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DECISIONE N. 1295/1999/CE DEL PARLAMENTO EUROPEO E DEL CONSI-
GLIO
del 29 aprile 1999
~

che adotta un programma d'azione comunitaria sulle malattie rare nel quadro

dell'azione nel settore della sanita pubblica (1999-2003)

IL PARLAMENTO EUROPEO E IL CONSIGLIO DELL'U-
NIONE EUROPEA,

visto il trattato che istituisce. la Comunita europea, in
particolare I'articolo 129,

vista la proposta della Commissione ('),
visto il parere del Comitato economico e sociale (%),
visto il parere del Comitato delle regioni (%),

deliberando secondo la procedura di cui all’articolo 189 B
del trattato (*), visto il progetto comune approvato dal
comitato di conciliazione il 4 febbraio 1999,

(1) considerando che le azioni comunitarie devono
mirare alla prevenzione delle malattie e che
l'azione comunitaria & in grado di apportare un
valore aggiunto unico al trattamento di problemi
che, nei singoli paesi, presentano dimensioni
troppo limitate per permettere un’adeguata analisi
o un valido intervento;

(2) considerando che, ai fini del presente programma,
le malattie rare, comprese quelle di origine gene-
tica, sono le malattie che comportano una minaccia
per la vita o una debilitazione cronica la cui preva-
lenza & talmente bassa da richiedere, per lottare
contro di esse, sforzi combinati particolari, atti ad
evitare un'elevata morbilitd o mortaliti perinatale e
precoce, 0 un considerevole abbassamento della
qualitd della vita o del potenziale socioeconomico
dell'individuo;

3)  considerando che, a titolo indicativo, pud ritenersi
bassa una prevalenza generalmente riconosciuta
inferiore a 5§ su 10 000 nella Comunits;
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(") GU C 203 del 3.7.1997, pag. 6 ¢
GU C 160 del 27.5.1998, pag. 8.
(@ GU C 19 del 21.1.1998, pag. 4.

() GU C 64 del 272.1998, pag. 96.

() Parere del Parlamento curopeo dell’11 marzo 1998 (GU C 104
del 6.4.1998, g . 133), posizione comune del Consiglio del 30
aprile 1998 ( C 227 del 20.7.1998, pag. 1) e decisione del
Parlamento curppeo dell'8 ottobre 1998 (GU C 328 del
26.10.1998, pag. 148). Decisione del Consiglio del 22 aprile
1999 e decisione del Parlamento europeo del 14 aprile 1999.
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considerando che il fatto stesso della rariti delle
malattie ¢ affezioni a bassa prevalenza e la
mancanza di informazioni a loro riguardo puo far si
che le persone colpite non ricevano le risorse ¢ i
servizi sanitari di cui hanno bisogno;

considerando che il numero di persone affette da
malattie rare & per definizione relativamente
modesto rispetto a malattie pit comuni; che
tuttavia tali affezioni sono complessivamente
alquanto diffuse e interessano una percentuale
significativa della popolazione nel suo insieme;

considerando che le malattie rare sono ritenute di
scarso impatto sulla societd nel suo insieme a causa
delia loro bassa prevalenza individuale; che tuttavia
tali malattie comportano gravi difficolta per le
persone colpite e le loro famiglie;

considerando che & necessario progredire nella
comprensione delle malattie rare, in quanto esse
possono rappresentare un segnale d'allarme per la
salute pubblica;

considerando che, a norma dell’articolo 3, lettera o),
del trattato, 'azione della Comuniti comporta un
contributo al conseguimento di un livello elevato di
protezione della salute;

considerando che l'articolo 129 del trattato attri-
buisce espressamente una competenza alla Comu-
nita 1n questo settore, nella misura in cui la Comu-
nitd vi contribuisce, incoraggiando la collabora-
zione tra gli Stati membri e, se necessario, soste-
nendo la loro azione, promuovendo il coordina-
mento delle politiche e dei programmi rispettivi e
favorendo la cooperazione con i paesi terzi e le
organizzazioni internazionali competenti in materia
di sanitd pubblica; che I'azione comunitaria deve
indirizzarsi alla prevenzione delle malattie e alla
promozione dell’educazione e dell'informazione
sanitaria;
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