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Gaucher 
Introduzione 
Siamo coscienti delle grosse differenze di trattamento dei pazienti Gaucher nei diversi paesi. Tuttavia, vi sono  molti esempi di buone pratiche nei singoli paesi e tra i singoli pazienti Gaucher. 
L’EGA vorrebbe aiutare i pazienti a migliorare la propria vita quotidiana ed a ridurre al minimo lo stress e le difficoltà legata alla malattia di Gaucher, raccogliendo esempi di buone pratiche e condividendole tra i suoi membri. Al centro del nostro interesse c’è la vita quotidiana dei pazienti Gaucher: fare la terapia, fare i controlli di routine, occuparsi dell’attrezzatura e di altri aspetti sociali insiti nell’affrontare la malattia di Gaucher. 
Se includete foto a illustrazione di alcune risposte, siete pregati di rinominarle in modo che contengano il Vostro nome, il paese ed il numero della domanda a cui si riferiscono, ad esempio “Davor-Croatia-4.1.jpg”.
Chiediamo informazioni sulla persona che riempie il questionario perché potremmo avere bisogno di rivolgere ulteriori domande. I risultati del questionario, tuttavia, saranno anonimi e la pubblicazione non menzionerà alcun dettaglio personale. 
Grazie per la collaborazione e per condividere con noi i vostri dati. 
Cordiali saluti 
Il Gruppo di lavoro del Progetto di condivisione delle migliori pratiche 
Irena (Slovenia)

Jasenka (Croatia)

Gil (Israel)

Thomas (Germany)

Davor (Serbia)


Dati personali 
	NOME E COGNOME 
	

	RELAZIONE CON LA MALATTIA DI GAUCHER (PAZIENTE/FAMILIARE)
	

	EMAIL
	

	NUMERO DI TELEFONO 
	


1. Test di controllo di routine 
1.1. Si prega di spiegare come sono organizzati e condotti i controlli di routine, come le analisi del sangue, le ecografie, la risonanza magnetica, la densitometria ossea ecc.; i controlli hanno tutti luogo nello stesso posto; come sono fissati l’ora ed il luogo dei controlli di routine; c’è qualcuno che li coordina al vostro posto; quante volte all’anno fate i controlli di routine; quanti giorni dedicate a tali controlli. 
1.2. In che modo avete i risultati e le spiegazioni relative ai controlli di routine: appuntamento con il medico; per telefono; posta elettronica; ecc. 
1.3. Avete la possibilità di fare i controlli di routine o le cure in un paese vicino? Siete pregati di spiegare. 
1.4. Avete altre buone esperienze da condividere in merito ai controlli di routine? 
2. Terapia  - Terapia enzimatica sostitutiva/Terapia di riduzione del substrato 
2.1. Se fate la terapia enzimatica sostitutiva, siete pregati di descrivere come la fate: dove fate le infusioni, a casa, all’ospedale, altrove; dove ottenete il farmaco prescritto; come viene consegnato al luogo in cui fate le infusioni; dove viene conservato il farmaco, a casa, all’ospedale, in farmacia; per quante infusioni o per quanti mesi ricevete il farmaco ad ogni consegna. 
2.2. Come sono organizzati l’ora ed il luogo delle infusioni? Potete scegliere l’ora e/o il posto? 
2.3. Se fate le infusioni a casa, ci sono altre procedure di cui dovete occuparvi? 
2.4. Come gestite la terapia enzimatica sostitutiva quando siete lontani dalla sede abituale per un lungo periodo, all’estero o in altre parti del paese, per viaggio, vacanza, studio, lavoro etc. 
2.5. Se fate la terapia di riduzione del substrato, siete pregati di descrivere la procedura di assunzione delle compresse: dove prendete le compresse, a casa, all’ospedale, altrove; come viene prescritto il farmaco; come vi viene consegnato il farmaco; per quante settimane/mesi ricevete il farmaco ad ogni consegna; avete dei promemoria speciali per ricordarvi di prendere le pillole.
2.6. Avete altre buone esperienze da condividere in relazione alla terapia? 
3. Materialiali e dispositivi per le infusioni endovenose 
3.1. Dato che i diversi paesi usano dispositivi diversi per le infusioni endovenose, potreste per cortesia dettagliare i materiali utilizzati per le infusioni (aste portaflebo, dispositivi per le flebo, pompe ecc.) utilizzate per le flebo? Se possibile, inviate foto dei dIspositivi. 
3.2. Se fate la terapia a casa, siete pregati di descrivere la procedura necessaria per ottenere il materiale per le flebo: come ottenete i dispositivi; come vi vengono consegnati; come sono immagazzinati; per quante infusioni ricevete il materiale ad ogni consegna. 
3.3. Avete avuto altre buone esperienze da condividere con i materiali ed i dispositivi? 
4. 
Altri aspetti del vivere con la Malattia di Gaucher 
4.1. Quanto tempo dedicate agli spostamenti per organizzare tutto il necessario per l’assistenza relativa alla malattia di Gaucher: andare a prendere i farmaci; fare gli esami e le visite di controllo; andare a fare la terapia etc.? Vi sono rimborsate le spese di viaggio? Quali altre spese avete derivanti dallo stato di malattia? Queste spese sono rimborsate? 
4.2. Quali sono le agevolazioni di cui godete in quanto paziente Gaucher/familiare di paziente Guacher: pensionamento anticipato; giorni liberi extra; fondi sociali extra ecc. 
4.3. In quali occasioni incontrate altri pazienti Gaucher, le loro famiglie, il personale medico di assistenza alla malattia: attività associative; eventi private; eventi aziendali; ospedale; durante le terapie ecc. 
5. Migliorie 
Cosa potrebbe essere migliorato nella vostra vita in merito ai seguenti argomenti:  controlli di routine; terapia; materiali e dispositivi per le flebo; altri aspetti della vita con la Malattia di Gaucher? 
Grazie per il  tempo dedicato a completare il presente questionario. 
Siete pregati di restituirlo compilato a AIG via posta o via e-mail non oltre il 31 Marzo 2015.
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