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Gentile Signora/e,

l’Area Sanità e Salute della Fondazione ISTUD, ente di ricerca attento alla qualità della vita degli individui, sta svolgendo una ricerca sulle esperienze di cura ed il vissuto delle famiglie con bambini nati pretermine. 

Tale attività di raccolta delle narrazioni avverrà attraverso l’utilizzo di una traccia semi-strutturata di storie, che guiderà il racconto su specifiche tematiche di interesse. La prima parte è interamente dedicata al racconto, mentre la seconda parte della traccia prevede la raccolta di informazioni quantitative. 
La testimonianza di coloro che vivono in prima persona i percorsi di cura per nascita pretermine rappresenta un'occasione preziosa di dare voce ed ascoltare il punto di vista di chi vive da vicino tale condizione. Le vostre storie potranno fornire indicazioni utili a comprendere quali possono essere gli spazi di intervento per migliorare l’organizzazione dei servizi, e potranno essere di aiuto per altre famiglie che vivono la stessa esperienza.

Per questo motivo Le chiediamo gentilmente il consenso informato a partecipare al progetto lasciando la Sua testimonianza.
La informiamo che, ai sensi dell’art. 13 del Decreto Legislativo 30  giugno 2003, n. 196, in merito alle informazioni che vorrà fornirci verranno rispettate le seguenti condizioni:

·  le informazioni fornite nelle storie saranno trattate in modo anonimo e a soli scopi scientifici;

·  la titolarità delle informazioni di cui sopra spetta esclusivamente alla Fondazione ISTUD, in condivisione con l’Associazione Vivere onlus; 
·  le storie raccolte saranno inserite all’interno di un report, in formato anonimo e private di ogni riferimento che possa essere considerato riconducibile a persone e luoghi;
·  al termine del progetto, tale report sarà reso disponibile, come da prassi per la Fondazione ISTUD, presso i siti web www.medicinanarrativa.eu e www.istud.it. La pubblicazione potrà essere inoltre oggetto di diffusione in occasione di convegni e congressi scientifici rivolti ai professionisti sanitari;
·  la partecipazione all’attività  è volontaria e l’eventuale rifiuto non ha alcun tipo di conseguenza;

· il progetto è realizzato con il supporto non condizionato dell’Azienda AbbVie, la quale non influenzerà in alcun modo la conduzione delle attività e non avrà accesso ad alcun nominativo dei partecipanti.

            NOME E COGNOME __________________________________________________________________
Preso atto delle finalità del progetto di ricerca, ACCETTO di partecipare all’indagine alle condizioni sopra indicate e dichiaro che gli obiettivi del lavoro sono stati chiaramente illustrati                                                                            Accetto     □


