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SITO WEB ISTITUTO SUPERIORE DI SANITA

Aperto il sito web dell’ Istituto Superiore di Sanita’ sulle Malattie
Rare: http://www.malattierare.iss.it

http://www.cnmr.iss.it

Laversione inglese sard disponibile quanto prima. 1l sito & dedicato
dla diffusone di informazioni ed esperienze sulle malattie rare. S
invitano gli Operatori Sanitari, i Ricercatori, le Associazioni dei
Pazienti etutti i Cittadini interessati avidtareil Sito ed inviare sugge-
rimenti e contribuiti.

L’ informazione attualmente contenuta riguarda:

- Il Registro Nazionale Malattie Rare

- Informazioni generali su oltre 1000 malattie, in inglese (la ver-
sione completain italiano sara’ disponibile prima possibile).

- Informazioni sui test genetici riguardanti: il Progetto nazionale
“Standardizzazione ed Assicurazione di Qualita’ del test genetici”,
le Linee Guida Nazionali, ecc.

- Informazioni sui Farmaci Orfani

- Informazioni sulle Associazioni dei Pazienti

- €CC.

Inoltre, sono disponibili informazioni sul Progetto Europeo
NEPHIRD (Network of Public Health Institutions on Rare
Diseases) coordinato dall’ Istituto Superiore di Sanita
http://www.mal attierare.iss.it/NEPHIRD
http://www.cnmr.iss.it/NEPHIRD

e-mail: taruscio@iss.it

SPORTELLO ETICO PER ENTI NON PROFIT

E stato inaugurato lo scorso 3 maggio 2001 lo sportello fondo etico
rotativo con sede aRomain viade Serpenti, 35.

Il servizio & promosso dal Comune di Roma

Si tratta di un luogo dove ottenere consulenza tecnica, legidativa e
finanziaria, ad hoc per gli enti non profit; dove poter usufruire di corsi
e percorsi di formazione per la professionalizzazione degli attori del
benessere sociale, oggi piu di ieri impegnati in un doveroso lavoro su
sestessi, di perfezionamento delle proprie conoscenze edi pari passo,
della necessaria acquisizione delle diverse competenze da utilizzare
sul campo. Inoltre |o sportello permettera di stringere e favorirei rap-
porti fra le varie organizzazioni impegnate nel sociale, sul territorio
capitolino.

Ci0 sara possibile anche grazie alla realizzazione di uno spazio vir-
tuale che ha come indirizzo internet: www.sportelloetico.it

RICEVIAMO E PUBBLICHIAMO

Il 23 Marzo scorso € stata celebratala “1l1 giornata nazionale del
trauma cranico”. In questa occasione I’ A.R.C.O. 92 ha promosso
eorganizzato il convegno “Esiti del coma post-traumatico: lo stato
dov’'e? Il carico delle famiglie, il ruolo delle associazioni, il cari-
co degli operatori”.

Tutte le maggiori agenzie di stampa hanno seguito i lavori ed il
confronto, ne pubblichiamo alcuni stralci.

“In Italia sono 600 mila I’anno i traumatizzati cranici, da lievi a
gravi, di cui 60 mila devono essere ricoverati in terapia intensiva
ed altri 20 mila rimangono feriti in modo meno grave. Le morti
per trauma cranico grave sono 10 milae 40 milagli invalidi gravi.
Queste sono le cifre illustrate oggi a Roma dall’ Arco 92, I asso-
ciazione per lariabilitazione dei comatosi, a convegno organizza-
to con I'lrcss S.Lucia per celebrare la |11 giornata nazionale del
trauma cranico. Una degenzamediain un reparto di rianimazione,
mediamente una settimana, costa frai 3 ed i 4 milioni di lire a
giorno per ogni paziente , mentre da 30 a 120 milioni &il costo di
un trattamento riabilitativo per un traumatizzato cranico grave.

E difficile predisporre nel Lazio un’adeguata programmazione
sanitaria delle unita di risveglio perché mancano i dati epidemio-
logici necessari.

Il Lazio comungue non € I’unica regione ad essere indietro per
guanto riguarda la raccolta delle casistiche. E un problema infatti
piuttosto diffuso sul territorio nazionale tranne che in Emilia
Romagna’.

Per informazioni A.R.C.0.92 onlus
Tel. 090/2216748 e-mail arco92@hotmail.com

IMPRENDITORIA FEMMINILE
Fino al 31 maggio & possibile presentare le domande per i contributi previsti dallalegge 215/92 per le imprese, societa o ditte
individuali, costituite a prevalenza femminile. 1l contributo, a fondo perduto, & a valere sulle spese sostenute a partire dal

01/01/1999 e su quelle previste dal piano d'investimento.

Il testo in versione integrale dellalegge 215/92 & disponibile sul sito www.spazio-lavoro.it
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