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Malattie rare: oltre il 50% ha una componente neurologica

LINK: https://www.osservatoriomalattierare.it/news/attualita/15711-malattie-rare-oltre-il-50-ha-una-componente-neurologica 

Attualità Malattie rare: oltre
il 50% ha una componente
n e u r o l o g i c a  A u t o r e :
Redazione 03 Marzo 2020
All'interno della ERN Rare
Neurologic Diseases si sta
realizzando un importante
progetto sulle patologie
senza diagnosi La Società
Italiana di Neurologia (SIN)
è stata in prima linea in
occasione della Giornata
delle Malattie Rare, che si è
celebrata il 29 febbraio. Ben
oltre i l  50% di queste
patologie, infatti, ha una
componente neurologica e
c o i n v o l g e ,  n e l l a
sintomatologia, il sistema
n e r v o s o  c e n t r a l e  e
periferico e il muscolo. Sono
oltre 6000 le malattie rare,
def in i te anche 'orfane'
poiché spesso prive di
terapie e di un'adeguata
o r g a n i z z a z i o n e
assistenziale. 'Il Gruppo di
Studio SIN di Neurogenetica
Clinica e Malattie Rare ha
recentemente pubblicato su
Neurological Science un
articolo su un sondaggio
relativo alla conoscenza dei
neurologi italiani nell'ambito
delle malattie rare, con il
risultato che ancora molto

lavoro è necessario per
rendere tali malattie meno
orfane', afferma il Prof.
An ton io  Feder i co ,  g ià
Diret tore de l la  C l in ica
Neurologica di Siena e
professore emerito presso
di questa Università.
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Malattie rare, oltre il 50% ha componente neurologica

LINK: https://gds.it/speciali/salute-e-benessere/2020/02/28/malattie-rare-oltre-il-50-ha-componente-neurologica-0d082053-a2c7-45a9-aa06-230501c6f9... 

> Malattie rare, oltre il 50%
ha componente neurologica
Malattie rare, oltre il 50%
ha componente neurologica
28 Febbraio 2020 © ANSA
(ANSA) - ROMA, 28 FEB -
Oltre il 50% delle malattie
rare ha una componente
neurologica e coinvolge
nel la s intomatologia i l
sistema nervoso centrale,
que l l o  pe r i f e r i co  e  i l
muscolo. Lo r icorda la
S o c i e t à  I t a l i a n a  d i
Neurologia in prima linea in
occasione della Giornata
delle Malattie Rare che si
celebra domani 29 febbraio,
secondo cui sono ancora
troppe quelle 'orfane' di
terapia. Sono oltre 6000 le
patologie rare, definite
orfane poiché spesso prive
di terapie e di un'adeguata
o r g a n i z z a z i o n e
assistenziale, ricorda la
società. "Il Gruppo di Studio
Sin di Neurogenetica Clinica
e Malattie Rare - afferma
Anton io  Feder i co ,  g ià
Diret tore de l la  C l in ica
Neurologica di Siena e
professore emerito presso
di questa università - ha
recentemente pubblicato su
Neurological Science un

articolo su un sondaggio
relativo alla conoscenza dei
neurologi italiani nell'ambito
delle malattie rare, con il
risultato che ancora molto
lavoro è necessario per
rendere tali malattie meno
"orfane". Basti pensare che
il 25% dei pazienti rari nel
nostro Paese attende da 5 a
30  ann i  pe r  r i c eve re
conferma di una diagnosi; 1
su 3 è costretto a spostarsi
in un'altra Regione per
r icevere quel la esatta.
C o n v i v e r e  c o n  u n a
patologia rara rappresenta
ogni giorno una sfida ed è
q u i n d i  f o n d a m e n t a l e
ricevere il sostegno della
propria comunità scientifica,
soprattutto nel diff ici le
passaggio del paziente
dall'età pediatrica a quella
adulta che può provocare
alcune lacune nella diagnosi
della malattia".(ANSA).    
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Giornata mondiale delle malattie rare. Neurologi in prima linea:

"Oltre il 50% di queste patologie ha una componente neurologica"
LINK: http://www.quotidianosanita.it/lavoro-e-professioni/articolo.php?articolo_id=81894 

stampa Giornata mondiale
d e l l e  m a l a t t i e  r a r e .
Neurologi in prima linea:
"Oltre il 50% di queste
p a t o l o g i e  h a  u n a
componente neurologica"
Da un sondaggio relativo
a l l a  c o n o s c e n z a  d e i
neurologi italiani nell'ambito
d e l l e  m a l a t t i e  r a r e
pubblicato su Neurological
Science emerge che ancora
molto lavoro è necessario
per rendere queste malattie
meno orfane. Per la Sin
" c o n v i v e r e  c o n  u n a
patologia rara rappresenta
ogni giorno una sfida ed è
q u i n d i  f o n d a m e n t a l e
ricevere il sostegno della
p r o p r i a  c o m u n i t à
scientifica" 28 FEB - La
S o c i e t à  I t a l i a n a  d i
Neurologia in prima linea in
occasione della Giornata
delle Malattie Rare che si
celebra domani 29 febbraio.
Ben oltre il 50% di queste
patologie ha, infatti, una
componente neurologica e
c o i n v o l g e  n e l l a  l o r o
sintomatologia il sistema
nervoso centrale, quello
periferico e il muscolo. Sono

oltre 6000 le patologie rare,
def in i te  or fane po iché
spesso prive di terapie e di
un'adeguata organizzazione
assistenziale. "Il Gruppo di
Studio Sin di Neurogenetica
Clinica e Malattie Rare -
afferma Antonio Federico,
già Direttore della Clinica
Neurologica di Siena e
professore emerito presso
di questa università - ha
recentemente pubblicato su
Neurological Science un
articolo su un sondaggio
relativo alla conoscenza dei
neurologi italiani nell'ambito
delle malattie rare, con il
risultato che ancora molto
lavoro è necessario per
rendere tali malattie meno
orfane. Basti pensare che il
25% dei pazienti rari nel
nostro Paese attende da 5 a
30  ann i  pe r  r i c eve re
conferma di una diagnosi; 1
su 3 è costretto a spostarsi
in un'altra Regione per
r icevere quel la esatta.
C o n v i v e r e  c o n  u n a
patologia rara rappresenta
ogni giorno una sfida ed è
q u i n d i  f o n d a m e n t a l e
ricevere il sostegno della

propria comunità scientifica,
soprattutto nel diff ici le
passaggio del paziente
dall'età pediatrica a quella
adulta che può provocare
alcune lacune nella diagnosi
della malattia".   Nell'intero
percorso diagnost ico e
terapeutico, ricorda la Sin,
il neurologo rappresenta il
primo interlocutore valido
pe r  tu t te  l e  ma la t t i e
neurologiche rare. Inoltre,
un numero enorme d i
queste patologie sono così
rare da richiedere spesso
u n  a p p r o c c i o
multidisciplinare. Per questo
motivo, diventa sempre più
importante condividere le
i n fo rmaz ion i ,  f a cendo
networking tra tutti i centri
specializzati, le istituzioni, i
medici e i ricercatori, al fine
di garantire al paziente
u n ' o r g a n i z z a z i o n e
assistenziale efficiente e
a d e g u a t e  p o s s i b i l i t à
terapeutiche.   Sono molti i
neurologi italiani impegnati
a  l i v e l l o  e u r o p e o
partecipando attivamente
alle attività delle European
References Networks (Ern),
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quelle strutture cui fanno
capo i  m ig l io r i  cent r i
specialistici e che hanno
c o m e  m i s s i o n e  i l
m i g l i o r a m e n t o  d e g l i
standard assistenziali e di
ricerca, oltre lo sviluppo di
linee guida diagnostiche e
terapeutiche. Tale numero
si è arricchito di nuove
e n t r a t e  n e l  2 0 2 0  .
All'interno dell'Ern Rare
Neurologic Diseases è in
s t a t o  a v a n z a t o  d i
realizzazione un importante
progetto finanziato dalla
Un ione  Eu ropea  su l l e
malattie neurologiche rare
senza diagnosi, rivolto alla
individuazione di nuovi geni
d i  m a l a t t i a ,  f i n o r a
sconosciuti. 28 febbraio
2020
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Malattie rare, oltre il 50% ha componente neurologica

LINK: http://www.ansa.it/canale_saluteebenessere/notizie/medicina/2020/02/28/malattie-rare-oltre-il-50-ha-componente-neurologica_67bc04ce-dfb8-4eb... 

Malattie rare, oltre il 50%
ha componente neurologica
Esperti, renderle meno
orfane. Domani Giornata
internazionale © ANSA
(ANSA) - ROMA, 28 FEB -
Oltre il 50% delle malattie
rare ha una componente
neurologica e coinvolge
nel la s intomatologia i l
sistema nervoso centrale,
que l l o  pe r i f e r i co  e  i l
muscolo. Lo r icorda la
S o c i e t à  I t a l i a n a  d i
Neurologia in prima linea in
occasione della Giornata
delle Malattie Rare che si
celebra domani 29 febbraio,
secondo cui sono ancora
troppe quelle 'orfane' di
terapia. Sono oltre 6000 le
patologie rare, definite
orfane poiché spesso prive
di terapie e di un'adeguata
o r g a n i z z a z i o n e
assistenziale, ricorda la
società. "Il Gruppo di Studio
Sin di Neurogenetica Clinica
e Malattie Rare - afferma
Anton io  Feder i co ,  g ià
Diret tore de l la  C l in ica
Neurologica di Siena e
professore emerito presso
di questa università - ha
recentemente pubblicato su
Neurological Science un

articolo su un sondaggio
relativo alla conoscenza dei
neurologi italiani nell'ambito
delle malattie rare, con il
risultato che ancora molto
lavoro è necessario per
rendere tali malattie meno
"orfane". Basti pensare che
il 25% dei pazienti rari nel
nostro Paese attende da 5 a
30  ann i  pe r  r i c eve re
conferma di una diagnosi; 1
su 3 è costretto a spostarsi
in un'altra Regione per
r icevere quel la esatta.
C o n v i v e r e  c o n  u n a
patologia rara rappresenta
ogni giorno una sfida ed è
q u i n d i  f o n d a m e n t a l e
ricevere il sostegno della
propria comunità scientifica,
soprattutto nel diff ici le
passaggio del paziente
dall'età pediatrica a quella
adulta che può provocare
alcune lacune nella diagnosi
del la malatt ia".(ANSA).
RIPRODUZIONE RISERVATA
© Copyright ANSA
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Giornata mondiale malattie rare, Sin: oltre il 50% delle patologie ha

componente neurologica
LINK: http://www.doctor33.it/politica-e-sanita/giornata-mondiale-malattie-rare-sin-oltre-il-delle-patologie-ha-componente-neurologica/ 

Giornata mondiale malattie
rare, Sin: oltre il 50% delle
patologie ha componente
neurologica articoli correlati
05-02-2020 | I disturbi
neurologici aumentano il
rischio di suicidio 03-12-
2019 | Parkinson, il punto
dei neurologi sulle novità
terapeutiche in arrivo 28-
02-2019 | Malattie rare
neuro log iche in  I ta l ia .
Ricerca in prima l inea,
carenze assistenziali in
neuropsichiatria infantile La
S o c i e t à  i t a l i a n a  d i
neurologia è in prima linea
nella Giornata delle malattie
rare che si celebre il 29
febbraio, ben oltre il 50% di
queste patologie ha una
componente neurologica e
c o i n v o l g e  n e l l a  l o r o
sintomatologia il sistema
nervoso centrale, quello
periferico e il muscolo. «Il
Gruppo di studio Sin di
Neurogenetica cl inica e
Malattie rare - afferma il
prof. Antonio Federico,
d i ret tore  de l la  C l in ica
neurologica di Siena - ha
recentemente pubblicato su
Neurological Science un
articolo su un sondaggio

relativo alla conoscenza dei
neurologi italiani nell'ambito
delle malattie rare, con il
risultato che ancora molto
lavoro è necessario per
rendere tali malattie meno
"orfane". Basti pensare che
il 25% dei pazienti rari nel
nostro Paese attende da 5 a
30  ann i  pe r  r i c eve re
conferma di una diagnosi; 1
su 3 è costretto a spostarsi
in un'altra Regione per
ricevere quella esatta». Nel
percorso diagnost ico e
terapeutico delle persone
che soffrono di una malattia
rara è spesso richiesto un
approccio multidisciplinare,
dove d iventa  centra le
condividere informazioni e
fare networking tra tutti i
centr i  spec ia l izzat i ,  le
istituzioni, i medici e i
r i ce rca tor i ,  a l  f ine  d i
ga ran t i r e  a l  paz i en te
u n ' o r g a n i z z a z i o n e
assistenziale efficiente e
a d e g u a t e  p o s s i b i l i t à
terapeutiche. «Convivere
con una patologia rara -
continua il professore -
rappresenta ogni giorno una
s f i d a  e d  è  q u i n d i
fondamentale ricevere il

sostegno del la propr ia
c o m u n i t à  s c i e n t i f i c a ,
soprattutto nel diff ici le
passaggio del paziente
dall'età pediatrica a quella
adulta che può provocare
alcune lacune nella diagnosi
de l l a  ma la t t i a» .  Mo l t i
neurologi italiani infatti,
sono impegnati a livello
europeo partecipando alle
attività delle Ern (European
References Networks) ,
strutture cui fanno capo i
migliori centri specialistici e
che hanno come missione il
m i g l i o r a m e n t o  d e g l i
standard assistenziali e di
ricerca, oltre lo sviluppo di
linee guida diagnostiche e
terapeutiche. All'interno
de l l 'E rn  è  in  s tato  d i
realizzazione un importante
progetto finanziato dalla
Un ione  eu ropea  su l l e
malattie neurologiche rare
senza diagnosi, rivolto alla
individuazione di nuovi geni
d i  m a l a t t i a  f i n o r a
sconosciut i .  Inoltre, in
occasione della Giornata
mondiale delle malattie
r a r e ,  l a  r i v i s t a
internazionale Neurological
Sciences diretta dal prof.
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 An ton i o  Fede r i c o ,  ha
pubblicato un editoriale che
riporta i principali articoli
pubblicati nel 2019 (oltre
6 0  s u  4 4 0  a r t i c o l i
pubblicati), consultabile
qui: https://rdcu.be/b1KH4
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Malattie rare, oltre il 50% ha componente neurologica Esperti,

"renderle meno orfane. Domani Giornata internazionale
LINK: http://www.federfarma.it/Edicola/Ansa-Salute-News/VisualizzaNews.aspx?type=Ansa&key=29348 

Ansa Salute News Le News
d i  A n s a  S a l u t e
28/02/202011:18 Malattie
rare,  o l t re  i l  50% ha
componente neurologica
Esperti, "renderle meno
orfane. Domani Giornata
internazionale - ROMA, 28
FEB - Oltre il 50% delle
ma la t t i e  ra re  ha  una
componente neurologica e
c o i n v o l g e  n e l l a
sintomatologia il sistema
nervoso centrale, quello
periferico e il muscolo. Lo
ricorda la Società Italiana di
Neurologia in prima linea in
occasione della Giornata
delle Malattie Rare che si
celebra domani 29 febbraio,
secondo cui sono ancora
troppe quelle 'orfane' di
terapia. Sono oltre 6000 le
patologie rare, definite
orfane poiché spesso prive
di terapie e di un'adeguata
o r g a n i z z a z i o n e
assistenziale, ricorda la
società. "Il Gruppo di Studio
Sin di Neurogenetica Clinica
e Malattie Rare - afferma
Anton io  Feder i co ,  g ià
Diret tore de l la  C l in ica
Neurologica di Siena e
professore emerito presso
di questa università - ha
recentemente pubblicato su
Neurological Science un
articolo su un sondaggio
relativo alla conoscenza dei
neurologi italiani nell'ambito
delle malattie rare, con il

risultato che ancora molto
lavoro è necessario per
rendere tali malattie meno
"orfane". Basti pensare che
il 25% dei pazienti rari nel
nostro Paese attende da 5 a
30  ann i  pe r  r i c eve re
conferma di una diagnosi; 1
su 3 è costretto a spostarsi
in un'altra Regione per
r icevere quel la esatta.
C o n v i v e r e  c o n  u n a
patologia rara rappresenta
ogni giorno una sfida ed è
q u i n d i  f o n d a m e n t a l e
ricevere il sostegno della
propria comunità scientifica,
soprattutto nel diff ici le
passaggio del paziente
dall'età pediatrica a quella
adulta che può provocare
alcune lacune nella diagnosi
della malattia".
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Giornata Malattie Rare: oltre il 50% sono di natura neurologica

LINK: http://www.ilcorrieredellasicurezza.it/giornata-malattie-rare-oltre-il-50-sono-di-natura-neurologica/ 

Giornata Malattie Rare:
oltre il 50% sono di natura
neurologica redazione 28
febbraio 2020 tweet La
S o c i e t à  I t a l i a n a  d i
Neurologia in prima linea in
occasione della Giornata
delle Malattie Rare che si
celebra domani 29 febbraio.
Ben oltre il 50% di queste
patologie ha, infatti, una
componente neurologica e
c o i n v o l g e  n e l l a  l o r o
sintomatologia il sistema
nervoso centrale, quello
periferico e il muscolo. Sono
oltre 6000 le patologie rare,
def in i te  or fane po iché
spesso prive di terapie e di
un'adeguata organizzazione
assistenziale. "Il Gruppo di
Studio SIN di Neurogenetica
Clinica e Malattie Rare -
afferma il Prof. Antonio
Federico, già Direttore della
Clinica Neurologica di Siena
e professore emerito presso
di questa università - ha
recentemente pubblicato su
Neurological Science un
articolo su un sondaggio
relativo alla conoscenza dei
neurologi italiani nell'ambito
delle malattie rare, con il
risultato che ancora molto
lavoro è necessario per
rendere tali malattie meno
"orfane". Basti pensare che
il 25% dei pazienti rari nel
nostro Paese attende da 5 a
30  ann i  pe r  r i c eve re
conferma di una diagnosi; 1

su 3 è costretto a spostarsi
in un'altra Regione per
r icevere quel la esatta.
C o n v i v e r e  c o n  u n a
patologia rara rappresenta
ogni giorno una sfida ed è
q u i n d i  f o n d a m e n t a l e
ricevere il sostegno della
propria comunità scientifica,
soprattutto nel diff ici le
passaggio del paziente
dall'età pediatrica a quella
adulta che può provocare
alcune lacune nella diagnosi
della malattia". Nell'intero
percorso diagnost ico e
terapeutico il neurologo
r app r e s en t a  i l  p r imo
interlocutore valido per
t u t t e  l e  m a l a t t i e
neurologiche rare. Inoltre,
un numero enorme d i
queste patologie sono così
rare da richiedere spesso
u n  a p p r o c c i o
multidisciplinare. Per questo
motivo, diventa sempre più
importante condividere le
i n fo rmaz ion i ,  f a cendo
networking tra tutti i centri
specializzati, le istituzioni, i
medici e i ricercatori, al fine
di garantire al paziente
u n ' o r g a n i z z a z i o n e
assistenziale efficiente e
a d e g u a t e  p o s s i b i l i t à
terapeutiche. Sono molti i
neurologi italiani impegnati
a  l i v e l l o  e u r o p e o
partecipando attivamente
al le att iv i tà del le ERN
(European  Re fe rences

Networks), quelle strutture
cui fanno capo i migliori
centri specialistici e che
hanno come missione il
m i g l i o r a m e n t o  d e g l i
standard assistenziali e di
ricerca, oltre lo sviluppo di
linee guida diagnostiche e
terapeutiche. Tale numero
si è arricchito di nuove
e n t r a t e  n e l  2 0 2 0  .
All'interno dell'ERN Rare
Neurologic Diseases è in
s t a t o  a v a n z a t o  d i
realizzazione un importante
progetto finanziato dalla
Un ione  Eu ropea  su l l e
malattie neurologiche rare
senza diagnosi, rivolto alla
individuazione di nuovi geni
d i  m a l a t t i a ,  f i n o r a
sconosc iut i .  La r iv is ta
internazionale Neurological
Sciences, organo della SIN,
diretta dal prof. Antonio
F e d e r i c o ,  a n c h e
coordinatore della Task
Fo r ce  de l l a  Eu ropean
Academy of Neurology,
anche quest'anno partecipa
alla Giornata Mondiale delle
Ma la t t i e  Rare  con  un
editoriale del direttore che
riporta i principali articoli
pubblicati nel 2019 (oltre
6 0  s u  4 4 0  a r t i c o l i
p u b b l i c a t i ) .
https://rdcu.be/b1KH4 Il
prof. Federico, inoltre, sia a
livello nazionale che a livello
europeo sta stimolando
l'organizzazione di piani
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f i s i o t e r a p e u t i c i
personalizzati nell'ambito
del le d iverse forme di
malattie neurologiche rare,
i n d i v i d u a n d o  n e l l a
riabilitazione cronica un
importante supporto per
rallentare la evoluzione
della malattia, insieme alle
importanti conquiste di
n u o v e  t e r a p i e  c h e
interferiscono direttamente
sulla loro patogenesi.
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29 febbraio Giornata internazionale delle malattie rare

LINK: https://www.ilnordestquotidiano.it/2020/02/28/29-febbraio-giornata-internazionale-delle-malattie-rare/ 

 29  f ebb ra i o  G i o rna ta
internazionale delle malattie
rare Oltre il 50% di queste
patologie ha componente
neurologica. La sfida per
renderle meno "orfane" di
terapia.  Di Redazione - 28
Febbraio 2020 Oltre il 50%
delle malattie rare ha una
componente neurologica e
c o i n v o l g e  n e l l a
sintomatologia il sistema
nervoso centrale, quello
periferico e il muscolo: lo
ricorda la Società Italiana di
Neurologia in prima linea in
occasione della Giornata
internazionale delle malattie
rare che si celebra il 29
febbraio, secondo cui sono
anco ra  t r oppe  que l l e
"orfane" di terapia. Sono
oltre 6.000 le patologie
rare,  def in i te "orfane"
poiché spesso prive di
terapie e di un'adeguata
o r g a n i z z a z i o n e
assistenziale, ricorda la
Società. «I l  Gruppo di
studio Sin di Neurogenetica
clinica e Malattie rare -
afferma Antonio Federico,
già direttore della Clinica
neurologica di Siena e
professore emerito presso
di questa università - ha

recentemente pubblicato su
Neurological Science un
articolo su un sondaggio
relativo alla conoscenza dei
neurologi italiani nell'ambito
delle malattie rare, con il
risultato che ancora molto
lavoro è necessario per
rendere tali malattie meno
"orfane"». Un dato che,
secondo Federico, deve fare
r i f lettere: «i l  25% dei
paz ient i  ra r i  in  I ta l ia
attende da 5 a 30 anni per
ricevere conferma di una
diagnosi; 1 su 3 è costretto
a spostarsi  in un'altra
Regione per ricevere quella
esatta. Convivere con una
patologia rara rappresenta
ogni giorno una sfida ed è
q u i n d i  f o n d a m e n t a l e
ricevere il sostegno della
propria comunità scientifica,
soprattutto nel diff ici le
passaggio del paziente
dall'età pediatrica a quella
adulta che può provocare
alcune lacune nella diagnosi
della malattia».
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Giornata Malattie Rare: oltre il 50% sono di natura neurologica

LINK: https://news.in-dies.info/71815/ 

Giornata Malattie Rare:
oltre il 50% sono di natura
neurologica La Società
Italiana di Neurologia in
prima linea in occasione
della Giornata delle Malattie
Rare che si celebra il 29
febbraio. Ben oltre il 50% di
queste patologie ha, infatti,
u n a  c o m p o n e n t e
neurologica e coinvolge
nella loro sintomatologia il
sistema nervoso centrale,
que l l o  pe r i f e r i co  e  i l
muscolo. Sono oltre 6000 le
patologie rare, definite
orfane poiché spesso prive
di terapie e di un'adeguata
o r g a n i z z a z i o n e
assistenziale. "Il Gruppo di
Studio SIN di Neurogenetica
Clinica e Malattie Rare -
afferma il Prof. Antonio
Federico, già Direttore della
Clinica Neurologica di Siena
e professore emerito presso
di questa università - ha
recentemente pubblicato su
Neurological Science un
articolo su un sondaggio
relativo alla conoscenza dei
neurologi italiani nell'ambito
delle malattie rare, con il
risultato che ancora molto
lavoro è necessario per
rendere tali malattie meno
"orfane". Basti pensare che
il 25% dei pazienti rari nel
nostro Paese attende da 5 a
30  ann i  pe r  r i c eve re
conferma di una diagnosi; 1
su 3 è costretto a spostarsi

in un'altra Regione per
r icevere quel la esatta.
C o n v i v e r e  c o n  u n a
patologia rara rappresenta
ogni giorno una sfida ed è
q u i n d i  f o n d a m e n t a l e
ricevere il sostegno della
propria comunità scientifica,
soprattutto nel diff ici le
passaggio del paziente
dall'età pediatrica a quella
adulta che può provocare
alcune lacune nella diagnosi
della malattia". Nell'intero
percorso diagnost ico e
terapeutico il neurologo
r app r e s en t a  i l  p r imo
interlocutore valido per
t u t t e  l e  m a l a t t i e
neurologiche rare. Inoltre,
un numero enorme d i
queste patologie sono così
rare da richiedere spesso
u n  a p p r o c c i o
multidisciplinare. Per questo
motivo, diventa sempre più
importante condividere le
i n fo rmaz ion i ,  f a cendo
networking tra tutti i centri
specializzati, le istituzioni, i
medici e i ricercatori, al fine
di garantire al paziente
u n ' o r g a n i z z a z i o n e
assistenziale efficiente e
a d e g u a t e  p o s s i b i l i t à
terapeutiche. Sono molti i
neurologi italiani impegnati
a  l i v e l l o  e u r o p e o
partecipando attivamente
al le att iv i tà del le ERN
(European  Re fe rences
Networks), quelle strutture

cui fanno capo i migliori
centri specialistici e che
hanno come missione il
m i g l i o r a m e n t o  d e g l i
standard assistenziali e di
ricerca, oltre lo sviluppo di
linee guida diagnostiche e
terapeutiche. Tale numero
si è arricchito di nuove
e n t r a t e  n e l  2 0 2 0  .
All'interno dell'ERN Rare
Neurologic Diseases è in
s t a t o  a v a n z a t o  d i
realizzazione un importante
progetto finanziato dalla
Un ione  Eu ropea  su l l e
malattie neurologiche rare
senza diagnosi, rivolto alla
individuazione di nuovi geni
d i  m a l a t t i a ,  f i n o r a
sconosc iut i .  La r iv is ta
internazionale Neurological
Sciences, organo della SIN,
diretta dal prof. Antonio
F e d e r i c o ,  a n c h e
coordinatore della Task
Fo r ce  de l l a  Eu ropean
Academy of Neurology,
anche quest'anno partecipa
alla Giornata Mondiale delle
Ma la t t i e  Rare  con  un
editoriale del direttore che
riporta i principali articoli
pubblicati nel 2019 (oltre
6 0  s u  4 4 0  a r t i c o l i
p u b b l i c a t i ) .
https://rdcu.be/b1KH4 Il
prof. Federico, inoltre, sia a
livello nazionale che a livello
europeo sta stimolando
l'organizzazione di piani
f i s i o t e r a p e u t i c i

La proprietà intellettuale è riconducibile alla fonte specificata in testa alla pagina. Il ritaglio stam
pa è da intendersi per uso privato

29/02/2020 07:04
Sito Web

20SOCIETA ITALIANA DI NEUROLOGIA WEB -  Rassegna Stampa 28/02/2020 - 05/03/2020



personalizzati nell'ambito
del le d iverse forme di
malattie neurologiche rare,
i n d i v i d u a n d o  n e l l a
riabilitazione cronica un
importante supporto per
rallentare la evoluzione
della malattia, insieme alle
importanti conquiste di
n u o v e  t e r a p i e  c h e
interferiscono direttamente
sulla loro patogenesi.  
Cos'è la Giornata delle
Malattie Rare? Istituita nel
2008  p e r  v o l o n t à  d i
EURORD IS ,  E u r opean
Organ isat ion  fo r  Rare
Disease, l'organizzazione
europea che raggruppa
oltre 700 organizzazioni di
malat i  d i  60 paes i  in
rappresentanza di oltre 30
mi l ion i  d i  paz ient i ,  la
Giornata delle Malattie Rare
è oggi un evento di caratura
mondiale che coinvolge
oltre 85 paesi nel mondo.  
        Pinterest Potrebbe
i n t e r e s s a r t i  a n c h e . . .
Aumentante del 17% in
dieci anni le malattie rare In
dieci anni sono aumentanti
del 17% i casi di persone
con una malatt ia  rara
Malattie Rare: al via la
campagna social Al via
# S h o w Y o u r R a r e ,  l a
campagna social di Uniamo
F e d e r a z i o n e  I t a l i a n a
M a l a t t i e  R a r e  O n l u s
rea l i zzata  in  G iornata
Mondiale del le Malattie
R a r e :  u n i s c i t i  a  n o i
#UniamoLaVoce: Unisciti a
noi per far sentire la voce
del le Malatt ie Rare 29
Febbraio 2016 Giornata

delle Malattie Rare: una
ce r imon ia  spec i a l e  a l
Quirinale "Con la ricerca le
possibilità sono infinite":
questo il messaggio chiave
che UNIAMO FIMR Onlus
Autore IN DIESPubblicato il
29  Febbra io  2020  29
Febbraio 2020 Categorie
L i f e s t y l e ,  S a l u t e T a g
Giornata Malattie Rare,
N e u r o l o g i a ,  s i s t e m a
n e r v o s o  c e n t r a l e
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