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LA GIUNTA REGIONALE

Rilevato che in data 13 luglio 2001 s & codtituito in Toscana il “ Forum delle Associazioni delle Mdattie
Rare’;

Preso atto che il Forum delle Associazioni ha come scopo quello di promuovere a livelo regionde e
nazionae azioni tese d miglioramento di percors mirati dl’informazione, formazione, prevenzione, diagnos,
cura e sorveglianzadelle maattie rare;

Vida la decisone de parlamento europeo n° 1295/1999/CE del 29 aprile 1999 con la quale € dato
adottato un programma di azione Comunitaria sulle mdatie rare nd quadro dell’azione dela Sanita
pubblica;

Vigoil capitolo IV letterac comma4 dd Piano Sanitario Regionde approvato con Ddliberada Consglio
Regionaen® 41 del 17 febbraio 1999,

Congderato che il miglioramento dei percors legati d perfezionamento dell’informazione, formazione,
prevenzione, diagnod, cura e sorveglianza delle mdattie rare, contribuiscono ad un potenziamento de
Sstema sdute toscano;

Vido lo schema di protocollo di intesa contenuto in adlegato ala presente deiberazione come parte
integrante e sostanzide;

Ritenuti gli accordi contenuti nel suddetto protocollo di intesaidone in ordine dle findita sopra espresse;

avoti unanimi
DELIBERA

1. di gpprovare lo schemadi protocollo d'intesa dlegato dla presente deliberazione come parte integrante
e odanzide;

2. di dare mandato d Presdente della Giunta regionae 0 suo delegato a sottoscrivere in nome e per conto
della Regione Toscanail predetto protocollo d'intesa.

Il presente provvedimento € soggetto a pubblicitaa sens dellaL.R. 9/95. In ragione del particolare rilievo
de provvedimento, che per il suo contenuto deve essere portato alla piena conoscenza della generdita dei
cittadini se ne dispone la pubblicazione per intero, compreso I'dlegato, sul BURT a sens del’art. 2,
comma 3, dellaL.R. 18/96, e successive modifiche.
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Allegato A

PROTOCOLLO D’INTESA FRA IL FORUM DELLE MALATTIE RARE
DELLA TOSCANA E LA REGIONE TOSCANA.

PREMESSO CHE

Il Parlamento europeo ed il Congiglio (decisone n° 1295/1999/CE dd 29 aprile 1999) hanno adottato
un programmadi azione comunitaria sulle maattie rare nd quadro dell’azione della Sanita pubblica;

Sulla base de criteri individuati dalla apposta Commissone della Comunita Economica Europes, che
ha classficato come mddttie rare quelle affezioni potenzidmente letdi o gravi che 9 manifestano con
una frequenza non superiore a cinque cas su diecimila abitanti, le malattie rare comprendono circa
5000 forme morbose;

La diagnos di mdattia rara , a causa della complessita e della bassa incidenza ddlla patologia e
possibile solo in una fase molto avanzata della mdattia, quando il danno € orma grave ed irreversibile;

Tdi patologie, pur essendo rare nellaloro specificaincidenza, consderato I’ €levato numero, sono fonte
di numerose e complesse problematiche mediche con ricadute Sa socidi che economiche di evidente
rilievo;

PRESO ATTO CHE

Il Minigero ddla Sanita, con lo schema di decreto Minigeride recante il “REGOLAMENTO DI
ISTITUZIONE DELLA RETE NAZIONALE DELLE MALATTIE RARE E DI ESENZIONE DALLA
PARTECIPAZIONE AL COSTO DELLE RELATIVE PRESTAZIONI SANITARIE a sens
dell’articolo 5 comma 1 lettera b) dd D.lgs. 29 aprile 1998 n° 124 “ in corso di approvazione idtituisce la
rete nazionae per la prevenzione, la sorveglianza, la diagnos e la terapia delle mdattie rare e disciplinale
modadita di esenzione ddla partecipazione d costo per le corrdate prestazioni di assistenza sanitariaincluse
ne liveli di assgenzidi garantiti dal SSN;

RILEVATO CHE

Pur operando nella nostra Regione qualificati centri in grado di asscurare  per dcune sngole mdattie un
adeguato percorso diagnogtico ed assistenzide, d fine di garantire atutti | pazienti affetti da mdattie rare gli
dess livdli di assgtenzariserveti agli dtri pazienti, Sono necessarie, per sviluppare un gpproccio globde e
gstemico dlatematica ddlle malattie rare, ulteriori conoscenze;

CONSIDERATO CHE

Un gpprofondimento delle conoscenze del bisogni redi del pazienti affetti da patologie rare consente di
promuovere uno sviluppo sinergico delle dtivita di assstenza attraverso una pit adeguata integrazione frai
presidi ospeddieri e fra ogpedae e digtretto, in modo tale darendere gli interventi piu continui e Sstemeatici



LE PARTI CONCORDANO

Sull’opportunita di iniziare  un confronto Sstematico per awiare inizidive tese d raggiungimento del

Seguenti obiettivi:

- redizzare alivdlo regionde un mgppatura ddle mddttie rare;

- individuare per ogni patologiararaidone percord diagnodiici e tergpeutici;

- codtituire alivello regionde una rete integrata fra ospeddi e fra ogpeddi e territorio per I'informazione,
laformazione, la prevenzione, la sorveglianza, ladiagnos elaterapiadelle maattie rare;

- individuare, per ogni maattia rara, eventuai specifiche esigenze diagnogtiche e tergpeutiche d fine di
consentire ala Regione Toscana ed dle Aziende Sanitarie di mettere in atto gppropriati interventi.

A patire dd prossimo Piano Sanitario Regionde le ativita de Forum inerenti le maattie rare saranno
sostenute da adeguata copertura economica.

Infine condderato che il Forum delle associazioni delle mdattie rare recentemente codtituitod, per mativi
organizzativi, non € d momento in grado di dare I'goporto necessario dlo sviluppo degli obiettivi
concordeti il Dipartimento del Diritto dla Sdute e delle Politiche di Solidarieta asscurerad forum, tramite
le proprie strutture e fino a quando tai difficolta organizzative non saranno superate, il necessario supporto
di carattere tecnico-organizzativo.
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