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La pandemia da Covid-19
ha acceso i riflettori sull'importanza del benessere psicologico
nei pazienti cronici,
in particolare, in quelli rari e con bisogni speciali

Le misure restrittive e straordinarie adottate per contrastare la diffusione della pandemia hanno
avuto e continuano ad avere un impatto sotto il profilo relazionale, lavorativo e
socioassistenziale sul quotidiano dei malati rari.

Al fine di comprendere e affrontare questa nuova realta,
la Struttura Complessa di Malattie Rare Scheletriche
in collaborazione con le associazioni A.C.A.R. e As.It.O.I
ha ideato uno studio che mira a

valutare la resilienza e le strategie di coping mediante focus group dedicati
sfruttando le nuove modalita digitali di incontro.

L’obiettivo e di accrescere le abilita individuali di coping e il benessere psicologico
di bambini, adolescenti e giovani adulti affetti da
Esostosi Multiple, Malattia di Ollier e Maffucci e Osteogenesi Imperfetta.

PARTECIPA ANCHE TU!

Per informazioni:

Dr.ssa Manila Boarini
IRCCS Istituto Ortopedico Rizzoli - Bologna

registri.malattierare@ior.it
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