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a piu diffusa malattia genetica
a prognosi sfavorevole

Si stima che circa 2 milioni e trecentomila*
individui in ltalia siano portatori sani inconsapevoli.

Sebbene sia una patologia complessa e numericamente importante,
nel corso degli anni si sono svolti parecchi progetti di raccolta fondi
per la ricerca, per la diagnosi precoce, ma poco é stato fatto in termini
di conoscenza del vissuto diretto dei pazienti.

| progressi compiuti negli ultimi anni nella terapia della Fibrosi

Cistica hanno portato ad un significativo miglioramento
della qualita e dell’'aspettativa di vita dei pazienti.
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Adolescenti e FC: una convivenza difficile

Difatti, da una ricerca realizzata da DoxaPharma*
su adolescenti affetti da Fibrosi Cistica, € emerso
che 1/3 dei pazienti intervistati si sente diverso
rispetto al propri compagni.

Il 50% circa dei ragazzi considera la terapia
un fattore ingombrante in termini di tempo, mentre
il 38% ritiene che interferisca con le proprie attivita.

Considerando anche che di circa seimila persone
affette da Fibrosi Cistica, il 50% ha meno

di 18 anni, € importante dar voce e valore

ai pazienti, che rispetto ai coetanei adolescenti
vivono e affrontano tutti i giorni la Fibrosi Cistica.
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IDEA
Una campagna innovativa R«

A chi parliamo:

i f
ga ate o= Adolescenti [13-19 anni]
d attivi sul web e sui social network, iniziano a confrontarsi

con le prime relazioni sociali e i primi problemi che

e ne derivano quali imbarazzo, vergogna ed insicurezza,
Una campagna di disease awareness nonche la scoperta della propria sessualita.

Innovativa, che mira a dar voce e a rendere
protagonisti proprio i pazienti adolescenti.
Per una volta la patologia in senso stretto di adolescenti affetti da Fibrosi Cisticache devono

viene messa di lato e apriamo una nuova comprendere come affrontare la malattia per trasmettere
forma di visione e racconto. al proprio figlio l'aiuto e il sostegno di cui ha bisogno.

Cosi & nata la campagna "Vite Salate™ Coloro che non conoscono la malattia

salgata cOme | sudore caratteristico che si immaginano il paziente affetto da Fibrosi Cistica
dei pazienti, ma salata anche come in condizioni di isolamento, di privazione di rapporti

la vita che tutti i giorni | S Il ado|escent|. sociali, dei propri sogni, e invece possono scoprire
affrontano esattamente come i loro coetanei. che vivono la vita quasi come i loro coetanei.

DATA DI LANCIO: 21 APRILE 2020 ,'
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Pazienti

- Sensibilizzare |'opinione pubblica
- Veicolare notizie validate
. Offrire visibilita alle iniziative

- Trasmettere messaggi positivi e utili

- Raccontare la persona prima del paziente
- Promuovere stili di vita corretti
e I'aderenza alle terapie

g
. Associazioni .
Centri FC Istituzioni
- Collaborare con i centri - Aumentare Awareness
(medici, fisioterapisti,nutrizionisti) . Offrire servizio socialmente utile
- Mettere a punto i corretti messaggi
da veicolare ai pazienti
\ )
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Storytelling

Parola Stili di vita

agli esperti

Vite
Salate

’d VITE SALATE .* ChiESi



La voce dei ragazzi
Vivere con la FC

Raccontiamo le storie positive di ragazzi Desideriamo mostrare
che vivono la propria vita con il sorriso. che con impegno e costanza
le cose che nella vita non si possono
Raccontiamo le loro vittorie quotidiane, perché fare sono pQChigsime e che fare
le sfide di tutti i giorni dei ragazzi affetti da Fibrosi cio che si ama e fa sentire bene

Cistica possono essere le stesse sfide che affrontano
i loro coetanei adolescenti, le sfide attraverso le quali
tuttinoi siamo passati.

puo aiutare a vivere ogni giorno
con speranza, felicita e ottimismo.
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Stili di Vita

PAROLA AGLI ESPERTI VITE SALATE INIZIATIVE

Stili di Vita

Qui potrai trovare tanti contenuti, fruibili anche dal tuo smartphone per
aiutarti ad affrontare con piu fiducia e consapevolezza la quotidianitd.
Tanti gli argomenti proposti: dalla Fibrosi Cistica, allo stile di vita; dallo sport
al rapporto con il tuo medico. Potrai sicuramente trovare quello che meglio
puo rispondere alle tue domande e sciogliere i tuoi dubbi.
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Una voce amica e autorevole
Un aiuto concreto nella quotidianita

Chi soffre di Fibrosi Cistica conosce gia tutto cio che riguarda
la malattia, ci combatte quotidianamente da anni.

Il nostro obiettivo & quello di creare un di team di esperti nella gestione

di questa patologia, che abbiano voglia di apportare un contributo originale,

ma soprattutto legato alla quotidianita dei pazienti: i consigli della fisioterapista,
delle psicologhe, della dietista, dell'infermiera e del medico pediatra saranno
sempre tesi a risolvere problematiche pratiche di adolescenti che cercano

di trovare il loro posto nella societa, come ogni adolescente che si rispetti.
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Board scientifico

. ) 4
Un aiuto concreto »
nella quotidianita

dott. Federico Cresta
Medico pediatra

CENTRO FIBROSI CISTICA,
ISTITUTO GASLINI (GENOVA)
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Board scientifico

. ) 4
Un aiuto concreto »
nella quotidianita

dott.ssa Alessia Grande
Psicologa clinica e psicoterapeuta

CENTRO REGIONALE DI RIFERIMENTO
FIBROSI CISTICA - SETTORE ADULTI
A.O.U. SAN LUIGI GONZAGA (TORINO)
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Board scientifico

. | 4
Un aiuto concreto »
nella quotidianita

dott.ssa Cristiana Risso
Psicologa e psicoterapeuta

CENTRO REGIONALE DI RIFERIMENTO FIBROSI
CISTICA - SETTORE PEDIATRICO
A.O.U. CITTA DELLA SALUTE E DELLA SCIENZA (TORINO)
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Board scientifico

. ) 4
Un aiuto concreto »
nella quotidianita

dott.ssa Marcella d’lppolito
Fisioterapista

A.O.U. "FEDERICO 11" (NAPOLI)
CENTRO DI RIFERIMENTO DELLA REGIONE
CAMPANIA PER LA FIBROSI CISTICA

" VITE SALATE
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terapista,

¥Chiesi



Board scientifico

. ) 4
Un aiuto concreto »
nella quotidianita

dott.ssa Assunta Celardo
Dietista

A.O.U. "FEDERICO 11" (NAPOLI)
CENTRO DI RIFERIMENTO DELLA REGIONE
CAMPANIA PER LA FIBROSI CISTICA

" VITE SALATE
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Board scientifico

. ) 4
Un aiuto concreto »
nella quotidianita

dott.ssa Marica Bovio
Infermiera pediatrica

CENTRO FIBROSI CISTICA,
ISTITUTO GASLINI (GENOVA)
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Le Risposte che cercavi
Quanto si puo fare per migliorare?

Una sezione dedicata a consigli di salute autorevoli
e verificati per fornire risposte e instaurare un dialogo
con i ragazzi e gli esperti che possa generare delle
Golden Rules utili ed efficaci, adatte a rispondere

alle vere e sincere perplessita di ragazzi e genitori.

L'aderenza alla terapia gioca un ruolo decisivo per la qualita della vita
di chi lotta contro la Fibrosi Cistica, ed € per questo molto utile riuscire
a elaborare una lista efficace di abitudini di salute.
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Parola
agli esperti

iRt

E un'équipe specializzata che lavora in stretta
collaborazione e saprad fornirti molte utili indicazioni per
affrontare i tanti diversi aspetti legati alla FC. Dalle
informazioni sulla FC, all'alimentazione, allo sport e la
fisioterapia. E ancora, dai consigli per viaggiare in
tranquillitd a tante curiosita pensate proprio per tutti i
ragazzi come te.

69 LEGGI GLI ARTICOLI

HOME

STILI DI VITA

VITE SALATE

INIZIATIVE
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Associazioni e Centri di Cura
Quali servizi a disposizione dei ragazzi?

Su tutto il territorio Italiano Centri di Cura e Associazioni
donano il loro impegno nella lotta alla Fibrosi Cistica.

Ogni sforzo di medici e professionisti riduce lo sforzo nel respirare di

un malato. Queste storie meritano di essere raccontate, queste vite di essere
vissute e questi sforzi di essere sostenuti e supportati. Desideriamo creare

una community e una rete di solidarieta, per sensibilizzare sempre di piu
riguardo questa malattia, e per ricordare a tutti che ogni respiro va apprezzato.
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Iniziative e

INIZIATIVE

Su tutto il territorio ltaliano Centri di Cura e Associazioni
donano il loro impegno nella lotta alla Fibrosi Cistica.

Queste storie meritano di essere raccontate, questi sforzi di essere
sostenuti e supportati. Desideriamo credre una community e una rete
di solidarietd, per sensibilizzare sempre di pil riguardo questa
malattio, e per ricordare a tutti che ogni respiro va apprezzato.
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PROTAGONISTI

Miriam & Alessandro

" VITE SALATE

Vite Salate
30 mins @

A @Miriam piace viaggiare. Ha la Fibrosi Cistica, ma questo non le
impedisce di esplorare il Mondo, e oggi ci racconta la sua Vita Salata.

#ViteSalate #FibrosiCistica

O0W K 152 comments 200 shares

i) Like (J Comment > Share & -
View comments Oldest

(‘; Write a comment... ®) ©

GUARDA ILVIDEO

Vite Salate
30 mins @

@Alessandro ha un sogno e tante passioni. Ha anche la Fibrosi Cistica,
e oggi ci racconta la sua Vita Salata. #ViteSalate #FibrosiCistica

OO0 1« 152 comments 200 shares

i) Like (J Comment > Share & -
View comments Oldest

("J Write a comment... © ©
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Respmama
il future

IL PRIMO DIGITAL EVENT DI VITE SALATE

Per la prima volta giovani pazienti adolescenti
e testimonial si sono confrontati Tcon

tutti gli stakeholder che ruotano intorno
a una patologia cosi paradigmatica.

16 dicembnre 2020

In diretta streaming sui canali
social e sul sito di "Vite Salate"




Vite Salate
Social

’d VITE SALATE

Wiew vitesalate

Questa é la mia
Vitua Salata

O QY N

@ 362 likes

vitesalate 1/10 Vite Salate da voce ai ragazzi che
hanno deciso di far conoscere la propria esperienza
con la Fibrosi Cistica. Miriam & una di loro, e ha
grandi progetti per il suo futuro: non perdere nei
prossimi giorni il suo racconto.

Wiew. vitesalate

O QY N

@ 362 likes

vitesalate 10/10 "La storia che vi ho narrato vuole
essere un invito alla solidarieta e a dare un senso alla
parola amicizia, che usiamo banalmente ma del cui
significato piu profondo non siamo veramente
consci."

Questa era la storia di Camilla. Puoi leggere tutto il
SUO racconto scorrendo le immagini sulla nostra
pagina. Ogni giorno & un giorno da condividere con
la patologia, e Vite Salate offre o spazio per
condividere tutti i vostri piccoli e grandi successi.
Continua a sequirci per ascoltare il racconto di altri
ragazzi che vogliono condividere la propria storia
con la Fibrosi Cistica. E, se vuoi, raccontaci la tua!

Wie: vitesalate

Lattimo che precede
la battuta, il fiato che
si fa superficiale..

i
O QY A

@ 362 likes

vitesalate 5/10 "Il cuore che accelera il suo battito, la
salivazione in diminuzione, il fiato che si fa
superficiale."

Lucia ha 30 anni e frequenta corsi di teatro da
quando ne aveva 6. Queste sue riflessioni
confluiscono nel grande messaggio che ci vuole
lasciare: ogni vita vale la pena di essere vissuta al
sSuo massimo. Continua a seguirci nei prossimi giorni
per ascoltare il racconto della sua Vita Salata.
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Valutazione della parte
web del progetto

KPI SITO INTERNET

Vite Salate: La parola ai ragazzi

® ® o ®
@ o It re 1 O O 0 0 0 v I s u a I I zz a z I o n I Potrai trovare le storie di molti ragazzi che hanno deciso di far conoscere la
o propria esperienza con la Fibrosi Cistica. Che'¢osa si prova a vivere la
diagnosi,le terapie, le visite e gli esercizi da seguire, ma anche la famiglia,

[ ] [ ]
d I a I n a gli amici, la scuola o I'Universitd, i “compagni di viaggio”, le risate, le
soddisfazioni, gli attimi preziosi, la spensieratezza e |a visione del futuro.

di pagina uniche
oltre 22.000 KUfrte

f YW

Fibrosi Cistica

Home Chi siamo
Questo sito non contiene annunci pubblicitari. Il presente

materiale non intende in alcuna maniera, né direttamente, né stili di vita Privacy Policy
indirettamente, delineare o sostituirsi a percorsi terapeutici
che rimangono esclusiva responsabilita del medico curante.
Le indicazioni contenute in questa pubblicazione non
possono sostituire la cura del medico, che & pertanto
necessario consultare prima di intraprendere qualsiasi Iniziative
cambiamento dello stile di vita.

Parola agli esperti Cookie Policy Con il contributo

Vite salate Regolamento Community non condizionante di:

C Chiesi

Per informazioni: info@vitesalate.it
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Valutazione della parte social del progetto
KPI SOCIAL NETWORK

Vite Salate ’ Vite Salate
o ° 30 mins & 30 mins &
ﬁ Pa g I n a Fa Ce boo k: 1 1 ® 2 o o I I ke A @Miriam piace viaggiare. Ha la Fibrosi Cistica, ma questo non le @Alessandro ha un sogno e tante passioni. Ha anche la Fibrosi Cistica,
impedisce di esplorare il Mondo, e oggi ci racconta la sua Vita Salata. e 0ggi ci racconta la sua Vita Salata. #ViteSalate #FibrosiCistica
#ViteSalate #FibrosiCistica

dei video

con i video

dfate | ¥fute

Pagina Instagram: 1.500 followers

O0W K 152 comments 200 shares O0W K 152 comments 200 shares

09 Like () Comment &> Share (‘, - 09 Like () Comment &> Share (‘, -

View comments Oldest View comments Oldest

ﬁ Write a comment... © @) ﬁ Write a comment... &) @)




: Fas QO 54 Commenti: 5 Condivisioni: 56 . . .- . )
e Fibrosi Cistica Sardegna Onlus delegazione_ffc_valsesia ti ha menzionato in un

e commento: Reposted from @vitesalate
https:/fww facebook com/groups/584766931936359/permalink/980239702389078/ o> Mi piace () Commenta @ Condividi = ~ . L .
In respiro, un atto cosi semplice per la maggior parte
Pils pertinenti = delle persone, pud non essere scontato per alcuni. Oggi.

in occasione della @ Giornata Mondiale della Fibrosi

¥it., | Commenta come Vite Salate C 0 & @ - i _ _
Cistica, vogliamo dedicare un respiro f§f a tutte le

o,
L(g persone che combattono con questa patologia rara e
o . . _
i _ . » " Bravissimo Alessandro continua I::gl.2 ancora poco conosciuta.
Persone che ne parlano: 85 [ segui Mi piace - Rispondi - Invia messaggio - 14 h . ’

Vite Salate P Fibrosi Cistica Sardegna ’ Sei un grandell! . Vieni a trovarci su = www.vitesalate.it \
h-© Un grandissimo abbraccio. ... O-: - ’,
& & vite Salate & un progetto dedicato a chi, come te, ha la fibrosi cistica, alle loro famiglie e alle associazioni. @ E Mi piace - Rispondi - Invia messaggio - 14 h Ti agpeﬁia ! " “"‘ '.'-" f'
nato con Fobiettivo di fornire una buo : 2
Altr : . '

2 . Alessandro figlio e nipote d arte buon _ . - : . - : o o

sangue non mente complimenti farai strada perché hai stoffa #WorldwideCystickibrosisDay #Cystickibrosis 1 @mon cppena diventero maaaior 3y ﬂ B
_ cervello e determinaziene Ui stimo come stimo tuo padre e come #FibrosiCistica #ViteSalate #fc #polmoni #ricerca #vita
Pagina Centro... Posta Motifiche Insights Strum... Altro - hD STIIT‘IEITEI tua nonna Che mi ha InSEg”atﬂ la 'u'ItEI' . P . N . . N N . N
o - _ O: #salute #fibrosi #solidarieta #fiato #respiro #polmonare R I
s Mipiace | 3\ Segui | A Condividi | +-- Commenta ", v Mi piace - Rispondi - Invia messaggio - 19 h . ) e .. ViSUAIZZaZ10ni- b4
B #fibrosipolmonare #fibrosicisticapolmonare
¥ﬂ‘F ¢ Vi selatel Dot Fedetco Crese . Complimenti Alessandrolll #fibrosicisticaricerca #cysticfibrosisawareness #breath Vite Salate si trova presso Circolo Golf e Tennis Rapallo
, : : . - [12]- 2 T
aida ed 11.852 169 — Mi piace - Rispondi - Invia messaggio - 20 h 0 Pubblicato da Claudio Maiocchi 1h Fi!apallcu '::"'
° Persone raggiunte nterazioni
O0% = Gomment: 7 Gondiisiont: 2 n s Grande Ale © € @ 2 Alessandro ha un sogno e tante passioni. Ha anche la Fibrosi Cistica, e oggi ci racconta
Ve Sate Commenta 5 Conioii .+ la sua Vita Salata. #viteSalate #FibrosiCistica
@vitesalate Lﬂ) P D =4 - . - - N
Mi piace - Rispondi - Invia messaggio - 20 h

Home Pid pertinenti =
Informazioni Wie | Comments come Vite Salate 0B @ @

Instagram e "
- ¥ J

Foto @ Eravo il mio dottore preferito. Pronti ad una 1
. enaouwalzeUUU Attivo/a .

Video Mi piace - Rispondi - Invia messaggio - 22 h o ! ‘ ‘

Post w 2 risposte

Community Ceee O |=.- ‘l:‘el:_-‘l_
Mi piace - Rispondi - Invia messaggio - 19

F aF LT T Ly q
Visita il Gentro inserzioni rSeesas0

Mi piace - Rispondi - Invia messaggio - 29

oo%, Alcuni commenti e messaggi di ringraziamento:

Mi piace - Rispondi - Invia messaggio - 29 . -y
# % LIFC Liguria sk . '
=/ 14 min -

Per conoscere |a vita salata di Mifam, seguite la pagina Vite Salate,
manca meno di una setfimana.. =

L I

4

E |

a (e EEEL: W v S Grazie mille, il nostro progetto
i I - vuole offrire un aiuto ad
In queSto aeg . Ciao vite salate .m swamiofficial _ I ; I l J \’! SFDSIEI in Archivio affrontare con []II:.I fiducia e
& oo vrca  veissima® o dia . . - ! consapevolezza la quotidianita,
gnosi, le terapie, le visite e gl

fondazioneffc attraverso la gestione delle

. . Segui gia Ho notato - in generale - che spesso si paria di bambini o adolescenti esercizi da Seguire, ma anche la : s 2 .
Fondazione Ricerca ... con Fo famiglia, gli amici, 1 scuola o emozioni e il confronte con altri
poco dinoi 30enni “vecchietti” e dellimpatto differente rispetto ad altre : e 1 o - -

& | = cnenateisue nostre vte ) I'Universita, i “compagni di che si trovano a vivere la stessa

@ _lega_italiana_fibrosi... — _ : : o viaggio”, le risate, le soddisfazioni, esperienza. Ci rivolgiamo anche

\P;!::Eﬁnm Lega Italiana Fibrosi ... Segm gia 0 Cosi.. come suggerimento, non &€ una critica:) g|| att“'r” preziﬂsi |a . - . . e . . :
- Seguigid spensieratezza e la visione del ' — ; = () B ¢ ' Sposta in Archivio

A.ES-EQI'IE. COMYersazi. - — —

futuro. Ci piacerebbe poter
collaborare con te, che ne pensi?
Grazie mille per 'attenzione.

(45}
[==]

Ciao, sono una ragazza con la Fibrosi Cistica, volevo
. ringraziarvi per le belle iniziative che state facendo@@

L A _lega_italiana_fibrosi_cistica ha messo "Mi piace” alla tua * &
- foto. 47 m .
| segui o

s J e

v’é’ fibrosicisticaabruzzo Sequi aia (5 Rispondi G2 Rispondi a tutti (5} Inoltra G5l Messaggio istantaneo
e . o egui gia . .
Foaciaea lega Fibrosi Cistica ... I .
= ’ . SW?F’_"F’H'“E'— - Sequi gia _
ha iniziato a seguirtl. 12 m Vite Salate
P/ e .
° Firesl wlistizs Hans P Fibrosi Cistica: Live, Love, Breathe
\4 - el L A @ info@vitesalate.it
) ) . o L . i Completare,
\isualizzazioni: 478 Ciao Marco! E una bellissima iniziativa e piacere anche a me
Vite vitesalate collaborare con voi. Se posso essere utile, per qualsiasi cosa, Ci
Vite Salate & con Miriam Colombo & '_5;5 taliana Fibrosi Cistica Onlus alate | \jite salate b sono @ _ o
Pubblicate da Claudio Maiocchi Ih-G Ciao, mi chiamo Msstss T
Ho 23 anni e la fc, sarei molto ma molto contenta di raccontarmi attraverso di voi e per il vostro
Gicwedi 05/11 alle 13:00 sara online la videsintervista completa di Miram. Ascolts
i stupendo progetto.
3 storia dells sua Vita Salata e raccontaci |3 wa. Mon mancare! #/iteSalate I D < Wy @ @ @ P prog

) B 2 e @



NEXT?

Progetti in cantiere
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Il podcast:
Uuh huovo modo
di emozionare

Mostriamo modelli positivi di persone che,
nonostante la condizione difficile data dalla
Fibrosi Cistica, sono riuscite a trovare il proprio
equilibrio e riempire la propria vita di esperienze.

Podcast

Vogliamo mantenere questo legame con chi ci segue,

per stimolarli a partecipare alla nostra "‘conversazione’, parlando
con loro e interagendo, raccontando le loro storie di apertura e
positivitd. Saremo la vetrina di chi vorrad mostrare il proprio
esempio anche a tanti altri che ancora si ‘'nascondono'.
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Digital Event 2

16 dicembre 2021

Nuovi protagoRISti*
nuova modalita, —
nuove Storie Salate \

da condividere

-)Chiesi‘



The Community

La condivisione & |'aspetto fondante del progetto
Vite Salate: vogliamo raccontare Storie che siano
modelli positivi, e cerchiamo persone che
abbiano voglia di condividere le proprie Storie.

Nel panorama della Fibrosi Cistica ci riconoscono gia come
elemento "diverso" e ci apprezzano per questo: c'e una forte
esigenza di condividere, per creare un universo integrato tra social,
evento, sito, ed ottenere sempre piu partecipazione.
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Grazie




Questo materiale € da ritenersi riservato e strettamente confidenziale
e non potrd essere diffuso Né in toto né in parte.

Parimenti questo materiale, inoltrato per conoscenza,
potrd essere utilizzato dal ricevente solo dopo aver concordato
con Digital Solutions S.r.l. le condizioni di utilizzo.

Digital Solutions S.r.l. esercita la proprietd intellettuale
e tutti i relativi diritti su idee e concetti esposti in questo documento.






