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 TEMPI DI DIAGNOSI E IMPATTO
   SULLA QUALITÀ DI VITA

L’indagine di Women in Rare 
su persone con 
malattia rara e caregiver
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CONFERENZA STAMPA

23
martedì

giugno

Per le persone con malattia rara in Italia, la strada verso la diagnosi rimane un percorso straordinariamente 
lungo e incerto, soprattutto per le donne. Nel Libro Bianco “Da Rara a Riconosciuta. Cause e impatto 
del ritardo diagnostico sulla vita delle persone con malattia rara e caregiver”, che raccoglie i risultati 
dell’indagine nazionale, il dato di genere emerge come centrale in ogni aspetto della ricerca: le donne affrontano 
sistematicamente percorsi diagnostici più lunghi e complessi, e vivono la gestione della malattia in modo 
significativamente più gravoso rispetto agli uomini Il libro vuole essere uno strumento di advocacy e indirizzo 
rivolto ai decisori pubblici per la traduzione delle evidenze in azioni concrete di policy.
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