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Premessa

L’Assoc iaz i o ne  Crescere,  aveva  par t ec i p a t o  ne l  2011  
a l  p roge t t o  d i  g io r n a l i s m o  par t ec i p a t i v o  de l l ’ Assemb lea  
leg is l a t i v a ,  rea l i z za n do  un  numero  de l l a  news le t t e r  ded i ca t a  
a l l e  Ma la t t i e  ra re  e D i r i t t o  a l l ’ I s t r u z i o n e.  
Successivamen t e  p rese  par t e ,  i ns ieme  ad  a l t r e  
Organ i zzaz io n i  d i  Vo lo n t a r i a t o ,  Scuo le  e Is t i t u z i o n i ,  a l l a  
f ase  d i  sper ime n t a z i o n e  e va l i daz i o n e  de l  p roge t t o  Luc i l l a ;  
a l  te r m i n e  d i  ques to  perco rso  d i  sper i me n t a z i o n e ,  
l ’ Assemb lea  leg is l a t i v a  ch iese  a queg l i  s tess i  sogge t t i  
d i  p resen ta re  un  p roge t t o  per  l ’u l t e r i o r e  sv i l u p po  d i  Luc i l l a .

For te  anche  de l l ’ espe r i e nza  così  acqu is i t a ,  
l ’ Assoc iaz i o ne  Crescere,  avv iò  p r i ma  una  consu l t a z i o n e  con  
i  p rop r i  soc i ,  o t t e n e n d o  l ’ades io ne  de l l ’ a vv .  Ernes to  Stas i  e 
de l l a  d r .  Son ia  Cianc i .  
Dopo  d i  che p romosse una  consu l t az i o n e  este r na  con  
i  p rop r i  i n t e r l o c u t o r i  per  conoscere  la  l o r o  d ispo n i b i l i t à  
ad  una  co l l abo raz i o n e  e a de f i n i r e  un  p roge t t o  cond i v i so  
ne l l e  f i n a l i t à ,  ne l  p ia no,  ne i  temp i  d i  lavo ro  e ne i  comp i t i .

Furono  così  i n t e r pe l l a t i :

- I l  Cen t r o  Naz io na l e  Ma la t t i e  Rare  de l l ’ I s t i t u t o  
Super i o re  d i  San i t à ,  ne l l e  persone  de l  d i re t t o r e  
d r .  Domen i ca  Tarusc io  e de l l e  sue co l l abo ra t i c i  
d r .  Ama l i a  Eg le  Gen t i l e  e Mar t a  De  San t i s ,  con  le  qua l i  
da  ann i  è i n  corso  una  co l l abo raz i o n e  per  la  redaz io ne  



d i  una  gu ida  i pe r t es t ua le  su i  d i r i t t i  de l l e  persone  
con  d isab i l i t à ;

- La U.O. d i  Med i c i n a  lega le  d i  Bo log na  cen t r o  ne l l a  
persona  de l l a  responsab i l e  d r .  Mar i a  Ca te r i n a  Manca,  
la  qua le  da  ann i  i n t e r v i e n e  come  re la t r i c e  a i  semi na r i  
che l ’Assoc iaz i o ne  Crescere  organ i zza  annua l me n t e  
a cadenza  b imes t ra l e  su argomen t i  che van no  
da l l a  scuo la  a l l ’ i n se r i m e n t o  lavo ra t i v o ;

- La casa ed i t r i c e  B iancoene ro  s.r. l .  con  i  cu i  f o n t  
ad  A l t a  legg ib i l i t à  ada t t i  a persone  che hanno  p rob lem i  
d i  le t t u r a ,  l ’ Assoc iaz i o ne  Crescere  ne l  corso  de l l ’ u l t i m o  
anno,  i n  f o r za  d i  una  concess io ne  gra tu i t a ,  ha rea l i z za t o  
mo l t e p l i c i  pubb l i caz i o n i .

O t t e n u t a  la  l o r o  ades ione  f u ,  i ns ieme,  messo a pun t o  
un  p roge t t o  per  sv i l u p pa re  un  u l t e r i o r e  cap i t o l o  d i  Luc i l l a  
ver t e n t e  su D i r i t t i  e Ma la t t i e  Rare: g l i  argomen t i  a f f r o n t a t i  
t r ava l i c a n o  g l i  i n t e r ess i  lega t i  a l  mondo  de l l e  Ma la t t i e  
Rare, abbracc ia n do  ques t i o n i  a t t i n e n t i  la  d isab i l i t à  e 
la  ma la t t i a  i n  genere.

I l  p roge t t o  è s ta t o  app rova t o  e ne l l e  pag i ne  che seguono  
po te t e  t r o va r ne  lo  sv i l u p po ,  ne l  qua le,  come  prass i  
neg l i  e labo ra t i  de l l ’ Assoc iaz i o n e  Crescere,  v iene  f a t t o  
un  i n t e nso  uso d i  co l l egamen t i  i pe r t es t ua l i  a l  f i n e  
d i  f o r n i r e  un’ i n f o r m az i o n e  p iù  amp ia  e p rec isa  poss ib i l e .  
Ne  sono  s ta te  crea te  due  vers io n i  una  con  f o n t  t r ad i z i o n a l i  
e un’a l t r a  con  i l  f o n t  ad  A l t a  legg ib i l i t à  de l l a  B iancoene ro  
ed iz i o n i .

La ma te r i a  è s ta ta  sudd i v i sa  i n  due  sez ion i :  
la  p r i ma  ded i ca t a  a l l a  no rma t i v a  san i t a r i a ,  
la  seconda  a l l a  no rma t i v a  soc ia l e.



Un  sen t i t o  r i n g raz ia me n t o  a quan t i ,  en t i ,  assoc iaz io n i ,  
p r i va t i  c i  hanno  a iu ta t o  con  i l  l o ro  con t r i b u t o .



Cosa sono  le  Ma la t t i e  Rare

I n co n t r o  t r a  Luc i l l a  e Son ia,  
una  qua lu n que  persona  ma la t a  d i  Ma la t t i a  Rara

Son ia : Buong i o r n o  Luc i l l a !

Luc i l l a : Buong i o r n o  Son ia !  Ogg i  par l i a m o  d i  un  argomen t o  
poco  no t o ,  le  ma la t t i e  ra re:  cosa sono  le  ma la t t i e  ra re?

Son ia : Cosa sono  le  ma la t t i e  ra re   ? beh, a t t ua l me n t e  l ’U n i o n e  
Europea  de f i n i s ce  “ ra ra ”  una  ma la t t i a  che co l p i sce  una 
persona  su 2.0 0 0  ab i t a n t i .
A  s imbo legg ia re  ques ta  s i t uaz i o ne  d i  ra r i t à ,  per  la  g io r na t a  
mond i a l e  de l l e  ma la t t i e  ra re  è s ta t o  sce l t o  
un  g io r n o  spec ia le  i l  29  f ebb ra i o ,  a l  cu i  s imbo l o  
ho  assoc ia t o  i l  l i n k  ad  una  p resen t az i o n e  su l l e  ma la t t i e  ra re  
rea l i z za t a  per  una  d i  ques te  g io r na t e .

Luc i l l a : qu i n d i  un  numero  davvero  es iguo  d i  persone.

Son ia : no,  non  esa t t a me n t e ,  perché  le  ma la t t i e  ra re  ad  ogg i  
no te  graz ie  a l l a  r i ce r ca  sc ien t i f i c a  sono  ta n t e  (c i r ca  8.0 0 0 )  
qu i n d i ,  anche  se per  s ingo l a  pa to l o g i a  possono  essere  poche 
le  persone  co l p i t e ,  i n  t o t a l e  una  sign i f i c a t i v a  percen t ua l e  
de l l a  popo laz i o ne  ne  è a f f e t t a .  

Luc i l l a : ma  cosa compor t a  l ’essere  un  “ma la t o  ra ro ”  
ne l l a  v i t a  d i  t u t t i  i  g io r n i?

Son ia : come  so t t o l i n e a t o  da l l ’U n i o n e  Europea  si  t r a t t a  
d i  ma la t t i e  che “cos t i t u i sco n o  una  m i nacc ia  per  la  sa lu te  de i  
c i t t a d i n i  i n  quan t o  po te nz i a l m e n t e  le t a l i  o  c ron i camen t e  
deb i l i t a n t i ” .
Avere  una  ma la t t i a  ra ra  s ign i f i c a  qu i n d i  dovers i  ab i t ua re  
a conv i ve re  con  un  cos tan t e  senso  d i  p recar i e t à  e 
d i  so l i t u d i n e ,  che der i va  da l l ’ essere  un  po’  “spec ia l i ” .  

http://www.youtube.com/watch?v=vOTNr18xwj0


I n f a t t i ,  se la  ma la t t i a  che ha i  è per l o p i ù  i g no t a ,  
se non  s i  sa perché  i nso rga  e spesso non  si  sa neppu re  
come  cura r l a ,  c i  s i  sen te  spesso so l i  ed  i n  ba l i a  deg l i  even t i .

Luc i l l a : m i  f a i  un  esemp io?

Son ia : con  p iace re.  I l  p r i m o  esemp io  che m i  v iene  i n  men te  
è i l  rappo r t o  co l  p rop r i o  med ico:  quando  una  persona  
“no rma l e ”  s i  reca  da l  med i co  ha l ’aspe t t a t i v a  d i  r i ceve re  
una  d iagnos i  ed  una  te rap i a  che g l i  r iso l va  i l  p rob lema,  
i l  che lo  rass icu ra  anche  so t t o  i l  p ro f i l o  ps ico l og i c o.  
Ne l  caso de l  ma la t o  “ ra ro ”  la  d iag nos i  de l l a  ma la t t i a  
può  r i ch iede re  mo l t o  tempo,  a vo l t e  mes i  oppu re  ann i ,  
e per  d i  p iù  spesso non  es is te  una  te rap i a  conso l i d a t a  che 
i l  med ico  possa i n d i c a re  a l  ma la t o ,  ta n t o  che d i  f r e que n t e  
s i  p rocede  per  te n t a t i v i ,  a mano  a mano  che la  r i ce r ca
 f a  p rog ress i :  ne l l a  cura  de l l e  ma la t t i e  ra re  vengono  usa t i  
f a r mac i  a vo l t e  ta n t o  ra r i  da  essere  de f i n i t i  “o r f a n i ” ,  
come  abbando na t i  a se s tess i ;  p rop r i o  perché  par t i c o l a r i  
le  ma la t t i e  ra re  sono  ogge t t o  d i  rego lame n t a z i o n e  a se 
s tan t e  s ia  ne l  Serv i z i o  San i t a r i o  Naz io na l e  che 
ne l  Serv i z i o  San i t a r i o  Regiona l e.

Luc i l l a : I n  e f f e t t i ,  non  è rass icu ran t e  e penso  s ia  
un  peso  d i f f i c i l e  da  por t a re.

Son ia : s i,  l o  è, t a n t o  p iù  che, f i n o  a poco  tempo  f a ,  
non  era  quas i  poss ib i l e  par l a r n e,  per  v ia  de l  d isag io  soc ia le  
che l ’essere  a f f e t t i  da  una  ma la t t i a  ra ra  po r t a  spesso con  sé. 
Con  grande  f r e que nza,  i n f a t t i ,  ne l  corso  de l l a  p rop r i a  v i t a ,  
i l  ma la t o  ra ro  sv i l u p pa  d isab i l i t à  p iù  o  meno  grav i  
che ne  comprome t t o n o  lo  s t i l e  d i  v i t a  e spesso anche 
l ’au t o n o m i a  persona le ,  i nc i d o n o  su l l a  capac i t à  lavo ra t i v a  
e su l l a  poss ib i l i t à  d i  re laz i o ne  soc ia l e:  i nsomma,  
v ien i  spesso cons i de ra t o  “d i ve rso”  … ed, i n  e f f e t t i ,  l o  se i !  



Però,  come  spesso accade,  che da  un  ma le  nasce  un  bene, 
ques to  senso  d i  so l i t u d i n e  e d i  p reca r i e t à  ha f a t t o  sì  che 
i  ma la t i ,  ne l l a  cos ta n t e  r i ce rca  d i  un  con f r o n t o ,  abb iano  
p rodo t t o  qua l cosa  d i  buono.

Luc i l l a : cosa i n t e n d i?

Son ia : m i  r i f e r i s co  a l l e  Organ i zzaz i o n i  d i  Vo lo n t a r i a t o  ed 
a l l e  var ie  f o r me  assoc iaz io n i s t i c he  che sono  sor te  con  
grande  f r e quenza  ne l l ’ u l t i m o  decen n i o ,  r i u n i t e  a l i v e l l o  
europeo  i n  una  grande  organ i zzaz i o ne:  
Eurord is  : l ’ I t a l i a  v i  è rapp resen t a t a  
da l l a  f e de raz i o n e  Un iamo    che ragg ruppa  
un  cen t i n a i o  de l l e  nos t r e  Assoc iaz i o n i .

- ° -
Da l l a  Bozza  d i  Piano  Naz io na l e  Ma la t t i e  Rare  2013 - 16  

de l  M i n i s t e r o  de l l a  Sa lu te:
3.5  Associaz io n i /  Empowermen t  
I n  cons ide raz i o ne  de l  bagag l i o  d i  conoscenza  de l l e  
Assoc iaz i o n i  de l l e  MR, s i  r i t i e n e  necessar io  che, a tu t t i  
i  l i ve l l i ,  s ia  i n ce n t i v a t a  la  cos t r uz i o n e  d i  un  rappo r t o  
co l l abo ra t i v o  f i n a l i z za t o  ad  una  l o r o  par t ec i p a z i o n e  
a i  p rocess i  dec is i o na l i ,  i n co ragg ia n d o  la  l o ro  i n f o r m a z i o n e  
e f o r maz i o n e  e sostenen do  a t t egg ia me n t i  so l i da l i
 e comun i t a r i .  
Ne l  perco rso  assis te nz i a l e ,  dov rà  essere  persegu i t a  
l ’ i n c l us i o n e  de l  paz ie n t e  e /o  de i  suo i  f am i l i a r i  i n  t u t t e  
le  dec is i o n i  che lo  r i gua r da n o  med ia n t e  l ’uso  
d i  un  l i n g uagg i o  compre ns ib i l e  e cond i v i so ;  la  r i l e vaz i o n e  
sis tema t i c a  de i  b isogn i  dov rà  essere  e f f e t t u a t a  t r am i t e  
i l  co i n vo l g i m e n t o  de i  pazie n t i  e de i  l o ro  f am i l i a r i .  
Par t i c o l a r e  a t t e n z i o n e  dov rà  essere  da ta  a l  r ispe t t o  
de l  d i r i t t o  a l l ’educaz i o ne  e a l l a  f o r maz i o n e ,  a l  lavo ro  
e a l l a  par t ec i p az i o n e  soc ia le.

http://www.uniamo.org/
http://www.eurordis.org/it


Le Organ i zzaz io n i  d i  Vo lo n t a r i a t o  e le  Ma la t t i e  Rare

Ne l  mondo  d ’ogg i  le  Assoc iaz io n i  d i  Vo lo n t a r i a t o  hanno  
un  comp i t o  f o n da me n t a l e :  da  un  la t o ,  consen t o n o  ag l i  
assoc ia t i  d i  o r ie n t a r s i  ne l l ’ espe r i e n za  che s tan n o  v i ven do  
e d i  con f r o n t a r e  le  rec i p r o che  es igenze,  po te n d o ne  par l a re  
l i be rame n t e  t r a  l o r o  e con  persona le  med i co  qua l i f i c a t o ,  
e, da l l ’ a l t r o ,  s i  f a n n o  p romo t r i c i  d i  i n i z i a t i v e  che asp i ra no  
a co lma re  vuo t i  d ’ i n t e r esse  da  par t e  de l l a  Soc ie tà  e 
de l l o  Sta t o .

Le O rgan i zzaz io n i  d i  Vo l o n t a r i a t o  (OdV)  sono  ogge t t o  
de l l a  par t i c o l a r e  d isc i p l i n a  de t t a t a  da l l a  legge  11 agos to  
1991  n°266   , ne l l a  qua le  sono  p rev is t e  anche  agevo laz i o n i  
d i  cara t t e r e  f i s ca le ,  nonché  per  l ’Em i l i a  Romagna  
da l l a  legge  reg io na l e  21 f ebb ra i o  20 0 5  n°12    che 
ha mod i f i c a t o  la  p receden t e  no rma t i v a  r isa le n t e  a l  1996.

Con  mo l t o  impegno,  anche  se f o rse  con  m i n o re  v is ib i l i t à ,  
operano  ne l l a  nos t r a  reg io ne  una  mo l t e p l i c i t à  
d i  Organ i zzaz io n i  d i  Vo lo n t a r i a t o  t r a  persone  i n t e r essa te  
da  ma la t t i e  ra re.

La nos t r a  Assoc iaz io ne  s’ i nse r isce  ne l  con t es t o  
d i  ques te  organ i zzaz io n i  che operano  senza  f i n a l i t à  d i  l uc ro  
ed  è es t remamen t e  a t t i v a  s ia  ne l  con t es t o  c i t t a d i n o  che 
i n  amb i t i  p iù  amp i .  

Luc i l l a : cosa f a  la  vos t ra  Assoc iaz io ne?

Son ia : l a  nos t r a  Assoc iaz i o ne  ha un  p rog ramma  per f i n o  
ne l  nome  che si  è da ta !  Si  ch iama  “Assoc iaz i o ne  Crescere  con  
la  Sind r ome  d i  Turne r  ed  a l t r e  Ma la t t i e  Rare”.  
É una  On l us,  qu i n d i  un ’o rgan i zzaz i o ne  senza  f i n a l i t à  d i  
luc ro  appun t o ,  che guarda  i n  par t i c o l a r e  a i  bamb i n i  che 
nascono  con  mu taz i o n i  gene t i c he  le  qua l i  po r t a n o  a 

http://demetra.regione.emilia-romagna.it/al/monitor.php?vi=nor&dl=9515940f-dcf7-d5ad-26cf-4e4cc2847e3c&dl_id=10&dl_t=xml&dl_a=y&ev=0
http://www.normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:legge:1991-08-11;266!vig=
http://www.normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:legge:1991-08-11;266!vig=


mala t t i e  ra re  e debbono  “c rescere”  e v i ve re  – conv i ve re  – 
con  la  ma la t t i a  ra ra  ed  i  suo i  d isag i .  
I l  l ogo  de l l a  nos t r a  Assoc iaz i o ne  qu i n d i  è un  d isegno  d i  una 
f acce t t a  d i  bamb i n o  che spun ta  da  un  la t o  de l  f o g l i o :  
sembra  che s i  a f f a c c i  per  vedere  e f a rs i  vedere.

Ecco lo  qua!  

L’Assoc iaz i o ne  opera  i n  d i re t t o  con t a t t o  con  
la  Cl i n i c a  Ped ia t r i c a  de l  Po l i c l i n i c o  San t ’ O rso la  -  Ma l p i g h i ,  
p resso  la  qua le  ha la  p rop r i a  sede, e cerca  d i  or ie n t a r e  
e suppor t a re  s ia  i l  b imbo  che i  gen i t o r i  i n  t u t t e  le  es igenze  
d i  v i t a ,  man t e ne n d o  un  con t a t t o  anche  con  l ’ i n d i v i d u o  
adu l t o  a f f i n c hé  c i  s ia  la  necessar ia  “consequenz ia l i t à ”  
ne l  passagg io  da l l ’ i n f a n z i a  a l l ’ ado l escenza  ed  i n f i n e  
a l l a  v i t a  adu l t a .  

É mo l t o  impo r t a n t e  per  ch i  s i  a f f a cc i a  a ques to  t i p o  d i  
p rob lema t i c he  essere  “p reso  per  mano”  da  ch i  è par t ec i pe  
de l l a  s tessa esper ie nza  ed  è i n  grado  d i  d is t r i c a rs i  
t r a  le  no rma t i v e  v igen t i .

La nos t r a  Assoc iaz i o ne,  i ns ieme  a l l ’ A ssoc iaz io ne  
Prader - W i l l i  Ca lab r i a ,  con  i l  suppor t o  de l  Cen t r o  
Naz io na l e  Ma la t t i e  Rare  de l l ’ I s t i t u t o  Super i o re  d i  
San i t à ,  ha reda t t o  un  i pe r t es t o  

d i  f ac i l e  consu l t a z i o n e ,  denom i n a t o  “ I  D i r i t t i  Esig ib i l i   ”,  
che cos t i t u i sce  una  vera  e p rop r i a  gu ida,  
cos tan t e me n t e  agg io r n a t a ,  su l l e  no rme  ed  agevo laz i o n i  
che tu t e l a n o  ch i  è a f f e t t o  da  ma la t t i e  ra re  e da  d isab i l i t à .  
L’ i pe r t es t o ,  d ispo n i b i l e  i n  i t a l i a n o ,  i n g l ese  ed  i n  f o r ma t o  
ad  A l t a  Legg ib i l i t à ,  è consu l t a b i l e  ne l  s i t o  
de l l e  due  Assoc iaz io n i ,  i n  que l l o  de l  CNMR  e ne l  por t a l e  
de l  Po l i c l i n i c o  S.Orso la   , che lo  ha i nse r i t o  t r a  
le  i n d i caz i o n i  per  i l  c i t t a d i n o ,  ne l l e  sue var ie  vers io n i  
i n t e g ra t e  da  appro f o n d i m e n t i  d i  cara t t e r e  reg io na l e   .

http://www.aosp.bo.it/content/istituti-di-garanzia-nella-regione-emilia-romagna-0
http://www.aosp.bo.it/content/diritti-esigibili
http://www.aosp.bo.it/reparti_servizi/per.crescere/Link Interni/Documentazione/I_Diritti_Esigibili/I_Diritti_Esigibili_Start.htm


I l  Centro Nazionale Malattie Rare   f av o r i sce  
le  a t t i v i t à  de l l e  Assoc iaz i o n i  d i  MR cu i  ded i ca  
una  sez ione    de l  p rop r i o  s i t o  web,  ges t i sce  
un  da ta  base con  i  da t i  de l l e  o l t r e  250  
Assoc iaz io n i  reg is t r a t e ,  organ i zza  cors i  l o r o  ded i ca t i  e ogn i  
anno  band isce  un  conco rso  ar t i s t i c o  le t t e r a r i o  su l  t ema  
de l l e  MR denom i n a t o  I l  Vo l o  d i  Pegaso  .

Abb iamo  un  nos t r o  s i t o  web    che r i p o r t a  
i n  svar ia t e  sez ion i  le  nos t r e  a t t i v i t à ,  t r a  
cu i  sp iccano  g l i  “ I n c o n t r i  de l  Saba to ”:  s i  
t r a t t a  d i  una  ser ie  d i  i n co n t r i  aper t i  a l  

pubb l i c o  che s i  te ngo n o  i l  saba to  ma t t i n a  p resso  un ’au la  
de l l a  C l i n i c a  Ped ia t r i c a ,  d i ve rs i  per  argomen t o  che va 
da l l ’ a p p r o cc i o  a l l a  scuo la,  a l l a  d isab i l i t à ,  a l l ’ i n se r i m e n t o  
lavo ra t i v o ,  a l l a  d iag nos i  e cura  de l l e  ma la t t i e  ra re.

Sai  Luc i l l a ,  t r a t t a n d os i  d i  b imb i ,  spesso anche 
p i cco l i ,  abb iamo  pensa to  f i n  da  sub i t o  
d i  p romuovere  i n i z i a t i v e  – magar i  semp l i c i ,  ma 
d i  immed ia t a  rea l i z zaz i o ne  -  per  f a r  sì  che 
i  p i cco l i  paz ien t i  de l l a  C l i n i c a  Ped ia t r i c a  che si  recano  
a l l ’ A mbu l a t o r i o  d i  Auxo l og i a  e Ma la t t i e  Rare  possano 
t r ova rs i  i n  un  amb ie n t e  gradevo le  p iù  a l l eg r o  ed  amichevo le.
Come  pr i ma  i n i z i a t i v a  de l l ’ Assoc iaz i o n e,  abb iamo  reper i t o  
f o n d i  per  compra re  ar red i ,  f a r  d i p i n g e re  le  pare t i  
con  d isegn i  a l l eg r i  ed  abb iamo  organ i zza t o  una  racco l t a  
d i  pupazz i  d i  pe luche  da  po te r  dare  ad  ognuno  d i  l o r o :  
ne  avevo  anco ra  ta n t i  d i  quando,  da  bamb i na,  qua l cu no  
m i  ven i va  a t r o va re  e sono  con te n t a  che possano  f a r  
compagn i a  a qua l che  a l t r o  b imbo!  

Ed i n f i n e  abb iamo  organ i zza t o  un  serv i z i o  d i  
i n t r a t t e n i m e n t o  de i  bamb i n i  i n  a t t esa  d i  v is i t e  
ed  esami,  a f f i d a t o  a lau rea te  i n  sc ienze  de l l a  

http://www.aosp.bo.it/reparti_servizi/per.crescere/
http://www.iss.it/pega/
http://www.iss.it/cnmr/asso/index.php?lang=1
http://www.iss.it/cnmr/rnmr/cont.php?id=862&lang=1&tipo=4


f o r maz i o ne ,  orma i  a t t i v o  da  qua l che  anno  con  sodd is f az i o n e  
de i  p i cco l i  paz ie n t i ,  de l l e  f am i g l i e  e de l  persona le  
san i t a r i o ,  rea l i z za n do  con  c iò  un’app l i c az i o n e  es tens i va  
de l l e  p rescr i z i o n i  con t e nu t e  ne l l a  L.R. E- R n°24  de l  1° 
apr i l e  198 0   . 
L’ i n i z i a t i v a  ha f o r ma t o  ogge t t o  d i  una  tes i  d i  lau rea  e d i  un  
corso  d i  f o r maz i o ne  de l l ’ A z i e n d a  Ospeda l i e r o - Un i ve rs i t a r i a  
d i  Bo log na

Luc i l l a : qu i n d i ,  la  vos t ra  assoc iaz io ne  non  so lo  o f f r e  
suppor t o  a i  p rop r i  ma la t i ,  ma  svo lge  un  ruo lo  soc ia le  e 
s’ i n t e r f a c c i a  con  Is t i t u z i o n i  e a l t r e  assoc iaz io n i?

Son ia : esa t t o .  La nos t r a  assoc iaz io ne  è mo l t o  a t t i v a  anche 
ne l  t e ne re  con t a t t i  con  le  a l t r e  rea l t à  assoc ia t i v e  
con  le  qua l i  può  avere  i n t e r ess i  comun i ,  a p resc i n de re  
da l l a  t i p o l o g i a  de l l a  ma la t t i a .

Luc i l l a : i n  che senso?

Son ia : t i  f acc i o  un  pa io  d i  esemp i .  Le ma la t t i e  ra re  
de l l ’ a p pa ra t o  musco lo  sche le t r i c o  hanno  i n  comune  
mo l t i  aspe t t i  con  le  ma la t t i e  d i  t i p o  reuma t i c o  perché,  da l l a  
seconda  decade  de l l a  v i t a  i n  po i ,  i l  ma la t o  spesso necess i t a  
d i  sos t i t u z i o n i  p ro t es i che  ag l i  ar t i  i n f e r i o r i :  
da  qu i  l ’es igenza  d i  un  con f r o n t o .
Anco ra:  i  ma la t i  d i  s ind ro me  d i  Turne r  ne l  co rso  de l l a  v i t a  
adu l t a  a vo l t e  necess i t a n o  d i  
un  t r a p i a n t o  d i  o rgano  
ed  ecco  un  aspe t t o  i n  comune  
con  a l t r e  assoc iaz io ne,  ne l  caso 
d i  spec ie  que l l e  che si  occupano  
de i  t r a p i a n t i .  

http://demetra.regione.emilia-romagna.it/al/monitor.php?vi=nor&dl=b5e727d1-795c-e4b0-05ed-4e4cbdfaaca1&dl_id=10&dl_t=xml&dl_a=y&ev=0
http://demetra.regione.emilia-romagna.it/al/monitor.php?vi=nor&dl=b5e727d1-795c-e4b0-05ed-4e4cbdfaaca1&dl_id=10&dl_t=xml&dl_a=y&ev=0


Le Ma la t t i e  Rare  i n  Europa

Ne l l ’ i m m ag i n a r i o  comune  le  ma la t t i e  ra re  (MR)  sono  
un  numero  l i m i t a t o  d i  pa to l o g i e  poco  conosc iu t e ,  
che co l p i sco n o  poche  persone.  
I n  rea l t à ,  s i  t r a t t a  d i  un  amp io  gruppo  d i  pa to l o g i e  umane, 
de f i n i t e  da l l a  bassa p reva le nza  ne l l a  popo laz i o n e.  
Non  esis te  a t t ua l me n t e  una  de f i n i z i o n e  d i  ma la t t i a  ra ra  
un i f o r m e  a l i v e l l o  mond i a l e .  
La magg io r  par t e  de i  Paesi  de l l ’ U n i one  Europea,  f r a  cu i  
l ’ I t a l i a ,  de f i n i s c o n o  ra ra  una  pa to l o g i a  che ha 
una  p reva le nza  non  super i o re  a 5  su 10. 0 0 0  persone  
ne l l ’ i n s i e me  de l l a  popo l az i o ne  comun i t a r i a .  
I l  numero  d i  MR, ad  ogg i ,  s i  agg i ra  a t t o r n o  a l l e  7 - 80 0 0 ,  
d i  cu i  l ’ 8 0 %  su base gene t i c a ;  i l  res ta n t e  20 %  r i co n osce  una 
base mu l t i f a t t o r i a l e ,  cu i  conco r r o n o  numeros i  f a t t o r i  
amb ie n t a l i  ( t r a  cu i ,  ad  esemp io , i  f a t t o r i  a l i me n t a r i ) .  
O l t r e  che numerose,  le  MR sono  mo l t o  e te rogenee  per  e tà  
d i  i nso rgenza,  ez iopa t o ge nes i ,  s in t o ma t o l o g i a ,  e possono  
i n t e r essare  uno  o  p iù  organ i  ed  appara t i  de l l ’ o r ga n i s mo .

Sono  accomuna t e  da l l a  comp less i t à  e da l l a  d i f f i c o l t à  
d i  e f f e t t u a r e  una  tempes t i v a  e cor re t t a  d iagnos i ;  
i n o l t r e ,  so lo  una  p i cco l i ss i m o  numero  d i  esse può  con t a re  
su te rap ie  r iso l u t i v e .  
Nonos ta n t e  la  bassa p reva le nza  de l l e  s ingo le  pa to l o g i e ,  
ne l l ’ i n s i e me  le  MR cos t i t u i s co n o  un  p rob lema  san i t a r i o  
r i l e va n t e ,  po iché  sono  spesso cron i c he  e i n va l i d a n t i  
oppu re  causa d i  mor t a l i t à  p recoce.  
Essendo  comp less ivamen t e  mo l t o  numerose,  i n t e r essano  
un  gruppo  non  t r ascurab i l e  d i  c i t t a d i n i  e d i  f am i g l i e .  
Si  s t i ma  che i n  Europa  v i  s iano  25 - 30  m i l i o n i  d i  paz ie n t i :  
per  ques to  è necessar io  ado t t a r e  s t ra t eg ie  cond i v i se  e 



co l l abo raz i o n i  i n t e r n az i o n a l i  onde  f a r  f r o n t e  ad  un  set t o re  
d i  san i t à  pubb l i ca  d i  così  amp ie  e ar t i c o l a t e  d imens io n i .  
C i t a n d o  i l  Rappor t o  Is t i sa n  11 /2 0  2011   ded i ca t o  
a l l ' a rgomen t o ,  que l l o  de l l e  MR è un  se t t o r e  i n  cu i  i l  va lo re  
agg iu n t o  o t t e n u t o  da l l ’a z i o n e  d i  con t es t o  a sca la  europea  
po t rà  dare  i l  suo magg io r  con t r i b u t o .

Già  ne l  1999,  la  Comun i t à  Europea   ha 
i den t i f i c a t o  le  ma la t t i e  ra re  come  se t t o r e  

p r i o r i t a r i o  d i  un ’az io ne  comun i t a r i a  ne l  campo  
de l l a  san i t à  pubb l i ca ,  i n t r a p r e n de n d o  numerose  i n i z i a t i v e .  
A  d is t a nza  d i  d iec i  ann i  po i ,  ne l  20 0 9 ,  è s ta ta  pubb l i ca t a  
la  Raccomandaz io ne    de l  Cons ig l i o  de l l ’ U n i o n e  Europea  
i n  cu i  s i  i n v i t a  g l i  S ta t i  Membr i  a: 
-  e labo ra re  e ado t t a r e  p ia n i  e s t ra teg i e  ne l  se t t o re  de l l e  MR 
pre f e r i b i l m e n t e  en t r o  i l  2013;
-  or ie n t a r e  e s t ru t t u r a r e  ques t i  i n t e r v e n t i  ne l  quadro  
de i  l o ro  s is tem i  san i t a r i  e soc ia l i ;
-  p rende re  a t t o  de l l ’ e l abo raz i o ne  d i  or ie n t a me n t i  e 
raccomandaz i o n i  f o r m u l a t e  ne l  p roge t t o  t r i e n n a l e  europeo  
EUROPLAN  20 0 8 - 2011  , co f i n a n z i a t o  da l l a  Comm iss io ne  
Europea  e coord i n a t o  da l  Cen t r o  Naz io na l e  Ma la t t i e  Rare 
de l l ’ I s t i t u t o  Super i o re  d i  San i t à .  
I l  p roge t t o  ha v is t o  co i n v o l t i  34  Paesi, 
europe i  e non  europe i  ( f r a  cu i  g l i  USA)  ed 
EURORDIS  (Organ i zzaz i o ne  Europea  de l l e  Assoc iaz i o n i  per  
le  ma la t t i e  ra re:  un’a l l ea n za  d i  organ i zzaz io n i  d i  paz ie n t i ) .  
Le raccoman daz i o n i  d i  EUROPLAN  si  f oca l i z za no  su set t e  
aree  d ’ i n t e r v e n t o ,  che r i f l e t t o n o  specu la rme n t e  le  
raccomandaz i o n i  de l  Cons ig l i o  de l l ’ UE:  p ia n i  o  s t ra t eg ie  
naz io na l i  ne l  campo  de l l e  ma la t t i e  ra re;  de f i n i z i o n e ,  
cod i f i c a  e reg is t r i  de l l e  ma la t t i e  ra re;  r i ce r ca  sc ien t i f i c a  
su l l e  ma la t t i e  ra re;  cen t r i  d i  exper t i se  e re t i  d i  r i f e r i m e n t o  
europee  per  le  ma la t t i e  ra re;  racco l t a  de l l e  compe te nze  

http://www.europlanproject.eu/_newsite_986987/project2.html
http://www.iss.it/cnmr/news/cont.php?id=1288&lang=1&tipo=3
http://ec.europa.eu/health/index_it.htm
http://www.iss.it/binary/cnmr/cont/ISTISAN_RNMR_2011.pdf


su l l e  MR a l i v e l l o  europeo;  sosten i b i l i à ;  
empowermen t  de l l e  organ i zzaz io n i  de i  paz ien t i .  
Graz ie  a l  g rande  con t r i b u t o  d i  t u t t i  i  pa r t n e rs,  
i l  p roge t t o  ha ragg iu n t o  con  successo tu t t i  g l i  
ob ie t t i v i ,  per  ques to  l ’ EUCERD   (Comi t a t o  
Europeo  d i  esper t i  su l l e  ma la t t i e  ra re )   ne l l a  nuova  Jo i n t  
Ac t i o n :  work i n g  f o r  ra re  d iseases (EJA)  -  i n i z i a t a  i l  1 marzo  
2012 -  ha da to  l ’avv i o  ne l  Wo rk  package  4,  ad  una  u l t e r i o r e  
f ase  de l  p roge t t o  EUROPLAN   (2012 - 2015 ).

I l  p r i n c i p a l e  r isu l t a t o  a t t eso  da  EUROPLAN  2012 - 2015    
è que l l o  d i  acce le ra re  l ’ i m p l e me n t a z i o n e  d i  Pian i / S t r a t e g i e  
naz io na l i  per  le  MR i n  ogn i  Paese Membro,  i n  quan t o  
i l  p rocesso per  la  de f i n i z i o n e  d i  Pian i  Naz io na l i  (PN)  o 
St ra t eg ie  per  le  ma la t t i e  ra re  può  essere  s ign i f i c a t i v a me n t e  
d i ve rso  da  Paese a Paese. 

A  d i f f e r e n za  d i  a l t r i  paes i  che lo  hanno  g ià  ado t t a t o ,  i n  
I t a l i a  s i  s ta  anco ra  lavo ra n d o  su l  PN: ne l  d i cembre  2012,  
a l  M i n i s t e r o  de l l a  Sa lu te ,  è s ta ta  p resen t a t a  
a l l e  Assoc iaz i o n i  la  bozza   de l  Piano  Naz io na l e  Ma la t t i e  Rare 
2013 - 16.

Da  a lcun i  ann i ,  dunque,  le  ma la t t i e  ra re  cos t i t u i sco n o  
una  de l l e  p r i o r i t à  ne l  Prog ramma  d i  Az io ne  Comun i t a r i a  
i n  ma te r i a  d i  San i t à  Pubb l i ca.  
Sono  due  le  due  p r i n c i p a l i  l i n ee  d i  az io ne:  
l o  scamb io  d i  i n f o r m az i o n i  a t t r a ve rso  re t i  europee  g ià  
es is te n t i  su l l e  ma la t t i e  ra re  e t r am i t e  l o  sv i l u p po  d i  nuove 
s t ra teg i e  e meccan ism i ;  
i l  coord i n a me n t o  a l i v e l l o  comun i t a r i o ,  a l  f i n e  d i  
i n co ragg ia re  la  con t i n u i t à  d i  lavo ro  e la  cooperaz io ne  
t r a ns naz i o na l e .

http://www.salute.gov.it/imgs/C_17_pagineAree_3296_listaFile_itemName_0_file.pdf
http://www.europlanproject.eu/_newsite_986987/project1.html
http://www.eucerd.eu/


I  Paes i  de l l a  Un i o n e  Europea   e      I  Par t n e rs  d i  EUROPLAN  

Tra  le  f o n t i  d i  i n f o r m az i o n i  europee  è da  c i t a re  
Orphane t   , i l  po r t a l e  de l l e  Ma la t t i e  
Rare  e de i  f a r mac i  or f a n i ,  f o n da t o  
e coord i n a t o  da l l ’ I N SERM  
( I ns t i t u t  na t i o n a l  de  la  San té  e de  la  Recherche  Méd i ca le ), 
ges t i t o  da  un  consorz i o  d i  37 paes i .  Esso cos t i t u i s ce  f o n t e  
d i  da t i  su l l e  Ma la t t i e  Rare  ne l l ’ UE  ed  è un  e lemen t o  
f o n d ame n t a l e  per  le  cor re l a t i v e  s t ra teg i e  naz io na l i .  
I n  I t a l i a  Orphane t  è coord i n a t o  da l l ’ Ospeda le  Ped ia t r i c o  
Bamb i n o  Gesù IRCCS d i  Roma. 

http://www.orpha.net/consor/cgi-bin/index.php?lng=IT


Regis t r o  naz io na le  e Regis t r i  reg io na l i / i n t e r r e g i o n a l i .
d i  Ma la t t i e  Rare

I l  reg is t r o  d i  pa to l o g i a  è una  s t ru t t u r a  ep idem i o l o g i c a  
comp lessa, che rea l i z za  la  reg is t r az i o n e  con t i n u a  
ed  esaus t i va  de i  cas i  d i  pa to l o g i a / e ,  se lez io na t i  i n  una  da ta  
reg io ne  geogra f i c a .  
È uno  s t rumen t o  che perme t t e  d i  p romuovere  s tud i  t es i  
a m ig l i o r a r e  le  conoscenze  su una  spec i f i c a  pa to l o g i a  e 
su l l ’ i n s i e me  d i  pa to l o g i e .  
L’a t t i v i t à  d i  reg is t r az i o n e  è f o n d ame n t a l e  per  
la  sorveg l i a n za  ep idem i o l o g i ca  d i  una  pa to l o g i a :  
i  da t i  d i  morbos i t à ,  i n f a t t i ,  possono  essere  mo l t o  u t i l i  pe r  
la  p rog rammaz i o ne  e rea l i z zaz i o ne  d ’ i n t e r v e n t i  d i  san i t à  
pubb l i ca ,  per  or ie n t a r e  l ’a t t i v i t à  d i  r i ce r ca,  per  m ig l i o r a r e  
le  a t t i v i t à  d i  f o r maz i o ne  deg l i  opera t o r i  san i t a r i ;  ne l  
con t es t o  de l l e  Ma la t t i e  Rare  (MR),  i l  reg is t r o  assume qu i n d i  
un  ruo l o  cen t r a l e .  
I n  ques to  amb i t o ,  dunque,  i  reg is t r i  f o r n i s co n o  un ’amp ia  
base da t i  per  i n t r a p r e n de re  s tud i  descr i t t i v i  su l l a  
popo laz i o ne ,  s tud i  ez io l og i c i ,  s tud i  va lu t a t i v i  
d i  i n t e r v e n t i / s e r v i z i  d i  san i t à  pubb l i ca  e s tud i  per  la  r i ce rca  
e lo  sv i l u p po  d i  f a r mac i .  

I n  I t a l i a ,  i l  tema  è s ta t o  a f f r o n t a t o  ne l  D.M.  18 magg io  
20 0 1  n°279    (ar t .  3),  con  l ’ i s t i t u z i o n e  de l  Regis t r o  naz io na l e  
ma la t t i e  ra re  (RNMR)   p resso  l ’ I s t i t u t o  Super i o re  d i  San i t à ,  
i  cu i  ob ie t t i v i  sono  s ta t i  successivamen t e  imp l e me n t a t i  
dag l i  Acco rd i  Sta t o - Regio n i  20 0 2  e 20 0 7.

A  segu i t o  de l  sudde t t o  Decre t o ,  i n o l t r e ,  le  Region i  hanno  
crea t o  reg is t r i  reg io na l i  ded i ca t i  a l l e  ma la t t i e  ra re:  
i  p r i m i  hanno  avv ia t o  la  l o ro  a t t i v i t à  f i n  da l  20 0 2 ,  
g l i  u l t i m i  sono  s ta t i  im p l e me n t a t i  ne l  corso  de l  201 0 .  

http://www.iss.it/cnmr/regi/cont.php?id=860&lang=1&tipo=14
http://www.iss.it/cnmr/regi/cont.php?id=860&lang=1&tipo=14
http://www.normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:decreto:2001-05-18;279!vig=
http://www.normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:decreto:2001-05-18;279!vig=
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Ques t i  reg is t r i  sono  mo l t o  e te rogene i  e s i  d i f f e r e n z i a n o  
f r a  l o r o  per  organ i zzaz io ne  e t i p o l o g i a  de l l e  i n f o r m az i o n i  
racco l t e , e a vo l t e  anche  per  f i n a l i t à .  
I n  par t i c o l a r e ,  a lcun i  d i  essi  hanno  f i n a l i t à  p r i n c i p a l m e n t e  
ep idem i o l o g i c he  e d i  suppor t o  a l l a  p rog rammaz io ne  
reg io na l e .  
A l t r i  hanno  i l  comp i t o  d i  suppor t a r e  l ’ass is te nza  e la  p resa 
i n  car i co  de l l e  persone  con  Ma la t t i a  Rara,  renden d o  
d ispo n i b i l e  l ’ i n f o r m az i o n e  a i  serv i z i  e ag l i  opera t o r i  
co i n v o l t i  ne l l a  rea l i z zaz i o ne  deg l i  i n t e r v e n t i  d iag nos t i c o -
te rapeu t i c i  e ne i  perco rs i  i n d i v i d u a l i  d i  ass is tenza.  
A  l i v e l l o  p iù  genera le,  comunque,  tu t t i  i  reg is t r i  reg io na l i  
a l i me n t a n o  i l  f l usso  verso  i l  Reg is t r o  Naz io na l e  Ma la t t i e  
Rare. 

U l t e r i o r e  e lemen t o  cara t t e r i z za n t e  d i  a lcun i  reg is t r i  
reg io na l i  è s ta ta  la  p rog ress iva  rea l i z zaz i o ne  d i  Acco rd i  t r a  
Amm i n i s t r a z i o n i  reg io na l i / p r o v i n c i a l i ,  che hanno  po r t a t o  

a l l a  a t t uaz i o ne  d i  REG ISTR I INT ERREG I O N A L I , 
i n  par t i c o l a r  modo  que l l o  de l  Piemon t e - Va l l e  
d ’Aos ta  e que l l o  de l  Vene t o  -  Prov i n c i a  
Au to n o ma  d i  Tren t o  -  Prov i n c i a  Au to n o ma  d i  
Bo lzano  -  Emi l i a - Romagna  -  L igu r i a  e (da l  
2011)  Campan ia  e Pug l i a .

Ques to  s is tema  d i  sorveg l i a n za  naz io na l e ,  un i co  ne l  suo 
genere  ne l  pano rama  europeo  e i n t e r n az i o n a l e ,  cos t i t u i s ce  
un  p rez ioso  e ar t i c o l a t o  comp lesso,  le  cu i  numerose  e 
d i ve rs i f i c a t e  compone n t i  sono 
par t e  a t t i v a  e i n t e g ra n t e  
de l l ’ i n t e r a  re te  naz io na l e  de l l e  
ma la t t i e  ra re:  i  p res id i ,  
u f f i c i a l m e n t e  i den t i f i c a t i  da l l e  Reg io n i  e ab i l i t a t i  a l l a  
reg is t r az i o n e  de i  cas i  e a l l a  p resa  i n  car i co  de i  paz ie n t i ,  



i n v i a n o  i  da t i  racco l t i  a l  reg is t r o  reg io na l e ;  i  reg is t r i  
reg io na l i / i n t e r r e g i o n a l i ,  dopo  un  p rocesso d i  va l i daz i o n e,  
i n v i a n o  i l  f l usso  ep idem i o l o g i c o  con t enu t o  ne l  da tase t  
cond i v i so  a l  RNMR. 
A l  Cen t r o  Naz io na l e  Ma la t t i e  Rare  (CNMR),  un  Gruppo  d i  
lavo ro  mu l t i d i s c i p l i n a r e  p rocede  a l l ’ acqu is i z i o n e  de i  da t i ,  
e f f e t t u a  approp r i a t i  con t r o l l i  d i  qua l i t à  ed  
esegue le  ana l i s i .

Per  m ig l i o r a re  i l  l avo ro  e la  racco l t a da t i  i l  CNMR, 
g ià  da l  20 0 7  quando  era  repa r t o  de l  D i pa r t i m e n t o  d i  
B io l og i a  Ce l l u l a r e  e Neurosc ie nze,  ha messo a pun t o  un 
nuovo  so f t w a r e,  uno  s t rumen t o  che può  essere  u t i l i z za t o  
s ia  da i  s ingo l i  p res id i / c e n t r i  ab i l i t a t i  a l l a  d iag nos i  e 
a l  t r a t t a m e n t o  de i  paz ie n t i  con  ma la t t i a  ra ra  
s ia  da i  responsab i l i  de i  Cen t r i  d i  Coord i n a me n t o  Regio na le ,  
che coord i n a n o  le  a t t i v i t à  e f a n n o  da  t r am i t e  t r a  i l  CNMR  
e i  s ingo l i  p res id i / c e n t r i .  
I l  so f t w a r e ,  sv i l u p pa t o  su p ia t t a f o r m a  web,  è d i  semp l i ce  
u t i l i z z o  e rea l i z za t o  r ispe t t a n d o  g l i  s tanda r d  d i  s icu rezza  
e d i  r ise rva t ezza  per  i l  t r a t t a m e n t o  de i  da t i  sens ib i l i .
I l  CNMR  me t t e  a d ispos iz i o n e   d i  t u t t e  le  Regio n i  
i l  so f t w a r e ,  gra tu i t a me n t e .  

Ne l  f ebb ra i o  2012  è s ta t o  p resen t a t o  i l  p r i mo  
Repor t  (Rappor t o  IST ISA N  11 /2 0  -  2011  : 
I l  Reg is t r o  Naz io na l e  e i  Reg is t r i  
Reg io na l i / i n t e r r e g i o n a l i  de l l e  ma la t t i e  ra re.  
Rappor t o  anno  2011 )  
con  i  da t i  agg io r na t i  de l  RNMR e una  breve 
p resen taz i o n e  d i  t u t t i  i  reg is t r i  reg io na l i / i n t e r r e g i o n a l i .  
È a t t ua l m e n t e  i n  lavo raz i o ne  i l  secondo  rappo r t o .

http://www.iss.it/binary/cnmr/cont/ISTISAN_RNMR_2011.pdf


A l  con te m po,  ne l  2011,  la  Comm iss io ne  
Europea  ha dec iso  d i  co f i n a n z i a r e  i l  
p roge t t o  t r i e n n a l e  “EPIRARE   -  European  
Pla t f o r m  f o r  Rare  D iseases Regis t r i es ”,  te n de n t e ,  p rev i o  
s tud i o  de i  reg is t r i  g ià  es is te n t i  e de l l e  l o ro  me to do l o g i e ,  
ad  una  p ia t t a f o r m a  europea  d i  Regis t r i  de l l e  MR: 
i l  suo coord i n a me n t o    è s ta t o  a f f i d a t o  a l  CNMR.

http://www.iss.it/pres/prim/cont.php?id=1286&lang=1&tipo=6
http://www.epirare.eu/project.html


Le Ma la t t i e  Rare  ne l  Serv iz i o  San i t a r i o  Naz io na le

La no rma t i v a  d i  r i f e r i m e n t o  naz io na l e  per  le  Ma la t t i e  
Rare  è cos t i t u i t a  da l  Decre t o  M i n i s t e r i a l e  18 maggio 2001 
n°279  , che is t i t u i s ce  e d isc i p l i n a  la  Rete  per  le  Ma la t t i e  
Rare  a t t r a ve rso:

-  l ’ i s t i t u z i o n e  de l l a  Rete nazionale  , (ar t .  2)  cos t i t u i t a  da 
Presidi accred i t a t i  da l l e  Reg io n i  e da  Centri  i n t e r r eg i o n a l i ,  
f i n a l i z za t i  a l l a  p revenz i o ne,  a l l a  sorveg l i a n za,  a l l a  d iag nos i  
e a l l a  te rap i a  de l l e  ma la t t i e  ra re;
-  l ’ i s t i t u z i o n e  d i  un  Registro nazionale   (ar t .  3)  p resso 
l ’ I s t i t u t o  Super i o re  d i  San i t à ,  a l  f i n e  d i  consen t i r e  
la  p rog rammaz i o ne  naz io na l e  e reg io na l e  deg l i  i n t e r v e n t i  
vo l t i  a l l a  tu t e l a  de i  sogge t t i  a f f e t t i  da  ma la t t i e  ra re  e 
d i  a t t ua re  la  sorveg l i a n za  de l l e  s tesse.
 I l  Reg is t r o  naz io na l e  è f u n z i o n a l m e n t e  co l l ega t o  
con  i  reg is t r i  i n t e r r e g i o n a l i  e te r r i t o r i a l i  e, ove  es is te n t i ,  
con  i  reg is t r i  i n t e r n a z i o n a l i ;
-  l ’elenco delle malattie rare   (ar t .  4),  con t r a d d i s t i n t e  da 
un  cod i ce  i de n t i f i c a t i v o ,  per  le  qua l i  è r i co n osc iu t o  i l  
diritto  all ’esenzione dalla partecipazione al costo de l l e  
re la t i v e  p res taz i o n i  san i t a r i e .  

L’e lenco  con t i e n e  c i r ca  60 0  pa to l o g i e  o  grupp i  d i  
pa to l o g i e ,  ed  era  p rev is t o  che f osse  per i o d i c ame n t e  
agg io r n a t o :  a t t ua l me n t e ,  a l  d i cembre  2012,  è i n  a t t esa  d i  
esserv i  i n c l uso  un  gruppo  d i  109  pa to l o g i e .

L’Assoc iaz i o ne  Crescere  On l us,  i ns ieme  a l l a  Assoc iaz io ne  
Prader - W i l l i  Ca lab r i a ,  cura  la  rea l i z zaz i o ne  e 
l ’agg io r n a me n t o  de l l ’ a n t o l o g i a  i pe r t es t ua le  La Rete  per  le  
Ma la t t i e  Rare  , ne l l a  qua le  vengo no  racco l t i  g l i  ar t i c o l i  
v ia  v ia  pubb l i ca t i  ne l  Supp leme n t o  a l  No t i z i a r i o  de l l ’ I .S.S., 

http://www.aosp.bo.it/reparti_servizi/per.crescere/Link Interni/Documentazione/ReteRegionale/IndiceReteRegioni.htm
http://www.aosp.bo.it/reparti_servizi/per.crescere/Link Interni/Documentazione/ReteRegionale/IndiceReteRegioni.htm
http://www.iss.it/site/cnmr/dina/mret/et00.asp
http://www.iss.it/cnmr/regi/cont.php?id=860&lang=1&tipo=14
http://www.iss.it/cnmr/ccmr/
http://www.normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:decreto:2001-05-18;279!vig=
http://www.normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:decreto:2001-05-18;279!vig=


Ma la t t i e  Rare  e Farmac i  Or f a n i , i n t e g r a t i  da  e lemen t i  t r a t t i  
da i  s i t i  web  de l l e  Reg io n i ,  organ i zzan d o  i l  ma te r i a l e  
racco l t o  i n  un  modo  f u n z i o n a l e  ed  organ i c o  
ad  una  p resen taz i o n e  e ad  una  v is io ne  d i  i ns i eme  
de l l ’ a t t u az i o n e  de l l a  Rete.

Presso l ’ I s t i t u t o  Super i o re  d i  San i t à  è opera t i v o  i l  Cen t r o  
Naz io na l e  Ma la t t i e  Rare  (CNMR  ), is t i t u i t o  con  Decre t o  (G.U. 
n°157  de l  7 /7 / 2 0 0 8 )  che svo lge  a t t i v i t à  d i  r i ce rca  e 
d i  coord i n a me n t o ,  s ia  i n  amb i t o  naz io na l e  
che i n t e r n a z i o n a l e ,  come  i l l us t r a t o  i n  ques ta  
i n t e r v i s t a    de l l a  d r .  Domen i ca  Tarusc io  
d i re t t o r e  de l  CNMR.  

Presso i l  CNMR è a t t i v o  i l  
Te le f o n o  verde  per  le  Ma la t t i e  Rare  .

I l  serv i z i o  è anon i m o  e gra tu i t o .  Ch iaman do  gra tu i t a me n t e  
l ’ 800.89.69.49, è poss ib i l e  r i ceve re,  senza  f o r m u l az i o n e  d i  
d iag nos i  c l i n i c he,  i n f o r m az i o n i  persona l i z za t e  or ie n t a n d o  
la  persona  verso  i  p res id i  d i  d iagnos i  e cura  de l l a  Rete 
naz io na l e  ma la t t i e  ra re,  le  Assoc iaz i o n i  de i  paz ien t i  e 
la  poss ib i l i t à  d i  esenz io ne  de l l e  ma la t t i e .

I l  numero  è a t t i v o  da l  l u ned ì  a l  venerd ì  
da l l e  ore  9,0 0  a l l e  ore  13,0 0

http://www.iss.it/cnmr/telv/index.php?lang=1&tipo=2&anno=2012
http://www.youtube.com/watch?feature=player_embedded&v=F-dhCDTUhn0
http://www.iss.it/cnmr/


Le Ma la t t i e  Rare  ne l  Serv iz i o  
San i t a r i o  de l l a  Regione  Emi l i a  

Romagna

La Giun t a  Reg io na l e  de l l ’Em i l i a  Romagna  a l  f i n e  d i  
a t t ua re  quan t o  p rev is t o  da l  D.M.  279 /2 0 0 1 ,  ha i n d i v i d u a t o  
con  Delibera n°160  del 2 febbraio 2004   i  Pres id i  p resen t i  
ne l l a  Regione,  i n  f u n z i o n e  de l l e  ma la t t i e  ra re  per  le  qua l i  
r isu l t a n o  essere  spec ia l i z za t i .  

Essi  sono  consu l t a b i l i  con  un  mo t o re  d i  
r i ce r ca  ne l l a  appos i t a  sez ione  de l  s i t o  d i  
Sa lu te r   , i l  po r t a l e  de l  serv i z i o  san i t a r i o  

reg io na l e : per  la  s ind ro me  d i  Turne r ,  ad  esemp io ,  sono  s ta t i  
i n d i v i d u a t i  qua t t o r d i c i  cen t r i  au to r i z za t i ,  i n ce n t r a t i  
i n  o t t o  rea l t à  ospeda l i e re.  

A i  Pres id i  spe t t a  i l  comp i t o  d i  cer t i f i c a r e  lo  s ta t o  
d i  pa to l o g i a  ra ra  ed  i l  re la t i v o  d i r i t t o  de l l ’ ass is t i t o ,  
p rev io  r i l asc i o  de l l ’ a t t es t az i o n e  da  par t e  de l l ’ az i e n da  U.S.L. 
d i  res idenza,  d i  f r u i r e  de l l e  p res taz i o n i  spec ia l i s t i c he  per  la  
d iag nos i ,  i l  mon i t o r a gg i o  ed  i l  t r a t t a m e n t o  de l l a  ma la t t i a  
i n  reg i me  d i  esenz io ne  da l l a  par t ec i p az i o n e  a l l a  spesa.

Ne l l a  de l i be ra  è anche  p rev is t o  un  Gruppo  tec n i c o  
reg io na l e  per  le  ma la t t i e  ra re,   a l  qua le  sono  a f f i d a t i  
i  comp i t i :

• d i  espr i me re  pare r i  su l l e  p ropos te  d i  ASL e Assoc iaz io n i  
Paz ien t i  per  l ’es te ns io ne  de l l a  no rma t i v a  de l  D.M. 
279 / 0 1  a pa to l o g i e  non  r i com p rese  ne l l ’ e l e n caz i o ne  
d i  t a l e  decre t o ;

• d i  mon i t o r a re  l ’a t t i v i t à  de i  Pres id i ,  d i  va lu t a re  le  
cand i da t u re  a nuov i  Pres id i ;  

• d i  au to r i z za re  l ’es te ns i o ne  de l  reg i me  d i  esenz io ne  
a f a r mac i  a l t r i m e n t i  a car i co  de l  paz ien t e .

http://wwwservizi.regione.emilia-romagna.it/malattierare/ricerca_libera_per_malattia_rara.asp
http://wwwservizi.regione.emilia-romagna.it/malattierare/ricerca_libera_per_malattia_rara.asp
http://wwwservizi.regione.emilia-romagna.it/malattierare/ricerca_libera_per_malattia_rara.asp
http://wwwservizi.regione.emilia-romagna.it/malattierare/ricerca_libera_per_malattia_rara.asp
http://www390z.regione.emilia-romagna.it/temp/docatto/20096109461511632966OSPB05B39411.html


Con  i l  P iano  San i t a r i o  Regio na le  1999 - 20 0 1,  i n t r o d o t t o  
con  DGR n°1267 / 2 0 0 2      ,       è s ta t o  ado t t a t o  per  la  ma la t t i e  ra re, 
a l  par i  d i  a l t r e  pa to l o g i e  comp lesse, i l  mode l l o  
organ i zza t i v o  denom i n a t o  Hub & Spoke de l  qua le  f a n n o  
par t e  i  Pres id i  i n d i v i d ua t i  per  que l l a  de te r m i n a t a  pa to l o g i a ,  
co l l ega t i  t r a  d i  l o r o  i n  re te.  

Secondo  ta l e  mode l l o  v iene  i n d i v i d ua t o  qua le  Hub  i l  
cen t r o  reg io na l e  con  magg io re  esper ie nza,  da l  qua le  vengono  
t r a t t a t i  i  cas i  p iù  comp less i ,  men t r e  i  cen t r i  Spoke  
sono  cos t i t u i t i  dag l i  a l t r i  Pres id i  a l l oca t i  ne l  t e r r i t o r i o .

Le re t i  Hub  &  Spoke  i n d i v i d ua t e  per  le  ma la t t i e  ra re,  
a tu t t o  i l  2012,  sono  o t t o .  

Tra  le  u l t i m e,  que l l a  de l l e  Ma la t t i e  Rare  Ped ia t r i c he  i l  cu i  
cen t r o  hub  è i n d i v i d ua t o  p resso i l  Po l i c l i n i c o  S.Orso la  
Ma l p i g h i ,  Ambu la t o r i o  d i  auxo log ia ,  d i re t t o  da l l a  p ro f .  
Mazzan t i ,  che ne  descr i ve  l ’a t t i v i t à  i n  un’ i n t e r v i s t a    
r i l asc ia t a  per  la  news le t t e r  Perco rs i  d i  C i t t a d i n a n za .

I n  occas io ne  de l l a  cos t i t u z i o n e  de l l a  Rete  de l l e  Ma la t t i e  
Rare  Ped ia t r i c he , l ’Assoc iaz i o ne  Crescere  
ha rea l i z za t o  un  est ra t t o  de l  Rappor t o  2012  
su l  Regis t r o  reg io na l e  per  le  ma la t t i e  ra re  
de l l ’Em i l i a  Romagna , reda t t o  da  Ma t t e o  Vo l t a ,  
E l isa  Ca lzo la r i ,  E l isa  Rozz i  ed  E lena  Tosch i  de l  

Serv i z i o  p res id i  ospeda l i e r i  de l l a  Reg io ne  
Emi l i a - Romagna.

L’es t ra t t o  su l l e  re t i  Hub  &  Spoke  , i l  cu i  tes to  è s ta t o  reso 
i pe r t es t ua l e  ed  i n t e g ra t o  con  no t e ,  con  pag i ne  t r a t t e  
da l  s i t o  d i  Sa lu te r  e con  l i n k  a l l a  no rma t i v a  r i ch i ama t a  o 
connessa, è consu l t a b i l e  anche  con  cara t t e r i  ad  a l t a  
legg i b i l i t à ,  qua le  pag i na  d i  app ro f o n d i m e n t o  de l l ’ I p e r t es t o  
I  D i r i t t i  Esig ib i l i , ne l l a  vers io ne  rea l i z za t a  per  
i l  Po l i c l i n i c o  S.Orso la - Ma l p i g h i .

http://www.aosp.bo.it/content/approfondimenti-regionali
http://www.youtube.com/watch?v=Q8NPUi_Spiw&feature=player_embedded
http://servizissiir.regione.emilia-romagna.it/deliberegiunta/servlet/AdapterHTTP?action_name=ACTIONRICERCADELIBERE&operation=leggi&cod_protocollo=OSP/02/4535


Ne l l ’ es t r a t t o  è r i ch i ama t a  anche  la  c i r co l a re  18 / 0 4  con  
i l  perco rso  d iagnos t i c o  te rapeu t i c o  de l l ’ ass is t i t o :  
da l l a  cer t i f i c a z i o n e  de l l a  d iagnos i  a l  p ia no  te rapeu t i c o  
persona l i z za t o .



I  Farmac i  e le  Ma la t t i e  Rare

Ne l l e  ma la t t i e  ra re  sono  u t i l i z za t i  f a r mac i  “comun i ”  
ad  a l t r e  pa to l o g i e ,  f a r mac i  sper ime n t a l i  e f a r mac i  or f a n i .

Per  “uso spec ia l e  de i  f a r mac i ”  s’ i n t e n de  l ’amp l i a me n t o  
de l l e  poss ib i l i t à  p rescr i t t i v e  o f f e r t o  a l  med i co,  es teso  anche 
a med ic i n a l i  i n  f ase  sper ime n t a l e  o  f uo r i  i n d i c az i o n e  
au to r i zza t a  (o f f  labe l ). 
L’” uso spec ia le  de i  f a r mac i ”  è d isc i p l i n a t o  a l i v e l l o  
naz io na l e  da i  t r e  r i f e r i m e n t i  no rma t i v i  i n f r a  r i po r t a t i .

SO M M A R I O

• Norma t i v e       d i  r i f e r i m e n t o  

o I  f a r mac i  es te r i ,  sper ime n t a l i ,        o f f  labe      l  

o La legge        Di  Be l l a  

o L’uso te rapeu t i c o  an t i c i p a t o  

o     I  f a r mac i  or f a n i    

• Lim i t a z i o n i  a l l a  p rescr i z i o n e  e   
Cos t i

• A  ch i  r i v o l ge rs i  

NORM A T I V E D I RI FER I ME N T O

L. 23  d i cembre  1996  n°6 4 8    (M isu re  per  i l  con t e n i me n t o  
de l l a  spesa f a r maceu t i c a  e la  r i de t e r m i n a z i o n e  de l  te t t o  
d i  spesa per  l 'an n o  1996)  -  I  Farmac i  Este r i ,  Sper i me n t a l i ,  
O f f  Labe l

http://www.normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:decreto.legge:1996-10-21;536


Legge  8  apr i l e  1998  n°9 4             (D ispos i z i o n i  urgen t i  i n  ma te r i a  d i  
sper i me n t a z i o n i  c l i n i c he  i n  campo  onco l og i c o  e 
a l t r e  m isu re  i n  ma te r i a  san i t a r i a )  – “La Legge D i  Be l l a ”

DM  8  magg io  20 0 3    (Uso te rapeu t i c o  d i  med i c i n a l e  
so t t o p os t o  a sper i me n t a z i o n e  c l i n i c a )

Rego lamen t o  CE  n°141 / 2 0 0 0    de l  16  d i cembre  1999  -  
I  Farmac i  Or f a n i

N.B. Ne i  l i n k  sovras ta n t i  v ie ne  r i po r t a t a  la  vers io ne  s to r i ca  
de l l a  no rma t i v a  naz io na l e ,  c ioè  que l l a  v igen t e  a l  momen t o  
de l l a  p romu l gaz i o ne ,  men t r e  i n  que l l i  i nse r i t i  ne l  corso  
de l  tes to  è a d ispos iz i o ne  la  vers io ne  v igen t e  a l  momen t o  
de l l a  consu l t a z i o n e.

Descrizione

La Legge n°648 /1996   con  l ’a r t .  1 comma  4  (Farmac i  
i n n o va t i v i  es te r i ,  f a r mac i  sper i me n t a l i ,  f a r mac i  o f f  labe l )  
stab i l i s ce  che a par t i r e  da l  1 genna i o  1997  t re  ca tego r i e  
d i  f a r mac i ,  i n  mancanza  d i  va l i da  a l t e r n a t i v a  te rapeu t i c a ,  
possono  essere  a car i co  de l  SSN, una  vo l t a  che siano  s ta t i  
i n c l us i  i n  un  e lenco  appos i t a me n t e  is t i t u i t o  da l l a  
Comm iss io ne  Un i ca  de l  Farmaco  (CUF) , una  Comm iss io ne  
Tecn i co  Sc ien t i f i c a  de l l ’ A ge nz i a  I t a l i a n a  de l  Farmaco 
(A IF A)  p res iedu t a  da l  M i n i s t r o  de l l a  Sa lu te.

I  Farmac i  i n  ques t i o ne  sono:
• f a r mac i  i n n o va t i v i  la  cu i  commerc ia l i z zaz i o ne  è 

au to r i z za t a  i n  a l t r i  S ta t i ,  ma  non  su l  
t e r r i t o r i o  naz io na l e ;

• med ic i n a l i  non  anco ra  au to r i z za t i ,  ma 
so t t o p os t i  a sper i me n t a z i o n e  c l i n i c a ;

http://www.normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:decreto.legge:1996-10-21;536!vig=
http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:L:2000:018:0001:0005:IT:PDF
http://www.agenziafarmaco.gov.it/sites/default/files/Decreto_Ministeriale_8_maggio_2003.pdf
http://www.normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:legge:1998-04-08;94


• med ic i n a l i  da  imp i ega re  per  un’ i n d i c az i o n e  d i ve rsa  
da  que l l a  au to r i z za t a  (o f f  labe l )

La Legge n°94 /1998   (“ Legge  D i  Be l l a ”)  consen t e  a l  med ico  
d i  imp i ega re,  p rev ia  i n f o r m az i o n e  de l  paz ie n t e .
e acqu is i z i o n e  de l  consenso  i n f o r m a t o  de l l o  s tesso, 
i n  s ingo l i  cas i  e so t t o  la  sua d i re t t a  responsab i l i t à ,  
un  med ic i n a l e  p rodo t t o  i n dus t r i a l m e n t e  per  i n d i c az i o n i ,  
v ia  o  moda l i t à  d i  sommi n i s t r az i o n e  o  d i  u t i l i z z az i o ne  
d i ve rsa  da  que l l a  au to r i z za t a ,  qua lo ra  r i co r r a n o  
le  seguen t i  cond i z i o n i :

• che i l  med i co  r i t e n ga,  con  e lemen t i  ob ie t t i v i ,  
un  paz ien t e  non  u t i l m e n t e  t r a t t a t o  con  med ic i n a l i  
app rova t i  per  que l l ’ i n d i c a z i o n e  te rapeu t i c a ;

• che l ’ i m p i e go  sia  no t o  e con f o r me  a l i n ee  gu ida  
o  a lavo r i  su pubb l i caz i o n i  sc ien t i f i c h e  accred i t a t e  
a l i v e l l o  i n t e r n a z i o n a l e  (ar t .  3  comma  2 e 3).

I n  nessun  caso (ar t .  3  comma  4)  i l  cos to  può  essere  pos to  
a car i co  de l  SSN a l  d i  f uo r i  de l l ’ i p o t es i  d isc i p l i n a t a  
da l l ’ a r t .  1, comma  4,  de l l a  legge  23  d i cembre  1996  n°64 8,  
d i  cu i  a l  parag ra f o  p receden t e .

Tor na  a l  Sommar i o

I l  D.M. 8 maggio 2003   (a l t r i m e n t i  conosc iu t o  come  uso 
compass io nevo le / e x pa n ded  access -  p ro t o co l l o  d i  accesso 
a l l a r ga t o )  o f f r e  a l  med ico  la  poss ib i l i t à  d i  p rescr i ve re  
med ic i n a l i  che non  hanno  anco ra  o t t e n u t o  l ’au t o r i z zaz i o n e  
a l l ’ i m m i ss i o ne  i n  commerc i o  e sono  anco ra  i n  f ase 
sper i me n t a l e .

Si  t r a t t a  d i  un  uso te rapeu t i c o  an t i c i p a t o    r ispe t t o  
a l l ’ au t o r i z zaz i o n e  a l l ’ i m m i ss io ne  i n  commerc i o ,  r i v o l t o  
a paz ien t i  a f f e t t i  da  ma la t t i e  grav i ,  da  pa to l o g i e  ra re  
o  i n  cond i z i o n i  d i  per i co l o  d i  v i t a .

http://www.agenziafarmaco.gov.it/sites/default/files/Decreto_Ministeriale_8_maggio_2003.pdf
http://www.normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:legge:1998-04-08;94!vig=


I n  ques t i  cas i  i l  f a r maco  può  essere  r i ch ies t o  a l l ' i m p r esa 
p rodu t t r i c e  per  uso a l  d i  f uo r i  de l l a  sper ime n t a z i o n e  
c l i n i c a ,  quando  non  es is ta  va l i d a  a l t e r n a t i v a  te rapeu t i c a  a l  
t r a t t a m e n t o  (ar t .  1).

L’uso de l  med i c i n a l e  avv ie ne  i n  cond i z i o n i  con t r o l l a t e  e 
p rev ia  au to r i z zaz i o ne  r i l asc ia t a  da l  Com i t a t o  E t i co  loca le  
su r i ch ies ta  de l  med i co  con  assunz io ne  d i  responsab i l i t à .  

Per  magg io r i  i n f o r m az i o n i :

… è poss ib i l e  consu l t a r e  la  voce  “Sper i me n t az i o n e  c l i n i c a   ” 
ne l l a  sez ione  “Norma t i v a ”  de l  por t a l e  de l l ’ A I F A.

Tor na  a l  Sommar i o

I l  Regolamento CE 141/2000    su i  Farmac i  Or f a n i

Si  de f i n i s ce  “or f a n o ”  que l  med i c i n a l e  des t i n a t o  
a l l a  d iag nos i ,  p ro f i l a ss i ,  o  te rap i a  d i  ma la t t i e  che 
si  man i f es t a n o  con  ra r i t à  ta l e ,  da  non  consen t i r e  che i  cos t i  
sos tenu t i  per  r i ce rca,  sv i l u p po  e commerc ia l i z zaz i o n e  s iano  
adegua tame n t e  compensa t i  da l l e  p robab i l i  vend i t e .  
C iò  compor t a  che le  Az ie n de  Farmaceu t i c he  sono  
poco  d ispo n i b i l i  ad  i n ves t i m e n t i  i n  r i ce r ca  e sv i l u p po  
i n  cond i z i o n i  d i  merca t o  che r isu l t a n o  poco  f av o revo l i .  
S i  d i ce  “or f a n o ”  prop r i o  perché  manca  ch i  se ne  f a  car i co.

Ne l  20 0 0  i l  Par lamen t o  Europeo  e i l  Cons ig l i o  
d'Europa  hanno  vara t o  una  no rma t i v a  (Rego lamen t o  
CE N.  141 /2 0 0 0  de l  Par lamen t o  Europeo  e 

de l  Cons ig l i o  d ’Europa)  per  i n ce n t i v a r e  l o  sv i l u p po  
e la  commerc ia l i z zaz i o n e  d i  ques t i  p rodo t t i  e ne  s tab i l i sse  
i  cr i t e r i  d i  des ignaz i o ne.  

Secondo  ta l e  Rego lamen t o ,  so lo  i  f a r mac i  des t i n a t i  ad  uso 
umano  possono  essere  des igna t i  come  “ f a r mac i  or f a n i ” :  
res ta no  qu i n d i  esc lus i  i  f a r mac i  ve te r i n a r i ,  i  d ispos i t i v i  
med ica l i ,  g l i  add i t i v i  a l i me n t a r i  e i  p rodo t t i  d ie t e t i c i .

http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:L:2000:018:0001:0005:IT:PDF
http://www.agenziafarmaco.gov.it/it/node/89


I  cr i t e r i  i n  base a i  qua l i  un  med i c i n a l e  può  essere  de f i n i t o  
"or f a n o " sono:  

-  che i l  p rodo t t o  s ia  des t i n a t o  a l l a  d iagnos i ,  
a l l a  p ro f i l a ss i  o  a l l a  te rap i a  d i  un ’a f f e z i o n e  che compor t i  
una  m i nacc ia  per  la  v i t a  o  la  deb i l i t a z i o n e  cron i ca  e che 
co l p i sca  non  p iù  d i  c i n que  i n d i v i d u i  
su d iec i m i l a  ne l l a  Comun i t à ;  

oppu re
-  che i l  p rodo t t o  s ia  des t i n a t o  a l l a  d iagnos i ,  

a l l a  p ro f i l a ss i  o  a l l a  te rap i a  ne l l a  Comun i t à  
d i  un ’a f f e z i o n e  che compor t i  una  m i nacc ia  per  la  v i t a ,  
d i  un ’a f f e z i o n e  ser iamen t e  deb i l i t a n t e ,  o  d i  un ’a f f e z i o n e  
grave  e cron i ca,  e che s ia  poco  p robab i l e  che, i n  
mancanza  d ’ i n ce n t i v i ,  la  commerc ia l i z zaz i o n e  d i  t a l e  
med ic i n a l e  a l l ’ i n t e r n o  de l l a  Comun i t à  s ia  ta n t o  
redd i t i z i a  da  g ius t i f i c a r n e  l ’ i n v es t i m e n t o  necessar io .

I  f a r mac i  c lass i f i c a t i  “or f a n i ”  sono  i nse r i t i  ne l  Regis t r o  
Comun i t a r i o  de i  Farmac i  Or f a n i .

A l l ’ i m p r esa  f a r maceu t i c a  che abb ia  o t t e n u t o  l ’ i sc r i z i o n e  
d i  un  f a r maco  “o r f a n o ”  ne l  reg is t r o  v iene  r i co n osc iu t a  
per  que l  f a r maco  una  esc lus i va  d i  merca t o  i n  amb i t o  
comun i t a r i o  de l l a  dura ta  d i  10  ann i ,  e leva ta  a 12 
se ped ia t r i c o .

Per  u l t e r i o r i  i n f o r m az i o n i  è poss ib i l e  consu l t a re :

-  i l  s i t o  ded i ca t o  a i  Farmac i  Or f a n i    de l  po r t a l e  web  
de l  Cen t r o  Naz io na l e  Ma la t t i e  Rare  – Is t i t u t o  Super i o re  
d i  San i t à ;

-  I l  s i t o  de l l a  Comm iss io ne  Europea  ded i ca t o  a l l a  San i t à  
Pubb l i ca ,  sez ione:  Ma la t t i e  Rare - Farmac i  Or f a n i   ;

ovvero  i n v i a re  una  emai l  a:

 f a r mac i o r f a n i@a i f a .gov. i t    ;  f a r mac i o r f a n i@ iss. i t   .

mailto:farmaciorfani@iss.it
mailto:armaciorfani@aifa.gov.it
http://ec.europa.eu/health/rare_diseases/orphan_drugs/index_it.htm
http://www.iss.it/cnmr/orfa


(Fon te :  Cen t r o  Naz io na l e  Ma la t t i e  Rare   – Is t i t u t o  Super i o re  
d i  San i t à )

Tor na  a l  Sommar i o

L I M I T A Z I O N I ALL A PRESCRI Z I O N E …

Legge  F ina nz ia r i a  20 0 7  L. 27 dicembre 2006  n°296   (ar t .  1, 
comma  796,  t i t o l o  z)

• la  “Legge D i  Be l l a ”  non  è app l i cab i l e  ag l i  us i  o f f - labe l  
d i f f u s i  e s is tema t i c i ,  oss ia  a l l ’ uso  rou t i n a r i o  d i  f a r mac i  
a l  d i  f uo r i  de l l e  cond i z i o n i  d i  reg is t r az i o n e ,  quando  ques t i  
non  cos t i t u i s ca n o  l ’u n i ca  (e u l t i m a )  a l t e r n a t i v a  poss ib i l e ” :  
un  u t i l i z z o  d i  ques to  t i p o  è consen t i t o  so lo  ne l l ’ amb i t o  
de l l e  sper i me n t a z i o n i  c l i n i c he ;

• I l  r i co rso,  con  cara t t e r e  d i f f u s o  e s is tema t i c o ,  a te rap ie  
f a r maco l og i c he  a car i co  SSN, a l  d i  f uo r i  de l l e  cond i z i o n i  
d i  Au t o r i z zaz i o ne  a l l ’ i m m i ss i o ne  i n  commerc i o ,  non  è 
poss ib i l e  (ne l l ’ amb i t o  d i  s t ru t t u r e  o  t r a t t a m e n t i  san i t a r i )  
per  la  cura  d i  pa to l o g i e  per  le  qua l i  r isu l t i n o  au to r i z za t i  
f a r mac i  recan t i  spec i f i c a  i n d i caz i o ne  a l  t r a t t a m e n t o .
I n  caso v i  s i  f acc ia  r i co rso  imp r o p r i a me n t e  è p rev is t o  
un  p roced i me n t o  d isc i p l i n a r e  (ar t .  3, comma  5  L. 94 / 9 8  – 
Legge D i  Be l l a ).

Legge  F ina nz ia r i a  20 0 8  L. 24 dicembre 2007 n°244   (ar t .  2, 
comma  348)  “D ispos i z i o n i  su l l a  spesa e su l l ' uso  de i  f a r mac i ”

I n  nessun  caso, i l  med ico  curan t e  può  p rescr i ve re,  per  
i l  t r a t t a m e n t o  d i  una  de te r m i n a t a  pa to l o g i a ,  un  med i c i n a l e  
d i  cu i  non  è au to r i z za t o  i l  commerc i o  o  per  un’ i n d i c az i o n e  
te rapeu t i c a  d i ve rsa  da  que l l a  au to r i z za t a ,  quando  
su l  p ropos t o  imp i ego  de l  med i c i n a l e  non  siano  d ispon i b i l i  
a lmeno  da t i  f av o revo l i  d i  sper ime n t a z i o n i  c l i n i c he  
d i  f ase  I I .  

http://www.normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:legge:2007-12-24;244!vig=
http://www.normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:legge:2006-12-27;296!vig=
http://www.iss.it/cnmr


Lo s tesso p r i n c i p i o  s i  app l i c a  anche  a l l a  L. 94 / 9 8  (Legge  D i  
Be l l a ).

Tor na  a l  Sommar i o

… E COST I

I l  cos to  de l l a  p rescr i z i o n e  de i  f a r mac i  esami na t i  
è a car i co  …

• de l  Serv i z i o  San i t a r i o  Naz io na l e  (SSN)  neg l i  us i  p rev is t i  
da l l a  L. 648 / 9 6  ( fa r mac i  or f a n i ,  ma la t t i e  ra re,  
s tud i  no - p ro f i t  f i n a l i z za t i  a l  m ig l i o r a me n t o  
de l l a  p ra t i c a  c l i n i c a ,  es te r i ,  sper i me n t a l i ,  o f f  labe l );

• de l l ’ az i e n da  p rodu t t r i c e ,  ne l  caso d i  una  p rescr i z i o n e  
secondo  i l  DM  8 /5 / 2 0 0 3 ; de l  c i t t a d i n o  ne l  caso 
d i  una  p rescr i z i o n e  secondo  la  Legge  8 / 4 / 1 9 9 8  n°9 4 ;

• de l l ’ A z i e n d a  san i t a r i a  i n  caso d i  r i cove ro  (Legge 
8 / 4 / 1 9 9 8  n°9 4 ) .

Per  magg io r i  i n f o r m az i o n i :

L’e lenco  de i  med ic i n a l i  p rescr i v i b i l i  a  car i co  de l  SSN  
è d ispo n i b i l e  ne l  por t a l e  web  de l l ’ A I F A  ne l l a  sez ione:  

L is te  d i  Trasparenza  e Rimborsab i l i t à   .

Tor na  a l  Sommar i o

A  CH I R I V O L GERS I ?

Servizio Farmaci- l ine

http://www.agenziafarmaco.gov.it/it/content/numero-verde-aifa
http://www.agenziafarmaco.gov.it/it/content/liste-di-trasparenza-e-rimborsabilita


Descrizione del servizio

“Farmac i - l i n e ”  de l l ’ A ge nz i a  I t a l i a n a  de l  Farmaco  
è un  serv i z i o  gra tu i t o  d ’ i n f o r m az i o n e  e documen t az i o n e  sui  
f a r mac i .  

Chi ne può usufruire

Tu t t i  i  c i t t a d i n i  (paz ie n t i ,  l o r o  f a m i l i a r i ,  opera t o r i  san i t a r i ,  
e tc. )

Cosa chiedere

Ques i t i  i ne re n t i  i l  f a r maco,  re la t i v a me n t e  a: e f f i c a c i a  
c l i n i c a ,  f a r macoc i n e t i c a ,  avver t e n ze,  reaz io n i  avverse, 
i n t e r az i o n i ,  us i  i n  grav i da nza,  imm iss io ne  e d ispon i b i l i t à  
i n  commerc i o ,  i n d i caz i o n i  d'uso, moda l i t à  p rescr i t t i v e  
i n  amb i t o  i n t r a  ed  ex t ra  ospeda l i e r o ,  ch ia r i me n t i  
su l l 'app l i c az i o n e  de l l e  no te  CTS- A IF A,  f a r mac i  i nse r i t i  
ne l  p ro n t u a r i o  f a r maceu t i c o  naz io na l e .  

Cosa non   chiedere

Rec lam i ,  i n t e g ra t o r i  d ie te t i c i  e f i t o t e r a p i c i  d ispos i t i v i  
med ico - ch i r u rg i c i ,  med i c i n a l i  ad  uso ve te r i n a r i o ,  esenz io n i ,  
p rocedu re  per  l ' i m m iss io ne  i n  commerc i o  d i  spec ia l i t à  
med ic i n a l i ,  i n d i caz i o n i  d i  cen t r i  spec ia l i s t i c i ,  p rovved i me n t i  
d i  san i t à  reg io na l i  (es: t i c ke t ) ,  t r acc i ab i l i t à  de l  f a r maco.  

Orari

Tu t t i  i  g io r n i  lavo ra t i v i ,  ore  9.0 0 - 13.0 0  e 14.0 0 - 16.0 0 .

Contatti

Farmaci- l ine: 800  571661 
Fax: 06.597848 0 7  -  E- ma i l :  f a r mac i l i n e@a i f a .gov. i t

Sito web dell ’Agenzia Ital iana del Farmaco

(Fon te :  Agenz ia  I t a l i a n a  de l  Farmaco)
Tor na  a l  Sommar i o

http://www.agenziafarmaco.it/
mailto:farmaciline@aifa.gov.it


I  T rap ia n t i  e le  Ma la t t i e  Rare

Anche  per  le  Ma la t t i e  Rare,  quando  la  pa to l o g i a  
è così  grave  da  comprome t t e r e  organ i  v i t a l i  de l  ma la t o ,  
può  essere  necessar io  r i co r re re  a i  t r a p i a n t i :  
ad  esemp io ,  ne l l a  Sind r o me  d i  Turne r   , ma la t t i a  
ra ra  che co l p i sce  anche  a lcun i  organ i  v i t a l i ,  
po t r ebbe  accadere  che i l  ma la t o  debba  r i co r re re  
a l  t r a p i a n t o  d i  f ega t o ,  men t r e  ne l l e  ma la t t i e  
ra re  che co l p i sco n o  l 'appa ra t o  musco lo  -  sche le t r i c o  può 
essere  necessar io  r i co r re re  ad  i n n es t i  osse i  per  conso l i d a re  
lo  sche le t r o .

L’ar t i c o l o  5  de l  Cod i ce  Civ i l e  i t a l i a n o  sanc isce  i l  d i v i e t o  
d i  po r re  i n  essere  a t t i  d i  d ispos iz i o n e  de l  p rop r i o  corpo,  
anche  se a t i t o l o  gra tu i t o ,  qua lo ra  cag io n i n o  una 
menomaz io ne  permanen t e  de l l a  p rop r i a  i n t e g r i t à  f i s i ca.

Sono  qu i n d i  consen t i t e  la  donaz io ne  de l  m ido l l o  osseo (L. 
6  marzo  20 0 1  n°52   )  o  de l  sangue  (L. 21 o t t o b re  20 0 5  n°219   ), 
p rop r i o  perchè  non  ar recano  a lcun  dan no  a l  dona t o re  
e vengono  so l l ec i t a t e  con  appos i t e  campagne  i n f o r m a t i v e   .

È de l  par i  consen t i t o  p rocedere  a donaz io ne  d i  osso   
i n  occas ione  d i  i n t e r v e n t o  d i  p ro t es i  d ’anca: 
a l l ’ I s t i t u t o  Or t o ped i c o  Rizzo l i  d i  Bo log na  ha sede 
la  Banca  de l l e  Cel l u l e  e de l  Tessu to  Musco lo -

sche le t r i c o  (BTM)   , la  p iù  im po r t a n t e  a l i ve l l o  
naz io na l e ,  
ne l  cu i  s i t o  web  è poss ib i l e  t r o va re  
ogn i  p iù  amp ia  i n f o r m az i o n e.

Per  supera re  i l  p rede t t o  d i v i e t o  sono  i n t e r v e nu t e  
spec i f i c he  legg i : 
p r i ma  per  i l  rene  (L. 26  g iug no  1967  n°458   ) , po i  per  i l  

http://www.normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:legge:1967-06-26;458!vig=
http://www.btm.ior.it/BTM/frmMainBTM.aspx
http://www.btm.ior.it/BTM/frmMainBTM.aspx
http://www.ior.it/curarsi-al-rizzoli/dona-il-tessuto-osseo
http://www.aosp.bo.it/files/video/spot donazione sangue.mov
http://www.normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:legge:2005-10-21;219!vig=
http://www.normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:legge:2001-03-06;052!vig=
http://www.aosp.bo.it/reparti_servizi/per.crescere/Link Interni/Descrizione_Condizioni/Turner_ Descrizione.htm


f ega t o  (L. 16  d i cembre  1999  n°483   )  ed  u l t i m a me n t e  per  
po l mo n i ,  panc reas  e i n t es t i n o  (L. 19  set t emb re  2012  n°167  ), 
ne l  r ispe t t o  de l l e  d ispos iz i o n i  s tab i l i t e  da l  decre t o  
m i n i s t e r i a l e  de l  16  apr i l e  201 0  n°116    per  le  a t t i v i t à  
d i  t r a p i a n t o  d i  o rgan i  da  dona t o re  v i ven t e .

Non  r ie n t r a n o  i n vece  ne l  d i v i e t o  de l l ’ a r t .  5  e sono  qu i n d i  
consen t i t i  i  t r a p i a n t i  da  persone  decedu te,  una  vo l t a  che 
ne  s ia  s ta ta  accer t a t a  e cer t i f i c a t a  la  mor te  (L. 29  d i cembre  
1993  n°578   )  a cond i z i o n e  che v i  s ia  i l  p reven t i v o  consenso 
de l l a  persona  de f u n t a  o  de i  f am i l i a r i .  

La d isc i p l i n a  de i  p re l i e v i  e de l l ’ ac qu is i z i o n e  de l  consenso 
è s ta ta  de t t a t a  con  la  legge  1 apr i l e  1999  n°91   , l a  qua le  
a l l ’ a r t .  4,  non  anco ra  a t t ua t o ,  p revede  che i n  mancanza  d i  
vo lo n t à  con t r a r i a  deve  i n t e n d e rs i  sussis te n t e  i l  consenso 
a l l ’ i m p i e go  de i  p rop r i  o rgan i  e tessu t i  una  vo l t a  che 
si  f osse  decedu t i .

L’ar t .  8  de l l a  c i t a t a  legge  91 / 9 9  ha is t i t u i t o  p resso 
l ’ I s t i t u t o  Super i o re  d i  San i t à  i l  Cen t r o  Naz io na l e  Trap ia n t i  
ne l  cu i  s i t o  web  è o f f e r t a  un ’amp ia  d isam i n a  
de l l ’ a r gome n t o .

Anche  l ’U n i o n e  Europea,  ne l l a  qua le  i l  nos t r o  paese, 
i n  base a i  da t i  de l  201 0 ,  s i  co l l o ca  a l  te rzo  pos to  

per  numero  percen t ua l e  d i  dona t o r i ,  è i n t e r v e nu t a  
i n  ma te r i a  con  la  d i re t t i v a  de l  19  magg io  201 0    su l l a  qua l i t à  
e s icu rezza  deg l i  o rgan i  uman i  des t i n a t i  a i  t r a p i a n t i .

La Reg io ne  Emi l i a  Romagna  con  la  legge  de l  9  apr i l e  
1995  n°53    ha d isc i p l i n a t o  i l  po te nz i a me n t o ,  

la  raz io na l i z zaz i o ne  ed  i l  coord i n a me n t o  de l l ’ a t t i v i t à  
d i  p re l i e v o  e d i  t r a p i a n t o  d ’o rgan i  e tessu t i ,  de f i n e n d o  
ne l l ’ a r t .  4  i  comp i t i  de l  Cen t r o  Ri f e r i m e n t o  Trap ia n t i   .

Con  i l  coord i n a me n t o  de l  Cen t r o  Ri f e r i m e n t o  Trap ia n t i  -  
Emi l i a  Romagna  (CRT- ER), i n  co l l abo raz i o ne  con  la  Regio ne,  

http://www.saluter.it/trapianti
http://demetra.regione.emilia-romagna.it/al/monitor.php?vi=nor&st=doc&dl=ac810c1f-8390-6a0b-771b-4e4cc021896e&dl_t=xml&dl_a=y&dl_id=10&ul=1&ev=1&bk=1
http://demetra.regione.emilia-romagna.it/al/monitor.php?vi=nor&st=doc&dl=ac810c1f-8390-6a0b-771b-4e4cc021896e&dl_t=xml&dl_a=y&dl_id=10&ul=1&ev=1&bk=1
http://www.aosp.bo.it/reparti_servizi/per.crescere/Lexs/UE_2010_05_19_Direttiva_Trapianti.pdf
http://www.trapianti.salute.gov.it/
http://www.normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:legge:1999-04-01;091!vig=
http://www.normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:legge:1993-12-29;578!vig=
http://www.normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:legge:1993-12-29;578!vig=
http://www.normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:decreto:2010-04-16;116!vig=
http://www.normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:legge:2012-09-19;167!vig=
http://www.normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:legge:1999-12-16;483!vig=


le  Az ie n de  San i t a r i e  e le  Assoc iaz i o n i  de i  paz ie n t i ,  
è organ i zza t a  la  campagna  i n f o r m a t i v a    per  p romuovere  
la  donaz i o ne  deg l i  organ i  e de i  tessu t i ,  che s i  con f e r ma  
a l  2011  a l  d i  sopra  de l l a  med ia  naz io na l e .

I l  CRT- ER ha sede p resso  i l  Po l i c l i n i c o  S.Orso la - Ma l p i g h i  
d i  Bo log na,  che van ta  una  t r a d i z i o n e  d i  ecce l l e n za  anche  
i n  ma te r i a  d i  t r a p i a n t i  r isa le n t e  a l  1967,  de l l a  qua le  
s i  può  r i pe r co r r e re  la  s to r i a  ne l  cor t o me t r a gg i o  rea l i z za t o  
da l l a  ANTR  (Assoc iaz i o ne  Naz io na l e  Trap ia n t a t i  Rene).

http://www.saluter.it/trapianti/campagna-informativa


Le Ma la t t i e  Rare  e i l  We l f a r e

Una  nuova  tap pa  de l  d ia l ogo  t r a  Luc i l l a  e Son ia:
da l l a  no rma t i v a  san i t a r i a  a l l a  no rma t i v a  soc ia le

Son ia : I n  passa to,  sa i  Luc i l l a ,  quando  un  bamb i n o  aveva  
una  ma la t t i a  che non  s i  cura,  ma  a l  massimo  si  ges t i sce,  
non  aveva  grand i  oppo r t u n i t à  … so lo  grand i  d i f f e r e n ze  …. 
Ad  esemp io ,  s tud iav i  da  so la  e po i  f acev i  esami  da  p r i v a t i s t a  
a f i n e  de l l ’ a n n o  sco las t i c o ,  er i  esc luso  da  qua ls ias i  spor t ,  
avev i  eno rm i  d i f f i c o l t à  d i  spos tamen t o ,  imposs ib i l i t à  
d i  v iagg ia re  ..e non  c’era  neanche  i n t e r n e t  che f a  
la  d i f f e r e n za  perché  a lmeno  t i  consen te  v iagg i  v i r t ua l i…. 

Ogn i  d i f f i c o l t à  era  so lo  tua  e l ’u n i ca  r iso rsa  
era  la  tua  f am i g l i a  su cu i  gravava,  i n g i us t ame n t e  agg iu ngo,  
t u t t o  i l  peso  de l l a  d i f f e r e n za  …

Le organ i zzaz io n i  d i  vo lo n t a r i a t o ,  pur  impeg na n d os i  
a l  l o ro  massimo,  possono  a l  p iù  i n t e r p r e t a r e  le  es igenze 
de l l e  persone,  ma  occo r ro n o  legg i  che s iano  i n  grado  
d i  p revedere,  o l t r e  a l l a  tu t e l a  san i t a r i a ,  t u t e l e  spec i f i c he  
per  garan t i r e  a l l e  persone  con  ma la t t i e  ra re  l ’ oppo r t u n i t à  
d i  v i ve re  a l  meg l i o  ne l l a  p rop r i a  cond i z i o n e .

Luc i l l a : ogg i ,  però,  non  è p iù  così!  
Mo l t i  pass i  avan t i  sono  s ta t i  f a t t i  e c i  sono  le  p remesse 
per  u l t e r i o r i  m ig l i o r a me n t i  i n  svar ia t i  amb i t i .  
Ne i  decenn i  è s ta ta  cos t ru i t a  una  re te  no rma t i v a  mo l t o  
accura ta  che o f f r e  veramen t e  un  a iu t o  per  le  persone  ma la t e  
… 

Son ia : davve ro?  
Qu i n d i  non  c i  sono  p iù  os taco l i  per  s tud ia re,  f a re  spor t ,  
muovers i  i n  modo  au to no mo?  



Ci  sono  cen t r i  ded i ca t i  a no i  ma la t i  ra r i?  
Sp iegam i  tu t t o ,  Luc i l l a ,  per  me ques ta  è una  grande  
oppo r t u n i t à .

Luc i l l a : ma  si,  davvero!  
Non  so lo  ogg i  puo i  essere  segu i t a  da  persona le  med i co  
es t remamen t e  spec ia l i z za t o ,  ma  puo i  s tud ia re,  muover t i  
e f a re  spor t  compa t i b i l m e n t e  con  la  tua  s i t uaz io ne  … 
non  è p iù  come  quaran t ’ a n n i  f a !  
La f a m i g l i a  ed  i l  d i re t t o  i n t e r essa to  sono  sos tenu t i  da 
p rass i  e d i r i t t i  che consen t o n o  lo r o  d i  v i ve re  con  magg io re  
d ig n i t à  la  l o r o  cond i z i o n e .  
È bene  so t t o l i n e a re  che no n  s i  t r a t t a  d i  d i r i t t i  de t t a t i  so lo  
per  le  persone  con  una  ma la t t i a  ra ra,  ma  comun i  a quan t i  
s i  vengano  a t r o va re,  per  un  i n c i de n t e  o  anche  una  ma la t t i a  
comune,  i n  s i t uaz i o n i  ana loghe.
Ne l l a  p ross ima  tappa  de l  nos t r o  perco rso  t i  i l l us t r e r ò  
brevemen t e  c iò  che è s ta t o  f a t t o  i n  I t a l i a  e da  no i ,  
qu i  i n  Emi l i a  Romagna,  così,  cara  Son ia,  puo i  or ie n t a r t i  
meg l i o  ne l  mondo  de i  d i r i t t i  che ha i  e che avra i .  
I l  v iagg i o  che dobb iamo  perco r re re  è anco ra  lu ngo  
ed  è qu i n d i  oppo r t u n o  f e r ma rs i  un  momen t o .

Son ia : graz ie  davvero,  Luc i l l a !  
Asco l t e r ò  con  a t t e n z i o n e  e f a r ò  teso ro  d i  t u t t e  
le  tue  i n d i caz i o n i  …

Luc i l l a :  graz ie  a te ,  Son ia,  per  averm i  f a t t o  “sen t i r e ”  cosa 
sign i f i c h i  essere  “ ra r i ”  … spero  che c iò  che t i  d i r ò  
t i  sarà  u t i l e  per  v i ve re  con  consapevo lezza  e seren i t à .

Fine  de l l a  p r i ma  par te
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