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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

Il vissuto e i bisogni delle famiglie con bambini nati prematuri

2. SOGGETTO CHE HA REALIZZATO IL SONDAGGIO

Doxa Pharma Srl

3. SOGGETTO COMMITTENTE
Abbvie Srl

4. SOGGETTO ACQUIRENTE
Abbvie Srl

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

Ottobre 2018

1 Tutti i campi sono obbligatori.
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6. MEZZOI/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)

RAI SPORT- 3/11/2018

Libero quotidiano - 4/11/2018

La Gazzetta del Mezzogiorno - 4/11/2018
Gazzetta del Sud - 4/11/2018

Avvenire - 4/11/2018

7. DATA DI PUBBLICAZIONE O DIFFUSIONE

RAI SPORT- 3/11/2018

Libero quotidiano - 4/11/2018

La Gazzetta del Mezzogiorno - 4/11/2018
Gazzetta del Sud - 4/11/2018

Avvenire - 4/11/2018

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

Societa e salute - il vissuto dei genitori con figli nati prematuri e I'esperienza di gestione della situazione da
parte della classe medica

9. POPOLAZIONE DI RIFERIMENTO

200 interviste Cawi e 10 interviste individuali (con diario digitale on line) a genitori di bambini nati
prematuramente, sia madri che padri, che hanno vissuto la nascita di un figlio nato prematuro (< 37
settimane)

10. ESTENSIONE TERRITORIALE DEL SONDAGGIO?

Distribuzione sull'intero territorio nazionale

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

Interviste FASE QUALITATIVA:
Noventa Padovana

Niscemi

Rimini

Caselle Torinese

Potenza

Interviste FASE QUANTITATIVA:
Alessandria
Arco

Arezzo

Belluno
Bologna
Brescia

Casal di Principe
Cesena
Crispiano
Firenze

Foggia

Forli

Formigine
Grottaglie
Macerata
Marcon
Martina Franca
Mestre

Milano
Modena
Monserrato
Montespertoli
Napoli

Ostuni

Padova
Piacenza
Pignola
Policoro

Ponte Buggianese
Pordenone
Portogruaro
Potenza

Prato

Ragusa
Ravenna

Rho

Rimini

Roma

* 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)

Fase Qualitativa: reclutamento attraverso associazioni pazienti

Fase Quantitativa: Campionamento probabilistico sulla popolazione di genitori afferenti alle associazioni
pazienti di settore

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

Fase Quantitativa: +/- 7.74 al 95° percentile

13. METODO DI RACCOLTA DELLE INFORMAZIONI

Fase qualitativa: colloqui individuali
Fase quantitativa: CAWI

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 oovveeeenene. 0 /N
Rifiuti cifra ...uv...... 304 % ........ 65,00
Sostituzioni cifra ..o 0 R,
Totale interviste effettuate cifra ............ 163, % ........ 35,00

15. TESTO INTEGRALE DI TUTTE LE DOMANDE 6

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

Fase QUALITATIVA

INFERMIERI:

1. WARM UP [5 minuti]

* Chiedere all'intervistato di presentarsi:

0 nome, eta, da quanto tempo svolge la professione, tipo di struttura in cui svolge la sua attivita, livello della
struttura in merito alla neonatologia, ruolo e ambito di competenza

2. Ricostruzione dello scenario

Come gia anticipato oggi parleremo di bambini nati prematuramente. Sappiamo quanto possa essere
importante il ruolo di infermiere come punto di riferimento e supporto con le famiglie, talvolta anche
operando da “dietro le quinte”, per questo vorrei che in questa intervista mi raccontasse anche tutti gli
aspetti che vanno oltre i protocolli e I'organizzazione formale, le piccole grandi attenzioni che nel quotidiano
sono importanti e che fanno la differenza in queste situazioni.

» Pensando ai bambini nati prematuri, quali sono le prime cose che le vengono in mente?
0 Quali le prime associazioni di idee?

» Oggi vs ieri: cos’é cambiato?

« Ci sono dei temi piu attenzionati oggi?

* Quanto OGGI e presente il tema delle nascite premature nella societa?

0 Quanto e come se ne parla nell’opinione pubblica?

o E in generale qual & la conoscenza e la preparazione media di una coppia che lei incontra?

* E nelle strutture ospedaliere? Come se ne parla?
* Ritiene ci siano delle differenze sul territorio?
o0 Da cosa sono dovute secondo lei?

3. Il ruolo dell'infermiere
Vorrei ora concentrarmi sul suo ruolo in quanto infermiere..

« Come descriverebbe la sua professione?

» Se dovesse usare tre parole, quali sceglierebbe?

* Nella sua struttura come siete organizzati? Ci sono infermieri dedicati ai neonati prematuri? Come vi
dividete i compiti e le mansioni?

o In generale quali sono i compiti formali che spettano all'infermiere che lavora in TIN e/o che si occupa di
prematuri?

o Ci sono invece dei compiti piu informali?

« In quali momenti della gestione e della cura dei neonati prematuri interviene?

o Di cosa si occupa in ciascuno di questi momenti?

» Cosa le piace della sua professione?

 Cosa le piace di meno?

« Ci sono degli aspetti che sono per lei piu difficoltosi nella gestione dei prematuri?
o0 Quali sono e perché?

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

® Inserire, nella casella di testo, I'elenco di tutte le domande.
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	Testo integrale: Fase QUALITATIVA
INFERMIERI:
1. WARM UP [5 minuti]
• Chiedere all’intervistato di presentarsi: 
o nome, età, da quanto tempo svolge la professione, tipo di struttura in cui svolge la sua attività, livello della struttura in merito alla neonatologia, ruolo e ambito di competenza

2. Ricostruzione dello scenario 
Come già anticipato oggi parleremo di bambini nati prematuramente. Sappiamo quanto possa essere importante il ruolo di infermiere come punto di riferimento e supporto con le famiglie, talvolta anche operando da “dietro le quinte”, per questo vorrei che in questa intervista mi raccontasse anche tutti gli aspetti che vanno oltre i protocolli e l’organizzazione formale, le piccole grandi attenzioni che nel quotidiano sono importanti e che fanno la differenza in queste situazioni.

• Pensando ai bambini nati prematuri, quali sono le prime cose che le vengono in mente?
o Quali le prime associazioni di idee?

• Oggi vs ieri: cos’è cambiato?
• Ci sono dei temi più attenzionati oggi?
• Quanto OGGI è presente il tema delle nascite premature nella società?
o Quanto e come se ne parla nell’opinione pubblica?
o E in generale qual è la conoscenza e la preparazione media di una coppia che lei incontra?

• E nelle strutture ospedaliere? Come se ne parla?
• Ritiene ci siano delle differenze sul territorio?
o Da cosa sono dovute secondo lei? 

3. Il ruolo dell’infermiere
Vorrei ora concentrarmi sul suo ruolo in quanto infermiere..

• Come descriverebbe la sua professione?
• Se dovesse usare tre parole, quali sceglierebbe?
• Nella sua struttura come siete organizzati? Ci sono infermieri dedicati ai neonati prematuri? Come vi dividete i compiti e le mansioni?
o In generale quali sono i compiti formali che spettano all’infermiere che lavora in TIN e/o che si occupa di prematuri?
o Ci sono invece dei compiti più informali? 
• In quali momenti della gestione e della cura dei neonati prematuri interviene? 
o Di cosa si occupa in ciascuno di questi momenti?

• Cosa le piace della sua professione?
• Cosa le piace di meno?
• Ci sono degli aspetti che sono per lei più difficoltosi nella gestione dei prematuri?
o Quali sono e perché?

• Quali sono invece gli aspetti che regalano maggiori soddisfazioni?

• E per lei cosa vuol dire occuparsi di un paziente nato prematuro?
o CARTE DELLE EMOZIONI: vorrei che scegliesse la carta che meglio rappresenta il suo stato d’animo nel gestire questa specifica situazione. Se i vissuti cambiano in funzione delle diverse fasi che attraversa il paziente, ne scelga più di una e mi spieghi a quale momento ciascuna si riferisce.

• E per lei cosa vuol dire occuparsi dei genitori? È diverso tra la mamma e il papà?
o CARTE DELLE EMOZIONI: Le chiedo di scegliere anche in questo caso una o due carte delle emozioni, se lo ritiene opportuno anche differenti per le due figure genitoriali

4. Il rapporto dell’infermiere con la famiglia

Vorrei che ora ci soffermassimo proprio sul rapporto che si viene a creare tra lei e la famiglia del piccolo prematuro

• Che rapporto si viene a creare tra l’infermiere e la famiglia? Quali le peculiarità di questo rapporto rispetto a quello con il neonatologo o altre figure cliniche? 
o Come lo descriverebbe? Con quali parole?
o E cosa prova rispetto a questo aspetto?
o Ci sono delle dimensioni di questo rapporto che le danno più soddisfazione?
o Ci sono anche delle dimensioni che la mettono maggiormente in difficoltà?

• Ci sono differenze nel rapporto che si instaura con i due genitori?
o Quali le peculiarità? Cosa lo caratterizza? Quali le difficoltà?

• Come cambia questo rapporto nel corso del tempo?
o Ci sono dei momenti in cui questo rapporto è indispensabile per supportare la famiglia?
o Ci sono dei momenti particolarmente critici?

• Di cosa parlano con lei i genitori? (capire se diverso da mamma e papà)
o Quali sono i temi più frequenti? Quali le domande? Quali i dubbi maggiori?
o Ci sono cose che dicono o chiedono a lei che con il medico o gli altri clinici non hanno il coraggio di affrontare?
o Quali sono e perché?

• E lei come si sente ad affrontare e gestire tutto questo?
o Vorrebbe che fosse diverso?
o Sente che manca qualcosa?

5. L’infermiere nel percorso del paziente e della famiglia 
Vorrei ora concentrarmi sull’organizzazione per  la gestione questo tipo di situazioni e di quello che è il suo ruolo all’interno di questo percorso

• Qual è il percorso di gestione e di cura? 
Quali sono le principali tappe?
Sono sempre le stesse o cambiano? In funzione di cosa?
Quali i tempi di intervento? Quali sono i momenti più critici del percorso? Quelli che invece secondo lei oggi vengono gestiti al meglio?

• In generale come valuta l’organizzazione complessiva della sua struttura (e del network se presente)?
o Favorisce la gestione del paziente e della sua famiglia? 
o Dà un reale supporto alle famiglie?
o Come si potrebbe migliorare a suo avviso? Quali invece i punti di forza e di eccellenza?

Vorrei ora entrare più nel dettaglio della gestione dei bambini nati prematuramente, soffermandoci sulle diverse tappe del percorso che la famiglia e il neonato percorrono e sull’assistenza che viene garantita in ciascuno di questi momenti [CARTELLINO A].

Cominciamo da prima del parto, in modo particolare in quei casi in cui la nascita prematura non è inaspettata.

• Come vivono le famiglie questo momento? 
o Cosa chiede la famiglia? Cosa li preoccupa? Quali le domande più comuni?
o È diverso tra mamma e papà? E per i famigliari?
o Cosa chiedono a Lei nello specifico?
o A cosa è importante prestare attenzione in questo momento per dare supporto alle famiglia? 

• In questa fase qual è il ruolo dell’infermiere? In cosa il suo supporto è indispensabile per il supporto alle famiglie? 
• Immaginando di poter aggiungere un tassello di puzzle al quadro dei servizi e dell’assistenza alle famiglie che vivono questo momento, lei cosa farebbe? 
• Cosa manca oggi e cosa si potrebbe fare domani per le famiglie? 
o E per voi addetti all’assistenza?

Passiamo ora a ciò che succede dal momento del parto…

• In questa fase qual è il ruolo dell’infermiere? 
o In cosa il suo supporto è indispensabile per il supporto alle famiglie? 

• Al di là delle procedure formali e ai protocolli ci sono degli aspetti che in questa fase sono più importanti di altri?
•  A cosa si presta particolare attenzione? 
o E per il dolore? L’infermiere come può intervenire su questi aspetti?

Vorrei che ora ci soffermassimo su quei bambini prematuri e sulle famiglie che rimangono nella vostra struttura dopo il parto

• In che modo ci si prende cura del bambino in questa fase?
o Dove viene ricoverato il bambino?
o Quali le attenzioni riservate dall’infermiere?
• E i genitori invece?
o Quali possibilità hanno?
o Ricevono assistenza? di che tipo?
o Come l’infermiere può supportarli?

• In che modo entrano in contatto?
o Esistono protocolli di accesso alla TIN? E per l’allattamento?
o Quali sono le ripercussioni di questi protocolli sulle famiglie? Come vengono vissuti?
Quando è importante fare delle eccezioni ai protocolli?

• Al di là dei protocolli formali, ci sono delle pratiche, delle azioni che nella sua esperienza si sono dimostrate importanti e utili per l’assistenza del bambino e della famiglia? 
o Quali? In che modo si dimostrano utili?
o Lei mette in pratica solo lei o è una pratica diffusa, seppur informale?

• Pensando a tutti questi momenti vissuti in ospedale, come vivono le famiglie? 
o È diverso per la mamma, dal papà al resto della famiglia?
o Cosa chiedono a lei nello specifico? Cosa li preoccupa? 
Chiedono cose differenti? Si focalizzano su cose differenti?
o Ci sono dei bisogni, dei dubbi che non emergono in modo esplicito, che rimangono inespressi? Ci sono delle domande che la famiglia non espone al medico ma a lei?
Quali temi? Quali problemi?
Quali le difficoltà? Cosa si teme?
In che modo si possono aiutare le famiglie a far emergere questi bisogni? 
o A cosa è importante prestare attenzione in questo momento per dare supporto alle famiglia?
Ci sono degli aspetti che il suo occhio di infermiere riesce a cogliere in particolare?
o Ci sono differenze tra chi era già consapevole di essere a rischio di un parto prematuro e chi lo scopre in quel momento?
• Cosa manca oggi e cosa si potrebbe fare domani per supportare le famiglie in questa fase? 
o E per voi?


6. Dalla dimissione ai follow up nel tempo 

Le chiederei di riflettere ora sul momento in cui il bambino e la famiglia vengono dimessi dalla TIN..

• Come viene gestita questa fase? 
o Quale il rapporto ospedale-famiglia? Quale il rapporto ospedale- territorio? Quale il network ospedale-territorio?
o Quale il ruolo dell’infermiere in questo passaggio? E successivamente?
• E nel lungo termine come viene gestita una nascita prematura?
o E con Lei in particolare? Che tipo di rapporto?

• Pensando a questo passaggio e a quello che avviene negli anni successivi, come vivono le famiglie questo momento? 
o È diverso per la mamma, dal papà al resto della famiglia?
o Cosa chiedono a lei nello specifico? Cosa li preoccupa? 
Chiedono cose differenti? Si focalizzano su cose differenti?
o A cosa è importante prestare attenzione in questo momento per dare supporto alle famiglia?
Ci sono degli aspetti che il suo occhio di infermiere riesce a cogliere in particolare?

7. Concludendo…

 Ora che abbiamo ripercorso tutte le fasi gestionali di questi bambini e delle loro famiglie..

• Come immagina che possa essere migliorato il tutto?
• Cosa effettivamente manca più di tutto?
• Cosa manca per la sua professione?
• Quali gli interventi più urgenti?
o Quali quelli prioritari?
Quali per i bambini? 
Quali per le famiglie? 
Quali per i centri di assistenza?


Ringraziare e chiudere 
NEONATOLOGI:
1. WARM UP [5 minuti]
• Chiedere all’intervistato di presentarsi: 
o nome, età, specializzazione,  da quanto tempo svolge la professione, tipo di struttura in cui svolge la sua attività, livello della struttura in merito alla neonatologia, ambiti di competenza


2. Ricostruzione dello scenario [5 minuti]
Come già anticipato oggi parleremo di bambini nati prematuramente..

• Quali sono le prime cose che le vengono in mente?
o Quali le prime associazioni di idee?
• Potrebbe darmene una definizione? 
o Ci sono modi di considerare differentemente una nascita prematura? 
o Queste differenze cosa comportano?
• Oggi vs ieri: cos’è cambiato??
o Se, e quando è iniziato il cambiamento?
o Cos’ha riguardato?
Gestione, approccio, organizzazione, sensibilità, conoscenza, informazione…
• Quali le novità? Quali i temi caldi oggi?
• Quanto OGGI è presente il tema delle nascite premature nella società?
o Quanto e come se ne parla nell’opinione pubblica?
o E in generale qual è la conoscenza e la preparazione media di una coppia che arriva a lei?
• E nelle strutture ospedaliere? Come se ne parla?
• Ritiene ci siano delle differenze sul territorio?
o Da cosa sono dovute secondo lei? 
• E per lei cosa vuol dire gestire un paziente nato prematuro?
o CARTE DELLE EMOZIONI: vorrei che scegliesse la carta che meglio rappresenta il suo stato d’animo nel gestire questa specifica situazione. Se i vissuti cambiano in funzione delle diverse fasi che attraversa il paziente, ne scelga più di una e mi spieghi a quale momento ciascuna si riferisce.
• Quanto incidono nella sua casistica pazienti rispetto agli altri suoi ambiti di competenza? (es. Nascite premature, Basso peso, Crescita ritardata, Malformazioni congentite etc..)
o Su 100 parti effettuati nella sua struttura, quanti sono pretermine?
o Fatto 100 il totale dei pazienti che segue, in che % sono bambini prematuri?
3. L’organizzazione per la gestione del paziente nato prematuro [15 minuti]

Vorrei ora concentrarmi sull’organizzazione per  la gestione questo tipo di situazioni…

• Qual è il percorso di gestione e di cura? 
Quali sono le principali tappe?
Sono sempre le stesse o cambiano? In funzione di cosa?
Quali i tempi di intervento?
Quali sono per lei i momenti più critici del percorso? 
Quelli che invece secondo lei oggi vengono gestiti al meglio?
• Come siete organizzati? Il vostro centro è dotato di servizi o di competenze particolari? [in funzione anche del livello del centro]
• Esiste un team dedicato?
o Da quali i ruoli è composto? (es. Pediatra Neonatologo, infermieri, ecc.)
o E quali sono le rispettive responsabilità rispetto alla gestione dei nati prematuri?
o E in particolare qual è il ruolo dell’infermiere? Di cosa si occupa nello specifico?
• Ci sono delle figure cliniche con le quali si collabora più spesso? (es. il cardiologo pediatra, il diabetologo pediatra, l’endocrinologo pediatra, il genetista clinico, l’immuno-ematologo pediatrico, l’infettivologo, il neurochirurgo, il neurologo pediatra, l’oculista pediatrico con competenza neonatologica, l’ortopedico, l’otorinolaringoiatra, l’urologo pediatra, ecc.)
o Come funziona?
o E quali sono i motivi che tendenzialmente la portano a chiedere l’intervento di questi altri specialisti? In quali momenti del percorso?
• Ci sono network organizzati o collaborazioni con altre strutture? 
• Ci sono network organizzati o collaborazioni con le società scientifiche?
o In che modo siete organizzati?
o Per cosa si utilizza il network? In quali casi?
o Di quali servizi si usufruisce?
o Che tipo di centri coinvolge? 
• Nella vostra struttura sono presenti anche figure non cliniche di supporto per le famiglie?
Psicologo
Assistente sociale
Associazioni pazienti che tipo di supporto danno? In che modo intervengono? Quali servizi? In quali fasi del percorso intervengono?
• Nel suo centro si seguono linee guida, protocolli o delle indicazioni per la gestione dei bambini nati prematuri?
Rilanciare: linee guida NICE? Carta dei diritti del bambino nato prematuro? Indicazioni SIN? Indicazioni ministeriali?
• In generale come valuta l’organizzazione complessiva della sua struttura (e del network se presente)?
o Favorisce la gestione del paziente e della sua famiglia? 
o Dà un reale supporto alle famiglie?
o Come si potrebbe migliorare a suo avviso? 
o Quali invece i punti di forza e di eccellenza?

4. La gestione del paziente nato prematuro: prima del parto [10 minuti]
Vorrei ora entrare più nel dettaglio della gestione dei bambini nati prematuramente, soffermandoci sulle diverse tappe del percorso che la famiglia e il neonato percorrono e sull’assistenza che viene garantita in ciascuno di questi momenti [CARTELLINO A].

Cominciamo da prima del parto, in modo particolare in quei casi in cui la nascita prematura non è inaspettata.

• Innanzitutto chi sono le famiglie che scoprono di essere a rischio di parto pretermine?
o Rilanciare su possibili fattori di rischio (età, etnia, fecondazione medicalmente assistita, diagnosi pregressa di patologie per il bambino, ecc) 
• Esiste un’assistenza alle famiglie a rischio di parti prematuri? 
o La sua struttura fornisce dei servizi?
• In cosa consiste?
o Da chi viene gestita? Ginecologo? Ostetrica? Neonatologi? Infermieri?
o Si entra in contatto già in questo momento con la TIN? In che modo? Con quali figure?
o In che modo viene informata la famiglia? Chi fornisce le informazioni? Quali informazioni vengono date? Cosa è importante comunicare alle famiglie?
o Vengono adottate particolari procedure cliniche precauzionali? Quali?
• Come vivono le famiglie questo momento? 
o Cosa chiede la famiglia? Cosa li preoccupa? Quali le domande più comuni?
o È diverso tra mamma e papà? E per i famigliari?
o A cosa è importante prestare attenzione in questo momento per dare supporto alle famiglia? 
• Immaginando di poter aggiungere un tassello di puzzle al quadro dei servizi e dell’assistenza alle famiglie che vivono questo momento, lei cosa farebbe? 
• Cosa manca oggi e cosa si potrebbe fare domani per le famiglie? 
o E per voi addetti all’assistenza?

5. Dall’arrivo in ospedale [10 minuti]

Vorrei che ora ci soffermassimo su ciò che succede dal momento del parto…

• Come arrivano le famiglie nella sua struttura?
o Arrivano direttamente nel vostro centro o vengono inviate da altri centri?
Come viene gestito lo spostamento?
• Si seguono degli specifici protocolli di azione in questa fase? Quali?
Quale il ruolo del neonatologo?
Quale il ruolo dell’infermiere?
Quale il ruolo di altre figure (eventuali)?
• Ci sono degli aspetti che in questa fase sono più importanti di altri?
•  A cosa si presta particolare attenzione? 
o E per il dolore?
o Che ruolo e che peso riveste in questa fase?
o Ci sono delle politiche che adottate per gestire il dolore del bambino? 
E nella pratica che cosa comportano (formali e tecnici/farmacologici e informali)
• Ci sono situazioni in cui dovete trasferire il bambino in altri centri? 
o Come mai? Cosa mance nella sua struttura che invece in altre strutture è garantito?
o Come viene gestito il trasporto? Cosa risulta necessario per lo spostamento? Quali regole si seguono? Quali accorgimenti si prendono?
• Per i bambini che restano nella vostra struttura, cosa succede dalla nascita in poi?
• Dove viene ricoverato il bambino?
• E i genitori invece?
o Quali possibilità hanno?
o Ricevono assistenza? di che tipo?
• Come viene regolata e come funziona il periodo del ricovero del neonato?
o Esistono protocolli di accesso alla TIN?
o I genitori possono avere contatti con il bambino? 
Ci sono degli orari prestabiliti? Per quanto tempo possono accedervi? 
o In che modo? 
Rilanciare nel caso Skin care therapy, kangaroo care therapy, ecc.
o Come viene gestita la nutrizione del nato prematuro?
 Esistono banche di latte materno? 
In che modo si favorisce il latte della mamma?
• Come vivono le famiglie questo momento? 
o È diverso per la mamma, dal papà al resto della famiglia?
o Cosa chiedono? Cosa li preoccupa? 
Chiedono cose differenti? Si focalizzano su cose differenti?
o A cosa è importante prestare attenzione in questo momento per dare supporto alle famiglia?
o Ci sono differenze tra chi era già consapevole di essere a rischio di un parto prematuro e chi lo scopre in quel momento?
• Cosa manca oggi e cosa si potrebbe fare domani per supportare le famiglie in questa fase? 
o E per voi?

6. Dalla dimissione ai follow up nel tempo [15 minuti]
Le chiederei di riflettere ora sul momento in cui il bambino e la famiglia vengono dimessi dalla TIN..
• Come viene gestita questa fase? 
o Quale il rapporto ospedale-famiglia? Quale il rapporto ospedale- territorio? Quale il network ospedale-territorio?
o A chi passa il carico gestionale? 
o Quali figure vengono coinvolte? (es. psicologo, logopedista, fisioterapista, neurologo, ecc.)
o Chi supporta la famiglia in questo passaggio? In che modo?
• Ogni quanto vengono fissati i follow-up? Per quanto tempo vanno avanti?
• E nel lungo termine come viene gestita una nascita prematura?
o A chi passa il carico gestionale? 
o Quali figure vengono coinvolte? (es. psicologo, logopedista, fisioterapista, neurologo, ecc.)
o Chi supporta la famiglia in questo passaggio? In che modo?
• Come vivono le famiglie questo momento? 
o È diverso per la mamma, dal papà al resto della famiglia?
o Cosa chiedono? Cosa li preoccupa? 
Chiedono cose differenti? Si focalizzano su cose differenti?
o A cosa è importante prestare attenzione in questo momento per dare supporto alle famiglia?
• Cosa manca oggi e cosa si potrebbe fare domani per supportare le famiglie in questa fase? 

7. Concludendo…

 Ora che abbiamo ripercorso tutte le fasi gestionali di questi bambini e delle loro famiglie..
• Come immagina che possa essere migliorato il tutto?
• Cosa effettivamente manca più di tutto?
• Quali gli interventi più urgenti?
o Quali quelli prioritari?
Quali per i bambini? 
Quali per le famiglie? 
Quali per i centri di assistenza?


Ringraziare e chiudere
GENITORI:
1. WARM UP 

Per prima cosa, anche se lo ha già fatto nel diario, le chiedo di presentarsi nuovamente: 
o Nome di battesimo, età, professione, interessi…
o Se dovesse descriversi con tre parole, quali parole sceglierebbe?


2. La ricostruzione della storia 

Vorrei ripercorrere con lei la sua storia e capire quali sono stati i momenti, le tappe che l’hanno caratterizzata..

• Da quali fasi/tappe/momenti si compone? immagini una linea del tempo che la porta sino ad oggi; si immagini di doverla dividere nei momenti/tappe che l’hanno costituita:
o Quali sono questi momenti?
o Me li può descrivere brevemente? 
Cosa li ha caratterizzati? 
o Ci sono stati dei momenti/tappe che per lei hanno assunto più significato?
o Quali sono? E Perché ha scelto questi momenti e non altri? 
Perché vi attribuisce più significato?
o Quali sono state le tappe più difficili? 
o Quali i momenti che l’hanno messa maggiormente in difficoltà?
In cosa lo sono state? In quali aspetti?
• Il parto?
• Il reparto/terapia intensiva neonatale
• Il rientro a casa
• Oggi?
Utilizzare come rilanci il lessico/tappe indicate dall’intervistato
o Quali invece i momenti che sono stati più semplici da gestire?
o Quali quelli più belli e quelli che le hanno dato maggiori soddisfazioni?

APPROFONDIRE SE SI E’ TRATTATO DI UN PARTO A RISCHIO
• Quando è avvenuta la diagnosi di parto a rischio? A che mese della gravidanza e chi gliel’ha diagnosticato?
• Dove è avvenuto il parto? In un centro di riferimento per nascite premature?
• Chi è stato a parlavi del centro? Come ne siete venuti a consocenza? Quali informazioni vi sono state fornite al riguardo?
o Il medico? Quale? (ginecologo, mmg, altri…)
o Internet con una ricerca autonoma?
o L’associazione pazienti?
o Conoscenze/passaparola/famigliari?
• E com’è avvenuto l’accesso al centro? Come il contatto/presa in carico presso la struttura? 
o Il medico ha fatto da intermediario? Quale medico?
o Vi siete rivolti direttamente voi? Dicendo cosa? Fornendo quali informazioni?
o L’Associazione pazienti?
o Altro…
Ricostruire l’iter e il processo di inserimento al centro di riferimento

3. Conoscenza e informazioni: prima e dopo 

Vorrei ora passare al tema dell’informazione, ovvero a quanto si era preparati ad affrontare la nascita di un figlio nato prematuro..

• Cosa sapeva prima che capitasse a lei/sua moglie/compagna?
• Le erano state fornite delle informazioni? 
• Chi ve le aveva fornite? 
o Il ginecologo? L’ostetrica? Il medico di fiducia?
• E in che momento del vostro percorso?
• E si ricorda cosa le era stato detto? 
• E lei cos’aveva pensato al riguardo?
• E lei si era attivata/o cercando altre informazioni? Dove? E quali tipi di informazioni?
o Perché lo aveva fatto?
• E poi, qualcuno si è occupato di fornirle altre informazioni? A lei? Al suo compagno/compagna?
• Chi? O quali interlocutori se ne sono occupati?
o Ginecologo, neonatologo, ostetrica, infermieri, etc…
• In quale momento?
o All’arrivo in ospedale per il parto?
o A parto avvenuto?
o Nei giorni seguenti?
• Ricorda quali informazioni le sono state date?
o Cosa riguardavano? Quali aspetti?
• E lei cos’ha pensato? Quali sono state le sue prime reazioni? 
o Come si è sentita
• Le sono state date altre informazioni poi nel tempo? 
o Spontaneamente o su sua richiesta?
• E lei si è attivato/a per raccogliere altre informazioni? Quali e dove le ha cercate?
• Oggi che ha vissuto quest’esperienza come valuta l’informazione fornita alla donne in attesa e dopo, alle mamme/papà di nati prematuri?
• Cosa manca oggi? Cosa i futuri genitori dovrebbero sapere?


4. Il rapporto con il personale ospedaliero 

Vorrei ora soffermarmi sul rapporto e la relazione con le persone interne all’ospedale e alla gestione di quel periodo..

• Quali figure ha incontrato durante la sua storia?
o Cliniche?
o Non cliniche? 
raccogliere lo spontaneo e in caso rilanciare
o Es. neonatologo, ginecologo, infermieri, associazioni…
• In quali momenti della sua storia?
o In fasi e momenti diversi?
• Se ripensiamo alle tappe che mi ha raccontato prima, in che momento si sono inseriti? E con quale ruolo?
• Per ciascuno dei ruoli citati può raccontarmi:
o Come lo descriverebbe con un aggettivo?
o In cosa le è stato particolarmente di aiuto?
o In cosa non è stato come lei avrebbe voluto?
• In particolare durante il parto? E poi durante il ricovero?
o Quali sono state le figure che sono state più importanti per lei? E per i suoi famigliari?
• Quali sono stati quindi i suoi punti di riferimento?
• Per quali aspetti faceva affidamento su di loro nel periodo in ospedale?
• Cosa in quel periodo l’ha messa maggiormente in difficoltà? Quali aspetti?
o Le informazioni
o La gestione
o L’organizzazione
o Quello che poteva o non poteva fare
o Il lavoro
o La gestione del resto della famiglia
o Etc..
Nota per il moderatore: indagare in particolare la possibilità di entrare in TIN, stare con proprio figlio, possibilità di contatto etc..

5. La quotidianità fuori dall’ospedale 

Vorrei ora capire cosa succede una volta tornati a casa..

• Quali sono stati i primi pensieri, le prime emozioni appena saputo di tornare a casa? 
• Come si gestisce la quotidianità? Cosa succede?
• Come cambia la propria quotidianità rispetto a prima?
• Ci sono state delle dimensioni sulle quali la vita con un neonato pretermine hanno maggiormente impattato?
o Lavoro
o Orari
o Possibilità….
• Cosa è stato più facile e cosa invece più complesso affrontare?
o Perché?
o Sempre o solo all’inizio?
• Ci sono delle problematiche che ha maggiormente riscontrato?
o Quali? In che momenti? 
• In questo periodo ha fatto affidamento su qualcuno? Quali sono state le sue figure di riferimento?
o Cliniche/non cliniche?
o Per cosa faceva affidamento su di loro?
o Quali sono state le situazioni che l’hanno portata a rivolgersi a loro?
• In questa fase c’erano attivi dei servizi di assistenza?
o Promossi da chi?
o E in cosa consistevano?
• Nel periodo successivo alla dimissione c’è stato bisogno di ricorrere nuovamente alle cure ospedaliere e/o ricovero?
o Per quali motivi?
o Cosa ha significato questo evento per lei a livello emotivo?
o Quali i timori una volta tornati a casa?
• E oggi? Quali differenze rispetto a quella fase?


6. Concludendo i consigli e le aree di miglioramento

Ora che abbiamo ripercorso un po’ tutta la sua storia…

• Quali consigli sentirebbe di dare a una mamma/papà che sta per vivere la sua stessa esperienza?
o A cosa direbbe di fare più attenzione?
o Come direbbe lui/lei di prepararsi? 
• Cosa le è mancato più di tutto nella sua storia? Cosa doveva esser gestito e/o fatto diversamente? 
o Come potevano esser fatte meglio?
• Quali sono, per lei, le cose da fare prioritarie? Cosa riguardano?


Ringraziare e Chiudere
DIARI MAMME:
Questo è un blog pensato per raccogliere la vostra storia e la vostra esperienza. Sentiti libera di raccontarmela come meglio credi, con le parole e le modalità che preferisci.
Ricorda che qui hai la possibilità di inserire foto video, immagini e link.. Usa tutto ciò che ti permette di esprimerti al meglio.
Il tuo blog avrà una durata di circa Otto giorni; in questo periodo sei libera di accedervi tutte le volte che vuoi, quando hai voglia e tempo da dedicarvi.
Abbiamo inserito dei macro temi che ci piacerebbe approfondire con te e li abbiamo pensati sperando che possano facilitarti nel ricostruire la tua storia e nel raccontarci cos’hai vissuto e stai vivendo, quali emozioni, quali pensieri, preoccupazioni, dubbi ma anche gioie e cose positive che ti stanno accompagnando nei diversi momenti di questa esperienza…
Sentiti tuttavia libera di utilizzare questo spazio come un vero e proprio diario dove poter annotare tutti i tuoi pensieri e le tue riflessioni ma dove poterti anche esprimere liberamente rispetto a tutto ciò che questa esperienza ha portato e sta portando nella tua vita.. ogni cosa che deciderei di raccontarci sarà per noi preziosa!
Grazie ancora per la tua disponibilità!!
Come prima cosa ti chiedo di presentarti, di parlarmi un po’ di te: come ti chiami, dove vivi, che lavoro fai, quali sono le tue passioni e i tuoi hobby….insomma aiutami a capire con chi ho il piacere di dialogare.
Com’è stata la gravidanza? Come ti sentivi? Quali emozioni hai provato?....
E il lavoro durante la gravidanza? …
Com’era la tua quotidianità?
Raccontami quando e come la tua storia ha avuto inizio; cos’è successo in quei momenti e nei giorni immediatamente seguenti…
Ti chiedo anche di raccontarmi tutti i pensieri, le emozioni, i dubbi, le gioie e le paure che hai provato e vissuto…
Cosa era per te più importante e cosa lo era di meno….
E con il tuo compagno/marito? Cosa ti diceva?  Come ne parlavate? Quali pensieri condividevate?
E con gli altri famigliari?
Raccontami cosa si prova e come si vive quando tuo figlio/a era ricoverato/a in ospedale.. cosa hai provato? Qual è stata la tua prima reazione? 
Durante questo periodo come erano le tue giornate? Dove le passavi? 
Cosa facevi? Cosa evitavi di fare? C'era invece qualcosa che avresti voluto fare ma che ti era impedito?
Quali erano i tuoi pensieri ricorrenti, cos’hai provato, quali emozioni hanno caratterizzato quella fase della vostra storia…
E su chi potevi fare affidamento in quel periodo? A chi ti rivolgevi?
E le persone dell'ospedale in che modo si sono comportate durante questa fase? Ti sono stato di supporto o no? In che modo?
E tuo compagno/marito? E i tuoi famigliari? Cosa potevano e cosa non potevano fare?
E il lavoro?
Quali emozioni si provano quando si sa di poter tornare a casa? 
Quali i pensieri prevalenti? 
Quali le domande e i dubbi principali?
Cosa succede? Come si vive a casa? Come ci si sente ad affrontare la quotidianità?
Quali i principali pensieri in questa fase? E come cambiano nel tempo?
Di cosa si ha bisogno? In quali aspetti si sente di aver maggiormente necessità? Quali i bisogni principali?
A chi si chiede? Cosa in particolare? Chi sono diventati i punti di riferimento?
E le dinamiche famigliari come si sono modificare? Come?
E il lavoro?
E i follow up? Ci sono stati e come si gestivano?
E per Tuo marito/compagno cos’è cambiato? Come ha gestito questo periodo?
E oggi che impatto ha avuto l'inizio che mi hai raccontato sulla vita di tutti i giorni? Quali i bisogni e le necessità che sono cambiate o che si sono aggiunte oggi? 
Quali sono le emozioni che conservi e provi ancora oggi? Quali invece quelle che si sono perse?
E se ripensassi a tutto quanto che come riassumeresti la tua storia?
Cambieresti qualcosa di quel che è stato fatto? 
E di ciò che hai fatto tu?
Cosa volevi fosse organizzato diversamente? Cosa poteva andare meglio?
Cosa ti sarebbe stato utile che non sapevi o che non avevi?
Cosa per il tuo compagno/marito?

DIARI ALTRO GENITORE
Questo è un blog pensato per raccogliere la vostra storia e la vostra esperienza di genitore di un bambino/a nato prematuro. Sentiti libero di raccontarmela come meglio credi, con le parole e le modalità che preferisci. Ricorda che qui hai la possibilità di inserire foto video, immagini e link.. Usa tutto ciò che ti permette di esprimerti al meglio.
Il tuo blog avrà una durata di circa Otto giorni; in questo periodo sei libero di accedervi tutte le volte che vuoi, quando hai voglia e tempo da dedicarvi.
Abbiamo inserito dei macro temi che ci piacerebbe approfondire con te e li abbiamo pensati sperando che possano facilitarti nel ricostruire la tua storia e nel raccontarci cos’hai vissuto e stai vivendo, quali emozioni, quali pensieri, preoccupazioni, dubbi ma anche gioie e cose positive ti stanno accompagnando nei diversi momenti di questa esperienza…
Sentiti tuttavia libero di utilizzare questo spazio come un vero e proprio diario dove poter annotare tutti i tuoi pensieri e le tue riflessioni ma dove poterti anche esprimere liberamente rispetto a tutto ciò che questa esperienza ha portato e sta portando nella tua vita.. ogni cosa che deciderei di raccontarci sarà per noi preziosa!
Grazie ancora per la tua disponibilità!!
Come prima cosa ti chiedo di presentarti, di parlarmi un po’ di te: come ti chiami, dove vivi, che lavoro fai, quali sono le tue passioni e i tuoi hobby….insomma aiutami a capire con chi ho il piacere di dialogare.
Raccontami il periodo in cui tua moglie/compagna affrontava la gravidanza…
Come ti sei sentito? Quali emozioni hai provato?
Quali i pensieri prevalenti?
E la tua quotidianità?
Raccontami quando e come la tua storia ha avuto inizio; cos’è successo in quei momenti in cui stava per nascere tuo figlio/a…. e nei giorni immediatamente seguenti… 
Qual è stato il percorso?
Ti chiedo anche di raccontarmi tutti i pensieri, le emozioni, i dubbi, le gioie e le paure che hai provato e vissuto…
Cosa era per te più importante e cosa lo era di meno….
E con la tua compagna/moglie? Cosa vi dicevate? Come ne avete parlato? Quali pensieri condividevate?
E con gli altri famigliari?
Vorrei ora che mi raccontassi del momento in cui tuo figlio/a era ricoverato/a ospedale… cosa hai provato? Qual è stata la tua prima reazione? 
Durante questo periodo come erano le tue giornate? Dove le passavi?
Come le trascorrevi? Cosa facevi ? Cosa evitavi di fare? 
C'era invece qualcosa che avresti voluto fare ma che ti era impedito? 
Quali erano i tuoi pensieri ricorrenti, cos’hai provato, quali emozioni hanno caratterizzato quella fase della storia…
E su chi facevi affidamento in quel periodo? A chi ti rivolgevi? 
E il personale ospedaliero come si è comportato durante questa fase? Ti è di supporto? In che modo e chi in particolare?
E la tua compagna/moglie questo periodo dove l’ha trascorso? Per lei è stato diverso?
Quali emozioni si provano quando si sa di poter portare a casa il proprio figlio/a?  
Quali i pensieri prevalenti? Quali le domande e i dubbi principali?
Cosa succede? Come si vive a casa? Come ci si sente ad affrontare la quotidianità? 
Quali i principali pensieri di questa fase? E come cambiano nel tempo?
Di cosa si ha bisogno? In quali aspetti si sente di aver maggiormente necessità? Quali i bisogni principali?
A chi si chiede? Cosa in particolare? Chi sono diventati i punti di riferimento?
Le dinamiche famigliari si sono modificate? Come?
E il lavoro?
E i follow up ? Ci sono stati e come si gestivano?
Per la tua compagna/moglie cos’è cambiato? Come ha gestito questo periodo?
E oggi che impatto ha avuto l'inizio che mi hai raccontato sulla vita di tutti i giorni?
Quali i bisogni e le necessità che sono cambiate o che si sono aggiunte oggi? 
Quali sono le emozioni che conservi e provi ancora oggi? Quali invece quelle che si sono perse?
E se ripensassi a tutto quanto come riassumeresti la tua storia?
Cambieresti qualcosa di quel che è stato fatto?
E di ciò che hai fatto tu?
Cosa volevi fosse organizzato diversamente? Cosa poteva andare meglio?
Cosa ti sarebbe stato utile che non sapevi o che non avevi?
Cosa per la tua compagna/moglie?


Fase QUANTITATIVA QUESTIONARIO GENITORI:

QUESTIONARIO
Il questionario è composto da due differenti sezioni, ciascuna dedicata a una delle due figure genitoriali. Nello specifico la PARTE 1 del questionario è dedicata alla figura gestazionale che ha attraversato la fase del parto e la PARTE 2 è invece dedicata al suo compagno o alla sua compagna.
Vi preghiamo quindi di compilare solo ed esclusivamente la parte del questionario a voi dedicata e di lasciare al vostro compagno o alla vostra compagna la compilazione dell’altra parte del questionario.
S1 Lei è…?
1. La figura genitoriale che ha affrontato la gestazione e il parto --> vai a PARTE 1 (Rispondenti 100%)
2. La figura genitoriale che NON ha affrontato la gestazione e il parto --> vai a PARTE 2 (Rispondenti 100%)

PARTE 1: SEZIONE DEDICATA ALLA FIGURA GENITORIALE CHE HA AFFRONTATO LA GESTAZIONE E IL PARTO
D1 Quanti anni ha? (Rispondenti 100%)
|__|__| anni

D2 Quanti figli ha? (Rispondenti 100%)
|__|__| n° figli

D3 Quanti anni ha suo figlio/i suoi figli? (Rispondenti 100%)
|__|__| età 1° figlio
|__|__| età 2° figlio
|__|__| età 3° figlio
|__|__| età 4° figlio
|__|__| età 5° figlio

D4 Oggi quanti mesi ha il bambino nato prematuro? (Rispondenti 100%)
|__|__| mesi 

D5 Una volta rimasta incinta ha ricevuto diagnosi di rischio nascita pretermine? (Rispondenti 100%)
1. Si
2. No

D6 Chi ha effettuato la diagnosi? (Rispondenti 31%)
1. Ginecologo
2. Medico di base
3. Altro (Specificare…………………….)

(Se ha risposto “SI” a D5)
D7 In quale mese della gravidanza era quando ha ricevuto diagnosi di rischio nascita pretermine? (Rispondenti 31%)
|__| mese di gravidanza

D8 Di quante settimane è nato prematuro suo figlio? (Rispondenti 100%)
1. Prima della 28° settimana di gestazione (nascita estremamente pretermine)
2. Tra la 29° e la 31° settimana di gestazione (nascita molto pretermine)
3. Tra la 32° e la 33° settimana di gestazione (nascita moderatamente pretermine)
4. Tra la 34° e la 37° settimana di gestazione (nascita quasi a termine)

D9 Il parto è stato programmato o si è trattato di un evento improvviso? (Rispondenti 100%)
1. Parto programmato
2. Parto improvviso

D10 Lei è stata indirizzata a un centro di riferimento per la nascita prematura? (Rispondenti 100%)
1. Si prima del parto e quindi ho partorito nel centro di riferimento
2. Dopo il parto, il bambino è stato trasferito al centro di riferimento una volta nato
3. No 

Vorrei iniziare ad approfondire il tema dell’informazione e delle sue conoscenze rispetto alla nascita prematura di un figlio.
D11 Prima della nascita prematura di suo figlio aveva mai sentito parlare di nati prematuri? (Rispondenti 100%)
1. Si
2. No

(Se ha risposto “Si” alla D11)
D12 E chi le aveva parlato di questo argomento? (Rispondenti 77%)
1. Il ginecologo
2. Il medico di base
3. L’ostetrica
4. Amici/parenti
5. Radio/televisione/riviste
6. Il mio compagno/la mia compagna
7. Psicologo
8. Altro medico (specificare…………………)
9. Altro (specificare……………….)

(Se ha risposto “SI” alla domanda D11)
D13 In quale momento ha avuto informazioni relative alla nascita prematura? (Rispondenti 77%)
1. Al concepimento del primo figlio
2. Prima di pensare di avere il primo figlio
3. Successivamente alla nascita del primo figlio
4. Quando sono rimasta incinta del figlio poi nato prematuro
5. Alla nascita improvvisa del figlio nato prematuro
6. Altro (specificare……………..)

D14 Quanto queste informazioni hanno influito negativamente sulla sua scelta di avere un figlio? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1=per nulla e 10= moltissimo (Rispondenti 100%)
Per nulla    1    2    3    4    5    6    7    8    9    10    Moltissimo

Parliamo ora più nel dettaglio dell’esperienza che lei ha vissuto direttamente con la nascita prematura di suo figlio
D15 Se dovesse descrivere con una sola parola o aggettivo questa esperienza, quale userebbe? (Rispondenti 100%)
______________________________________________________________________________________

D16 Pensando all’esperienza vissuta, quale direbbe essere stato il momento più difficile? (Rispondenti 100%)
1. La diagnosi di nascita prematura
2. Il parto improvviso pretermine
3. I giorni in ospedale subito dopo il parto pretermine
4. I giorni di ricovero in ospedale del bambino
5. Il rientro a casa
6. Altro (specificare…………………………………………………….)

D17 Pensi a ognuna delle fasi in elenco di seguito. Vorrei che per ciascuna scegliesse una parola/aggettivo per descrivere al meglio il suo stato d’animo in quei momenti. (Rispondenti 100%)

1. La diagnosi di nascita prematura _______________________________________________________________

2. Il parto improvviso pretermine _______________________________________________________________

3. I giorni in ospedale subito dopo il parto _______________________________________________________________

4. I giorni di ricovero del bambino _______________________________________________________________

5. Il rientro a casa
_______________________________________________________________

D18 In particolare, ripensando nel complesso all’esperienza che ha vissuto, quali erano le sue principali paure o i suoi dubbi prima del parto? (Rispondenti 100%)
______________________________________________________________________________________

D19 Quali figure erano presenti al parto per supportare la nascita prematura di suo figlio? (Rispondenti 100%)
1. Neonatologo
2. Ginecologo
3. Ostetrica
4. Personale addetto alla rianimazione
5. Neurologo
6. Cardiologo
7. Pediatra ospedaliero
8. Psicologo
9. Altro (specificare……………………….) 

D20 E quali figure invece l’hanno supportata in ospedale nei giorni subito successivi al parto? Le chiedo di valutare ciascuna delle figure in elenco. Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1=per nulla e 10=moltissimo (Rispondenti 100%)
Se non ha avuto contatti con una o più delle figure in elenco la prego di indicare il codice 99.
1. Neonatologo    Per nulla   1   2   3   4   5   6   7   8   9  10   Moltissimo
2. Ginecologo   Per nulla   1   2   3   4   5   6   7   8   9  10   Moltissimo
3. Ostetrica   Per nulla   1   2   3   4   5   6   7   8   9  10   Moltissimo
4. Personale addetto alla rianimazione Per nulla   1   2   3   4   5   6   7   8   9  10   Moltissimo
5. Neurologo   Per nulla   1   2   3   4   5   6   7   8   9  10   Moltissimo
6. Cardiologo   Per nulla   1   2   3   4   5   6   7   8   9  10   Moltissimo
7. Pediatra ospedaliero  Per nulla   1   2   3   4   5   6   7   8   9  10   Moltissimo
8. Infermiere   Per nulla   1   2   3   4   5   6   7   8   9  10   Moltissimo
9. Associazioni pazienti  Per nulla   1   2   3   4   5   6   7   8   9   10  Moltissimo
10. Psicologo    Per nulla   1   2   3   4   5   6   7   8   9   10  Moltissimo
11. Altri genitori   Per nulla   1   2   3   4   5   6   7   8   9   10  Moltissimo
12. Altro (specificare……………………….)  Per nulla   1   2   3   4   5   6   7   8   9  10   Moltissimo

D21 Quali sono state le difficoltà più grandi che si è trovata ad affrontare in ospedale nei giorni successivi al parto? (Rispondenti 100%)
______________________________________________________________________________________

D22 E in quei momenti quali le principali preoccupazioni relative a suo figlio e al suo futuro? (Rispondenti 100%)
______________________________________________________________________________________

D23 E quali invece le difficoltà più grandi che si è trovata ad affrontare al rientro a casa con suo figlio? (Rispondenti 100%)
______________________________________________________________________________________

D24 Successivamente al parto, ha ricevuto informazioni sulla gestione di suo figlio nato prematuro? (Rispondenti 100%)
1. Si
2. No

D25 Da parte di chi ha ricevuto informazioni utili alla gestione di suo figlio nato prematuro (Rispondenti 84%)
1. Neonatologo    
2. Ginecologo
3. Ostetrica
4. Personale addetto alla rianimazione
5. Neurologo 
6. Cardiologo
7. Pediatra ospedaliero
8. Pediatra di famiglia
9. Infermiere
10. Associazioni pazienti
11. Psicologo
12. Altri genitori
13. Altro (specificare……………………….)

D26 Quanto è rimasta complessivamente soddisfatta delle informazioni ricevute? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1= per nulla e 10= moltissimo (Rispondenti 84%)
Per nulla    1    2    3    4    5    6    7    8    9    10    Moltissimo

D27 Quali informazioni avrebbe voluto ricevere che invece nessuno le ha dato? (Rispondenti 100%)
______________________________________________________________________________________

D28 Le chiedo infine di valutare alcune affermazioni fatte da persone che come lei hanno vissuto l’esperienza di un parto pretermine e quindi di un figlio nato prematuro. Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1= per nulla d’accordo e 10= estremamente d’accordo. (Rispondenti 100%)

  Accordo 1-10 
1 Il momento più difficile in assoluto è la diagnosi di nascita prematura |__|__|
2 Mi sono sempre sentita protetta dal personale sanitario in ogni fase di questa esperienza |__|__|
3 La paura riguardava la normale salute di mio figlio nelle prime fasi di crescita |__|__|
4 Avrei voluto avere molte più informazioni sulla gestione di un bambino nato prematuramente |__|__|
5 Ho sempre pensato che sarebbe andato tutto bene nonostante il parto pretermine |__|__|
6 Alle famiglie con bambini nati prematuri servirebbe un aiuto esterno nella gestione dei primi anni di vita del bambino |__|__|
7 La nascita prematura di mio figlio ha avuto grandi ripercussioni sulla mia vita lavorativa |__|__|
8 La nascita prematura di mio figlio ha avuto grandi ripercussioni sulla mia vita di coppia |__|__|
9 Quando scopri che avrai un figlio nato prematuro nessuno ti dice quali saranno le conseguenze e cosa è necessario fare |__|__|
10 Subito dopo il parto ho pensato che mio figlio sarebbe stato in difficoltà per tutta la sua vita |__|__|
11 Le istituzioni non offrono aiuti concreti per gestire la gestione e la crescita di un bambino nato prematuro |__|__|
12 Sarebbe necessario il supporto dello psicologo in tutte le fasi, dalla diagnosi al parto fino al rientro a casa con il figlio nato prematuro |__|__|
13 L’unico supporto su cui puoi davvero contare è quello dei tuoi cari |__|__|
14 La paura più grande riguardava eventuali complicazioni durante il parto |__|__|
15 Il momento più difficile è stato il momento del parto pretermine |__|__|
16 La paura più grande riguardava eventuali complicazioni post parto |__|__|
17 Quando torni a casa con tuo figlio nato prematuro ti senti completamente persa |__|__|

D29 Quali consigli daresti a una mamma che sta per vivere la sua stessa esperienza? (Rispondenti 100%)
______________________________________________________________________________________

D30 Cosa le è mancato più di tutto nella sua storia? Cosa doveva esser gestito e/o fatto diversamente?  (Rispondenti 100%)
______________________________________________________________________________________
 
PARTE 2: SEZIONE DEDICATA ALLA FIGURA GENITORIALE CHE NON HA AFFRONTATO LA GESTAZIONE E IL PARTO
P1 Quanti anni ha? (Rispondenti 100%)
|__|__| anni

P2 Quanti figli ha? (Rispondenti 100%)
|__|__| n° figli

P3 Quanti anni ha suo figlio/i suoi figli? (Rispondenti 100%)
1. |__|__| età 1° figlio
2. |__|__| età 2° figlio
3. |__|__| età 3° figlio
4. |__|__| età 4° figlio
5. |__|__| età 5° figlio

P4 Oggi quanti mesi ha il bambino nato prematuro? (Rispondenti 100%)
|__|__| mesi 

P5 Una volta rimasta incinta, la sua compagna ha ricevuto diagnosi di rischio nascita pretermine? (Rispondenti 100%)
1. Si
2. No

P6 Chi ha effettuato la diagnosi? (Rispondenti 42%)
1. Ginecologo
2. Medico di base
3. Altro (Specificare…………………….)

(Se ha risposto “SI” a P5)
P7 In quale mese della gravidanza era la sua compagna quando ha ricevuto diagnosi di rischio nascita pretermine? (Rispondenti 42%)
|__| mese di gravidanza

P8 Di quante settimane è nato prematuro suo figlio? (Rispondenti 100%)
1. Prima della 28° settimana di gestazione (nascita estremamente pretermine)
2. Tra la 29° e la 31° settimana di gestazione (nascita molto pretermine)
3. Tra la 32° e la 33° settimana di gestazione (nascita moderatamente pretermine)
4. Tra la 34° e la 37° settimana di gestazione (nascita quasi a termine)

P9 Il parto è stato programmato o si è trattato di un evento improvviso? (Rispondenti 100%)
1. Parto programmato
2. Parto improvviso

P10 La sua compagna è stata indirizzata a un centro di riferimento per la nascita prematura? (Rispondenti 100%)
1. Si prima del parto e quindi ha partorito nel centro di riferimento
2. Dopo il parto, il bambino è stato trasferito al centro di riferimento una volta nato
3. No 
Vorrei iniziare ad approfondire il tema dell’informazione e delle sue conoscenze rispetto alla nascita prematura di un figlio.
P11 Prima della nascita prematura di suo figlio aveva mai sentito parlare di nati prematuri? (Rispondenti 100%)
1. Si
2. No

(Se ha risposto “Si” alla P11)
P12 E chi le aveva parlato di questo argomento? (Rispondenti 65%)
1. Il ginecologo
2. Il medico di base
3. L’ostetrica
4. Amici/parenti
5. Radio/televisione/riviste
6. Il mio compagno/la mia compagna
7. Psicologo
8. Altro medico (specificare…………………)
9. Altro (specificare……………….)

(Se ha risposto “SI” alla domanda P13)
P13 In quale momento ha avuto informazioni relative alla nascita prematura? (Rispondenti 65%)
1. Al concepimento del primo figlio
2. Prima di pensare di avere il primo figlio
3. Successivamente alla nascita del primo figlio
4. Quando la mia compagna è rimasta incinta del figlio poi nato prematuro
5. Alla nascita improvvisa del figlio nato prematuro
6. Altro (specificare……………..)

P14 Quanto queste informazioni hanno influito negativamente sulla sua scelta di avere un figlio? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1=per nulla e 10= moltissimo (Rispondenti 100%)
Per nulla    1    2    3    4    5    6    7    8    9    10    Moltissimo

Parliamo ora più nel dettaglio dell’esperienza che lei ha vissuto direttamente con la nascita prematura di suo figlio
P15 Se dovesse descrivere con una sola parola o aggettivo questa esperienza, quale userebbe? (Rispondenti 100%)
______________________________________________________________________________________

P16 Pensando all’esperienza vissuta, quale direbbe essere stato il momento più difficile? (Rispondenti 100%)
1. La diagnosi di nascita prematura
2. Il parto improvviso pretermine
3. I giorni in ospedale subito dopo il parto pretermine
4. I giorni di ricovero in ospedale del bambino
5. Il rientro a casa
6. Altro (specificare…………………………………………………….)

P17 Pensi a ognuna delle fasi in elenco di seguito. Vorrei che per ciascuna scegliesse una parola/aggettivo per descrivere al meglio il suo stato d’animo in quei momenti. (Rispondenti 100%)
1. La diagnosi di nascita prematura ___________________________________________________________

2. Il parto improvviso pretermine 
___________________________________________________________

3. I giorni in ospedale subito dopo il par ___________________________________________________________

4. I giorni di ricovero del bambino
___________________________________________________________

5. Il rientro a casa 
___________________________________________________________

P18 In particolare, ripensando nel complesso all’esperienza che ha vissuto, quali erano le sue principali paure o i suoi dubbi prima del parto della sua compagna? (Rispondenti 100%)
______________________________________________________________________________________

P19 Quali figure erano presenti al parto per supportare la nascita prematura di suo figlio? (Rispondenti 100%)
1. Neonatologo
2. Ginecologo
3. Ostetrica
4. Personale addetto alla rianimazione
5. Neurologo
6. Cardiologo
7. Pediatra ospedaliero
8. Psicologo
9. Altro (specificare……………………….) 

P20 E quali figure invece l’hanno supportata in ospedale nei giorni subito successivi al parto? Le chiedo di valutare ciascuna delle figure in elenco. Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1=per nulla e 10=moltissimo (Rispondenti 100%)
Se non ha avuto contatti con una o più delle figure in elenco la prego di indicare il codice 99.
1. Neonatologo    Per nulla   1   2   3   4   5   6   7   8   9  10   Moltissimo
2. Ginecologo Per nulla   1   2   3   4   5   6   7   8   9  10   Moltissimo
3. Ostetrica   Per nulla   1   2   3   4   5   6   7   8   9  10   Moltissimo
4. Personale addetto alla rianimazione Per nulla   1   2   3   4   5   6   7   8   9  10   Moltissimo
5. Neurologo   Per nulla   1   2   3   4   5   6   7   8   9  10   Moltissimo
6. Cardiologo   Per nulla   1   2   3   4   5   6   7   8   9  10   Moltissimo
7. Pediatra ospedaliero  Per nulla   1   2   3   4   5   6   7   8   9  10   Moltissimo
8. Infermiere   Per nulla   1   2   3   4   5   6   7   8   9  10   Moltissimo
9. Associazioni pazienti  Per nulla   1   2   3   4   5   6   7   8   9  10   Moltissimo
10. Psicologo    Per nulla   1   2   3   4   5   6   7   8   9  10   Moltissimo
11. Altri genitori   Per nulla   1   2   3   4   5   6   7   8   9  10   Moltissimo
12. Altro (specificare……………………….)  Per nulla   1   2   3   4   5   6   7   8   9  10   Moltissimo

P21 Quali sono state le difficoltà più grandi che si è trovato/a ad affrontare in ospedale nei giorni successivi al parto? (Rispondenti 100%)
______________________________________________________________________________________

P22 E in quei momenti quali le principali preoccupazioni relative a suo figlio e al suo futuro? (Rispondenti 100%)
______________________________________________________________________________________

P23 E quali invece le difficoltà più grandi che si è trovato/a ad affrontare al rientro a casa con suo figlio? (Rispondenti 100%)
______________________________________________________________________________________

P24 Successivamente al parto, ha ricevuto informazioni sulla gestione di suo figlio nato prematuro? (Rispondenti 100%)
1. Si
2. No

P25 Da parte di chi ha ricevuto informazioni utili alla gestione di suo figlio nato prematuro (Rispondenti 81%)
1. Neonatologo    
2. Ginecologo
3. Ostetrica
4. Personale addetto alla rianimazione
5. Neurologo 
6. Cardiologo
7. Pediatra ospedaliero
8. Pediatra di famiglia
9. Infermiere
10. Associazioni pazienti
11. Psicologo
12. Altri genitori
13. Altro (specificare……………………….)

P26 Quanto è rimasto/a complessivamente soddisfatto/a delle informazioni ricevute? Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1= per nulla e 10= moltissimo (Rispondenti 81%)
Per nulla    1    2    3    4    5    6    7    8    9    10    Moltissimo

P27 Quali informazioni avrebbe voluto ricevere che invece nessuno le ha dato? (Rispondenti 100%)
______________________________________________________________________________________

P28 Le chiedo infine di valutare alcune affermazioni fatte da persone che come lei hanno vissuto l’esperienza di un figlio nato prematuro. Per rispondere utilizzi una scala a 10 punti dove 1= per nulla d’accordo e 10= estremamente d’accordo. (Rispondenti 100%)

  Grado di accordo 1-10
1 Il momento più difficile in assoluto è la diagnosi di nascita prematura |__|__|
2 Mi sono sempre sentito/a protetta dal personale sanitario in ogni fase di questa esperienza |__|__|
3 La paura riguardava la normale salute di mio figlio nelle prime fasi di crescita |__|__|
4 Avrei voluto avere molte più informazioni sulla gestione di un bambino nato prematuramente |__|__|
5 Ho sempre pensato che sarebbe andato tutto bene nonostante il parto pretermine |__|__|
6 Alle famiglie con bambini nati prematuri servirebbe un aiuto esterno nella gestione dei primi anni di vita del bambino |__|__|
7 La nascita prematura di mio figlio ha avuto grandi ripercussioni sulla mia vita lavorativa |__|__|
8 La nascita prematura di mio figlio ha avuto grandi ripercussioni sulla mia vita di coppia |__|__|
9 Quando scopri che avrai un figlio nato prematuro nessuno ti dice quali saranno le conseguenze e cosa è necessario fare |__|__|
10 Subito dopo il parto ho pensato che mio figlio sarebbe stato in difficoltà per tutta la sua vita |__|__|
11 Le istituzioni non offrono aiuti concreti per la gestione e la crescita di un bambino nato prematuro |__|__|
12 Sarebbe necessario il supporto dello psicologo in tutte le fasi, dalla diagnosi al parto fino al rientro a casa con il figlio nato prematuro |__|__|
13 L’unico supporto su cui puoi davvero contare è quello dei tuoi cari |__|__|
14 La paura più grande riguardava eventuali complicazioni durante il parto |__|__|
15 Il momento più difficile è stato il momento del parto pretermine |__|__|
16 La paura più grande riguardava eventuali complicazioni post parto |__|__|
17 Quando torni a casa con tuo figlio nato prematuro ti senti completamente perso/a |__|__|

D29 Quali consigli darebbe a una mamma o un papà che sta per vivere la sua stessa esperienza? (Rispondenti 100%)
______________________________________________________________________________________

D30 Cosa le è mancato più di tutto nella sua storia? Cosa doveva esser gestito e/o fatto diversamente? (Rispondenti 100%)
______________________________________________________________________________________




DATI DEMOGRAFICI

A. Sesso (Rispondenti 100%)
1. Maschio
2. Femmina

B. Indichi la sua età  (Rispondenti 100%)
|__|__| anni


D. In quale Regione vive? (Rispondenti 100%)

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        


La ringrazio per sua preziosa collaborazione
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