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VENEZIA, 2 Febbraio 2009 — La Federazione Italiana Malattie Rare — UNIAMO FIMR onlus,
membro di EURORDIS, annuncia la celebrazione il 28 febbraio 2009 della Giornata delle
Malattie Rare in Italia. L’obiettivo principale della giornata delle malattie rare 2009 ¢
aumentare la consapevolezza delle malattie rare e del loro effetto sulla vita dei pazienti e rinforzare
la loro importanza come priorita di sanita pubblica.

Organizzata dai membri delle Federazioni Nazionali di Malattie Rare, membri di EURORDIS e altri
partner, si auspica che la Giornata aiuti ad aumentare la consapevolezza delle malattie rare, fatali o
cronicamente debilitanti, e dei bisogni dei pazienti che ne sono affetti.

“Come risultato diretto dell’attenzione che la Giornata delle Malattie Rare 2009 ricevera, noi
speriamo che i sistemi sanitari nazionali migliorino la disponibilita e la qualita della diagnosi, del
trattamento e dell’assistenza per i pazienti affetti da malattia rara in tutta Europa” dice Yann Le
Cam, CEO di EURORDIS.

Le malattie rare sono croniche, progressive, degenerative e spesso fatali con elevati livelli di
sofferenza. Ad oggi non esiste cura per le 6000-8000 malattie rare, 75% delle quali
interessano i bambini.

In Italia ci sono piu di 1 milione e mezzo di persone affette da malattia rara. E’
necessario aggiornare urgentemente I'elenco delle malattie rare che hanno accesso alle esenzioni e
alle prestazioni sanitarie e assistenziali del DM 279/2001; individuare i centri di Expertise
nazionali e i presidi accreditati avvalendosi anche della collaborazione e conoscenza diretta del
paziente ,per poi costituire le reti orizzontali a livello europeo e quelle verticali a livello nazionale
per permettere l'assistenza al paziente nel suo luogo di residenza. Potenziare le modalita di
assistenza integrata, domiciliare e di supporto alla persona favorendo I’ integrazione scolastica e
lavorativa. Altrettanto importante ¢ la diffusione e I'approfondimento della conoscenza delle
malattie rare in tutte quelle figure professionali coinvolte nel rapporto con il paziente attraverso
momenti di formazione specifici, eventi di sensibilizzazione in ambito provinciale, regionale,
nazionale.



UNIAMO FIMR onlus in collaborazione con le Societa Scientifiche FIMMG, FIMP,
SIMG, SIP, SIMGePed e Farmindustria organizza a Roma dal 26 al 28 Febbraio il
Seminario di Formazione sulle Malattie Rare“Conoscere per Assistere” per
contribuire a questo processo.

Per la sensibilizzazione dell’opinione societa pubblica sono in organizzazione molti
eventi sul territorio nazionale, coordinati dai Responsabili Regionali di Uniamo con
il coinvolgimento delle Associazioni. Di grande rilievo la partecipazione della LEGA
PALLAVOLO Serie A maschile.

L’elenco completo delle iniziative si trova all'indirizzo:

http://www.uniamo.org/att_allegati/Programmapreliminare2rdd.pdf

Occuparsi di salute e sanita internazionale serve a diventare piu informati e piu colti. Serve
anche a diventare migliori: a uscire da se stessi, a guardare agli altri, al mondo.

Possiamo afferrare una rara opportunita: ....basta che ognuno faccia qualcosa.....perche nessun
altro puo farlo per noi!

Paola Serena
Cell. 335-5955783
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30124 Venezia

relazioniesterne@uniamo.org





<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles true
  /AutoRotatePages /None
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Dot Gain 20%)
  /CalRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CalCMYKProfile (U.S. Web Coated \050SWOP\051 v2)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /Error
  /CompatibilityLevel 1.4
  /CompressObjects /Tags
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages true
  /CreateJDFFile false
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /ColorConversionStrategy /LeaveColorUnchanged
  /DoThumbnails false
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams false
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize true
  /OPM 1
  /ParseDSCComments true
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveEPSInfo true
  /PreserveHalftoneInfo false
  /PreserveOPIComments false
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts true
  /TransferFunctionInfo /Apply
  /UCRandBGInfo /Preserve
  /UsePrologue false
  /ColorSettingsFile ()
  /AlwaysEmbed [ true
  ]
  /NeverEmbed [ true
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 300
  /ColorImageDepth -1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages true
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 300
  /GrayImageDepth -1
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages true
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /DownsampleMonoImages true
  /MonoImageDownsampleType /Bicubic
  /MonoImageResolution 1200
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects false
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName (http://www.color.org)
  /PDFXTrapped /Unknown

  /Description <<
    /ENU (Use these settings to create PDF documents with higher image resolution for high quality pre-press printing. The PDF documents can be opened with Acrobat and Reader 5.0 and later. These settings require font embedding.)
    /JPN <FEFF3053306e8a2d5b9a306f30019ad889e350cf5ea6753b50cf3092542b308030d730ea30d730ec30b9537052377528306e00200050004400460020658766f830924f5c62103059308b3068304d306b4f7f75283057307e305930023053306e8a2d5b9a30674f5c62103057305f00200050004400460020658766f8306f0020004100630072006f0062006100740020304a30883073002000520065006100640065007200200035002e003000204ee5964d30678868793a3067304d307e305930023053306e8a2d5b9a306b306f30d530a930f330c8306e57cb30818fbc307f304c5fc59808306730593002>
    /FRA <>
    /DEU <>
    /PTB <>
    /DAN <>
    /NLD <>
    /ESP <>
    /SUO <>
    /ITA <>
    /NOR <>
    /SVE <>
    /KOR <>
    /CHS <FEFF4f7f75288fd94e9b8bbe7f6e521b5efa76840020005000440046002065876863ff0c5c065305542b66f49ad8768456fe50cf52068fa87387ff0c4ee575284e8e9ad88d2891cf76845370524d6253537030028be5002000500044004600206587686353ef4ee54f7f752800200020004100630072006f00620061007400204e0e002000520065006100640065007200200035002e00300020548c66f49ad87248672c62535f0030028fd94e9b8bbe7f6e89816c425d4c51655b574f533002>
    /CHT <FEFF4f7f752890194e9b8a2d5b9a5efa7acb76840020005000440046002065874ef65305542b8f039ad876845f7150cf89e367905ea6ff0c9069752865bc9ad854c18cea76845370524d521753703002005000440046002065874ef653ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000520065006100640065007200200035002e0030002053ca66f465b07248672c4f86958b555f300290194e9b8a2d5b9a89816c425d4c51655b57578b3002>
  >>
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [2400 2400]
  /PageSize [595.000 842.000]
>> setpagedevice


