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SUPPORTO PSICOLOGICO 
AI PAZIENTI CON SARCOIDOSI

TIPOLOGIA DI INIZIATIVASTRUTTURA PROPONENTE

UOC Malattie dell’Apparato Respiratorio - Centro di Riferimento Regionale
Malattie Rare Polmonari - Centro ERN ILD

ALTRI SOGGETTI COINVOLTI

Associazione Italiana Amici contro la Sarcoidosi

PRINCIPALI OBIETTIVI

1. Favorire il supporto psicologico ai pazienti con malattie rare

2. Promuovere la partecipazione diretta dell’Associazione dei pazienti
all’attività del Centro di Riferimento Regionale Malattie Rare Polmonari
- Centro ERN ILD

MODALITÀ DI SVOLGIMENTO

• Stesura del Protocollo relativo al
progetto di supporto psicologico
ai pazienti con sarcoidosi, in
collaborazione fra i clinici esperti
della malattia e l’Associazione dei
pazienti

• Sottomissione del Protocollo al
Comitato Etico

• Somministrazione di un
questionario per la valutazione
psicologica dei malati rari
complessi a una popolazione
iniziale di 250 pazienti con
sarcoidosi seguiti dal Centro di
Riferimento Regionale Malattie
Rare Polmonari

• Definizione di un sottogruppo
di pazienti che possono
beneficiare di un supporto
psicologico

• Avvio operativo del progetto di
supporto psicologico

TIPOLOGIA DI 
COINVOLGIMENTO

LIVELLO DI 
COINVOLGIMENTO

ORGANIZZAZIONE E GOVERNANCE

PROCESSO DI CURA INDIVIDUALE

INFORMAZIONE CONSULTAZIONE

COLLABORAZIONE


