
7.4 Non è previsto il rimborso alle aziende di trasporto per
le minori entrate loro derivanti dal rilascio degli abbona-
menti mensili per il trasporto pubblico su gomma venduti
agli utenti compresi nella categoria c1) di cui al punto 3.1.
7.5 La liquidazione dei rimborsi spettanti alle imprese av-
viene ogni semestre, con Decreto del Dirigente della P. F.
Trasporto Pubblico Locale della Regione Marche, previa
presentazione da parte delle stesse delle fatture commer-
ciali per gli importi corrispondenti a ciascun semestre, da
erogare a saldo o in acconto o a conguaglio, ed a seguito
di verifica della corrispondenza, da parte della Regione,
tra gli importi fatturati e quelli risultanti dai riepiloghi cal-
colati in base ai dati trasmessi nel sistema informativo di
cui al p.to 6.2 e relativi al semestre in esame.
7.6 Gli importi corrispondenti al primo semestre (da
gennaio a giugno compresi), previe le verifiche ritenute
necessarie, sono erogati nel termine perentorio di 60
giorni dalla data del ricevimento delle fatture commer-
ciali di cui al punto 7.5. Quelli relativi al secondo seme-
stre (da luglio a dicembre compresi) sono erogati in ac-
conto, salvo conguaglio, nella misura del 75% della ci-
fra erogata per il primo semestre, entro il mese di di-
cembre di ciascun anno e, per la restante parte, nel ter-
mine perentorio di 90 giorni dalla data di ricevimento
delle fatture commerciali di cui al punto 7.5.
8. Sanzioni
8.1 I viaggiatori che all’atto dei controlli risultino sprovvi-
sti di titolo di viaggio o presentino un titolo di viaggio co-
munque non valido, salvo coloro che sono rientranti nelle
categorie di cui al punto 2.1 e stiano utilizzando automez-
zi dei servizi di trasporto pubblico regionale e locale su
gomma, oltre ad essere soggetti alle sanzioni pecuniarie
previste dalla L.R. 31/92, decadono dai benefici della pre-
sente deliberazione per la durata di 12 mesi.
8.2 Per coloro che sono rientranti nelle categorie di cui
al punto 2.1, aventi diritto alla libera circolazione sugli
automezzi dei servizi di trasporto pubblico regionale e
locale su gomma, le disposizioni del punto 8.1 si appli-
cano nei casi in cui sui mezzi dei servizi di trasporto
pubblico su gomma risultino sprovvisti della tessera di
riconoscimento di cui al punto 5.
8.2 Qualora sia accertata, da parte delle aziende esercenti
il trasporto pubblico, l’eventualità del punto 8.1 o 8.2 è fa-
coltà della Regione procedere alla sospensione della tesse-
ra di agevolazione ed alla successiva riattivazione.
9. Disposizioni finali e transitorie
9.1 Le predette disposizioni decorrono dalla data di ap-
provazione della presente deliberazione.
9.2 A partire da tale data le disposizioni delle preceden-
ti deliberazioni n. 1706 del 25/09/2002, n. 1160 del
05/08/2003, n. 389 del 14/04/2004 e n. 1308 del
03/11/2005 cessano di avere applicazione.

Deliberazione n. 1031 del 18/09/2006.
Malattie rare - Revisione
dell’applicazione in ambito regionale del
D.M. 279/2001. Individuazione di altre
funzioni di interesse regionale.

LA GIUNTA REGIONALE

omissis

DELIBERA

1) di individuare l’Azienda Ospedaliera “Ospedali Riu-
niti Umberto I - G. M. Lancisi - G. Salesi” quale presi-
dio della Rete regionale per le malattie rare con attribu-
zione dei seguenti compiti:
a) funzioni stabilite dal D.M. 279/2001;
b) funzione di Registro Regionale delle Malattie rare;
2) di individuare l’Azienda Ospedaliera “Ospedali Riu-
niti Umberto I - G. M. Lancisi - G. Salesi” quale strut-
tura che svolge le funzioni di Centro regionale per la
certificazione delle patologie di cui al D. M.
08.06.2001;
3) di confermare il Servizio di Immunoematologia e
trasfusione del presidio ospedaliero di Macerata quale
presidio della Rete regionale per il gruppo di malattie
rare RGD020 “Difetti ereditari della coagulazione,
emofilia A, emofilia B, deficienza congenita dei fattori
della coagulazione, malattia di Von Willebrand, disor-
dini ereditari trombofilici”;
4) di ridefinire i percorsi che gli assistiti dovranno se-
guire per la diagnosi e la cura delle patologie rare, così
come risulta dall’Allegato A (comprensivo degli Alle-
gati 1 e 2), parte integrante e sostanziale del presente
atto deliberativo;
5) di istituire un Gruppo Tecnico Regionale per le ma-
lattie rare, composto da esperti con competenze profes-
sionali specifiche in materia di malattie rare e da rap-
presentanti del Servizio Salute, con il compito di sup-
portare tecnicamente il Servizio Salute nella valutazio-
ne di eventuali proposte, presentate dalle Aziende Sani-
tarie Regionali e dalle Associazioni rappresentative dei
malati, finalizzate all’inserimento di ulteriori patologie
nell’elenco delle malattie e dei gruppi di malattie rare,
nonché alla verifica di ulteriori aspetti relativi, in parti-
colare, alle prestazioni appropriate per la diagnosi e la
terapia delle malattie rare;
6) di prevedere che la costituzione del Gruppo Tecnico
Regionale per le Malattie Rare e le modalità di svolgi-
mento delle attività del medesimo, vengano stabiliti con
decreto del Dirigente della P. F. Funzione “Sistema
ospedaliero, politica del farmaco, sistema territoriale ed
integrazione socio sanitaria” e che le attività del suddet-
to gruppo non gravino sul Bilancio regionale;
7) di stabilire che eventuali integrazioni all’elenco delle
malattie rare di cui all’Allegato 1 del D. M. 279/2001,
nonché le decisioni in merito all’erogabilità a carico del
S.S.R. di prestazioni o farmaci ritenuti necessari alla
cura della specifica patologia non riconducibili ai Livel-
li Essenziali di Assistenza e rientranti nei protocolli cli-
nici o nei piani terapeutici personalizzati vengano ap-
provate dalla Giunta regionale;
8) di istituire il Registro Regionale delle malformazioni
congenite presso l’Azienda Ospedaliera “Ospedali Riu-
niti Umberto I - G. M. Lancisi - G. Salesi”, che diventa
responsabile dell’attuazione e del funzionamento del
Registro stesso;
9) di individuare il nuovo modello di Certificato di
Assistenza al parto (CEDAP) integrato con la sezione
relativa ai nati malformati, nella quale riportare tutte le
informazioni relative ai nati malformati, di cui
all’Allegato B parte integrante e sostanziale della pre-
sente deliberazione;
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10) di stabilire che il Registro è collegato con la P. F.
“Sistema Informativo Statistico” e con altri Registri ita-
liani ed europei;
11) di incaricare il dirigente della P. F. “Sistema Infor-
mativo Statistico” di attivare il nuovo modello di Certi-
ficato di assistenza al parto a far data dal 1

o
ottobre

2006.
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