
 
1D  ocumento completo relativo al sondaggio

(in ottemperanza all’art. 5 del Regolamento in materia di pubblicazione e diffusione dei sondaggi sui mezzi di comunicazione di 
massa approvato dall’Autorità per le garanzie nelle comunicazioni con delibera n. 256/10/CSP,  pubblicata su GU n. 301 del 

27/12/2010) 
 
 
1.TITOLO DEL SONDAGGIO 
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3. SOGGETTO COMMITTENTE  
 
 
 
 
 
 
 
4. SOGGETTO ACQUIRENTE  
 
 
 
 
 
 
 
5. DATA O PERIODO IN CUI È STATO REALIZZATO IL SONDAGGIO  
 
 
 
 
 

1 Tutti i campi sono obbligatori. 
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 (pubblicato sul quotidiano/periodico  cartaceo e/o elettronico, diffuso sull’emittente radiofonica, televisiva o sul 
sito web)  

. MEZZO/MEZZI DI COMUNICAZIONE DI MASSA SUL/SUI QUALE/QUALI È PUBBLICATO O DIFFUSO 
IL SONDAGGIO

 
 
 
 
 
 
 
7. DATA DI PUBBLICAZIONE O DIFFUSIONE 
 
 
 
 
 
 
 
8. TEMI/FENOMENI OGGETTO DEL SONDAGGIO (economia, società, attualità, costume, marketing, salute, etica, 
ambiente etc.) 
 
 
 
 
 
 
 
9. POPOLAZIONE DI RIFERIMENTO 
 
 
 
 
 
 
 
10. ESTENSIONE TERRITORIALE DEL SONDAGGIO3 
 
 
 
 
 
 
 

 
 

2 Fatti salvi i casi di esclusione di cui all’articolo 2 comma 3 del Regolamento. 
3 Nel definire l’estensione territoriale del sondaggio è possibile scegliere tra due opzioni, la prima con l’elenco dei comuni oggetto 
della rilevazione, la seconda con il numero dei comuni suddiviso per area geografica. 

 

 

 

 

 



10.1.COMUNI DI RILEVAZIONE 4

 
 

Opzione a). Elenco dei Comuni 
 
 
  

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

4 Inserire, nella casella di testo, l’elenco dei comuni in formato tabella. 

 



Opzione b). Numero di comuni5

 
  

Comuni Nord Ovest Nord Est Centro Sud e Isole Totale 
fino a 5mila abitanti           
più di 5mila abitanti           

fino a 10mila abitanti           
tra 10mila e 100mila abitanti           
più di 100mila abitanti           
Totale           

 
11. METODO DI CAMPIONAMENTO (inclusa l’indicazione se trattasi di campionamento probabilistico o non probabilistico, 
del panel e l’eventuale ponderazione) 
 
 
 
 
 
 
 
12. RAPPRESENTATIVITÀ DEL CAMPIONE INCLUSA L’INDICAZIONE DEL MARGINE DI ERRORE 
 
 
 
 
 
 
 
13. METODO DI RACCOLTA DELLE INFORMAZIONI 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

5 La suddivisione geografica delle Regioni segue la ripartizione dell’ Istat:    
 Nord Ovest: Piemonte, Valle d'Aosta, Lombardia, Liguria  
 Nord Est: Bolzano-Bozen, Trento, Veneto,  Friuli Venezia Giulia, Emilia  Romagna  
 Centro: Toscana, Umbria, Marche, Lazio  
 Sud e Isole: Abruzzo, Molise, Campania, Puglia, Basilicata, Calabria, Sicilia, Sardegna 

 

 

 

 



14. CONSISTENZA NUMERICA DEL CAMPIONE DI INTERVISTATI, NUMERO DEI NON RISPONDENTI E 
DELLE SOSTITUZIONI EFFETTUATE; 
 
Non reperibili                      cifra ……………..  % …………… 
Rifiuti                      cifra ……………..  % …………… 
Sostituzioni                     cifra ..……………          % .................. 
Totale interviste effettuate    cifra ……………..          % …………… 
 
 
15. TESTO INTEGRALE DI TUTTE LE DOMANDE 6 
(Testo delle domande e percentuale delle persone che hanno risposto a ciascuna domanda) 
 
 

6 Inserire, nella casella di testo, l’elenco di tutte le domande. 
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	Testo integrale: “Il vissuto dell’Epidermolisi Bollosa”Flusso di discussione dei colloqui individuali con Caregivers1.0  INTRODUZIONE E WARM UPo Illustrazione delle finalità dell’incontro e delle modalità di interazione:   Sono… di Doxa. Debra Italia Onlus ha commissionato al nostro istituto questa ricerca allo scopo di trarre indicazioni utili all’ottimizzazione delle linee guida per la gestione della malattia e a dare maggiore risonanza sociale e visibilità mediatica al mondo che circonda l’Epidermolisi Bollosa. Lei è stato/a contattato/a come persona che accudisce un paziente di epidermolisi bollosa. L’intervista non sarà altro che una chiacchierata informale nel corso della quale la inviterò a illustrarmi le pratiche che segue, i principali punti di attenzione per chi cura pazienti affetti da questa malattia, quali sono gli aspetti più difficili per il paziente e per chi lo cura e quali sono invece gli aspetti più sereni ed eventualmente promettenti.o Ti chiedo quindi subito di presentare al sua situazione: età, occupazione; chi è il paziente che cura (età del paziente, situazione generale, categoria di epidermolisi); vive con il paziente oppure no/composizione della famiglia.2.0 LE CARATTERISTICHE DELLA MALATTIA E IL RUOLO DEL CAREGIVER (25 minuti)o Per iniziare, quali sono le prime parole, aggettivi, emozioni, associazioni, metafore che le vengono in mente pensando a questa  patologia?o Quali sono le prime considerazioni che le sembra opportuno fare in relazione a questa malattia? - raccogliere la produzione spontanea e rilanciare: le cose più importanti, per sé e per il paziente, cioè nel vissuto della malattia e nella sua gestione; seguire il discorso dell’intervistato secondo le sue prioritào Mi aiuti a capire cosa significa essere affetti di epidermolisi bollosa. Innanzitutto, quali sono i sintomi? Quali sono le opportunità/le opzioni/le strategie per contenerli?o Nel suo ruolo di che cosa si occupa, quali sono le sue responsabilità? Concretamente che cosa è impegnato/a a fare quotidianamente per il paziente? – Seguire il discorso dell’intervistato/a e rilanciare rispetto le forme del sostegno: concreta, psicologica, morale…(quale prevale? Quale è più onerosa…?) l’eventuale suddivisione dei ruoli all’interno della famiglia/del gruppo di aiuto (madre vs padre vs fratelli vs personale specializzato a domicilio vs strutture…) i diversi momenti della giornata in cui il paziente ha bisogno di assistenza/curaper quanto riguarda lo svolgimento della giornata tipo, indagare:L’IGIENE:  Livello di autonomia del paziente, gli spazi, i movimenti, gli ausili, i prodotti utilizzati, unmet needs e problematiche in generale L’igiene orale e relative criticità Eventuali strategie specifiche e come esse sono cambiate nel corso del tempo, consigli pratici.LA MEDICAZIONE: In che cosa consiste, con che frequenza si fa e in che momento della giornata, quanto dura, è sempre uguale oppure cambia? Se cambia in base a cosa? Chi di fatto se ne occupa (livello di autonomia del paziente), suddivisione dei compiti prodotti utilizzati e loro caratteristiche, costi, reperibilità…Eventuali strategie specifiche e come esse sono cambiate nel corso del tempo (prodotti, accorgimenti, procedure) Esigenze non coperte, aree di ottimizzazione, richieste per il futuro - Approfondire bene  Se emerge affrontare: il dolore.LA VESTIZIONE:  Livello di autonomia del paziente, i capi preferiti da indossare/calzature e perché, quelli più difficili, il margine di scelta sugli indumenti da acquistare (se opportuno, farsi raccontare l’ultima volta in cui è stato acquistato un capo)  Eventuali strategie specifiche e come esse sono cambiate nel corso del tempo, cosa ancora non è soddisfacente, consigli pratici.LA NUTRIZIONE: La colazione, il pranzo, la cena ed eventuali differenze. Gli alimenti più spesso consumati, il margine di scelta individuale, chi si occupa della preparazione Livello di autonomia del paziente durante il pasto, uso delle posate, la masticazione, la deglutizione, la digestione  Eventuali strategie specifiche e come esse sono cambiate nel corso del tempo, cosa ancora non è soddisfacente  Il pasto fuori casa: capita? Con che frequenza? Che cosa cambia? GLI SPOSTAMENTI E LA DEAMBULAZIONE: Come si muove in casa/fuori casa, quanto effettivamente il paziente si sposta da casa, esce tutti i giorni oppure no? Quali i mezzi di locomozione più adatti  (l’auto, autobus, a piedi…), i più comodi e relative motivazioni Eventuali strategie specifiche e come esse sono cambiate nel corso del tempo, cosa ancora non è soddisfacente. IL SONNO E IL RIPOSO: Qualità del sonno e accorgimenti specifici adottati.3.0 LA VITA DEL PAZIENTEo Al di là dei momenti strettamente legati alla cura in cui il paziente condivide il tempo con lei/con la famiglia, quali altri luoghi e quali altre persone frequenta? In quali contesti? – farsi raccontare le attività extra domestiche svolte dal paziente (es. scuola, lavoro, attività ludiche e culturali, conviviali…)LE RELAZIONI: Come si trova in generale con le altre persone, eventuali relazioni significative (in positivo o in negativo) e motivazioni Eventuali figure di sostegno/di riferimento, qualcuno con cui al paziente viene più spontaneo confrontarsi e parlare dei propri problemi, delle proprie difficoltà Relazioni sentimentali (per pazienti adolescenti) Frequentazione di altri pazienti di epidermolisi bollosa/ figure coinvolte nella sensibilizzazione, nella tutela… - rapporti continuativi, occasionali; modalità di contatto Rapporto con estranei.L’ATTIVITA’ SCOLASTICA: Principali limiti riconosciuti (motori; di concentrazione; continuità nella frequenza…).  Livello di soddisfazione personale, aspettative rispetto al futuro, obiettivi Eventuali strategie specifiche e come esse sono cambiate nel corso del tempo. Consigli per svolgere al meglio questa attività.LO SVAGO:  Possibilità di pratica sportiva: quali le attività più accessibili? Quali quelle da evitare? In generale quali sono le condizioni alle quale il paziente può praticare sport; gli eventuali effettivi vantaggi riconosciuti alla pratica. Altre attività di piacere e condizioni alle quali il paziente le può/vuole svolgere: conviviali, culturali, ludiche…Che cosa rende particolarmente soddisfacenti per il paziente queste attività?  Nel corso del tempo, è cambiato il modo in cui il paziente trascorre il tempo libero? In che modo? Quali altre attività ha esplorato e con quali esiti?   Ci sono attività di svago che il paziente vorrebbe fare ma non fa/non può fare/è meglio non faccia? A che cosa stai rinunciando a causa dell’EB?Per pazienti minorenni Il gioco con gli altri ragazzi, relative criticità/precauzioni, presenza/assenza di una figura di controllo…Eventuali strategie specifiche e come esse sono cambiate nel corso del tempo, consigli per affrontare al meglio questa attivitàIL VIAGGIO/LE VACANZE: Vincoli, aspetti da tener presente, tipi di vacanze più semplici da affrontare ed eventuali soluzioni da escludere.4.0   L’IMPATTO DELLA MALATTIA SULLA FAMIGLIA (15’)o Che cosa ha significato per la vostra famiglia questa situazione? In che modo è cambiata la vostra quotidianità? – Indagare quanto e per quali aspetti è cambiata la vita in famiglia (organizzazione, stato emotivo, livello economico…)o Dopo aver fatto il punto sulle diverse sfaccettature della vostra organizzazione domestica, quali riconosce come gli aspetti più difficili della malattia? Quali per il paziente e quali per lei? Che cosa le pesa in particolare? Qual è la prima cosa che vorrebbe cambiare? o Lei personalmente di che cosa avrebbe bisogno per essere più attrezzato/a, più pronto/a nell’affrontare questa situazione? Che cosa la renderebbe più forte? – Rilanciare: maggiore conoscenza? Maggiore condivisione con persone con la medesima esperienza? Assistenza psicologica? o In che modo la comunità potrebbe contribuire a rendere più sostenibile il problema per la sua famiglia? – Raccogliere le considerazioni spontanee e rilanciare Il SSN: il livello dei costi, i margini di esenzione, le differenze tra farmaci, ausili, dispositivi; visite specialistiche; percorso terapeutico/controlli periodici; I media: il livello di conoscenza e i miti da sfatare (il contagio); le informazioni/le precauzioni da seguire (il contenimento dei rischi); Che cosa gli altri non sanno sull’essere affetti da epidermolisi bollosa, ma sarebbe utile che sapessero? Perché sarebbe utile?; Le case farmaceutiche: concentrare la ricerca su alcuni aspetti particolari, sviluppare particolari dispositivi/ausili/strumenti per migliorare la qualità della vita del paziente…o Quali riconosci invece come gli aspetti della patologia rispetto ai quali sei più sereno e che affronti con maggiore tranquillità?o Sulla base di ciò che hai imparato finora, quali consigli ti senti di dare alle persone affette da questa patologia/alle persone che le accudiscono per migliorare la qualità della loro vita? – Raccogliere le considerazioni spontanee, eventualmente rilanciare sul piano emotivo. C’è qualcosa a livello di stato d’animo che può aiutare?o In conclusione quali sono le tue principali speranze, aspettative, sogni nel cassetto per il futuro? – Raccogliere la produzione spontanea in generale (comunità malati EB, opaziente che accudisce, famiglie, se stesso… e poi rilanciare. Chiedere se c'è qualcosa su cui con il trascorrere del tempo hanno cambiato punto di vista, qualcosa che il paziente non ha fatto ma che col senno di poi avrebbero potuto fare e sarebbe meglio facessero.“Il vissuto dell’Epidermolisi Bollosa” Flusso di discussione dei colloqui individuali con Pazienti over 14 Considerata l’importanza di seguire il flusso spontaneo dell’intervistato senza forzare in alcun modo le risposte, ma anzi favorendo il racconto libero in base alle priorità individuali, si è deciso di articolare la traccia in 4 distinti blocchi tematici. Tali blocchi sono stati concepiti allo scopo di spostare gradualmente la focalizzazione del discorso da un piano più concreto e legato ai comportamenti, ad un piano più astratto e di riflessione sulla propria condizione.Per ciascun tema, sarà cura dell’intervistatore cogliere i punti di attenzione da rilanciare.1.0  INTRODUZIONE E WARM UPo Illustrazione delle finalità dell’incontro e delle modalità di interazione: o   Sono (nome e cognome) di Doxa, intanto ti ringrazio molto per aver accettato di partecipare a questa iniziativa. In realtà, la nostra non sarà altro che una chiacchierata informale nel corso della quale sarai libero di raccontarmi ciò che vuoi di te, della tua vita quotidiana e della Epidermolisi Bollosa, senza alcuna pressione o condizionamento… Ricorda: In qualsiasi momento potrai decidere di non rispondere alle domande e/o di interrompere la nostra chiacchierata senza alcun problema o conseguenza. o Ti chiedo quindi subito di presentarti: età, occupazione, dove e con chi vivi…2.0 LA GIORNATA TIPO (25 minuti)o Per iniziare, quali sono le prime parole (aggettivi, emozioni, associazioni, metafore) che ti vengono in mente pensando a questa malattia?o Aiutami a capire cosa significa essere affetti da EB dal tuo punto di vista… prova a spiegarmi quali sono le prime cose che diresti per raccontarmi questa condizione /patologia? Approfondire o Quali sono gli aspetti secondari che metteresti in evidenza dell’EB?o Per aiutarmi a capire bene raccontami come si svolge la tua giornata, da quando ti alzi alla mattina fino al momento di andare a dormire – Nel corso del racconto, tenere quali punti di attenzione:LA SVEGLIA:  Si alza da solo? E’ aiutato da qualcuno? Da chi e in che modo?L’IGIENE:  Livello di autonomia, gli spazi, i movimenti, gli ausili, i prodotti utilizzati, unmet needs e problematiche in generale L’igiene orale e relative criticità Eventuali strategie specifiche e come esse sono cambiate nel corso del tempo, consigli pratici.LA MEDICAZIONE: In che cosa consiste, con che frequenza si fa e in che momento della giornata, quanto dura, è sempre uguale oppure cambia? Se cambia in base a cosa? Chi di fatto se ne occupa (livello di autonomia), prodotti utilizzati e loro caratteristiche, costi, reperibilità…  Eventuali strategie specifiche e come esse sono cambiate nel corso del tempo (prodotti, accorgimenti, procedure) Se emerge spontaneamente affrontare: il dolore.o C’è qualcosa in termini di ausili, farmaci, prodotti… che pensi potrebbe esserti utile per facilitare il momento della medicazione in futuro? Che cosa? - Approfondire beneLA VESTIZIONE:  Livello di autonomia, i capi preferiti da indossare e perché, quelli più difficili, il margine di scelta sugli indumenti da acquistare (se opportuno, farsi raccontare l’ultima volta in cui è stato acquistato un capo)  Eventuali strategie specifiche e come esse sono cambiate nel corso del tempo, cosa ancora non è soddisfacente  consigli pratici – Cosa consiglieresti ad un’altra persona affetta da EB per far fronte a queste difficoltà?LA NUTRIZIONE: La colazione, il pranzo, la cena ed eventuali differenze. Gli alimenti più spesso consumati, il margine di scelta individuale, preparazione del pasto  Livello di autonomia durante il pasto, uso delle posate, la masticazione, la deglutizione, la digestione  Eventuali strategie specifiche e come esse sono cambiate nel corso del tempo, cosa ancora non è soddisfacente  Il pasto fuori casa: capita? Con che frequenza? Che cosa cambia? GLI SPOSTAMENTI E LA DEAMBULAZIONE: Come si muove in casa/fuori casa, quanto effettivamente si sposta da casa, esce tutti i giorni oppure no? Quali i mezzi di locomozione preferiti (l’auto, autobus, a piedi…), quali i più comodi e relative motivazioni Eventuali strategie specifiche e come esse sono cambiate nel corso del tempo, cosa ancora non è soddisfacente. IL SONNO E IL RIPOSO: Qualità del sonno, cosa lo disturba di più e accorgimenti specifici adottati.3.0 LA SCUOLA/ L’ATTIVITA’ LAVORATIVA (10’)CON GLI STUDENTIo Raccontami ora della tua esperienza a scuola… Quali sono gli aspetti più piacevoli e quelli più complessi dell’andare a scuola?o Scendiamo un po’ più nel dettaglio… come abbiamo fatto prima, prova a raccontarmi come si svolge la tua giornata in classe.  - Nel corso del racconto, tenere quali punti di attenzione:LA CLASSE: L’aula fisica, come ci arriva, come sono gli spazi, dove è il suo posto (di fianco alla cattedra, primo banco, tra gli altri alunni), quante ore passa a scuola…LE RELAZIONI: Come si trova in generale nella sua classe, il rapporto con i compagni, eventuali relazioni significative (in positivo o in negativo) e motivazioni I professori, considerazioni al riguardo, eventuali figure di sostegno/di riferimento, qualcuno con cui viene più spontaneo confrontarsi e parlare…L’ATTIVITA’ DIDATTICA: Le lezioni in generale, la lettura, la scrittura, i compiti a casa, livello di autonomia, eventuali difficoltà…  Eventuali strategie specifiche e come esse sono cambiate nel corso del tempo e consigli per svolgere al meglio questa attività.CON GLI ADULTIo Svolgi un’attività lavorativa? –In caso la svolgano procedere con i rilanci sottostanti; in caso non svolgano nessuna attività puntare a comprendere le motivazioni (è una scelta oppure non è una scelta ma è la patologia che costituisce un limite e/o è difficile trovare una occupazione per sé oppure difficile in questo periodo?; che attività lavorativa vorrebbe o si sente di poter svolgere?)IL LAVORO: Occupazione, mansioni specifiche, quali sono preferite, quali meno e perché Rapporto con i colleghi e con il datore di lavoro, eventuali considerazioni al riguardo Livello di soddisfazione personale, aspettative rispetto al futuro, obiettivi Eventuali strategie specifiche e come esse sono cambiate nel corso del tempo. Consigli per svolgere al meglio questa attività.IN GENERALE: GESTI QUOTIDIANI CHE PER I NON AFFETTI DA EB SONO MOLTO SEMPLICI E CHE INVECE PER I PAZIENTI DI EB POSSONO COSTITUIRE UN OSTACOLO4.0  TEMPO LIBERO, ATTIVITA’ LUDICHE E SOCIALITA’ (10’)o Raccontami ora del modo in cui trascorri il tempo libero e delle attività che ti danno più soddisfazione… - Nel corso del racconto, tenere quali punti di attenzione:ATTIVITA’ DI SVAGO:  Praticano sport o l’hanno mai praticato Hobbies, interessi, inclinazioni, abilità…  Che cosa rende particolarmente soddisfacenti queste attività? o È cambiato il modo di trascorrere il tempo libero nel corso della tua vita? In che modo? Quali altre attività hai esplorato e con quali esiti?  o Ci sono attività di svago che vorresti fare e non fai? Che cosa stai evitando di fare, a che cosa stai rinunciando e per quale motivo? Riguarda l’EB o altri motivi?SOCIALITA’: CON GLI STUDENTI I compagni di scuola li vede solo in classe o anche a casa/fuori? Ha altri amici? Dove li ha conosciuti? Con che frequenza si incontrano e come trascorrono il tempo? Il gioco con gli altri ragazzi, relative criticità/precauzioni, presenza/assenza di una figura di controllo… Eventuali strategie specifiche e come esse sono cambiate nel corso del tempo, consigli per affrontare al meglio questa attività Frequentazione di altri pazienti affetti da EB / figure coinvolte nella sensibilizzazione, nella tutela… - Rapporti continuativi, occasionali; modalità di contatto Rapporto con estranei.CON GLI ADULTI Tipo e frequenza delle situazioni di convivialità,  Relazioni affettive e genitorialità, relative criticità e soddisfazioni Frequentazione di altri pazienti affetti da EB / figure coinvolte nella sensibilizzazione, nella tutela… - Rapporti continuativi, occasionali; modalità di contatto Rapporto con estranei  Il contesto sociale, la comunità di appartenenza: capacità di inclusioneIL VIAGGIO/LE VACANZE: Vincoli, aspetti da tener presente, tipi di vacanze più semplici da affrontare ed eventuali soluzioni da escludere, località preferite per le vacanze e relative motivazioni.o A fronte di tutte le esperienze che hai vissuto, quali consigli ti sentiresti di dare a chi ha il tuo stesso problema? Quali ritieni siano attività realmente soddisfacenti, semplici, sicure…? 5.0   LA PERCEZIONE DELLA MALATTIA (15’)o A questo punto prova a completare la seguente frase: “essere affetti da EB è come…?”o Dopo aver fatto il punto sulle diverse sfaccettature della tua quotidianità, quali riconosci come gli aspetti più difficili che affronti in relazione alla EB? In che termini lo sono? In quale ambito vorresti avere prima di tutto un miglioramento? Se non emerso precedentemente A DISCREZIONE DELL’INTERVISTATORE IN BASE ALLA DISPONIBILITA’ PERCEPITA DELL’INTERVISTATO:• [Ora vorrei approfondire con te l’aspetto del dolore legato a questa patologia.Fatta 100 la tua giornata, in che percentuale di tempo il dolore è presente?• Quali sono le circostanze, situazioni, i momenti della giornata in cui il dolorediventa più difficile da sopportare?  - Notte o giorno, a riposo o durante qualeattività, prima/ durante/ dopo la medicazione…• Personalmente, come affronti il problema? Esistono dei metodi, degli espedienti,delle procedure per ridurre o fa passare il dolore? – Ad es. applicazione prodotti specifici, assunzione di antidolorifici, riposo…• In quali circostanze, situazioni, momenti della giornata invece il dolore è piùtollerabile o assente?]o Chi sono oggi le tue figure di riferimento nella gestione della malattia? Con chi ne parli? (medico di base, specialista, psicologo, familiari, amici, altri pz…)o Quali sono gli aspetti meno piacevoli o più complessi da gestire nella relazione con gli altri? Fai riferimento sia al contesto familiare, che a quello scolastico, al tuo rapporto con gli amici, ma anche con le persone che non conosci…o Quali riconosci invece come gli aspetti della tua patologia rispetto ai quali sei più sereno e che affronti con maggiore tranquillità?o Secondo il tuo punto di vista, c’è qualcosa di facile da capire di questa malattia, e qualcosa invece di difficile? Che cosa? Ci sono dei falsi miti su questa patologia che vorresti sfatare? Quali? Che cosa gli altri non sanno sull’essere affetti da EB, ma sarebbe utile che sapessero? Perché sarebbe utile?o Quali sono le tue principali speranze, aspettative, sogni nel cassetto per il futuro? Anche non necessariamente legate alla tua patologia… - raccogliere la produzione spontanea e rilanciare anche in relazione al passato: c'è qualcosa che nella loro vita non hanno fatto e che col senno di poi, se tornassero indietro, invece farebbero?o Sulla base di ciò che hai imparato finora, quali consigli ti senti dare alle persone affette dalla tua stessa patologia per migliorare la qualità della loro vita? – Raccogliere le considerazioni spontanee, eventualmente rilanciare sul piano emotivo. C’è qualche pensiero, strategia, accorgimento a livello di stato d’animo che adotti per sentirti meglio nei momenti difficili?
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