VISTI:

- l'art. 5, comma 1, lett. b) e il comma 5 del D.Lgs124/1998 laddove prevede che il Ministro d&ltanita,
con distinti regolamenti, individui le condizioni thalattie croniche o invalidanti e le malattieaarhe
danno diritto allesenzione dalla partecipazione [ge prestazioni di assistenza sanitaria indiceaa d
medesimi regolamenti;

- il DM 18.5.2001, n. 279 “Regolamento di istituziotkella rete nazionale delle malattie rare e di Eser
dalla partecipazione al costo delle relative pmsta sanitarie ai sensi dell’art.5, comma 1 I&it.del
D.Lgs. 29 aprile 1998, n. 124;

-lart. 5, comma 1 del D.L. 13.9.2012 n. 158 conitercon L. 8.11.2012 n. 189 laddove prevede
I'aggiornamento dei livelli essenziali di assistera sensi dell’art. 1 del D.Lgs. 502/92 “... omissiscon
prioritario riferimento alla riformulazione.....omiss.... delle malattie rare di cui al Decreto de Miaro
della Sanita 18 maggio 2001, n. 279 e ai relatygi@arnamenti previsti dal comma 1 dell'art. 8 del
medesimo decreto, al fine di assicurare il bisodnsalute, I'equitd nell'accesso all’assistenzaguelita
delle cure e la loro appropriatezza riguardo gllecgiche esigenze”.

- DPCM 12 gennaio 2017 “Definizione e aggiornamerdbligelli essenziali di assistenza, di cui aliesto
1, comma 7, del decreto legislativo 30 dicembre2189502.” (pubblicato sulla G.U. Serie Generaléh
del 18-03-2017 - Suppl. Ordinario n. 15), in paféce I'allegato 7 “Elenco malattie rare esentaattad
partecipazione al costo”;

DATO ATTO, in particolare, che le previsioni di cal citato D.M. n. 279/2001 hanno trovato ulteriore
precisazione nell’*Accordo ai sensi dell'art. 4 delgs. 28.8.1997, n. 281, tra il Governo, le Regie le
Province autonome di Trento e Bolzano sul ricormoeaito di centri di coordinamento regionali e/o
interregionali, di presidi assistenziali sovra oegili per patologie a bassa prevalenza e sullagibne dei
registri regionali e interregionali delle malattage” del 10.5.2007, nonché attuazione a livellfiorale nei
seguenti provvedimenti:

- DGR n. 321 del 28.3.2008 “Adesione al registro miglarare della Regione Veneto per
implementazione del “Registro malattie rare deRggione Liguria” ai sensi dell’Accordo Stato-
Regioni del 10.5.2007";

- DGR n. 1519 del 21.11.2008 “Revisione dei presideicentri di riferimento della rete regionale fser
prevenzione, la sorveglianza, la diagnosi e lgptardelle malattie rare” con la quale: a) all’'alisg 1 &
stato approvata la metodologia di identificaziom#ied malattie rare, secondo il documento prodotto
dall’Agenzia Sanitaria Regionale in collaboraziamm il Registro regionale per le malattie rare alell
Regione Veneto; b) all'allegato 2 sono stati indiiati i nuovi presidi di riferimento a valenza r@uale
della rete delle malattie rare secondo il documenbdotto dall’Agenzia Regionale Sanitaria;

- DGR n. 1503 del 7.12.2012 "Integrazione delibemidsiunta regionale n.1519 del 21.11.2008
"Revisione dei Presidi e dei centri di riferimextiglla rete regionale per la prevenzione, la sotapga,
la diagnosi e la terapia delle malattie rare. iadirallARS”, con la quale, tra l'altro, si forramo
all’Agenzia Sanitaria Regionale (ARS) le linee ddirizzo, ai sensi dell’art. 63 della l.r. 41/20086,
merito a:

a) elaborazione, per i principali gruppi di malattée, di protocolli relativi ai percorsi assistetlizih
presa in carico del paziente affetto da malattie candivisi, multidisciplinari, coordinati e integi con

il territorio, nonché di piani terapeutici, ancher pfini di cui all'art. 6, comma 3 del DM 18.5.20, n.
279,

b) revisione puntuale — alla luce della intervenutaganizzazione delle strutture sanitarie, sia delle
attivitd codificate dalle stesse successivament@08l8 — dei presidi individuati nella DGR n.
1519/2008 e s.m.i., specificando il Centro di fif@nto (I'unitd operativa, il servizio o, comunquz,
struttura organizzativa di riferimento), seconduitieri stabiliti dalla stessa deliberazione;

— DGR n. 930 del 25.07.2014 di "Aggiornamento delesig regionale delle reti per il governo clinico"
con la quale e stato, tra l'altro, costituito ild@dinamento regionale malattie rare previsto dtdtai
Accordo Stato-Regioni del 10.5.2007.

RICHIAMATE, inoltre, la proprie deliberazioni:

—n. 1309 del 24.11.2006 recante "Legge n.123/20@bviduazione dei centri per la diagnosi precdee,
prevenzione e il trattamento della malattia celiacdndicazioni alle Aziende Sanitarie Locali per
I'erogazione di prodotti privi di glutine ai soggetventi diritto";



- n. 391 del 21.03.2015 "Indirizzi forniti per lagglisposizione del programma di attivita per 'a204.5
dell'Agenzia Sanitaria Regionale che tra l'altrandada allARS la revisione puntuale dei Presidi di
riferimento, alla luce dell'intervenuta riorganizizme delle strutture sanitarie, sia delle attivitaificate
dalle stesse specificando il Centro di Riferimefiimita Operativa, il servizio 0, comunque la stceat
organizzativa di riferimento);

- n. 664 del 8.05.2015 di Recepimento degli Acc@tdito Regioni: Piano Nazionale Malattie rare (PNMR)
2013 — 2016 e della Teleconsulenza.

- n. 401 del 6.05.2016 “Approvazione elenco dei Gelitriferimento delle malattie rare.”

RITENUTA, pertanto, la necessita di aggiornareefelo dei Centri di riferimento delle malattie rare,
secondo quanto previsto dal DPCM 12 gennaio 20d@blcato il 18 marzo in Gazzetta Ufficiale Alldga

7 - Elenco malattie rare esentate dalla parteadp@zal costo e, conseguentemente, di approvasnteldei
“Presidi accreditati per la diagnosi e cura di rtisdarare o gruppi di malattie rare in Regione lrigQ
predisposto in modo condiviso dalla Direzione Saratdi A.Li.Sa. con il Gruppo Clinico del Comitato
Tecnico Scientifico “Biomedicina, Malattie Rare ealdttie Senza Diagnosi”, di cui alla Deliberaziafie
A.Li.Sa. n. 22 del 24.02.2017 e le Direzioni Samgtai IRCCS, Ospedali e ASL della Regione Liguria;

DATO ATTO che, per quanto disposto dalla I.r. n. dal 29/07/2016 recante “Istituzione dell’Azienda
Ligure Sanitaria della Regione Liguria (A.Li.Sa.)relirizzi per il riordino delle disposizioni regiali in
materia sanitaria e sociosanitaria”, le attivitanmateria di patologie a bassa prevalenza rientragile
finalita di cui all’art. 2 della precitata leggegienale ed in particolare quelle previste al conZnkettere c),
g) e h) attribuite ad A.Li.Sa. e che. pertantotawedimenti attuativi delle deliberazioni di indiro della
Giunta regionale nelle predette attivita nonchéagi tecnico organizzativi e gestionali nella stesnateria
sono di competenza di A.Li.Sa.;

ACQUISITA la proposta di A.Li.Sa. di cui alla nata prot.10876 del 31/07/201& oggetto “Proposta di
aggiornamento dell’elenco dei “Presidi accredip&ti la diagnosi e cura di malattie mare o gruppndiattie
rare in Regione Liguria” e, conseguentemente,l@eaggiornato dei Presidi stessi che riportagsiltr
I'elenco delle malattie rare esentate dalla pgoeeone al costo, secondo quanto disposto datitail. 7 del
Decreto del Presidente del Consiglio dei Minist2 fyennaio 2017, proposta allegata al presente
provvedimento quale parte integrante e sostan@ilo A);

RITENUTO, pertanto, di approvare la predetta prégposonche di demandare ad A.Li.Sa. gli eventuali
aggiornamenti e revisioni dell’elenco dei “Presadcreditati per la diagnosi e cura di malattie nmagguppi

di malattie rare in Regione Liguria” nonché l'asziome di tutti i provvedimenti attuativi delle dedirazioni

di indirizzo della Giunta regionale in materia dalattie rare e degli atti tecnico organizzativiestpnali
nella stessa materia alla luce di quanto dispceita ditata I.r. n. 17/2016;

SU PROPOSTA del Vice Presidente della Giunta RederAssessore alla Sanita, Politiche Socio Samitar
e Terzo Settore, Sicurezza, Immigrazione ed Emignaz

DELIBERA

Per quanto riportato in premessa, che qui si irdengtgralmente richiamata:

- di approvare, quale parte integrante e sostandellpresente provvedimento, la proposta di A.Li.Sa.
di cui alla nota n. prot. 10876 del 31/07/2017 geitp “Proposta di aggiornamento dell’elenco dei
“Presidi accreditati per la diagnosi e cura di rtimdamare o gruppi di malattie rare in Regione
Liguria” e, conseguentemente, l'elenco dei Prestigsi che riporta, altresi, I'elenco delle matatti
rare esentate dalla partecipazione al costo, secqudnto disposto dall’all.to n. 7 del Decreto del
Presidente del Consiglio dei Ministri 12 gennaid2@all.to sub A);

- di demandare ad A.Li.Sa. gli eventuali aggiornainemevisioni dell’elenco dei “Presidi accreditati
per la diagnosi e cura di malattie rare o gruppi dialattie rare in Regione Liguria” nonché
I'assunzione di tutti i provvedimenti attuativi teeldeliberazioni di indirizzo della Giunta regioeal



in materia di malattie rare e degli atti tecnicgaizzativi e gestionali nella stessa materialatia
di quanto disposto dalla I.r. n. 17/2016;

di inviare il presente provvedimento al Bollettitfficiale della Regione Liguria per la sua
pubblicazione.



