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- Al Dr. Enzo Mancinelli
Dirigente del Serv. Programmazione Sanitaria

- Al Dr. Francesco D’Atri
Dirigente del Serv.Osserv. Epidemn.

- Alla Dr.ssa Stefania Melena
Dirigente del Servizio Farmaceutico

- Alla Dr.ssa Barbara Morganti
Responsabile Uff Farmacie Convenzionate

SEDE

- Al Direttore de]l” A.S.R.

- Alla Dr.ssa Manuela Di Virgitio
c/o Agenzia Sanitaria Regionale
Via Monti, 1

65127 PESCARA

- Al Prof. Carmine Di llio
¢/o Facolta di Medicina e Chirurgia
dell’Universita degli Studi “6.D'annunzio”
Via Dei Vestini/Palazzina B
Nuovo Polo Didattico

66013 CHIETI

Alla Prof.ssa Elvira D’Alessandro
c/o Facolta di Medicina e Chirurgia
Universita deghi Studi di L’ Aquila
Piazzale Salvatore Tommasi, 1
67010 L’AQUILA

Al Prof. Giandomenico Palka
clo Ospedale Civile “Spitito Santo”

Al Prof. Giuseppe Pizzicannella
c/o Ospedale Civile “Spirito Santo”
65100 PESCARA

¢ :

& £

3 ‘; - Al Dr. Franco Caracciolo

3 Dirigente del Servizio Assistenza

H : Distrettuale Riabilitativa e Med. Sociale
s ; SEDE

g ; o——

3 ¥ DIREZIONE SANITA' - Via Conte di Ruvo, 74 - 65 127 Pescara — fax 085-7672637

e-mail: nunzia curi@regione. abruzzo it
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GIUNTA REGIONALE

ETTO: Costituzione Gruppo Tecnico di Coordinamento Regionale per le Malattie Rare.

| In allegato si trasmette copia della Determinazione DG9/13  dell’11.05.2007, con cui le
l | sono state nominate componenti il “Gruppo Tecnico di Coordinamento Regionale per le

..l _ Distinti saluti

1l Dirigente del Servizio
(Dr. Emidio Di Ninni)

¢

L
Mitifica gruppo teenico

DIREZIONE SANITA” - Via Conte di Ruvo, 74 — 65141 resvaa —« sas vew o -
e-mail: nunzia.curi@regione.abruzzo.it




‘2Ap7  12:35 A354252643 USL:PE: GENETICA:MED: P&4G B4

e}
AR/ P

GIUNTA REGIONALE

fﬁEIERMNAZIONE n° . DG9/13 del 11 Maggio 2007

IREZIONE SANITA’

I B

Sgrvizio Servizio Assistenza Ospedalicra Pubblica e Privata Lucrativa e non Lucrativa
! fficio
(igggeuo T“RETE REGIONALE PER 1A PREVENZIONE, LA SORVEGLIANZA, LA DIAGNOSI E|

|LA TERAPIA DELLE MALATIIE RARE” - ISTITUZIONE GRUPPO TECNICO DI
| COORDINAMENTO REGIONALE. |

IL DIRIGENTE DEL SERVIZIO

CONSIDERATO che il Ministero della Sanitd con Decreto n. 279 del 18 maggio 2001 ha
manato il “Regolamento di istituzione della Rete Nazionale delle Malattie Rare ¢ di esenzione dalla
artecipazione al costo delle relative prestazioni, ai sensi dell’art. 5, comma 1, lettera b) del decteto
regislativo 29 aprile 1998, n. 124”;

IONSIDERATO  che il Piano Sanitario Nazionale 2006 - 2008 individua tra gli obiettivi
iotitari 1a sorveglianza nazionale delle malattie rare ritennte un importante problema sociale;

£ VISTA la deliberazione di Giunta Regionale n. 172 del 24 febbraio 2007 con cui & stata istitaita
¢ Rete Regionale per la prevenzione, la sorveglianza, la diagnosi € la terapia delle Malattie Rare,
iwmposta dai Presidi Sanitari Regionali;

ITTESO
che ¢ necessario provvedere alle funzioni specifiche di Coordinamento Regionale delle Malattie
fare attraverso istituzione di un Centro di Coordinamento Regionale ;

tche & quindi necessario provvedere alla costituzione di un “Gruppe Tecnico di Coordinamento
liegionale” coordipato dal Ditigente del Servizio Assistenza Ospedaliers Pubblica e Privata
[fucrative e non Lucrativa con funzioni di Presidente, da Dirigent o loro delegati del Servizio
rogrammazione Sanitaria, dell’ Osservatorio Epidemiologico e del  Servizio  Assistenza
ilmrmaceutico della Direzione Sanitd; dal Direttore dell’ Agenzia Sanitaria Regionale - Abruzzo o suo
elegato; da due espert designati dalle Facoltd di Medicina e Chirurgia della Regione ¢ da tre esperti
1a i Dirigenti Medici Ospedalieri delle AUSL regionali con competenza in ambito di malattie rare
Benetica, anatomia patologica e laboratorio) designati dall’ Assessors Regionale alla Sanit;

i che possono partecipare alle riurdoni del Gruppo Tecnico di Coordinamento Regionale per le
‘?aianie Rare senza facolta di voto:

1. il Responsabile del Centro di Coordinamento Regionale;
2. il Responsabile dei Registri Regionali;
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£3 un rappresentante delle Associazioni di Volontariato opetanti nell*ambito delle Malaf‘;ie

Rate,

5 4. professionisti esperti nel campo delle Malattie Rare che il Comitato stesso riterra opportunc
]

invitare a relazionars sugli argomenti in discussione;

-fhe i compiti del Gruppo Teenico di Coordinamento Regionale per le Malattie Rare sono stati
.stabiliti con Delibera di Giunta Regionale n 172 del 24 .02 2007,
CONSIDERATO che cop nota prot.n. 7955 & n. 7956/DGY/2007 il Servizio Assistenza

l pedaliera Pubblica e Privata, Lucrativa e non Lucrativa, ha;

«Scomunicato la designazione del rappresentante da inserire nel Gruppo Tecnico di Coordinamento
Segionale per le Malattie Rare ii Dr. Ento Mancinelli, Dirigente del Servizio Programmazions
itaria, il Dr. Francesco D’Awri Dirigente del Servizio Osservatorio Epidemiologico e la Dr.ssa
‘itefunia Melena, Dirigente del Servizio Farmaceutico. Qualora indisponibili & stata richiesta loro,

nomina di un proprio delegato;
4 richiesto alla Facoltd di Medicina e Chirurgia dell” University degli Studi “G.D’ Annunzio” di
Shicti- Pescara e all'Universitd degli Studi di L’Aquila, lz designazione di un proprio

iappresentante;

% DATO ATTO che:

222/07 del 20.03.2007 il Componente la Giunta della Direzione Sanitd ha
ivi di tre esperti in Malattie Rare - Dirigenti Medici Ospedalieri delle AUSL

del Prof. Giandomenico Palka, del Prof. Giuseppe
clolo da inserire nel Gruppo Tecnico su menzionato;

.ffh- con nota prot, o
~omumicato 1 pomina
Fegionali individuati nelle persone
Wizzicannella e del Dr. Franco Carac

" con nota prot. n. 000348 del 28.03.2007 1
frappresentante la Dr.ssa Manuela Di Virgilio;

*Agenzia Sanitaria Regiondle ha delegato quale

Tniversith degli Studi “G.D’Annunzio” di Chieti-

" che con nota prot. n. 298 del 29.03.2007 I't
o Tecmico di Coordinamento Regionale per le

iPescara ha comunicato quale referente il Grupp

&

“Malattie Rave il Prof. Carmine Di Ilio;
Universita degli Studi i L' Aquila - Facolth di

. che con nota prot. n. 694/A11/ASL del 10.04.2007 g
al Gruppo Tecnico su menzionato,

: Medicina & Chirnzgia — he designato quale rappresentante in seno
} la Prof.ssa Elvira D’Alessandro;

* . che con nota prot. n. 12746/8/1247 dell’11,05.2007 1a Dirigente del Servizio Farmaceutico ha
i delegato in sva rappresentanza la Dr.ssa Barbara Morganti - Responsabile dell’Ufficio Farmacie
¥ Convenzionate del Servizio Assistenza Farmaceutics;

: la istituzione presso la Direzione Sanita di

¢ b RIT ENUTO pertanto necessario di dover procedere al
i un “Gruppo Tecnico di C

oordinamento Regionale per le Malattie Rare”,

DETERMINA

- per le motivazioni e le finalitd di cuf in narrativa

R L

1) di specificare, pertanto, che presso la Direzione Regionale Sanitd viene istituito un “Gruppo Tecnico di
to dai seguenti nominativi;

Coordinamento Regionale pet le Malattie Rare”, compos

T A T e

SRR
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Dr. Emidio Di Ninni - Dirigente del Servizio Assistenza Ospedaliesa Pubblica ¢ Privata,
Lucrativa e non Lucrativa, con funzioni di Presidente,

Dr, Enzo Mancinelli - Dirigente del Servizio Programmazione Sanitaria,

Dr. Francesco D’Atri - Dirigente del Servizio Qsservatorio Epidemiologico,

Dr.ssa Barbara Morganti - Responsabile dell'Ufficio Farmacie Convenziopate — Setvizio
Assistenza Farmaceutica (delegata),

Dr.ssa Manuela Di Virgilio ~ delegata dal Direttore dell’ Agenzia Sanitaria Regionale — Abruzzo,
Prof. Carmine Di Ilio esperto in Malattie Rare - Facoltd di Medicing e Chirurgia dell’ Universita
degli Studi “G D’ Annunzie” di Chieti-Pascara,

Prof.ssa Elvira D’Alessandro esperta in Malattie Rare (Genetica-Medica) - Facolta di Medicina
e Chirurgia — Universitd deglt Studi di L’ Aquila,

Prof. Giandomenico Palka specialista in Genetica Umana AUSI. di Pescara,

Frof. Giuseppe Pizzicannella specialista in Anatomia Patologica AUSL, di Pescara,

Dr, Franco Caracciolo - specialista in Patologia Clinica AUSL di Pescara;
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p  che i compiti spettanti al Gruppo Tecnico di Coordinamento Regionale per le Malattie Rare sono quelli

riportati nella Delibera di Giunta Regionale n 172 dei 24 12 2007;

i
% di stabilire che ai componenti il Gruppe su menzicnato, non spetterd  a nessun titolo, alcun tipo di

'}» MpENso;
5

‘) che possono partecipare alle riunioni del Gruppo Tecnico di Coordinamento Regionale per le Malattie Rare
genza facoltd di voto, i Responsabili del Centro di Coordinamento Regionale,dei Registri Regionali, un
fappresentante  delle Associazioni di Volontariato operanti nell’ambito delle Malattis Rare nonché

1
professionisti esperti nel campo delle Malattie Rare che il Gruppo stesso, riterrd opportutio invitare a
felazionare sugli argomenti in discussione;

‘l.“
&
§) di notificare il presente atto ai component i “Gruppo Teenico di Coordinamento Regjonale per le Malattie
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Il Dirighnte di Servizio
(Dr.E. iok Ninni)
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L°Estensore Ii Responsabile dell’ Ufficio U Dirigentgdel Servizio

%ﬂ m e (Dr. Emidi
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