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LA GIORNATE MONDIALE PER LE
MALATTIE RARE

Categoria: Avvenimenti
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L'obiettive principale della
Giornata delle Malattie Rare
2010 e la sensibilizzazione
sulle Malattie Rare e il loro

tecniche di Mondiale impatto  sulle vite dei
=+ Intercettazioni, altre pazienti e sottolineare la
loro importanza come
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Rinunciare 1l 28 Febbraio scorso si &
T svolta la terza (T;iumat?
— Mondiale delle Malattie Rare,
o Avvenimenti nata grazie
S all'Organizzazione europea Eurodis. In Italia l'iniziativa & seguita dalla
~ Cinema

Fondazione italiana malattie rare Uniamo. Il tema attorno al quale ruotano le
diverse iniziative di quest'anno & la collaborazione tra pazienti e ricercatori al
fine di sensibilizzare la soceta sulla complessita di gestire guesto tipo di

- Citt3 al setaccio

~ Cittadinanzattiva i g E . - i
patologie, per le quali sono fondamentali le garanzie dal sistema sanitario
- Cronaca nazionale.
~ Cucina
Le malattie rare sono alcune migliaia, ma fino ad oggi ne sono state
— Cultura

riconosciute circa quattrocento, colpisconao in Italia circa 1 milione e mezzo di
persone, e nel mondo le vittime che si contano oagni anno sono 6-8 mila delle
quali la pit alta percentuale sono bambini.

Sono malatbe difficli da diagnosticare e, certamente, & ancora pid
problematica ne & I3 cura, anche perché la ricerca in questo campo & debole,
ma nan per il disimpegno dei medici, quanto per lo scarso interesse delle case
farmaceutiche ad investire nella ricerca. Spesso, queste patologie, non sono
riconasciute a livello di esenzione dalla spesa farmaceutica e restano "orfane”
proprio a causa della loro scarsa portata.
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- neAnastasis Finalmente, anche il nostro Parlamento sembra prestarne attenzione e si &

impegnato ad approvare, entro il 2010, un disegno di legge gquadro, che
potrebbe porre fine alle diagnosi fai da te e pellegrinaggi alla ricerca del
centro attrezzato, consentire un accesso pil rapido alla terapia e dare
incentivi opportuni alla ricerca. Tutti | pazienti affetti da malattie rare hanno gli
stessi diritti degli altri pazienti & devono avere le stesse realistiche speranze
per nuovi trattamenti esattamente come per chiunque altro.

Osservatorio Adolescenti

Parco del Vesuvio

Passeggiate Vesuviane

Pensare Italiano

PianetaGiovani

La terza Giornata Mondiale delle Malattie Rare, rientra nell'ampio progetto
mondiale promosso dalla Organizzazione Eurcpea per le Malattie Rare
(EURODIS), coordinato in Italia dalla Federazione Italiana Malattie Rare
(UNIAMO), 2 quale ha ottenuto l'Alto Patronato del Presidentz della
Repubblica ed il Patrocinio del Ministero della Solidarietd Sociale e del
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~ Pubblico e Privato Ministero della Salute.
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= Anche I'AISMAC, insieme ad altre associazioni, quali: ILA onlus, AISAC anlus,
| Seuola AISEA, ha partecipato all’'evento in Campania, allestendo a San Giorgio a
| Spettacolo Cremano in piazza Massimo Troisi e in via Alessandro Manzoni, dei gazebo
infarmativi.
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