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GIORNATA NAZIONALE
Si illuminano i monumenti
per far luce sulle malattie rare

B LUnione Europea definisce rara una malattia quando essa
colpisce la popolazione con una frequenza non superiore a 1 ogni
2.000 cittadini: quelle conosciute oscillano tra le 7mila e le 8mila,
ma e una cifrache cresce con i progressi della ricerca genetica. Le
malattie rare, attualmente, colpiscono tra il 3,5% e il 5,9% della
popolazione mondiale, circa 30 milioni di persone in Europa e
300 milioni in tutto il mondo; secondo la rete Orphanet Italia, nel
nostro Paese i malati rari sono circa 2 milioni. Basterebbero
questi numeri a far capire I'importanza della Giornata delle
Malattie Rare, che si celebra per la 13esima volta domenica 28
febbraio. Con l'iniziativa “Accendiamo le luci sulle malattie rare”,
i monumenti piu rappresentativi di diverse citta italiane si
illumineranno per attirare |'attenzione dell’'opinione pubblica
sulle problematiche sociali e cliniche di chi vive con una malattia
rara. Tutti possono partecipare alla campagna #Uniamoleforze:
basta indossare la maglietta della Giornata e pubblicare una foto
sui social con il tag @uniamomalattierare. Numerosi i convegni
on line organizzati da Amaramaps, Assieme onlus, AidKartage-
ner onlus, Vite da Colorare onlus e Centro Ascolto Incont-Rare.
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