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Rete Malattie Rare

UOC Medicina Legale del Territorio

Dipartimento della Funzione Territoriale

Cos’e la Rete Malattie Rare della ASL Roma 3

La Rete Malattie Rare della ASL Roma 3 ¢ un servizio aziendale strutturato nella U.O.C. Medicina
Legale del Territorio che afferisce al Dipartimento della Funzione Territoriale e ha la funzione di
orientare, accompagnare e supportare le persone con malattia rara, i loro caregiver e i professionisti
sanitari all'interno dei percorsi socio-sanitari territoriali e ospedalieri.

La Rete opera in raccordo con i servizi territoriali, i Centri Ospedalieri di riferimento per le malattie
rare e i professionisti coinvolti nella presa in carico, favorendo l'integrazione tra assistenza sanitaria,
sociale e sociosanitaria.

A chi si rivolge
Possono rivolgersi alla Rete Malattie Rare della ASL Roma 3:

e Pazienti con sospetta e/o confermata diagnosi di malattia rara

e Caregiver e familiari

e Medici di Medicina Generale (MMG) e Pediatri di Libera Scelta (PLS) e Specialisti che lavorano
nelle Case di Comunita’, nei Poliambulatori ,nei Presidi Ospedalieri ,nelle Cure Primarie

e COMR - Centri Ospedalieri Malattie Rare accreditati dalla Regione Lazio
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Cosa fa la Rete

La Rete fornisce informazioni, orientamento e supporto operativo per:
e l'accesso ai servizi socio-sanitari di prossimita;
e ['attivazione dei percorsi assistenziali dedicati alle persone con malattia rara;
e l'individuazione dei Centri Ospedalieri di riferimento per la specifica patologia;

e il raccordo con i servizi territoriali (assistenza domiciliare, riabilitazione, ausili, farmaci, cure
palliative).

Struttura organizzativa della Rete

1. Centrale Operativa Territoriale Distrettuale (COT-D) — Casa della
Comunita’Bernocchi

Ruolo: Case management territoriale
e Attiva dal lunedi al sabato, dalle ore 8.00 alle ore 14.00

e Email: cotd.bernocchi@aslroma3.it
e Telefono: 06 56487034 — 06 56487039

2. Referente della Rete Malattie Rare
Dr. Camillo Sonnino —care manager

e Email: camillo.sonnino@aslroma3.it
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e Tel: 06 56485206
o Cell: 366 9272535

3. Farmacista Referente Aziendale per le Malattie Rare

Dott.ssa Michela Ferraro
Supporto per I'accesso ai farmaci e la gestione dei Piani Terapeutici (PT)

e Email:

o michela.ferraro@aslroma3s.it

o assistenza.farmaceutica@aslroma3.it
e Tel: 06 56485251 — 06 56485208

Dott.ssa Alessandra Blasi -UOC Farmacia Territoriale
e Email:
o alessandra.blasi@aslromas3.it
o assistenza.farmaceutica@aslromas3.it

e Tel: 06 56485224 — 06 56485248

Mail dedicata : farmacia.malattierare@aslroma3.it

4. Referenti Malattie Rare — UOSD RTPA (Riabilitazione Territoriale e Assistenza Protesica)

Supporto per lI'accesso a presidi e ausili
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e Dr.ssa Giulia Piccinini
o Email: giulia.piccinini@aslroma3.it
o Tel.: 06 5648 4529

e Dr.ssa Teresa Venditto
o Email: teresa.venditto@aslroma3.it
o Tel: 065648 3500

o Dott.ssa Giulia Piccinini: 0656484529
o Dott.ssa Teresa Venditto: 0656483500

Mail dedicata: protesica.malattierare@aslromals.it

5. Rete Locale Cure Palliative

Referente aziendale: Dr. Stefano De Santis

e Email:
o stefano.desantis@aslroma3.it

o curepalliative@aslroma3.it
e Tel: 06 56487222
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6. Sportello Territoriale Malattie Rare
/@ Presidio di Via Domenico Lupatelli 7 - 00149 Roma

Lo Sportello Territoriale Malattie Rare offre accoglienza, ascolto e orientamento socio-sanitario per
pazienti con malattia rara e caregiver, supportandoli nell'attivazione dei percorsi assistenziali dedicati.

Accesso
e Ricevimento previo appuntamento, da concordare telefonicamente e/o via email.
Referenti

o Dr. Camillo Sonnino — Care manager Malattie Rare

. Dr.ssa Valeria Bronzino — Assistente sociale Malattie Rare

Tel: 06 56485559
& Email: valeria.bronzino@aslroma3s.it

e Dr.ssa Serena Brosio — Collaboratore Amministrativo

{ Tel: 06 56487768
& Email: serena.brosio@aslroma3.it
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