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Malattie rare: 

Gruppo ampio ed eterogeneo  di 
circa 7-8.000 patologie  
definite dalla bassa prevalenza 
nella popolazione (≤5 su 10.000 
in Europa)  
e accomunate dalla complessità 
clinica.  
 
Spesso croniche e invalidanti e 
causa di mortalità precoce; 
solo una piccola percentuale di 
esse può  contare su terapie 
risolutive. 
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Medicina narrativa: 
‘’uso e analisi delle storie in ambito clinico’’ 

DISEASE 
 

        conoscenze cliniche del  
professionista sulla malattia 

SICKNESS 
percezione sociale  

della malattia 

ILLNESS 
 

vissuto soggettivo del paziente 
sulla malattia 
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Con il patrocinio di 

Lanciato nel 2008 per stimolare una sempre maggiore attenzione sulle malattie rare 
e sui loro  complessi bisogni, “Il Volo di Pègaso” negli anni ha riguardato diverse 
espressioni di arte, immaginandole come declinazioni di una sensibilità soggettiva 
che si confronta con l’idea di malattia rara 
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Analisi dei testi: 
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Tematiche Emerse 

Disease: 
• Diagnosi 

• Cura 

Illness:  

• Percezione della malattia 

• Accettazione 

• Cambiamenti della vita quotidiana 

• Qualità della vita 

• Emozioni 

• Difficoltà e limiti 

• Obiettivi  

Sickness:   
• Relazioni 

• Responsabiltà 
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Sogno e Realtà Sole Nero 



Il nostro percorso in ISS lo abbiamo vissuto così… 

‘’ Pur non avendo svolto attività in laboratorio abbiamo affrontato 
un’esperienza nuova nel campo della medicina narrativa dove siamo stati 
guidati dai nostri Tutor.’’ 
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