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Sanitd e Salute






Consenso
Gentile Signora/e,
stiamo svolgendo il progetto BIRDS: The Beat of IRD Stories.
Il progetto, realizzato da Fondazione ISTUD su iniziativa promossa da Novartis, ha l’obiettivo di raccogliere le narrazioni di persone che hanno una malattia ereditaria della retina (IRD) associata al gene RPE65, le narrazioni dei loro familiari, quelle dei professionisti di cura e dei rappresentati delle associazioni pazienti.
La Sua partecipazione è un contributo prezioso per ascoltare la voce di chi vive direttamente o indirettamente l'esperienza di IRD, per questo motivo Le chiediamo gentilmente il consenso a prendere parte all’attività di raccolta delle narrazioni prevista nell’ambito del progetto BIRDS.

Può scrivere la sua testimonianza liberamente in formato on-line accedendo al sito www.medicinanarrativa.eu/BIRDS/.


La informiamo che:


i) le narrazioni saranno completamente anonime e non riconducibili a Lei o ad altra persona fisica 

ii) che all’interno della narrazione non potranno essere menzionati nomi di medicinali o principi attivi, anche se da lei usati.

iii) le narrazioni raccolte verranno analizzate in anonimato, daranno vita ad un report di ricerca e potranno essere presentate “in forma aggregata e non” in congressi, pubblicazioni scientifiche, su stampa laica, in attività formativa, progetti editoriali.


Per ogni supporto per la scrittura può fare riferimento alla coordinatrice del progetto, Luigi Reale all’indirizzo “lreale@istud.it”
La informiamo che, Ai sensi dell’art. 13 del suddetto decreto e degli artt. 13-14 del regolamento UE/2016/679, con la presente, Le forniamo le seguenti informazioni:

· Fondazione ISTUD, con sede legale in via Pietro Giannone 9 Milano, tratterà, in qualità di Titolare, i suoi dati personali e, ove presenti, sensibili, in formato anonimo. La sua narrazione sarà inserita in un report, che servirà da base per la scrittura di una pubblicazione scientifica, in formato anonimo e privata di ogni riferimento che possa essere considerato riconducibile a persone e luoghi. La informiamo altresì Novartis S.p.A., con sede legale in Origgio (VA), Largo U. Boccioni, 1, tratterà in formato anonimo, in qualità di Titolare, i Suoi dati personali e, ove presenti, sensibili, esclusivamente per finalità di adempimento degli obblighi di legge e regolatori di Farmacovigilanza. Per tale ultimo fine, Fondazione ISTUD è nominata Responsabile esterno del trattamento ai sensi della normativa vigente. I Suoi dati verranno trattati, come sopra descritto, per tutta la durata del Progetto e per il periodo strettamente necessario per la Sua partecipazione allo stesso.

· Il trattamento dei Suoi dati avverrà in formato anonimo, per le finalità indicate, e avrà luogo con modalità informatiche e/o manuali, in base a criteri logici e funzionali alle finalità per cui i dati verranno raccolti, nel rispetto delle regole di riservatezza e di sicurezza previste dalla normativa vigente e dalle policies interne in materia di protezione dei dati personali.

· Le ricordiamo che il conferimento dei dati è facoltativo. Il mancato rilascio del consenso al trattamento, nelle modalità suddette, dei dati in oggetto comporterà l’impossibilità di partecipare al Progetto “BIRDS”.

· Il Progetto è finalizzato alla realizzazione di un’opera collettiva e, come tale, rientra nelle previsioni di cui all’art. 10 della L. n. 633/1941 sul diritto d’autore. Impregiudicato il diritto morale d’autore, quanto da Lei realizzato nel corso del Progetto diverrà di proprietà di ISTUD e – esclusivamente in merito ai dati aggregati che verranno inseriti nel paper scientifico – di Novartis. A tal fine, Lei dichiara di cedere a quest’ultime i relativi diritti patrimoniali d’autore. Resta inteso che l’Editore della rivista designata, acquisirà i diritti di pubblicazione e riproduzione (copyright) sul documento finale contenente la raccolta di storie, in conformità alla normativa editoriale vigente. In ogni caso, i risultati della ricerca saranno pubblicati per decisione autonoma di Fondazione ISTUD, senza alcun vincolo da parte di Novartis.
· Lei potrà esercitare in ogni momento i diritti previsti dall’art. 7 del d.lgs. n. 196/2003 e dal Regolamento UE/2016/679 (accesso, rettifica, cancellazione/oblio, limitazione, opposizione, portabilità, revoca, reclamo all’Autorità di controllo-Garante Privacy), contattando i Titolari, individuabili in relazione alla finalità della raccolta, rispettivamente, agli indirizzi areasanita@istud.it o il Responsabile all’indirizzo lreale@istud.it

Preso atto delle finalità del progetto di ricerca e visionato l’informativa ex art. 13, d.lgs. n. 196/2003 e artt. 13-14 Regolamento UE/2016/679, inerente al trattamento dei propri dati personali e sensibili per le finalità e secondo le modalità sopra indicate:

 □ esprimo il mio consenso

               □ nego il consenso

al trattamento dei propri dati personali per le finalità suddette finalità e 

□ ACCETTO di partecipare al progetto                  □  NON ACCETTO di partecipare al progetto
Prima di iniziare a raccontare la sua esperienza, potrebbe descrivere la sua malattia ereditaria della retina con un'immagine?

Narrare la propria esperienza

La invitiamo a raccontare la sua esperienza del vissuto con la malattia ereditaria della retina. Può scrivere istintivamente e liberamente senza curarsi della forma e della lunghezza della storia. Qualsiasi episodio che lei ritiene significativo sarà ben gradito.

Prima della diagnosi di IRD… 

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

I primi segnali che qualcosa non stava andando… 
________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

Mi sentivo….
________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

Per capire di cosa si trattava...

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

Le strutture che ho visitato, i professionisti che ho incontrato…

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

Quando mi dissero che era necessario fare un test genetico ho pensato...
________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________
Il test genetico è stato…

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

In attesa della diagnosi…

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________
Quando mi dissero che si trattava di malattia ereditaria della retina mi sentii…
________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

Quel periodo in casa…
________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

Con gli altri…
________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

Vedere era…
________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

Le attività che mi piaceva fare…

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

Le attività che non riuscivo a fare…
________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

Volevo…
________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

Vivere era…
________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

I curanti erano...

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

Le cure erano…
________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

Oggi mi sento....

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

La malattia ereditaria della retina è….
________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

Il centro che mi segue…
________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

Le cure e i curanti sono....

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________
La gestione dei controlli e dei test…

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________
Tra un controllo è il successivo…

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

La terapia genica sarebbe….
________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

Oggi posso...

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

Nelle mie attività…

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

Con la mia famiglia...

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

Gli altri....

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

Vivere è....

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

Ripensando al mio percorso di cura mi sarebbe piaciuto che…

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

Se dovessi immaginare un servizio per tutte le persone con la mia stessa patologia…

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

Se penso al domani mi sento…

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

Per il domani vorrei ....

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________

INFORMAZIONI SOCIO-DEMOGRAFICHE 

1 Età ________

2 Genere:   (M   (F

3
Nazionalità:  ( Italiana     (Europea     (Extra europea

4
Indicare la Regione di residenza: __________________

5
Stato civile:  ( Celibe/Nubile  (Coniugata/o    (Separata/o   (Convivente    (Vedova/o

6
Hai figli?   ( Sì  
(No    



7
Al momento lei vive: ( con uno o più familiari/compagno ( da solo/a, ma i miei familiari abitano vicino a me  ( da solo/a     ( Altro_________________________

8
Titolo di studi:  (Licenza Elementare   (Licenza media   (Diploma    (Laurea/Master

9   In quali delle seguenti categorie rientra attualmente?

( Studente  ( Lavoratore dipendente  ( Lavoratore autonomo  ( Non lavora 

( Pensionato  (Altro - specificare: __________________________________

LA MALATTIA EREDITARIA DELLA RETINA E IL PERCORSO DI CURA

1  A quanti anni ricorda di aver avvertito i primi disturbi visivi? ______________

2  Chi è stato il primo professionista sanitario al quale si è rivolto? (MMG (Oculista (Pediatra  (___________________
3 A quante strutture sanitarie si è rivolto prima di ottenere una diagnosi? _____________
4 Le è stata fatta una consulenza genetica durante il suo percorso?  (No  ( Si
5 In merito alla gestione del test genetico da lei effettuato si ritiene: ( Molto soddisfatto ( Soddisfatto ( Poco soddisfatto ( Per nulla soddisfatto

6 Se ha dato una valutazione negativa vuole spiegarci perché?__________________________________________________________________

7  Il medico che le ha fatto la diagnosi è nella stessa regione in cui risiede? (No  ( Si

8    Con quale mezzo di trasporto di solito si reca al centro?  __________________________________________________ Di solito si reca alle visite accompagnato da qualcuno? (No  ( Si

9  Oltre alla malattia ereditaria della retina soffre di altre patologie?   (No  ( Si, quali __________________________________
10 Quanti medici ha cambiato per la cura della malattia ereditaria della retina?_________________________
11 Potrebbe fare una stima del costo delle visite che effettua ogni anno per la cura dell’IRD?_______________ Euro
12 Sostiene altri costi generati dalla malattia ereditaria della retina? (No (Si, ______________________________

per una cifra pari a ______________/anno

13 Ha una persona su cui poter contare per gestire la sua problematica visiva? (Mai  (Raramente   (Spesso  (Sempre

14 Che relazione ha con questa persona (es. Madre, Padre, Coniuge…)?_________________________________
15 Come trova informazioni riguardo la sua patologia?(può indicarne più di una)__ (Attraverso il medico del centro che mi ha in cura (Attraverso il mio medico di base (Attraverso l’associazione pazienti (Attraverso i giornali (Attraverso il web (Attraverso i social (es. Facebook, Twitter) (Attraverso le pubblicazioni scientifiche (Attraverso meeting dedicati a persone con la mia stessa malattia (Altro_________________________

16 Lei è a conoscenza di associazioni che si occupano di pazienti con malattie come la sua? (No  ( Sì, sono in contatto con l’associazione ___________________ ( Sì, ma non sono mai entrato in contatto con nessuna associazione

17 In generale, secondo lei, cosa sarebbe importante che facesse un’associazione pazienti?_______________
18 Ritiene che ci sia bisogno di una maggiore sensibilizzazione della pubblica opinione sulle malattie ereditarie della retina? (Per nulla  (Poco   (Abbastanza  (Molto

19 Se ha risposto abbastanza o molto, vuole consigliare alcune attività per colmare questo bisogno?

20 Ritiene che ci sia la necessità di programmi educativi rivolti ai pazienti con malattie ereditarie della retina e alle loro famiglie?  (Per nulla  (Poco   (Abbastanza  (Molto

21 Se ha risposto abbastanza o molto, vuole consigliare alcune attività per colmare questo bisogno?___________________________________________________________________________________________________________________
QUALITÀ DI VITA
22 Come valuta oggi in generale la sua qualità di vita?  

 Eccellente(     Buona
(  
Passabile( 
Scadente(
23  La seguente domanda riguarda alcune attività’ che potrebbe svolgere nel corso di una qualsiasi giornata. Il suo problema di vista La limita attualmente nello svolgimento di queste attività?

Se sì, fino a che punto? 

	
	DURANTE IL GIORNO
	DOPO IL TRAMONTO

	
	Molto limitato
	Parzialmente limitato
	Nessun limite
	Molto limitato
	Parzialmente limitato
	Nessun limite

	Lettura di libri/riviste/giornali 
	
	
	
	
	
	

	Guardare la televisione 
	
	
	
	
	
	

	Andare al cinema/a teatro
	
	
	
	
	
	

	Usare strumenti digitali (computer, ipad)
	
	
	
	
	
	

	Usare il cellulare
	
	
	
	
	
	

	Viaggiare/fare gite 
	
	
	
	
	
	

	Uscire con gli amici
	
	
	
	
	
	

	Studiare (con una lampada frontale) 
	
	
	
	
	
	

	Studiare (senza una lampada frontale)
	
	
	
	
	
	

	Lavorare 
	
	
	
	
	
	

	Guidare
	
	
	
	
	
	

	Cucinare 
	
	
	
	
	
	

	Fare sport/attività fisica (anche non competitiva)
	
	
	
	
	
	

	Lavarsi/vestirsi/prendersi cura di sé
	
	
	
	
	
	

	Fare la spesa/fare shopping
	
	
	
	
	
	

	Muoversi/spostarsi in città di giorno
	
	
	
	
	
	

	Usare mezzi pubblici
	
	
	
	
	
	

	Fare passeggiate 
	
	
	
	
	
	

	Svolgere attività domestiche (piccoli lavori, fare le faccende di casa)
	
	
	
	
	
	


24 Riscontra problemi a causa della sua malattia agli occhi?  Risponda sì o no a ciascuna domanda. (Indichi per ogni domanda 1 o 2)

	
	SI’
	NO

	Nelle attività che faccio rendo meno di quanto vorrei
	1
	2

	Ho ridotto il tempo dedicato ad alcuni tipi di lavoro o di attività?
	1
	2

	Ho dovuto eliminare alcuni tipi di lavoro o di attività
	1
	2

	Sono meno concentrato sul lavoro/sullo studio o altre attività?
	1
	2


25 In che misura la Sua malattia o il Suo stato emotivo interferiscono con le normali attività sociali con la famiglia, gli amici, i vicini di casa, i gruppi di cui fa parte?

Per nulla(       Leggermente (   Abbastanza (      Molto (  


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

Le poniamo un’ultima domanda:

Come si è sentita/o nel poter raccontare la sua esperienza?

_________________________________________________________________________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________________________________________________________

Traccia per la persona con malattia ereditaria della retina.
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