
 
1D  ocumento 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’Autorità per le garanzie nelle comunicazioni con delibera n. 256/10/CSP,  pubblicata su GU n. 301 del 

27/12/2010) 
 
 
1.TITOLO DEL SONDAGGIO 
 
 
 
 
 
 
 
2. SOGGETTO CHE HA REALIZZATO IL SONDAGGIO  
 
 
 
 
 
 
 
3. SOGGETTO COMMITTENTE  
 
 
 
 
 
 
 
4. SOGGETTO ACQUIRENTE  
 
 
 
 
 
 
 
5. DATA O PERIODO IN CUI È STATO REALIZZATO IL SONDAGGIO  
 
 
 
 
 

1 Tutti i campi sono obbligatori. 
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 (pubblicato sul quotidiano/periodico  cartaceo e/o elettronico, diffuso sull’emittente radiofonica, televisiva o sul 
sito web)  

. MEZZO/MEZZI DI COMUNICAZIONE DI MASSA SUL/SUI QUALE/QUALI È PUBBLICATO O DIFFUSO 
IL SONDAGGIO

 
 
 
 
 
 
 
7. DATA DI PUBBLICAZIONE O DIFFUSIONE 
 
 
 
 
 
 
 
8. TEMI/FENOMENI OGGETTO DEL SONDAGGIO (economia, società, attualità, costume, marketing, salute, etica, 
ambiente etc.) 
 
 
 
 
 
 
 
9. POPOLAZIONE DI RIFERIMENTO 
 
 
 
 
 
 
 
10. ESTENSIONE TERRITORIALE DEL SONDAGGIO3 
 
 
 
 
 
 
 

 
 

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

 

 

 

 

 



10.1.COMUNI DI RILEVAZIONE 4

 
 

Opzione a). Elenco dei Comuni 
 
 
  

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

4 Inserire, nella casella di testo, l’elenco dei comuni in formato tabella. 

 



Opzione b). Numero di comuni5

 
  

Comuni Nord Ovest Nord Est Centro Sud e Isole Totale 
fino a 5mila abitanti           
più di 5mila abitanti           

fino a 10mila abitanti           
tra 10mila e 100mila abitanti           
più di 100mila abitanti           
Totale           

 
11. METODO DI CAMPIONAMENTO (inclusa l’indicazione se trattasi di campionamento probabilistico o non probabilistico, 
del panel e l’eventuale ponderazione) 
 
 
 
 
 
 
 
12. RAPPRESENTATIVITÀ DEL CAMPIONE INCLUSA L’INDICAZIONE DEL MARGINE DI ERRORE 
 
 
 
 
 
 
 
13. METODO DI RACCOLTA DELLE INFORMAZIONI 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

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 

 

 

 

 



14. CONSISTENZA NUMERICA DEL CAMPIONE DI INTERVISTATI, NUMERO DEI NON RISPONDENTI E 
DELLE SOSTITUZIONI EFFETTUATE; 
 
Non reperibili                      cifra ……………..  % …………… 
Rifiuti                      cifra ……………..  % …………… 
Sostituzioni                     cifra ..……………          % .................. 
Totale interviste effettuate    cifra ……………..          % …………… 
 
 
15. TESTO INTEGRALE DI TUTTE LE DOMANDE 6 
(Testo delle domande e percentuale delle persone che hanno risposto a ciascuna domanda) 
 
 

6 Inserire, nella casella di testo, l’elenco di tutte le domande. 
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	9 TEMI/FENOMENI: Il vissuto delle donne con SM rispetto alla prospettiva della maternità, i loro dubbi e le loro perplessità nel percorso della gravidanza I bisogni delle pazienti SM che desiderano/affrontano una gravidanzaLe problematiche e le criticità nel percorso della maternitàIl percepito di necessità di copertura farmacologica durante il periodo della gravidanza e dell’allattamentoIl grado di conoscenza e di informazione circa i trattamenti approvati in gravidanza e allattamentoI bisogni da parte dei clinici nella gestione di una donna con SM in età fertile con desiderio di gravidanzaLa relazione con le pazienti e le comunicazioni prima, durante e dopo il progetto di gravidanzaGli orientamenti e i razionali nella gestione delle terapie, della sospensione e della ripresa dei trattamenti Percepito, immagine e posizionamento dei farmaci di riferimento in gravidanza 
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	11 METODO DI CAMPIONAMENTO: Campionamento probabilistico random
	Sostituzioni: 
	% Sostituzioni: 
	Totale: 36
	% Totale: 100
	Testo integrale: Interviste:1. CAMPO DELLA DENOTAZIONE: IL VISSUTO DELLA DONNA NEI CONFRONTI DELLA SCLEROSI MULTIPLA [10 minuti circa]Chiedere inizialmente alla donna di parlare il più liberamente possibile della sua malattia/condizione • Pensi alla sclerosi multipla, quali sono le prime parole che le vengono in mente (immagini, aggettivi …) al riguardo? Come la descriverebbe a una persona che non la conosce? • Mi racconta brevemente la sua storia? Come è cominciato tutto … come si è evoluto … Da quanto tempo ci convive… Quali figure ha visto durante il suo percorso…  Com’è andata? • Cosa significa per lei, oggi, vivere con la sclerosi multipla? • Quali gli aspetti più difficili o delicati da gestire? E quali, invece, quelli più semplici? • C’è qualcosa o c’è stato qualcosa di più difficile da capire della sclerosi multipla? C’è qualcosa che ancora oggi ritiene di non aver capito con chiarezza? • Nel rapporto con i medici ci sono argomenti o temi difficili da affrontare? (chiedere esempi) • Se pensa alla sclerosi multipla, sente di avere delle problematiche irrisolte? 2. SM E GRAVIDANZA [45 minuti circa]SM E GRAVIDANZA: IL VISSUTO DELLA DONNA [10 minuti circa]Ora ci focalizziamo proprio sul tema di oggi: sclerosi multipla e gravidanza… • Cosa significano per lei queste due parole messe insieme? Quali sensazioni e pensieri le suscitano? • È cambiato il modo di pensarle e di viverle nel corso del tempo? Perché? In che modo?• Dal momento in cui ha avuto la certezza della diagnosi, quando ha iniziato a pensare alla dimensione della maternità e dell’avere figli? Subito o dopo del tempo? Ha sempre pensato a un progetto genitoriale oppure questo si è maturato nel tempo?• In questo senso, come ha affrontato la decisione di avere un figlio? C’è qualche figura che la ha aiutata nel percorso di questa scelta? Ci sono figure che sono state più importanti di altre (familiari, amici, medici etc.)? Che cosa le è stato detto? Le è stato consigliato o sconsigliato qualcosa? Perché? • Che ruolo ha/ha avuto il suo partner? Come si è posto nei confronti del progetto di genitorialità? Glielo ha comunicato lei? Lo avete deciso insieme? Come è avvenuta la decisione di avere un figlio all’interno della relazione di coppia?• Quando ha cominciato a pensare alla possibilità o al desiderio di una gravidanza, quali pensieri ha avuto? Cosa ha provato in quel momento? • C’era qualche aspetto più rilevante per lei? A cui pensava di più? • E oggi? Quali sono i suoi pensieri? Ha dei timori? C’è qualcosa che la preoccupa di più in merito al tema della gravidanza? Al moderatore  chiedere in spontanea, prestando attenzione ai seguenti temi e approfondendoli, se emergono: la preoccupa o l’ha preoccupata la possibilità di non riuscire a rimanere incinta/che i farmaci possano/potessero dare sterilità? Come sarà/è essere mamma con la sclerosi multipla/se si sente/sentirà all’altezza? Se dopo il parto la malattia peggiorerà? Se trasmetterà la malattia a suo figlio? Come avverrà/è avvenuto il parto? Se potrà-avrebbe potuto allattare? Se gli equilibri all’interno della coppia si modificheranno – avrebbero potuto modificarsi in qualche modo? Se i farmaci possono-potranno essere rischiosi per il bambino? Quanto tempo potrà rimanere senza farmaci? …• Provi a raccontarmi tutte le emozioni che ha provato, se pensa al tema gravidanza e sclerosi multipla… CARTE DELLE EMOZIONIAl moderatore utilizzare le carte delle emozioni e farne scegliere due o tre che esprimano le emozioni della donna, pensando a: o IERI: pensando al tema gravidanza, come mi sentivo ieri?o OGGI: pensando al tema gravidanza, come mi sento oggi?o DOMANI: pensando al tema gravidanza, come mi sentirò domani? Come mi vedrò domani?SM E GRAVIDANZA: LA SUA STORIA [40 minuti circa]1. Informazione, credenze, conoscenze • Cosa sapeva della gravidanza per le donne con la sua stessa diagnosi, quando ha iniziato a pensare alla maternità? • Le è capitato di cercare delle informazioni sul tema gravidanza e sclerosi multipla? Perché? Su quali aspetti, in particolare? In che modo? Rivolgendosi a chi? Cercando dove? Mi racconta come è andata? Quali informazioni ha cercato? Come?…• Il neurologo ha affrontato con lei questo discorso? Lo ha fatto lui direttamente o lo ha fatto dopo che lei gli ha accennato il tema? Cosa le ha detto? Ci sono altri medici che hanno affrontato con lei questo discorso? • Quale il ruolo del ginecologo, in questo senso? Lo ha contattato lei? Le ha detto qualcosa in merito? Si è messo in contatto con il neurologo? Lavorano in modo coordinato?• Quale quello del pediatra? Lo ha contattato? Avete parlato dell’argomento?• Lei ha chiesto qualcosa a riguardo? Quali i ruoli delle rispettive figure in questa fase?• Oltre al medico, ci sono altre figure che le sono state di aiuto per rassicurarla/informarla? Che ruolo hanno avuto? (infermieri, associazioni pazienti, familiari, amici, altri pazienti es. su forum/siti online…)• Quanto si sente soddisfatta dal punto di vista delle informazioni che ha ricevuto/trovato su sclerosi multipla e gravidanza? Perché?• Sente di aver avuto difficoltà, in questo senso? Quali? Con chi? Verso quale canale informativo? Verso quale tema in particolare? • Ci sono informazioni che avrebbe voluto e che non le sono state date/non ha trovato? È mancato qualcosa? Da parte di chi?• C’è stato qualcosa di più difficile da capire? O da accettare? • C’è qualcosa che ancora oggi non le è chiaro? Che vorrebbe chiedere/trovare? A chi/come? 2. Il percorso, le paure, le problematiche, i dubbi • Ora vorrei entrare più nel dettaglio nella sua esperienza di programmazione della gravidanza/gravidanza: qual è il percorso che sta facendo/ha fatto…• Cosa è successo da quando ha deciso che voleva diventare mamma? Che cosa ha fatto da quel momento?• Ha chiesto aiuto a qualcuno? Da chi si è sentita più supportata? Ha ricevuto consigli o indicazioni specifiche per come prepararsi a questo passo? Da parte di chi? Quali?  • Si è sentita rassicurata, in qualche modo? Su quali aspetti, in particolare? Da parte di chi? • Sente di aver avuto delle difficoltà? Delle problematiche? Quali? Su che aspetti? • Ha avuto dei momenti in cui ha sentito maggiormente il bisogno di supporto? Di ascolto? Quali? Perché? • E oggi sta attraversando dei momenti difficili? Quali sono i suoi bisogni oggi?• Cosa comporterà/comporta la gravidanza rispetto alla gestione della sclerosi multipla? Ci ha riflettuto? Le hanno spiegato qualcosa in merito? Chi? Quali domande e quali pensieri si pone in merito?• La preoccupa qualcosa? Ha delle paure? Dei timori? C’è qualcosa che la spaventa di più oggi?o Se pensa a ieri e oggi, i suoi timori sono cambiati nel tempo? Perché? In funzione di cosa?• Ha avuto dubbi? Perplessità durante il suo percorso? • Se pensa a ieri e a oggi, sono cambiati nel tempo? Perché? • E domani? C’è qualcosa che la preoccupa di più sul tema gravidanza e sclerosi multipla?• Ha delle aspettative sull’essere mamma domani? Ha delle speranze? In che termini? Come si immagina in futuro?PER DONNE CHE STANNO PROGRAMMANDO LA GRAVIDANZA• Come è avvenuta la decisione di programmare la gravidanza? Lo desiderava lei? Ne aveva parlato con i medici? Glielo avevano proposto? Chi? • Ne aveva parlato con il suo partner? Che ruolo ha avuto, in questo senso?• (se non glielo ha proposto il medico) Ha comunicato al medico la sua intenzione di avere un figlio? (se sì) o Ne ha parlato prima al neurologo o al ginecologo? Perché?o Quando ha deciso di comunicarlo? Perché? o E come hanno reagito? Cosa le hanno detto? Su quali aspetti si sono concentrati maggiormente? o E lei ha fatto delle domande in merito? C’erano aspetti su cui si è soffermata maggiormente?o Come si è sentita? Cosa ha pensato?(se no) o Perché non glielo ha comunicato? C’è qualcosa che la ha frenata nel dirglielo? o Pensa di farlo più avanti? In che momento? A chi lo comunicherà per primo? Al neurologo? Al ginecologo? o Come lo comunicherà? Chiederà qualcosa in merito?o E come vorrebbe che lui reagisse? Cosa vorrebbe che le spiegasse e dicesse?(per tutte le donne che stanno programmando)• Come si immagina la gestione della gravidanza? Le hanno spiegato qualcosa in merito? Chi? Erano informazioni note? Se le aspettava? Rispondono alle sue aspettative?• Pensa che cambierà qualcosa per la sua condizione? In che termini? Al moderatore  chiedere in spontanea, in seguito rilanciare: le è stato detto come verrà gestita la terapia? Se dovrà sospenderla o rimodularla in qualche modo? Se il parto sarà cesareo o naturale? Se sarà possibile e come verrà gestito l’allattamento? Se la sua condizione subirà modifiche dopo il parto…• E da dopo il parto come si immagina la gestione della sua condizione? Cambierà qualcosa? • E per quanto riguarda l’allattamento? Pensa di allattare? Perché sì/no? I medici le hanno spiegato qualcosa in merito? Chi?o (se pensa di allattare) Che cosa ha ‘pesato’ di più nella decisione di allattare? Lei stessa desidera farlo? Sono intervenuti altri fattori nella scelta? C’era qualcuno che glielo ha sconsigliato, ma lei desidera farlo ugualmente? Chi? Perché?o (se NON pensa di allattare) Che cosa ha ‘pesato’ di più nella decisione di non allattare? Vorrebbe farlo, ma pensa di dover rinunciare? Oppure non desidera farlo? Le è stato sconsigliato? Da chi? I medici le hanno detto qualcosa? C’è qualcosa che la frena? Ha avuto dei timori?PER DONNE IN GRAVIDANZA• Lei aveva pianificato la gravidanza? Ne aveva parlato con i medici? Glielo avevano proposto? Chi? Lo desiderava lei?• Ne aveva parlato con il suo partner? Che ruolo ha avuto, in questo senso?• E come è andata? Quando è rimasta incinta, ne ha parlato prima al neurologo o al ginecologo? Perché? • Quando ha deciso di comunicarlo? Subito o ha aspettato? Quanto? Perché? • E come hanno reagito? Cosa le hanno detto? Su quali aspetti si sono concentrati maggiormente? • E lei ha fatto delle domande in merito? C’erano aspetti su cui si è soffermata maggiormente?• Come si è sentita? Cosa ha pensato?• (se ha programmato la gravidanza) Quanto tempo è passato dal programmare la gravidanza all’attendere un figlio? E come si è sentita durante questo periodo? Quali erano i suoi pensieri? I suoi timori? • Oggi come sta andando la gestione della gravidanza? Come la sta affrontando? Cosa è cambiato rispetto a prima? Ci sono aspetti della gestione della sclerosi multipla che affronta diversamente rispetto a prima? Quali e perché?• Sta incontrando delle difficoltà durante questo periodo? Ci sono stati dei momenti più facili e altri più difficili? In che termini?• Come si immaginava la gestione della gravidanza? Le avevano spiegato qualcosa in merito? Chi? Questa visione sta rispondendo alle sue aspettative?• Pensava che sarebbe cambiato qualcosa per la sua condizione? In che termini? Al moderatore  chiedere in spontanea, in seguito rilanciare: le è stato detto come potrà essere gestita la terapia? Se dovrà sospenderla o rimodularla in qualche modo? Se il parto sarà cesareo o naturale? Se sarà possibile e come verrà gestito l’allattamento? Se la sua condizione subirà modifiche dopo il parto…• E come si immagina il parto? Le hanno spiegato qualcosa in merito? • E da dopo il parto come si immagina la gestione della sua condizione? Cambierà qualcosa? • E per quanto riguarda l’allattamento? Pensa di allattare? Perché sì/no? I medici le hanno spiegato qualcosa in merito?o (se pensa di allattare) Che cosa ha ‘pesato’ di più nella decisione di allattare? Lei stessa desidera farlo? Sono intervenuti altri fattori nella scelta? C’era qualcuno che glielo ha sconsigliato, ma lei desidera farlo ugualmente? Chi? Perché?o (se NON pensa di allattare) Che cosa ha ‘pesato’ di più nella decisione di non allattare? Vorrebbe farlo, ma pensa di dover rinunciare? Oppure non desidera farlo? Le è stato sconsigliato? Da chi? I medici le hanno detto qualcosa? C’è qualcosa che la frena? Ha avuto dei timori?PER DONNE CHE HANNO CONCLUSO LA GRAVIDANZA• Lei aveva pianificato la gravidanza? Ne aveva parlato con i medici? Glielo avevano proposto? Chi? Lo desiderava lei?• Ne aveva parlato con il suo partner? Che ruolo ha avuto, in questo senso?• E come è andata? Quando è rimasta incinta, ne ha parlato prima al neurologo o al ginecologo? Perché? • Quando ha deciso di comunicarlo? Subito o ha aspettato? Quanto? Perché? • E come hanno reagito? Cosa le hanno detto? Su quali aspetti si sono concentrati maggiormente? • E lei ha fatto delle domande in merito? C’erano aspetti su cui si è soffermata maggiormente?• Come si è sentita? Cosa ha provato? Cosa ha pensato?• Quanto tempo è passato dal programmare la gravidanza all’attendere un figlio? E come si è sentita durante questo periodo? Quali erano i suoi pensieri? I suoi timori? • Come si è svolta la gestione della gravidanza? Come la ha affrontata? Le avevano spiegato qualcosa in merito? • Cosa è cambiato rispetto a prima? Ci sono aspetti della gestione della sclerosi multipla che affronta diversamente rispetto a prima? Quali e perché?• Ha incontrato delle difficoltà durante quel periodo? Ci sono stati dei momenti più facili e altri più difficili? In che termini?• Come si immaginava la gestione della gravidanza? Le avevano spiegato qualcosa in merito? Chi? Questa visione ha risposto alle sue aspettative?• Pensava che sarebbe cambiato qualcosa per la sua condizione? In che termini? Al moderatore  chiedere in spontanea, in seguito rilanciare: le era stato detto come sarebbe stata gestita la terapia? Se avrebbe dovuto sospenderla o rimodularla in qualche modo? Se il parto sarebbe stato cesareo o naturale? Se sarebbe stato possibile allattare e come? Se la sua condizione avrebbe subito modifiche dopo il parto…• E dopo il parto cosa è successo? Come è stata la ripresa? È cambiato qualcosa in riferimento alla sclerosi multipla? La terapia è cambiata o ha ripreso quella che stava assumendo prima?• Se pensa a subito dopo il parto e ora, è cambiato qualcosa nella sua condizione? O in altri aspetti?• E per quanto riguarda l’allattamento? Al momento sta allattando? Perché ha deciso di allattare/non allattare? I medici le hanno spiegato qualcosa in merito?o (se ha allattato/sta allattando) Come sta andando/è andata la fase di allattamento? Che cosa ha ‘pesato’ di più nella decisione di allattare? Lei stessa voleva farlo? Sono intervenuti altri fattori nella scelta? C’era qualcuno che glielo ha sconsigliato, ma lei lo ha fatto ugualmente? Chi? Perché?o (se non ha allattato) Che cosa ha ‘pesato’ di più nella decisione di non allattare? Voleva farlo, ma ha dovuto rinunciare? Oppure non desidera/non ha desiderato farlo? Le è stato sconsigliato? Da chi? I medici le hanno detto qualcosa? C’è qualcosa che la ha frenata? Ha avuto dei timori?• Com’è essere mamma oggi? Come sta andando? È come se lo aspettava? Sta incontrando delle difficoltà? In che termini?3. Il rapporto con i clinici PER TUTTE: • Ripensando alla sua storia e agli interlocutori coinvolti, secondo lei chi è /chi è stato il vero regista della sua presa in carico, nel suo caso? Da chi si sente/si è sentita maggiormente seguita?• Il neurologo e il ginecologo si sono messi in contatto tra loro? O hanno intenzione di farlo? Sono tutt’ora in contatto?• All’interno del centro sclerosi multipla in cui è seguita esiste un’équipe multidisciplinare che si occupa della donna in gravidanza? Quali i rispettivi ruoli e funzioni? Come avviene la gestione? Vi sono dei momenti di gestione comune/di incontro…? (chiedere esempi)• Il ginecologo che la sta seguendo è il suo di sempre oppure le è stato consigliato dal neurologo? È sempre stata seguita dallo stesso ginecologo oppure lo ha cambiato nel corso tempo? Perché sì/no?  • Il ginecologo da cui è seguita le sembra preparato sul tema della gravidanza in donne con diagnosi di sclerosi multipla? Quanto conosce il tema secondo lei? Per sua conoscenza, ha seguito altre donne in questa condizione? • È stato facile o difficile trovare un ginecologo che conoscesse il tema gravidanza e sclerosi multipla? • Ha capito subito le sue necessità? Come si è trovata? È stato facile o difficile rapportarsi con il ginecologo sul tema? • Le è stato consigliato di rivolgersi a qualche struttura specifica quando ha deciso di diventare mamma? Perché?• E gli infermieri? Hanno avuto un ruolo in merito? Di che genere?• Se pensa al suo rapporto con i medici, si sente/si è sentita adeguatamente seguita? Da chi e in che modo?• Quanto si definirebbe soddisfatta? Perché questa valutazione?• Pensa che il rapporto con i medici si sia evoluto nel tempo? Lo ha sempre valutato così o è cambiato? In funzione di cosa? • Con quali interlocutori ha incontrato le maggiori difficoltà? Perché? Di che tipo di difficoltà e di problemi si trattava? (chiedere esempi)4. Focus sui trattamenti [Al moderatore: ricostruire l’esperienza che le donne hanno con i farmaci per la SM – attuali e passati – e se conoscono la novità dell’RCP in merito agli interferoni]• Dal punto di vista delle terapie per la sclerosi multipla come ha affrontato con lei questo tema il neurologo? Quando ne avete parlato? In che modo? Cosa le ha detto?Al moderatore tenere a mente e rilanciare i seguenti elementi: o Le ha detto qualcosa in merito alla gestione della terapia in gravidanza? In merito a eventuali cambiamenti o alla necessità di sospensione della terapia? Quando?o Qual era o qual è la sua posizione riguardo a come gestire la terapia in funzione della gravidanza - allattamento? o Le ha spiegato qualcosa sulle differenze fra i farmaci oggi a disposizione per la sclerosi multipla? Sul loro possibile utilizzo in gravidanza e allattamento? Quali sono le sue informazioni riguardo ai farmaci  per la SM in gravidanza e allattamento? o Vi sono differenze tra i farmaci? o …• Il neurologo ha fatto con lei dei programmi terapeutici, pensando alla gravidanza? In che termini?• Che ruolo ha avuto lei nella scelta della sua terapia attuale? Ha scelto il medico? Ha scelto anche lei? Il medico la ha coinvolta nella scelta? In che termini?• Ha parlato anche con il ginecologo della terapia? Su quali aspetti? È intervenuto in qualche decisione sul trattamento? • Sta seguendo una terapia farmacologica in questo momento? (se sì)• Quale? Che farmaco sta assumendo?• Da quanto tempo lo sta assumendo? • Pensa che continuerà ad assumerlo? Perché sì/no?• Come la fa sentire assumere il trattamento? Come sta andando la terapia? Come le sembra agisca il farmaco?• Pensa che dovrà interromperlo a un certo punto del suo percorso? Perché sì/no? Che cosa pensa in merito? • Le è capitato di interrompere le cure e poi di riprenderle? In che momento in particolare? Per quali motivazioni?o Fino a quando ha continuato il trattamento?o Avrebbe preferito continuarlo? Perché sì/no?o Quando ha ripreso le cure? Ha aspettato del tempo? Perché questa scelta?o Quali fattori hanno influito nella scelta? Glielo ha detto il medico? Sono intervenuti altri fattori? (se no)• Perché attualmente non sta assumendo trattamenti?• Che farmaco assumeva prima?• Quali fattori hanno influito nella scelta di non assumere la terapia? Glielo ha detto il medico? Sono intervenuti altri fattori?• Come si sente nel non assumere trattamenti? • Prima li assumeva e li ha interrotti poi? In che momento in particolare? Per quali motivazioni?o Come si sentiva prima? Trovava un beneficio nel trattamento? In che termini?o Fino a quando ha continuato il trattamento?o Avrebbe preferito continuarlo? Perché sì/no?• Ha intenzione di curarsi? Riprenderà le terapie? Perché? Quando? Il neurologo cosa le ha spiegato in merito?• Quali fattori influiranno nella scelta?  (per tutte)• Ha dei dubbi? Delle perplessità? Dei timori in merito al trattamento? • Cosa prova e cosa pensa rispetto alla gestione della terapia in questo momento? BISOGNI, DIFFICOLTA’ E AREE DI MIGLIORAMENTO [5-10 minuti circa]• Ora che mi ha raccontato la sua storia, vorrei che si fermasse a riflettere sull’accaduto: c’è stato qualcosa che non è andato davvero come avrebbe voluto? Quali le difficoltà maggiori e in quali momenti della sua storia?• Di cosa ha sentito maggiormente il bisogno? E che cosa manca secondo lei?• Pensando al tema gravidanza e sclerosi multipla, se dovesse ripensare al suo percorso e potesse migliorarlo, cambierebbe qualcosa? Al moderatore  chiedere in spontanea, in seguito rilanciare: o Le informazioni/i canali informativi  la gestione del tema della gravidanza, i tempi con i quali sono state fornite le informazioni, il modo con il quale è stato trattato il tema…o Le persone/i medici coinvoltio Il rapporto con i medici, con gli infermieri, con altre figureo Il supporto ricevutoo …• Come dovrebbe essere gestito il tema della gravidanza in donne con sclerosi multipla? Cosa si potrebbe fare, a livello concreto, per gestirlo meglio (attività, formazione, informazione, servizi, supporti…)? Con che obiettivi? Con che modalità? • Quali gli attori che dovrebbero essere coinvolti e in che modo (aziende farmaceutiche, associazioni pazienti, medici, istituzioni, società scientifiche, opinione pubblica…etc.)? Workshop:FLUSSO DELL’INCONTRO: 1. 10.30 – 10.45: Accoglienza e Welcome Coffee2. 10.45 – 11.00: Presentazione degli obiettivi dell’incontro, dell’agenda della giornata e dei partecipanti  giro di tavola:  età, specializzazione, da quanto tempo esercitano, con focus sulle differenze territoriali e inerenti il contesto lavorativo3. 11.00 – 12.00: In plenaria  Inquadramento della gestione della donna con SM , correlata al tema della gravidanza oggi. Associazioni, vissuti ed esperienze nella prospettiva del clinico[per I ginecologi ]  Oggi parliamo di patologie auto-immuni…• Che cosa vi viene in mente, pensando a quest’area terapeutica? • Qual è la vostra esperienza in merito? Se pensate alla vostra attività clinica, che tipo di patologie autoimmuni vi capita di osservare più spesso nelle vostre pazienti? Perché?Concentriamoci in particolare sulla Sclerosi Multipla…• Che ruolo assume rispetto alle altre patologie auto-immuni che trattate oggi? Vi sono peculiarità di gestione secondo voi? Perché? Che significato assume all’interno della vostra pratica professionale?• Quali sono le vostre esperienze di pazienti SM all’interno della pratica clinica? [numero di pazienti in un mese medio, casistica, caratteristiche…]• Vi sono aspetti più difficili o delicati da gestire nella SM? E quali, invece, quelli più semplici secondo voi?  • Vi sono problematiche irrisolte? Per il clinico? Per il paziente? [terapeutiche, organizzative, gestionali, relazionali…etc.][Al moderatore verificare se, già a questo livello, emergano spontaneamente i temi della gravidanza e/o dell’allattamento ed eventuali difficoltà, paure, bisogni dal lato paziente e dal lato clinico]• (giro di tavola allargato ai neurologi) Pensate ai vostri pazienti con SM… fatti 100 i vostri pazienti con SM in un mese medio, quante sono donne? • E quante sono in età fertile?• Cosa significa per voi oggi trattare pazienti in età fertile con questa patologia? La gestione pone dei temi su cui prestare attenzione? Pone delle difficoltà? In che termini?A TUTTI:Ora ci focalizziamo proprio sul tema Sclerosi Multipla e gravidanza…• Associazioni libere: cosa significano per voi queste due parole messe insieme? Quali sensazioni e pensieri vi suscitano? Perché?• Come vi sentite a gestire una paziente con diagnosi di SM che desidera intraprendere o ha intrapreso un percorso di maternità?• Un bilancio delle vostre esperienze: quali sono? Come vi siete trovati nella gestione di questo tipo di paziente? [quante donne con SM stanno programmando la gravidanza, quante sono in gravidanza, quante la hanno conclusa, quante stanno allattando… far declinare in percentuale]• Vi sentite confidenti nel gestire questo tema? Perché sì/perché no?CARTE DELLE EMOZIONI  Al moderatore: spargere le carte delle emozioni sul tavolo. Giro di tavola: ogni clinico sceglie 1-2 carte delle emozioni che esprimono come lo fanno sentire quando tratta una donna con SM e affronta con lei il tema della gravidanza• Se pensate al domani, cambierà secondo voi la prospettiva in merito al tema? Come verrà gestito? Avete delle aspettative? In merito a cosa? • Come viene affrontato oggi il tema con le pazienti? o Quando viene affrontato? In che momento del percorso della paziente?  o Lo affrontate voi o su richiesta della paziente?o La gravidanza viene programmata? Lo desidera la donna? O lo consigliate voi? Chi lo consiglia? Perché? o Che cosa si dice alla paziente? Cosa si spiega? Chi lo spiega? Questo è differente a seconda delle specifiche realtà? In che termini? Fatemi degli esempiModeratore: chiedere in spontanea, in seguito rilanciare: o Se i farmaci assunti potrebbero causare infertilità? Se potrebbe passare del tempo prima di rimanere incinta?o Se la SM si trasmetterà al figlio?o Come potrà essere gestita la terapia? Da sospendere o rimodulare in qualche modo?o Se il parto sarà cesareo o naturale?o Se sarà possibile e come verrà gestito l’allattamento?o Se la condizione della paziente subirà modifiche dopo il parto?o …o Che cosa comporta la gravidanza rispetto alla gestione della SM? Ci sono aspetti della patologia che si affrontano diversamente rispetto a prima? Quali e perchè?o Vi sono delle difficoltà nell’affrontare l’argomento SM-gravidanza con le pazienti? In che termini?o Vi sono dei dubbi rispetto al tema? Da parte di chi? Perché?o Le pazienti vi fanno qualche domanda in merito? Si soffermano su qualche aspetto maggiormente? Hanno dubbi, perplessità, timori? Hanno delle aspettative particolari sull’essere mamma? Delle speranze? Cosa si immaginano? Vi riferiscono qualcosa?o E il partner che ruolo assume? Le pazienti vi riferiscono qualcosa in merito? Partecipa alle visite? Con che funzione?• Chi sono le figure cliniche fondamentali nel percorso che accompagna una paziente con SM alla gravidanza? Con che ruoli rispettivamente? Con che funzioni?o Com’è la realtà in cui operate? Vi sono équipe multidisciplinari che si occupano della donna con SM in gravidanza? o Il neurologo e il ginecologo sono in contatto tra loro? Come avviene la gestione? Vi sono dei momenti di gestione comune/di incontro…? (chiedere esempi)o La paziente è co-gestita? Oppure viene gestita autonomamente da una figura in particolare? Da chi? In che termini?o Se pensate alla vostra realtà, vi è capitato di incontrare delle difficoltà nella relazione tra diverse figure professionali? Nei rispettivi compiti? Nella gestione della paziente? …• Quali sono oggi le prassi rispetto al trattamento per le pazienti SM verso un percorso di maternità? • Come si affronta il tema della terapia con la paziente? Cosa si spiega?• Quale il ruolo del neurologo e del ginecologo nella gestione del trattamento? Quali i rispettivi spazi di sinergia? Quali quelli di autonomia? In che termini?• E la paziente ha un ruolo nella scelta della terapia?• Come si gestisce la terapia per una donna con diagnosi di SM che desidera intraprendere o ha intrapreso un percorso di maternità? Cambia? [si interrompono le cure? Quando? Per quali motivazioni? Fino a quando si continua il trattamento? Quando si riprendono le cure dopo il parto? Come ci si comporta durante l’allattamento? In funzione di quali valutazioni? Da parte di chi?...]o Si fanno programmi terapeutici con la paziente?o La terapia varia in funzione delle gravidanze programmate e non?o Vi sono  differenze fra i farmaci oggi a disposizione per la SM sul loro possibile utilizzo in gravidanza e allattamento? Come li valutate? Quali le peculiarità?o Vi sono trattamenti più idonei di altri in gravidanza? Ce ne sono alcuni che sono elettivi? A fronte di quali evidenze?o E durante la fase dell’allattamento? Quali le vostre considerazioni sul tema? Perché?4. 12.00 – 12.10: In plenaria  Presentazione da parte di Doxa Pharma di un mini video-clip di alcune testimonianze di pazienti con diagnosi di SM in età fertile, che desiderano o hanno intrapreso un percorso di maternità  5. 12.10 – 13.15: NEEDS E CRITICITÀ NELLA GESTIONE DI SM E GRAVIDANZA• 12.10 – 12.20/25: In plenaria  Question & Answers e prime riflessioni ‘a caldo’ sulle testimonianze presentate• Impressioni e reazioni spontanee, considerazioni su quanto illustrato • Vi ritrovate nelle storie raccontate? Siete d’accordo? Vi sono capitate situazioni simili nella vostra esperienza professionale? • Vi sono elementi di perplessità? Quali? Perché?• In cosa le testimonianze raccontate sono più aderenti alla vostra realtà e in cosa meno? Perché?• 12.20/25 – 12.50: Lavoro in piccoli gruppi  Riflessioni sulle testimonianze delle pazienti e sulla propria esperienza clinica; needs e punti di criticità per le pazienti e per i clinici nella gestione della donna con SM che desidera intraprendere o ha intrapreso un percorso di maternitàAl moderatore: dividere i clinici in 3 mini-gruppi di lavoro, suddivisi per target  2 mini-gruppi di neurologi e 1 mini-gruppo di ginecologi. Attività di gruppo e compilazione del materiale predefinito  consegnare per ciascun gruppo la scheda A, da compilare nel tempo prestabilito [30 minuti]: una scheda per la raccolta delle reazioni ai contenuti proposti, attraverso l’identificazione degli elementi più/meno rilevanti e/o noti rispetto a quanto osservato, e per l’identificazione dei needs dal lato clinico e dal lato paziente. • 12.50 – 13.15: In plenaria  Condivisione dei lavori, definizione della rilevanza dei needs e costruzione della mappa dei bisogni e delle problematiche emerse (per i clinici e per le pazienti) In plenaria ogni gruppo espone i propri elaborati. Al moderatore: stimolare la discussione e favorire l’emergere di domande e riflessioni fra i gruppi. Raggruppare graficamente i bisogni e le problematiche emerse, dal lato clinico e dal lato paziente, creando una mappa digitale al computer. • In sintesi, quali gli aspetti più complessi nella gestione della donna con SM che desidera intraprendere o ha intrapreso un percorso di maternità oggi? • Quali le principali problematiche oggi sul tema? Per il neurologo? Per il ginecologo? Per la paziente? • Quali le peculiarità a seconda del tipo di donna [che sta pianificando la gravidanza, in gravidanza o che ha concluso la gravidanza/sta allattando…]?• Quali i riverberi all’interno della relazione con il clinico? (a livello relazionale, terapeutico, organizzativo/gestionale etc.) 6. 13.15 – 14.00: Light Lunch7. 14.00 – 16.15: PROGETTUALITÀ, INIZIATIVE E BEST PRACTICE• 14.00 – 15.30: Lavoro in piccoli gruppi  La costruzione della roadmap per rispondere ai bisogni e alle problematiche delle pazienti e dei clinici  Ricerca di idee, prassi, procedure, ipotesi di possibili soluzioni per migliorare la gestione della donna con SM in gravidanza Al moderatore: dividere i clinici in 3 mini-gruppi di lavoro misti, fra neurologi e ginecologi.   Attività di gruppo e compilazione del materiale predefinito  consegnare per ciascun gruppo: • la mappa dei bisogni costruita durante il lavoro della mattinata e stampata, come riflessione da cui partire per dare risposta ai differenti needs emersi• la scheda B, da compilare nel tempo prestabilito [90 minuti], indicando ipotesi di interventi / attività / direzioni di lavoro, a partire dalla mappa dei bisogni individuata• 15.30 – 16.15: In plenaria  Condivisione e selezione delle soluzioni più rilevanti per neurologi, ginecologi e pazienti• Confronto e condivisione delle idee proposteAl moderatore: mantenere vivo il dibattito fra i gruppi di lavoro, stimolando la discussione e le domande.• In sintesi, se pensate a un’Azienda nel settore, cosa potrebbe fare per migliorare la gestione della paziente nel suo percorso di maternità?• Come potrebbe aiutarvi nella vostra pratica clinica quotidiana sul tema SM e gravidanza?• E come potrebbe essere di aiuto alla paziente?• Cosa consigliereste all’Azienda di fare? Quali le priorità in cui impegnarsi in termini di servizio? Quali iniziative? Etc.• Cernita delle priorità e delle soluzioni più promettenti: le 3 attività prioritarie per neurologi, ginecologi e pazienti • Avreste ulteriori suggerimenti da dare?8. 16.15 – 16.30: Conclusione, ringraziamenti e congedo
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