


parliamo di un percorso che inizia 

prevalentemente alla nascita 

(screening o alla diagnosi per 

sintomi) e prosegue costantemente 

per tutto lôarco della vita  

Quando parliamo di FC é.  



Quando parliamo di FC é.  

A meno che la malattia   

ƴƻƴ ŎƻǎǘǊƛƴƎŀ ŀƭƭΩǳǎƻ ŘŜƭƭΩƻǎǎƛƎŜƴƻ  

    la FC è una patologia che non si  

   vede e non è molto conosciuta,  

   neanche dagli addetti ai lavori  

(pediatri ς Asl ς medici legali delle commissioni Inps) per quanto 

invece sia ampia la popolazione dei portatori sani. 



Coinvolge subito e direttamente  

ma anche chi ne subisce le 
conseguenze in modo trasversale  

 



Il paziente 
 

o per la diagnosi  

o il piano terapeutico e le cure 

o le precauzioni nella vita di tutti i 
giorni 

o la convivenza con la patologia (visite, 
controlli, medicine) 

o riabilitazione/lo sport/maggiore 
attività fisica 



La famiglia 

(famiglia allargata, amici, scuola, 
società). 

o ƭΩƛƳǇŀǘǘƻ Ŏƻƴ ƭŀ ŘƛŀƎƴƻǎƛ  

o le prime azioni da intraprendere 

o il rapporto con la struttura sanitaria 

o il rapporto con il figlio malato 

o ƭΩŀǇǇǊƻŎŎƛƻ ŀƭƭŜ ǘŜǊŀǇƛŜ 

o la gestione della vita quotidiana 

o le precauzioni fuori e dentro casa 
o ƭŀ ŎƻƳǳƴƛŎŀȊƛƻƴŜ Ŏƻƴ ƭΩŜǎǘŜǊƴƻ 



Nel 1993 la FC è d efinita  
MALATTIA ad ALTO  
I NTERESSE SOCIALE 

o GRAVI RIPERCUSSIONI DI ORDINE ECONOMICO E SOCIALE  

capacità produttiva lavorativa del singolo e della collettività che è 

costretta a predisporre mezzi preventivi ( screening), curativi e riabilitativi 

con conseguente dispendio di risorse pubbliche 

o ALTA INCIDENZA 

diffusione 

o /hb¢Lb¦L¢!Ω 5L ![¢! Cw9v¦9b½!  

abbia un carattere di stabilità nel 

tempo e di continuità 



   Nel 1993  
con Legge dello Stato n.548  
ñDisposizioni per la prevenzione e 

la cura della Fibrosi Cistica ò 

Viene dato mandato alle Regioni  di 

indicare ai propri Servizi Sanitari i criteri 

per adottare strategie di diagnosi 
precoce per tutti i neonati, per 

individuare i portatori sani  e affinché 

ciascuna istituisca una centro regionale 
di riferimento .  



Legge 548/93  

o agevolare lôinserimento  
 
    sociale  
 
    scolastico  
 
    lavorativo  
 
delle persone affette da fibrosi cistica  

Inoltre: 
o assicurare ai pazienti la completa gratuità di ogni mezzo  
terapeutico necessario per le cure domiciliari;  

o assicurare ƭΩŜǾŜƴǘǳŀƭŜ trapianto di organi ed il servizio di trasporto 
immediato, anche aereo, gratuitamente; 

o sollecitare e sostenere programmi di ricerca rivolti alla conoscenza del difetto 
di base, alla prevenzione e alla cura della malattia; 



MEDICO del 
CRR 

FISIO- 
TERAPISTA 

GENETISTA 

INFERMIERE 

DIETISTA 

BIOLOGO 

PSICOLOGO 

MEDICO DI  
BASE 

Si tratta di una malattia che non può 
essere affrontata da soli.  

Intorno al paziente/famiglia ruotano  

Assistente 
Sociale 



Perch® lôASSISTENTE 
SOCIALE:  

Attraverso  le varie  azioni  lôassistente sociale  aiuta  il  
paziente  e la famiglia  a fronteggiare  situazioni  di  disagio  
attivando  interventi  di  supporto  socio -assistenziale . 
Attraverso  una  lettura  del  disagio  generato  dalla  malattia  
aiuta  a rilevare  e monitorare  il  bisogno  e si adopera  per  
rimuoverli  gli  ostacoli  che  questi  provoca  e che  si 
presentano .  

"L'Assistente Sociale è un operatore sociale che, agendo secondo i principi, le 
conoscenze e i metodi specifici della professione, svolge la propria attività nell'ambito 
del sistema organizzato delle risorse messe a disposizione dalla comunità". 



SOSTEGNO 
PSICOSOCIALE 

SEGRETARIATO 
SOCIALE 

CONSULENZA 
SOCIO- 

ASSISTENZIALE. 

COLLABORAZIONE 

SERVIZI 
TERRITORIO 

DOCUMENTA 
ATTIVITAô 
SVOLTA 

PRODUZIONE 
MATERIALE 

INFORMATIVO 

PROGETTI 

LAVORO 
DôEQUIPE 

RILEVAZIONE 
RISORSE  

Tutte queste azioni é 

é sono  
volte  
a migliorare  
la Qualità  
di vita  
dei pazienti  
e  
delle famiglie  
 
 
nonché  
a superare gli 
ostacoli ed 
acquisire diritti  



Prima cosa da fare dopo la 
diagnosi:  



Assicurare a tutti i cittadini un  

adeguato livello di vita  

Interventi di 
Previdenza e Assistenza Sociale 



Disabilità 
 

Invalidità 

Handicap 

«la condizione di chi, in seguito a una o più menomazioni, ha 
una ridotta capacità d'interazione con l'ambiente sociale 
rispetto a ciò che è considerata la norma, pertanto è meno 
autonomo nello svolgere le attività quotidiane e spesso in 
condizioni di svantaggio nel partecipare alla vita sociale» 

«colui il quale è affetto da minorazioni congenite o acquisite, 
anche a carattere progressivo, che ha difficoltà a svolgere alcune 
funzioni tipiche della vita quotidiana o di relazione a causa di una 
menomazione o di un deficit fisico, psichico o intellettivoΧ.. con 
la conseguente riduzione della capacità lavorativa» facendo 
riferimento alla capacità lavorativa in senso generico. 

«colui che presenta una minorazione fisica, psichica o 
sensoriale, stabilizzata o progressiva, che è causa di difficoltà di 
apprendimento, di relazione o di integrazione lavorativa e tale 
da determinare un processo di svantaggio sociale o di 
emarginazione» 
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La %  di invalidità viene riconosciuta solo dopo i 15 anni per 

concedere lôiscrizione nelle liste di collocamento.  

Diritto al riconoscimento dello stato di invalido civile per  coloro che 

«abbiano difficoltà persistenti a svolgere i compiti e le funzioni proprie 

della loro età».  



Legge Quadro n.104/92 ς ζƭΩŀǎǎƛǎǘŜƴȊŀΣ ƭΩƛƴǘŜƎǊŀȊƛƻƴŜ ǎƻŎƛŀƭŜ Ŝ ƛ ŘƛǊƛǘǘƛ 
delle persone handicappate» e succ. modifiche 

Viene considerato grave quando la persona necessita di un 
intervento assistenziale permanente, continuativo e globale 
nella sfera individuale o in quella di relazione e la 
situazione di svantaggio assume una connotazione di 
gravità  

Art. 3 comma 3 



Legge Quadro n.104/92 ς art 3 comma 3 

(per i genitori) 

Prolungamento del congedo parentale  
per figli con disabilità in situazione di 
gravità (o astensione facoltativa) al 30% 
dello stipendio ς entro gli 8 anni 

Congedo straordinario retribuito 
di 2 anni ς nella vita lavorativa 

3 giorni mese/ore die  
 

no trasferimento 

sede di lavoro 

Ausili (tecnici e informatici, barriere architettoniche) 

detrazioni Irpef (figli a carico, spese sanitarie) 

settore auto (Iva al 4%, bollo, tagliando arancione) 



Legge 53/00 ς congedi per cause particolari 
 

o 3 giorni di permesso ǊŜǘǊƛōǳƛǘƛ ŀƭƭΩŀƴƴƻΥ  
in caso, ad esempio, di decesso o di documentata grave infermità  
di un soggetto componente la famiglia anagrafica. 
 

o Congedo per Gravi e Documentati Motivi Familiari: 
non ǊŜǘǊƛōǳƛǘƻΣ ƴƻƴ ŎƻƳǇǳǘŀǘƻ ƴŜƭƭΩŀƴȊƛŀƴƛǘŁ Řƛ ǎŜǊǾƛȊƛƻ ƴŞ ai fini 
previdenziali, non superiore a due anni ma frazionabile, 
 consente di preservare il posto di lavoro.  



o ŀǎǎƻƭǘƻ ƭΩƻōōƭƛƎƻ ǎŎƻƭŀǎǘƛŎƻ                         ŦǊŜǉǳŜƴȊŀ a scuola 
     (10 anni di studio)                                        formazione 
                                                                              professionale 

o ha un'età superiore  ai 15 anni 
o ha il riconoscimento dell'invalidità 
    civile 
o è disoccupato 

o ha compiuto 16 anni 




