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L'accesso alle cure è ugualmente 
garantito a tutti i malati rari? 

La modifica del TITOLO V della 
Costituzione ha creato 20 diversi 

sistemi di welfare 

Per i malati rari non presenti nell'elenco 
riconosciuto (ai sensi del DM 279/01) si 

dispensano cure ed esenzioni solo in alcune 
regioni 

Questo genera garanzie e tutele 
disomogenee ed una insostenibile 

condizione di disuguaglianza. 
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• Creazione di un Comitato di pazienti e Associazioni 

• Presentazione di una petizione europea 

• Ricevibilità e risposta della Commisione Petizioni 

• Lettera del Presidente della Commisione Petizioni al Ministro della Salute 

• Richieste alle Regioni 
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                                     Il Titolo V 

 

• Il Titolo V è quella parte della Costituzione italiana in cui vengono 
“disegnate” le autonomie locali: comuni, province e regioni. L’attuale 
struttura delle regioni deriva da una serie di riforme del Titolo V 
cominciate negli anni Settanta e terminata con la riforma del 2001 
(approvata con una maggioranza di centrosinistra e poi confermata 
da un referendum). Lo scopo di tutte queste riforme, compresa quella 
del 2001, era dare allo Stato italiano una fisionomia più “federalista”, 
nella quale i centri di spesa e di decisione si sarebbero spostati dai 
livelli più alti, lo Stato centrale, a quelli più locali, “avvicinandosi” così 
ai cittadini. 
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• Nel corso degli anni le regioni hanno ricevuto sempre più 
competenze (la più importante è la gestione della sanità) e 
una sempre maggiore autonomia. Con la riforma del 2001, 
in particolare, alle regioni fu garantita autonomia in campo 
finanziario (con cui poter decidere liberamente come 
spendere i loro soldi) e organizzativo (con cui poter 
decidere quanti consiglieri e quanti assessori avere e 
quanto pagarli). La riforma inoltre specificò quali erano le 
competenze esclusive dello Stato, lasciando alle regioni il 
compito di occuparsi di tutte quelle non nominate 
esplicitamente. 



«Diritti (non regali) per i malati rari» 

• la residenza territoriale 
non può essere motivo di 
discrimine nella fruizione 
dei LEA. La «mala gestio» 
degli amministratori 
regionali e sanitari non può 
fondare in modo oggettivo 
e motivato una disparità di 
trattamento.  

L’indice di disuguaglianza, nella formulazione proposta da Naga e Yalcin (2008), varia tra 0 e 1 (0 

assenza di disuguaglianza 1Max disuguaglianza) ed è calcolato sui singoli cittadini di 16 anni e 

più a cui viene chiesto di classificare il loro stato di salute tra cinque possibili categorie: molto 

male, male, discretamente, bene, molto bene 
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http://www.eticaeconomia.it/vincoli-ciechi-i-tagli-alla-spesa-e-il-diritto-alla-salute/ 
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            PROPOSTE lettera m) dell'art 117 

• Disposizioni generali e comuni per la PREVENZIONE e 
tutela della salute  

• Rivedere il “decentramento” ai comuni delle poltiche sociali 
o vincolarlo a reali politiche sociali e non meramente di 
bilancio. 

   PROPOSTE  D.M 279/01 

• Creazione di un “elenco dinamico” delle malattie rare per 
garantire la prevenzione e la tutela della salute a tutte le 
persone affette da patologie rare. 

 

 

 


