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Attività delle Associazioni 

di Pazienti con Malattie Rare 

� Attività dei Gruppi di lavoro

� Rilevazione delle attività

delle Associazioni 

Per la definizione di priorità e possibili soluzioni 

nell’ambito delle malattie rare e farmaci orfani

Consulta Nazionale delle Malattie Rare:

Risultati illustrati 
dai 6 Rappresentanti 
della Consulta Nazionale

Censimento
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Obiettivi del censimento

� Rilevazione delle attività realizzate dalle Associazioni

� Disponibilità di informazioni aggiornate su tali attività

� Condivisione di prodotti e risorse

� Rilevazione di bisogni inevasi

Obiettivi del censimento
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Strumento
QUESTIONARIO ON-LINE
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Aree esplorate Aree esplorate 

• Corsi di formazione 

• Seminari e convegni

• Raccolta di informazioni

• Redazione di materiale informativo

• Diffusione di informazioni

• Organizzazione di gruppi di auto-aiuto

• Elaborazione di linee guida

• Partecipazione a progetti di ricerca

• Partecipazione a Comitati Etici e Comitati Consultivi 
Misti 

• Finanziamento di attività
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RisultatiRisultati
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Totale dei questionari pervenuti durante 

il primo periodo di raccolta dati 

(concluso a fine ottobre 2007)

115
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Seminari e Convegni
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Linee Guida

Percentuale delle Associazioni che hanno partecipato 

all'elaborazione di linee guida 

63%

 37%

si

no



www.iss.it/cnmr

Raccolta di informazioni/materiale
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Redazione di materiale informativo
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Diffusione delle informazioni ai pazienti e familiari
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Partecipazione a gruppi di auto-aiuto

42%

58%

si

no
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Partecipazione a progetti di ricerca
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63%

si
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Attività finanziate

Finanziamento di progetti/attività
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Dettaglio dei finanziamenti

65.94836.1141007.584.011210Totale 

1746.6660,220.0003Trials clinici

9.38412.84714,21.079.21184Borse di studio

6.54368.4109,9752.50011Centri di Ricerca

5.43718.96510,7815.50043Centri di Assistenza

42.75571.258654.916.80069Progetti di ricerca

Media sui rispondentiMedia%Somma(€)NumeroAttività
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Fonti di finanziamento
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Partecipazione a Comitati Etici

Partecipazione a Comitati consultivi misti

8%

92%

si

no

36%

64%

si

no
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