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	COMUNE DI ACQUAPENDENTE

	
	PROVINCIA DI VITERBO


DELIBERAZIONE DEL CONSIGLIO COMUNALE

Verbale n. 42    del  13/08/2010
Oggetto: Ordine del Giorno su malattie rare.
L’anno duemiladieci, il giorno tredici del mese di agosto alle ore 18:00 in Acquapendente nella sala consiliare, convocato dal Sindaco con avvisi scritti, notificati a ciascun Consigliere, si è riunito il Consiglio Comunale, in sessione ordinaria ed in seduta pubblica nelle persone dei sigg.ri:

	Consiglieri
	presenti
	 Consiglieri
	presenti

	BAMBINI ALBERTO
	no
	SPERONI CLAUDIO
	si

	PIAZZAI TOLMINO
	si
	RAGNI FABIO
	si

	PELLEGRINI CLAUDIO
	no
	SERI EOLO
	si

	ARACELI ORLANDO
	si
	RAPPOLI MARIA DOLORES
	no

	ALFREDO VALENTE
	no
	BUZZICO GIUSEPPE
	si

	PIFFERI MAICCO
	si
	CASALI GIUSEPPE
	no

	TERROSI ALESSANDRA
	si
	SANTI ROSSANA
	si

	NERI RANIERO
	no
	CERRINI CARLA
	si

	BONSIGNORI ANDREA
	si
	
	


Presenti n.  11              Assenti n. 6
Riconosciuto che il numero dei presenti è legale il sig. Orlando Araceli assume la presidenza ed apre la seduta del Consiglio con l’assistenza del Segretario Comunale Dott. Franco Colonnelli
_______________________________________________________________________________________    

                            


PARERE REGOLARITA’:
	Tecnica
	Contabile

	(art.49 T.U.267/2000)
	(art.49 T.U.267/2000)

	Favorevole
	Favorevole

	____________________________________
	____________________________________


Il Consiglio Comunale

· Premesso che una malattia è considerata “rara” quando colpisce non più di 5 persone ogni 10.000 abitanti; la bassa percentuale nella popolazione non significa però che le persone con malattie rare siano poche, si parla infatti di un fenomeno che colpisce milioni di persone in Italia;

· Considerato che le malattie rare, denominate anche malattie orfane, risultano in molti casi altamente invalidanti creando gravi disagi sia fisici che sociali nei soggetti colpiti;

· Visto l’art.32 della Costituzione Italiana che stabilisce “che la Repubblica tutela la salute come diritto fondamentale dell’individuo e interesse della collettività e garantisce cure gratuite agli indigenti…”;

· Visto il DMS 18 maggio 2001 n.279 “Regolamento di istituzione della rete nazionale malattie rare e di esenzione dalla partecipazione al costo delle relative prestazioni sanitarie…”;

· Visto l’accordo 11 luglio 2002 tra il Ministero della Salute, le Regioni e le Province di Trento e Bolzano sui criteri di individuazione e di aggiornamento dei centri interregionali di riferimento per le malattie rare;

· Visti gli artt.19 e 26 della Legge 23.12.1978 n.833;

· Visti gli artt.6, 7 e 11 della Legge 5.2.1992 n.104;

· Visto l’art. 1.4 della  Legge 23.12.1996 n.648;

· Visto il DLgs 29.4.1998 n.124 M.R. srt.5;

· Preso atto delle raccomandazioni del Consiglio dell’Unione Europea dell’8.6.2009 su una azione nel settore delle Malattie Rare;

· Considerato altresì che la Repubblica Italiana:

a) Garantisce il pieno rispetto della dignità umana e i diritti di libertà ed autonomia della persona handicappata e ne promuove la piena integrazione nella famiglia, nella scuola, nel lavoro e nella società;

b) Previene e rimuove le condizioni invalidanti che impediscono lo sviluppo della persona umana, il raggiungimento della massima autonomia possibile e la partecipazione della persona handicappata alla vita della collettività, nonché la realizzazione dei diritti civili, politici e patrimoniali;

c) Predispone interventi volti a superare stati di emarginazione e di esclusione sociale della persona handicappata;

· Preso atto che alcune Regioni italiane hanno già provveduto ad emanare i decreti attuativi per l’ampliamento dei livelli di assistenza e l’aggiornamento della rete dei presidi per le malattie rare;

· CON voti unanimi espressi nei modi e forme di legge;

DELIBERA

· Di chiedere alla Regione Lazio un incontro urgente tra il Governatore Regionale, il sottosegretario per l’attuazione del programma di Governo, Presidenza del Consiglio dei Ministri, i rappresentanti delle organizzazioni dei gruppi di sostegno delle malattie rare ed altre organizzazioni interessate al settore, al fine di predisporre quanto indicato nell’Accordo 11 luglio 2002 e di dare pratica attuazione a quanto in esso contenuto ed in particolare:

a) Necessità di garantire il coordinamento e l’operatività in rete dei presidi individuati dalla Regione per la diagnosi ed il trattamento delle malattie rare;

b) Necessità di sviluppare, in collegamento con le reti istituzionali scientifiche nazionali e internazionali, percorsi diagnostici e terapeutici condivisi sulle malattie rare, al fine di orientare e supportare gli operatori e le strutture sanitarie nella diagnosi e nel trattamento delle malattie rare;

c) Dare pratica attuazione a quanto previsto dall’art.3 del DMS 279 del 18.5.2001;

d) Necessità di assicurare la diffusione delle informazioni relative alle caratteristiche ed alla dislocazione dei presidi individuati dalla Regione per la diagnosi ed il trattamento delle malattie rare;

e) Assicurare la collaborazione con le associazioni dei malati e dei loro famigliari, al fine di agevolare l’avvio e la prosecuzione dei percorsi terapeutici ed assistenziali.

	Il Consigliere Anziano
	Il Segretario Comunale

	Prof. Orlando Araceli
	Dott. Franco Colonnelli


	Certificato di Pubblicazione:

	Si attesta che la presente deliberazione viene pubblicata  all’Albo Pretorio dal                             per 15 gg consecutivi. (T.U. 267/2000 art.124).



	Acquapendente 
	Il Segretario Comunale

	
	Dott. Franco Colonnelli


	

	   
	 

	
	  

	Si attesta che la presente  deliberazione è stata pubblicata all’Albo Pretorio come sopra indicato ed è divenuta esecutiva ai sensi del T.U. 267/ 2000 essendo trascorsi 10 gg dalla sua pubblicazione.

	Acquapendente
	Il Segretario Comunale

	
	Dott. Franco Colonnelli

	Inviata copia della presente ai Capi Gruppo Consiliari con  nota n.           del                         ai sensi dell’art. 125 del T.U. 267/2000.
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