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  La  Camera  dei  deputati  ed  il  Senato  della  Repubblica  hanno

approvato; 

 

                   IL PRESIDENTE DELLA REPUBBLICA 

 

                              Promulga 

 

la seguente legge: 

                               Art. 1 

 

                              Finalita' 

 

  1. La presente legge ha la finalita' di tutelare  il  diritto  alla

salute delle persone affette  da  malattie  rare,  attraverso  misure

volte a garantire: 

    a) l'uniformita' dell'erogazione nel territorio  nazionale  delle

prestazioni e dei medicinali, compresi quelli orfani; 

    b) il  coordinamento  e  l'aggiornamento  periodico  dei  livelli

essenziali di assistenza (LEA) e dell'elenco delle malattie rare; 

    c) il coordinamento, il riordino e il  potenziamento  della  Rete

nazionale per la prevenzione,  la  sorveglianza,  la  diagnosi  e  la

terapia  delle  malattie  rare,   istituita   dall'articolo   2   del

regolamento di cui al decreto del Ministro della  sanita'  18  maggio

2001, n. 279, di seguito denominata «Rete nazionale per  le  malattie

rare»,  comprendente  i  centri  che  fanno  parte  delle   Reti   di

riferimento europee «ERN», per la prevenzione,  la  sorveglianza,  la

diagnosi e la terapia delle malattie rare; 

    d) il sostegno della ricerca. 
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