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Le pietre miliari del FEV1
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Life events nella fibrosi cistica
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Trapianto
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Life events nella fibrosi cistica

Modulatori del gene CFTR

Trapianto
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FEV1 significativi
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Aspettativa dei pazienti che iniziano la terapia con i \
modulatori:

a. lericadute sull'aderenza terapeutica
b. le ricadute sul percorso del trapianto

2. Limpatto psicologico dei modulatori sulla popolazione
con mutazioni genetiche compatibili ma senza accesso
alla terapia:

a. lericadute sull'aderenza terapeutica

b. le ricadute psicologiche
3. Limpatto psicologico dei modulatori sulla popolazione/

con mutazioni genetiche non compatibili
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Quale fibrosi cistica?

Disease
(definizione medica, patologia)

lliness
(condizione dell’essere/sentirsi malato)

Sickness
(rappresentazione socio-culturale della malattia) Disease

Sickness /
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Rappresentazione mentale

* Secondo Kant, le persone non sono in
grado di conoscere direttamente la
realta cosi come e in s&, ma puo
soltanto disporre di una
rappresentazione soggettiva di essa.

e La rappresentazione puo essere
definita come una configurazione che
costruisce la realta, focalizzandosi su
alcune informazioni e tralasciandone
altre.

Immanuel Kant (1724-1804)
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Rappresentazione di malattia

Devi fare |a fisioterapia
tutti i giorni

evidenza come in tutte le persone,
professionisti  sanitari e pazienti, si
formano modelli propri della malattia,
guesti si riferiscono a ricostruzioni mentali
di conoscenze e vissuti di malattia.

uscire con gli amici

La psicologia della salute ha messo in L

Quindi non posso piu }
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Azione delle rappresentazioni mentali

La percezione degli stimoli (ad es,,
sintomi o informazioni riguardanti la
stessa) attiva la rappresentazione
mentale della malattia immagazzinata

iIn memoria.

Questa rappresentazione guidera la

selezione del comportamento di Rappresentazioni
coping da attuare e i risultati di tale mentali della malattia

attuazione vengono valutati nei
termini di successo/insuccesso nella

gestione della malattia. Strategie di coping
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Le rappresentazioni mentali nel colloquio clinico

Stia tranquilla, oramai e
tutto chiaro, si tratta
certamente di un 6.

Sara, ma a me
sembra proprio
un 9.
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Lo stress dovuto alla malattia

Pensiero dicotomico

Rigidita cognitiva

Il problem-solving
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Autoefficacia e scelta della strategia di coping

La valutazione del coping riguarda le
convinzioni che il paziente ha in merito
alle proprie capacita di fare fronte ad
una situazione mettendo in atto un
comportamento attivo.
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)
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La probabilita che questo venga messo
in atto dipendera dalla credenza relativa
"efficacia del trattamento, dall’abilita di
seguirlo e dalla percezione dei costi
derivanti all’attivazione del nuovo
comportamento.

Efficacia del Abilita Costi
trattamento percepite personali
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La comunicazione in ambito sanitario

La buona comunicazione fra professionisti della salute e pazienti risulta essenziale
pel I'efficacia della cura e I'aderenza terapeutica. Diverse revisioni della letteratura
evidenziano una stretta relazione fra qualita della comunicazione ed esiti di salute.

Bensing J.M., Verhaak P.F.M. (2004). Communication in Medical Encouters.
In A. Kaptein, J. Weinmann (eds). Health Psychology. Oxford:BPS Blackwell.

Solo noi malati sappiamo qualcosa di noi stessi.
Italo Svevo, La coscienza di Zeno
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Quale intervento psicologico?

Riparare (curare) o
progettare percorsi di vita?

Costruire insieme al paziente e alla sua famiglia percorsi di vita, programmare
obiettivi da raggiungere, che integrino i desideri alle difficolta quotidiane che Ia
fibrosi cistica impone e piu semplice e meno dispendioso, in termini di impegno
fisico e mentale, rispetto a correggere abitudini che si sono consolidate nel tempo.

E il mio maestro mi insegno com'e difficile trovare I'alba dentro I'imbrunire.
F. Battiato, G. Pio. Prospettiva Nevski. 1980.
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