La relazione con le
associazioni del pazienti

Alessia Daturi
Filo diretto con i| pazienti

5°MEETING F.O.P. ltalia

Roma, 25 marzo 2011



La relazione con le associazioni dei pazienti

FILO DIRETTO CON | PAZIENTI: GLI OBIETTIVI

Costituito nel 2004, I'Ufficio ha I'obiettivo di:

v" informare sulle malattie genetiche e sullo stato della ricerca
scientifica

v" indirizzare i pazienti ai centri di riferimento e agli specialisti
v" collaborare con le Associazioni dei pazienti affinché la ricerca

progredisca nel suo percorso verso la cura delle malattie
genetiche

v" favorire il contatto e lo scambio tra persone che condividono
situazioni simili

v" raccogliere e divulgare le storie dei pazienti per |la creazione di
una cultura condivisa sulle malattie genetiche
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La relazione con le associazioni dei pazienti

FILO DIRETTO CON | PAZIENTI: GLI STRUMENTI E | CANALI DI
COMUNICAZIONE

I Infoline

il sito telethon.it

la bacheca

I'nouse organ Telethon Notizie
la stampa

la maratona tv

N X X X X
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La relazione con le associazioni dei pazienti

L’ INFOLINE

L’Infoline e il servizio informativo messo a disposizione di coloro che
necessitano di informazioni sulle malattie genetiche, fornendo |
riferimenti utili per la diagnosi e per la presa in carico dei pazienti e le
ultime notizie riguardanti gli studi in corso sulle patologie genetiche.

Dal 1998 al 2010 sono state evase 6.644 richieste di informazione.

La tipologia di richieste. Fonte: bilancio al 30/06/2010

glnfoline

‘eleThon. it

W centridi riferimento

Homepage Cosa & infoline Scrivi a Infoline Il Progetto Associazioni Amiche

11%
W malatticzenctiche

Scrivi a Infoline

&
-

M ricerca

Per inviare la vostra richiesta all'Ufficio Filo Diretto con i Pazienti vi preghiamo di compilare il
S ] ] modulo seguente
W associazion pazienti
IMPORTANTE: le sezioni del modulo riguardanti i dati personali sono facoltative
E quindi possibile inviare una richiesta in forma anonima, I'Ufficio vi rispondera ugualmente. In ogni

m malattic non genetiche caso, le informazioni inviate saranno trattate con la massima riservatezza nel rispetto delle leggi
vigenti

Perché I'Ufficio Filo Diretto con i Pazienti possa rispondere nel modo pid adeguato possibile Vi
W richiesta di valutazione preghiamo di dettagliare |a vostra richiesta, gli esami eventualmente effettuati e i centri ai qualivi
clinies siete gia rivolti

Ricordiamo che accettiamo unicamente richieste riguardanti le malattie genetiche o rare. E
possibile usare il modulo per inviare anche commenti o suggerimenti
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IL SITO TELETHON.IT

Nella sezione News e video si trovano notizie chiare e aggiornate sulla
ricerca scientifica e sulle malattie genetiche, mentre nella sezione
Ricerca e progetti sono consultabili le schede malattia e i dettagli dei
progetti finanziati da Telethon dal 1990 ad oggi.

. eleThon.it WIMETCTEETILTIIN RICERCA E PROGETT!

| successi  Le malattie studiate  Progetti finanziati  Commissione medico scientifica  Per | nicercaton

MALATTIE

Clicca =ulla lettera iniziale della malattia che intendi approfondire

I risultati del nostro lavoro

Accumulo lisosomiale, malattie da

323 i 1421 v 2261 Aceruloplasminemia

e ; ; ; Aciduria 4-idrossibutirrica
Milioni di euro Ricercatori Progetti

ITReStin sut progetis Jinanziati di Telethon Aciduria metilmalonica con omocistinuria

acil-CoA deidrogenasi a catena corta, deficit di

454 v 7363 v 69 acil-CoA deidrogenasi a catena lunga, deficit di

5 e T e ; Acondrogenesi
Malattie Articoli scientifici Coordinamenti -

studiate pubblicati provinciali Acondroplasia
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LA BACHECA

Uno spazio virtuale dove i genitori possono incontrarsi e le Associazioni
possono dare visibilita ai propri eventi di comunicazione e linkare il
proprio sito internet. Grazie alla bacheca sono 11 le nuove
associazioni di pazienti costituite e 5 i gruppi di genitori in contatto.

contatore visite

Il blog

contatta la bacheca
Questo blog & stata creato da Telethon per favorire occasioni

d'incontro e scambio tra persone colpite da malattie genetiche
che spesso vivono in condizioni di isolamento e solitudine.
Dedicato non solo ai pazienti ma anche ai loro famigliari ed
amici, alle Associazioni di malattia e a tutte le persone
interessate al tema delle malattie genetiche e della ricerca
scientifica, il blog ospita appelli, annunci, informazioni utili per : -

b gt dalle inalalin: fai la tua donazione
L'obbiettivo del Blog & coinvolgere un numero sempre

maggiore di persone colpite da malattie genetiche e farle y O a
sentire parte integrante di un sistema vive e presente. % . ra
lunedi 31 gennaio 2011

5° MEETING F.O.P. Fibrodisplasia telethon.it
Ossificante Progressiva ?
Siterra a Roma il 24, 25 e 26 marzo 2011,presso la Sala Anfiteatro di ieleThon

Villa Aurelia in Via Leone XIII 459 il 5 meeting per la Fibrodisplasia
oddificante progressiva.
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associazioni amiche di
telethon

Acondroplasia

Acromatopsia

Albinismo

Alterazioni cromosoma 18
Alzheimer

Amaurosi Congenita di Leber
Amiloidosi

Anemia di Blackfan-Diamond
Angioedema ereditario
Aniridia

Atassie

Atrofia muscolare spinale (1)
Atrofia Muscolare Spinale (2)
Atrofie Muscolari Spinali Infantili
Autismo (1)

Autismo (2)

Autismo (3]
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IL TELETHON NOTIZIE

L’house organ racconta le storie dei malati e ospita una rubrica

dedicata alle associazioni di pazienti con interviste e un calendario
delle principali iniziative da loro promosse.
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LA STAMPA

Le storie dei malati vengono proposte dall’'ufficio stampa Telethon anche
alle principali testate giornalistiche nazionali e locali, stampa e web,
in modo da sensibilizzare la societa civile affinché si crei una cultura
condivisa sulle malattie genetiche
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Telethon: Cremonini e la piccola Matilde

1 cantante bolognese & il protagonista di uno dei momenti pid
emozionanti della maratona. Seduto al pianoforte interpreta uno dei suoi
brani piti famosi ed emozionanti e lo dedica una sua piccola fan...
continua
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Giovanni Allevi in "Composizione per sola mano
destra”

Un gesto d'amore. Un modo per ricambiare I'affetto e i sostegno di
migliaia di fan e soprattutto fare un regalo a una persona specile....
continua
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Telethon: la storia di Eleonora

Eleonora ha 21 anni e frequenta la Facolta di Scienze e tecniche
psicologiche al'Universita di Torino. E' affetta da atrofia muscolare spinale
di tipo II.... continua
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T T el e arck — Telethon: Distrofia Duchenne

P ns  Marass St = La storia di Pierfrancesco, 26 anni e da quando aveva 9 anni sta su una
S bwors s Ml 3 sedia a rotelle. E’ affetto da distrofia muscolare di Duchenne.... continua
arsdio Bicarmaiepr M .-
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La relazione con le associazioni dei pazienti

LA MARATONA TV (1/3)

Dal 1990 Telethon chiede alla comunita dei malati i testimonial per la
raccolta fondi a sostegno del finanziamento per le malattie genetiche.
Da allora sono circa 600 le famiglie che hanno partecipato alla
maratona e 60 i cortometraggi che le vedono protagoniste
nell’esperienza di storytelling F | N




La relazione con le associazioni dei pazienti

LA MARATONA TV: QUALI CRITERI PER LA SCELTA DELLE MALATTIE ? (2/3)

Ogni anno l'ufficio scientifico e la redazione di Telethon si riuniscono tra
maggio e giugno per decidere quali saranno le malattie che verranno portate in
maratona. La scelta della malattia dipende da diversi criteri e in particolare si
verifica che:

v'la malattia sia di origine genetica

v'la malattia sia attualmente finanziata, affinché si possa affiancare alla
famiglia il ricercatore che potra fare il punto sulla ricerca Telethon

vila presenza di pubblicazioni scientifiche rilevanti e la loro
comunicabilita

v'sia rispettata una corretta proporzione tra le malattie in fase di studio
preclinico, clinico e di ricerca di base.

v'le condizioni cliniche dei malati consentano la trasferta
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LA MARATONA TV: TESTIMONIAL CONSAPEVOLI (3/3)

Coerentemente con [l'ecosistema Telethon, dove ricercatori,
associazioni di pazienti e industria perseguono un obiettivo comune,
'esperienza di storytelling si € dimostrata preziosa:

v'per Telethon che guadagna dei testimonial in grado di legittimarne la
missione sostenendone la ricerca scientifica

v'per il malato che esce dall'isolamento e raccontandosi trova nuovi
significati per la propria esperienza

vper la comunita di malati che beneficia della creazione di una
cultura partecipata sulle malattie rare

vper la societa civile, troppo spesso inconsapevole, che ha
I'opportunita di essere coinvolta
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La relazione con le associazioni dei pazienti

FILO DIRETTO CON | PAZIENTI: IL GRUPPO DI LAVORO

Vera Bianchi (genetista medico)

Rosanna Binaghi (relazioni con le Associazioni)

Alessia Daturi (comunicazione e relazioni con le Associazioni)
Barbara Gentilin (genetista medico)

Francesca Sofia (referente scientifico)

Per contattare Filo Diretto scrivere a associazioni@telethon.it

Per raccontare la propria storia: raccontaci@telethon.it

Per accedere all'Infoline: http://infoline.telethon.it/
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LAVORIAMO AFFINCHE NASCERE CON UNA MALATTIA GENETICA
NON SIA UNA CONDANNA.

-4 .

DON 5 AL Telethon & una fondazione che finanzia la ricerca per arrivare alla
cura delle malartie genetiche. Una gestione trasparente dei fondi

CON UN 5MS ©
4550 i iy e un metodo di assegnazione che premia solo il merito hanno
THEFCNG FES0 permesso il raggiungimento di importanti risultati, ma per

SCOPRITUTTE LEALTRE INFORMAZIONI
SUTELETHOM E SOSTIENI LA RICERCA 5U sconfiggere le malattie genetiche c’¢ ancora molto da fare.

WWW.TELETHON.IT  segui la Maratona Telethon il 17, 18 e 19 dicembre sulle reti Ral.

La relazione con le associazioni dei pazienti/5* MEETING FOP/Roma/25-08SHIAD

Iemwnmn

COMBATTI LA DISTRORA R
LEALTRE MALATTIE GENETIZHE

Grazie
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