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LA GIUNTA REGIONALE

PREMESSO che con DM 18.05.01, n.279 - & siato approvato |
Regolamento di istituzione delia rete nazionale delle malattie rare e di
esenzione dalla partecipazione al costo delle relative prestazioni sanitarie
al sensi dell'art.5 comma 1, lett. b), dai D.Lgs. n.124/98;
CONSIDERATO che lo stesso Regolamento, all'art.2, comma 1, preveds
lstituzione della rete nazionzle per la prevenzione, la sorveglianza, |z
diagnosi e la terapia delle malattie rare costituita da Presidi accreditati
appositamente individuati dalle regioni con successiva individuazione da
parte dei Ministero della Sanita, su proposta delle regioni interessate, dj
Centri interregicnali di riferimento dalle malattie rare;
VISTO che o stesso Regolamento incltre riporta all'allegato 1) I'elenco
delle malattie e dei gruppi di malzitie rare per le quali & riconosciuto j|
diritto  zll'esenzione dalla partecipazione al costo per le correlate
prestazioni di assistenza sanitaria:
RITENUTO pertante necessario provvedere alla individuazione daij
Presidi della Regione Calabria che dovranno entrare a fare parte della
Rete nazionale per la prevenzions, |z sorveglianza, Iz diagnosi e Iz
terapia delle malattie rare di cui al citato D. 18.05.01, n. 279, che |
dovranno operare secondo protocolli clinici concordati con | Centri
interregionali di riferimento e collzbarare con i servizj territoriali e | medici
di assistenza primaria e pediatria di libera scelta aj fini dellindividuazione
e della gestione dei trattamenio.
RITENUTO inolire di dover proporre 2! Ministero della Szlute gli eventuali
Centri interregionali di riferimento per le malattie rare che ai sensi
dell'art.2, comma 3, dei citato DM dovranno assicurare e seguenii
funzioni :
a) gestione del Registro interregionale delle malaiije rare, coordinata con
il Registro nazionale di cui all'art 3;
b} scambio delle informazioni e della documentazione sulle malattie rare
con gli altri Centri interregionzli e con organismi  internazionali
competenti;
c} coordinamento dei Presidi della rete, al fine di garantire Ia tempestiva
diagnosi g l'appropriata terapia, qualora esistente, anche mediante
l'adozione di specifici protocolli concordati; |
d) consulenza ed i supporto ai medici dei Servizio sanitario nazionale in
ordine alle malattie rare ed alla disponibilita di farmaci appropriati per il
foro frattamento;
e) coliaborazione alle attivitd formative degli Operatort sanitari e dei
volontariato ed alle iniziative preventive: I
f) informazione alle associazione cai malati e dei loro familiari ed &
cittadini in generale in ordine alle mzlzitie rare ed zlla disponibilita dej
farmaci.
RICHIAMATO l'art.8-sexies, comma 2, leitera d) dei D.Lgs.19.08.1899, n,
229, che atlribuisce alle Regioni competenze in materia di definizions
delle funzioni assistenziali nell'ambito delle malattie rare;
PRESO ATTO che nella Regione Czlabria sono presenti presidi afferenti
alle AA. 00. e alla Facolta di Medicinz e Chirurgia dell'Universita di
Catanzaro che hanno consclidato nel tempo percorsi diagnostica -
assistenziali riguardo alcuns malatiie réare e sono in possesso di
comprovata esperienza e di risorse tecnico-strumentali adeguate allo
scopo e specificatamente:; |

e L'Azienda Ospedaliera "Annunziata di Cosensy=! I




e L'Azienda Universitaria "Mater Domini di Catanzaro"

» L'Azienda Ospedaliera "Pugliese Giaccio di Catanzaro"

+ LU'Azienda Ospedaliera "Bianchi Melacring Magelli di Reggio

Calabrig" .

CONSIDERATO inoltre che nella Regione Calabria sono operanti I'Unita
Operativa di Pediatria dell'Universita d Catanzaro e il Servizio di
Emostasi e Trombosi dell'Azienda Pugliese Ciaccio di Catanzaro che per
I'esperienza acquisiia nal tempo costituiscono un riferimento per la ricerca
clinica, l'informazione & la formazione sulle malattie rare dij campetenza e
che possiedono le potenziziiia per limplementazione dh tale impartante
attiviia ;
RILEVATA la necessita di esplicitare organizzazione e percorsi
diagnostico-terapeutici della rete calabrese dei Presidi delle malattie rare
per come definiti nellallegato 2) che costituisce parte integrante e
-sostanziale della presente deliberazione:
SU PROPOSTA dell'Assassore alla Sanita, Dr. Giovanni Luzzo formulata
alla stregua dell'istrutioriz compiuta dalle strutture Interessate, nonchéa
dall'espressa dichiarazione di regolarita dell'atto resa dal Dirigente
preposio al competente Setiore, _che Sl e espresso sulla non
assoggeitabilita dell'atto 5 controim;?;g,ga, AATY L[f ’j{a.ﬁi’uwb
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Per guanio espresso in Fremesss e che qui si intends integralmente|
riporato:

di individuare, | seguenti Presidi, quali Presidi della Rete Regionale dallz
Calabria per |z prevenzione, la sorveglianza, |a diagnesi e la terapia delle
mzlattie rare:

* Azienda Ospedaliera "Annunziatz di Cosenza”

- Azienda Universitaria "Mater Demini di Catanzaro”

* Azienda cspedaliera "Pugliese Ciaccio di Catanzare"

* Azienda Ospedaliera "Biznchi iielacrino Maorelli dj Reggio Calabria"
relativamente alle malattie rare indicate nellallegato 1 che f3 parte
integrante della presente deliberazione; -

di trasmettere || presente atio al Ministero della Salute ai fini dalls
costituzione dellz rete nazionale per la prevenzione, la sorveglianza, g
diagnosi e Iz terapia delle malaitie rare; |
di proporre al Ministero della Szlute I'.‘ndiuiduazione, quali Ceniri
Interregionali  d Riferimento.  dell'Unita Operativa di  Pediatrig
dellUniversita degli Studi dj Calanzaro per |l gruppo delle malformazioni
congenite e le malaitie dej meiabolismo, dei Servizio di Emostasi e
Trombosi dell'Azienda Uspedaliera Pugliese Ciaccio di Catanzaro per ||
gruppao delle malattie dei szngus e degli organi emalopoietici:

di approvare lallegato n° 2 che cefinisce l'organizzazione e | percorsi
diagnostici e terapeutici della rete calabrese dei presidi per le malattie
rare;

di dare mandato =zll'Assassoraio alla Sanita per l'esecuzione deij
presente provvedimento.
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