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Siglato il 17/04/2003 che prevede collaborazione nei
seguenti campi:

» Oncologia

» Malattie rare

» Malattie Infettive di grande rilievo sociale e di
possibile utilizzo con armi non convenzional

Per I'oncologia e le malattie rare I'lSS e stato identificato
come soggetto coordinatore, mentre per le malattie
Infettive e stato scelto l'lstituto L. Spallanzani.
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TEMI SPECIFICI DI INTERVENTO SANIT ARIO:

Gli obiettivi per un intervento sanitario nelle malattie rare prevedono lo sviluppo dei seguenti
settori: '

- Implementazione del registro nazionale delle malattie rare, quale strumento indispensabile
dai cui far scaturire priorita® di intervento sanitario

- Sviluppo di mezzi diagnostici

- Trattamento delle malattie rare:
a) Migliorare il trattamento esistente delle malattie rare
b) Sviluppare nuovi approcci terapeutici

- Elaborazione di linee guida diagnostico-terapeutico-assistenziali

- Database per trials clinici

- Modelli di studio per interventi di prevenzione primaria
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Nell'ambito delle attivita Italia-USA sulle Malattie Rare,
numerose istituzioni italiane quali I'lstituto Superiore di
Sanita, i1 principali IRCCS e altre istituzioni notoriamente
coinvolte In questo settore hanno presentato progetti di

ricerca (in totale 74) inerenti specifiche malattie rare
proprie sia dell'infanzia che delladulto.

Tutti | progetti sono stati inviati a un Gruppo di Referee
(esperti nazionall) e dopo valutazione scientifica sono
stati finanziati 51 progett..
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Finanziamenti messi a disposizione dal Ministero della
Salute con il criterio del co-finanziamento tra partner
italiano e americano:

Oncologia: 10 MEuro

Malattie Rare: 5 MEuro

Malattie Infettive: 1,5 MEuro
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L'Italia punta molto su questa collaborazione; difatti ha
esteso la copertura economica al triennio 2004 - 2006

Legge 26 maggio 2004, n. 138

c) per procedere alla realizzazione di progetti di ricerca in collaborazione
con gli Stati Uniti d'America, relativi alla acquisizione di conoscenze
altamente innovative, al fine della tutela della salute nei settori
dell'oncologia, delle malattie rare e del bioterrorismo e' autorizzata la
spesa di 12.945.000 euro per I'anno 2004, 12.585.000 euro per
I'anno 2005 e 12.720.000 euro per I'anno 2006. Tali progetti
saranno individuati con decreto del Ministro della salute, sentita la
Conferenza permanente per | rapporti tra lo Stato, le regioni e le province

autonome di Trento e di Bolzano.
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