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in aiuto di medici e pazien L1

Necurto e di facile utilizzo, e stato ideato dall associazione Uniamo e presentato ieri a Roma
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Informazioni di qualita chiare
e comprensibili sulle malattie
rare: dai primi sospetti, alla
diagnosi, fino alle informazio-
ni sulla prescrizione dei far-
maci e sull’assistenza. Il tutto
con due percorsi: uno rivolto
ai medici, 'altro ai pazienti.
Arriva il  nuovo  sito
www.malatirari.it, la versione
rinnovata dello spazio web
della Federazione italiane
malattie rare Uniamo, pensato
come un aiuto indispensabile
per le persone colpite, i fami-
liari, ma anche il personale
sanitario coinvolto nella dia-
gnosi e nella cura di queste
patologie. “In particolare, e
dedicato a medici di famiglia e
pediatri di libera scelta, che si
trovano spesso in prima linea
a gestire tutte le necessita dei
pazienti, dal sospetto, alla
presa in carico dopo la diagno-
si”, ha spiegato Renza Barbon
Galuppi, presidente Uniamo,
presentando ieri a Roma il
nuovo sito, “gia pronto, ma in
attesa dell’'ok del ministero
delle Politiche sociali, che lo
ha finanziato” (e consultabile
cliccando  www.malattiera
re.it/nuovosito). Proprio per
rispondere alle necessita prati-
che e quotidiane di medici e
pazienti, il sito e stato ripensa-
to e potenziato, in collabora-
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zione con le societa scientifi-
che (Fimp, Fimmg, Sip, Simg,
Sigu e Simgeped) rappresenta-
tive dei medici di medicina
generale e dei pediatri, e con il
Registro delle malattie rare del
Veneto.

Malatirari.it offre due percorsi:
il primo “disegnato” per i pro-
fessionisti della salute, come
utile strumento di lavoro a
partire dalla diagnosi; il secon-
do a misura delle esigenze,
anche quotidiane di cura ed

assistenza, dei pazienti e dei
loro familiari.

Un universo vasto, se si consi-
dera che secondo le stime in
Italia, a fronte di 6mila-8mila
malattie rare, ci sarebbero 2
milioni di pazienti, “in oltre il
60% dei casi bambini”, ha sot-
tolineato Tiziana Di
Giampietro  della  Fimp
(Federazione italiana medici
pediatri). Pazienti, ma anche
medici “costretti a fare i conti
con la disomogeneita dell of-
ferta di salute nelle varie
Regioni. Ecco perché per noi &
davvero utile lavorare in rete
ed avere un punto di riferi-
mento immediato”, ha eviden-
ziato Guido Sanna della
Fimmg (Federazione italiana
medici di medicina generale).
Il nuovo sito punta a contri-
buire a risolvere problemi con-
creti, come quello della dia-

gnosi, che nel caso dei malati
rari spesso ha tempi biblici.
“In media occorrono 7 anni
per arrivare al nome della
patologia”, ha detto Di
Giampietro”. Gli ideatori sono
convinti che avere a disposi-
zione, fra le altre cose, “un
glossario che spiega termini
complessi in modo chiaro e
corretto, ed uno spazio che
illustra tempi e costi dei servi-
zi di genetica”, come ha spie-
gato Corrado Romano della
Sigu (Societa italiana di geneti-
ca umana), sia utile sia per gli
operatori che si trovano di
fronte al rebus di queste pato-
logie, sia per chi & in cerca di
informazioni. Proprio “nel
fare rete” sta |’elemento fonda-
mentale del nuovo sito, secon-
do Massimo Scaccabarozzi,
neopresidente di Farmindus
tria, che ha sottolineato 1'im-
portanza di informazioni “on-
line davvero doc. Ora bisogna
far conoscere il pil1 possibile
questo strumento, per fare la

differenza nella vita quotidia-
na dei malati”.




