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LA GIUNTA REGIONALE

Visto il DM 18 maggio 2001, n. 279 recante “ Regolamento di istituzione della rete nazionale delle malattie
rare e di esenzione dalla partecipazione al costo delle relative prestazioni sanitarie, ai sensi dell’articolo 5,
comma 1, lettera b), del decreto legislativo 29 aprile 1998, n. 124

Vista la delibera GR 1017/2004 che individua i presidi regionali dedicati alla diagnosi e cura delle malattie
rare e le relative strutture di coordinamento;

Preso atto che presso la Direzione Generale del Diritto alla Salute, si è costituito il tavolo di coordinamento
delle malattie rare con i professionisti indicati dalla delibera della Giunta Regionale citata e con la
partecipazione del Forum delle associazioni delle malattie rare, per definire, tra l’altro:
- il registro delle malattie rare attualmente seguite a livello regionale
- percorsi assistenziali appropriati per i soggetti con malattia rara
ed inoltre assicurare il collegamento scientifico  con il centro delle malattie rare costituito presso l’Istituto
Superiore di Sanità ;

Vista la delibera GR 1344/2004 che riconosce la malattia rara: “ sensibilità chimica multipla” nell’elenco
delle malattie rare cui assicurare la esenzione dalla partecipazione alla spesa sanitaria nelle modalità previste
dal DM 279/2001 citato;

Ritenuto di dover indicare:
- quale codice di esenzione per la  medesima patologia, il codice RAR001;
- quale struttura di riferimento sul territorio regionale, la struttura del prof. E.Maggi  UO Immunologia

clinica – AO Careggi,

Preso atto della necessità di utilizzare, sul territorio regionale, una modulistica comune per indicare
l’accertamento di patologia rara eseguito dai presidi di riferimento di cui alla delibera di GR 1017/2004,
secondo quanto concordato dal tavolo di coordinamento;

Ritenuto di dover segnalare che tale modulistica autorizza l’utente a ricevere l’attestato di esenzione dalla
propria azienda usl di residenza/ domicilio sanitario e conseguentemente ad accedere ai benefici riconosciuti
ai soggetti con malattia rara indicati dal  DM 279/2001, ivi compreso i farmaci di fascia c;

Ritenuto, altresì, di dover segnalare che la suddetta modulistica, insieme all’attestato di esenzione,
garantisce l’accesso ai percorsi preferenziali di fruizione delle prestazioni sanitarie, da assicurarsi ai soggetti
in argomento e di prossima definizione da parte dei gruppi di lavoro sopra citati;

Considerato che alla predisposizione della modulistica in questione provvederà la struttura competente
della Direzione generale Diritto alla salute e politiche di solidarietà;

Atteso di dover evidenziare la necessità di promuovere una campagna informativa sulla rete di assistenza
assicurata a livello regionale per la diagnosi e cura delle malattie rare;



A voti unanimi

DELIBERA

Per le motivazioni espresse in narrativa:

1. di indicare per la malattia rara: “ sensibilità chimica multipla” di cui alla delibera di GR 1344/2004:
- come codice di esenzione , il codice RAR001;
- come struttura di riferimento regionale, la struttura: UO Immunologia clinica – AO Careggi - prof.

E.Maggi,

2. di predisporre, a cura della competente struttura della Direzione generale Diritto alla salute e politiche di
solidarietà, la modulistica necessaria per indicare l’accertamento di patologia rara eseguito dai presidi di
riferimento. Lo stessa modulistica autorizza l’utente a ricevere l’attestato di esenzione dalla propria azienda
usl di residenza/ domicilio sanitario e conseguentemente ad accedere ai benefici riconosciuti ai soggetti con
malattia rara indicati dal  DM 279/2001, ivi compreso i farmaci di fascia c;

3 di incaricare la Direzione Generale del Diritto alla Salute di promuovere una campagna informativa sulla
rete di assistenza assicurata a livello regionale per la diagnosi e cura delle malattie rare.

Il presente provvedimento è soggetto a pubblicità ai sensi della L.R. 9/95, è pubblicato per intero, sul
BURT ai sensi dell’articolo 3, comma1, della L.R. 18/96 e successive modifiche ed integrazioni
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