
ESITI DELLA SURVEY PROMOSSA
DA UNIAMO IN COLLABORAZIONE
CON MERQURIO NEL PERIODO
FEBBRAIO-GIUGNO 2022

LE MALATTIE
RARE:
INDAGINE CONOSCITIVA RIVOLTA A
MEDICI DI MEDICINA GENERALE,
PEDIATRI DI LIBERA SCELTA E
MEDICI SPECIALISTI

20
4.22

LE EFFEMERIDI DI UNIAMO 4/2022





UNIAMO FEDERAZIONE ITALIANA MALATTIE RARE
 

Indagine conoscitiva sulle malattie rare
 

Survey condotta in collaborazione con
Merqurio sulla conoscenza delle malattie rare

sul portale www.dottnet.it
 

 Versione del 30 settembre 2022

Il presente quaderno, finalizzato in data 25 luglio e rivisto alla data 30
settembre 2022, illustra i risultati dell'indagine, promossa da UNIAMO
Federazione Italiana Malattie Rare Onlus con la collaborazione di
Merqurio, rispetto alla conoscenza delle malattie rare fra medici di
medicina generale, pediatri di libera scelta e medici specialisti. 

L'indagine, condotta attraverso un questionario on line pubblicato su
www.dottnet.it, portale riservato agli operatori sanitari di Merqurio, e
pubblicizzata attraverso le newsletter e altri social, è rimasta attiva dal 2
febbraio al 7 giugno 2022.
Il documento presenta la sintesi di quanto emerso dalle risposte raccolte.

I risultati dell'indagine sono stati presentati in forma intermedia durante
un evento promosso ad hoc il 7 aprile 2022; con le elaborazioni finali in
occasione della presentazione del Rapporto Monitorare, di cui
costituiscono anche un approfondimento, il 6 luglio 2022, al Centro
Congressi Roma Eventi Fontana di Trevi, piazza della Pilotta 4.

Citare questo documento come segue:
Uniamo F.I.M.R. Le malattie rare, indagine conoscitiva, Le effemeridi di Uniamo 4, 2022. 

Per informazioni scrivere a: segreteria@uniamo.org

mailto:comunicazione@uniamo.org




Indice

UNIAMO FEDERAZIONE ITALIANA MALATTIE RARE
LE MALATTIE RARE, INDAGINE CONOSCITIVA- LE EFFEMERIDI DI UNIAMO 4/2022

Premesse 02

Nota Metodologica 03

Analisi delle risposte 04

UNIAMO 

Le effemèridi di UNIAMO 34

33

Conclusioni 32



Uniamo Federazione Italiana Malattie Rare rappresenta in Italia la comunità
delle persone con malattia rara. 
Le patologie rare conosciute sfiorano le 8.000, per un totale di oltre due milioni
di individui con le loro famiglie coinvolte nelle complicanze delle patologie. 

Data la numerosità delle malattie e l'eterogeneità dei sintomi, è spesso difficile
arrivare in tempi brevi ad una diagnosi: da recenti studi di Eurordis - Rare
Diseases Europe il tempo medio di ritardo fra la comparsa dei primi sintomi e
l'effettiva diagnosi è di oltre 5 anni. Nel progetto di Foresight Study Rare 2030,
uno degli obiettivi è proprio quello di ridurre questo tempo medio, entro il
2030, fino a circa un anno. 
 
Il ruolo di medici di medicina generale e pediatri di libera scelta è cruciale, nei
primi momenti, per indirizzare correttamente la persona e/o la famiglia ai
centri di competenza, dove poter trovare gli specialisti che possono formulare
una diagnosi corretta. 

Di qui la necessità, da parte della Federazione, di cominciare a testare in
maniera più precisa l'effettiva conoscenza delle malattie rare da parte di
queste due categorie di professionisti sanitari e capire se sono necessarie azioni
specifiche di sensibilizzazione rivolte a queste specifiche categorie di
professionisti del Sistema Sanitario. 
 
Questo documento raccoglie e illustra l'analisi dei dati dei questionari raccolti. 
 

Premesse
Le persone con malattia rara sono più di 2 milioni,
suddivise fra quasi 8.000 patologie rare.
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La società Sinodè ha messo a punto un questionario, rivisto poi da UNIAMO e
da un rappresentante di Merqurio per renderlo coerente con la piattaforma
individuata.
E' stato scelto il target di riferimento, allargando anche agli specialisti, tenendo
conto della composizione dei soggetti iscritti a www.dottnet.it.
Il questionario è stato disponibile online dal 2 febbraio al 7 giugno 2022.
Dell'indagine è stata data notizia, inoltre, nelle newsletter periodiche
indirizzate da Merqurio al loro target di riferimento, composto da 200.000 fra
MMG, PLS e specialisti.
La compilazione era solo on line,
Sono stati raccolti in totale 1.205 questionari distribuiti su tutto il territorio
nazionale.

Nota Metodologica
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Merqurio Holding è un’azienda, con esperienza ultraventennale, che si occupa
di comunicazione al medico e al paziente attraverso il multichannel marketing.
Raggiungere il medico giusto, al momento giusto, attraverso il canale giusto,
con il contenuto giusto: ecco la ricetta del multichannel farmaceutico.
 
Portare innovazione nel marketing farmaceutico per Merqurio equivale a
portare valore ai medici e ai pazienti.
 
Propone una gamma completa di servizi innovativi, che sfruttano la sinergia di
tutti i canali tradizionali e digitali, con l’obiettivo di creare uno scambio
proattivo tra pazienti, medici, industria farmaceutica, società scientifiche e
istituzioni, in modo da sviluppare una cultura collettiva di benessere.
 
In un futuro in perenne cambiamento daranno supporto a tutti gli attori del
sistema salute, per comunicare meglio, parlare meglio e ascoltare meglio.

http://www.dottnet.it/
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La distribuzione del campione

I questionari raccolti, 1205 in totale, risultavano suddivisi come segue:

Specialisti
77.3%

MMG
17.3%

PLS
5.4%

LEGENDA: 
PLS. = Pediatri di Libera Scelta
MMG = Medici di medicina generale
Specialisti = Medici specialisti

Nel campione, quasi 9 rispondenti su 10 (87,9%) opera nel settore sanitario da
più di 20 anni. 
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Andrologia 1

Chirurgia toracica 1

Neurofisiopatologia 1

Medicina tropicale 1

Medicina di comunità 1

Medicina termale 1

Chirurgia maxillo-faciale 2

Medicina nucleare 2

Psicologia clinica 2

Biochimica clinica 2

Chirurgia dell'apparato
digerente

3

Microbiologia e virologia 3

Cardiochirurgia 3

Radioterapia 3

Chirurgia plastica,
riconstrutiva ed estetica

4

Genetica medica 4

Neurochirurgia 4

Malattie metaboliche e
diabetologia

4

Chirurgia vascolare 5

Anatomia patologica 6
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Chirurgia orale 7

Chirurgia pediatrica 7

Medicina di emergenza e
di urgenza

7

Medicina legale 7

Ortognatodonzia 8

Patologia clinica 9

Reumatologia 9

Medicina dello sport 10

Radiodiagnostica 11

Altro 11

Scienza dell'alimentazione 12

Medicina del lavoro 13

Allergologia ed
immunologia clinica

13

Odontostomatologia 14

Urologia 14

Gastroenterologia 16

Otorinolaringoiatria 16

Ematologia e medicina
trasfusionale

17

Medicina fisica e
riabilitativa

17

Igiene e medicina
preventiva

18

Neuropsichiatria infantile 21

Geriatria 20

Malattie infettive 21

Ortopedia e traumatologia 23

Endocrinologia e malattie
del ricambio

24

Malattie dell'apparato
respiratorio

25

Malattie dell'apparato
cardiovasculare

25

Oncologia medica 25

Nefrologia 30

Dermatologia e
venereologia

31

Oftalmologia 32

Psichiatria 33

Cardiologia 36

Anestesia, rianimazione e
terapia intensiva

37

Chirurgia generale 38

Neurologia 48

Medicina interna 48

Pediatria 54

Ginecologia ed ostetricia 74

Nessuna indicazione 272

La professione dei rispondenti
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Regione di appartenenza dei rispondenti
Garantire standard di qualità e di competenza, omogenei su tutto il territorio
nazionale, per la definizione dei Centri di Competenza Regionale e
Interregionali per le malattie rare.
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Over 55
82.3%

45-54
11.1%

35-44
5.6%
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La distribuzione del campione per fasce di età

Alla rilevazione hanno partecipato 11 persone sotto i 35 anni, 68 nella fascia di
età fra i 36 e i 44 anni, 134 fra i 45 e i 54 anni e 992 over 55. 
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Da più di 20 anni
88%

Da 10 a 20 anni
9.5%

Da 5 a 10 anni
1.6%
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La distribuzione del campione per anni di anzianità
nella professione

La gran parte di coloro che hanno risposto esercitano la professione da più di
20 anni (88%)

UNIAMO FEDERAZIONE ITALIANA MALATTIE RARE
LE MALATTIE RARE, INDAGINE CONOSCITIVA- LE EFFEMERIDI DI UNIAMO 4/2022



     9

Primo quesito:
Indicate le prime tre parole alle quali associate
l'espressione "malattia rara". 

Il primo quesito della survey on-line richiedeva di indicare le prime 3 parole
associate dai rispondenti all’espressione “malattia rara”: quasi 1 medico su 3 ha
indicato “difficoltà” come parola più calzante (percentuale che arriva
addirittura al 37,4% tra i MMG e i PLS). Rilevanti sono anche le frequenze con
cui sono state indicate le parole “sconosciuta”, “diagnosi” e “cura”, utilizzate da
più di 1 medico su 10, a sottolineare la difficoltà di diagnosi delle malattie rare,
che richiedono tempi molto lunghi anche per la poca conoscenza delle
malattie rare. 
Anche le parole “gravità”, “solitudine” (in particolare per i MMG e i PLS),
“genetica” (con frequenze maggiori per i Medici Specialisti), “incurabile” e
“complessità” risultano tra le più impiegate (percentuali attorno al 5%),
mostrando un quadro d’insieme piuttosto preoccupante.
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SI
72%

NO
28%
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Gli approfondimenti diagnostici

Nella sua esperienza professionale come medico ha mai ritenuto necessario,
per qualcuno dei suoi assistiti, effettuare degli approfondimenti diagnostici per
un sospetto di malattia rara? 

A questa domanda 868 medici (72%, i due terzi) ha risposto di si, mentre i
rimanenti 337 (28%) non si è mai trovato nella situazione di dover fare
approfondimenti specifici. 
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Una sola volta
55.5%

Da 2 a 5 volte
31.8%

Più di 10 volte
8.1%

Da 6 a 10 volte
4.6%

     11

La frequenza di invio ad ulteriori approfondimenti

Quante volte le è capitato negli ultimi 12 mesi? 

482 medici hanno inviato ad un centro di riferimento una sola persona nell'arco
dei precedenti 12 mesi; 276 da due a 5 volte, 40 da 6 a 10 volte e ben 70 più di 10
volte. Nei 70 medici che hanno inviato più di 10 volte solo 4 sono medici di
medicina generale, come è normale che sia. Nei 40 medici che hanno inviato
da 6 a 10 volte ci sono due MMG e un PLS.
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Si
56.5%

No
28.9%

Non so
14.6%
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La presa in carico

Attualmente, fra i suoi assistiti, vi sono persone con una diagnosi di malattia
rara? 

681 medici hanno in carico almeno una persona con malattia rara; 348 nessuna
e ben 176 dichiarano di non sapere se fra i propri assistiti è presente una
persona con malattia rara. Di questi ultimi, 26 sono MMG o PLS.  
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MMG
74%

PLS
26%
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La numerosità dei casi seguiti

Attualmente, fra i suoi assistiti, quante persone hanno una diagnosi di malattia
rara? Indichi il numero?

Molti gli specialisti che hanno risposto a questa domanda, con numeri
importanti di persone seguite. Lo spaccato relativo ai 192 MMG e PLS che hanno
in carico persone con malattia rara rivela che ciascuno di questi ne segue in
media 5,11  fra i pediatri la percentuale specifica è più alta, intorno al 5,54%). 
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Non ho rapporti
41.9%

1
22.5%

2
14.8%

3
12.2%4

6.5%

5
2.2%

     14

I rapporti con gli enti esterni: i servizi sociali dei Comuni

Quanto si ritiene soddisfatto dei rapporti con i seguenti attori della rete
regionale delle malattie rare che si occupano dell’assistenza alla persona con
malattia rara? [Servizi Sociali del Comune]
*Indichi un punteggio da 1 a 5
(1 indica Per nulla soddisfatto/a e 5 indica Molto soddisfatto/a)  

Dei 681 medici che hanno in carico almeno una persona con malattia rara, 285
(41,9%) non hanno rapporti con i servizi sociali.
Fra gli altri, il livello di soddisfazione è molto basso: solo l'8,7% (59 medici) lo
considera sufficiente o ottimo. Il 37,3% dà un punteggio fra l'1 e il 2 (per nulla
soddisfacente). 
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Non ho rapporti
32.2%

3
19.1%

2
17.5%

1
17%

4
9.3%

5
5%
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I rapporti con gli enti esterni: distretto socio sanitario
dell'Azienda Sanitaria

Quanto si ritiene soddisfatto dei rapporti con i seguenti attori della rete
regionale delle malattie rare che si occupano dell’assistenza alla persona con
malattia rara? [Distretto Socio Sanitario dell'Azienda Sanitaria]
*Indichi un punteggio da 1 a 5
(1 indica Per nulla soddisfatto/a e 5 indica Molto soddisfatto/a)  

Dei 681 medici che hanno in carico almeno una persona con malattia rara, 219
(32,2%) non hanno rapporti con il Distretto Socio Sanitario dell'Azienda
Sanitaria Locale.
Fra gli altri, il livello di soddisfazione è molto basso: solo il 14,3% (97 medici) lo
considera sufficiente o ottimo. Il 34,5% dà un punteggio fra l'1 e il 2 (per nulla
soddisfacente). 
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Non ho rapporti
30.1%

3
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I rapporti con gli enti esterni: Altri servizi Azienda
Sanitaria Locale

Quanto si ritiene soddisfatto dei rapporti con i seguenti attori della rete
regionale delle malattie rare che si occupano dell’assistenza alla persona con
malattia rara? [Altri Servizi Azienda Sanitaria Locale]
*Indichi un punteggio da 1 a 5
(1 indica Per nulla soddisfatto/a e 5 indica Molto soddisfatto/a)  

Dei 681 medici che hanno in carico almeno una persona con malattia rara, 205
(30,1%) non hanno rapporti con gli altri servizi dell'Azienda Sanitaria Locale.
Fra gli altri, il livello di soddisfazione è molto basso: solo il 14,9% (101 medici) lo
considera sufficiente o ottimo. Il 35,9% dà un punteggio fra l'1 e il 2 (per nulla
soddisfacente). 

UNIAMO FEDERAZIONE ITALIANA MALATTIE RARE
LE MALATTIE RARE, INDAGINE CONOSCITIVA- LE EFFEMERIDI DI UNIAMO 4/2022



4
21.6%

Non ho rapporti
21.6%

3
17.9%

5
15.9%

1
11.6%

2
11.5%

     17

I rapporti con gli enti esterni: Centro di riferimento per
le Malattie Rare

Quanto si ritiene soddisfatto dei rapporti con i seguenti attori della rete
regionale delle malattie rare che si occupano dell’assistenza alla persona con
malattia rara? [Centro di riferimento per le malattie rare]
*Indichi un punteggio da 1 a 5
(1 indica Per nulla soddisfatto/a e 5 indica Molto soddisfatto/a)  

Rispetto ai rapporti con i Centri di riferimento per le malattie rare le
percentuali cambiano un po'. Ma ancora dei 681 medici che hanno in carico
almeno una persona con malattia rara, 147 (21,6%, un quinto) non hanno
rapporti con i Centri di Competenza.
Fra gli altri, il livello di soddisfazione è tendenzialmente buono: il 37,5% (255
medici) lo considera sufficiente o ottimo. Il 23,2% dà un punteggio fra l'1 e il 2
(per nulla soddisfacente). 
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Non ho rapporti
33.8%

1
16.7%

3
15.1%
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12%
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11.6%

2
10.7%
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I rapporti con gli enti esterni: Centro di Coordinamento
Regionale Malattie Rare

Quanto si ritiene soddisfatto dei rapporti con i seguenti attori della rete
regionale delle malattie rare che si occupano dell’assistenza alla persona con
malattia rara? [Centro di Coordinamento Regionale Malattie Rare]
*Indichi un punteggio da 1 a 5
(1 indica Per nulla soddisfatto/a e 5 indica Molto soddisfatto/a)  

Rispetto al Centro di Coordinamento Malattie Rare, dei 681 medici che hanno
in carico almeno una persona con malattia rara, 230 (33,8%) non hanno
rapporti diretti, il che è comprensibile dato che il Coordinamento opera a un
livello diverso.
Fra gli altri, il livello di soddisfazione quasi equamente suddiviso fra soddisfatti
e insoddisfatti: il 23,6% (161 medici) lo considera sufficiente o ottimo. Il 27,4% dà
un punteggio fra l'1 e il 2 (per nulla soddisfacente). 

UNIAMO FEDERAZIONE ITALIANA MALATTIE RARE
LE MALATTIE RARE, INDAGINE CONOSCITIVA- LE EFFEMERIDI DI UNIAMO 4/2022



NO
70.2%

SI
29.8%
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Fra i suoi assistiti, vi sono persone che effettuano terapie
per via endovenosa/terapie enzimatiche sostitutive per
via endovenosa per la propria patologia?

Dei 681 medici che hanno in carico almeno una persona con malattia rara, 203
(29,8%) hanno in carico una persone che effettua terapie o terapie enzimatiche
sostitutive in via endovenosa. 156 medici hanno in carico meno di 5 persone
(quindi non fanno parte di un centro specialistico). Di questi, 86 dichiarano che
la somministrazione a domicilio non è una modalità prevista dalla propria
Regione.
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NO
78.2%

SI
21.8%
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Conosce le ERN (European Reference Networks)?

Alla domanda che indaga sulla conoscenza da parte dei medici delle European
Reference Networks la maggioranza (942, il 78,2%) ammette di non conoscerle. 
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NO
66.8%

Non risponde
21.8%

SI
11.4%
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Le "ERNs" sono reti europee di riferimento che
riuniscono centri altamente specializzati dei diversi
Stati membri il cui obiettivo è di favorire l’erogazione di
un'assistenza sanitaria accessibile, di qualità e
sostenibile per quelle patologie che richiedono una
particolare concentrazione di risorse o di competenze".
Ricorda di averne sentito parlare prima d’ora?

Dei 263 medici che avevano affermato di conoscere le ERN, solo 137 ne hanno
sentito parlare in precedenza. Ben il 21,8% (263 medici) ha scelto di non
rispondere a questa domanda. 
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Il 12 dicembre è entrata ufficialmente in vigore la legge
10 novembre 2012 n. 175 “Disposizioni per la cura delle
malattie rare e per il sostegno della ricerca e della
produzione dei farmaci orfani", noto come Testo Unico
sulle Malattie Rare”. Ne ha già sentito parlare? 

La nuova legge sulle Malattie Rare è
conosciuta da 655 medici (il 54,4%)
sui 1205 in campione.
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Ha già avuto modo di approfondirne i
contenuti?

0 100 200 300 400

SI 

NO 

Non risponde 

Dei 655 medici  che hanno già
sentito parlare della legge, solo il
41,8% ha avuto modo di
approfondirne i contenuti.



NO
69.3%

SI
30.7%
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Pensando alla sua esperienza professionale, quali ritiene
siano oggi i 5 problemi principali relativamente
all’assistenza della persona con malattia rara (PcMR)?
*Indichi massimo 5 risposte

 [Mancanza/Carenza di informazione alle famiglie]
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Assenza/Carenza di una diagnosi tempestiva

SI
72.6%

NO
27.4%



NO
90.8%

SI
9.2%
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Mancanza/Carenza di coinvolgimento della PcMR/dei
suoi familiari nel percorso di cura (empowerment)
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Mancanza/Carenza di continuità assistenziale nel
passaggio dall’ospedale alle cure territoriali

NO
53.9%

SI
46.1%



NO
58.8%

SI
41.2%
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Mancanza/Carenza di integrazione fra l’assistenza
primaria (MMG/PLS) e gli specialisti del centro di
riferimento
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Mancanza/Carenza di personalizzazione delle cure

NO
82.4%

SI
17.6%



NO
71.5%

SI
28.5%
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Mancanza/Carenza delle cure domiciliari
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Difficoltà di accesso ai farmaci

NO
67.3%

SI
32.7%



NO
91%

SI
9%

     26

Mancato aggiornamento del nomenclatore di protesi e
ausili
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NO
80.7%

SI
19.3%

Presenza di liste di attesa per l'accesso ai servizi/alle
prestazioni
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Assenza/Carenza dei servizi di
Telemedicina/teleassistenza

NO
90.7%

SI
9.3%

Assenza/Carenza dei servizi di riabilitazione

NO
78.8%

SI
21.2%



NO
83.2%

SI
16.8%
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Assenza/Carenza dei servizi di supporto psicologico
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NO
90.5%

SI
9.5%

Assenza/Carenza dei servizi sociali
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NO
77.9%

SI
22.1%

Assenza/Carenza dei servizi di supporto e di sollievo per
i caregiver/i familiari

Difficoltà di riconoscimento dei diritti esigibili (pensione
di invalidità, di accompagnamento....

NO
82.9%

SI
17.1%



NO
81.3%

SI
18.7%

   30

Mancanza/Carenza di supporti economici alle famiglie
per l’assistenza alla persona con malattia rara
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Carenza dei servizi di integrazione scolastica

NO
94%

SI
6%



NO
92.5%

SI
7.5%
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Difficoltà di inserimento lavorativo/di accesso al
mercato del lavoro
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Assenza/Carenza di inclusione sociale della persona con
malattia rara

NO
89.5%

SI
10.5%
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Conclusioni

Le malattie rare interessano tutte le figure mediche: più di 7 medici su 10 nella
loro vita lavorativa hanno ritenuto necessario, per qualcuno dei propri assistiti,
effettuare degli approfondimenti diagnostici per un sospetto di malattia rara
mentre poco più di 5 medici su 10 hanno attualmente, fra i loro assistiti, almeno
una persona con diagnosi di malattia rara, in particolar modo i MMG/PLS (70%);
La conoscenza del sistema delle malattie rare è ancora poco diffusa fra i medici:
appena 2 medici su 10 hanno una conoscenza diretta delle ERN, solo la metà dei
medici ha sentito parlare del Testo Unico sulle Malattie Rare e meno di 1 su 10 ha
letto integralmente il provvedimento;
Permane un certo grado di frammentazione della rete assistenziale delle
malattie rare: 3 medici su 10 con assistiti con MR non sono in relazione con l’ASL
(Distretto Socio-Sanitario o altri servizi) mentre 2 medici su 10 con assistiti con MR
non sono in relazione con il centro di riferimento per la malattia rara;
Basso livello di soddisfazione per il rapporto con gli attori della rete regionale
delle malattie rare;
Chiara visione delle principali problematiche relative all’assistenza delle persone
con malattia rara: assenza/carenza di una tempestiva diagnosi (più di 7 medici su
10), assenza/carenza di continuità assistenziale nel passaggio tra ospedale e cure
territoriali (quasi 5 medici su 10) ed assenza/carenza di integrazione fra l’assistenza
primaria (MMG/PLS) e gli specialisti del centro di riferimento (4 medici su 10, ma
quasi 6 MMG/PLS su 10).

Attraverso le opinioni dei medici rispondenti all’indagine, dunque, possiamo dipingere
un quadro di sintesi relativo alla percezione e alla conoscenza riguardo al tema delle
malattie rare:
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UNIAMO Federazione Italiana Malattie Rare è l’ente di rappresentanza della comunità
delle persone con malattia rara.

Opera dal 1999 per la tutela e la difesa dei diritti delle persone con malattia rara e delle
loro famiglie, ha oltre 160 associazioni affiliate in continua crescita.

Sviluppa un dialogo costante con gli esponenti delle Istituzioni (Ministeri, AIFA, Istituto
Superiore di Sanità, Agenas, Regioni, centri clinici di riferimenti, rete ERN, MMG e PLS,
società scientifiche ecc), ricercatori, player privati rappresentando le istanze delle
persone con malattia rara e le possibili soluzioni.

Dà voce a tutte le persone che si trovano ad impattare con una malattia rara o
ultrarara, oltre che a quelli che sono ancora in cerca di una diagnosi.

Il senso di disorientamento, incertezza, solitudine, il dolore che si prova quando si
riceve una diagnosi di malattia rara sono alleviati dalla consapevolezza che la
Federazione, insieme a tutte le Associazioni, compie ogni sforzo possibile per
migliorare la qualità di vita della persona e dei suoi familiari e caregiver.

Il sostegno concreto è dato con il servizio SAIO (servizio di ascolto, informazione e
orientamento) – rivolto ai singoli individui e alle Associazioni –, con altri progetti di
supporto e con l’azione di sensibilizzazione, promozione e tutela dei diritti, advocacy
in tutti i settori, dalla ricerca alla bioetica, dagli approcci sanitari ai sostegni sociali.

Puoi sostenere la nostra azione in molti modi: 
- mettendo a disposizione la tua professionalità
- offrendoci dei servizi pro-bono
- con il tuo 5x1000 (codice fiscale 92067090495)
- con un contributo deducibile/detraibile in sede di dichiarazione fiscale:
   IBAN IT53M0306909606100000010339
   Paypal donazioni@uniamo.org

UNIAMO
Federazione Italiana Malattie Rare
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L'idea di una collana editoriale di Uniamo non è nuova. Dovevano però verificarsi una
serie di condizioni perché potesse diventare realtà.
Nella ricerca di un nome che caratterizzasse le nostre pubblicazioni ci siamo imbattuti in
quello di "effemèride". 
Il vocabolario Treccani riporta la seguente definizione:

effemèride (o efemèride) s. f. [dal lat. ephemĕris -ĭdis, gr. ἐϕημερίς -ίδος «diario», comp. di
ἐπί «sopra» e ἡμέρα «giorno»]. – 
1. a. Anticam., erano detti effemeridi i libri in cui si registravano gli atti del re, dapprima
giorno per giorno (di qui il nome), poi secondo un più ampio schema cronologico. b. Per
estens., diario, cronaca giornaliera degli avvenimenti: ma che più mi stendo io in farvi
una e. della mia vita? (D. Bartoli). 
2. In tempi più recenti, il termine è stato usato come titolo di pubblicazioni periodiche,
soprattutto di carattere letterario o scientifico (mai di giornali politici); per es., le
Efemeridi letterarie, che si stamparono in Roma dal 1772 al 1795 e contenevano
recensioni dei libri nuovi; le Effemeridi scientifiche e letterarie per la Sicilia, che si
pubblicarono dal 1832 al 1840.
3. Tavola o gruppo di tavole numeriche, dette e. astronomiche (o anche nautiche, in
quanto servono principalmente alle esigenze della navigazione), che forniscono le
coordinate degli astri (o altri dati astronomici variabili col tempo) a intervalli prefissati
ed uguali fra loro, per es. di giorno in giorno oppure di ora in ora. Per estens., anche i libri,
generalmente pubblicati con frequenza annuale, che contengono tali raccolte.

Ciascuna delle tre definizioni contiene un elemento che abbiamo sentito vicino:   la
registrazione quotidiana degli atti, che ci richiama ad un ideale viaggio nella patologia;
la pubblicazione periodica, che risponde ai nostri desiderata; la tavola che fornisce le
coordinate, nostra aspirazione e intento nella pubblicazione di questi opuscoli.  

La relativa rarità dell'uso di questo termine, la sua connotazione al femminile, la sua
originalità dato che l'ultimo soggetto che l'ha utilizzato risale al 1840 per pubblicazioni a
carattere letterario o scientifico ci hanno convinti ulteriormente che eravamo fatte l'una
per l'altra: Federazione e effemèride, comunità di persone con malattia rara e
pubblicazione periodica che racconta un viaggio e prova a guidarne la rotta.  

Ecco quindi l'inizio di una collana che seguirà l'attività federativa dando un rendiconto
degli incontri e dei gruppi di lavoro costituiti su tematiche specifiche, e del frutto del loro
lavoro. 

Ad maiora, semper.

Il Consiglio Direttivo

Le Effemèridi di UNIAMO
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