fa. in quanto la neerca stessa & divenda

Nel corso o 2007 Ia Provincia & Roma realizzo un'in-
d:g-ru s . alli del ferritorie provinciale,

copo diverificare (s consisten : nameno delle
il rare e Fentita dagll Int | & lavore
d=imalzti @ delle famiglie. L ars s ita

in nsposta ade sollecitazioni delle Asso ni di
La vabdita dellindagine & stata immedi vorfica-
molo effi-
per | molkti madic di Famiglia che nan eranp i
| raggiunt de uns precsa documentazions a-
meno. L8 strada percorsa ha dimostrato che vi & una
gerle necessita di promuovere naziative che, coinvol-
gandoumedici di famiglia, associazom di malati & lomo
fa e servizi seciali, renderebbero pib semplici |
percorsi lerapeulic & migliore Minsenmento nell’'amdso
sociale, nelfispetio dei dirittl dell'individuo & In accordo
con le direflive comunitarie e con le normative nazionall
& reguonak !
La Provincia pud glocame un ruclo delerminants nel rac-
cordare gli infervent] saciah con qualll sa in base alla
Legge 3262000 per ¥ romding delf A e,
che le affida un ruolo importanie firnizone dei
Pant di Zora. Cenamente || compiio SIA1enza
taria spetia alla Reglone che, n @ccordo con il €
Nazonale per le Malatha rare. deve mettare a disposaio-
ne dai malati alcuni presidi specalizzab, ma @ maggiore
o capiare capacita informatva della Provinca, costituls
soe un ultenore prexioso stremento, per la tuteia del dint -
il g malall cronic,. da non poter essers lrascurals
Bisogna softolineare infath che alle normais dificolts che
incontrano | malat @ le famiglie nall'ottenera informazio-
M ubll n ambito saviano, socale 8 amministratvo, sl
aggiunge il disagio dell'ubicazione dei  Centri
Cspedalian, m grado di dmagnosticare e curare e malal-
lig rare, che sond présent sol6 nella citld & Roma &
sElEronant Solo sicuni lip dl palologie.
Risulta perckd necessana una struftura, dotate di ade-
gusta capacita informatva, che faccia da ponte tra le
strutture sanitane @ | servizi sociall, allo scopo di eroga-
re | sarvio ala persona soprattutto nel leritorio estemo
alla cilté di Roma
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