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La miastenia grave (MG) è una rara malattia autoimmune delle giunzioni neuromuscolari
caratterizzata da una generale debolezza dei muscoli volontari. Può insorgere a qualunque età
– non è una patologia ereditaria ma acquisita – e in special modo tra i 20 e i 30 nelle donne e
tra i 50 e i 60 anni negli uomini. In Europa la prevalenza della MG è stimata in un caso ogni
5.000 persone.

  

Con l’obiettivo di far fronte ai tanti bisogni medici insoddisfatti dei pazienti, così come
dei caregiver, è stato realizzato un Libro bianco, un documento contenente delle
raccomandazioni atte a migliorare l’accesso, la presa in carico multidisciplinare e
l’assistenza nella vita quotidiana del paziente, ma anche ad evidenziare l’importanza di
una figura centrale come quella del caregiver, che ha bisogno di essere formato e
talvolta supportato psicologicamente
.

  

Il Libro bianco sarà presentato in occasione dell’evento online “L'impatto della miastenia
gravis su pazienti e caregiver: le evidenze a supporto” organizzato da OMaR-Osservator
io Malattie Rare in
collaborazione con
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https://customer16815.musvc2.net/e/t?q=9%3dAaSWE%26G%3dP%26J%3dBdSc%26y%3dYUdIe%26F%3dD4OAO_2vnv_C6_Cwcu_MB_2vnv_BAHS7.JDOoMG74JCEyHvHkOEEoMvNo.DE_Naxk_XpHvHkOEEo-MvNo_MlyZ_W7k6v1Is6DPoI47%26n%3dHFO68M.JoO%264O%3dBZTcE&amp;mupckp=mupAtu4m8OiX0wt
https://customer16815.musvc2.net/e/t?q=0%3dGaHXK%26G%3dE%26K%3dHdHd%265%3dYJeOe%265%3dE0OzP_8vcw_I6_2xiu_BC_8vcw_HA7TC.J3PuM680J2F5HkIqO4FuMkOu.D4_OgxZ_Yv%269%3dwR9QmY.404%26F9%3dWEf8q6kMZ&amp;mupckp=mupAtu4m8OiX0wt
https://customer16815.musvc2.net/e/t?q=0%3dGaHXK%26G%3dE%26K%3dHdHd%265%3dYJeOe%265%3dE0OzP_8vcw_I6_2xiu_BC_8vcw_HA7TC.J3PuM680J2F5HkIqO4FuMkOu.D4_OgxZ_Yv%269%3dwR9QmY.404%26F9%3dWEf8q6kMZ&amp;mupckp=mupAtu4m8OiX0wt
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AIM-Associazione Italiana Miastenia e Malattie Immunodegenerative Amici del Besta
ODV
e con il contributo non condizionante di
argenx
.

  

Al termine dell’incontro i partecipanti potranno compilare un questionario, attraverso cui
esprimere il proprio parere sulle raccomandazioni trattate o integrare gli argomenti con
eventuali suggerimenti. 

      

  

UFFICIO STAMPA OSSERVATORIO MALATTIE RARE (OMaR)

  

Ilaria Ciancaleoni Bartoli: +39 331 4120469; direttore@osservatoriomalattierare.it

  

Segui la diretta su Clickmeeting

  

  

OMaR - Osservatorio Malattie Rare
  www.osservatoriomalattierare.it

  

info@osservatoriomalattierare.it
  P.IVA: 02991370541
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https://customer16815.musvc2.net/e/t?q=7%3dMVUUQ%26B%3dR%26H%3dNYUa%26A%3dTWbUZ%26H%3d5w1xBFJCM_Dqpt_O1_Euop_O0_Dqpt_N6JQI.C65EJ2H51.6N_Dqpt_N6%261%3dGGII7N.D2N%265I%3dOYUWR&amp;mupckp=mupAtu4m8OiX0wt
https://customer16815.musvc2.net/e/t?q=7%3dMVUUQ%26B%3dR%26H%3dNYUa%26A%3dTWbUZ%26H%3d5w1xBFJCM_Dqpt_O1_Euop_O0_Dqpt_N6JQI.C65EJ2H51.6N_Dqpt_N6%261%3dGGII7N.D2N%265I%3dOYUWR&amp;mupckp=mupAtu4m8OiX0wt
https://customer16815.musvc2.net/e/t?q=A%3d8VJYB%26B%3dG%26L%3d9YJe%26v%3dTLfFZ%267%3d9h1mF1J2Q_yqex_01_4yZp_DD_yqex_969U4.14ElD0.AvC_4yZp_DD%26k%3dC7Q33D.LlJ%26uQ%3d9UKeB&amp;mupckp=mupAtu4m8OiX0wt
https://customer16815.musvc2.net/e/t?q=6%3dMcLTQ%26I%3dI%26G%3dNfLZ%26A%3daNaUg%269%3dAFQ4L_Dxgs_O8_6tow_F9_Dxgs_NC64DBz4x.0zByH181QwG3.03F_Dxgs_NCz-B9MoMFL-r88Io-F587M1Kw4-34w8oOoO5P-7N-B8DB1K8B-1-0oK1DwO1O%26r%3dFGP06N.KsM%265P%3dFXUdI&amp;mupckp=mupAtu4m8OiX0wt
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Sede Legale: Via XXIV Maggio, 46 - 00185 Roma
  Direttore Responsabile: Ilaria Ciancaleoni Bartoli

  

  

Rossella Melchionna: +39 334 3450475; melchionna@rarelab.eu
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