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Sono previsti sette focus group, organizzati come di seguito riportato
√ Genitori di persone minorenni con deficit mentali e motori cui è stata fatta la diagnosi da meno di 60 giorni 
√ Genitori di persone minorenni con deficit mentali e motori cui è stata fatta la diagnosi da più di 60 giorni 
√ Familiari, non genitori, di persone adulte con deficit mentale grave
√ Persone adulte con deficit motori
√ Rappresentanti e/o membri di Associazioni di malattie rare
√ Operatori medici che si occupano di malattie rare
√ Operatori non medici che si occupano di malattie rare
√ Ogni focus group prevede la presenza di 10-12 partecipanti

La partecipazione ai focus group sarà anonima previa la sottoscrizione di un modulo di consenso informato. 
Le registrazioni filmate saranno analizzate da parte di esperti dell’Istituto Superiore di Sanità.
I risultati emersi dall’analisi dei focus group  consentirà di predisporre un questionario ad hoc  

per gli operatori psico-socio-sanitari di strutture pubbliche.
I partecipanti potranno avere un riscontro dei risultati ottenuti.

Metodologia  
1 attivazione focus group per identificare i bisogni emergenti  

nelle Malattie Rare
2 Progettazione e realizzazione di un  percorso formativo 
3 Valutazione del percorso formativo  
4 Presentazione dei risultati e implementazione del Progetto

iL centro nazionaLe maLattie rare vuoLe attuare iL progetto:
“L’importanza deLLa comunicazione neLL’ambito deLLe maLattie rare” 

Finalità geneRali
√  Strutturare una relazione efficace tra operatore sanitario  

e persona coinvolta nelle Malattie Rare, attraverso l’ascolto
√  individuare/potenziare strumenti comunicativi utili  

ad erogare messaggi informativi efficaci

Con “Il Servizio Informazioni” e  “La Medicina Narrativa”, 
il Progetto è tra le attività del Centro Nazionale Malattie Rare finalizzate a 

aSColtaRe     e   CoMUniCaRe 
                                               

i biSogni ineVaSi dei Pazienti aFFetti da Malattie RaRe

esperienza  pilota, 
nazionale, multicentrica 

(nord, centro e Sud italia)
un percorso articolato che prevede  

il coinvolgimento  
degli operatori psico-Socio Sanitari

 e delle associazioni di malattie rare

ASCOLTARE     e   COMUNICARE


