
10° FORUM ITALIANO SULLA 
FIBROSI CISTICA

Dieci anni di traguardi e nuove prospettive per il mondo FC

Roma 22-23 ottobre 2022



ESSERE SIBLINGS

IL VISSUTO EMOTIVO DI FRATELLI E SORELLE

CLAUDIA GIUST

AZ. OSPEDALIERO-UNIVERSITARIA DELLE MARCHE

SOD PSICOLOGIA OSPEDALIERA resp. Drssa O.Papa

CENTRO REGIONALE FIBROSI CISTICA MARCHE resp. Drssa B.Fabrizzi



Diagnosi FC in età pediatrica

Destabilizzazione e necessità di adattamento

Coinvolgimento dell’intero nucleo familiare: 

FRATELLI E SORELLE

LIVE A NORMAL LIFE IN AN EXTRAORDINARY WAY



STUDI

• Sintomi internalizzanti (Ansia, Depressione, difficoltà di adattamento)

• Ordine di nascita

• QoL nelle malattie croniche migliore rispetto a patologie acute (percezione di
malattia e gravità)

• Difficoltà nelle interazioni con i pari (adolescenza)

• Ambiente familiare (stress genitoriale e percezione del supporto sociale)

• Grado di supporto interpersonale



I LOVE MY SIBLING BUT …

• Rafforzamento relazioni familiari

• Raggiungimento migliore autonomia 
personale

• Soddisfazione per i miglioramenti del fratello

• Preoccupazione per la malattia del fratello

• Gelosia

• Riduzione delle occasioni familiari



HEARING THE VOICE OF A SHADOW CHILD

• Hidden stress

• Sense of control

• Emotional self-sufficiency

• Experience of being forgotten



HEARING THE VOICE OF A SHADOW CHILD

Bisogno di partecipare, di essere considerati parte del processo di cura

Maggior conoscenza, inclusione nelle discussioni familiari

Miglior comprensione del ruolo nella famiglia e percezione di maggiore armonia 
relazionale



• COMUNICAZIONE CENTRATA SULLA 
MALATTIA (information provision)  

Conoscenza e aderenza

• COMUNICAZIONE NON CENTRATA 
SULLA MALATTIA (emotional support)

Consapevolezza e identità personale

INTERVENTO INTEGRATO PSICOEDUCATIVO ED ESPERIENZIALE
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