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Dr. Sisto Russo

Direttors !

Uifido | —Volontariato & Risorse
del Sarvizio Nazionale

Presidenza del Consigiio del Minlstri

Dipartimento defla Protezione Clvile . v
Via Vitorchiano, 4 - 00189 Rome ’

-
-

Gent.mo Direttors Russo,

facendo segulto aile interlocuzion! avute in quasti gioml con Leje con la Dr.ssa Postiglione sull’amergenza In Ucraing,
sl propongono di seguito alcune azioni sinergiche volte a favorire il percorso di accogilenza a supporto di persone con
disabllith, inclusi | soggett] con melattle rare & croniche complasse, sul tarritorio nazionala,

Le patologie d! partinanza del TVMR sono la malattie rare, un gruppo molto amplo che inzluda clrca 8.000 divarss
entith, a bassa prevalenza e carstterizzate dalt'essere invalidant], cronichs, gestione clinica complessa e con Hvello di

disabilith - variabile, generaiments - madio-grave {v. Poriale Interistituziomale dal Ministero della Salute -

www.nalztierare.gov it )
Le azfoni sinergiche che si propongono sono:
a) Telefono Verde Malattie Rave

Il Telefono Vards Malattis Rere {TVMVR) deilistituto Supsriore di Sanlth sisponda al numero 800 83 68 A9 {gratuito su
territoric ttallano da telefono fisso e da telefonia mobile) daf luned) al venerd dalle 9:00 afle 13:00.

11 TVMR dispone Inoltre di due Indirizzi mall, uno generale fymr@iss |t Faitro dedicato a parsone sorde tumilig©1les ft,
con ia colinborazione de! Dipartimento di Stud? Linguistici & Culturali Comparati dell’Univarsith Ca’ Foscar] d! Venazia,

1l servizio di counselling telefonico & gestito da ricercatrici con competenza comunicativo-relaxionall che offrono
ascoltn attivo e personalizzato, forniscono infarmazioni sulle malattie (ed essnzionf), orlanteno Ia parsona varso {
pm!dldldla;noslecuudellaretenaﬂomlomabtﬂeme.hmlulontdﬂpazlentlepercorslpnssibmsulmrln
nazionale e Internazionale. [ TVMR & inoltre in rete da anni FEuropean Network of Rare Disease Help Lines (ENRDHLs),
promosso da EURORDIS- Federazione europes di assorlazion! di malsttie rare, & con tutt! { punt! Informativi regionall
dedicat] alle malattie rare, nonché con I servizi delle assaciazioni di pazient! in particolare con Unlamo - Federazione
Itallatia malattie rare, cha nel 2020 ha siglato con P'ISS un accordo df coflaboraziona sclentifica.

Maggiori informazioni sul TVMR sano disponibill sul saguent! siti Istituzionalk:
Portale Interistituzionate del Ministero dsils Salute; htoes//we i
ISS; hitog:/Airvurl.com/3Sugphash

il sarvizio di TVMR si rende disponibile a fornire It propric supporto nella aziond di sostegno e accoglienza delia
popolazione ucraina con disabiiith, inclusi | pazient! con malettie rare, in sinergta con Ia Protezione Civile, [
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Cooﬁhmﬂmmnﬁeuemﬂatﬁemummo.mﬁldtﬁmﬂmhvdﬂawﬂoﬂtolota.?refeth:re—lﬂ'@,ad
ANCL, Enti de! Forum del Terzo Settore, Refarenti Senitari Regionali ecc.} in questa emergenza.
Non & pravisto un operatore di iingus ucrana.
b) Coordinamenti regionali par le malattle rare

llTVMRpubgmtiremmemmumuunwnlawdnmdddlnnﬁmdencmmrarapu'
individusre velocamente la disponihilith di posti letto/ricovero nalle struthure ospedaliare regionali, per spacifiche
patologie. Einmm{amamwlmmmnal'mmmm.Parrandernnm pibefficace

leaﬂorﬂ,slpotrebhepmdﬂeunuiwbnmmdinemﬂdngmnhuﬁndonﬂlmotmmmﬂ.

Regionall (RSR), che 2ona le figure di coordinamento tra Assessorati alla Sanitd e sistemi reglonall di protezions civile.
| RSR operano nd'wnmtodddlnmacmsst&nmleaamommdimmm):tnﬂ occupa, per
conto del Dipartimento, di individuare | post! letto perll ricovero di pazient] ¢ sta svolgendo tale attivith anche perla

gestiona dal'emerganza in corso.
£) UNIAMO - Federazione Italtana di Assoclazioni di pazient! di malattierara

uwma.mmmaammmmwmmMmmmmmmﬂmdima(mmm
Malattia Rare) e UNIAMO, garantisce un coliagamento diratto con la Federazione itallana df Associaziont di pezient! di

malattis rare, che pud contribuire alla resitzzazione deile azionl proposte medisme il collegemento con singole

Associaziont nazionall dl maleti rard, A tale scopo & stata attivato una mail specifica; ycralna@®uniamo.org

lnoltreUNIAMO&gliau!vanduﬂwu,hqmﬂtid!mnmhmluhmdtwmnms-hduubmemu di
associazion] di malattie rare che he attivato una TASK FORCE spacifica per Pemergenza del profughl con malattiz rara
dalfUcralna a livello europec.

Cordiali saluti,

Domenica Tarusclo
- t
¢¢¢JL~O
Dirsttore
Centro Nazionale Malatiis Rare

Istituto Superiora di Sanith
E-malk: domenica.toruscloSiselt

Per presa visione
Firmato digitslments ta

Siivio Brussferro
SLVI0 AEVRASERRS

" Presidente delIstituto Supsriors & Sanith
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