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AISIGG.RI PREFETTI DELLA REPUBBLICA -
LORO SEDI

Al SIGG.RI COMMISSARI DEL GOVERNO PER LE -
PROVINCE I

Comune di Ag_rigento'— Protocollo n.:0025346/2022 del 08/64/2022_ 10.3_0.03

Ingresso N.0022677 del 31/03/2022

TRENTO e BOLZANO ' .

AL SIG. PRESIDENTE DELLA GIUNTA REGIONALE
DELLA VALLE D’AOSTA D
-  AOSTA

AL DIPARTIMENTO DELLA PUBBLICA SICUREZZA s
Segreteria del Dlparnmento -

AL DIPARTIMENTO DEI VIGILI . DEL FUOCO, DEL
SOCCORSO PUBBLICO E DELLA DIFESA CIVILE

AL DIPARTIMENTO PER LE LIBERTA’ CIVILI E.

L’IMMIGRAZIONE S
SEDE

' OGGETTO Emergenza umanifaria . in Ucraina — d.lspombﬂlta Telefono Verde '
~Malattie Rare eFederamone UNIAMO. -

Si trasmette, per la necessaria conoscenza e con pj:eghiera di massima ' L

dlffusmne l’umta nota, pervenuta dalla Presidenza del Cons1g110 dei Mu‘ustn T

Gabinetto Ministro - ARCHIVIO DI GABINETTO. -.-Prot. Uscita N.0021719 del 31/03/2022

Prefettura _Agr‘_igento __-_Gabinettq'—A_ff Gen - Pr0t1.

o Dlpart:lmento della Protezione Civile, concernente l’oggetto

IL VICE CAPO DI GAB
Paolo




. Comune diAgrigento - Protocollo n. 0025346/2022 del 08/04/2022 10.30.03

. .ingresso “.l.\i.Ul.J.I:.ﬁ._.s.uj_g_.ﬂe.L}'4‘![0,3/-40-{.4. B

| Laplnettt WMANLSTIO — WAB = FIOT

Mod. 9

%@4
" DIPARTIMENTO DELLA’ PROTEZIONE CIVILE ,
Direzione di Cemando e Contrallo (D1.Coma.C.) . ’ D -
-Art: 4, commad; ‘OCDFC n® 873 del 6 mazo 2022 :

INDIRIZZI IN ALLEGATO

Mﬁﬂ

Nt 'Oggeittt;:" Emergenza Ucraina - disponibilita Telefono Verde  Malattie Rarc e Federazion_e

 UNIAMO:

Ne]l’ amblto delle attivita di gestlone dell’emergenza, I'Istituto Superiore: di Samta Centro

: Naz.xonale Malattie Rare, ha manifestato la disponibility, a supporto dell’assistenza dei cittadini
. 'f uczalm, in partmolare affetn da malatnc rare, del Telefono Verde Malatiie Rare e della Federaz:lone o
: si trasmette in allegato una scheda informativa con la quale vengono sintetizzate le

'potenmahta del : servizio offerto con preghiera di diffondere I’informazione alle rispettive dlramazxom
territoriali, nel modo pitt capillare, al fine ck poter favorire il supporto ai profughi ucraini in un settore
parucolarmente delxcato -

: FUNZ[ONE SANITA’

.-, .+ Marco Leanard] .

Gabinetto Ministro - ARCHIVIO DI GABINETTO - Prot. Uscita N.0021719.del 31/03/2022 .
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LARAINELLO MIN1STIIo — LAK — rrot. .Lng:"_esso MoUuLYYUD ABL _LHIUQIAUAA

E, p.c.,

ALLEGATO

Al Ministerd dell’Interno

gabinefto.minisiro@pec.intemo.it

‘Alla Commissione speciale della

Conferenza delle Regioni e delle
Provmce Autonome
cs ec.provincia.in.it

Ai Referenti Sanitari Regionali

AI’ANCI o
argssicore? ec.anci.it
Al Forum del Tezzo Settore

forumnazionaleterzosettore@pec.it

All’Istituto Superiore di Sanita
Centro Nazionale Malattle Rare.
rotocollo.central ec.zss.1t

Gabinetto Ministro - ARCHIVIO DI GABINETTO.- Prot: Uscita N.0021719 del 31/03/2022




* Comune di Agrigento - Protocollo n.-0025346/2022 del 08/04/2022 10:30.03

LADLNETLO MANASTLO ~ LABD = FIOL. LNgressS0 N.UUlyYUe Qei <4/ usseves

| 53“
%
%

%
5

_./]\\_-
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- . . . -

Roma, 18/03/2022

Dr. Sisto Russo -~
- .. Direttore . .
" Ufficio I~ Volontarlato e Risorse
. del Servizlo ‘Nazionale =
" * Presidenza del Consglia del Minfstri-
. Dipartimento della Protezlone Civile
- Via V'ito_fchiano,4-'00189 Roma -

-

C Gent mo Dlrettore Russo, '

B -facenc[o Segmtn alle Interlucuz[uni avute in questi glomi con Lel e con ld Dr.ssa Postiglione sull’emergenza in Ucraina, _
- &F prupungono di seguito alcune azioni sinergiche voite a favarire il percorso di accoglienza @ supporto di persone con
: _d:sahnhta mc[usu isoggettl con malattie are e croniche complesse, sul temtorio nazionale. :

Le patolcgse dI pertlnenza del TVMR song le malattie rare, un gruppo molto amplo che include clrca 8. 000 dlverse ' _
" antith, a bassa preva[enza e caratterizzate dall’essere invalidanti, croniche, gestione clinfca cnmplessa econ lwello di -
~ disabitita vaﬂablle, _ generalmente thedio-grave  (v. Porta{e interistituzionale del Ministero della Salute :

_ :,www malattlerare.gov.it }
- le 'aztani sinergiche che s propuhgono SORD:
: a} Telefano Verde Malatﬂe Rare

B | Telefano Verde Malattie Rare (TVMR) dell’lstltuto Superiore di Sanita risponde al numero 800 89 6949 (gratuito su

territorio italiano da telefonc ﬁsso e da telefonta mobile) da! luned) al venerd dalle g:00alle 13:60.

o Il T\IMR dxspone moltre di due mdmzzl mail, uno genarale tvrnr@lss it, I"altro dedicato a persone: snrde 'c\u-m'lis@lss.itl
=" conla co]laborazlune del anartimento di Studi Linguistici e Culturalt Comparati dell’Umversité €a' Foscari di Venez:a.

' ll servizio di counselllng telefonico & gestito da ricercatrici con competenze comunt:atwo-relazwnah che offrona
. ascolta attivo e personalizzato, forniscono lnfnrmazluni sulle malattie {ed esenzioni), orlenmnn ia persena versof
- prasidi di diagnosi e cura della rete nazionale malattie rare, le associazloni del pazlentl & percorst possibili sl territorio
‘naziohale e mternazfona[e. 1 TVMR & inoltre in rete da anni I"European Network of Rare Disease Help Lines {ENRDHLs),

pramosso da EURORDIS- Federazione europea di assaciazioni di malattie rare, e con tuitl | punti informativi regionali

- dedicati alle ma!atﬂe rare, nonché con { servz delle associazioni di pazient! in parﬂcolare con Unlamn Federazlone_.

ltahana malattle rare, che nel 2020 ha siglato con P'ISS un accordo di coflaboraziane sclentifica.

Maggmri informaz:om sul T\!MR sono disponib!l[ sui sepuenti sitf istituzlonali:

Portale mteristituzinnale del Minlstero dellz Salute; httns:/fuww, malattnerare.gov.:t[telefano varde
155; hitps://tinvutl.com/aSumh3sh :

_ It'servizio di TVIMR s rende dispanibile a fornire 1l proprio supporto nelle azionl di sostegno e accoghenza della :

populazfone ucralna con dlsahlllta inclusi 1 pazienti con malattie rare, in smerg:a con fa Protezione CIvne,

1
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SOR

o 6 ¢ 75 cevmonazonme
e £ § MALATTIE RARE
%@ G .

"Coordinamenti r_'églonali delle malattie rare, UNIAMO e tutti gli altrd enti coinvolti a vario titolo {es. Prefetture-UTG, ad

ANCI, Enti del Forum del Terzo Settore, Refarenti Sanitari Regionali ecc.} in questa emergenza.

. Non & prévisto un operatore di lingua ucraina,

b) Cuurdiﬁam_enﬂ regionalf perle malatt_ie rare

Il TVMR pud garantire una connessione tempestiva con i Coordinatori delle reti regionali defle malattie rare per
individuare velocemente la disponibilita di posti letto/ricovero nelle strutture aspedaliere reglonall, per speclfiche
patologie. L'invito sara fatto a tuttil ¢coordinatori reglonall e 'adesione sara facoltativa. Per rendere ancora pits efficace

fe azlonl, si potrebhe prevedere un ulterlore lavoro di networking con le reti regionali attraverso | Referanti Sanitari.

Regiatrall (RSR), che sone le figure di coordinamento tra Assessorati alla Sanita e sistemi regionali df protezione chvile.
[ RSR operano nelcontesto del sistema CROSS (Centrale Remota Operazioni di Soccorso Sanitario} che si oeelpa, per
£onto del Dipartimento, di individuare | post letto per il ricovero di pazienti e sta svolgendo tale attivitz anche pet la
gestione dell’'emergenza in corso, : :

£} UNIAMO - Federazione italtana di Assoclazioni di pazient! dimalettierare . -

I TVMR, anche alla luce del recente Accordo di collaborazione siglato fral’lstituto Superfore di Sanit {ceritro Nazionale -

Malattie Rare} e UNIAMO, garantisce un collzgamenta diretto con la Federazione ftaliana di Assoclaziont di pazlenti di:

malattie rare, che pud contribufre alla realizzazione delle azioni proposte mediante 1l collegamento con singole
Associazioni nazionall df malatirari. A tale scopo & stata attivato una rafl specifica: ucraina@uniamo.org

inoltre UNIAMO & gid attiva nel settore, in qualitd di membro italiano di EURORDIS - Federazione eurocpea di

associazioﬁl di malattie rare che ha attivato una TASK FORCE specifica per 'emergenza del profughl con malat_tlé rara
dall'Ucraina a livello europea. ' '

Cordiali saluti.

Domenica Taruscio

- o
g é/‘ﬂ)ﬂ\ o
Direttore :
Centro Nazionale Malattie Rare

Istituto Superiora di Sanita
E-matl: domenica.taruscin@iss.it

Per prasa visione
: Firmato digitalmente da

Silvio Brusaferro . SILVIO BRUSAFERRQO
o CN = SILVIO BRUSAFERRO

Presidente dell'lstituto Superiore di Sanith
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