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Problematiche Adulti FA

I pazienti adulti FA necessitano di un supporto psicologico
per affrontare la complessità della patologia. Sarebbe
opportuno, fornire tale supporto alla stregua delle altre cure 
mediche a cui si devono sottoporre.

Supporto 
Psicologico

I pazienti adulti FA si trovano di fronte a problematiche di 
infertilità o di menopausa precoce. È consigliato effettuare
in giovane età la crioconservazione. 

Fertilità

Il tumore testa collo è quello più comune negli adulti. I 
pazienti sono preoccupati della diagnosi tardiva e del 
trattamento a cui possono essere sottoposti. 

Tumori solidi 

Gabriella Mannara – Vicepresidente AIRFA
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Criticità

Essendo una malattia rara e considerata erroneamente solo 
pediatrica, spesso i medici che seguono gli adulti non ne 
conoscono tutte le sfaccettature

Scarsa informazione 
sulla malattia

Sarebbe opportuno riuscire a monitorare il passaggio dal 
pediatra al medico dell’adulto per facilitare i follow up dei 
pazienti.

Network di medici sul 
territorio da migliorare

Erroneamente a +10 anni dal trapianto i pazienti vengono
considerati “guariti” e fanno fatica a mantenere la 
percentuale di invalidità adeguata e la Legge 104, Comma 
3. Viene sottovaluta la rarità della patologia e i continui
follow up a cui devono sottoporsi. 

Invalidità e Legge 104

Gabriella Mannara – Vicepresidente AIRFA
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