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[l CMI sulle malattie rare

Il CMI si rallegra dell'importante novita per i penti affetti da una Malattia Rara in tutta EurofmRac-
comandazione prodotta oggi dal Consiglio dei Miidella Sanita dell'Unione Europea, riunito a Lerss
burgo, capitale dell'omonimo Granducato, chiedenfdmente un‘azione concertata a livello europea-e n
zionale, per attuare Piani Nazionali per le MagaRare che siano organici e concreti

Il Consiglio dei Ministri della Sanita dellnione Europea ha adottato la strategia che igjitatati Membri
ad attuarePiani Nazionali per le Malattie Rareentro la fine del 2013. Chiede sostanzialmentazione
concertata a livello europeo e nazionale al fine di

- assicurarsche le Malattie Rare siano codificate e classiéigatmodo adeguato;

- potenziarda ricerca nel campo delle Malattie Rare;

- identificarei centri di competenza e promuovere la loro papiegione nelle reti di riferimento europeo;

- sostenerdée competenze acquisite a livello europeo;

- condividerde valutazioni sull’aggiunto valore clinico dei Raaci Orfani;

- promuoverel'empowermen(rafforzamento della consapevolezza) dei paziedtinvolgendo i pazienti
stessi e i loro rappresentanti in tutte le fasiptetesso decisionale;

- garantirdla sostenibilita delle infrastrutture sviluppate [EeMalattie Rare.

Questa azione ¢ in realta solo I'ultima di unaesériatti legislativi dichiaratonitili al riconoscimento delle
Malattie Rare come una priorita di sanita pubbéceome area in cui un’azione comunitaria rappresent
valore aggiunto europeo.

La Consultazione Pubblica sulle Malattie Ramel novembre 2007, seguita dall'adozione debbanunica-
zione sulle Malattie Rare della Commissione Eurgpes novembre 2008, hanno preceduto quBstzco-
mandazione del Consiglio dei Ministri della Sandgll Unione Europeahe significa infatti che i rappresen-
tanti dei pazienti saranno sempre piu coinyokil loro Paese, nelle strategie necessarie ashdfie le Ma-
lattie Rare e che saranno in grado di monitorataufizione delle questioni chiave, vale a direstsgno per
la dimensione sociale dell'assisterzafinanziamenti per la ricerca e le attivita pagse dai pazienti.
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