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IL BIRETTORE REGIONAL

PHEMESSO che: - , Lo
‘< wicon DM, 18 maggio 2001, n 279 pubblicato sul supplemento. ordinario. n, 180/4 aflq |
e jﬁfé‘quzeﬁa Ufficiale n. 160 del 12.07 2001, & stato approvato il Regolamento di istituzione
 della: rete nazionale delie malattie rare e di esenzione defla partecipazione al costo delle
 relative prestazioni sanitarie A .sensi dellarticolo 5, comma 1, lettera b) del D.gs
129.04 1998, n, 124;

£

» ;’fTale regolamento disciplina le modalit di esenzione dalla partecipazione al costo delle
imalattie rare per le correlate prestazioni di assistenza sanitaria incluse nei livelli di
_assistenza, in attuazione deliarticolo 5 del citato D.lgs. 124/1998 ed individua altresi
ﬁspecifiche forme di tutela per i soggetti affetti dalle malattie di cui cilallegate 1, parte

rintegrante del citato regolamento;

RI{%..?HIAMATO Fart. 2 del D.M. 18 maggio 2001, n. 279 che prevede listituzione di una Rete

Nagionale per la prevenzione, la sorveglianza, la diagnosi e la terapia deile malattie rare,
Lovy o T - . . T . -

cogtituita da Presidi acereditati, appositamente individuati dalla Regione;

CU%.ISIDERATO che i requisiti previsti daf Decreto e richiesti per lindividuazione delle
striftture di cui sopra sono:

&r ;i! possesso di acclarata esperienza in attivita diagnostica e/o terapeutica specifica per una
o pid malattie, ovvero df gruppi di malattie rare siccome elencate neli'allegata 1;

X » ldonea dotazione di servizi e strutture complementari ivi compresi, per le malattie che lo
*ichiedano, servizi per 'emergenza e per lg_:ciiﬂgnos’rica bischimica e genetico-malecsolare;

—— e . - s e "




@AY 12:35 8854252643 USL PE: GENETICAMED: ) FAG a2

&

CDI-‘%!SIDERATO altresi che, ai sensi dell'art. 2 del citato DM 279/2001, nell'ambito di tali
sfrw?fﬁure, con Decreto del Ministero della Sanitd e sulla base di criteri di individuazione e di
aggidrnamento concertati con la Conferenza permanente per i rapporti tra lo State ¢ Je
regigni, sono individuati i Centri interregionali di riferimente per le malkrtie rare che,
ciasguno per il bacine territoridle di competenza, assicurano, tra le altre funzioni, la gestione
del %}*egisfr’o interregionale delle malattie rare, il coordinamento dei presidi della Rete, I
cons%ﬂle.nza ai medici det servizio sanitaric nazionale ed ai cittadini in ordine alle malattie rare
nonc@é la collaborazione alle attivitd formative degh operatori sanitari; “

—RM@?MMAIA@W.MMMLMWMHM&ZMMM__
$anifa ha effettuato una ricognizione in ambito regionale deile strutture accreditate di
eccerlenza delle A.5.L., ospedaliere o universitarie, in possesso dei requisiti previsti dal eitato
Decifeto 279/2001 ed il relativo sollecito effettuato dal Servizio Assistenza Farmaceutica
della¢Direzione Sanita prot. n. 20514/13/2601 del 23.10.2001;

VALﬂQITATE le proposte pervenute dalle Aziende Sanitarie dellq Regione;

RIT#%NUTO opportuno, nonché necessario, individuare i centri dj cui alfallegato A, parte
integrante e sostanziale del presente provvedimento, quali centri inseriti nella Rete Nazionale

per [% diagnasi, la sorveglianza, la diagnosi e la Terapia delle malattie rare, ai sensi dell'art 2
“del B.M. 18 maggio 2001, n 279, rinviando .a successivo provvedimento Iindividuazione del
Centfo interregionale di riferimento per e Malattie rare, nelle more -dell'emanazione dei
critest i individuazione ¢ & aggiornamento da parte del competente Ministera dellg salute;

RICHIAMATA la circolare n. 13 del 13.12 2001, parte integrante e sostanziale del presente
prov‘é%sedimemo, con la quale il Dipartimento per [ordinamento sanitario, la ricerca e
!‘orgm@%:izzazfone del Ministero della Salute ha emanato appesite linee guida, ol fine di
unifckmare 'applicazione in ambito nazionale del citafo decreto, nonché del D M. 21 maggio
20011 n 296 "Regolamento di aggiornamento del D.M. 29 05.1999, n. 329 recante norme di
indiva{fﬂunzione delle malattie croniche e invalidanti ai sensi dell'articolo 5, comma 1, lettera a)
del Bilgs. 29.04 1998, n124";

VIST?M la rete ospedaliera pubblica della regione, siccome definita dal Piano Sanitario
Regic@’iflale relativo al triennio 1999-2001 approvate con LR 2 luglio 1999, n, 37;

VISTH la LR n. 77/99

DISPONE

- per le motivazions espresse in narrativa -

1. diindividuare i centri di cui allallegato A, parte integrante e sostanziale del presente
pr%&wedimenm, quali centri inseriti nella Rete naziorale per la diagnosi, la sarveglianza, g
ditgnesi ¢ la terapia delle malattie rare, ai sensi del "Regolamento di istituzione della rete
nc%izionaie delle malattie rare e di esenzione delia partecipazione al costo delle relative
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prestazioni sanitarie ai sensi dell'art. B, comma 1, lettera b) de! decreto legislative 29
 aprile 1998, n, 124" approvato con D M. 18 maggio 2001, n, 279;

21 di dare atto che le moddlitd per il riconoscimento del diritto allesenzione, l'attestazione
§ delfesenzione, le presfazioni erogabili in esenzione nonché la prescrizione delle prestazioni
gsfesse, al sensidegliartt 5,6 ¢ 7 del D M. 279/2001, sono indicate nella circolare n. 13
‘del 13.12.2001 del Ministero della Salute, parte integrante e sostanziale del presente
! provvedimento;

i
it

3

s

idi rinviare a successivo provvedimento {'individuazione del Centro interregionale di

:riferimen'ro per le malattie rare, nelle more dell'emanazione dei criteri di individuazione e
?;Z-di aggiornamento da parte del competente Ministero della salute:

£

4.»d| dare mandato al Dirigente del Servizio Assistenza Farmaceuticg Distrettuale -
%E,Assfs’renza farmaceutica, previa valutazione dei requisiti nonché dei dati di attivitd dei

Centri, di modificare e/a integrare f'elenco di cui al precedente punto 1.
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