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Sessualita e qualita di vita:
un legame fondamentale per la persona
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~_ sessualitd e fibrosi cistica
argomento di forte e condiviso/condivisibile interesse:

pazienti, caregivers, partners/nuovi  caregivers,
curanti/specialisti, letteratura ...

- argomento (ancora) spesso evitato ...posticipato ... non
sempre prioritario nelle comunicazioni ... per molteplici
ragions tabu?

l premessa

‘rompere” il silenzio, trattare [argomento, favorendo
la consapevolezza
e migliorare la QoL
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sessualita: perché e importante parfarne?

- € una componente essenziale del benessere
umano e della percezione di salute

- coinvolge molteplici aspetti (biologici, psicologici,
individuali, relazionali, famifiari, culturali ...)

- € argomentato (e argomentabile) da diverse
prospettive e diversi punti di vista — biologia,
medicina, psicologia, religione, filosofia, storia
personale, sociologia, cultura, societa ...
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sessualitd e qualita di vita:
bisogni basilari e complessi fondamentali per la persona

pieno sviluppo
del proprio
potenziale,
creativitd,
crescita
personale ...

MU B e

AUTOREALIZZAZIONE :
STIMA sutocontrol,
APPARTENENZA P nih sesunis”

FI Sl O LOG IA respiro, alimentazione, sesso,
sonno, omeostasi

Piramide di Abraham Maslow: la Teoria dei bisogni umani
(5 livelli organizzati in maniera gerarchica - Theory of Human Motivation, 1943)
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Sexuality, Fertility
and Cystic Fibrosis:
Information for Adults www.sexualityandu.ca

Resources

Emotionally the rewards can be
enormous. But children also bring
worries and stressful times too

con la collaborazione di
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Fungal vaginitis

Commissione Adulti

Fertility and the reproductive system
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Contraception and sexually transmitted

) Sinergc

infections (STis) Bl

i soiantifiche

Sfera emotiva

¥ilte

Salute sessuale e
procreazione: vissuti,
consapevolezza e
responsabilita

Qual & il momento giusto per
parlare della mia patologia
agli altri?

Dott.ssa Marica Bovio Fibr
Dott.sse Alessia Grande e Cristiana Risso on s g m
. ' toiog
firc una tematica cosi o

jone b partner
e obiettivi
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Posso diventare genitore con
la Fibrosi Cistica?

Dottsse Alessic Grande o Crstiana Rissa - Par
risponders o cuesta domanda cobbiamo
occuporci dea sessualita, in porticoiare
nolfadolssconte & nel giovans agulo effotto da

T"" Crstic Fibrosis

oggi: il web

Iconsigli delfesperto Sfera emotiva

Sessualita e Fibrosi Cistica:
cosa c'é da sapere?

Dott:sse Alessia Grande e Cristiana Risso - Perché
porlare di sessualita? Prima di tutto perché &
porte della nostra vita, ma soprattutto per non
subordinare.

/032022

> J Cyst Fibros. 2025 May;24(3):479-483. doi: 10.1016/j.jcf.2024.08.003. Epub 2024 Aug 24.

Intimacy and sexual life of females with cystic
fibrosis

P bm d
Francoise Simonnet Bisson !, Mathieu Fauvernier 2, Chantal Belleguic 3, Isabelle Danner Boucher 4,
Dominique Grenet >, Rebecca Hamidfar ®, Dominique Hubert 7, Julie Macey &,
Marléne Murris-Espin 9, Michele Porzio 10, Sophie Ramel ', Quitterie Reynaud 12,
Martine Reynaud-Gaubert 13, Pierre-Régis Burgel ¢

Affiliations + expand

> Health Educ Behav. 2025 Jun 17: PMID: 39183126 DOI: 10.1016/j,jcf.2024.08.003

Online ahead of print.

letteratura
scientifica

Partner Perspectives on Cystic Fibrosis Sexual an
Reproductive Health Care

Brittany M Woods 12 Leigh ABray ! 2, Janet Brown ! 2, Caitlin Campbell 2, Jessica Corcoran 2,

Sigrid Ladores-Barrett 2

Affiliations 4+ expand
PMID: 40525817 DOI: 10.1177/10901981251346812
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sessualita: cos'e?

".. aspetto .. personale, intimo ... fondamentale
dellessere umano che comprende
/| sesso biologico, /identita e i/ ruolo di genere,
[orientamento sessuale, /erotismo, il piacere, /intimita
e la riproduzione ...

.. S/ manifesta nei pensieri, nei desiderti,
nei comportamenti oltre che
ner ruoli e nelle relazions ... ”

cit. da Organizzazione Mondiale della Sanita (OMS)



repwunE =¥
Lega Italiana
A Fibrosi Cistica

sessualita:
una parte naturale, e complessa,
della condizione umana che puo essere influenzata:

- da fattori fisici (patologia, dolore, affaticamento, terapie ...)

- dalla fase di vita (adolescenza, eta adulta ... eta avanzata )

- da fattors ps /'C'O/O_g/'C/' (ansia, insicurezza, timori del giudizio ...)
- da as pe 11/ socialr (mancanza di spazi di dialogo, epoca...cultura ... )

: 1

ma anche dalle evoluzioni scientifiche (Qol)



I'aumentata aspettativa di vita ... ha modificato %
la rilevanza di nuove tematiche con LIFC
ripercussioni sia sul paziente sia sui curanti r ‘ ! '“ " ' Lega Italiona
e sul sistema di cura Fibrosi Cistica

SURVIVAL 2023 PATIENT

= P o ciclo e percorso di vita

YEARS l

2019-2023

Among people with CF born 2019- 2

Median Predicted Survival, Y

o Howert, s oo ot roet. S # =
individual variability. The median & & T
565, sunvival is lower for those ineligible for ~ ‘V_ l 2 . .
RETE L  eee | B 5 .. man mano che il tuo paziente cresce
Infancy Early Late Early Late Young Adulthood Ageing
(0-1 childhood childhood adolescence adolescence  adulthood (25+ years)
years) (1-4 years) (5-9years)  (10-14years)  (15-19years)  (20-24years)
Education
and Pre-school Primary school Secondary school Tertiary education, training and employment
employment
Sexval and
—p reproductive Gender identity Puberty Sexvaldebut ~ Cohabitation  Parenthood Menopause
health
Pancreatic enzymes Cystic fibrosis-related liver disease
Cystic Aiwa clear:ze Cystic fibrosis-related diabetes Transplantation
i fibrosis e Long-term venous access End-of-life care
- PR— Antibiotics
Percutaneous gastrostomy
Optimizing sexual and reproductive health across the lifespan
in people with cystic fibrosis
Natalie E. West MD, MHS' 0 | Traci M. Kazmerski MD, MS°0) |

Jennifer L. Taylor-Cousar MD, MSCS*© | Vin Tangpricha MD, PhD® |

Kelsie Pearson MBA® | Moira L. Aitken MD, FRCP” | Raksha Jain MD, MSc®®: . . .
o Figure 1: Developmental milestones
e

e Pediatric Pulmonology. 2022;57:589-5100.
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al paziente affetto da fibrosi cistica é richiesto

Orizzonti ¥

TRATTAMENTO CON FARMACI MODULATORI DELLA
PROTEINA CFTR E SALUTE MENTALE:
QUALI EVENTI AVVERSI?

FORUALTS

consapevolezza

un nuovo adattamento e un cambiamento

un ‘rimettersi in gioco' (cin
PwCF

: 1

ridefinizione Sé - Identita
(esperienze, attivita, aspetti relazionale, esistenziali ...)

LIFC ﬁ
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persona:
fattori
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EVOLUZIONE

relazionali:
fattors
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contesto interpersonale

etd/fase evolutiva

stato di salute/malattia/immagine corporea
situazione/condizione di vita (e stress)
gestione dei propri bisogni, timori ...

modalita comunicative
atteggiamenti

opinion/

contesto di vita e di educazione
modelli dell'iniziativa sessuale
generazione 3.0

tipo di sessualita...
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* - nuove complicanze e/o ageing — e salute sessuale

* - nuovi bisogni — oltre la fertilita e la pianificazione
familiare

* - nuove domande — diritti, autonomia, scelte:
* vivere una sessualita piena e sicura

esprimere liberamente la propria identita
ricevere (e chiedere?!) informazioni chiare

(sessualita sicura, contraccezione, identita di genere e

orientamento sessuale, fertilita e procreazione ...)
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- relazioni ihTZI"g@h@I"GZiOHC\“ (tra adulti con grande differenza di eta .. sugar
dating)

- non—monogamia etica (relazioni aperte, poliamore ...)

- sessualita e disabilita (stigmatizzazione di desideri e relazioni ...)

- sessualita nella terza eta ('sesso con scadenza’)

- asessualita e mancanza interesse per il sesso (persone strane’?!)

- espr'imer'e vulnerabilita sessuale (ansia da prestazione, calo del desiderio
) e
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tabu del silenzio ... perché non se ne parifa?

- problemi di salute prioritari ...

- disagio, pudore, controversia, imbarazzo, giudizio ...
tra operatori, pazienti, genitori ...

- momenti, luoghi, situazioni adequati ...
- mancanza di educazione specifica
- pregiudizi sulla "fragilita” dei pazienti ..
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" & personale, intima ... un aspetto fondamentale
dell'essere umano che comprende
il sesso biologico, I'identita e il ruolo di genere,
'orientamento sessuale, l'erotismo, il piacere,
I'intimita e la riproduzione ...

Sessualita: cos'e?

.. Si manifesta nei pensieri, nei desideri, nei
comportamenti oltre che nei ruoli
e nelle relazioni ... "

! |
qual e il mio primo organo sessuale?
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il primo organo sessuale
e il cervello

sessualitd =& genitalitd

: 1

4
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la sessualita é un elemento naturale della vita
e non si limrta allatto sessuale

: 1

e scambio corporeo,
ma anche emotivo, psicologico, relazionale

: 1

con elementi costitutivi propri

maturazione psico-affettiva ... benessere individuale ...
capacita di amare ...
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sessualita e funzione psico-relazionale:
ovvero il ruolo che svolge sul benessere psicologico,
sulla salute mentale, nelle/sulle relazioni umane e
nella connessione emotiva:
-intimrta
-vicinanza
-espressione di sé
-comunicazione dr affetto
-atfaccamento
-comprensione reciproca
-crescita relazionale
-soddisfazione
-pracere ...

: 1

nella QoL e nelle varie fasi della vita delle PwCF
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conseguenze del silenzio?

- disinformazione (informazioni parziali, erronee ...)

- difficolta a fare domande il e e
¥

. . . - . <) »\ ‘E.

- emozioni negative rTeoee
. . , @ @

- so||1'ud|ne - 9® O & o e 8

I 6 a9

- fimore ... non affrontare i dubbi jeomeee

- senso di inadeguatezza £.2.9 ® ®e®

- senso di diversita ... 3
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medicina, psicologia e sessuologia

BIOLOGICA PSICOLOGICA ISSIS'IIHIIAI.I
M u““ N—'nA)
“‘;“ :f»’)
v s

modello di cura To Care

Qol: anche dimensioni emotivo-
affettiva, relazionale, cognitiva,
sociale, spirituale ...
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‘Sessualita e gualita di vita:

un legame fondamentale per la persona”
15 novembre 2025
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psicologa clinica-psicoterapeuta- esperta in consulenza sessuale e sessuologia clinica
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Piemonte e Valle d'Aosta
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