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Il Progetto 
 
Il  Progetto Internet  della Associazione Italiana Corea di Huntington 
(AICH-Roma  Onlus) è nato nel 1999 dall’idea di un volontario 
dell’Associazione (Aurelio Cordi)  concretizzatasi dopo una riunione 
con la Dr.ssa Gioia Jacopini (ISTC/CNR) e la Dr.ssa Marina Frontali 
(INMM/CNR) che dettero la loro immediata disponibilità. 
Lo scopo del progetto era, ed è, quello di creare della buona 
divulgazione scientifica informando in modo completo, corretto e 
aggiornato in tempo reale sulla Malattia di Huntington tutti coloro che 
sono a vario titolo coinvolti dalla malattia, come malati, loro coniugi e 
figli a rischio, caregivers, medici, ricercatori e operatori del settore. 
Per poter rispondere alle esigenze diverse di tutti questi potenziali 
utenti è stato creato un team di persone con competenze diverse 
disposte a collaborare gratuitamente alla messa in rete del nuovo sito. 
La possibilità concreta di entrare in rete la dobbiamo alla Euroweb97 
che mise a disposizione lo spazio web sui propri server. 
 
I Collaboratori 
 
Programmazione e Gestione 
Aurelio Cordi – a.cordi@flashnet.it 
 
Grafica 
Salvina Galione – salvina@aichroma.com 
 
Consulenze Scientifiche 
Dr.ssa A.Gioia Jacopini – g.jacopini@istc.cnr.it 
Dr.ssa Paola Zinzi – paola.zinzi@virgilio.it 
Dr.ssa Marina Frontali – marina.frontali@ims.rm.cnr.it 
  
I Servizi  
 
Si tratta di un servizio accessibile gratuitamente, in Italia è il solo sito 
“interattivo” riguardante questa malattia ed offre molti servizi: 
 
1. riferimento a centri scientifici o servizi socio-sanitari riguardanti la 

malattia; 
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2. un news-service, sia giornaliero che settimanale, consistente 
nell’invio per posta elettronica, ad un indirizzario di iscritti 
gratuitamente, di un costante aggiornamento di pubblicazioni 
nazionali e internazionali sulla malattia. Nel 1999 gli iscritti alla 
newsletters erano 60 mentre attualmente le iscrizioni sono circa 
600 (Fig.2). 

 
3. un forum di discussione pubblico, in cui visitatori registrati 

possono inviare le proprie lettere e leggere quelle inviate da altri; si 
tratta di uno spazio protetto da password cui sono attualmente 
iscritte circa 280 persone e sono pervenuti circa  370 messaggi. 

 
4. una corrispondenza riservata che offre la possibilità di contattare 

esperti con specifiche competenze sulla malattia (neurologo, 
genetista, psicologo) per ricevere una consulenza o un sostegno; 

 
5. una chat-line 
 
 
La Corrispondenza con gli Esperti 
 
Questo sito rappresenta un mezzo di informazione e scambio 
utilizzato da un numero di persone superiore ad ogni aspettativa. 
Questa comunità “virtuale” interessata alla Malattia di Huntington, o 
con essa coinvolta a vario titolo, è composta da persone a rischio, 
amici e coniugi di malati, medici e terapisti, studenti di medicina, 
biologia e psicologia. 
Da un punto di vista sociale e psicologico, l’aspetto più affascinante 
della comunità on-line è quello interattivo: abbiamo ricevuto 
tantissimi messaggi e si può dire che ciascuno di essi è un piccolo 
racconto. La corrispondenza con gli esperti non si avvale di un 
repertorio di risposte standard e perciò ogni lettera riceve una 
risposta individuale e personale. 
Alcuni messaggi sono molto emotivi e personali, lunghe narrazioni in 
cui è evidente il desiderio di raccontarsi, di condividere con altri la 
propria esperienza di malattia oppure di confrontarsi con altri rispetto 
a decisioni fondamentali della propria vita quali, ad esempio, fare il 
test o no, fare figli o no, fare la diagnosi prenatale o no in caso di 
gravidanza, informare i figli o no della malattia e quindi del rischio 
esistente in famiglia. Altri messaggi invece sono brevi, più mirati ad 
ottenere specifiche informazioni riguardanti la malattia.  
In questa esperienza, la corrispondenza con gli esperti si rivela uno 
strumento molto valido sia per fornire informazioni corrette sia per 
ridurre l’ansia.Il rapporto “virtuale” che si stabilisce non ha 
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assolutamente la pretesa di sostituire un incontro diretto di 
consulenza, sia genetica sia psicologica, ma si rivela uno strumento 
molto efficace sia nel soddisfare il desiderio di informazioni delle 
famiglie con MH sia nell’attenuare il senso di disperazione e solitudine 
che quasi invariabilmente esse esprimono. 
Non tutti i messaggi arrivati al sito in questi anni sono stati raccolti e 
salvati, soprattutto agli inizi, in quanto, trattandosi di malattia rara, 
non ci si attendeva un simile interesse.Un primo studio, realizzato 
analizzando  i messaggi ricevuti da Marzo 2000 ad Aprile 2002, è 
stato oggetto di comunicazione orale alla European Human Genetics 
Conference di Strasburgo del 2002 (AG Jacopini, A Cordi, P.Zinzi 
“Putting HD into words: exploring the virtual narratives of the 
Italian support group online”) 
Abbiamo attualmente in corso un nuovo studio sulle diverse 
componenti della comunicazione riguardante la salute attraverso la 
rete. 
 
 

 
 
 
 
  

(Fig.2 La Home-Page del sito da cui viene inviata la newsletter) 
 
Aspetti Tecnici 
 
Nel corso degli anni il sito ha avuto diverse vesti grafiche  e soluzioni 
tecnologiche che via via si sono affinate fino ad avere un “prodotto” 
molto funzionale che tiene in considerazione anche lo stato emotivo 
dell’utente direttamente coinvolto che entra per la prima volta nel sito 
di una malattia rara. Per questo motivo tutto è stato progettato per 
favorire una rapida visione e la voluta semplicità grafica è 
accompagnata da tecnologia altamente innovativa: il sito è sviluppato 
in ASP, vale a dire che gran parte delle 1,148 pagine web sono 
appoggiate a dei database. 
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Per quanto riguarda gli accessi, essi  sono notevolmente aumentati 
nel corso degli anni, siamo passati dai 6 contatti settimanali nel 1999 
ai 4,244 accessi unici del mese di settembre 2004 mentre nel 2003 le 
pagine viste sono state 111.611, facendo di questo sito il punto di 
riferimento sulla Malattia di Huntington in Italia. 
 
Riconoscimenti 
 
Il sito dell'AICH-Roma Onlus è stato valutato il migliore sito di 
associazioni no-profitpresentionline (Fig.3). 
 
La ricerca “Web e società solidale”, svolta dalla Libera Università di 
Lingue e Comunicazione di Milano, ha valutato 177 siti appartenenti 
ad associazioni no-profit. Premessa della ricerca è stato il 
riconoscimento delle potenzialità del web nell’ offrire informazioni e 
servizi alle persone disabili che ha suggerito uno studio per la verifica 
di come queste potenzialità fossero recepite nella realtà del nostro 
paese.  
Il nostro sito è stato valutato il migliore sulla base di indici per la 
valutazione qualitativa quali: l'usabilità, l'accessibilità, 
l'orientamento al tema, i servizi on-line, la community e la 
diffusione di buone prassi. 

 
 

(Fig.3 I 10 migliori siti recensiti dalla ricerca della IULM) 
 
 
Nel mese di Settembre 2004  il sito è stato certificato dalla Health On 
the Net Fondation (Fig 4) ottenendo anche la HON Carta (HONcode) 
riservata ai siti dedicati alla medicina ed alla salute che rispondano 
ad un alto standard di qualità. 
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(Fig 4 Il certificato HONcode) 
 


