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LA GIUNTA REGIONALE

Vigo il DM 18 maggio 2001, n. 279 recante “ Regolamento di istituzione della rete nazionde delle madttie
rare e di esenzione dalla partecipazione a costo ddlle relative prestazioni sanitarie, a sens ddl’articolo 5,
comma l, letterab), del decreto legidativo 29 gprile 1998, n. 124

Vida la delibera GR 1017/2004 che individua i presidi regiondi dediceti dla diagnos e cura delle mdéttie
rare e le rdative strutture di coordinamento;

Preso ato che presso la Direzione Generde dd Diritto dla Sdute, S € codtituito il tavolo di coordinamento
delle maattie rare con i professonidi indicati dala ddibera della Giunta Regionde citata e con la
partecipazione del Forum delle associazioni delle mdattie rare, per definire, tral’ dtro:

- il regigro dedle mddttie rare atua mente seguite alivello regionde

- percord assstenzidi gppropriati per i soggetti con madtiarara

ed inoltre asscurare il collegamento scientifico con il centro delle maattie rare codtituito presso I’ Igtituto
Superiore di Sanita;

Vida la ddlibera GR 1344/2004 che riconosce la mdattia rara: “ sengbilita chimica multipld” ndll’ denco
delle maldttie rare cui assicurare la esenzione ddla partecipazione dla spesa sanitaria nelle modalita previste
dal DM 279/2001 citato;

Ritenuto di dover indicare:

- qude codice di esenzione per la medesmapatologia, il codice RAROOL,;

- quae druttura di riferimento sul territorio regionde, la struttura del prof. EMaggi UO Immunologia
clinica— AO Careggi,

Preso ato dela necessta di utilizzare, sul territorio regionde, una modulisica comune per indicare
I"accertamento di patologia rara eseguito dai presidi di riferimento di cui ala ddibera di GR 1017/2004,
secondo quanto concordato dal tavolo di coordinamento;

Ritenuto di dover segnaare che tale moduligtica autorizza I’ utente a ricevere | attestato di esenzione dala
propriaaziendaud di resdenzal domicilio sanitario e conseguentemente ad accedere ai benefici riconosciuti
a soggetti con maattiararaindicati dd DM 279/2001, ivi compreso i farmaci di fasciac;

Ritenuto, dtres, di dover segndare che la suddetta moduligtica, indeme al’atetato di esenzione,
garantisce |’ accesso a percors preferenzidi di fruizione delle prestazioni sanitarie, da asscurars a soggetti
in argomento e di prossma definizione da parte dei gruppi di lavoro sopra citati;

Congderato che dla predigposizione della moduligtica in questione provvedera la struttura competente
della Direzione generde Diritto dla sdute e politiche di solidarieta;

Atteso di dover evidenziare la necessita di promuovere una campagna informativa sulla rete di assstenza
assicurataalivelo regionde per ladiagnos e curadelle maattie rare;



A vaoti unanimi
DELIBERA

Per |le motivazioni espresse in narrdiva

1. di indicare per lamdatiarara “ senghbilitachimicamultipld’ di cui dladdiberadi GR 1344/2004:

- come codice di esenzione, il codice RAROOL;

- come druttura di riferimento regionde, la srutturas UO Immunologia clinica — AO Careggi - prof.
EMaggi,

2. di predisporre, a cura della competente struttura della Direzione generde Diritto ala sdute e politiche di
solidarieta, la modulistica necessaria per indicare I accertamento di patologia rara eseguito dai presidi di
riferimento. Lo stessa modulistica autorizza I’ utente a ricevere I attestato di esenzione ddla propria azienda
ud di residenzal domicilio sanitario e conseguentemente ad accedere a benefici riconosciuti a Soggetti con
malattiararaindicati dd DM 279/2001, ivi compreso i farmaci di fasciac;

3 di incaricare la Direzione Generde del Diritto dla Sdute di promuovere una campagna informativa sulla
rete di assstenza assicurata alivello regionde per ladiagnos e curaddle mdattie rare.

Il presente provvedimento e soggetto a pubblicita a sens della L.R. 9/95, e pubblicato per intero, sul
BURT a seng ddl’articolo 3, commal, dellaL.R. 18/96 e successive modifiche ed integrazioni
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