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DEFINIZIONE DI CENTRI DI COMPETENZA PER LE MALATTIE RARE 

I centri di Competenza sono unità funzionali, costituiti da una o più unità organizzative/operative, dove si 

gestisce il percorso diagnostico per giungere il più precocemente possibile all'individuazione della patologia 
e dove si definisce il percorso socio‐sanitario globale individuale della persona con malattia rara.  

Tali  Centri  devono  garantire  competenze  specialistiche  multidisciplinari  diagnostiche,  terapeutiche  e 
assistenziali, finalizzate al mantenimento delle funzioni e dell’autonomia, alla qualità della vita, alla dignità 

della persona e all’inserimento nei diversi contesti familiari e sociali. Devono quindi necessariamente avere 
un ampio bacino d’utenza e sviluppare ricerca clinica.  

I  Centri  di  Competenza  devono mantenere  i  legami  tra  le  azioni  poste  in  atto  dai  diversi  attori  coinvolti 
nell’assistenza  comprese  le  reti  ospedaliere  e  quelle  territoriali  per  l’assistenza  primaria  e  riabilitativa, 

mantenere la storia clinica e l’evoluzione sanitaria del malato anche nel passaggio tra età pediatrica ed età 
adulta. 

 


