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AppuntamentiAppuntamenti

27-29 Maggio 2016, Roma. 6°

Convegno Nazionale sulle

Malattie Mitocondriali

21 Maggio 2016, Roma. Il

congresso di AICH-Roma su

presente e futuro della malattia

di Huntington

14 Maggio 2016, Prato.

Seminario sulle sindromi

PANDAS e PANS

13 Maggio 2016, Lignano

Sabbiadoro. 'Malattie muscolari:

aspetti nutrizionali'

7 Maggio 2016, Genova. “Vivere

con l’Alopecia!”

6 Maggio 2016, Roma.

Talassemia: assistenza a rischio

'estinzione'?

4 Maggio 2016, Milano. HiV:

Guardiamo Oltre

30 Aprile 2016, Modena. Corso

di formazione su sclerosi

tuberosa e disabilità associate

26 Aprile 2016, Roma.

Presentazione Rapporto

Osservasalute 2015

24 e 25 Aprile 2016,

Castelsardo. Due giornate per

la ricerca sulla SLA

Vedi l'agenda completa...

Ultimi TweetsUltimi Tweets

MargheDeNadai #Sarcoidosi

, la patologia potrebbe

rientrare nei nuovi Livelli

essenziali di assistenza:

bit.ly/1Wnr21O #Lea

#malattierare

About 5 hours ago.

MargheDeNadai "Salty Girl”,

una raccolta di foto di donne

affette da fibrosi cistica per

sfidare i pregiudizi:

bit.ly/1pADVIV #malattierare

About 5 hours ago.

OssMalattieRare #Tumori

rari, in Italia nel 2015

diagnosticati quasi 90mila nuovi

casi bit.ly/1rev8he #malattierare

About 6 hours ago.

vivosunamela Just Breathe:

#FibrosiCistica ,progetto

fotografico per sfidare i pregiudizi.

bit.ly/1pADVIV #malattierare

pic.twitter.com/vqkpJEab5r
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Giornata nazionale della Salute della Donna, dall’Aifa una ricerca clinica gender-oriented sui farmaci

Giornata nazionale della Salute della Donna, dall’Aifa una
ricerca clinica gender-oriented sui farmaci
Autore: Redazione , 26 Aprile 2016

“Vorremmo rilanciare una linea specifica della ricerca indipendente AIFA completamente dedicata allo
studio dei farmaci nel genere femminile, già a partire dal prossimo bando 2016. Ci piacerebbe
premiare i progetti avanzati dalle donne per le donne, a sostegno di una sperimentazione che includa
nel modo adeguato e significativo questa popolazione speciale, che resta ancora sotto-rappresentata
nella valutazione dei trattamenti farmacologici ad essa destinati”. Così commenta Mario Melazzini,
Presidente dell’Agenzia Italiana del Farmaco, i lavori della prima Giornata nazionale della Salute della
Donna che si è tenuta il 22 aprile a Roma.

L’AIFA ha preso parte attivamente a questa iniziativa fortemente voluta dal Ministro della Salute
Beatrice Lorenzin contribuendo alla stesura di alcune raccomandazioni e linee di intervento scaturite
dal tavolo tematico su “Medicina di genere e ricerca per le donne” al quale è intervenuto il Direttore
Generale, Luca Pani.

“Il genere maschile risulta ancora arruolato in percentuali maggiori nelle sperimentazioni cliniche dei
farmaci, soprattutto in quelle iniziali. Possiamo aspirare ad una parità di coinvolgimento fra uomini e
donne nei protocolli di studio di fase 3 – afferma Pani – È inoltre fondamentale che i risultati dei trial
siano veramente rappresentativi dell'universo di genere che nella pratica clinica reale utilizzerà il
farmaco. Ci muoveremo in questa direzione a livello europeo nella valutazione dei dossier che
accompagnano le domande di autorizzazione dei nuovi farmaci. Come Agenzia, conclude il Direttore –
oltre ai dati OsMed sull’uso dei farmaci per genere, prevediamo di poter fare tesoro di quelli provenienti
dai Registri di monitoraggio che sul totale dei circa 815.000 pazienti includono il 53% di donne.”

Dai lavori del tavolo tematico cui ha preso parte l’AIFA è emerso inoltre che è necessaria una
comunicazione di genere che diffonda maggiore consapevolezza su questa popolazione così
particolare, della quale devono prendere coscienza gli operatori sanitari fin dalla loro formazione nelle
scuole di specializzazione.
L’AIFA è da tempo orientata allo sviluppo di una cultura di sensibilità rispetto al genere, in grado di far
emergere e percepire le differenze e le specificità e incorporarle in politiche strategiche concrete
gender-oriented che possano facilitare lo sviluppo di percorsi terapeutici appropriati.
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Articoli correlati

• Siena, diagnosticata malattia rara a un bimbo morto dieci anni fa grazie a sequenziamento del Dna

• Deficit di lipasi acida lisosomiale, nuovi dati da terapia pediatrica con sebelipase alfa

• La politica ai malati rari: “Fate lobbying sul governo senza esitare”

• Giornata mondiale delle malattie rare 2016: #UniamoLavoce

• 22 novembre 2015, Roma. Registri di malattie rare, strumenti di ricerca e di sorveglianza
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Citomegalovirus congenito (CMV)

Deficit di lipasi acida lisosomiale

Distrofia Muscolare di Duchenne

Emofilia

Fibrosi Polmonare Idiopatica

Fibrosi Cistica

Ipertensione arteriosa polmonare

Iperchilomicronemia

Ipofosfatasia

Ipercolesterolemia Familiare

Immunodeficienze

Lipodistrofia generalizzata

Malattia di Fabry

Malattia di Gaucher

Malattia di Pompe

Mucopolisaccaridosi I (MPS I)

Neuropatia ottica ereditaria di
Leber - LHON

Neuropatia motoria multifocale

Sindrome di Hunter (MPS II)

Malattie Metaboliche

Sindrome di Cushing

TUMORI RARITUMORI RARI

Mieloma Multiplo

Sindromi Mielodisplastiche (SMD)

Tumori differenziati della tiroide

Carcinoma midollare della tiroide

Tumore metastatico del colon retto

Tumori Neuroendocrini - NET

MALATTIE CRONICHEMALATTIE CRONICHE

Degenerazione Maculare

Altre Malattie Croniche

Endometriosi

Sclerosi Multipla

AIDS - HIV

Alzheimer

Leucemia Linfatica Cronica

Malattia di Parkinson

Epatite C
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