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OMAR

Vaccinazioni anti Covid-19, le proposte operative di OMaR

Campania e Puglia diventino un modello per la priorita ai malati rari, ma occorre accelerare
anche su familiari e caregiver

Roma, 4 maggio 2021 — Da mesi ormai Osservatorio Malattie Rare € impegnato a monitorare
quotidianamente le attivita vaccinali anti Covid-19 a livello nazionale e, soprattutto, regionale.
Negli ultimi 40 giorni, dopo le ultime Raccomandazioni del Ministero della Salute, sono state
raccolte moltissime segnalazioni da parte di associazioni e cittadini disorientati, delusi,
arrabbiati a causa di informazioni discordanti e modalita di prenotazione non chiare e inefficaci.
Siamo arrivati ai primi giorni di maggio e ancora in molte regioni le persone con disabilita grave,
i malati rari e i loro caregiver sono in attesa di essere vaccinati o di poter prenotare, mentre
migliaia di persone giovani e in salute sono state vaccinate.
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“L’ltalia sta andando in venti diverse direzioni e crea persone fragili di serie A e di serie B. E
necessaria un’azione da parte della Cabina di Regia guidata dal Gen. Figliulo

, € serve farlo subito. Le prime due regioni che hanno dato I'esempio virtuoso sono state
Campania e Puglia: vaccineranno tutti i malati rari in possesso di codice di esenzione R
in via prioritaria. Deve essere considerato il modello

a cui tutte le regioni devono adeguarsi.

Purtroppo pero non e ancora sufficiente

: molti fragili, soprattutto minori, non possono essere vaccinati e ora, in vista delle riaperture,
i loro caregiver saranno ancora piu esposti, considerato che molti di loro non possono
accedere al lavoro in modalita agile

”, spiega

llaria Ciancaleoni Bartoli, Direttore di Osservatorio Malattie Rare

. Per questo Osservatorio Malattie Rare, attraverso il lavoro del proprio Sportello Legale, ha
realizzato un dossier che non solo contiene una fotografia della situazione vaccinale e delle
disparita regionali ma, soprattutto, propone delle azioni concrete da fare.

“In un momento come questo non & possibile limitarsi alla denuncia dei problemi, occorre
essere propositivi — continua Ciancaleoni Bartoli — per questo abbiamo deciso di portare
all’attenzione delle istituzioni delle proposte operative

La proposta di Osservatorio Malattie Rare, dettagliata nel dossier — gia consegnato sia al
Ministero della Salute che al Ministero degli Affari Regionali — non € solo I’estensione della
priorita vaccinale a tutti i codici R di malattia rare previsti dai LEA

(in vigore dal 15.09.2018 ai sensi del
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DPCM 12.01.2017

), ma anche una
sistematizzazione, uniforme, dei criteri per I'accesso delle persone con disabilita grave,

invalidita civile al 100% e dei loro familiari e caregiver
alle vaccinazioni.

E possibile scaricare il dossier in formato PDF a questo link .

UFFICIO STAMPA OSSERVATORIO MALATTIE RARE (OMaR)

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

Rossella Melchionna: +39 334 3450475; melchionna@rarelab.eu
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https://customer16815.musvc2.net/e/t?q=0%3dNZKXR%26F%3dH%26K%3dOZJY%26B%3dXMeVd%268%3dEGN3P_Eufw_P5_5xpt_EC_Eufw_O00TJ.I6P2L98GI5FBGnIxN7F2LnO2.C7_Onwc_Y3820HGrKGC_5xpt_ECz57B4I5V_Eufw_O0F-KBLz8GC98-1C-5F395F091QB-JrO-99-z8957Q69-58E9_5xpt_FC1I0K9InA_Eufw_P8GgQ_Ldzm_WnB9910B-8x5nGnIxN7F2-LnO2-96BANv-84AvLEHnQB-VMXT_Ldzm_VIPG55Q_Eufw_P8Ig%261%3dG8PI7E.K2N%26vP%3dNcJaV
https://customer16815.musvc2.net/e/t?q=5%3d3YOS7%26E%3dL%26F%3d4YNT%26q%3dWQZAc%26B%3d0vM7K_ttjr_54_9sUs_I8_ttjr_49DOy.H0KgKC3vH9AqFrDcMAAgKrJg.BA_JSvg_Th765wFvFvB_9sUs_I8e4A7iH9Q_ttjr_49L-5cKA7nEv-Kv44Hc-8-tGoN5Ae4GAqGz-6k9wMu8-u3-q-Fr-J_ttjr_59uGyG3Gc7_9sUs_J68TQ_JSvg_UcI9A3c4rqKzLc-Or5eB53nB-tGxBuSA-I9GrH0Lg-H43t%267%3d4MuOtT.p8A%26Au%3dTPY6b
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OMaR - Osservatorio Malattie Rare
www.osservatoriomalattierare.it

info@osservatoriomalattierare.it
P.IVA: 02991370541

Sede Legale: Via Varese, 46 - 00185 Roma
Direttore Responsabile: llaria Ciancaleoni Bartoli

Aiutaci ad informarti meglio visitando il sito: www.rivistalagazzettaonline.info&nbsp;
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https://customer16815.musvc2.net/e/t?q=7%3dOWAUS%26C%3d8%26H%3dPW0V%26C%3dUCbWa%26x%3dBHKs_LotS_Wy_ITwn_Si_LotS_V4NzQ.CJv9FMdNCIlIA2o5HKl9F2u9.7K_uuqq_5YPa%26g%3dGIJy7P.EhN%267J%3d4c5y2dUUB
http://www.rivistalagazzettaonline.info/

