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Nascere prima del tempo: il vissuto delle famiglie in Italiascere prima de

Traccia rivolta alle mamme dei bambini nati pretermine Nascere prima del tempo: il vissuto delle famiglie in Italia
INFORMAZIONI GENERALI
1. 
Paese di provenienza: :    □ Italia       □ Altro Paese Europeo        □ Altro Paese Extra-Europeo        
2.
Regione di domicilio: _____________________________________________     
3.
Provincia di domicilio: ______________________________________                        

4.
Anno di nascita:______________________________________

5.
Stato Civile:    □ Nubile       □ Coniugata/ Convivente        □ Separata/Divorziata         □  Vedova

6.
Titolo di studio:   

□ Licenza elementare       
□Licenza Media 

□ Diploma                          
□ Laurea/Master        

7.
Quanti figli ha? 
□  1   □ 2  □ 3    □4 o più 
8.
Ha un/a figlio/a nato/a prematuramente?               □Sì              □No

Primogenito 
□Sì              □No

9.
Di quante settimane è nato? __________ settimane
10.
Quanti mesi/anni ha suo/a figlio/a oggi? ___________________
11. 
In quale regione è nato sua/o figlio?_________________

Narrare la propria esperienza
La invitiamo cortesemente a raccontare la propria esperienza del percorso di cura vissuto per nascita pretermine. Può scrivere istintivamente e liberamente senza curarsi della forma e della lunghezza della storia. Qualsiasi episodio che lei ritiene significativo o narrazione che le fa piacere inserire nel testo sarà ben gradita.
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La gravidanza
Il periodo della mia gravidanza è stato…

La mia vita in famiglia e sul lavoro era… 

I medici che mi seguivano …

Quando ho avvertito i primi segnali che qualcosa non stava andando come mi aspettavo ho/abbiamo deciso di…


Il parto

Le strutture che ho visitato prima di giungere nel Centro di Neonatologia in cui ho partorito… 

Quando sono arrivata nel Centro di Neonatologia in cui ho partorito, chi mi ha accolto e cosa mi hanno detto i medici…  
I miei stati d’animo in quei momenti …

Quando è nato/a, mio figlio/a era…come abbiamo deciso di chiamarlo/a e perchè
Mio marito/compagno, gli altri miei figli e la mia famiglia…
I miei punti di riferimento in quei momenti e dove ho cercato informazioni per capire cosa fare ….

Il ricovero 

Il Reparto in cui è stato/a ricoverato/a mio/a figlio/a era…(il primo impatto, le mie impressioni sul suo grado di adeguatezza) 
Gli operatori dell’equipe e le cure che seguiva mio/a figlio/a in quel periodo …

I miei stati d’animo in quel periodo… 
Come hanno vissuto il periodo mio marito/compagno, gli altri miei figli ed il resto della famiglia…

Gli aspetti critici  e quelli positivi del percorso di cura durante il periodo di ricovero…

I miei punti di riferimento in quei momenti e dove ho cercato informazioni per capire cosa fare ….

Il ritorno a casa
Prima della dimissione i medici mi hanno detto …

I primi giorni a casa con mio/a figlio/a…

Sapevo/Non sapevo cosa fare per orientarmi nel percorso di cura e quali erano i miei punti di riferimento …

I controlli in ospedale, le cure che seguiva mio/a figlio/a in quel periodo ed il pediatra …

La mia vita con mio marito/compagno, gli altri miei figli ed il resto della famiglia era … 

La ripresa del lavoro …


Oggi

Mio figlio/a …

Il percorso di cura oggi, i controlli medici ed il pediatra…
So/Non so cosa fare per orientarmi nel percorso di cura e quali sono i miei punti di riferimento …

I miei stati d’animo oggi …

La mia vita oggi con mio marito/compagno, gli altri miei figli ed il resto della famiglia…

Il lavoro…

Gli aspetti critici e quelli positivi del percorso di cura fino ad oggi…
Mi hanno spiegato che il percorso di cura di mio/a figlio/a continuerà …

Mi sono sempre rivolta allo stesso Centro/ho visitato più Centri perché …

Guardo mio/a figlio/a e immagino per lui un futuro…

Grazie per il tempo, l’energia e il pensiero che ha dedicato.

Le poniamo un’ultima domanda:

Come si è sentita nel poter raccontare la sua esperienza?

…………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………….
IL PERCORSO DI CURA PER NASCITA PRETERMINE – LA GRAVIDANZA
12.
Ha fatto ricorso alla Procreazione Medicalmente Assistita? 
□Sì              □No

13.  
Le era stato diagnosticato il rischio di nascita pretermine?   □Sì              □No
14.
Se sì, a quante settimane di gravidanza? _______ settimane 

15.
Se sì, chi le ha diagnosticato il rischio di nascita pretermine? 
16.
Durante la gravidanza il ginecologo che l’ha seguita proveniva da una struttura 
                       □pubblica
□privata

17.
Durante il periodo di gravidanza ha avuto la possibilità di avere la consulenza di un neonatologo? 

□Sì              □No
18.
Durante il periodo di gravidanza le sono state fornite informazioni circa i rischi di nascita pretermine? 
□Sì              □No
19.
Durante il periodo di gravidanza ha avuto dei periodi in cui è dovuta stare a riposo totale?
□Sì              □No
20. 
Se sì, quante giornate di riposo totale ha trascorso? ______________ giorni
21.
Durante la gravidanza ha effettuato qualche screening prenatale?   □Sì              □No 

22.
Se sì, quale? 
23.
Durante il periodo di gravidanza è stata ricoverata presso un Centro esperto? 
□Sì              □No
24.
Se sì, presso quale reparto? (specificare solo il tipo di reparto) 
25.
Se sì, quanto tempo è durato il ricovero? _______________ giorni

IL PERCORSO DI CURA PER NASCITA PRETERMINE – IL PARTO ED IL RICOVERO
26.
Il parto di suo/a figlio/a è stato programmato?:

□Sì              □No
27.
Il parto di suo/a figlio/a è stato: 
□fisiologico
□cesareo

28.
Il parto è stato gemellare?
□Sì              □No
29.
Quando è nato/a suo/a figlio/a, qual era il suo peso? _________________ grammi
30.
Suo/a figlio/a è stato intubato/a?
□Sì              □No
31.
Se sì, per quanto tempo? _______________ giorni
32.
Dopo la nascita di suo/a figlio/a, Le hanno suggerito di effettuare una profilassi sul bambino per prevenire il rischio di problemi respiratori?               □Sì              □No

33.
Il Centro di Neonatologia in cui è stato ricoverato suo/a figlio/a è localizzato

□ Nel suo Comune di residenza 

□ Nella sua Regione di residenza ma in un altro Comune

□ In un’altra Regione. Specificare quale ____________________________________

34.
Ha cambiato struttura ospedaliera per il ricovero post-partum?               □Sì              □No 

35.
Se sì, il trasporto è stato organizzato:

□prima del parto

□dopo il parto

36.
Quanto è durato il ricovero di suo/a figlio/a? _________________ giorni
37. 
Quanto tempo impiegava per raggiungere il Centro di Neonatologia in cui è stato ricoverato suo/a figlio/a? _______minuti/ore

38.
Quanto ore al giorno le era consentito stare nel Reparto insieme a suo/a figlio/a? _____ ore

39.
Nel Centro di Neonatologia in cui è stato/a ricoverato/a suo/a figlio/a era a disposizione un letto per i famigliari? 
□Sì              □No

40.
Durante il periodo di ricovero di suo/a figlio/a ha avuto la possibilità di fare la marsupio-terapia? □Sì              □No
41.
Durante il periodo di ricovero è stata informata della presenza di un’associazione di supporto per i genitori?
□Sì              □No
42.
Durante il periodo di ricovero di suo/a figlio/a ha avuto un supporto da parte di psicologi, associazioni o altre figure di accompagnamento? 

□Sì              □No
43.
Se sì, quali figure? 
IL PERCORSO DI CURA PER NASCITA PRETERMINE – IL PERIODO PRE-DIMISSIONE E DIMISSIONE

44.
Prima della dimissione a casa, è stato previsto un periodo di pre-dimissione protetta in un Reparto di Pediatria? 
□Sì              □No

45.
Ha potuto seguire dei “corsi di accudimento”?
□Sì              □No
46.
Qual era l’età gestazionale di suo/a figlio/a alla dimissione? ___________ settimane

47.
Qual era il peso di suo/a figlio/a alla dimissione? ______________ grammi
48.
Nei primi giorni dopo la dimissione ha usufruito di un supporto qualificato a domicilio?  
     □Sì              □No

49.
Nei primi giorni dopo la dimissione ha usufruito di un supporto a distanza da parte del Centro esperto di riferimento? 
□Sì              □No
IL PERCORSO DI CURA PER NASCITA PRETERMINE – IL FOLLOW-UP

50.
Il Centro esperto di riferimento oggi per le cure di suo/a figlio/a è

□ Nel suo Comune di residenza 

□ Nella sua Regione di residenza ma in un altro Comune

□ In un’altra Regione. Specificare quale _________________________

51.
Il follow-up è eseguito dalle seguenti figure:
□ neonatologo 

□ pediatra 



□ neurpsichiatra infantile

□ fisiatra

□ psicologo

□ oculista

□ otorino

□ endocrinologo

□ ematologo

□ altro, specificare __________________________________________________


52.
Le sono stati proposti dei percorsi riabilitativi di supporto (neuro psicomotricità, fisioterapia…)
?    □Sì              □No
53.
Ha un supporto da parte di figure di psicologi, associazioni o altre figure di riferimento? 


□Sì              □No
54.
Se sì, quali figure? 
SITUAZIONE LAVORATIVA

55.
In quale delle seguenti categorie lavorative rientra attualmente?

□ In cerca di occupazione           □ Occupata stabile            □ Occupata precaria
□ Casalinga             □ Studentessa                   □ Congedo di maternità               □ Ritirata dal lavoro                          

56.
Se lavora, quale lavoro svolge? _____________________________________________________

57.
Se lavora, ha usufruito di un congedo di maternità prolungato per parto prematuro?      

□Sì              □No
58.
Se lavora, la nascita prematura di suo/a figlio/a ha condizionato il suo rapporto di lavoro?
	LAVORATRICE DIPENDENTE
	LAVORATRICE AUTONOMA

	· Sì, ho dovuto utilizzare in parte o completamente le ferie a disposizione 
	· Sì, ho dovuto più volte sospendere la mia attività (es. chiudere il negozio, sospendere il lavoro) 

	· Sì, ho dovuto chiedere più volte dei permessi speciali
	· Sì, ho diminuito sensibilmente le mie attività (es. rinviare appuntamenti, rinunciare a contratti ed opportunità)

	· Sì, mi sono messa in aspettativa

	· Sì, ho dovuto cercare sostituti che prendessero il mio posto

	· Sì, ho modificato il mio contratto di lavoro da tempo pieno in part/time 
	· Sì, ho rischiato seriamente di dover chiudere o cedere la mia attività.

	(  Sì, ho dovuto smettere di lavorare perché _____________________________________
	(  Sì, ho dovuto smettere di lavorare perché _____________________________________

	· Sì, ho dovuto rinunciare a promozioni e passaggi migliorativi nella mia carriera
	· Sì, ho dovuto rinunciare a promozioni e passaggi migliorativi nella mia carriera 

	·  No, sono riuscita a mantenere il lavoro che svolgevo precedentemente
	·  No, sono riuscita a mantenere il lavoro che svolgevo precedentemente


59.
Se lavora, nell’ultimo anno, quanti giorni di lavoro ha perso per seguire il percorso di cura di suo/a figlio/a?   __________ giorni

60.
Se lavora, ritiene che ci sia stato o ci sia il rischio di perdere il suo posto di lavoro per seguire il percorso di cura di suo/a figlio/a?     □ Sì      □No

61. 
Quanto ritiene adatta a tutelare le madri di bambini nati pretermine l’attuale legge sul congedo di maternità e paternità l.53 8 Marzo 2000?

□ per nulla

□ poco

□ abbastanza

□ molto
62. 
Quanto ritiene adatta a tutelare i bambini nati pretermine l’attuale legge sul congedo di maternità e paternità l.53 8 Marzo 2000?

□ per nulla

□ poco

□ abbastanza

□ molto
63.
Commentare le risposte 61 e 62

GRAZIE PER IL TEMPO, L’ENERGIA E IL PENSIERO CHE HA DEDICATO

