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LA GIUNTA REGIONALE

Visto il DM 18 maggio 2001, n. 279 recante “ Regolamento di istituzione della rete nazionale delle malattie
rare e di esenzione dalla partecipazione al costo delle relative prestazioni sanitarie, ai sensi dell’articolo 5,
comma 1, lettera b), del decreto legislativo 29 aprile 1998, n. 124”;

Considerato che:
- le malattie rare non costituiscono un riconosciuto gruppo nosologico di malattie, ma un gruppo
eterogeneo di affezioni caratterizzate solo dalla comune bassa prevalenza;
- esistono elenchi diversificati di malattie rare a seconda di quale sia il limite di occorrenza in popolazione
considerato per dare l’attributo di raro ad una forma patologica, nello specifico:

Il congresso USA ha definito rara una patologia con una incidenza di 1/1.200 persone
Il Giappone ha definito rara una patologia con una incidenza di 1/ 2.500 persone
Il Piano Sanitario Nazionale  ha definito rara una patologia con incidenza variabile da 1 a 20.000 a

1 su 200.000 abitanti;

Atteso che:
- sul territorio regionale è stato segnalato un assistito affetto da Sindrome da Sensibilità Chimica Multipla;
-  la patologia “Sensibilità Chimica Multipla” è considerata molto rara  tanto che sul territorio nazionale si

contano poche unità ;

Preso atto che la patologia “Sensibilità Chimica Multipla” non è presente nell’elenco delle malattie rare di
cui al DM 279/2001, citato, mentre è presente nelle classificazioni americane dell’ Office of  Rare Diseases
(ORD del National Institute of Health) ;

Considerato, a mente di quanto sopra riportato in merito alle malattie rare, di dover assumere come
principio che l’elenco di cui al DM 279/2001 è integrabile con quelle malattie molto rare che, pur non
essendo presenti nel decreto, siano diagnosticate in cittadini residenti sul territorio regionale a cui
conseguentemente deve essere garantita ogni forma di assistenza prevista dalla vigente normativa;

Ritenuto pertanto di dover prevedere a livello regionale la patologia rara indicata come “Sensibilità Chimica
Multipla” nell’elenco delle malattie rare  e di dover assicurare, per i soggetti che ne risultano affetti, ogni
forma di assistenza garantita dalla vigente normativa;

A voti unanimi

DELIBERA

Per le motivazioni riportate in narrativa:
1. di  assumere come principio che l’elenco di cui al DM 279/2001 è integrabile con quelle malattie molto

rare che, pur non essendo presenti nel decreto, sono diagnosticate  in cittadini residenti sul territorio



regionale a cui conseguentemente deve essere garantita ogni forma di assistenza prevista dalla vigente
normativa;

2. la patologia rara :“Sensibilità Chimica Multipla”, accertata sul territorio regionale, è integrata all’elenco
delle malattie rare di cui al DM 279/2001 ed è assicurata, ai soggetti affetti, ogni forma di assistenza
prevista dalla vigente normativa;

Il presente provvedimento è soggetto a pubblicità ai sensi della L.R. 9/95, è pubblicato per intero, sul
BURT ai sensi dell’articolo 3, comma1, della L.R. 18/96 e successive modifiche ed integrazioni
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