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La voce delle persone con malattia rara e delle

loro famiglie
Confronto tra i partecipanti e i cittadini
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Cosa sono le malattie Rare e perché in Comune
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RARE...IN CO

Modera I'Assessore alle
Politiche Sociali

Mariapaola Trusiani

Le malattie rare hanno bisogno di una rete
assistenzlale e di una rete iInformativa. La rete
informativa si deve articolare sui diversi livelli
Istituzionali. Dal livells Centrale del Ministera

della Salute e delFistituto Superiore di Sanita al
livello dell' Autorith Sanitaria Regionale, con il
pleno coinvolgimente dei Presidi individuati
dalle Regione nelle reti regionali delle malattie
rare [istituti Ospedalier], Cliniche universitarie
e IRCCS, ecc) alle ASL, fino alle Autorith
camunall. ln particolare, una parte importante
dellassistenza che rappresenta il nodo di
integrazioni secho-sanitarie si svolge a livello
capillare nelPambito dei Comuni. Questa
incontro che vede la partecipazione del Centro
Mazionale Malattie Rare dell'istituto Superiors
di Sanith & del comune di San Polo dei Cavalieri
ha fe scopo di diffondere un'informazione
chiary ed esaustiva sulle malattie rare,
finalizzata ad una mighiore comprensione del
fenemena & ad un miglioramento delle risposte
da parte delle Auterith sanitarie al diversi lvelll
isticuzionali & alla collettivith.
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