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FILO DIRETTO CON I PAZIENTI: GLI OBIETTIVI

Costituito nel 2004, l’Ufficio ha l’obiettivo di:

� informare sulle malattie genetiche e sullo stato della ricerca 
scientifica

� indirizzare i pazienti ai centri di riferimento e agli specialisti

� collaborare con le Associazioni dei pazienti affinché la ricerca 
progredisca nel suo percorso verso la cura delle malattie 
genetiche

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

� raccogliere e divulgare le storie dei pazienti per la creazione di 
una cultura condivisa sulle malattie genetiche
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FILO DIRETTO CON I PAZIENTI: GLI STRUMENTI E I CANALI DI 
COMUNICAZIONE

� l’ Infoline

� il sito telethon.it

� la bacheca

� l’house organ Telethon Notizie

� la stampa

� la maratona tv
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L’ INFOLINE

L’Infoline è il servizio informativo messo a disposizione di coloro che 
necessitano di informazioni sulle malattie genetiche, fornendo i 
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 relazione con le associazioni dei pazienti

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



La relazione con le associazioni dei pazienti/5°MEETING FOP/Roma/25-03-11/AD

5

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.
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LA BACHECA

Uno spazio virtuale dove i genitori possono incontrarsi e le Associazioni 
possono dare visibilità 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.
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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 società civile affinché si crei una cultura 
condivisa sulle malattie genetiche
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LA MARATONA TV (1/3)

Dal 1990 Telethon chiede alla comunità 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
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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:

�la malattia sia di origine genetica

�la malattia sia attualmente finanziata, affinché si possa affiancare alla 

famiglia il ricercatore che potrà fare il punto sulla ricerca Telethon

�la presenza di pubblicazioni scientifiche rilevanti e la loro 

comunicabilità

�sia rispettata una corretta proporzione tra le malattie in fase di studio 

preclinico, clinico e di ricerca di base.

�le condizioni cliniche dei malati consentano la trasferta
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Coerentemente con l’ecosistema Telethon, dove ricercatori, 
associazioni di pazienti e industria perseguono un obiettivo comune, 
l’esperienza di storytelling si è dimostrata preziosa:

�per Telethon che guadagna dei testimonial in grado di legittimarne la 
missione sostenendone la ricerca scientifica
�per il malato che esce dall’isolamento e raccontandosi trova nuovi 
significati per la propria esperienza 
�per la comunità di malati che beneficia della creazione di una 
cultura partecipata sulle malattie rare
�per la società civile, troppo spesso inconsapevole, che ha 
l’opportunità di essere coinvolta 
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FILO DIRETTO CON I 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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Grazie
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