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6 marzo 2006 – 26 giugno 2007:

Tra immobilismo e indifferenza



La Costituzione della Repubblica Italiana
Principi fondamentali

Art. 32.

La Repubblica tutela la salute come 
fondamentale diritto dell'individuo e interesse 
della collettività, e garantisce cure gratuite agli 

indigenti.
Nessuno può essere obbligato a un determinato 
trattamento sanitario se non per disposizione di 
legge. La legge non può in nessun caso violare i 
limiti imposti dal rispetto della persona umana.



"La cosa peggiore nella malattia è
l'incertezza. Gli esseri umani sono capaci 

di adattarsi a qualunque cosa purché siano 
informati.

E' il brancolare alla cieca che li fa 
impazzire" 

Da "Febbre“ - Robin Cook









Art. 1: Livelli essenziali di assistenza per le malattie 
rare

Art. 2: Istituzione del Fondo per le malattie rare
Art. 3: Centro nazionale per le malattie rare
Art. 4:  Attività di prevenzione primaria
Art. 5: Diagnostica e certificazione
Art. 6: Formazione e informazione
Art. 7: Defiscalizzazione della ricerca industriale sui 

farmaci orfani
Art. 8: Copertura finanziaria

Punti essenziali del ddl sono:











Per il bene dell’Italia.
Programma di Governo 2006-2011

Diritto alla salute e nuovo
welfare locale. Le priorità
di una politica riformatrice

………..Nel nostro Paese è cresciuta la domanda di politiche 
pubbliche che combattano la precarietà, offrano sicurezza e 
siano di accompagnamento e sostegno alla normalità della vita 
delle persone e delle famiglie, soprattutto nei loro compiti di 
cura verso i bambini e gli anziani a partire dalle persone più
fragili. Occorre inoltre investire nella prevenzione e nella 
cura delle malattie rare.







Luglio 2006:

la Sen. Ombretta Fumagalli Carulli 
incontra il Ministro della Salute Sen. 

Livia Turco e consegna il book 
dell’Associazione Giuseppe Dossetti ed il 

ddl malattie rare







RIUNIONE DEL 18 NOVEMBRE 2006

Il 18 Novembre 2006 è stata convocata 
all'Istituto Superiore di Sanità (ISS), 
l'Assemblea delle Associazioni delle 
malattie mare, al fine di identificare le 
modalità per l'elezione dei Rappresentanti 
delle Associazioni partecipanti al Tavolo di 
consultazione annunciato dal Ministro della 
Salute, On. Livia Turco.



GIORNATA DEL DIRITTO COSTITUZIONALE PER LA TUTELA 
DELLA SALUTE
MALATTIE RARE E DISABILITA’
“Siamo Rari… ma Tanti” Sinergie salute, salute, famiglia, 
scuola.
1 dicembre 2006

Intervento del Sottosegretario di Stato
Prof. Antonio Gaglione

…. Chi vi parla, peraltro, ha sottoposto all’esame del Ministro 
della Salute uno specifico disegno di legge sulle malattie 
rare; l’attenzione dell’attuale Governo nei confronti del 
problema ci induce a sostenere, in termini di ragionevole 
realismo, che le prospettive di innovazione legislativa in 
materia sono tutt’altro che remote e che, quindi, in tempi 
brevi, potrà avere luce una specifica disciplina legislativa in 
tema di malattie rare.



RIUNIONE DEL 20 GENNAIO 2007

Il giorno 20 gennaio 2007 si è svolta presso l'aula 
Marotta e l'aula Bovet dell'Istituto Superiore di 
Sanità l'ELEZIONE DEI RAPPRESENTANTI AL 
TAVOLO DI CONSULTAZIONE MALATTIE RARE. 

La lista dei candidati votati con i relativi voti 
assegnati è disponibile nell'area riservata. 





1a MANIFESTAZIONE NAZIONALE DEI MALATI RARI
Lettera appello ai Malati Rari e alle loro Famiglie

L’ASSOCIAZIONE GIUSEPPE DOSSETTI: I VALORI -
TUTELA E SVILUPPO DEI DIRITTI

PROMUOVE L’11 MAGGIO 2007 DALLE ORE 14
LA PRIMA MANIFESTAZIONE NAZIONALE A PIAZZA

MONTECITORIO, ROMA
PER LA DIFESA DEL DIRITTO COSTITUZIONALE 

ALLA TUTELA DELLA SALUTE



- che fine hanno fatto le 109 patologie rare 
che da 400 giorni attendono una firma per 
essere riconosciute ufficialmente “rare”?

- se questi sono i tempi quando i malati delle 
altre 5000 patologie potranno vedersi 
riconosciuti “ufficialmente rari”?





- perché, nonostante l’impegno formale 
del Presidente del Consiglio Romano 
Prodi, da oltre un anno si attende una 
normativa a favore dei malati rari, 
legge che i malati attendono da molti 
anni e che nella passata legislatura ha 
visto il disimpegno del Governo?



-- PerchPerchéé le famiglie devono soffrire i disagi le famiglie devono soffrire i disagi 
della mancata tutela costituzionale e della mancata tutela costituzionale e 
della mancata applicazione delldella mancata applicazione dell’’Articolo Articolo 
32 della Costituzione?32 della Costituzione?



-- perchperchéé le famiglie con Malati Rari, molte le famiglie con Malati Rari, molte 
volte disabili gravi e non autosufficienti, volte disabili gravi e non autosufficienti, 
non vedono riconosciuto anche a livello non vedono riconosciuto anche a livello 
economico lo stato di difficolteconomico lo stato di difficoltàà? Eppure le ? Eppure le 
famiglie vivono il loro dramma perdendo famiglie vivono il loro dramma perdendo 
anche la possibilitanche la possibilitàà di lavorare per di lavorare per 
assistere i loro cari e sempre a loro spese.assistere i loro cari e sempre a loro spese.



-- perchperchéé se esiste un Servizio Sanitario se esiste un Servizio Sanitario 
Nazionale lNazionale l’’Italia vive di fatto una Italia vive di fatto una 
devolutiondevolution sanitaria con Regioni ricche sanitaria con Regioni ricche 
sempre pisempre piùù ricche e Regioni povere ricche e Regioni povere 
sempre pisempre piùù povere?povere?

-- perchperchéé i Cittadini non sono tutti uguali di i Cittadini non sono tutti uguali di 
fronte alla malattia e i ricchi possono fronte alla malattia e i ricchi possono 
permettersi le cure migliori ed i poveri permettersi le cure migliori ed i poveri 
no?no?



-- perchperchéé si investe troppo poco in ricerca si investe troppo poco in ricerca 
e sviluppo?e sviluppo?

-- perchperchéé non si danno forti incentivi alla non si danno forti incentivi alla 
ricerca scientifica e farmaceutica?ricerca scientifica e farmaceutica?

-- perchperchéé ai malati si toglie anche la ai malati si toglie anche la 
speranzasperanza



- perché chi dovrebbe dare esempio di 
utilizzo delle strutture pubbliche nazionali 
al bisogno si rivolge a strutture estere 
dando la sensazione ai cittadini di 
disuguaglianza?



SALUTE: LETTA INCONTRA ASSOCIAZIONE 
MALATI PATOLOGIE RARE =
(AGI) - Roma, 11 mag - Si e' svolto questo 
pomeriggio a Palazzo Chigi un incontro tra il 
Sottosegretario alla Presidenza del Consiglio, 
Enrico Letta, e una delegazione dei 
rappresentanti delle Associazioni dei malati di 
patologie rare e dell'Associazione nazionale 
"Giuseppe Dossetti: i valori". La delegazione - nel 
consegnare al Sottosegretario i due disegni
di legge presentati alla Camera e al Senato a 
favore dei malati di patologie rare - ha auspicato 
che la risoluzione di tali problematiche trovi 
posto tra le priorità dell'agenda dell'esecutivo. Il 
Sottosegretario Letta - si legge in una nota di 
palazzo Chigi - ha assicurato il sostegno 
dell'intero governo al riguardo e l'impegno a 
predisporre le iniziative più idonee a rispondere 
alle istanze avanzate dai rappresentanti della 
delegazione nell'incontro odierno.(AGI) 



SANITA': ASSOCIAZIONE DOSSETTI, RENDERE 
OBBLIGATORIO SCREENING MALATTIE RARE =

ESAME SEMPLICE, BASTA PRELIEVO SANGUE -
MANIFESTAZIONE DAVANTI A PALAZZO CHIGI      

Roma, 11 mag. - (Adnkronos/Adnkronos Salute) - Rendere obbligatorio lo 
screening neonatale, per diagnosticare precocemente moltissime malattie 
genetiche rare e risparmiare, a bambini e famiglie sofferenze di anni in lunghi e 
difficili viaggi della speranza. Viaggi e soggiorni all'estero che solo chi ha più soldi 
può permettersi. 
Questa la richiesta dell'Osservatorio di tutela civica dell'associazione 'Giuseppe 
Dossetti: i valori-tutela e sviluppo dei diritti'.

Eppure - afferma l'associazione in una nota - oggi lo screening neonatale
diagnostica molte delle malattie rare per le quali è disponibile una cura 
riconosciuta. "Basta un prelievo di sangue dal tallone, lo stesso con cui già avviene 
lo screening di legge, quindi senza alcun costo organizzativo aggiuntivo per 
l'ospedale. Unico costo in più quello del kit diagnostico, che difficilmente 
supererebbe il 5% della cifra già stanziata dalla Finanziaria 2007 a sostegno della 
ricerca e dell'accesso alla terapia per i pazienti affetti da malattie rare", sostiene 
l'Osservatorio. "Includiamo subito tra gli screening neonatali obbligatori - oggi già
previsti per l'ipotiroidismo congenito, la fenilchetonuria, la galattosemia e la 
fibrosi cistica - almeno quelle malattie genetiche rare per le quali e' disponibile una 
terapia di comprovata efficacia. La diagnosi precocissima di malattie genetiche con 
andamento degenerativo - dice il segretario nazionale dell'associazione Claudio 
Giustozzi - per molti fa la differenza tra la vita e la morte. Un bambino 
diagnosticato subito può evitare l'handicap. Finora - ricorda - solo la Toscana ha 
una legge che regolamenta lo screening neonatale allargato". Oggi per la prima 
volta una delegazione di manifestanti con malattie rare si riunisce a piazza 
Montecitorio dalle 14, e sarà ricevuta dal sottosegretario alla Presidenza del 
Consiglio Enrico Letta.







 
Comunicato n. 138                                                                                  5 giugno 2007
                                                                                                       

Ministero della Salute 
 

UFFICIO STAMPA 
 

INSEDIATA LA CONSULTA PER LE MALATTIE RARE: 34 RAPPRESENTANTI DEL 
MONDO DELLE ASSOCIAZIONI PER INDIVIDUARE L’AGENDA DELLE PRIORITA’ 

 

Il Ministro della Salute Livia Turco ha insediato oggi la Consulta per le malattie rare,
all’interno della quale siedono 34 rappresentanti di realtà associative 

 “Vogliamo che l’esperienza di chi convive tutti i giorni con una malattia rara guidi
la nostra azione di Governo e concorra attivamente alla individuazione e selezione
delle priorità di azione” ha dichiarato il Ministro della Salute Livia Turco.  

Semplificazione delle procedure di accertamento della invalidità, presa in carico
e continuità della assistenza, rafforzamento della rete dei centri per le malattie
rare su tutto il territorio nazionale, investimenti nella ricerca, formazione dei
medici di medicina generale e riduzione dei tempi di accesso alla prima diagnosi
sono stati i temi maggiormente sottolineati dai rappresentanti delle diverse
Associazioni come terreni prioritari di azione per i prossimi mesi.  





    Comunicato n. 140                                                                         6 giugno 2007     
                                                                                                       

Ministero della Salute 
UFFICIO STAMPA 

 
 

     
Il Ministro della salute Livia Turco ha inviato un messaggio alla Presidente della
Fondazione  Telethon  Susanna Agnelli in occasione del convegno in corso oggi a
Roma promosso da Telethon  e Confindustria sulle imprese socialmente
indispensabili.  Di seguito il testo del messaggio: 
      
 Quello delle malattie rare è un ambito di particolare complessità. Ogni 

malattia rara, ad esempio, sembra essere unica nelle sue manifestazioni e nei suoi 

“bisogni”. Sappiamo invece che tutte queste malattie hanno un denominatore 

comune: la presenza di medesime problematiche sociali, assistenziali, mediche e 

terapeutiche. 

La tutela  della qualità della vita delle persone colpite da malattia rara è stata

riconosciuta come problema prioritario anche dall’Unione Europea e il nostro

Governo ha posto l’intervento per tali malattie fra gli impegni prioritari, in accordo

con i principi di equità, qualità e solidarietà, pilastro di ogni politica per la salute.   

  Per fare di più occorre, però, valorizzare le eccellenze presenti nel nostro sistema, 

assumere scelte condivise con le Regioni per il miglioramento dell’assistenza e il 

potenziamento dei servizi territoriali e intraprendere un cammino comune con le 

Associazioni, il Volontariato, il Mondo della ricerca e, meritevolmente, con le 

“Imprese socialmente indispensabili”, che ci consenta di dare, mi auguro anche 

attraverso una iniziativa legislativa,  una risposta certa alle problematiche peculiari 

di tali  malattie.  
  

 











MALATTIA COME METAFORA

“ Il lato notturno della vita; una cittadinanza più onerosa.

Tutti quelli che nascono hanno una doppia cittadinanza, nel regno 
dello star bene e in quello dello star male.

Preferiremmo tutti servirci soltanto  del passaporto buono, ma 
prima o poi ognuno viene costretto, almeno per un certo periodo di 

tempo, a riconoscersi cittadino di quell’altro paese. “

S. Sontag




