
Sede del corso: Via Aurelia 773 

Corso di formazione sulle 

Malattie Rare 

Nome ………………………………………………………………………… 

Cognome ………………………………………………………………….. 

Data di nascita ………………………………………………………... 

Titolo di studio …………………………………………………………. 

Professione ……………………………………………………………... 

Residenza: Via ………………………………………………………….. 

Comune …………………… CAP ……….... Provincia ..……….. 

Tel. ……………………………………………………………………………. 

Tel. Mobile ………………………………………………………………... 

e-mail: ……………………………………………………………………... 

TIPOLOGIA ALLIEVO: 

 Operatore socio sanitario, presso  ……………………. 

…………………………………………………………………………………... 

 Familiare    Volontario    Altro (specificare) 

 

Data ………………….. Firma ……………………………………… 

Inviare il modulo a:  cogemar13@gmail.com 

MODULO PER RICHIESTA ISCRIZIONE AL 

CORSO 

CO.GE.MA.R. ONLUS 

20 febbraio—26 marzo 2012  

Orario 9,00—17,00 

PARTECIPAZIONE GRATUITA 
Tel.: 06.50.91.83.31   

Fax: 06.50.91.83.31   

Posta elettronica: cogemar13@gmail.com 

www.cogemaronlus.it 

Indirizzo: Via Tomaso Albinoni 4 

               00124 ROMA 

mobile:   333.6320001 - 39.2323646  

              335.1406641 

CO.GE.MA.R. ONLUS 

1 di noi e le loro famiglie 
COME ARRIVARE 

Metro A fermata Cornelia—Bus 446 scendere  alla 5a 

fermata  Aurelia Marvasi  - Ampio parcheggio interno 

Segreteria organizzativa:  

Domenico Mastrangeli: cogemar.mastrangeli@gmail.com 

Maurizio Zoppi: cogemar.zoppi@gmail.com 

 CO.GE.MA.R. informa che il trattamento dei dati 

personali dichiarati dal sottoscrittore saranno 

utilizzati esclusivamente per la presente istan-

za e per le finalità strettamente connesse, ai 

sensi del D.Lgs.n. 196/2003. Il sottoscrittore 

potrà in qualsiasi momento chiederne la modi-

fica, l’integrazione e/o la cancellazione. 



L’Associazione CO.GE.MA.R. ONLUS (Coordinamento geni-

tori del XIII Municipio di Roma per le malattie rare) nasce 
nel giugno 2010 con l’obiettivo di perseguire esclusiva-

mente finalità di solidarietà sociale, umana, civile e cul-
turale. 

Tale obiettivo, nello specifico, viene perseguito attraver-

so l’intervento dei soci e dei volontari, al fine di 
“migliorare i servizi sociali, sanitari e socio-sanitari, a 

favore dei soggetti affetti da malattie rare e relative 
famiglie”. Nel settembre 2010, grazie al protocollo 

d’intesa siglato con il Municipio Roma XIII, apre lo 
“Sportello Informativo” dedicato alle famiglie colpite da 

malattie rare teso ad informare e ad orientare i genitori 
sui servizi sociali e sanitari disponibili sul territorio ed 

aiutarli a trovare specifiche soluzioni alle loro necessità. 
Tale sportello è attivo presso gli uffici dei Servizi Sociali 

del Municipio XIII, siti in Via Passeroni 24 ad Ostia lido. 
Il Coordinamento nel 2010/2011 partecipa attivamente ai 

tavoli per la redazione del Piano Regolatore Sociale 

(P.R.S.) del Comune di Roma ottenendo l’inserimento 
delle Malattie Rare nello stesso. 

Nel dicembre 2011 il CO.GE.MA.R. sigla il protocollo 
d’intesa con l’Assessorato alle Politiche Sociali e della 

Salute di Roma Capitale. Tale protocollo definisce la 
reciproca collaborazione per lo sviluppo di attività di 

assistenza-sostegno-formazione  - informazione a favo-
re delle famiglie nelle quali si verifica un evento conside-

rato “malattia rara”. 
L’Associazione COGEMAR Onlus è stata premiata dal 

Presidente della Repubblica Prof. Giorgio Napolitano con 

medaglia bronzea per l’evento “1diNoi” del 24 maggio 
2011. 

 
 

Malattie rare  
Prof.  Giovanni Meledandri 

 

Medicina generale, ospedaliera e legale 
Dott. Emma Fantozzi 
Dott. Leandro Bazzini 
 

Psicologia:  
la comunicazione e la relazione 
Dott. Anna Clemente 
 

Assistenza sociale 
Dott. Andrea Sciarcon 
 

Assistenza domiciliare 
Dott. Carla Salvitti 
 

Aspetti legali: leggi, decreti, diritti, doveri 
Avv. Goffredo Titti 

 

Il corso è gratuito e si articolerà in sei giornate (sempre di 
lunedì) a partire dal 20 febbraio e terminerà il 26 marzo. 

Verrà consegnato materiale didattico/informativo e 
offerto un light lunch a metà giornata.  

Al termine delle sei giornate a tutti i partecipanti verrà 
rilasciato il relativo attestato di partecipazione al corso. 

PROGRAMMA DEL CORSO CO.GE.MA.R. ONLUS 

Il progetto  

Il progetto pilota “1 di noi e le loro famiglie” è finanziato da 

Roma Capitale e realizzato dall’Associazione Cogemar con lo 
scopo di sperimentare azioni per il raggiungimento 

dell’obiettivo generale volto a migliorare la qualità della vita 

dei pazienti, delle famiglie e degli operatori coinvolti negli 

interventi sulle malattie rare. 

Le azioni consistono in un programma di Formazione ed   

eventi di Sensibilizzazione: 

 

La Formazione 

La Formazione  ha l’obiettivo specifico di specializzare equi-

pes integrate  (caregivers  diretti ed indiretti)  quali operato-

ri dei servizi, familiari, volontari, per affrontare  e valutare 

efficacemente richieste, bisogni e risposte legati alle malat-

tie rare.  

 

La Sensibilizzazione 

- Convegno per la presentazione dei risultati del corso. 

- Manifestazioni pubbliche. 

- Bollettino informativo per l’aggiornamento periodico delle 

   conoscenze. 

 


