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Andare	al	pronto	soccorso	o	rivolgersi	al	medico	di	famiglia?
Quale	accertamento	sarebbe	meglio	fare?	
A	quale	specialista	rivolgersi?	
C’è	un	farmaco	da	banco	che	può	alleviare	il	disturbo?	

Sempre	più	spesso	Internet	è	la	fonte	a	cui	si	ricorre	per	avere	risposte:	
il	97,6%	delle	persone	ricerca	informazioni	sulla	salute	online

Aspetti	attorno	ai	quali	si	concentrano	gli	interessi:
-SINTOMI	(75,9%)
-PATOLOGIE	(73,9%)
-FARMACI	(67,6%)	(modalità	di	somministrazione,	effetti	collaterali...)
-ESAMI,	INTERPRETAZIONE	DI REFERTI



Il	termine	inglese fake news indica	articoli	redatti	con	
informazioni	inventate,	ingannevoli	o	distorte,	resi	
pubblici	con	il	deliberato	intento	di	disinformare	o	
diffondere	bufale	attraverso	i	mezzi	di	informazione.
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NUOVE	DIAGNOSI



RIVOLUZIONE	DIGITALE



Tecnologia	digitale:	possibili	impieghi	in	FC



ASPETTI	
NUTRIZIONALI







ADERENZA	ALLE	TERAPIE











ASPETTI	PSICOLOGICI





PROJECT	UPLIFT

Programma di	intervento psicologico a	distanza (web-based),	
originariamente concepito per	il trattamento e	la	prevenzione della

depressione nei pazienti epilettici,	in	cui	è	stato utilizzato con	successo.

Programmato studio	pilota per	la	gestione di	
ansia/depressione in	FC	per	adulti e	adolescenti.

ENDPOINT	PRIMARIO
Riduzione di	ansia e	depressione in	adolescenti e	adulti con	FC

ENDPOINT	SECONDARIO	
Incrementare qualità della vita



INFORMAZIONE
RETE	DEI	SERVIZI
CHARITY





The	Great	Strides	app	helps	you	raise	funds	by:

*	Providing	you	with	a	set	of	fundraising	messages,	
including	ones	for	texting,	Facebook updates,	Twitter	
updates	and	emails.
*	Linking	to	your	phone	contacts	so	you	can	call	to	make	
personal	asks.
*	Letting	you	fundraise	at	anytime	and	anywhere.



CAMPI	DI	APPLICAZIONE
• Sfera	relazionale
• Ambito	scolastico
• Decisioni	lavorative
• Problematiche	riproduttive
• Diagnosi	tardive
• Gestione	del	diabete
• Trapianto	polmonare
• Management	post-trapianto

MODALITA’
1. Compilazione	richiesta	on-line
2. Programmazione	del	primo	contatto	
telefonico	da	parte	del	team	entro	1	
settimana	dalla	richiesta	

3. Scelta	del	mentore	più	adatto	alle	richieste	
da	parte	del	team

4. Connessione	tra	richiedente	e	mentore	
mediante	telefono,	e-mail,	SMS	o	Skype

MENTORING
Programma	finanziato	dalla	CFF	che	consente	di	instaurare	

connessioni	tra	pazienti con	determinate	richieste	e	mentori,	
anch’essi	affetti	da	FC,	che	abbiano	ricevuto	adeguata	

formazione	sugli	argomenti	inerenti.	



IN	ITALIA



- Contatto	costante	con	il	Centro	di	
riferimento	

- Diario	personale	per	monitorare	il	
decorso	della	malattia,	ricordare	
appuntamenti	e	terapie

- Compilazione	da	parte	del	paziente	di	
3	brevi	questionari - uno	clinico,	uno	
nutrizionistico e	uno	fisioterapico	da	
inviare	al	Centro.	

- Generazione	automatica	di	alert nel	
caso	in	cui	i	dati	inseriti	dal	paziente	
vengano	considerati	critici.	



www.fibrosicistica.it











LIFC	sostiene	2	distinti	progetti	di	
telemedicina,	rivolti	a:
• pazienti	maggiorenni	non	trapiantati:	

nel	2016	il	progetto	è	partito	in	via	
sperimentale	presso	3	Centri	FC	
(Verona,	Roma	e	Potenza)	coinvolgendo	
30	pazienti.	A	seguito	degli	esiti,	verrà	
valutata	la	possibile	estensione	del	
progetto	a	tutti	i	pazienti	FC	di	età	
superiore	a	18	anni;

• pazienti	maggiorenni	trapiantati:	
obiettivo	del	progetto	è	monitorare	il	
paziente	al	fine	di	poter	individuare	
precocemente	segni	di	rigetto	ed	
intervenire	in	modo	tempestivo.	Nel	
2016	il	progetto	è	stato	avviato	come	
pilota	con	il	Centro	Trapianti	di	Milano.



CONCLUSIONI
• Comunicazione	digitale	à un	mondo	in	rapida	espansione
• Proposte	diversificate,	più	efficaci	in	alcuni	ambiti	(sfera	
nutrizionale	e	psicologica)

POTENZIALITA’
• Enorme	risparmio di	tempo	e	risorse
• Ampia	diffusione	di	informazioni	codificate	riguardo	FC
• Disponibilità	di	supporto	rapido	e	24H	su	24
• Confronto	con	altri	pazienti	senza	rischi	microbiologici

RISCHI
• Autogestione da	parte	del	paziente?
• Distacco	nel	confronti	dell’equipe	del	Centro	di	riferimento?
•Scambio	di	informazioni	incontrollato	tra	pazienti?



CONCLUSIONI
RIVOGLERSI	SEMPRE	IN	PRIMA	ISTANZA	AL	

CENTRO	DI RIFERIMENTO

EVITARE	LO	SCAMBIO	INCONTROLLATO	DI
INFORMAZIONI

(RISCHIO	TIPICO	DEL	WEB	ED	IN	PARTICOLARE	
DEI	SOCIAL	NETWORK)

SVILUPPO	GUIDATO	ED	USO	RAGIONEVOLE	
DEI	MEZZI	DI COMUNICAZIONE	ED	

INFORMAZIONE	DIGITALI



Grazie	per	l’attenzione


