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Crescere con la Fibrosi Cistica: % Ve
aspetti clinici, sociali e psicologici S
dall’eta pediatrica all’adolescenza




Quando parliamo di FC ¢é.

parliamo di un percorso che inizia %%

prevalentemente alla nascita

(screening o alla diagnosi per
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vedee non emolto conosciuta

neanchedagli addetti ai lavori

Invece sia ampia la popolazione dei portatori sani.
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Coinvolge subito e  direttamente S

ma anche chi ne subisce le D!
conseguenze in modo trasversale b
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Il paziente

0 per la diagnosi %

o Il piano terapeutico e leure

la convivenza con la patologia (wsﬂe;}%
controlli, medicine)

o0 le precauzioni nella vita di tutti |
giorni

o0 riabilitazione/lo sport/maggiore

attivita fisica
- V-
SE /A N
dott.ssa beessa’ Cori \ LIFf



ol bt r.y
rum 2 >
T | af i Ve
@ \“ =

o f QAYLI G02 02y f |-%
le prime azioni da intraprender

Il rapporto con la struttura sani;%

Il rapporto con Il figlio malato
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la gestione della vita quotldlana

le precauzioni fuori e dentro casa
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(famiglia allargata, amici, scuola,

societa).
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“Nel 1993 laFC ¢ d efinita 2
MALATTIA ad ALTO
| NTERESSE SOCIALE +

0 ALTA INCIDENZA

diffusione
o/ hb¢Lb! L¢! Q 5L

abbia un carattere di stabilita nel

tempo e di continuita e
0 GRAVRIPERCUSSIONI DI ORDINE ECONOMNIQOIALE

capacita produttiva lavorativa del singolo e della collettivita che g

costretta a predisporre mezzi preventivi ( screening), curativi e riabanativi
con conseguente dispendio di risorse pubbliche M
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con Legge dello Stato n.548 S
NDisposizioni per la prevenzione e .
la cura della Fibrosi Cistica 0 ﬁ =

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 | portatori sani e affinché

ciascuna Istituisca una centro regionale *

di riferimento
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Legge 548/93

o assicurard QS @ Styapiaddb di @ganied il serviziodi trasporto

,1‘.‘) iImmediato,ancheaereo,gratuitamente

0 sollecitaree sostenereprogrammidi ricercarivolti alla conoscenzalel difetto A"
di base,allaprevenzionee allacuradellamalattia; A
O agevolare | 6i nser i me

Inoltre: : : - e :
0 assicurareal pazientila completagratuitadi ognimezzo i@

terapeuticonecessariger le curedomiciliari

sociale

scolastico

lavorativo

delle persone affette da fibrosi cistica
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Si tratta di una malattia che non puo % v
essere affrontata da soli.

Intorno al paziente/famiglia ruotano
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Perch® | 06ASSI Tk
SOCIALE:

"L'Assistente Sociakeun operatore sociale che, agendo secondo i principi, le
conoscenze e i metodi specifici della professione, svolge la patipriga nell'ambito
del sistema organizzato delle risorse messe a disposizionecdallaita”.
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MANUALE

PER UAUTOVALUTAZIONE E LA REVISIONE

ESTERNA FRA PARI DELLA QUALITA’
DE| CENTRI PER LA FIBROSI CSTICA

Attraverso le varie azioni | 0as s i ssbcalet auta Il
paziente e la famiglia a fronteggiare situazioni di disagio
attivando interventi di supporto socio -assistenziale .

Attraverso una lettura del disagio generato dalla malattia
aluta a rilevare e monitorare il bisogno e si adopera per

rimuoverli gli ostacoli che questi provoca W
presentano . M
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Prima cosa da fare dopo la *
diagnosi:

Per avere le prime informazioni
di natura socio-sanitaria ed
essere orientati sui propri diritti
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oo B Infanzia
Puberta
Adolescenza @ @. ¥
(0-18) ‘ ;%f
Interventi di
Previdenza e Assistenza Sociale;%f

Assicurare a tutti1  cittadinl  un

adeguato livello di vita *




Distinguiamo & &

«colui il quale e affetto da minorazionicongenite 0 acquisite,

|nva|ldl’[é anchea_c_arattereprogressivqphe hadifficoltéasvolgereal_cune
funzionitipiche dellavita quotidianao di relazionea causadi una
menomazioneo di un deficit fisico, psichicoo intellettivoX.. co
la conseguenteriduzione della capacita lavorativa» facendo
riferimento alla capacitalavorativain sensogenerico

«colui che presenta una minorazione fisica, psichica o ;i%
sensorialestabilizzatao progressivache e causadi difficolta di .
apprendimento,di relazioneo di integrazionelavorativae tale H and|Cap

da determinare un processo di svantaggio sociale o di

emarginazione»

«lacondizione di chi, in seguito a una o piu menomazioni, h
. .y-. ~ Una ridotta capacita d'interazione con I'ambiente sociale
D|Sab| | Ita rispetto a cid che & considerata la norma, pertanto & meno
autonomo nello svolgere le attivita quotidiane e spesso in
condizioni di svantaggio nel partecipare alla sit@iale»

-
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Invalidita civile in pz FCpmy,
mim@r enne oqaqi S v

e e tuto R
Diritto al riconoscimento dello stato di invalido civile per coloro che

A

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

della loro eta.

La % diinvalidita viene riconosciuta solo dopo | 15 anni  per %
concedere | 6iscrizione nelle Iiste

Ne derva quindi che la condizione )\
di minore affetto da Fibrosi Cistica
deve cnns:deramL in ngm caso, tale
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W%mﬂﬂ cap in pz FC mmmﬁ@mm@%

Legge Quadron.104/92C f QI a8 ZaA & @3y S IANI 1
delle personehandicappate» asucc modifiche

Art. 3 comma3s Viene consideratgravequando la persona necessita di un
intervento assistenzialgermanente continuativoe globale
nella sfera individuale o in quella di relazione e la ;i%
situazione di svantaggiassume una connotazione di
gravita

Lo svantaggio sociale

=

Le considerazioni gia espresse fan-

g0 O no si che risulti di tutta evidenza co-
= - me il paziente con Fibrosi Cistica, a
| anmih prescindere dall’eta e dalla variante

b o~ caso portatore di handicap con con- l

notazione di gravita.
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Handicap in pz FC minorennek

Legge Quadro n.104/32art 3 comma 3

(per i genitori) 3 giorni mese/ore die %&
Agevolazioni e Aﬂgamento del congedo parentale
Permessi sul lavoro > per figli con disabilita in situazione di

gravita (o astensione facoltativa) al 3
dello stipendiog entro gli 8 anni

Congeddastraordinario retribuito
4

Agevolazioni

<sede di lavoro di 2 annicnella vita lavorativa
luogo di lavoro

no trasferimento

settore auto (va al 4%, bollo, tagliando arancic)1
gevolazioni fiscali < detrazioni Irpef i a carico, spese

Ausili (ecnici e informatici, barriere arc

A
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... altri conged

Legge 53/0@ congedi per cause particolari %
o 3giornidipermessNB U NA o dzA UA | £ QF yy2Y

In caso, ad esempiali decesso o di documentatpave infermita
di un soggettocomponentela famiglia anagrafica. ;%f
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o
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0 Congedo per Gravi e Documentatl Motivi Familiari:

NONNBUNROdzA 2% y 2y 0O2 Y Llzi &ifine vy
previdenziali, norsuperiore a duanni ma frazionabile,
consente di preservare il posto di lavoro.
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e Collocamento [ﬁﬁirﬁfi% e
In pz FC - L.68/99 J@© s

Il minore pud lavorare solo se: N

0 ha compiuto 16 anni . !
olaaztiz fQ200f A3I2Z2 a&aoO2dstualg 2

(10 anni ditudio) <formazione
professionale

Il minore pud procedere all'iscrizione
alle liste di collocamento mirato se:

Il collocamento mirato

O ha. u nleta Su perlore aﬂ-S an nl - Per quanto attiene alla valutazione
o hail riconoscimentalell'invalidita Eage s S~

C|V| I e jEbies cstcs lone nell'indicare tutte le eventu
o é disoccupato A K- concausare una evoluzione sfavo.

revole della patologla (ad esempio,

. ce, tu:fnazmm con la\rcro notturno...)
_ od ostacolare le necessita terapeuti-
che quotidiane del paziente.







