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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POLO PROVINCIALE PER LE MALATTIE RARE

Si definisce “rara” una sindrome o una
malattia che colpisce la popolazione in misu-
ra di non piu di una persona ogni duemila
(Gruppo di lavoro sulle Malattie Rare,
Commissione della Comunita Europea).

| pazienti affetti da malattie rare formano un
universo numericamente rilevante (in Italia
potrebbe arrivare a due milioni di individui)
che, in conseguenza della complessita sinto-
matologica, manifesta | bisogni piu vari.

Le esigenze vanno dalle necessita di assi-
stenza domiciliare a difficolta legate a caren-
ze di carattere normativo, a mancanza di
informazioni adeguate, per giungere a forme
di isolamento che possono indurre persino
ad abbandonare la ricerca di una cura.

La piena e fattiva collaborazione tra tutti i
soggetti territorialmente coinvolti (ASL,
medici di famiglia e pediatri, servizi social,
volontari, associazioni di malati) costituisce
la risposta piu avanzata per fornire il piu ele-
vato livello di protezione ed assistenza per i
portatori di queste patologie e per le Ioro
famiglie.

Il Polo Provinciale per le Malattie Rare
(PPMR) rappresenta il primo tentativo istitu-
zionale volto a garantire il coordinamento di
tutti questi soggetti, e di offrire risposte pun-
tuali a malati e famiglie.

il PPMR & partner dell'lstituto Superiore di Sanita Centro
Nazionale Malattie Rare - Network Europeo Acido Falico

i PPMR ha la finalita di:

- garantire una linea d'ascolto ai malati e alle
loro famiglie

- informare | medici di famiglia

- coinvolgere le associazioni

- disegnare una mappa territoriale dei bisogni

- fare da tramite con le istituzioni preposte
alla salute e con i servizi sociali

- organizzare corsi formativi e informativi

Come contattare il PPMR

SPORTELLO DI ROMA

(Ambulatorio via Canova 19) ASL RMA

- tel. 06 77306100 (orario 14.30-17.30)
attivo: lunedi - martedi - mercoledi

SPORTELLO DI ROMA

(I.LP.R.S. Passeggiata di Ripetta 11)

- tel. 06 32652401 (orario 14.30-17230)
attivo: giovedi - venerdi

- indirizzo postale:
Passeggiata di Ripetta 11, 00186 - Roma

numero verde: 800084525
(attivo 24 ore su 24)

e-mail: malattierare@iprs.it
per urgenze chiamare il 340 0536564

Ulteriori informazioni: IPRS, Passeggiata di Ripetta 11
00186 - Roma. Tel.0632652401 - fax 0632652433



