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NOTA ESPLICATIVA PER | PARTECIPANTI

NOTA ESPLICATIVA PER LA PARTECIPAZIONE A UN'INDAGINE EPIDEMIOLOGICA
OSSERVAZIONALE MEDIANTE QUESTIONARIO ANONIMO
Informativa sullo studio e nota sulla protezione dei dati

Studio osservazionale “La parola al cittadino” (LPAC)

Promotore dello studio: ATS Bergamo
Responsabile scientifico: Dr.ssa Nicoletta Castelli, Direttore Sanitario, ATS Bergamo
Protocollo di riferimento: Protocollo LPAC
Data: 27/07/2026

Sommario lingue / Language summary

¢ [taliano

e English

¢ Frangais

e Espafiol

¢ Deutsch

o oyl

o YAt (Gurmukhi)

Titolo ufficiale dell’indagine

“La parola al cittadino. Un’iniziativa di ascolto, partecipazione e miglioramento dei percorsi sanitari e sociosanitari
territoriali”

Titolo in termini pit comprensibili per il cittadino
Un questionario per raccontare la Sua esperienza nell’uso dei servizi sanitari e sociosanitari del territorio, cosi da
aiutarci a renderli pit semplici e vicini ai bisogni delle persone

Struttura-contesto in cui si svolge I'indagine

L’'indagine si svolge interamente online. Il questionario & accessibile tramite QR code reso disponibile nei principali
punti di accesso ai servizi (Case di Comunita, ambulatori dei Medici di Medicina Generale e Pediatri di Libera
Scelta, ospedali, poliambulatori, farmacie, Comuni, enti del terzo settore). Non sono previste fasi in presenza né
procedure aggiuntive.

Ente promotore e struttura responsabile

Agenzia di Tutela della Salute (ATS) di Bergamo — SS Management Progetti Innovativi e Servizio Epidemiologico
Aziendale (SEA), in staff alla Direzione Generale.

Responsabile scientifico
Dr.ssa Nicoletta Castelli — Direttore Sanitario - ATS Bergamo

Sponsor / Ente finanziatore

Nessuno sponsor commerciale. Iniziativa istituzionale di ATS Bergamo, eventualmente realizzata in collaborazione
con soggetti qualificati (Agenas, Universita, associazioni di rappresentanza dei cittadini e dei pazienti) a fini
metodologici e di valorizzazione dei risultati.

Protocollo sottoposto a parere del Comitato Etico
In via di trasmissione
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Questo documento & composto delle seguenti sezioni:
e PREMESSA
e SEZIONE INFORMATIVA — SINTESI DELL'INDAGINE: INFORMAZIONI CHIAVE
e SEZIONE INFORMATIVA — APPROFONDIMENTI ULTERIORI
e SEZIONE ESPRESSIONE DEL CONSENSO

Gentilissimi, le informazioni contenute nella seguente Nota le permettono di decidere, in modo libero e informato, se
partecipare all’indagine. La invitiamo a leggerla con attenzione. Per qualsiasi chiarimento pud contattare i riferimenti
indicati al termine del documento.

PREMESSA

Gentilissimi,
proponiamo di partecipare a “La parola al cittadino”, un’indagine promossa da ATS Bergamo per ascoltare I'esperienza
delle persone che utilizzano i servizi sanitari e sociosanitari del territorio.

L’obiettivo é capire quali difficolta si incontrano piti spesso lungo i percorsi di cura — ad esempio nell’orientarsi tra i
servizi, nel prenotare, nei tempi di attesa, nel comprendere le informazioni ricevute o nel coordinamento tra i diversi
professionisti — cosi da individuare le priorita di miglioramento direttamente dalla voce dei cittadini.

La partecipazione consiste unicamente nella compilazione di un breve questionario online, completamente anonimo,
della durata di circa 10 minuti. Non sono previste visite, misurazioni, esami o incontri in presenza.

La partecipazione é del tutto volontaria e gratuita. Puo decidere liberamente se partecipare o meno e interrompere la
compilazione in qualsiasi momento, senza dover fornire spiegazioni e senza alcuna conseguenza sulla Sua assistenza
sanitaria.

Nessuna domanda che le viene in mente é banale: per qualsiasi chiarimento puo rivolgersi ai contatti indicati alla fine di
questo documento.

SEZIONE INFORMATIVA - SINTESI DELL'INDAGINE: INFORMAZIONI CHIAVE

Questa sezione presenta in modo sintetico gli aspetti chiave dell'indagine. La sezione successiva fornisce maggiori
dettagli, per consentirle di esprimere un consenso pienamente informato alla Sua partecipazione.

Per quale ragione mi si chiede di partecipare?

Le viene chiesto di partecipare perché ha avuto accesso, di recente, a uno dei servizi sanitari o sociosanitari del territorio
di ATS Bergamo. La Sua esperienza diretta € preziosa per comprendere dove i percorsi di cura funzionano bene e dove
invece si incontrano ostacoli.

Quali sono gli obiettivi? Chi partecipera?

L'indagine ha I'obiettivo di raccogliere I'esperienza dei cittadini lungo i percorsi di cura, per identificare le principali
difficolta, le barriere all’accesso (digitali, logistiche, economiche, linguistiche, organizzative o legate a fragilita) e le
priorita di miglioramento percepite.

Possono partecipare tutti i cittadini maggiorenni che accedono ai servizi sanitari e sociosanitari del territorio. Non sono
previsti criteri di selezione: I'obiettivo e raccogliere il contributo del maggior numero possibile di persone. Non e prevista
alcuna seconda fase né alcun contatto successivo.

Decidere se partecipare o meno é una mia libera scelta?

Si. Puo liberamente scegliere se partecipare o meno. La mancata partecipazione non avra alcuna conseguenza sulla Sua
assistenza sanitaria né su future opportunita di partecipazione ad altre iniziative.
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Se decido di non partecipare, quali scelte ho?

La partecipazione € completamente volontaria. Se decide di non aderire, le sara sufficiente non compilare il
questionario, oppure interrompere la compilazione in qualsiasi momento prima dell’invio. In tal caso nessuna risposta
verra registrata.

Cosa accade se decido di partecipare?

Se decide di partecipare, accedera tramite QR code a un questionario online completamente anonimo. La compilazione
richiede circa 10 minuti. Le domande riguardano la Sua esperienza nell’accesso e nell’'uso dei servizi (orientamento,
prenotazione, tempi di attesa, relazione con i professionisti, comprensione delle informazioni e dei referti,
coordinamento tra servizi) e alcune informazioni generali anonime utili a leggere i risultati per gruppi di popolazione (ad
esempio classe di eta, sesso, titolo di studio, provincia di residenza).

Non le verra chiesto alcun dato che permetta di identificarla. Non sono previste misurazioni, esami, prelievi o incontri
in presenza.

Quali sono i rischi e i benefici se partecipo?

Rischi. La partecipazione non comporta rischi per la Sua salute. Non sono previste procedure diagnostiche, misurazioni,
somministrazione di farmaci o manovre di alcun tipo. L'unico possibile disagio € il tempo necessario alla compilazione
(circa 10 minuti).

Benefici diretti. Non sono previsti benefici personali immediati.

Benefici collettivi. | dati raccolti contribuiranno a individuare le criticita e le priorita di miglioramento dei percorsi di
cura, con I'obiettivo di rendere i servizi pit semplici, accessibili e continui per I'intera popolazione.

Il consenso é definitivo? Posso ritirarmi?
Puo interrompere la compilazione in qualsiasi momento prima dell’invio: in tal caso nessuna risposta verra registrata.

Una volta inviato il questionario, tuttavia, le risposte sono raccolte in forma completamente anonima e prive di qualsiasi
elemento identificativo o codice. Per questo motivo non sara tecnicamente possibile rintracciare e ritirare le risposte
gia inviate. Questa modalita garantisce il pieno anonimato della Sua partecipazione.

Vi sono ragioni per cui I'indagine potrebbe essere interrotta non per mia volonta?

L'indagine, nel suo complesso, potrebbe essere interrotta o modificata per motivi organizzativi, tecnici, regolatori o per
decisione del Comitato Etico o di altre autorita competenti. Trattandosi di un’indagine anonima e priva di procedure,
tale eventualita non comporta alcuna conseguenza per i partecipanti.

SEZIONE INFORMATIVA — APPROFONDIMENTI ULTERIORI

Qual é lo scopo dell’indagine?

L'indagine si colloca nell’ambito della funzione istituzionale di ATS Bergamo in materia di governance, programmazione
e tutela della salute della popolazione. Lo scopo & integrare le informazioni derivanti dai flussi amministrativi e dagli
indicatori di attivita con il punto di vista di chi vive concretamente I'esperienza di accesso e presa in carico, cosi da
orientare gli interventi di miglioramento verso gli ambiti ritenuti piu rilevanti dai cittadini.

C’é un gruppo di confronto? E previsto un intervento?

No. Questa non & una sperimentazione: non prevede la somministrazione di farmaci, trattamenti, misurazioni o
procedure di alcun tipo, né il confronto sperimentale tra gruppi. Si tratta di un’indagine descrittiva, che fotografa
I’esperienza dei cittadini in un dato periodo. L’eventuale lettura per sottogruppi (ad esempio per eta o genere) avverra
esclusivamente in fase di analisi dei dati aggregati, al solo scopo di comprendere differenze nell’esperienza dei percorsi.

Quali domande sono previste nel questionario?

Il questionario e articolato in 4 sezioni, per un totale di 35 domande: una prima sezione con informazioni generali
anonime; una seconda sul contesto e sul percorso di cura; una terza con domande di valutazione su scalada1a5 (non
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obbligatorie); una quarta sulle priorita di miglioramento. E inoltre presente una sola domanda aperta facoltativa.
Nessuna domanda raccoglie dati che permettano di identificarla.

A quali rischi posso andare incontro se partecipo?

L'indagine non prevede somministrazione di farmaci, trattamenti, manovre o procedure sanitarie di alcun tipo. Gli unici
elementi di possibile disagio sono:

e Tempo richiesto: la compilazione dura circa 10 minuti e richiede un minimo di attenzione.

e Disagio emotivo lieve: alcune domande potrebbero farla riflettere su difficolta incontrate nei
percorsi di cura. Si tratta di un eventuale disagio modesto e non sistematico.

Come verro informato di eventuali risultati inattesi?

Non applicabile. L'indagine non prevede esami, misurazioni o indagini diagnostiche: non possono pertanto emergere
risultati clinici inattesi o informazioni sanitarie individuali a Suo carico.

E necessario informare il mio medico di famiglia?

No. La partecipazione non richiede modifiche alla Sua terapia, non comporta interventi clinici e non prevede alcuna
comunicazione al Suo medico di medicina generale.

Quale sara il mio impegno se decido di partecipare?

Il Suo impegno consiste unicamente nel compilare il questionario in modo sincero, sulla base della Sua esperienza
personale. Non vi sono risposte giuste o sbagliate. Le domande su scala da 1 a 5 non sono obbligatorie: se non pud
rispondere a una domanda, puo lasciarla vuota.

Dovro daffrontare costi? Ricevero un compenso?

\

La partecipazione e del tutto gratuita. Non e previsto alcun rimborso spese né alcun compenso economico. La
partecipazione € quindi volontaria, gratuita e non retribuita.

Cosa succede se subisco un danno a causa della partecipazione?

L'indagine consiste nella sola compilazione di un questionario online e non prevede procedure, misurazioni o interventi:
il rischio di danni & da considerarsi assente. Non sono pertanto previste, né necessarie, coperture assicurative specifiche
per procedure, diversamente da studi che comportano misurazioni o rilevazioni in presenza.

Come verranno trattati i miei dati e chi vi avra accesso?

| dati saranno trattati esclusivamente per le finalita dell'indagine, nel pieno rispetto del Regolamento UE 2016/679
(GDPR) e del D.Lgs. 196/2003, come modificato dal D.Lgs. 101/2018 (Codice Privacy).
¢ |l questionario € completamente anonimo: non viene generato alcun codice identificativo, né viene
raccolto alcun dato che permetta di risalire alla Sua identita.
¢ Non vengono raccolti nome, cognome, codice fiscale, indirizzo, recapito telefonico o e-mail, indirizzo
IP o dati di geolocalizzazione.

* Le informazioni generali (eta, sesso, titolo di studio, nucleo familiare, provincia) sono raccolte per
categorie e utilizzate solo in forma aggregata, in modo da non consentire I'identificazione dei
partecipanti.

e | dati saranno trattati da personale autorizzato di ATS Bergamo, custoditi in sistemi informatici
protetti e utilizzati in forma aggregata e anonima per finalita istituzionali e scientifiche.

Il titolare del trattamento & ATS Bergamo.

Sono previsti prelievi o campioni biologici?

No. Nel presente studio non ¢ previsto alcun prelievo né alcuna raccolta di campioni biologici.

Come potro avere accesso ai risultati?
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| dati raccolti saranno analizzati in forma aggregata e anonima e restituiti attraverso un report istituzionale, con possibile
valorizzazione scientifica (contributi descrittivi, pubblicazioni, presentazioni a convegni). | risultati generali saranno
diffusi attraverso i canali istituzionali di ATS Bergamo.

L’indagine é stata approvata dal Comitato Etico?

Il presente studio osservazionale € in trasmissione a parere del Comitato Etico Territoriale. L’avvio della raccolta dati
avviene nel rispetto dei principi etici della Dichiarazione di Helsinki e della normativa vigente in materia di protezione
dei dati personali. Eventuali modifiche sostanziali saranno anch’esse sottoposte a valutazione del Comitato.

A chi posso rivolgermi per maggiori informazioni?

Per qualsiasi informazione o chiarimento puo rivolgersi ad ATS Bergamo, promotore dell’indagine:
e ATS Bergamo — SS Management Progetti Innovativi e Servizio Epidemiologico Aziendale (SEA)
e E-mail: servizio.epidemiologico@ats-bg.it
e Sito istituzionale: https://www.ats-bg.it/

SEZIONE ESPRESSIONE DEL CONSENSO

La presente Nota esplicativa e resa disponibile online unitamente al questionario e si considera letta e compresa tramite
presa visione digitale, senza necessita di firma.

Proseguendo nella compilazione, il/la partecipante dichiara di:
e Acconsentire volontariamente alla compilazione del questionario
* non acconsentire alla compilazione del questionario

Selezionando “Non acconsento”, oppure non proseguendo nella compilazione, non verra raccolta alcuna risposta.
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Explanatory note — English

EXPLANATORY NOTE FOR PARTICIPANTS

EXPLANATORY NOTE FOR PARTICIPATION IN AN OBSERVATIONAL EPIDEMIOLOGICAL SURVEY USING AN ANONYMOUS
QUESTIONNAIRE

Information about the study and data protection notice
Observational study “Citizens Have Their Say” (LPAC)

Study promoter: ATS Bergamo

Scientific lead: Dr Nicoletta Castelli, Health Director, ATS Bergamo
Reference protocol: LPAC Protocol

Date: 27/07/2026

Official title of the survey: “Citizens Have Their Say. An initiative for listening, participation and improvement of local
health and social-health care pathways”

Title in clearer terms for citizens: A questionnaire to tell us about your experience of using local health and social-
health services, so that you can help us make them simpler and closer to people’s needs

Setting/context in which the survey takes place: The survey takes place entirely online. The questionnaire is
accessible via a QR code made available at the main service access points (Community Health Centres, general
practitioners’ and family paediatricians’ surgeries, hospitals, outpatient clinics, pharmacies, municipalities and third-
sector organisations). There are no face-to-face phases or additional procedures.

Promoting body and responsible unit: Health Protection Agency (ATS) of Bergamo — SS Management of Innovative
Projects and Company Epidemiology Service (SEA), staff unit of the General Directorate.

Scientific lead: Dr Nicoletta Castelli — Health Director - ATS Bergamo

Sponsor / Funding body: No commercial sponsor. Institutional initiative of ATS Bergamo, possibly carried out in
collaboration with qualified organisations (Agenas, universities, citizens’ and patients’ representative associations) for
methodological purposes and to enhance the value of the results.

Protocol submitted for Ethics Committee opinion: Being submitted
This document consists of the following sections:
¢ Foreword
¢ Information section — Summary of the survey: key information
¢ Information section — Further details
¢ Expression of consent section

Dear participant, the information contained in this Note allows you to decide, freely and in an informed manner,
whether to take part in the survey. We invite you to read it carefully. For any clarification, you may contact the
references listed at the end of the document.

Foreword
Dear participant,

We invite you to take part in “Citizens Have Their Say”, a survey promoted by ATS Bergamo to listen to the experience
of people who use local health and social-health services.

The aim is to understand which difficulties are most often encountered along care pathways — for example, finding
one’s way among services, booking appointments, waiting times, understanding the information received, or
coordination among different professionals — so that improvement priorities can be identified directly from citizens’
voices.
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Participation consists solely of completing a short, completely anonymous online questionnaire, which takes about 10
minutes. No visits, measurements, tests or face-to-face meetings are planned.

Participation is entirely voluntary and free of charge. You may freely decide whether or not to participate and may
stop completing the questionnaire at any time, without having to give reasons and without any consequence for your
health care.

No question you may have is trivial: for any clarification, you may contact the references listed at the end of this
document.

Information section — Summary of the survey: key information

This section briefly presents the key aspects of the survey. The following section provides more details, so that you
can give fully informed consent to your participation.

Why am | being asked to participate?

You are being asked to participate because you have recently accessed one of the health or social-health services in
the ATS Bergamo area. Your direct experience is valuable for understanding where care pathways work well and
where obstacles are encountered.

What are the objectives? Who will participate?

The survey aims to collect citizens’ experiences along care pathways, in order to identify the main difficulties, barriers
to access (digital, logistical, economic, language-related, organisational or related to vulnerability) and perceived
improvement priorities.

Adults who access local health and social-health services may participate. There are no selection criteria: the aim is to
collect contributions from as many people as possible. No second phase or subsequent contact is planned.

Is deciding whether or not to participate my free choice?

Yes. You are free to choose whether or not to participate. Not participating will have no consequence for your health
care or for future opportunities to take part in other initiatives.

If | decide not to participate, what choices do | have?

Participation is completely voluntary. If you decide not to take part, you simply do not have to complete the
qguestionnaire, or you may stop completing it at any time before submission. In that case, no answer will be recorded.

What happens if | decide to participate?

If you decide to participate, you will access a completely anonymous online questionnaire via QR code. It takes about
10 minutes to complete. The questions concern your experience in accessing and using services (orientation, booking,
waiting times, relationship with professionals, understanding information and reports, coordination between services)
and some anonymous general information useful for reading the results by population groups (for example age group,
sex, educational qualification, province of residence).

You will not be asked for any data that could identify you. No measurements, tests, samples or face-to-face meetings
are planned.

What are the risks and benefits if | participate?

Risks. Participation does not involve risks for your health. No diagnostic procedures, measurements, administration of
medicines or manoeuvres of any kind are planned. The only possible inconvenience is the time needed to complete
the questionnaire (about 10 minutes).

Direct benefits. No immediate personal benefits are expected.

Collective benefits. The data collected will help identify critical issues and improvement priorities in care pathways,
with the aim of making services simpler, more accessible and more continuous for the whole population.

Is consent final? Can | withdraw?

You may stop completing the questionnaire at any time before submission: in that case, no answer will be recorded.
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Once the questionnaire has been submitted, however, the answers are collected in completely anonymous form and
without any identifying element or code. For this reason, it will not be technically possible to trace and withdraw
answers already submitted. This method guarantees the full anonymity of your participation.

Are there reasons why the survey could be interrupted against my will?

The survey as a whole could be interrupted or modified for organisational, technical or regulatory reasons, or by
decision of the Ethics Committee or other competent authorities. Since this is an anonymous survey with no
procedures, such an event would have no consequence for participants.

Information section — Further details

What is the purpose of the survey?

The survey falls within the institutional role of ATS Bergamo in governance, planning and protection of population
health. Its purpose is to integrate information from administrative flows and activity indicators with the point of view
of those who directly experience access and care, so as to guide improvement actions towards the areas citizens
consider most relevant.

Is there a comparison group? Is an intervention planned?

No. This is not an experiment: it does not involve the administration of medicines, treatments, measurements or
procedures of any kind, nor any experimental comparison between groups. It is a descriptive survey that captures
citizens’ experience during a given period. Any analysis by subgroups (for example by age or gender) will take place
only during the analysis of aggregated data, solely to understand differences in pathway experience.

What questions are included in the questionnaire?

The questionnaire is divided into 4 sections, for a total of 35 questions: a first section with anonymous general
information; a second section on the context and care pathway; a third section with rating questions on a 1-to-5 scale
(not mandatory); and a fourth section on improvement priorities. There is also one optional open-ended question. No
question collects data that could identify you.

What risks could I face if | participate?

The survey does not involve the administration of medicines, treatments, manoeuvres or health procedures of any
kind. The only possible sources of inconvenience are:

¢ Time required: completion takes about 10 minutes and requires a minimum level of attention.

¢ Mild emotional discomfort: some questions may lead you to reflect on difficulties encountered in care pathways.
This is a possible modest and non-systematic discomfort.

How will | be informed of any unexpected results?

Not applicable. The survey does not involve tests, measurements or diagnostic investigations: therefore, no
unexpected clinical findings or individual health information about you can emerge.

Do I need to inform my family doctor?

No. Participation does not require changes to your therapy, does not involve clinical interventions and does not
provide for any communication to your general practitioner.

What will my commitment be if | decide to participate?

Your commitment consists solely of completing the questionnaire honestly, based on your personal experience. There
are no right or wrong answers. The questions on the 1-to-5 scale are not mandatory: if you cannot answer a question,
you may leave it blank.

Will I incur costs? Will | receive compensation?

Participation is entirely free of charge. No expense reimbursement or economic compensation is provided.
Participation is therefore voluntary, free and unpaid.

What happens if | suffer harm because of participation?
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The survey consists only of completing an online questionnaire and does not involve procedures, measurements or
interventions: the risk of harm is to be considered absent. Therefore, no specific insurance coverage for procedures is
planned or necessary, unlike studies involving measurements or in-person assessments.

How will my data be processed and who will have access to it?

The data will be processed exclusively for the purposes of the survey, in full compliance with EU Regulation 2016/679
(GDPR) and Italian Legislative Decree 196/2003, as amended by Legislative Decree 101/2018 (Privacy Code).

* The questionnaire is completely anonymous: no identification code is generated and no data are collected that
could be used to identify you.

¢ We do not collect your first name, surname, tax identification number, address, telephone number, email
address, IP address or geolocation data.

* General information (age, sex, educational qualification, household, province) is collected in categories and used
only in aggregated form, so that participants cannot be identified.

* The data will be processed by authorised ATS Bergamo staff, stored in protected IT systems and used in
aggregated and anonymous form for institutional and scientific purposes.

The data controller is ATS Bergamo.
Are samples or biological specimens planned?

No. This study does not involve any sample collection or collection of biological specimens.

How can | access the results?

The data collected will be analysed in aggregated and anonymous form and returned through an institutional report,
with possible scientific dissemination (descriptive contributions, publications, conference presentations). The general
results will be disseminated through ATS Bergamo’s institutional channels.

Has the survey been approved by the Ethics Committee?

This observational study is being submitted for the opinion of the Territorial Ethics Committee. Data collection begins
in compliance with the ethical principles of the Declaration of Helsinki and current legislation on the protection of
personal data. Any substantial amendments will also be submitted for Committee assessment.

Who can | contact for more information?

For any information or clarification, you may contact ATS Bergamo, the promoter of the survey:
¢ ATS Bergamo — SS Management of Innovative Projects and Company Epidemiology Service (SEA)
¢ Email: servizio.epidemiologico@ats-bg.it
* Institutional website: https://www.ats-bg.it/

Expression of consent section

This Explanatory Note is made available online together with the questionnaire and is considered read and
understood through digital viewing, with no need for a signature.

By continuing with completion, the participant declares that they:

e voluntarily consent to completing the questionnaire
¢ do not consent to completing the questionnaire

By selecting “I do not consent”, or by not continuing with completion, no answer will be collected.
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Notice explicative — Francais

NOTICE EXPLICATIVE POUR LES PARTICIPANTS

NOTICE EXPLICATIVE POUR LA PARTICIPATION A UNE ENQUETE EPIDEMIOLOGIQUE OBSERVATIONNELLE AU MOYEN
D’UN QUESTIONNAIRE ANONYME

Information sur I'étude et note relative a la protection des données

Etude observationnelle « La parole aux citoyens » (LPAC)

Promoteur de I’étude : ATS Bergamo

Responsable scientifique : Dre Nicoletta Castelli, Directrice sanitaire, ATS Bergamo
Protocole de référence : Protocole LPAC

Date : 27/07/2026

Titre officiel de I'enquéte : « La parole aux citoyens. Une initiative d’écoute, de participation et d’amélioration des
parcours sanitaires et sociosanitaires territoriaux »

Titre en termes plus compréhensibles pour le citoyen : Un questionnaire pour raconter votre expérience dans
I'utilisation des services sanitaires et sociosanitaires du territoire, afin de nous aider a les rendre plus simples et plus
proches des besoins des personnes

Structure-contexte dans lequel I'enquéte se déroule : L’enquéte se déroule entiérement en ligne. Le questionnaire
est accessible au moyen d’un QR code mis a disposition dans les principaux points d’accés aux services (Maisons de
Santé Communautaires, cabinets des médecins généralistes et des pédiatres de famille, hdpitaux, polycliniques,
pharmacies, communes et organismes du troisieme secteur). Aucune phase en présence ni procédure supplémentaire
n’est prévue.

Organisme promoteur et structure responsable : Agence de Protection de la Santé (ATS) de Bergame — SS
Management des Projets Innovants et Service Epidémiologique d’Entreprise (SEA), rattachés a la Direction Générale.

Responsable scientifique : Dre Nicoletta Castelli — Directrice sanitaire - ATS Bergamo

Sponsor / Organisme financeur : Aucun sponsor commercial. Initiative institutionnelle de I’ATS Bergamo,
éventuellement réalisée en collaboration avec des organismes qualifiés (Agenas, universités, associations
représentatives des citoyens et des patients) a des fins méthodologiques et de valorisation des résultats.

Protocole soumis a I’avis du Comité d’éthique : En cours de transmission
Ce document est composé des sections suivantes :

¢ Préambule

¢ Section informative — Synthese de I'enquéte : informations clés
¢ Section informative — Approfondissements supplémentaires

¢ Section expression du consentement

Madame, Monsieur, les informations contenues dans la présente Note vous permettent de décider, librement et de
maniére informée, si vous souhaitez participer a I'’enquéte. Nous vous invitons a la lire attentivement. Pour toute
clarification, vous pouvez contacter les référents indiqués a la fin du document.

Préambule
Madame, Monsieur,

Nous vous proposons de participer a « La parole aux citoyens », une enquéte promue par I’ATS Bergamo afin
d’écouter I'expérience des personnes qui utilisent les services sanitaires et sociosanitaires du territoire.

L’objectif est de comprendre quelles difficultés sont le plus souvent rencontrées au long des parcours de soins — par
exemple pour s’orienter entre les services, prendre rendez-vous, attendre, comprendre les informations recues ou
assurer la coordination entre les différents professionnels — afin d’identifier les priorités d’amélioration directement a
partir de la voix des citoyens.
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La participation consiste uniqguement a remplir un court questionnaire en ligne, entierement anonyme, d’une durée
d’environ 10 minutes. Aucune visite, mesure, examen ou rencontre en présence n’est prévu.

La participation est entierement volontaire et gratuite. Vous pouvez décider librement de participer ou non et
interrompre le questionnaire a tout moment, sans devoir fournir d’explications et sans aucune conséquence sur votre
prise en charge sanitaire.

Aucune question qui vous vient a I'esprit n’est banale : pour toute clarification, vous pouvez vous adresser aux
contacts indiqués a la fin de ce document.

Section informative — Synthése de ’enquéte : informations clés

Cette section présente de fagon synthétique les aspects clés de I'enquéte. La section suivante fournit davantage de
détails, afin de vous permettre d’exprimer un consentement pleinement éclairé a votre participation.

Pourquoi me demande-t-on de participer ?

Il vous est demandé de participer parce que vous avez eu récemment acces a I'un des services sanitaires ou
sociosanitaires du territoire de I'ATS Bergamo. Votre expérience directe est précieuse pour comprendre ou les
parcours de soins fonctionnent bien et ou des obstacles sont rencontrés.

Quels sont les objectifs ? Qui participera ?

L’enquéte a pour objectif de recueillir I'expérience des citoyens le long des parcours de soins, afin d’identifier les
principales difficultés, les barrieres d’acces (numériques, logistiques, économiques, linguistiques, organisationnelles
ou liées a des situations de fragilité) et les priorités d’amélioration pergues.

Tous les citoyens majeurs qui accedent aux services sanitaires et sociosanitaires du territoire peuvent participer.
Aucun critére de sélection n’est prévu : I'objectif est de recueillir la contribution du plus grand nombre possible de
personnes. Aucune deuxiéme phase ni aucun contact ultérieur n’est prévu.

Décider de participer ou non est-il un choix libre ?

Oui. Vous pouvez choisir librement de participer ou non. La non-participation n’aura aucune conséquence sur votre
assistance sanitaire ni sur d’éventuelles possibilités futures de participation a d’autres initiatives.

Si je décide de ne pas participer, quelles sont mes options ?

La participation est entierement volontaire. Si vous décidez de ne pas adhérer, il vous suffira de ne pas remplir le
questionnaire ou d’en interrompre la saisie a tout moment avant I’envoi. Dans ce cas, aucune réponse ne sera
enregistrée.

Que se passe-t-il si je décide de participer ?

Si vous décidez de participer, vous accéderez, par QR code, a un questionnaire en ligne entierement anonyme. Le
remplissage demande environ 10 minutes. Les questions portent sur votre expérience d’acces et d’utilisation des
services (orientation, prise de rendez-vous, temps d’attente, relation avec les professionnels, compréhension des
informations et des comptes rendus, coordination entre services) et sur certaines informations générales anonymes
utiles pour interpréter les résultats par groupes de population (par exemple classe d’age, sexe, niveau d’études,
province de résidence).

Aucune donnée permettant de vous identifier ne vous sera demandée. Aucune mesure, examen, prélevement ou
rencontre en présence n’est prévu.

Quels sont les risques et les bénéfices si je participe ?

Risques. La participation ne comporte pas de risques pour votre santé. Aucune procédure diagnostique, mesure,
administration de médicaments ou manceuvre de quelque nature que ce soit n’est prévue. Le seul désagrément
possible est le temps nécessaire au remplissage (environ 10 minutes).

Bénéfices directs. Aucun bénéfice personnel immédiat n’est prévu.

Bénéfices collectifs. Les données recueillies contribueront a identifier les difficultés et les priorités d’amélioration des
parcours de soins, dans le but de rendre les services plus simples, accessibles et continus pour I’'ensemble de la
population.
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Le consentement est-il définitif ? Puis-je me retirer ?

Vous pouvez interrompre le questionnaire a tout moment avant I’envoi : dans ce cas, aucune réponse ne sera
enregistrée.

Une fois le questionnaire envoyé, toutefois, les réponses sont recueillies sous une forme entierement anonyme et
sans aucun élément d’identification ni code. Pour cette raison, il ne sera techniquement pas possible de retrouver et
de retirer les réponses déja envoyées. Cette modalité garantit le plein anonymat de votre participation.

Existe-t-il des raisons pour lesquelles I’enquéte pourrait étre interrompue indépendamment de ma volonté ?

L’enquéte, dans son ensemble, pourrait étre interrompue ou modifiée pour des raisons organisationnelles,
techniques, réglementaires ou sur décision du Comité d’éthique ou d’autres autorités compétentes. S’agissant d’une
enquéte anonyme et sans procédure, cette éventualité n’entraine aucune conséquence pour les participants.

Section informative — Approfondissements supplémentaires

Quel est le but de I’enquéte ?

L’enquéte s’inscrit dans la fonction institutionnelle de I’ATS Bergamo en matiére de gouvernance, de programmation
et de protection de la santé de la population. Son objectif est d’intégrer les informations issues des flux administratifs
et des indicateurs d’activité avec le point de vue de ceux qui vivent concretement I'expérience d’accés et de prise en

charge, afin d’orienter les actions d’amélioration vers les domaines jugés les plus pertinents par les citoyens.

Y a-t-il un groupe de comparaison ? Une intervention est-elle prévue ?

Non. Il ne s’agit pas d’'une expérimentation : aucune administration de médicaments, traitement, mesure ou
procédure de quelque nature que ce soit n’est prévue, ni aucune comparaison expérimentale entre groupes. |l s’agit
d’une enquéte descriptive qui photographie I’expérience des citoyens pendant une période donnée. Une éventuelle
analyse par sous-groupes (par exemple par dge ou par genre) sera réalisée uniquement lors de I'analyse des données
agrégées, dans le seul but de comprendre les différences dans I’expérience des parcours.

Quelles questions sont prévues dans le questionnaire ?

Le questionnaire est structuré en 4 sections, pour un total de 35 questions : une premiere section avec des
informations générales anonymes ; une deuxiéme sur le contexte et le parcours de soins ; une troisieme avec des
questions d’évaluation sur une échelle de 1 a 5 (non obligatoires) ; une quatriéme sur les priorités d’amélioration. Une
seule question ouverte facultative est également présente. Aucune question ne recueille de données permettant de
vous identifier.

Quels risques puis-je encourir si je participe ?

L’enquéte ne prévoit pas I'administration de médicaments, de traitements, de manoeuvres ou de procédures
sanitaires de quelque nature que ce soit. Les seuls éléments de géne éventuelle sont :

e Temps requis : le remplissage dure environ 10 minutes et demande un minimum d’attention.

¢ Léger inconfort émotionnel : certaines questions pourraient vous amener a réfléchir a des difficultés rencontrées
dans les parcours de soins. Il s’agit d’un inconfort éventuel, modeste et non systématique.

Comment serai-je informé d’éventuels résultats inattendus ?

Non applicable. L’enquéte ne prévoit pas d’examens, de mesures ou d’investigations diagnostiques : il ne peut donc
pas apparaitre de résultats cliniques inattendus ni d’informations sanitaires individuelles vous concernant.

Est-il nécessaire d’informer mon médecin traitant ?

Non. La participation ne nécessite aucune modification de votre traitement, ne comporte aucune intervention clinique
et ne prévoit aucune communication a votre médecin généraliste.

Quel sera mon engagement si je décide de participer ?

Votre engagement consiste uniquement a remplir le questionnaire avec sincérité, sur la base de votre expérience
personnelle. Il n’existe pas de bonnes ou de mauvaises réponses. Les questions sur une échelle de 1 a 5 ne sont pas
obligatoires : si vous ne pouvez pas répondre a une question, vous pouvez la laisser vide.

Pag.12a31



Sisterna Socio Sanitario

$ Regione
Lombardia

ATS Bergamo

Nota esplicativa — Studio LPAC

Devrai-je supporter des colits ? Recevrai-je une compensation ?

La participation est entierement gratuite. Aucun remboursement de frais ni aucune compensation économique n’est
prévu. La participation est donc volontaire, gratuite et non rémunérée.

Que se passe-t-il si je subis un dommage du fait de ma participation ?

L’enquéte consiste uniquement a remplir un questionnaire en ligne et ne prévoit pas de procédures, mesures ou
interventions : le risque de dommage doit étre considéré comme absent. Aucune couverture d’assurance spécifique
pour des procédures n’est donc prévue ni nécessaire, contrairement aux études comportant des mesures ou des
relevés en présence.

Comment mes données seront-elles traitées et qui y aura acces ?

Les données seront traitées exclusivement aux fins de I'enquéte, dans le plein respect du réglement (UE) 2016/679
(RGPD) et du décret législatif italien 196/2003, tel que modifié par le décret législatif 101/2018 (Code de la vie privée).

¢ Le questionnaire est entierement anonyme : aucun code d’identification n’est généré et aucune donnée
permettant de vous identifier n’est recueillie.

e Aucun prénom, nom, code fiscal, adresse, numéro de téléphone ou adresse électronique, adresse IP ou donnée
de géolocalisation n’est recueilli.

¢ Les informations générales (age, sexe, niveau d’études, foyer, province) sont recueillies par catégories et utilisées
uniquement sous forme agrégée, de maniére a ne pas permettre I'identification des participants.

* Les données seront traitées par le personnel autorisé de I’ATS Bergamo, conservées dans des systemes
informatiques protégés et utilisées sous forme agrégée et anonyme a des fins institutionnelles et scientifiques.

Le responsable du traitement est I’ATS Bergamo.
Des prélevements ou échantillons biologiques sont-ils prévus ?

Non. Dans la présente étude, aucun prélevement ni aucune collecte d’échantillons biologiques n’est prévu.

Comment pourrai-je accéder aux résultats ?

Les données recueillies seront analysées sous forme agrégée et anonyme et restituées dans un rapport institutionnel,
avec une possible valorisation scientifique (contributions descriptives, publications, présentations a des congres). Les
résultats généraux seront diffusés par les canaux institutionnels de I’ATS Bergamo.
L’enquéte a-t-elle été approuvée par le Comité d’éthique ?
La présente étude observationnelle est en cours de transmission pour avis au Comité d’éthique territorial. Le
démarrage de la collecte des données se fait dans le respect des principes éthiques de la Déclaration d’Helsinki et de
la réglementation en vigueur en matiére de protection des données personnelles. Toute modification substantielle
sera également soumise a I’évaluation du Comité.
A qui puis-je m’adresser pour obtenir plus d’informations ?
Pour toute information ou clarification, vous pouvez vous adresser a I’ATS Bergamo, promoteur de I'enquéte :

e ATS Bergamo — SS Management des Projets Innovants et Service Epidémiologique d’Entreprise (SEA)

¢ E-mail : servizio.epidemiologico@ats-bg.it

e Site institutionnel : https://www.ats-bg.it/
Section expression du consentement

La présente Note explicative est mise a disposition en ligne avec le questionnaire et est considérée comme lue et
comprise par consultation numérique, sans nécessité de signature.

En poursuivant le remplissage, le/la participant(e) déclare :

¢ consentir volontairement au remplissage du questionnaire
* ne pas consentir au remplissage du questionnaire

En sélectionnant « Je ne consens pas », ou en ne poursuivant pas le remplissage, aucune réponse ne sera recueillie.
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NOTA EXPLICATIVA PARA LOS PARTICIPANTES

NOTA EXPLICATIVA PARA LA PARTICIPACION EN UNA ENCUESTA EPIDEMIOLOGICA OBSERVACIONAL MEDIANTE
CUESTIONARIO ANONIMO

Informacion sobre el estudio y nota sobre la proteccion de datos

Estudio observacional “La voz de la ciudadania” (LPAC)

Promotor del estudio: ATS Bergamo

Responsable cientifica: Dra. Nicoletta Castelli, Directora Sanitaria, ATS Bergamo
Protocolo de referencia: Protocolo LPAC

Fecha: 27/07/2026

Titulo oficial de la encuesta: “La voz de la ciudadania. Una iniciativa de escucha, participacién y mejora de los
itinerarios sanitarios y sociosanitarios territoriales”

Titulo en términos mas comprensibles para la ciudadania: Un cuestionario para contar su experiencia en el uso de los
servicios sanitarios y sociosanitarios del territorio, con el fin de ayudarnos a hacerlos mas sencillos y cercanos a las
necesidades de las personas

Estructura-contexto en el que se desarrolla la encuesta: La encuesta se realiza integramente en linea. El cuestionario
es accesible mediante un cédigo QR disponible en los principales puntos de acceso a los servicios (Casas de
Comunidad, consultas de médicos de familia y pediatras, hospitales, policlinicas, farmacias, municipios y entidades del
tercer sector). No se prevén fases presenciales ni procedimientos adicionales.

Entidad promotora y estructura responsable: Agencia de Proteccidn de la Salud (ATS) de Bérgamo — SS Gestion de
Proyectos Innovadores y Servicio Epidemiolégico Empresarial (SEA), en staff de la Direccion General.

Responsable cientifica: Dra. Nicoletta Castelli — Directora Sanitaria - ATS Bergamo

Patrocinador / Entidad financiadora: Ningln patrocinador comercial. Iniciativa institucional de ATS Bergamo,
eventualmente realizada en colaboracion con entidades cualificadas (Agenas, universidades, asociaciones de
representacion de ciudadanos y pacientes) con fines metodoldgicos y de valorizacién de los resultados.

Protocolo sometido al dictamen del Comité Etico: En trdmite de envio
Este documento consta de las siguientes secciones:

e Introduccién

¢ Seccion informativa — Sintesis de la encuesta: informacion clave

e Seccion informativa — Informacion adicional

® Seccion de expresion del consentimiento

Estimado/a participante: la informacion contenida en esta Nota le permite decidir, de forma libre e informada, si
desea participar en la encuesta. Le invitamos a leerla con atencién. Para cualquier aclaracion puede ponerse en
contacto con las referencias indicadas al final del documento.

Introduccion
Estimado/a participante:

Le proponemos participar en “La voz de la ciudadania”, una encuesta promovida por ATS Bergamo para escuchar la
experiencia de las personas que utilizan los servicios sanitarios y sociosanitarios del territorio.

El objetivo es comprender qué dificultades se encuentran con mayor frecuencia a lo largo de los itinerarios
asistenciales — por ejemplo, orientarse entre los servicios, reservar citas, los tiempos de espera, comprender la
informacién recibida o la coordinacidn entre los distintos profesionales — para identificar las prioridades de mejora
directamente a partir de la voz de la ciudadania.
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La participacion consiste Unicamente en completar un breve cuestionario en linea, completamente anénimo, de unos
10 minutos de duracién. No se prevén visitas, mediciones, pruebas ni encuentros presenciales.

La participacion es totalmente voluntaria y gratuita. Puede decidir libremente si participar o no e interrumpir la
cumplimentaciéon en cualquier momento, sin tener que dar explicaciones y sin ninguna consecuencia sobre su
asistencia sanitaria.

Ninguna pregunta que se le ocurra es banal: para cualquier aclaracion puede dirigirse a los contactos indicados al
final de este documento.

Seccion informativa — Sintesis de la encuesta: informacion clave

Esta seccion presenta de forma sintética los aspectos clave de la encuesta. La seccidn siguiente ofrece mds detalles,
para permitirle expresar un consentimiento plenamente informado a su participacion.

éPor qué se me pide participar?

Se le pide participar porque ha accedido recientemente a uno de los servicios sanitarios o sociosanitarios del territorio
de ATS Bergamo. Su experiencia directa es valiosa para comprender dénde funcionan bien los itinerarios asistenciales
y dénde se encuentran obstaculos.

¢éCudles son los objetivos? ¢ Quién participara?

La encuesta tiene como objetivo recoger la experiencia de la ciudadania a lo largo de los itinerarios asistenciales, para
identificar las principales dificultades, las barreras de acceso (digitales, logisticas, econdmicas, linguisticas,
organizativas o relacionadas con situaciones de fragilidad) y las prioridades de mejora percibidas.

Pueden participar todos los ciudadanos mayores de edad que acceden a los servicios sanitarios y sociosanitarios del
territorio. No se prevén criterios de seleccidn: el objetivo es recoger la contribucidon del mayor nimero posible de
personas. No se prevé una segunda fase ni ningin contacto posterior.

éDecidir participar o no es una eleccion libre?

Si. Puede elegir libremente si participar o no. La no participacion no tendra ninguna consecuencia sobre su asistencia
sanitaria ni sobre futuras oportunidades de participar en otras iniciativas.

Si decido no participar, équé opciones tengo?

La participacidn es completamente voluntaria. Si decide no adherirse, bastara con no completar el cuestionario o
interrumpirlo en cualquier momento antes del envio. En tal caso, no se registrara ninguna respuesta.

éQué ocurre si decido participar?

Si decide participar, accederd mediante un cédigo QR a un cuestionario en linea completamente anénimo.
Completarlo requiere unos 10 minutos. Las preguntas se refieren a su experiencia de acceso y uso de los servicios
(orientacion, reserva, tiempos de espera, relacion con los profesionales, comprensién de la informacion y de los
informes, coordinacién entre servicios) y a algunas informaciones generales anénimas Utiles para interpretar los
resultados por grupos de poblacién (por ejemplo, grupo de edad, sexo, nivel de estudios, provincia de residencia).

No se le pedira ningun dato que permita identificarle. No se prevén mediciones, pruebas, extracciones ni encuentros
presenciales.

éCuales son los riesgos y beneficios si participo?

Riesgos. La participacion no comporta riesgos para su salud. No se prevén procedimientos diagndsticos, mediciones,
administracion de medicamentos ni maniobras de ningun tipo. La Unica posible molestia es el tiempo necesario para
completar el cuestionario (unos 10 minutos).

Beneficios directos. No se prevén beneficios personales inmediatos.

Beneficios colectivos. Los datos recogidos contribuiran a identificar las criticidades y prioridades de mejora de los
itinerarios asistenciales, con el objetivo de hacer los servicios mas sencillos, accesibles y continuos para toda la
poblacion.

¢El consentimiento es definitivo? ¢ Puedo retirarme?
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Puede interrumpir la cumplimentacién en cualquier momento antes del envio: en tal caso no se registrara ninguna
respuesta.

Sin embargo, una vez enviado el cuestionario, las respuestas se recogen de forma completamente andnimay sin
ningun elemento identificativo o cédigo. Por este motivo, técnicamente no serd posible localizar y retirar las
respuestas ya enviadas. Esta modalidad garantiza el pleno anonimato de su participacion.

éExisten razones por las que la encuesta podria interrumpirse sin que yo lo decida?

La encuesta, en su conjunto, podria interrumpirse o modificarse por motivos organizativos, técnicos, regulatorios o
por decision del Comité Etico u otras autoridades competentes. Al tratarse de una encuesta andnima y sin
procedimientos, tal eventualidad no comporta ninguna consecuencia para los participantes.

Seccion informativa — Informacion adicional

éCual es la finalidad de la encuesta?

La encuesta se sitla en el ambito de la funcidn institucional de ATS Bergamo en materia de gobernanza, programacién
y proteccion de la salud de la poblacidn. Su finalidad es integrar la informacidn procedente de los flujos
administrativos y de los indicadores de actividad con el punto de vista de quienes viven concretamente la experiencia
de acceso y atencion, para orientar las intervenciones de mejora hacia los ambitos considerados mas relevantes por la
ciudadania.

é¢Hay un grupo de comparacion? ¢Se prevé una intervencion?

No. No se trata de una experimentacion: no prevé la administracion de medicamentos, tratamientos, mediciones o
procedimientos de ningun tipo, ni una comparacién experimental entre grupos. Se trata de una encuesta descriptiva
que recoge la experiencia de los ciudadanos en un periodo determinado. La eventual lectura por subgrupos (por
ejemplo, por edad o género) se realizara exclusivamente durante el analisis de datos agregados, con el Unico objetivo
de comprender diferencias en la experiencia de los itinerarios.

é¢Qué preguntas incluye el cuestionario?

El cuestionario se divide en 4 secciones, con un total de 35 preguntas: una primera seccién con informacién general
andnima; una segunda sobre el contexto y el itinerario asistencial; una tercera con preguntas de valoracién en una
escalade 1 a5 (no obligatorias); y una cuarta sobre prioridades de mejora. También hay una Unica pregunta abierta
opcional. Ninguna pregunta recoge datos que permitan identificarle.

¢éA qué riesgos puedo enfrentarme si participo?

La encuesta no prevé la administracion de medicamentos, tratamientos, maniobras o procedimientos sanitarios de
ningun tipo. Los Unicos posibles elementos de molestia son:

¢ Tiempo requerido: completar el cuestionario dura unos 10 minutos y requiere un minimo de atencidn.

* Malestar emocional leve: algunas preguntas podrian hacerle reflexionar sobre dificultades encontradas en los
itinerarios asistenciales. Se trata de un eventual malestar modesto y no sistematico.

¢Como se me informara de posibles resultados inesperados?

No aplicable. La encuesta no prevé pruebas, mediciones ni investigaciones diagndsticas: por tanto, no pueden surgir
resultados clinicos inesperados ni informacién sanitaria individual sobre usted.

¢Es necesario informar a mi médico de familia?

No. La participacién no requiere cambios en su tratamiento, no comporta intervenciones clinicas y no prevé ninguna
comunicacion a su médico de familia.

éCual sera mi compromiso si decido participar?

Su compromiso consiste Unicamente en completar el cuestionario con sinceridad, basandose en su experiencia
personal. No hay respuestas correctas o incorrectas. Las preguntas en escala de 1 a 5 no son obligatorias: si no puede
responder a una pregunta, puede dejarla en blanco.

éTendré que afrontar costes? ¢Recibiré una compensacion?
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La participacion es totalmente gratuita. No se prevé ningin reembolso de gastos ni compensacién econdmica. La
participacion es, por tanto, voluntaria, gratuita y no remunerada.

é¢Qué sucede si sufro un daiio debido a la participacién?

La encuesta consiste Unicamente en completar un cuestionario en linea y no prevé procedimientos, mediciones o
intervenciones: el riesgo de dafios debe considerarse ausente. Por tanto, no se prevén ni son necesarias coberturas de
seguro especificas para procedimientos, a diferencia de los estudios que comportan mediciones o recogidas
presenciales.

¢Como se trataran mis datos y quién tendra acceso a ellos?

Los datos se trataran exclusivamente para los fines de la encuesta, respetando plenamente el Reglamento (UE)
2016/679 (RGPD) y el Decreto Legislativo italiano 196/2003, modificado por el Decreto Legislativo 101/2018 (Cddigo
de Privacidad).

¢ E| cuestionario es completamente anénimo: no se genera ningun cédigo de identificacidn ni se recoge ningun dato
gue permita identificarle.

* No se recogen nombre, apellidos, cddigo fiscal, direccidon, nimero de teléfono o correo electrdnico, direccion IP ni
datos de geolocalizacion.

e La informacién general (edad, sexo, nivel de estudios, unidad familiar, provincia) se recoge por categorias y se
utiliza Unicamente de forma agregada, de modo que no sea posible identificar a los participantes.

e Los datos seran tratados por personal autorizado de ATS Bergamo, se conservaran en sistemas informaticos
protegidos y se utilizaran de forma agregada y andnima con fines institucionales y cientificos.

El responsable del tratamiento es ATS Bergamo.

éSe prevén extracciones o muestras bioldgicas?

No. En el presente estudio no se prevé ninguna extraccion ni recogida de muestras bioldgicas.

¢Como podré acceder a los resultados?

Los datos recogidos se analizaran de forma agregada y andnima y se presentardan mediante un informe institucional,
con posible valorizacidn cientifica (contribuciones descriptivas, publicaciones, presentaciones en congresos). Los
resultados generales se difundiran a través de los canales institucionales de ATS Bergamo.

éLa encuesta ha sido aprobada por el Comité Etico?

El presente estudio observacional se encuentra en tramite de envio para dictamen del Comité Etico Territorial. El
inicio de la recogida de datos se realiza respetando los principios éticos de la Declaracidn de Helsinki y la normativa
vigente en materia de proteccion de datos personales. Cualquier modificacién sustancial también se sometera a
evaluacion del Comité.
¢éA quién puedo dirigirme para obtener mas informacion?
Para cualquier informacidn o aclaracion puede dirigirse a ATS Bergamo, promotor de la encuesta:

* ATS Bergamo — SS Gestion de Proyectos Innovadores y Servicio Epidemioldgico Empresarial (SEA)

¢ Correo electrénico: servizio.epidemiologico@ats-bg.it

« Sitio institucional: https://www.ats-bg.it/
Seccion de expresion del consentimiento

La presente Nota explicativa se pone a disposicidn en linea junto con el cuestionario y se considera leida y
comprendida mediante visualizacion digital, sin necesidad de firma.

Al continuar con la cumplimentacion, el/la participante declara:

¢ Consentir voluntariamente en completar el cuestionario
* no consentir en completar el cuestionario

Al seleccionar “No doy mi consentimiento”, o al no continuar con la cumplimentacidn, no se recogera ninguna
respuesta.
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Informationshinweis — Deutsch

INFORMATIONSHINWEIS FUR TEILNEHMENDE

INFORMATIONSHINWEIS ZUR TEILNAHME AN EINER BEOBACHTENDEN EPIDEMIOLOGISCHEN ERHEBUNG MIT
ANONYMEM FRAGEBOGEN

Informationen zur Studie und Hinweis zum Datenschutz

Beobachtungsstudie ,,Die Burgerinnen und Biirger haben das Wort“ (LPAC)

Studientrager: ATS Bergamo

Wissenschaftliche Verantwortliche: Dr. Nicoletta Castelli, Sanitdtsdirektorin, ATS Bergamo
Referenzprotokoll: LPAC-Protokoll

Datum: 27.07.2026

Offizieller Titel der Erhebung: , Die Biirgerinnen und Biirger haben das Wort. Eine Initiative zum Zuhoren, zur
Beteiligung und zur Verbesserung der territorialen Gesundheits- und Sozialgesundheitspfade”

Titel in verstandlicherer Form: Ein Fragebogen, mit dem Sie Ihre Erfahrung bei der Nutzung der Gesundheits- und
Sozialgesundheitsdienste des Gebiets schildern kdnnen, damit wir diese einfacher und nadher an den Bedirfnissen der
Menschen gestalten kénnen

Rahmen der Erhebung: Die Erhebung findet vollstdndig online statt. Der Fragebogen ist Giber einen QR-Code
zuganglich, der an den wichtigsten Zugangspunkten zu den Diensten verfligbar gemacht wird (Community Health
Centres, Praxen von Hausarztinnen/Hauséarzten und Kinderarztinnen/Kinderarzten, Krankenh&user, Polikliniken,
Apotheken, Gemeinden und Organisationen des Dritten Sektors). Es sind keine Prasenzphasen und keine zusatzlichen
Verfahren vorgesehen.

Trager und verantwortliche Struktur: Gesundheitsagentur (ATS) Bergamo — SS Management innovativer Projekte und
betrieblicher epidemiologischer Dienst (SEA), Stabsstelle der Generaldirektion.

Wissenschaftliche Verantwortliche: Dr. Nicoletta Castelli — Sanitatsdirektorin - ATS Bergamo

Sponsor / Finanzierung: Kein kommerzieller Sponsor. Institutionelle Initiative der ATS Bergamo, gegebenenfalls in
Zusammenarbeit mit qualifizierten Einrichtungen (Agenas, Universitdten, Vertretungen von Blrgerinnen, Birgern und
Patienten) zu methodischen Zwecken und zur Verwertung der Ergebnisse.

Protokoll zur Stellungnahme des Ethikkomitees: In Ubermittlung
Dieses Dokument besteht aus folgenden Abschnitten:
¢ Vorbemerkung
¢ Informationsabschnitt — Zusammenfassung der Erhebung: Schliisselinformationen
¢ Informationsabschnitt — Weitere Vertiefungen
¢ Abschnitt zur Einwilligungserklarung

Sehr geehrte Teilnehmende, die Informationen in diesem Hinweis ermoglichen Ihnen, frei und informiert zu
entscheiden, ob Sie an der Erhebung teilnehmen mdéchten. Bitte lesen Sie diesen Hinweis aufmerksam. Bei Fragen
kdénnen Sie sich an die am Ende des Dokuments angegebenen Kontakte wenden.

Vorbemerkung
Sehr geehrte Teilnehmende,

wir laden Sie ein, an ,Die Biirgerinnen und Birger haben das Wort“ teilzunehmen, einer von ATS Bergamo geférderten
Erhebung, die die Erfahrungen der Personen anhdren soll, die die Gesundheits- und Sozialgesundheitsdienste des
Gebiets nutzen.

Ziel ist es zu verstehen, welche Schwierigkeiten entlang der Versorgungspfade am haufigsten auftreten — etwa bei der
Orientierung zwischen den Diensten, bei der Terminbuchung, bei Wartezeiten, beim Verstandnis der erhaltenen
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Informationen oder bei der Abstimmung zwischen den verschiedenen Fachpersonen —, um Verbesserungsprioritdten
direkt aus der Stimme der Birgerinnen und Blirger abzuleiten.

Die Teilnahme besteht ausschlielich im Ausfiillen eines kurzen, vollstandig anonymen Online-Fragebogens und
dauert etwa 10 Minuten. Es sind keine Untersuchungen, Messungen, Tests oder Prdasenztermine vorgesehen.

Die Teilnahme ist vollkommen freiwillig und kostenlos. Sie kdnnen frei entscheiden, ob Sie teilnehmen moéchten, und
das Ausfiillen jederzeit unterbrechen, ohne Griinde angeben zu miissen und ohne Folgen fir lhre
Gesundheitsversorgung.

Keine Frage ist belanglos: Fiir jede Kldarung kénnen Sie sich an die am Ende dieses Dokuments angegebenen Kontakte
wenden.

Informationsabschnitt — Zusammenfassung der Erhebung: Schliisselinformationen

Dieser Abschnitt stellt die wichtigsten Aspekte der Erhebung kurz dar. Der ndchste Abschnitt enthalt weitere
Einzelheiten, damit Sie Ihre Teilnahme vollstdndig informiert einwilligen kdnnen.

Warum werde ich um Teilnahme gebeten?

Sie werden um Teilnahme gebeten, weil Sie kiirzlich einen Gesundheits- oder Sozialgesundheitsdienst im Gebiet der
ATS Bergamo genutzt haben. Ihre direkte Erfahrung ist wertvoll, um zu verstehen, wo Versorgungspfade gut
funktionieren und wo Hindernisse auftreten.

Was sind die Ziele? Wer nimmt teil?

Die Erhebung soll die Erfahrungen der Biirgerinnen und Birger entlang der Versorgungspfade erfassen, um die
wichtigsten Schwierigkeiten, Zugangshindernisse (digital, logistisch, wirtschaftlich, sprachlich, organisatorisch oder mit
Fragilitat verbunden) und wahrgenommenen Verbesserungsprioritdten zu erkennen.

Teilnehmen koénnen alle volljahrigen Birgerinnen und Birger, die die Gesundheits- und Sozialgesundheitsdienste des
Gebiets nutzen. Es gibt keine Auswahlkriterien: Ziel ist es, den Beitrag moglichst vieler Personen zu erfassen. Eine
zweite Phase oder ein spaterer Kontakt ist nicht vorgesehen.

Ist die Entscheidung zur Teilnahme frei?

Ja. Sie kénnen frei wahlen, ob Sie teilnehmen mdchten. Eine Nichtteilnahme hat keine Folgen fiir lhre
Gesundheitsversorgung oder fir zukiinftige Moglichkeiten, an anderen Initiativen teilzunehmen.

Was kann ich tun, wenn ich nicht teiinehmen méchte?

Die Teilnahme ist vollstandig freiwillig. Wenn Sie nicht teilnehmen mdchten, fiillen Sie den Fragebogen einfach nicht
aus oder brechen Sie ihn vor dem Absenden ab. In diesem Fall wird keine Antwort gespeichert.

Was passiert, wenn ich teilnehme?

Wenn Sie teilnehmen, gelangen Sie liber einen QR-Code zu einem vollstdndig anonymen Online-Fragebogen. Das
Ausfillen dauert etwa 10 Minuten. Die Fragen betreffen lhre Erfahrung beim Zugang zu und bei der Nutzung von
Diensten (Orientierung, Terminbuchung, Wartezeiten, Beziehung zu Fachpersonen, Verstandnis von Informationen
und Befunden, Abstimmung zwischen Diensten) sowie einige anonyme allgemeine Informationen, die zur Auswertung
der Ergebnisse nach Bevolkerungsgruppen nitzlich sind (z. B. Altersklasse, Geschlecht, Bildungsabschluss,
Wohnprovinz).

Es werden keine Daten abgefragt, mit denen Sie identifiziert werden kénnten. Es sind keine Messungen, Tests,
Probenentnahmen oder Prasenztermine vorgesehen.

Welche Risiken und Vorteile gibt es?

Risiken. Die Teilnahme birgt keine Risiken fir Ihre Gesundheit. Es sind keine diagnostischen Verfahren, Messungen,
Medikamentengaben oder MaBnahmen irgendeiner Art vorgesehen. Die einzige mogliche Belastung ist die zum
Ausfillen benotigte Zeit (etwa 10 Minuten).

Direkte Vorteile. Es sind keine unmittelbaren personlichen Vorteile vorgesehen.
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Kollektive Vorteile. Die erhobenen Daten tragen dazu bei, kritische Punkte und Verbesserungsprioritdten in den
Versorgungspfaden zu identifizieren, mit dem Ziel, die Dienste fiir die gesamte Bevolkerung einfacher, zugédnglicher
und kontinuierlicher zu gestalten.

Ist die Einwilligung endgiiltig? Kann ich mich zuriickziehen?

Sie kénnen das Ausfiillen jederzeit vor dem Absenden abbrechen: In diesem Fall wird keine Antwort gespeichert.

Nach dem Absenden werden die Antworten jedoch vollstdndig anonym und ohne Identifikationsmerkmal oder Code
erhoben. Daher ist es technisch nicht moglich, bereits gesendete Antworten aufzufinden und zuriickzuziehen. Diese
Vorgehensweise garantiert die vollstandige Anonymitat Ihrer Teilnahme.

Kann die Erhebung aus anderen Griinden unterbrochen werden?

Die Erhebung kann insgesamt aus organisatorischen, technischen oder regulatorischen Griinden oder durch
Entscheidung des Ethikkomitees oder anderer zustdandiger Behdrden unterbrochen oder gedandert werden. Da es sich
um eine anonyme Erhebung ohne Verfahren handelt, hat dies keine Folgen fiir die Teilnehmenden.

Informationsabschnitt — Weitere Vertiefungen

Was ist der Zweck der Erhebung?

Die Erhebung gehort zur institutionellen Aufgabe der ATS Bergamo in den Bereichen Governance, Planung und Schutz
der Gesundheit der Bevolkerung. Ziel ist es, Informationen aus Verwaltungsfliissen und Aktivitatsindikatoren mit der
Sichtweise derjenigen zu verbinden, die den Zugang und die Betreuung konkret erleben, um
VerbesserungsmaRnahmen auf die fiir Birgerinnen und Blrger wichtigsten Bereiche auszurichten.

Gibt es eine Vergleichsgruppe? Ist eine Intervention vorgesehen?

Nein. Dies ist keine experimentelle Studie: Es werden keine Medikamente, Behandlungen, Messungen oder
Verfahren durchgefiihrt und es gibt keinen experimentellen Vergleich zwischen Gruppen. Es handelt sich um eine
beschreibende Erhebung, die die Erfahrung der Biirgerinnen und Birger in einem bestimmten Zeitraum abbildet. Eine
eventuelle Auswertung nach Untergruppen (z. B. Alter oder Geschlecht) erfolgt ausschlieRlich in der Analyse
aggregierter Daten, um Unterschiede in der Erfahrung der Versorgungspfade zu verstehen.

Welche Fragen enthilt der Fragebogen?

Der Fragebogen ist in 4 Abschnitte gegliedert und umfasst insgesamt 35 Fragen: einen ersten Abschnitt mit anonymen
allgemeinen Informationen, einen zweiten zum Kontext und Versorgungspfad, einen dritten mit Bewertungsfragen auf
einer Skala von 1 bis 5 (nicht verpflichtend) und einen vierten zu Verbesserungsprioritdten. AuRerdem gibt es eine
einzige freiwillige offene Frage. Keine Frage erhebt Daten, mit denen Sie identifiziert werden kénnten.

Welchen Risiken kann ich ausgesetzt sein?

Die Erhebung sieht keine Verabreichung von Medikamenten, Behandlungen, MaRnahmen oder Gesundheitsverfahren
irgendeiner Art vor. Mogliche Unannehmlichkeiten sind lediglich:

e Zeitaufwand: Das Ausfillen dauert etwa 10 Minuten und erfordert ein MindestmaR an Aufmerksamkeit.

¢ Leichte emotionale Belastung: Einige Fragen kdnnten Sie dazu bringen, Gber Schwierigkeiten in
Versorgungspfaden nachzudenken. Es handelt sich um eine mogliche geringe und nicht systematische Belastung.

Wie werde ich liber unerwartete Ergebnisse informiert?

Nicht anwendbar. Die Erhebung sieht keine Untersuchungen, Messungen oder diagnostischen Abklarungen vor; daher
koénnen keine unerwarteten klinischen Ergebnisse oder individuellen Gesundheitsinformationen zu lhrer Person
auftreten.

Muss ich meine Hausarztin oder meinen Hausarzt informieren?

Nein. Die Teilnahme erfordert keine Anderung lhrer Therapie, umfasst keine klinischen Eingriffe und sieht keine
Mitteilung an Ihre Hausarztin oder lhren Hausarzt vor.

Welchen Aufwand habe ich bei Teilnahme?
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lhr Aufwand besteht ausschlieRlich darin, den Fragebogen ehrlich auf Grundlage lhrer persénlichen Erfahrung
auszufillen. Es gibt keine richtigen oder falschen Antworten. Die Fragen auf der Skala von 1 bis 5 sind nicht
verpflichtend: Wenn Sie eine Frage nicht beantworten kénnen, kénnen Sie sie leer lassen.

Entstehen Kosten? Erhalte ich eine Vergiitung?
Die Teilnahme ist vollstéandig kostenlos. Es ist keine Kostenerstattung und keine Vergiitung vorgesehen. Die Teilnahme
ist daher freiwillig, kostenlos und unbezahlt.

Was passiert bei einem Schaden durch die Teilnahme?

Die Erhebung besteht nur im Ausfiillen eines Online-Fragebogens und sieht keine Verfahren, Messungen oder Eingriffe
vor: Ein Schadensrisiko ist daher als nicht vorhanden anzusehen. Spezifische Versicherungen fir Verfahren sind daher
weder vorgesehen noch erforderlich, anders als bei Studien mit Messungen oder Erhebungen in Prasenz.

Wie werden meine Daten verarbeitet und wer hat Zugang?

Die Daten werden ausschlieRlich fir die Zwecke der Erhebung und unter vollstandiger Einhaltung der EU-Verordnung
2016/679 (DSGVO) sowie des italienischen Gesetzesdekrets 196/2003 in der durch das Gesetzesdekret 101/2018
gednderten Fassung verarbeitet.

¢ Der Fragebogen ist vollstandig anonym: Es wird kein Identifikationscode erzeugt und es werden keine Daten
erhoben, anhand derer Sie identifiziert werden kénnten.

¢ Es werden weder Vor- und Nachname noch Steuernummer, Anschrift, Telefonnummer, E-Mail-Adresse, IP-
Adresse oder Geolokalisierungsdaten erhoben.

» Allgemeine Angaben (Alter, Geschlecht, Bildungsabschluss, Haushalt, Provinz) werden in Kategorien erhoben und
nur in aggregierter Form verwendet, sodass die Teilnehmenden nicht identifiziert werden kénnen.

* Die Daten werden von autorisiertem Personal der ATS Bergamo verarbeitet, in geschiitzten IT-Systemen
gespeichert und in aggregierter und anonymer Form fiir institutionelle und wissenschaftliche Zwecke verwendet.

Verantwortlicher fiir die Datenverarbeitung ist ATS Bergamo.
Sind Proben oder biologische Materialien vorgesehen?

Nein. In dieser Studie ist keine Entnahme und keine Sammlung biologischer Proben vorgesehen.

Wie kann ich auf die Ergebnisse zugreifen?

Die erhobenen Daten werden aggregiert und anonym analysiert und in einem institutionellen Bericht dargestellt, mit
moglicher wissenschaftlicher Verwertung (beschreibende Beitrage, Veréffentlichungen, Konferenzprasentationen).
Die allgemeinen Ergebnisse werden liber die institutionellen Kandle der ATS Bergamo verbreitet.

Wurde die Erhebung vom Ethikkomitee genehmigt?

Diese Beobachtungsstudie befindet sich in Ubermittlung zur Stellungnahme an das territoriale Ethikkomitee. Der
Beginn der Datenerhebung erfolgt im Einklang mit den ethischen Grundsatzen der Deklaration von Helsinki und den
geltenden Datenschutzvorschriften. Wesentliche Anderungen werden ebenfalls dem Komitee zur Bewertung
vorgelegt.

An wen kann ich mich fiir weitere Informationen wenden?

Fiir Informationen oder Klarungen kénnen Sie sich an ATS Bergamo, den Trager der Erhebung, wenden:
¢ ATS Bergamo — SS Management innovativer Projekte und betrieblicher epidemiologischer Dienst (SEA)
¢ E-Mail: servizio.epidemiologico@ats-bg.it
e Institutionelle Website: https://www.ats-bg.it/

Abschnitt zur Einwilligungserklirung

Dieser Informationshinweis wird zusammen mit dem Fragebogen online bereitgestellt und gilt durch digitale
Einsichtnahme als gelesen und verstanden, ohne dass eine Unterschrift erforderlich ist.

Durch Fortfahren mit dem Ausfiillen erklart die teilnehmende Person:

o freiwillig in das Ausfiillen des Fragebogens einzuwilligen
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e nicht in das Ausfiillen des Fragebogens einzuwilligen

Wenn ,Ich willige nicht ein” ausgewahlt wird oder das Ausfillen nicht fortgesetzt wird, wird keine Antwort erhoben.
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