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Nonostante la pubblicazione della prima legge quadro dedicata alle Malattie Rare molto ancora c’è da fare per garantire un’adeguata e uniforme presa in carico dei pazienti. Il Testo Unico Malattie Rare, salvo il decreto dedicato all’istituzione del Comitato Nazionale Malattie Rare, manca ancora degli altri atti necessari per darvi esecuzione; il Piano Nazionale Malattie Rare, malgrado i lavori condotti dal Gruppo di lavoro appositamente istituito, non è ancora stato pubblicato; i Lea e di conseguenza l’elenco delle malattie rare e delle patologie da sottoporre a screening neonatale esteso da diverso tempo ormai non vengono aggiornate. Proprio sulla base di queste necessità, rimaste ancora incompiute, 
O.Ma.R - Osservatorio Malattie Rare , insieme alle Associazioni di pazienti aderenti a
AMR - Alleanza Malattie Rare e agli esperti del settore, intende fare il punto sullo stato dell’arte e su  quanto ancora è necessario fare per assicurare la presa in carico delle  persone con malattia rara, coinvolgendo in questo dibattito i nuovi  eletti in Parlamento.  Orphan Drag Day è realizzato con contributo non condizionato di Chiesi Global Rare Desease Italia, Janssen, Kyowa Kirin, Pfizer, PTC Therapeutics, Sanofi, Vertex.

          
                                        

UFFICIO STAMPA OSSERVATORIO MALATTIE RARE (OMaR)

Ilaria Ciancaleoni Bartoli: +39 331 4120469; direttore@osservatoriomalattierare.it

Arianna Cioffi:  +39 339 2704221; cioffi@rarelab.eu 
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https://customer16815.musvc2.net/e/t?q=8%3d6WQV0%26C%3dN%26I%3d8RKe%26t%3dUScDa%26D%3dCyK9N_wrlu_82_AvXq_KA_wrlu_77FR2.FBNjIE6yFADtDtGfKCDjItMj.0C_MVti_Wk%265%3d6PxMvW.s6C%26Dx%3dSPZ6f2t7T&amp;mupckp=mupAtu4m8OiX0wt
https://customer16815.musvc2.net/e/t?q=6%3dIcCTM%26I%3d0%26G%3dKX7c%267%3daEaQg%26z%3dABQuL_0xXs_K8_wtkw_79_0xXs_JC2PE.LxLwO14BLwB7JfEsQyBwOfKw.Fy_KizU_Ux8qEw8sSs-JfEsQyBw-Of4s8fKw%26A%3drNAShU.6By%26BA%3dYBXJZ&amp;mupckp=mupAtu4m8OiX0wt
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Rossella Melchionna: +39 334 3450475; melchionna@rarelab.eu

          
                                        Segui la diretta su Zoom           
                                                                
                                                                      
          

  

OMaR - Osservatorio Malattie Rare
  www.osservatoriomalattierare.it

  

info@osservatoriomalattierare.it
  P.IVA: 02991370541

  

  

  

Sede Legale: Via XXIV Maggio, 46 - 00185 Roma
  Direttore Responsabile: Ilaria Ciancaleoni Bartoli
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