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. | Malattia di Behcet
Malattie rare: alattia di Behce

E’ un gruppo di malattie
eterogenee di circa
6000-8000 patologie
diagnosticate per cui
non esiste una cura
risolutiva. ot
In Italia si calcolano circa

2 milioni di malati. '
L’80% e di natura
genetica e si
manifestano spesso alla
nascita.

Spesso sono causa di
mortalita precoce.

Esordio a
18 mesi

Esordio a
6 anni



TELEFONO VERDE MALATTIE RARE |

- Al Telefone Verde Matattie Rare —
' | m roNazionaleMalattieRare ' 800 89 69 49
o J | C]N{Jk U . 4 [Ilserwzioano imo g ratuito
\ rﬁ 4 attivo dal lunedi al venerdi
‘ o dalle ore 9,00 alle o 13,00. it

Servizio di orientamento diretto al cittadino
gestito da operatori (psicologi) e consulenti
medici - team multidisciplinare.
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Coneorso letterartop
_drtistico e musicale dedicato
alle malattie_rare

“

Nvolodi *
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XI EDIZIONE

Gli obiettivi del
CONCOrso sono
promuovere la
conoscenza del
complesso mondo

B delle malattie rare,

attraverso molteplic
canali espressivi e
consolidare il
legame tra
narrazione e
medicina, arte e
salute.




LA MEDICINA NARRATIVA:

Utilizzo di opere letterarie e artistiche, con lo
scopo di sensibilizzare i futuri medici alla
comprensione del paziente.

La parola «malattia» presenta tre differenti
declinazioni nella lingua inglese che ne definiscono

tre diversi aspetti :
s DISEASE

s |[LLNESS
@ SToRe

STORY TELLING ON RECORD



DISEASE: conoscenze cliniche del professionista
riguardo la malattia

SICKNESS: percezione ILLNESS: la percezione della
della malattia da parte malattia da parte del
della societa paziente



CS02: arte e scienza malattie rare
Dalla teoria
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Narrazione e pratica della medicina
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...alla pratica

VINCITORE NARRATIVA — PRINCIPIANTI
“Sole nero” di Nicoletta Marazzi

Ann si stiracchio mentre 1 primi raggi del sole filtravano
attraverso le tende socchiuse sfiorandole il viso. Fu come se
una scarica elettrica le avesse attraversato il corpo. Si mise a
sedere sul letto girandosi verso Luke, suo marito. e lo guardo
con infinita tenerezza. Erano sposati da pin di 25 anni e da
tempo aveva imparato a capirlo anche solo da uno sguardo.

Anche mentre dormiva aveva quella piccola ruga sulla fronte,

VINCITORE NARRATIVA - PROFESSIONISTI

“Sogno e realta” di Antonella Cipriani

Sto guidando la mia jeep su una strada di montagna. Abeti tutto intorno. C’é pace. Il sole agni
tanto si insinua curioso fra i rami, mi abbaglia e trasforma la strada in un muro di luce. Paura. Ma
é solo un attimo. Accanto a me ¢’é lui, Fabrizio. So che é lui anche se non lo sto guardando, lo
avverto per il calore che emana e per lo strano effetto che solo lui sa provocarmi, per guello
sconvolgimento dei sensi che sembrano impazzire alla sua presenza, il cuore batte senza regole, le
mani e la nuca sudano, spilli sottili mi pungono ovungue. Posa la sua mano elegante sulla mia e la
sfiora con delicatezza. Una scossa eletirica mi percorre, ora non ho piit dubbi, é proprio Iui. Mi
volto per guardario approfittando della strada che corre dritta per un lungo tratto e lo vedo, [i,
seduto al mio fianco, la bocca semiaperta in un sorriso e gli occhi, quelle due pietre turchesi che mi




Analisi dei testi: risuitato

®  Trarbamanto ehinrgics
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TEMATICHE EMERSE

. . AREE DI RICERCA DA SVILUPPARE:
**Disease:

Diagnosi
Cura . . .

ol > Ricerca di cure per malattie rare

L X 4 . .

+*11Iness che hanno una diagnosi
Percezione della malattia
Sintomi >  Differenza della percezione dei
Qualita della vita sintomi da persona a persona con
Atteggiamento verso la cura |a stessa malattia

s»*Sickness:
Relazioni intra familiari — genitori
Relazioni extra familiari — sociali Approfondire la percezione delle
- professionisti sanitari malattie rare da parte dei

professionisti sanitari nella
comunita scientifica
(cosa pensano i medici delle
malattie rare)
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Il nostro percorso in ISS............ lo abbiamo vissuto cosi

«Questa esperienza ci ha insegnato a lavorare in gruppo come
un vero team di ricercatori in un campo, nuovo per noi, dove
arte e scienza si uniscono ovvero la medicina narrativa»




