Enquéte albi 2018

Quelques questions a propos de votre maladie, pour faire entendre votre
Voix

Depuis sa création, l'association albi fait des enquétes régulieres pour mieux comprendre comment les
malades se soignent, vivent leur maladie au quotidien, quelles sont leurs préoccupations. Nous
pouvons ainsi donner des conseils pertinents, faire remonter des informations et questions au corps
médical, et ainsi participer a une meilleure prise en charge des maladies.

Votre avis est précieux. Ce questionnaire est assez détaillé car plus les réponses seront précises, plus
notre analyse sera pertinente.

Ces questionnaires seront analysés globalement, en toute confidentialité. VVos réponses ne seront pas
diffusées individuellement et vos coordonnées personnelles resteront confidentielles.

Ce questionnaire prendra 15 a 20 minutes de votre temps, répondez-y avec un peu de temps devant
vous pour le faire tranquillement, au calme.

Merci du temps que vous allez y consacrer. Votre réponse a de l'importance pour faire entendre la voix
des malades a travers l'association albi, que vous soyez membre ou non.

Les résultats de ce sondage seront présentés lors de la journée annuelle d'informations le 17 mars
2018 a Paris. Une synthése sera communiquée aux adhérents de I'association, ou sur demande si vous
n'étes pas adhérent.

En cas de difficulté & répondre & ce sondage, ou pour toute autre information, contactez-nous a
I'adresse association.albi@gmail.com.

Répondez aux questions tranquillement, dans l'ordre. Allez bien jusqu'au bout du questionnaire, nous
ne pourrons pas l'exploiter s'il n'est pas complet, ce serait dommage. Si vous ne trouvez pas la réponse
qui vous correspond dans celles qui sont proposées, choisissez celle qui est la plus proche de votre
situation. Merci, la parole est a vous !




Enquéte albi 2018

Vous et votre
maladie

Pour commencer, quelques questions pour vous définir.
Les réponses nous permettront de trier les résultats, par exemple selon les tranches d'age ou la nature
de la maladie.

@ Remplissez-vous ce questionnaire pour vous-méme ou au hom d'une personne
malade ?

O Pour moi-méme

O Pour quelqu'un d'autre (dans ce cas remplissez les caractéristiques de la personne malade dans les
questions suivantes)

Quelle est votre relation avec cette autre personne ?

@ Quel age avez-vous ?

[ )

@ Quel est votre sexe ?

O Homme
O Femme

@ Combien avez-vous eu d’enfants ?

]

@ Quel est votre poids actuel (en kilos, indiquez juste le nombre, par exemple pour 65,5
kg, indiquez 65)

@ Quelle est votre taille (en cm, indiquez juste le nombre, par exemple pour 1m70
indiquez 170)




Q)

Dans I'ensemble, comment évalueriez-vous votre état de santé global ?

O Excellent O Passable
O Trés bon O Mauvais
O Bon O Trés mauvais

Comment jugez-vous votre forme par rapport aux gens de votre age ?
O Je suis plutdt en meilleure forme que les gens de mon age

O Je me sens comme la moyenne des gens de mon age

O Je suis plutdt en moins bonne forme que les gens de mon age

() Jene sais pas

Merci de bien vouloir cocher les cases correspondantes a votre pathologie hépatique
(liée au foie). Si vous en avez plusieurs, cochez plusieurs cases (par exemple CBP +
HAI si vous avez un syndrome de chevauchement / overlap syndrome)

D CBP Cholangite Biliaire Primitive

D CSP Cholangite Sclérosante Primitive
D HAIl Hépatite Auto-Immune

D Syndrome LPAC Lithiase biliaire

D Autre (veuillez préciser)

Avez-vous une ou des maladies associées?
Aucune

Rectocolite hémorragique

Syndrome de Raynaud

Syndrome de Sjorgen

Diabete

Maladie thyroidienne

HpEEEENENENEN

Maladie de Crohn

Autre maladie auto-immune (veuillez préciser)




Ql) Avez-vous été transplanté pour une des maladies concernant ce questionnaire ?

O Non
O Oui

O En attente de transplantation

@ Votre médecin pense que votre maladie est plutét :

() stable () Fibrose importante
() Evolue () Cirrhose
() Maladie débutante () Jene sais pas

@ Le médecin qui vous suit pour les maladies concernées par ce questionnaire est un :

(si vous en avez plusieurs, choisissez celui qui est le plus concerné par votre maladie)

O Hépato-Gastroentérologue en centre hospitalier O Médecin généraliste
universitaire (CHU)
O Pédiatre

Hépato-Gastroentérologue en hdpital non
universitaire

Hépato-Gastroentérologue de ville

OO O

Autre (veuillez préciser)

. Quel est le nom du médecin qui vous suit et son hépital ou sa ville ? (facultatif)
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Votre
traitement

Nous allons entrer dans le détail de votre traitement.
Vos réponses nous aiderons a comprendre s'il y a des différences dans les protocoles de soins et a
identifier d'éventuels problémes.

@ Pour le suivi de votre maladie quel est la fréquence de la visite chez le médecin
Q Tous les mois ou tous les deux mois Q Une fois par an
Q Tous les trois a quatre mois Q Moins souvent

Q Tous les six mois, environ 2 fois par an

A quelle fréquence faites-vous les examens pour le suivi ?
(cochez une case pour chacun des examens, si vous ne faites pas cet examen,

cochez "Moins souvent ou jamais")

Tous les Moins
moisou 2 3ou4fois 2foispar 1foispar 1foistous 1 foistous souventou
mois par an an an les2ans les3ans jamais

Bilan sanguin Q Q Q O O

Echographie du foie
et des voies biliaires

IRM du foie et des
voies biliaires

Elastométrie
(Fibroscan)

Coloscopie

OO0 O O O O
OO0 O O O O

OO0 O O O
OO0 O O O
OO0 O O O
OO0 O O O
OO0 O O O

Biopsie hépatique

@ Faites-vous régulierement d'autres examens de suivi que ceux mentionnés a la question
précédente ? Si oui, lequel et a quelle fréquence?

() Non
() Oui.




@ Avez-vous un bilan sanguin toujours perturbé ?
(cochez une case pour chacun des examens, si vous ne faites pas cet examen,

cochez "Non mesuré ou je ne sais pas")

Non mesuré /Je

Normal Presque normal Perturbé Tres perturbé ne sais pas
Transaminases
(ASAT/TGO O O O O O
ALAT/TGP)
Gamma GT (GGT) Q Q Q Q O
Phosphatases
alcalines (PAL) Q Q Q Q Q
Bilirubine O O O O O
Gammaglobulines
sériques O Q Q Q O
l9G O O O O O
Aggravation de
I'élastométrie O O Q O O

(Fibroscan)

Aggravation des
signes
radiologiques
(échographie ou
IRM)

O
O
O
O
O

Episodes récurrents

inflammatoires du O O Q O O

colon

Avez-vous eu des problemes (douleurs, saignements, etc ) liés aux examens
suivants et si oui lesquels :

(répondez pour chaque examen

Pas de probleme Probleme léger Probleme grave
Elastometrie
Fibroscan O O O
Biopsie
Coloscopie

GRON®.
ORON®.
ORONO.

Autres examens

Précisez la nature des problémes




@ Prenez-vous de I'acide ursodésoxycholique et a quel dosage ?
(Pour chaque marque, choisissez le nombre de comprimés par jour que vous prenez.
Attention, certaines marques existent avec des dosages différents.)

1 par 2 par 3 par 4 par 5 par 6 par 7 par 8 par
jour jour jour jour jour jour jour jour 9

o
c
+

Delursan 250 mg
Delursan 500 mg
Cholurso 250 mg
Cholurso 500 mg
Ursolvan 200 mg

Biogaran 250 mg
(générique)

Mylan 250 mg
(générique)

Teva 250 mg
(générique)

O O O O 00000
O O O O 00000
O O O O 00000
O O O O 00000
O O O O 00000
O O O O 00000
O O O O 00000
O O O O 00000
O O O O 00000

Autre / je ne connais
pas la marque

@ Pensez-vous que ce produit est efficace pour vous ?

() oui
O Non

O Je ne sais pas

@ Pensez-vous que vous avez des effets secondaires a cause de la prise de ce
médicament ?

l:] Non, pas d'effet secondaire
|| Problemes intestinaux
|| Acidité a restomac

Autre (veuillez préciser)




@ Avez-vous changé de marque d'acide ursodésoxycholique au cours de votre traitement ?
O Non O Oui, mon médicament habituel n'était pas disponible

O Oui, mon médecin ou mon pharmacien a modifié la O Oui, j'ai changé de marque a cause d'effets
marque mais je ne sais pas pourquoi secondaires indésirables ou pour une autre raison

O Oui, mon médecin ou mon pharmacien m'a fait Q Je ne sais pas
passer en générique

Précisez avec quelle marque vous avez eu des problemes, quelle marque vous avez essayé, et si cela a amélioré la
situation ou non.

Prenez vous les médicaments suivants ?
(Pour chaque marque, choisissez dans la premiére colonne OUI si vous prenez ce
médicament ou NON si vous ne le prenez pas. Si OUI, renseignez les deux colonnes

suivantes, si NON laissez-les vierges.)

Oui/Non Effets génants ? Efficacité

Budesonide
(Entorcort)

Prednisolone
(Solupred)

(Cortancyl)

Azathioprine
(Imurel)

Mycophenolate
mofetil (Cellcept)

[
[
Prednisone [
[
[

)
)
)
)
)
)

N o Y /N /N o/
(A N — S S S S— S
N o Y o/ /N o/
—— e ) ) )

Ciclosporine [

(Neoral)

Acide

obéticholique [ ] [ ] [ ]
(Ocaliva)

Viamine D ) ) ]
e ) |

Précisez les effets génants s'il y a lieu




@ Avez-vous d’autres traitements qui vous causent des effets désagréables et si oui
lesquels ?

O Non
O Oui

Précisez le traitement et les effets désagréables

Avez-vous des remarques ou questions sur les médicaments ?

() Non
() Oui

Précisez votre remarque ou question
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Votre mode de
vie

Nous souhaitons mieux comprendre comment les malades vivent leur maladie au quotidien. Nous
pourrons alors apporter des conseils plus pertinents.

10



@ Dans votre vie quotidienne, éprouvez-vous un ou plusieurs de ces problemes ?

Dépression

Fatigue

Insomnie

Douleurs articulaires

Douleurs
abdominales

Sensation de
Ballonnements

Troubles du transit
intestinal (diarrhée
ou constipation)

Démangeaisons
Aigreurs d’estomac

Problemes de
digestion

Sensation de bouche
séche

Yeux secs
Vertiges

Mal dans la région
du foie

Cholesterol
Ostéoporose
Gain de poids

Perte de poids

Autre (veuillez préciser)

Non, jamais

OO0 O OO0 O OO0 O O O 0000

Rarement

OO0 OO0 O OO0 O O O 0000

De temps en
temps

OO0 O OO0 O OO0 O O O 0000

Assez
régulierement

OO0 O 0O O OO0 O O O 0000

Trés
fréquemment

OO0 O 0O O OO0 O O O 0000

Quel probleme avez-
vous ?

Quel traitement
suivez-vous ?

efficace ?

Si vous avez un (ou plusieurs) souci mentionné dans la question précédente, indiquer

le produit ou le traitement utilisé pour améliorer le probleme.

Le traitement est-il

11



@ Avez-vous d’autres problémes de santé liés a ces maladies non résolus a ce jour, ou
d'autres besoins dont vous voudriez nous faire part ?

O Non
O Oui

Quel(s) probleme(s) ?

Souhaiteriez-vous participer a des ateliers collectifs :
Fatigue

Diététique

Relaxation

Ecoute et Partage

Prise en charge Psychologique

Mieux vivre

Je ne souhaite pas participer

Un autre théme (veuillez préciser)

oo nnon

@ Consultez-vous régulierement, en complément du médecin qui vous suit
habituellement, un autre spécialiste ?

D Non c'est le seul médecin que je consulte a propos de ma maladie du foie
D Gastroentérologue (différent de celui qui me suit habituellement)

D Rhumatologue

D Médecin interniste

D Autre (veuillez préciser)

@ Est-ce que votre médecin généraliste est amené a renouveller votre ordonnance

concernant votre maladie biliaire ?
O Oui, régulierement
O Oui, de temps en temps

O Non, elle est renouvelée par mon spécialiste

12



@ Utilisez-vous de maniere réguliere des compléments alimentaires ou traitements ?
D Non, pas régulierement
D Phytothérapie
D Probiotiques
D Vitamines
D Oligo-éléments

Si oui, quel type de produit, a quelle fréquence, avec quelle efficacité ?

Suivez-vous un régime alimentaire ?

() Non, pas régulierement () Végétalien
() sans gluten () seignalet
() sans laitages () Jedne régulier

() Végétarien

() Autre (veuillez préciser)

@ Dans I'ensemble dans votre vie de tous les jours depuis votre diagnostic diriez-vous
gue vous faites ...

J'en faisais peu ou

Plus qu'avant Autant Moins qu'avant jamais

Activités sportives

(natation, tennis,

S O O O O
gymnastique...)

Activités a la
maison (ménage,
bricolage,
jardinage...)

Voyages
Activités culturelles

Activité
professionnelle
intense

O OO0 O
O OO0 O
O OO0 O
O OO0 O

13



@ Concernant votre maladie, combien de temps apres les lers symptdmes (ou
anomalies sanguines détectées) le diagnostic a-t-il été établi ?

O Moins de 3 mois O 2a3ans
O 3 a6 mois O 3ab5ans
O 6 moisalan O Plus de 5 ans
O laz2ans

@ Quel age aviez-vous quand le diagnostic a été fait ? (notez seulement le nombre : si
35 ans, marquez 35)

Quel(s) type(s) de probleme(s) ou anomalie(s) a déclenché le début des
investigations en vue du diagnostic (Plusieurs réponses possibles)

|| Lors dun bilan de santé — check-up
D A cause de démangeaisons
D Problemes intestinaux

D Fatigue

D Autre (veuillez préciser)

Combien de médecins avez-vous rencontré avant d’avoir le bon diagnostic ?

O1 oK
O 2 ()s
() s () Plusde5

Qui a fait le diagnostic (une seule réponse)
O médecin généraliste
O médecin gastro-entérologue — hépatologue de ville
O médecin gastro-entérologue — hépatologue dans un Centre Hospitalier
O pédiatre

Autre (veuillez préciser)
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Ql) Etes-vous pris en charge a 100 % pour votre maladie ?

O Oui
O Non

O Je ne sais pas

Diriez-vous que, depuis que vous avez cette maladie du foie, des voies biliaires, votre

vie quotidienne...

O N’a pas vraiment changé O A été tres perturbée
O A été un peu perturbées O Je ne sais pas

() Aété assez perturbée

Si oui, en quoi a-t-elle changé ?

Nous savons que la connaissance de ce type de maladie fait appel a des notions
parfois complexes. En tenant compte de cela, diriez-vous personnellement (une seule
réponse)

O Je suis plutdt bien informé sur ces maladies O Je manque vraiment d’informations
O J'ai un minimum d’informations, mais cela me suffi@ Je ne sais pas

O J'ai quelques informations, mais j'aimerais en avoir
plus

Quel type d'informations souhaiteriez-vous obtenir ?

15



@ Al'aide d’'une échelle de 0 a 5 pouvez-vous qualifier les sources d’informations

suivantes, 0 signifiant que pour vous ce n’est pas du tout une source d’information

importante et 5 que c’est au contraire une source d’'information trés importante : les

notes intermédiaires servant a nuancer votre opinion ...

Votre Hépato-
gastroentérologue

Votre médecin
généraliste

Le site Internet
d’ALBI

D’autres malades
Le forum d’ALBI

Des amis,
connaissances

D’autres sites
Internet

Des forums autres
qu’ALBI

Facebook en
général

La page Facebook
d'ALBI

0 Pas
important

O

O O O O O 00 O O

[ERN

O O O O O 00 OO0 O O

N

O O O O O 00 O O O

w

O O O O O 00 O O O

IN

O O O O O 00 O O O

5 Trés
important

O

O O O O O 00 O O

>
wn
©

O O O O O 00 O O O
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@ Quelle est votre opinion vis a vis du médecin qui vous suit pour votre maladie biliaire ?
Etes vous d'accord ou pas avec les opinions suivantes ?

Pas
Tout a fait Plutét Plutét pas Pas d'accord du Je ne sais
d'accord D'accord  d'accord d'accord d'accord tout pas

Ma relation avec

mon médecin est Q Q O O O Q

bonne

Mon médecin est
compétent

Mon médecin est a
I'écoute

Mon médecin
m'explique bien

Mon médecin est
disponible

J'ai confiance en
mon médecin

Mon médecin prend
en compte ma santé
en général

O O O O O O
o O O O O O
o O O O O O
o O O O O O
o O O O O O
O O O O O O
o O o O O O O

Je souhaite
conserver ce
médecin

O
O
O
O
O
O
O

Je comprends les

informations qu'il me O O O O O Q O

communique

. Quel conseil donneriez-vous a un(e) ami(e) a qui on viendrait d'annoncer qu'il est

atteint de la méme maladie que vous ?




@ Vos relations avec 'association albi

QOui Non

Je connaissais albi

avant de répondre a O Q
ce sondage

Je suis membre de
O O

|'association albi

J'ai déja assisté a
une journée O O

d'information albi

Je vais
probablement

assister a la journée O Q

albi du 17 mars
2018

J'ai déja fait un don
O O

a l'association albi

Indiquez a quelle fréquence vous étes en contact avec albi sur internet

Une fois De temps en

Jamais seulement temps Régulierement

Consultation du site
O O O O

internet d'albi

Consultation du
forum internet d'albi

O O
Participation au Q O
O O

forum internet d'albi

Consultation de
la page d'albi sur
Facebook

Comment avez-vous connu albi

O O
O O
O O

Mon médecin

O O0O0O0

Autre (veuillez préciser)

Tres
régulierement

O

O O O

Internet par une recherche Google ou autre O Ma famille, des amis, connaissance
Vu une affichette ou un dépliant O Mon pharmacien
Par Facebook O Je ne connaissais pas albi avant ce sondage
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@ Avez-vous des commentaires, des suggestions pour les responsables de I'association
albi ?

19
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Vos informations
personnelles

Ce questionnaire est anonyme, votre nom ne sera en aucun cas utilisé ni communiqué a un tiers.
Cependant, si vous souhaitez recevoir les résultats de cette enquéte et les informations sur les
maladies venant de I'association albi, il est nécessaire de fournir une adresse mail valide.

Vous pouvez également nous autoriser (ou non) a vous contacter au cas ou une de vos réponses
demande des précisions complémentaires.

Au nom de l'association albi et de tous les malades, nous vous remercions du temps passé a répondre
a ce questionnaire. Il permet de mieux connaitre la vie quotidienne avec nos maladies, et par
conséquent de chercher des solutions pour I'améliorer.

@ Mon nom / prénom
(Il sera uniquement visible des administrateurs et ne sera pas diffusé. Si vous

Ssouhaitez totalement anonyme, utilisez un pseudonyme)

@ Ou résidez-vous ?

@ Parmi les énonceés suivants, lequel décrit le mieux votre situation professionnelle ?

Q Employé(e) a temps plein Q Sans emploi, PAS a la recherche d'un travail
Q Employé(e) a temps partiel Q A la retraite
Q Sans emploi, a la recherche d’'un travail Q Invalide, ne peut pas travailler

Accepteriez-vous que nous vous appelions au téléphone, ou vous contactions par
mail, au cas ol nous aurions des informations complémentaires a vous demander ?

@ Mon adresse mail (facultatif)

20



@ Mon téléphone (facultatif)

@ Le sondage est terminé, merci de votre participation !
Avez-vous une derniére question ou remarque dont vous souhaitez nous faire part ?

() Terminé, je vous ai tout dit !

Q J'ai un dernier commentaire...

21



	Enquête albi 2018
	Quelques questions à propos de votre maladie, pour faire entendre votre voix
	Depuis sa création, l'association albi fait des enquêtes régulières pour mieux comprendre comment les malades se soignent, vivent leur maladie au quotidien, quelles sont leurs préoccupations. Nous pouvons ainsi donner des conseils pertinents, faire remonter des informations et questions au corps médical, et ainsi participer à une meilleure prise en charge des maladies. Votre avis est précieux. Ce questionnaire est assez détaillé car plus les réponses seront précises, plus notre analyse sera pertinente. Ces questionnaires seront analysés globalement, en toute confidentialité. Vos réponses ne seront pas diffusées individuellement et vos coordonnées personnelles resteront confidentielles. Ce questionnaire prendra 15 à 20 minutes de votre temps, répondez-y avec un peu de temps devant vous pour le faire tranquillement, au calme. Merci du temps que vous allez y consacrer. Votre réponse a de l'importance pour faire entendre la voix des malades à travers l'association albi, que vous soyez membre ou non. Les résultats de ce sondage seront présentés lors de la journée annuelle d'informations le 17 mars 2018 à Paris. Une synthèse sera communiquée aux adhérents de l'association, ou sur demande si vous n'êtes pas adhérent. En cas de difficulté à répondre à ce sondage, ou pour toute autre information, contactez-nous à l'adresse association.albi@gmail.com.  Répondez aux questions tranquillement, dans l'ordre. Allez bien jusqu'au bout du questionnaire, nous ne pourrons pas l'exploiter s'il n'est pas complet, ce serait dommage. Si vous ne trouvez pas la réponse qui vous correspond dans celles qui sont proposées, choisissez celle qui est la plus proche de votre situation. Merci, la parole est à vous !


	Enquête albi 2018
	Vous et votre maladie
	Pour commencer, quelques questions pour vous définir. Les réponses nous permettront de trier les résultats, par exemple selon les tranches d'âge ou la nature de la maladie.
	1 Remplissez-vous ce questionnaire pour vous-même ou au nom d'une personne malade ?
	* 2 Quel âge avez-vous ?
	* 3 Quel est votre sexe ?
	* 4 Combien avez-vous eu d’enfants ?
	* 5 Quel est votre poids actuel (en kilos, indiquez juste le nombre, par exemple pour 65,5 kg, indiquez 65)
	* 6 Quelle est votre taille (en cm, indiquez juste le nombre, par exemple pour 1m70 indiquez 170)
	* 7 Dans l'ensemble, comment évalueriez-vous votre état de santé global ?
	* 8 Comment jugez-vous votre forme par rapport aux gens de votre âge ?
	* 9 Merci de bien vouloir cocher les cases correspondantes à votre pathologie hépatique (liée au foie). Si vous en avez plusieurs, cochez plusieurs cases (par exemple CBP + HAI si vous avez un syndrome de chevauchement / overlap syndrome)
	* 10 Avez-vous une ou des maladies associées?
	* 11 Avez-vous été transplanté pour une des maladies concernant ce questionnaire ?
	* 12 Votre médecin pense que votre maladie est plutôt :
	13 Le médecin qui vous suit pour les maladies concernées par ce questionnaire est un : (si vous en avez plusieurs, choisissez celui qui est le plus concerné par votre maladie)
	14 Quel est le nom du médecin qui vous suit et son hôpital ou sa ville ? (facultatif)



	Enquête albi 2018
	Votre traitement
	Nous allons entrer dans le détail de votre traitement. Vos réponses nous aiderons à comprendre s'il y a des différences dans les protocoles de soins et à identifier d'éventuels problèmes.
	* 15 Pour le suivi de votre maladie quel est la fréquence de la visite chez le médecin
	* 16 A quelle fréquence faites-vous les examens pour le suivi ?  (cochez une case pour chacun des examens, si vous ne faites pas cet examen, cochez "Moins souvent ou jamais")
	17 Faites-vous régulièrement d'autres examens de suivi que ceux mentionnés à la question précédente ? Si oui, lequel et à quelle fréquence?
	* 18 Avez-vous un bilan sanguin toujours perturbé ? (cochez une case pour chacun des examens, si vous ne faites pas cet examen, cochez "Non mesuré ou je ne sais pas")
	19 Avez-vous eu des problèmes (douleurs, saignements, etc ) liés aux examens suivants et si oui lesquels : (répondez pour chaque examen
	20 Prenez-vous de l’acide ursodésoxycholique et à quel dosage ? (Pour chaque marque, choisissez le nombre de comprimés par jour que vous prenez. Attention, certaines marques existent avec des dosages différents.)
	21 Pensez-vous que ce produit est efficace pour vous ?
	22 Pensez-vous que vous avez des effets secondaires à cause de la prise de ce médicament ?
	23 Avez-vous changé de marque d'acide ursodésoxycholique au cours de votre traitement ?
	24 Prenez vous les médicaments suivants ? (Pour chaque marque, choisissez dans la première colonne OUI si vous prenez ce médicament ou NON si vous ne le prenez pas. Si OUI, renseignez les deux colonnes suivantes, si NON laissez-les vierges.)
	25 Avez-vous d’autres traitements qui vous causent des effets désagréables et si oui lesquels ?
	26 Avez-vous des remarques ou questions sur les médicaments ?



	Enquête albi 2018
	Votre mode de vie
	Nous souhaitons mieux comprendre comment les malades vivent leur maladie au quotidien. Nous pourrons alors apporter des conseils plus pertinents.
	* 27 Dans votre vie quotidienne, éprouvez-vous un ou plusieurs de ces problèmes ?
	28 Si vous avez un (ou plusieurs) souci mentionné dans la question précédente, indiquer le produit ou le traitement utilisé pour améliorer le problème.
	29 Avez-vous d’autres problèmes de santé liés à ces maladies non résolus à ce jour, ou d'autres besoins dont vous voudriez nous faire part ?
	30 Souhaiteriez-vous participer à des ateliers collectifs :
	31 Consultez-vous régulièrement, en complément du médecin qui vous suit habituellement, un autre spécialiste ?
	* 32 Est-ce que votre médecin généraliste est amené à renouveller votre ordonnance concernant votre maladie biliaire ?
	33 Utilisez-vous de manière régulière des compléments alimentaires ou traitements ?
	34 Suivez-vous un régime alimentaire ?
	35 Dans l’ensemble dans votre vie de tous les jours depuis votre diagnostic diriez-vous que vous faites …
	36 Concernant votre maladie, combien de temps après les 1ers symptômes (ou anomalies sanguines détectées) le diagnostic a-t-il été établi ?
	37 Quel âge aviez-vous quand le diagnostic a été fait ? (notez seulement le nombre : si 35 ans, marquez 35)
	38 Quel(s) type(s) de problème(s) ou anomalie(s) a déclenché le début des investigations en vue du diagnostic (Plusieurs réponses possibles)
	* 39 Combien de médecins avez-vous rencontré avant d’avoir le bon diagnostic ?
	40 Qui a fait le diagnostic (une seule réponse)
	41 Etes-vous pris en charge à 100 % pour votre maladie ?
	* 42 Diriez-vous que, depuis que vous avez cette maladie du foie, des voies biliaires, votre vie quotidienne…
	* 43 Nous savons que la connaissance de ce type de maladie fait appel à des notions parfois complexes. En tenant compte de cela, diriez-vous personnellement (une seule réponse)
	44 A l’aide d’une échelle de 0 à 5 pouvez-vous qualifier les sources d’informations suivantes, 0 signifiant que pour vous ce n’est pas du tout une source d’information importante et 5 que c’est au contraire une source d’information très importante : les notes intermédiaires servant à nuancer votre opinion …
	45 Quelle est votre opinion vis à vis du médecin qui vous suit pour votre maladie biliaire ? Etes vous d'accord ou pas avec les opinions suivantes ?
	46 Quel conseil donneriez-vous à un(e) ami(e) à qui on viendrait d'annoncer qu'il est atteint de la même maladie que vous ?
	47 Vos relations avec l'association albi
	48 Indiquez à quelle fréquence vous êtes en contact avec albi sur internet
	49 Comment avez-vous connu albi
	50 Avez-vous des commentaires, des suggestions pour les responsables de l'association albi ?
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	Vos informations personnelles
	Ce questionnaire est anonyme, votre nom ne sera en aucun cas utilisé ni communiqué à un tiers. Cependant, si vous souhaitez recevoir les résultats de cette enquête et les informations sur les maladies venant de l'association albi, il est nécessaire de fournir une adresse mail valide. Vous pouvez également nous autoriser (ou non) à vous contacter au cas où une de vos réponses demande des précisions complémentaires.  Au nom de l'association albi et de tous les malades, nous vous remercions du temps passé à répondre à ce questionnaire. Il permet de mieux connaître la vie quotidienne avec nos maladies, et par conséquent de chercher des solutions pour l'améliorer.
	51 Mon nom / prénom  (Il sera uniquement visible des administrateurs et ne sera pas diffusé. Si vous souhaitez totalement anonyme, utilisez un pseudonyme)
	52 Où résidez-vous ?
	53 Parmi les énoncés suivants, lequel décrit le mieux votre situation professionnelle ?
	* 54 Accepteriez-vous que nous vous appelions au téléphone, ou vous contactions par mail, au cas où nous aurions des informations complémentaires à vous demander ?
	55 Mon adresse mail (facultatif)
	56 Mon téléphone (facultatif)
	* 57 Le sondage est terminé, merci de votre participation !  Avez-vous une dernière question ou remarque dont vous souhaitez nous faire part ?
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