consultato, nella seconda il medico che ha posto la diagnosi e nella terza la figura che la segue principalmente oggi.
                                        Medici consultati     Medico che ha fatto la diagnosi     Medico di riferimento attuale
Medico di Base                           □ 1                                     □ 1                                               □ 1
Gastroenterologo                        □ 2                                     □ 2                                               □ 2
Chirurgo                                      □ 3                                     □ 3                                               □ 3
Medico Internista                        □ 4                                      □ 4                                               □ 4
Proctologo                                  □ 5                                      □ 5                                               □ 5
Altro:  ___________________   □ 6                                      □ 6                                               □ 6

(per pazienti con malattie dermatologiche) (27% dei rispondenti)
B6. Vorremmo ora ricostruire il percorso da lei affrontato per arrivare alla diagnosi e alla cura della sua malattia, ricorda quanti e quali medici ha consultato? Nella prima colonna segni tutte le figure che ha consultato, nella seconda il medico che ha posto la diagnosi e nella terza la figura che la segue principalmente oggi.
                                        Medici consultati     Medico che ha fatto la diagnosi     Medico di riferimento attuale
Medico di Base                           □ 1                                     □ 1                                               □ 1
Dermatologo                               □ 2                                     □ 2                                               □ 2
Chirurgo                                      □ 3                                     □ 3                                               □ 3
Medico Internista                        □ 4                                      □ 4                                               □ 4
Altro:  ___________________   □ 5                                      □ 5                                               □ 5
 
B7. Indichi, segnando con una X per ognuna delle colonne, la regione in cui vive,  la regione in cui le è stata prescritta la terapia che assume attualmente e la regione in cui sta attualmente curando la sua malattia. (le ricordiamo che può essere sempre la stessa regione oppure possono essere diverse) 
(100% dei rispondenti)

                                   Regione in cui vive               Regione in cui è stata                  Regione in cui sta                          
                                                                                 prescritta la terapia                   attualmente curando la
                                                                                                                                          sua malattia
Abruzzo                                  □ 01                                        □ 01                                          □ 01
Basilicata                                □ 02                                        □ 02                                          □ 02
Calabria                                  □ 03                                        □ 03                                          □ 03
Campania                               □ 04                                        □ 04                                          □ 04
Emilia-Romagna                     □ 05                                        □ 05                                          □ 05
Friuli-Venezia Giulia                □ 06                                       □ 06                                          □ 06
Lazio                                       □ 07                                        □ 07                                          □ 07
Liguria                                     □ 08                                        □ 08                                          □ 08
Lombardia                               □ 09                                        □ 09                                          □ 09
Marche                                    □ 10                                        □ 10                                          □ 10
Molise                                      □ 11                                        □ 11                                          □ 11
Piemonte                                 □ 12                                        □ 12                                          □ 12
Puglia                                      □ 13                                        □ 13                                          □ 13
Sardegna                                □ 14                                        □ 14                                           □ 14
Sicilia                                      □ 15                                        □ 15                                           □ 15
Toscana                                  □ 16                                        □ 16                                          □ 16
Trentino-Alto Adige                 □ 17                                        □ 17                                          □ 17
Umbria                                    □ 18                                        □ 18                                          □ 18
Valle d'Aosta                           □ 19                                        □ 19                                          □ 19
Veneto                                    □ 20                                        □ 20                                           □ 20


SEZIONE C. LA TERAPIA
Parliamo della terapia farmacologica che sta assumendo attualmente.
C1. Per questa malattia, attualmente sta assumendo un farmaco Biologico? (100% dei rispondenti)
□ Sì
□ No –> Se non assume un farmaco biologico Passare a C4

C2.E con che frequenza? (38% dei rispondenti)
FREQUENZA DI ASSUNZIONE
N. volte |___|  ogni |___| settimane

C2.1 Quando il Medico le ha prescritto un farmaco biologico, le è stato spiegato che cosa è un farmaco biologico? (38% dei rispondenti)
□ Sì
□ No –> Passare a C3a

C2.2 Da 1 a 10, quanto sono state chiare le informazioni fornite dal suo medico? (31% dei rispondenti)
              □ 1          □ 2         □ 3          □ 4          □ 5          □ 6          □ 7          □ 8        □ 9         □ 10
Per nulla chiare                                                                                                                 Estremamente chiare
       
C2.3 In particolare si ricorda una frase o una parola, detta dal suo medico,  che le è rimasta in mente più delle altre? (31% dei rispondenti)

________________________________________________________________________

________________________________________________________________________

C.2.4  Quale è stato il suo primo pensiero/stato d’animo quando le è stato spiegato cosa è un farmaco biologico? (31% dei rispondenti)

________________________________________________________________________

________________________________________________________________________

C3a. La prego ora di fare riferimento ai farmaci biologici che sta assumendo attualmente. (38% dei rispondenti)
La dispensazione del farmaco biologico avviene tramite:
- Farmacia Ospedaliera
- Reparto/Ambulatorio
- ASL (farmacia terrritoriale)

C3b. Ogni quanto le è richiesto di andare a ritirare il farmaco biologico? (38% dei rispondenti)
Settimane ____

C3c. Quanto tempo impiega a raggiungere il centro o il presidio sanitario che le dispensa il farmaco? (38% dei rispondenti)
|__|__| ore |__|__| minuti  

C3d. E fatto 100 le volte in cui si reca al centro/presidio sanitario per avere il farmaco, quanto volte capita che il farmaco non sia disponibile? (38% dei rispondenti)
|__|__| % volte in cui il farmaco non è disponibile  

C3e. Di solito si fa accompagnare da un familiare? (38% dei rispondenti)
□ Sì 
□ No

C3f. Le è mai capitato di non andare a ritirare il farmaco? (38% dei rispondenti)
□ Sì  Per quale ragione? (giorni di lavoro persi, dimenticanza.. far specificare la ragione)
____________________________________
□ No              –> Passare a C4

C3g. Quando non è andato a ritirare il farmaco ha di conseguenza ritardato l’assunzione della medicina rispetto a quando avrebbe dovuto?  (4% dei rispondenti)
□ Sì  Di quanti giorni?  |__|__|n. giorni
□ No

C3h. Ha ritenuto questo ritardo nell’assunzione un’informazione importante e ha avvertito il suo medico? (4% dei rispondenti)
□ Sì 
□ No  Perché?__________________________________

(Domande da fare a tutti) (100% dei rispondenti)
C4. Quali farmaci sta assumendo per la cura della sua malattia? (La prego di indicare tutti i farmaci assunti, sia biologici che tradizionali – scriva 1 prodotto per riga nella tabella sottostante)
C4a. E da quanto tempo  è in trattamento con questo prodotto ? (risponda per ogni prodotto citati)

                           C4. Prodotti assunti                                    C4a. Da quanto tempo è in trattamento?
          ________________________________                     |__|__| mesi     oppure       |__|__| anni
          ________________________________                     |__|__| mesi     oppure       |__|__| anni
          ________________________________                     |__|__| mesi     oppure       |__|__| anni
          ________________________________                     |__|__| mesi     oppure       |__|__| anni

C5. In totale, quante pastiglie, bustine, fiale, applicazioni cutanee ecc, deve assumere nell’arco della giornata? La prego di considerare tutte le malattie e contare tutti i farmaci anche quelli presi più volte nell’arco di una giornata (es. Se ogni giorno assume 2 pastiglie del farmaco X e 3 bustine del farmaco Y segni 5 nell’apposito spazio) (100% dei rispondenti)
N ° |__|__| pastiglie, bustine (o altra modalità) al giorno 

C5a. Nel complesso ritiene che, a seguito dell’assunzione dell’attuale terapia farmacologica, la sua salute sia … (100% dei rispondenti)
 
         □ -7           □ -6    □ -5   □ -4   □ -3   □ -2   □ -1     □ 0      □ 1    □ 2    □ 3    □ 4    □ 5    □ 6        □ 7 
estremamente                                                         invariata                                                      estremamente
  peggiorata                                                                                                                                   migliorata

C6. Nel corso dell’ultimo mese, pensando ai farmaci non rimborsabili dal servizio sanitario ma che lei acquista per migliorare la cura della sua malattia (come ad esempio: antidolorifici, integratori, creme idratanti, prodotti omeopatici o naturali, ecc.), quanto ha speso personalmente per fare queste altre terapie?  
(100% dei rispondenti)
  |__|__|__|,|__|__|  Euro

C6a. Nell’ultimo mese, le e’ mai capitato di non poter comprare le medicine per problemi economici?
(100% dei rispondenti)
□ Sì
□ No  

C7. Quanto è disturbato dai seguenti aspetti della sua terapia?  La prego di fare riferimento ai farmaci citati in C4.
(100% dei rispondenti)
                                                   PER NULLA        POCO        NÉ MOLTO         MOLTO         MOLTISSIMO
                                                                                                   NÉ POCO
Dover assumere troppi farmaci          □ 0                  □ 1                 □ 2                    □ 3                    □ 4
Effetti collaterali delle medicine          □ 0                  □ 1                 □ 2                    □ 3                    □ 4
Difficoltà a fare le terapie 
(ad es. compresse troppo grosse, 
necessità di fare iniezioni,
creme/schiume unte, ecc)                  □ 0                  □ 1                 □ 2                    □ 3                    □ 4
Dover assumere i farmaci
più volte al giorno                               □ 0                  □ 1                 □ 2                    □ 3                    □ 4
Dover assumere i farmaci sul
luogo di lavoro                                    □ 0                  □ 1                 □ 2                    □ 3                    □ 4
Necessità di bere o mangiare
per prendere i farmaci                        □ 0                  □ 1                 □ 2                    □ 3                    □ 4

C8. In generale quanto si ritiene soddisfatto del trattamento che sta seguendo per la cura della malattia? La preghiamo di rispondere utilizzando una scala da 1 a 10 dove 1 indica per niente soddisfatto e 10 estremamente soddisfatto. La prego di fare riferimento ai farmaci citati in C4.
(100% dei rispondenti)

                    □ 0       □ 1        □ 2      □ 3       □ 4        □ 5        □ 6        □ 7        □ 8         □ 9          □ 10
              Per Nulla                                                                                                                   Totalmente 
             Soddisfatto                                                                                                                 Soddisfatto

C9. Per cortesia, vorrei che ora rispondesse alle seguenti domande: 
(100% dei rispondenti)

Si dimentica talvolta di prendere le sue medicine ?                                                            □ Sì              □ No
Nelle ultime 2 settimane ci sono stati dei giorni in cui non ha preso le sue medicine?       □ Sì              □ No
Ha mai ridotto la dose o interrotto temporaneamente la terapia senza dirlo al suo
medico perché le medicine le davano sintomi spiacevoli?                                                  □ Sì              □ No
Quando viaggia o è comunque lontano da casa, le capita mai di dimenticarsi di
portare con se le sue medicine?                                                                                          □ Sì              □ No
Ieri ha preso le sue medicine secondo le indicazioni del suo medico?                               □ Sì              □ No
Le capita mai di non prendere le sue medicine se ritiene che la sua malattia è sotto
controllo?                                                                                                                             □ Sì              □ No
Prendere le medicine tutti i giorni è una scocciatura per alcune persone. Si è mai
sentito irritato dal dover rimanere fedele al suo trattamento?                                             □ Sì              □ No
Ha difficoltà nel ricordare di prendere tutte le sue medicine?                                             □ Sì              □ No

C10. Alcune persone prima di lei hanno riferito le seguenti frasi. La preghiamo di fornirci la sua opinione rispondendo utilizzando una scala da 1 a 10 dove 1 indica mai e 10 sempre.
(100% dei rispondenti)

                                                                                              Mai                                                           Sempre
Sono preoccupato per gli eventuali effetti collaterali
dovuti alla terapia                                                                   □ 1  □ 2  □ 3  □ 4  □ 5  □ 6  □ 7  □ 8  □ 9   □ 10 
Penso sia necessario assumere la terapia con costanza      □ 1  □ 2  □ 3  □ 4  □ 5  □ 6  □ 7  □ 8  □ 9   □ 10 
Mi sento autonomo nella gestione della terapia                     □ 1  □ 2  □ 3  □ 4  □ 5  □ 6  □ 7  □ 8  □ 9   □ 10 
Trovo difficile assumere la terapia regolarmente a causa
degli impegni quotidiani                                                          □ 1  □ 2  □ 3  □ 4  □ 5  □ 6  □ 7  □ 8  □ 9   □ 10 
Trovo difficile ricordarmi tutte le volte di assumere la
terapia                                                                                    □ 1   □ 2  □ 3  □ 4  □ 5  □ 6  □ 7  □ 8  □ 9   □ 10 

C11. Ora le vorrei fare alcune domande in relazione alla eventuale interruzione della terapia: lei ha mai interrotto la terapia (sia con farmaci biologici sia con farmaci tradizionali) definitivamente o per un periodo più o meno lungo, di sua spontanea iniziativa?
(100% dei rispondenti)
□ Sì  Per quale motivo?_______________________________
                                        _____________________________________
□ No –> Passare a C13

(Se C11=Sì) (25% dei rispondenti)
C12. E in generale, ha mai interrotto una terapia:
Per gli eccessivi effetti collaterali della terapia?                                               □ Sì □ No
Perché stava meglio (la sua salute era sufficientemente migliorata)?             □ Sì □ No
Perché la modalità di somministrazione era dolorosa o spiacevole?               □ Sì □ No
Per la difficoltà di reperire il farmaco?                                                              □ Sì □ No
Perché il farmaco era troppo costoso?                                                             □ Sì □ No
Perché ha ritenuto utile prendersi un periodo di libertà dalla terapia?              □ Sì □ No

C13. Ha mai comunicato al suo medico curante l’intenzione di interrompere la terapia?
(100% dei rispondenti)
□ Sì 
□ No

C14. Se le è capitato di interrompere la terapia, per quanto tempo non ha assunto i farmaci?
(25% dei rispondenti)

|__|__| giorni  oppure  |__|__| mesi

C15. E sempre se le è capitato di interrompere la terapia, ha poi ricominciato ad assumere la stessa terapia? 
(25% dei rispondenti)
□ Sì 
□ No

(A tutti)
C16. Il suo medico curante le ha spiegato gli effetti dell’interruzione di terapia?
(100% dei rispondenti)
□ Sì 
□ No  Passare a D0

C17a. Quali argomenti ha usato il medico per dissuaderla nell’interrompere la terapia?
(64% dei rispondenti)
E' una Malattia cronica                                                                □ 1
Non può stare senza terapia, la malattia peggiorerebbe             □ 2
La sua qualità della vita non sarebbe più la stessa                      □ 3
Altro (specificare)
_____________________________________________________

C17b. Se le è capitato di interrompere le terapia, per quale motivo ha deciso di interrompere comunque la terapia?
(64% dei rispondenti)
______________________________________________________________________________

______________________________________________________________________________

SEZIONE D. IL RAPPORTO CON I MEDICI E IL PERSONALE SANITARIO

D0.Ogni quante settimane si reca a visita dal medico per le visite di controllo di questa malattia?
(100% dei rispondenti)
|__|__| Settimane 

D1. Quanto pensa che la relazione che ha con i medici e gli infermieri del centro/ospedale l’aiuti ad affrontare meglio la sua malattia?
(100% dei rispondenti)
PER NULLA              POCO                 NÉ MOLTO NÉ POCO             MOLTO              MOLTISSIMO
          □ 0                       □ 1                                 □ 2                                   □ 3                        □ 4

D2. Le seguenti domande riguardano le informazioni e il sostegno ricevuto dai medici e dal personale sanitario: 
(100% dei rispondenti)
                                                   PER NULLA        POCO        NÉ MOLTO         MOLTO         MOLTISSIMO
                                                                                                   NÉ POCO
Riceve da medici ed infermieri
informazioni adeguate e 
comprensibili sul suo stato
di salute?                                           □ 0                    □ 1                □ 2                    □ 3                    □ 4
Riceve da medici ed infermieri
istruzioni adeguate e
comprensibili sulla terapia
da seguire?                                        □ 0                   □ 1                 □ 2                   □ 3                    □ 4
Il tempo che le dedicano i
medici e gli infermieri del
centro/ospedale è  adeguato
alle sue esigenze?                             □ 0                   □ 1                 □ 2                   □ 3                    □ 4
Trova facilmente un medico
o un infermiere quando ha
bisogno di un consulto?                     □ 0                   □ 1                 □ 2                   □ 3                    □ 4

D3. Quanto è soddisfatto … ?
(100% dei rispondenti)
                                                   PER NULLA        POCO        NÉ MOLTO         MOLTO         MOLTISSIMO
                                                                                                  NÉ POCO
…delle spiegazioni che riceve
da medici ed infermieri sulla
terapia                                                □ 0                   □ 1                 □ 2                   □ 3                    □ 4
…del sostegno e dell’incorag-
giamento che riceve da medici
ed infermieri nel seguire la
terapia                                                □ 0                   □ 1                 □ 2                   □ 3                    □ 4
…dell’ascolto ricevuto per le
sue preoccupazioni da medici
ed infermieri                                       □ 0                   □ 1                 □ 2                   □ 3                    □ 4

D4. E in particolare quanto è soddisfatto del modo in cui il  MEDICO..
(100% dei rispondenti)

                                                  PER NULLA        POCO        NÉ MOLTO         MOLTO         MOLTISSIMO
                                                                                                  NÉ POCO
L’ha coinvolto nella scelta della
terapia più adatta ai suoi bisogni        □ 0                  □ 1                 □ 2                   □ 3                     □ 4

D4a. Oltre alle informazioni del medico, qualora queste non siano state sufficienti, dove ha ricercato ulteriori informazioni?
(100% dei rispondenti)

In internet                                                          □ 1  In quale sito specifico?
_______________________

Attraverso le Associazioni pazienti                   □ 2 

Amici/conoscenti  con la stessa malattia          □ 3

Altro (specificare)
_____________________________________________________

 
F. LA QUALITA’ DELLA VITA

F1. In genere, direbbe che la sua salute è: 
(100% dei rispondenti)
       □ 1                          □ 2                            □ 3                        □ 4                       □ 5
Eccellente              Molto buona                  Buona                Sufficiente             Scadente

F2. Le seguenti domande riguardano le attività di tutti i giorni. La sua salute la limita nel portare avanti le seguenti attività? Se ritiene di sì, quanto si sente limitata? 
(100% dei rispondenti)

                                                                      Sì, molto             Sì, leggermente                 No, per nulla
                                                                        limitato                     limitato                             limitato
Attività moderate come spostare un
tavolo, fare lunghe passeggiate a piedi
o in bicicletta                                                       □ 2                           □ 1                                    □ 0
Salire diverse rampe di scale                              □ 2                           □ 1                                    □ 0

F3. Durante le scorse 4 settimane, lei ha avuto qualcuno dei seguenti problemi con il suo studio o altre attività quotidiane a causa della sua SALUTE FISICA?
(100% dei rispondenti)
                                                                                             Sì        No
Sono riuscito a fare meno di quanto avrei voluto                 □ 1      □ 2
Sono stato limitato in quello che potevo fare                        □ 1      □ 2

F4. Durante le scorse 4 settimane, lei ha avuto qualcuno dei seguenti problemi con il suo studio o altre attività quotidiane a causa della sua SALUTE EMOTIVA (ad esempio depressione, ansia, agitazione, cattivo umore, tristezza, ecc) ?
(100% dei rispondenti)
                                                                                                               Sì       No
Sono riuscito a fare meno di quanto avrei voluto                                   □ 1     □ 2
Nello studio o in altre attività non sono stato attento come al solito       □ 1     □ 2

F5. Durante le ultime 4 settimane, quanto il dolore fisico ha interferito con il suo studio o i lavori di casa come mettere in ordine la sua camera ?
(100% dei rispondenti)
            □ 1                      □ 2                           □ 3                               □ 4                            □ 5
      Per nulla          Leggermente          Moderatamente             Abbastanza             Estremamente
      interferito           interferito                   interferito                    interferito                    interferito
 
F6. Durante le ultime 4 settimane, per quanto del suo tempo la sua salute fisica o mentale ha interferito negativamente con LE SUE ATTIVITA SOCIALI (come frequentare amici e parenti, ecc.)?
(100% dei rispondenti)
            □ 1                      □ 2                           □ 3                               □ 4                            □ 5
        Sempre         Quasi sempre            Abbastanza                  Raramente                     Mai 
                                                            Frequentemente  

F7. Queste domande riguardano come Lei si è sentito nelle ultime 4 settimane. Per ogni domanda indichi per favore la risposta che più si avvicina a come si è sentito in questo periodo. Nelle ultime 4 settimane per quanta parte del suo tempo si è sentito…
(100% dei rispondenti)

                                            Sempre        Quasi sempre       Spesso      Ogni tanto     Raramente     Mai
Calmo e tranquillo?               □ 1                       □ 2                    □ 3              □ 4                 □ 5           □ 6
Pieno di energia?                  □ 1                       □ 2                    □ 3              □ 4                 □ 5           □ 6
Triste e depresso?                □ 1                       □ 2                    □ 3              □ 4                 □ 5           □ 6

F8. Quanto i trattamenti previsti (specificare nuovamente i trattamenti) interferiscono con…
(100% dei rispondenti)
                                                                                          Per nulla                                             Moltissimo
La sua salute                                                                          □ 1     □ 2    □ 3    □ 4    □ 5    □ 6       □ 7
Il suo regime dietetico (per es. le cose che può bere
e mangiare)                                                                            □ 1      □ 2    □ 3    □ 4    □ 5   □ 6       □ 7
Il suo lavoro                                                                            □ 1      □ 2    □ 3    □ 4    □ 5   □ 6       □ 7
Le attività del tempo libero attive (per es. lo sport)                 □ 1      □ 2    □ 3    □ 4    □ 5   □ 6       □ 7
Le attività del tempo libero passive (per es. leggere,
ascoltare musica)                                                                   □ 1      □ 2    □ 3    □ 4    □ 5   □ 6       □ 7
La sua situazione finanziaria                                                  □ 1      □ 2    □ 3    □ 4    □ 5   □ 6       □ 7
La relazione con suo/a marito/moglie (o con il suo
compagno)                                                                             □ 1      □ 2     □ 3    □ 4    □ 5   □ 6      □ 7
La sua vita sessuale                                                              □ 1      □ 2      □ 3   □ 4    □ 5    □ 6     □ 7
Le sue relazioni familiari                                                        □ 1      □ 2      □ 3   □ 4    □ 5    □ 6     □ 7
Le altre relazioni sociali                                                         □ 1      □ 2      □ 3   □ 4    □ 5    □ 6     □ 7
L’espressione della sua personalità e la sua capacità
di auto-miglioramento                                                            □ 1      □ 2     □ 3    □ 4    □ 5    □ 6     □ 7
La sua religiosità                                                                    □ 1      □ 2     □ 3    □ 4    □ 5    □ 6     □ 7
Il suo coinvolgimento civico e nella vita comunitaria              □ 1      □ 2     □ 3    □ 4    □ 5    □ 6    □ 7
 

G. RICORSO AI SERVIZI SANITARI

G1. Negli ultimi 6 mesi, per la cura della sua malattia:
(100% dei rispondenti)

G1a. Quante visite specialistiche ha effettuato?                      |__|__| n. visite nei 6 mesi
G1b. Quante visite dal Medico di Medicina Generale?            |__|__| n. visite nei 6 mesi
G1c. Quanti esami diagnostici?                                                |__|__| n. esami nei 6 mesi

G2. Negli ultimi 12 mesi, ha subito ricoveri per complicanze della sua malattia?
(100% dei rispondenti)
□ Sì 
□ No

G3. Quante notti ha trascorso in ospedale negli ultimi 12 mesi ?
(100% dei rispondenti)
                                                                                                                  Numero di Notti
                                                                                                                         (0-365)
Numero di notti trascorse in ospedale per un problema di salute
(se donna, non conti i ricoveri dovuti a cure inerenti una gravidanza)           |__|__|__|
 

H. LA SUA FAMIGLIA

H1. Da quante persone conviventi è composta la sua famiglia, escludendo lei?
(100% dei rispondenti)
- Nessuno, vivo solo/a 1
- Una persona 2
- Due persone 3
- Tre persone 4
- Quattro o più 5

H2. Lei ha figli? 
(100% dei rispondenti)
- No 1
- Sì, uno 2
- Sì, due 3 
- Sì, tre o più 4

(Se sì H2) 
H3.Quanti dei suoi figli vivono con lei?
(59% dei rispondenti)
- Nessuno 1
- Uno 2
- Due 3
- Tre o più 4

(Se sì H2)
H4. Ha avuto figli prima o dopo l'insorgenza della malattia?
(59% dei rispondenti)
- Prima 1
- Dopo 2
- Non sa indicare 3
 
 
I. IL SUO LAVORO

I1. Le seguenti domande riguardano la sua attività lavorativa negli ultimi 7 giorni

                                                                                                                                        SÌ               NO
1.(100% dei rispondenti)
Nell’ultima settimana, ha lavorato per almeno un’ora percependo un compenso
economico (ad esempio salario,onorario, stipendio o prestazione occasionale)
oppure gratuitamente come collaboratore nell’impresa di famiglia?                               □ 1             □ 2
2.(51% dei rispondenti)
(se ha risposto NO alla domanda precedente) Ha un lavoro dal quale è
temporaneamente assente (per vacanza, malattia, permesso, aspettativa)?                 □ 1             □ 2
3.(43% dei rispondenti)
(se ha risposto NO alla domanda precedente) È un pensionato e si è ritirato
dall’attività lavorativa?                                                                                                     □ 1             □ 2

4. (23% dei rispondenti)
(se ha risposto NO alla domanda precedente) Non ha attualmente un lavoro,
ma lo ha cercato attivamente nel corso dell’ultima settimana lavorativa?                      □ 1            □ 2

(A tutti)
I2. Se lei Le è attualmente senza un lavoro retribuito, indichi per favore la ragione: 
(100% dei rispondenti)

Sto cercando attivamente lavoro (sia a tempo pieno che part-time ma non lo trovo)         □ 1
Sto cercando un lavoro esclusivamente part-time ma non lo trovo                                    □ 2
Non sto cercando lavoro perché____________________________________________ □ 3

(A tutti)
I3. Ha perso il lavoro a causa della sua malattia ?
(100% dei rispondenti)

 □ Sì  Quando? |__|__| mesi fa oppure |__|__| anni fa
 □ No

ATTENZIONE!
Se NON HA UN LAVORO l’intervista è conclusa, altrimenti compili le successive domande fino alla fine del questionario.
Vorremmo che descrivesse gli effetti che i Suoi problemi di salute hanno sulla Sua capacità di lavorare. Per problema di salute si intende qualsiasi problema o sintomo fisico o emotivo.
 
I4. 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”)
 (57% dei rispondenti)

                                                                                                                      Numero di ore
Negli ultimi sette giorni, per quante ore si è assentato/a dal lavoro 
causa dei Suoi problemi di salute? (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 suoi problemi di salute)                            |__|__|
Negli ultimi sette giorni, quante ore si è assentato/a dal lavoro per
altri motivi, come vacanze, giorni festivi?                                                           |__|__|
Quante ore ha lavorato complessivamente negli ultimi 7 giorni?                       |__|__|

I5. Negli ultimi sette giorni, in quale misura i Suoi problemi di salute hanno inciso sulla Sua produttività durante il lavoro? Pensi ai giorni in cui ha dovuto limitare la mole o il tipo di lavoro da svolgere, ai giorni 
in cui ha fatto meno di quanto avrebbe voluto, o ai giorni in cui non è stato/a in grado di svolgere il lavoro con la consueta attenzione. Se i Suoi problemi di salute hanno inciso poco sul suo lavoro, scelga un numero basso. Scelga invece un numero alto se i suoi problemi di salute hanno inciso molto sul suo lavoro.
(57% dei rispondenti) 
                □ 0                 □ 1      □ 2     □ 3     □ 4     □ 5     □ 6     □ 7     □ 8     □ 9                 □ 10
Nessun Impedimento                                                                                                Totale Impedimento

I6. Si tratta di un lavoro…
(57% dei rispondenti) 

A tempo indeterminato □ 1 
A tempo determinato □ 2 
Come imprenditore □ 3
Come libero professionista/P.IVA □ 4

I7. L’impegno richiesto dal suo lavoro è principalmente….
(57% dei rispondenti) 

                     Fisico □ 1                  Mentale □ 2              Sia fisico che mentale □ 3

I8. Le chiediamo di indicare in che misura è d’accordo con le seguenti affermazioni che altre persone affette da malattia hanno riferito. La preghiamo di indicare se è molto d’accordo, d’accordo, moderatamente d’accordo, non è d’accordo, o non è per niente d’accordo.
(57% dei rispondenti) 

“HO SUBITO DISCRIMINAZIONI DI CARRIERA A CAUSA DELLA PATOLOGIA”
Sono molto        Sono d’accordo       Sono moderatamente      Non sono d’accordo       Non sono per niente d’accordo                                                    d’accordo                                                                d’accordo
      1                              2                                   3                                     4                                      5

“MI SENTO SPESSO IN COLPA PERCHE’ MI DEVO ASSENTARE DAL LAVORO A CAUSA DELLA PATOLOGIA DI CUI SOFFRO”
Sono molto        Sono d’accordo       Sono moderatamente      Non sono d’accordo       Non sono per niente d’accordo                                                    d’accordo                                                                d’accordo
      1                              2                                   3                                     4                                      5

I9. I  rapporti con i suoi colleghi di lavoro e con i suoi superiori:
Nell’ambito dei rapporti di lavoro può accadere che le relazioni con i colleghi o i superiori siano fonte di disagio. In alcuni casi può addirittura verificarsi una situazione comunemente chiamata mobbing. Il mobbing si verifica quando una o più persone si sentono soggette sistematicamente e continuativamente ad un trattamento negativo di prevaricazione da parte di una o più persone, in una situazione in cui la persona oggetto di questo trattamento discriminatorio ha difficoltà a difendersi. Non si tratta di mobbing quando le due parti contrapposte e in conflitto sono ugualmente forti.

In base a questa descrizione, lei ritiene di essere stato vittima di un’azione di mobbing sul Suo luogo di lavoro negli ultimi 6 mesi?
(57% dei rispondenti) 
1. □ No
2. □ Sì, una o due volte
3. □ Sì, occasionalmente
4. □ Sì, circa una volta alla settimana
5. □ Sì, più volte alla settimana

I10. In base alla descrizione precedente, per quanto tempo ritiene di essere stato vittima di mobbing sul Suo luogo di lavoro?  
(11% dei rispondenti) 
 |__|__| mesi  oppure   |__|__| anni


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


Questionario per il medico

S.0   Dottore Lei svolge la sua attività come …?
(100% dei rispondenti) 

Reumatologo   □ 1 
stroenterologo  □ 2    
Dermatologo   □ 3
Nessuno di questi   □ 4 --> RINGRAZIARE e CHIUDERE

D0. La struttura in cui Lei  lavora è autorizzata alla prescrizione di farmaci biologici per il trattamento dell’artrite reumatoide/artrite psoriasica/spondiloartrite/spondilite anchilosante/colite ulcerosa/Malattia di Chron/ psoriasi?
(100% dei rispondenti) 

 □ Sì --> PROSEGUIRE CON D.1
 □ No --> RINGRAZIARE E CHIUDERE

D1. Lei si occupa personalmente di prescrivere le terapie farmacologiche per le seguenti patologie? 
(leggere le patologie in tabella)
(100% dei rispondenti) 

(per ogni patologia citata in  D1)
D2. Per questa patologia (leggere una patologia per volta) le capita di prescrivere farmaci biologici? E le capita di prescrivere altri farmaci (es. Fans, DMARD ecc.) ? 
(100% dei rispondenti) 

                                             D.1 Si occupa delle        D2. Prescrizione farmaci         D2. Prescrizione altri             
                                                        terapie                                 biologici                                 farmaci

Artrite reumatoide                              □ 1                                       □ 1                                       □ 1
Artrite Psoriasica                               □ 2                                       □ 2                                       □ 2
Spondilite Anchilosante                     □ 3                                       □ 3                                       □ 3
Spondiloartrite                                   □ 4                                       □ 4                                       □ 4
Colite Ulcerosa                                  □ 5                                       □ 5                                       □ 5
Malattia di Crohn                               □ 6                                       □ 6                                       □ 6
Psoriasi cutanea                                □ 7                                       □ 7                                       □ 7

(Se il medico dichiara di NON occuparsi della prescrizione dei biologici per nessuna delle patologie --> RINGRAZIARE e CHIUDERE)  


SEZIONE A. L’APPROCCIO TERAPEUTICO

Parliamo ora in generale di tutti i pazienti di cui Lei si occupa personalmente per le patologie citate prima.

D1. Quanto è d’accordo con la seguente affermazione? 
(100% dei rispondenti) 

L’aderenza è “il grado con cui il comportamento di una persona nel prendere medicine, seguire una dieta e/o cambiare lo stile di vita, corrisponda alle precise raccomandazioni prese d’accordo con il Medico”

                      PER NULLA        POCO        NÉ MOLTO         MOLTO         MOLTISSIMO
                                                                      NÉ POCO
                              □ 0                  □ 1                 □ 2                   □ 3                     □ 4

D2. Con quale terminologia si può meglio riassumere il termine aderenza?
(100% dei rispondenti) 

- □ 1 Compliance
- □ 2 Persistence
- □ 3 Comportamento del paziente
- □ 4 Comunicazione medico – paziente
- □ 5 Tutte quelle sopra

D3.  Dottore, fatto 100 i pazienti che lei vede in un mese medio per queste patologie, secondo la sua esperienza, quanti hanno UN’ADERENZA ADEGUATA alla terapia da Lei prescritta?
(100% dei rispondenti) 

   |__|__|__| % pazienti con aderenza adeguata alla terapia 

D4. E, quanto è importante per Lei che il paziente sia aderente alla terapia?
(100% dei rispondenti) 

                     PER NULLA        POCO        NÉ MOLTO         MOLTO         MOLTISSIMO
                                                                      NÉ POCO
                              □ 0                  □ 1                 □ 2                   □ 3                     □ 4

D5. Risponda ora alle seguenti domande riferendosi ad una visita tipo: 
(100% dei rispondenti) 
 
                                                                           SEMPRE       QUASI      QUALCHE      RARAMENTE     MAI
                                                                                                SEMPRE      VOLTA
Dedica del tempo a fornire  informazioni sullo
stato di salute del paziente?                                   □ 0                □ 1              □ 2                    □ 3                □ 4
Dedica del tempo a fornire  informazioni sulla
terapia che deve seguire il paziente?                     □ 0                □ 1              □ 2                    □ 3                □ 4
Il tempo che dedica al paziente è adeguato
alle esigenze del paziente?                                    □ 0                □ 1              □ 2                    □ 3                □ 4
Se un suo paziente ha bisogno di un consulto,  
la trova disponibile anche al di fuori delle visite
programmate?                                                        □ 0                □ 1              □ 2                    □ 3                □ 4

D6. Secondo Lei, quanto i pazienti  sono disturbati dai seguenti aspetti della loro terapia?
(100% dei rispondenti) 
  
                                                      PER NULLA        POCO        NÉ MOLTO         MOLTO         MOLTISSIMO
                                                                                                      NÉ POCO                             
Dover assumere troppi farmaci            □ 0                  □ 1                 □ 2                   □ 3                     □ 4
Effetti collaterali delle medicine            □ 0                  □ 1                 □ 2                   □ 3                     □ 4
Difficoltà a fare le terapie (ad es.
compresse troppo grosse, 
necessità di fare iniezioni, creme/
schiume unte, ecc)                               □ 0                  □ 1                 □ 2                   □ 3                     □ 4
Dover assumere i farmaci più
volte al giorno                                       □ 0                  □ 1                 □ 2                   □ 3                     □ 4
Dover assumere i farmaci sul
luogo di lavoro                                      □ 0                  □ 1                 □ 2                   □ 3                     □ 4
Necessità di bere o mangiare
per prendere i farmaci                          □ 0                  □ 1                 □ 2                   □ 3                     □ 4

D7. Secondo la sua esperienza, quanto le seguenti caratteristiche INFLUENZANO L’ADERENZA ALLA TERAPIA? 
(100% dei rispondenti) 

                                                      PER NULLA        POCO        NÉ MOLTO         MOLTO         MOLTISSIMO
                                                                                                      NÉ POCO     
Età del paziente                                   □ 0                  □ 1                 □ 2                   □ 3                     □ 4
Sesso del paziente                              □ 0                  □ 1                 □ 2                   □ 3                     □ 4
Durata della malattia                            □ 0                  □ 1                 □ 2                   □ 3                     □ 4
Gravità della malattia                           □ 0                  □ 1                 □ 2                   □ 3                     □ 4
Numero dei farmaci da 
assumere al giorno                              □ 0                  □ 1                 □ 2                   □ 3                     □ 4
Conoscenza della malattia                  □ 0                  □ 1                 □ 2                   □ 3                     □ 4
Modalità di somministrazione 
del farmaco                                         □ 0                  □ 1                 □ 2                   □ 3                     □ 4
Paura degli effetti collaterali
della terapia                                        □ 0                  □ 1                 □ 2                   □ 3                     □ 4
Relazione con il medico                      □ 0                  □ 1                 □ 2                   □ 3                     □ 4
Relazione con il personale
infermieristico                                      □ 0                  □ 1                 □ 2                   □ 3                     □ 4
Difficoltà nel reperimento dei
farmaci                                                □ 0                  □ 1                 □ 2                   □ 3                     □ 4
Numero di patologie associate           □ 0                  □ 1                 □ 2                   □ 3                     □ 4

     
SEZIONE B. LA CASISTICA

Parliamo ora della sua attività lavorativa.
D8. Dei pazienti che tratta personalmente in un anno, QUANTI SONO IN TRATTAMENTO FARMACOLOGICO PER LE SEGUENTI PATOLOGIE? (rispondere per ciascuna patologia nell’apposita colonna “D8”)
(100% dei rispondenti) 

D8a. E fatto 100 questi pazienti che tratta personalmente per le patologie Reumatiche percentualmente QUANTI SONO IN TRATTAMENTO CON UN FARMACO BIOLOGICO ? E fatto 100 i pazienti che tratta personalmente per le patologie Gastriche, percentualmente quanti sono in trattamento con un farmaco biologico? E per le patologie dermatologiche?
(100% dei rispondenti) 

                                                                       D8 Paz. trattati/anno            D8a Paz. trattati con biologici/anno
Patologie Reumatiche 
(Artrite Reumatoide, Artrite Psoriasica,
Spondiloartrite, Spondilite anchilosante)           ______paz./anno                             ______% paz.
Patologie Gastriche
(Colite Ulcerosa, Morbo di Chron)                     ______paz./anno                             ______% paz.
Patologie Dermatologiche
(Psoriasi, Artrite Psoriasica)                              ______paz./anno                            ______% paz.

D9. Pensando ad un paziente che Lei vede per la prima volta, in media quanto tempo riesce a dedicargli ? Quanto dura questa prima visita?
(100% dei rispondenti) 

   |__|__| minuti

D10. E quanto dura invece mediamente una visita di controllo/di follow-up? 
(100% dei rispondenti) 

   |__|__| minuti

 
SEZIONE C. IL TRATTAMENTO CON I FARMACI BIOLOGICI

Parliamo ora della prescrizione dei farmaci biologici.
D11. Pensando ai suoi pazienti in trattamento con farmaci biologici, nel complesso Lei ritiene che, a seguito dell’assunzione di questa terapia rispetto a quella precedente, la loro salute sia…  (mostrare scala)
(100% dei rispondenti) 
 
         □ -7           □ -6    □ -5   □ -4   □ -3   □ -2   □ -1     □ 0      □ 1    □ 2    □ 3    □ 4    □ 5    □ 6        □ 7 
estremamente                                                         invariata                                                      estremamente
  peggiorata                                                                                                                                   migliorata

D12. Prima di prescrivere un farmaco biologico ad un paziente Lei:
(100% dei rispondenti) 

                                                                           SEMPRE       QUASI      QUALCHE      RARAMENTE     MAI
                                                                                                SEMPRE      VOLTA
Lo informo circa tutte le possibili opzioni
terapeutiche                                                           □ 0                □ 1              □ 2                    □ 3                □ 4
Spiego quali sono i vantaggi e gli svantaggi
delle opzioni e delle alternative                              □ 0                □ 1              □ 2                    □ 3                □ 4
Dopo aver spiegato le possibili alternative, 
chiedo al paziente quale terapia preferirebbe        □ 0                □ 1              □ 2                    □ 3                □ 4
Nella scelta della terapia, tengo in conside-
razione le sue preferenze                                       □ 0                □ 1              □ 2                    □ 3                □ 4

D13. Quando prescrive  la terapia con un FARMACO BIOLOGICO a un suo paziente LEI SPIEGA:
(100% dei rispondenti) 

                                                                           SEMPRE       QUASI      QUALCHE      RARAMENTE     MAI
                                                                                                SEMPRE      VOLTA
La differenza rispetto alle terapie tradizionali         □ 0                □ 1              □ 2                    □ 3                □ 4
I vantaggi del trattamento scelto                            □ 0                □ 1              □ 2                    □ 3                □ 4
I tempi necessari per ottenere i primi effetti
dalla terapia                                                            □ 0                □ 1              □ 2                    □ 3                □ 4
La modalità di somministrazione                            □ 0                □ 1              □ 2                    □ 3                □ 4
Gli effetti della sospensione del trattamento          □ 0                □ 1              □ 2                    □ 3                □ 4
L’importanza dell’assunzione di tutte le dosi
del trattamento                                                       □ 0                □ 1              □ 2                    □ 3                □ 4
I possibili effetti collaterali/disturbi provocati
dalla terapia                                                           □ 0                □ 1              □ 2                    □ 3                □ 4
Le possibili soluzioni agli effetti collaterali             □ 0                □ 1              □ 2                    □ 3                □ 4
L’importanza delle visite di controllo                      □ 0                □ 1              □ 2                    □ 3                □ 4

D14. Somministra dei questionari sulla qualità di vita dei pazienti regolarmente?
(100% dei rispondenti) 

□ 1 Sì 
□ 2 No --> PASSARE A D15

(se D14=Sì)
D14a. Ogni quanto volte all’anno ? n.  ______________volte/anno
(38% dei rispondenti) 

(se D14=Sì)
D14b. E quali in particolare?
(38% dei rispondenti) 

Dermatology Life Quality Index (DLQI) □ 1
Health Assessment Questionnaire (HAQ) □ 2
Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (IBDQ) □ 3
Altro (specificare)__________________________ □ 4

(A tutti)
D15. Fornisce del materiale informativo ai pazienti?
(100% dei rispondenti) 
□ 1 Sì 
□ 2 No --> PASSARE A D16

(se D15=Sì)
D15a. Quando?
(60% dei rispondenti) 

- Al momento della diagnosi   □ 1 
- Al momento della prescrizione del farmaco □ 2

D16. Pensi ora a tutti i pazienti in trattamento CON FARMACI BIOLOGICI per le patologie in esame. Fatto 100 questi pazienti, quanti di questi INTERROMPONO SALTUARIAMENTE IL TRATTAMENTO?
(100% dei rispondenti) 

   |__|__|__| % pazienti che sospendono il trattamento con biologici

D17. E sempre fatti 100 i pazienti in terapia con farmaci biologici quanti di questi SALTANO LE VISITE DI CONTROLLO?
(100% dei rispondenti) 

 |__|__|__| % pazienti in trattamento con biologici che saltano le visite di controllo

D18. Nel suo centro, la dispensazione del farmaco biologico avviene tramite:
(100% dei rispondenti) 

- Farmacia Ospedaliera □ 1
- Reparto/Ambulatorio □ 2
- ASL (farmacia terrritoriale) □ 3
 
D19. Ogni quante settimane deve rifornirsi del farmaco biologico?
(100% dei rispondenti) 

 |__|__|__| Settimane 

20. Fatto 100 i pazienti in trattamento con farmaci biologici, percentualmente, quanti arrivano alla visita di controllo senza aver effettuato tutte le analisi/indagini da lei prescritte?
(100% dei rispondenti) 

 |__|__|__| %

D21. Parliamo ora dei pazienti che decidono di interrompere la terapia con i biologici. Solitamente, quando il paziente decide di sospendere la terapia ...
(100% dei rispondenti) 

 - Ne parla prima con lei □ 1
 - Sospende la terapia autonomamente per poi parlarne con il Lei al prossimo controllo □ 2
 - Altro (specificare)
   _______________________________ □ 3

D22. Quali sono i motivi per cui il paziente sospende autonomamente il trattamento con il biologico? 
(possibili più risposte)
(100% dei rispondenti) 

- La modalità di somministrazione era dolorosa o spiacevole        □ 1
- Era difficile trovare o reperire il farmaco                                       □ 2
- Il farmaco era troppo costoso                                                       □ 3
- Per gli effetti collaterali del farmaco                                              □ 4
- Perché il paziente si sentiva meglio                                              □ 5
- Altro (specificare)
  _______________________________                                        □ 6

D22a. E nel caso in cui il paziente la informa di voler sospendere il trattamento con il biologico Lei:
(100% dei rispondenti) 

                                                                           SEMPRE       QUASI      QUALCHE      RARAMENTE     MAI
                                                                                                SEMPRE      VOLTA
Cerco di capire le motivazioni del paziente             □ 0                □ 1              □ 2                    □ 3                □ 4
Spiego al paziente quali possono essere gli
effetti di una sospensione del trattamento              □ 0                □ 1              □ 2                    □ 3                □ 4
Sospendo il farmaco biologico                                □ 0                □ 1              □ 2                    □ 3                □ 4

SEZIONE D. IL TRATTAMENTO CON I FARMACI NON BIOLOGICI

D23. Parliamo ora di tutti i pazienti in trattamento con FARMACI NON BIOLOGICI per qualsiasi delle patologie in esame. Fatto 100 questi pazienti, quanti di questi SOSPENDONO IL TRATTAMENTO?
(100% dei rispondenti) 

 |__|__|__| % pazienti che sospendono il trattamento con farmaci NON biologici

D24. E sempre fatti 100 i pazienti in terapia con farmaci NON biologici quanti di questi SALTANO LE VISITE DI CONTROLLO?
(100% dei rispondenti) 

 |__|__|__| % pazienti in trat. con farmaci NON biologici che saltano le visite di controllo

D25. Parliamo ora dei pazienti che decidono di interrompere la terapia con i farmaci NON biologici. Solitamente, quando il paziente decide di sospendere la terapia ...
(100% dei rispondenti) 

 - Ne parla prima con lei                                         □ 1               
 - Sospende la terapia autonomamente per poi 
 parlarne con il Lei al prossimo controllo                □ 2   
- Altro (specificare)
  _______________________________               □ 3

 
DATI STATISTICI

DS1. Da quanto tempo Lei svolge la sua attività di reumatologo/gastroenterologo/dermatologo? 
(100% dei rispondenti) 

   |__|__| anni

DS2. Nel suo centro avete un ambulatorio dedicato ai farmaci biologici?
(100% dei rispondenti) 

 Sì  □ 1
 No □ 2

DS3. La prenotazione delle visite di controllo avviene tramite:
(100% dei rispondenti) 

CUP     □ 1
Prenotazione interna del medico stesso (lista protetta) □ 2
Altro________________

DS4. In quale reparto lavora? 
(100% dei rispondenti) 
__________________________

DS5. In media, nel reparto in cui Lei lavora, che tempi di attesa ci sono per ottenere una prima visita? 
(100% dei rispondenti) 

  N° |__|__| giorni oppure  N° |__|__| mesi

DS6. E per una visita di controllo, di follow-up, che tempi di attesa ci sono? 
(100% dei rispondenti) 

  N° |__|__| giorni oppure  N° |__|__| mesi

DS7. In particolare, nel reparto in cui Lei lavora  quante sono le seguenti figure professionali (vedi tabella) che si occupano di queste patologie? La prego di rispondere solo per le patologie di cui si occupa il reparto in cui Lei lavora.
(100% dei rispondenti) 

                                     Patologie Reumatiche                       Patologie Gastriche                  Patologie 
                                       (Artrite Reumatoide,                         (Colite Ulcerosa,                  Dermatologiche
                                          Artrite Psoriasica,                           Morbo di Chron)                      (Psoriasi, 
                                   Spondiloartrite, Spondilite                                                               Artrite Psoriasica)
                                             anchilosante) 
Medici                                     N° |____|                                        N° |____|                            N° |____|
Infermieri                                 N° |____|                                       N° |____|                            N° |____|
Altro personale al
servizio dei pazienti
(specificare)
________________                N° |____|                                       N° |____|                            N° |____|

DS8. Secondo la sua esperienza, lo staff che ci ha descritto è sufficiente per dare un supporto adeguato al paziente?
(100% dei rispondenti) 

Sì   □ 1  
No  □ 2    

DS9. Mi può dire la sua età e il sesso?   
(100% dei rispondenti) 

età |__|__|
  
Uomo  □ 1
Donna □ 2 

Area geografica: 
(100% dei rispondenti) 

1 Piemonte                                               
2 Valle D’Aosta 
3 Lombardia                                              
4 Liguria                                                   
5 Friuli Venezia Giulia
6 Trentino Alto Adige 
7 Veneto                                                   
8 Emilia Romagna                                     
9 Toscana                                                 
10 Marche                                                       
11 Lazio   
12 Umbria
13 Abruzzo
14 Molise
15 Campania
16 Puglia
17 Basilicata
18 Calabria
19 Sicilia
20 Sardegna

Dottore La ringrazio per la  Sua collaborazione.
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