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Perché una Giornata delle Malattie Rare?

Per diffondere I’informazione sulle malattie rare e sensi-
bilizzare i decisori, il personale medico e I’opinione
pubblica; per dar voce ai malati rari; perché c’e la ne-
cessita di un’azione comune per un obiettivo comune;
per raggiungere I’equita nell’accesso alla cura e al trat-
tamento delle persone con patologie rare in Europa.

Il tema della Giornata: Rari ma uguali

Quest'anno, il tema mondiale della Giornata delle malat-
tie rare sara ; "Malattie Rare e le disuguaglianze sanita-
rie”.

Piu specificamente, nel 2011, la giornata delle malattie
rare intende porre I’attenzione su:

- diseguaglianze in tema Salute esistenti per i pazienti
affetti da malattie rare tra e all'interno dei paesi dell'U-
nione europea;

- diseguaglianze in tema Salute che esistono per i pa-
zienti affetti da malattie rare rispetto ad altri segmenti
della societa.

La campagna servira a sostenere e sensibilizzare su:

- Parita di accesso per i pazienti affetti da malattie rare
ai servizi sanitari e sociali

- Parita di accesso ai diritti sociali fondamentali

- Parita di accesso ai farmaci orfani e trattamenti.

Che cosa sono le malattie rare

Per I’Unione Europea una malattia e definita “rara”
quando il numero di malati non & superiore a 5 ogni
10.000 abitanti.

La situazione in Italia

Nel nostro Paese si stima che vi siano oltre un milione e
mezzo di persone colpite da una malattia rara, ma anco-
ra 0ggi non ci sono dati certi.

Il Decreto Ministeriale 279/2001 individua 583 malattie
rare e/o gruppi di malattie aventi diritto all’esenzione
per le prestazioni sanitarie correlate alla malattia e in-
cluse nei livelli essenziali di assistenza .

La situazione in Campania

La rete regionale per le malattie rare ed i presidi di
riferimento in Campania

La Rete Regionale per le Malattie Rare della Regione
Campania ¢ stata istituita con la Delibera della Giunta
Regionale N. 1362 del 21 ottobre 2005 (BURC n.59 bis
del 14 novembre 2005) ed é attualmente costituita dai
seguenti 11 Presidi di rete
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e da un Centro di Coordinamento, che ha sede a Na-
poli presso il Dipartimento Clinico di Pediatria dell’ A-
zienda Ospedaliero-Universitaria Federico 1.

E’ stato inoltre individuato il CEINGE-Biotecnologie
Avanzate S.C. ar.l come presidio di riferimento regio-
nale per la diagnostica biochimica e genetico-
molecolare delle malattie rare (DGR 1298 del 1 agosto
2008)
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L attivita del Centro di Coordinamento per le
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La diagnosi e la ricerca per le Malattie Rare di
natura genetica
Prof. Francesco Salvatore

L’alleanza con le associazioni di pazienti con
Malattie rare
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L’impegno della Regione Campania per I’assi-
stenza alle Malattie Rare
Sen. Prof. Raffaele Calabro

Quelli delle malattie rare. Storie di vita, amore
e coraggio
Dott.ssa Margherita De Bac
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