Riunione della Consulta Nazionale Malattie rare

12 Dicembre 2007 Aula Bovet – ISS
(14:30 – 16:30)
La riunione è iniziata con una sintesi delle attività in cui la Consulta ed il centro Nazionale Malattie Rare saranno impegnate nei prossimi mesi. Le attività sono quelle identificate come prioritarie dal Ministro della Salute il giorno 5 Novembre 2007: 

· Elaborazione di un Piano Nazionale Malattie Rare

· Realizzazione di una help line nazionale istituzionale per le malattie rare (Telefono Verde Malattie Rare)
· Promozione di una giornata nazionale sulle malattie rare

L’elaborazione del Piano Nazionale Malattie Rare prevede:

- definizione di una bozza di piano nazionale che includa criticità e priorità identificate dai gruppi di lavoro della Consulta e gli altri riferimenti normativi esistenti (PSN, Accordi Stato-Regione etc).
- distribuzione della bozza di piano nazionale ai membri della Consulta per commenti e contributi

Il Telefono Verde Malattie Rare (TVMR) sarà  istituito come Servizio Nazionale, presso il Centro Nazionale Malattie Rare dell'Istituto Superiore di Sanità a Roma.

 
Il servizio sarà anonimo e completamente gratuito per chi chiama e svolgerà la sua attività su tutto il territorio nazionale. Il TVMR sarà attivo dal lunedì al venerdì dalle ore 9:00 alle ore 13:00. 


L’équipe del TVMR sarà costituita da operatori professionisti con competenze di comunicazione telefonica e counseling telefonico. Il counseling telefonico ha il compito di sostenere il disagio della persona, in modo anonimo ed indiretto, indirizzandola a luoghi specializzati sia di cura  (centri identificati dalla regione) che di sostegno (associazioni di malati) nel proprio territorio di residenza.

La creazione di un servizio di TVMR a livello nazionale offre l’opportunità di coprire tutto il territorio nazionale e tutte le malattie rare riconosciute. A tal fine, è fondamentale per l’ISS la collaborazione con la rete di associazioni, partendo da quelle con le quali collabora in modo sistemico da alcuni anni, in grado di fornire specifiche informazioni/supporto sulle singole malattie rare. Il TVMR mira a promuovere un network con tutte le associazioni operanti in Italia.

All’interno della Consulta, la giornata di sensibilizzazione per le malattie rare nasce dalla richiesta specifica del gruppo di lavoro 6 informazioni e comunicazione:
· Promuovere una giornata nazionale dedicata alle malattie rare ed altre iniziative per sensibilizzare la popolazione sulle malattie rare

· Realizzare campagne informative pubbliche (spot pubblicitari), radiocomunicati e opuscoli sulle malattie rare
Tale giornata è importante per:
· Parlare delle malattie rare 

· Sensibilizzare la popolazione generale sul problema

· Fornire informazioni 

· Riflettere e celebrare i progressi compiuti 

· Mettere a fuoco i passi che ancora si devono compiere

Discutendo la giornata di sensibilizzazione è importante considerare: il coinvolgimento di tutti i portatori di interesse (associazioni, istituzioni, società scientifiche, mass media) e le iniziative simili che si stanno attivando in Europa.
Il Coordinatore di UNIAMO, Simona Bellagambi, rappresentante di UNIAMO nel CNA – Consiglio delle Alleanze Nazionali – di EURORDIS, ha presentato la Prima Giornata Europea delle Malattie Rare esplicitando le scelte europee che hanno portato a voler dare un’ immagine comune alle diverse attività che nei vari Stati si vorranno realizzare. 
In seguito all’ampia discussione sulla giornata di sensibilizzazione, la Consulta ha condiviso per votazione di maggioranza i seguenti punti:
· Organizzare una giornata di sensibilizzazione per le malattie rare. La Consulta decide di aderire alla giornata europea (29 febbraio) organizzando la giornata nazionale italiana calata nella specifica realtà del nostro Paese ma in armonia con l’Europa
· La giornata è promossa dalla Consulta come giornata nazionale delle associazioni di malattie rare

· La giornata servirà per dare visibilità e far partecipare tutte le associazioni anche le più piccole presenti su tutto il territorio nazionale. Al centro della giornata c’è il malato.
· La Consulta lavorerà per armonizzarsi con l’Europa

· Si utilizzerà il logo della Consulta per rappresentare tutti. Sulla comunicazione ci sarà la firma della Consulta.
Auspicabili attori da coinvolgere
Consulta nazionale malattie rare per rappresentare tutte le associazioni di Italia

ISS

Ministero della Salute

Regioni

Qualsiasi altra organizzazione/ente: società scientifiche, mass media altri

Inclusività di tutte le istituzioni/enti/associazioni etc. del territorio

Possibili attività

Bisogna definire un programma di lavoro 
che comprenda:

· convegno

· altre attività delle associazioni (per esempio: definire un’immagine comune, distribuire materiale informativo, andare nelle piazze, gadget, spot etc. )

· modalità di raccolta fondi da distribuire tra le associazioni (sms solidali etc)

Richiesta e distribuzione dei fondi

Definizione del budget per le attività previste per la giornata da sottoporre al Ministero della Salute

Al fine di elaborare una proposta organica di attività per la giornata si è concordato di:

· Inviare proposte di attività per la giornata del 29 febbraio (2008) al Centro Nazionale Malattie Rare entro venerdì 21 dicembre
· Organizzare un incontro con la Consulta Nazionale Malattie Rare a gennaio (19 gennaio da confermare)
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