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LA GIUNTA REGIONALE

Vigo il PSR 2008- 2010, approvato con delibera del Consiglio regionde n. 53 dd 16 luglio 2008, che
conferma tra le azioni prioritarie del Servizio Sanitario Regionde I'assistenza a soggetti affetti da mdattie
rare mediante un modello assstenzide dedicato che vede come punti di forza la tracciabilita dei percors
diagnogtico-terapeutici, la rete de presidi individuati, lo sviluppo ddlaricerca ed il registro delle mdattie
rare;

Vigo in particolare il paragrafo 5.6.1.10 dd PSR, che ritiene strategico implementare la rete dei presidi di
riferimento per le patologie rare d fine di garantire appropriati percord diagnostico-tergpeutici;

Vigo il DM 279/2001 recante "Regolamento di idtituzione ddla rete nazionde ddle mdattie rare e di
esenzione ddla partecipazione d costo ddlle relative prestazioni sanitarie” a send dell’ articolo 5, comma 1,
lettera b) del decreto legidativo 29 gprile 1998, n. 124;

Vige le proprie delibere G.R n. 570/2004 e n. 1017/2004, con le qudi la Regione Toscana ha assunto il
proprio impegno nel settore delle malattie rare in ottemperanza d DM sopra citato ed ha provveduto ad
idituire la rete regionde individuando i preddi di riferimento per le mddtie rare e le Srutture di
coordinamento;

Congderato che la Regione Toscana, nella definizione della rete regionae delle malattie rare, ha valorizzato
la collaborazione attiva con le associazioni del pazienti, le quai hanno fornito un contributo importante ala
definizione ddllarete, caraterizzandolanel panorama nazionae;

Congdderato che le stesse associazioni ed | professonisti operanti nel presidi della rete regionae hanno da
tempo sollecitato un aggiornamento dell’ eenco delle malattie rare di cui dla DGR 1017/2004 e gia previse
nel DM 279/2001;

Condderato che lo stesso DM prevede dl’art. 8 un aggiornamento “con cadenza dmeno triennale, con
riferimento dl’ evoluzione delle conoscenze scientifiche e tecnologiche, a dati epidemiologic rddivi dle
malattie rare e alo sviluppo dei percors diagnostici e tergpeutici”;

Consderato che nd tavolo tecnico interregionae, igtituito presso la Commissione Saute, € stato cogtituito
nel 2004 un gruppo di esperti che, in collaborazione con I’ 1gtituto Superiore di Sanita e con il Ministero del
Lavoro, ddla Sdute e ddle Politiche Socidi, ha prodotto un eenco di patologie findizzato
al’ aggiornamento di qudlo inserito nd DM 279/2001;

Consderato che il medesimo eenco, condiviso da tutte le Regioni e le Province autonome, € stato recepito
nella propogta di DPCM recante “Nuova definizione del livelli essenzidi di assstenza’ cosi come risulta
ddl’ atto della Conferenza permanente per i ragpporti tra lo Stato, le Regioni e le Province autonome di
Trento e di Bolzano n. 90/CSR dd 20 marzo 2008;

Considerato, dtresi, che la proposta di DPCM non é stato ancora approvata e che il ritardo sta creando
un forte disagio a soggetti affetti dalle patologie incluse ndl’ denco sopra citato;



Ritenuto, nelle more ddl’ gpprovazione dd DPCM, di anpliare il livello regionde di assstenza integrando
I'denco ddle mdatie rare di cui dladdibera G.R. 1017/2004, gia previste nel DM 279/2001, sulla base
ddl’ elenco prodotto dal tavolo tecnico sopra citato e riportato nell’ allegato A, parte integrante del presente
atto;

Ritenuto pertanto di garantire ai residenti toscani |’ accesso, in regime di esenzione dalla partecipazione d
codo, dle prestazioni sanitarie, incluse na liveli essenzidi di assstenza, efficaci ed appropriate per
I" accertamento, il trattamento ed il monitoraggio delle maattie di cui dl’dlegato A, nonché per le eventudi
indagini genetiche sui familiari ddll’ assdlito;

Ritenuto di dover conseguentemente individuare per ognuna delle patologie di cui dl’dlegato A la rete dei
presidi e ddle drutture di coordinamento, in modo da garantire un’ adeguata Strutturazione del percors
diagnostico-tergpeLtici;

Ritenuto di dover inoltre aggiornare larete del presdi e delle strutture di coordinamento per le maéttie rare
prevista dalla delibera GR n. 1017/2004 per le patologie di cui d DM 279/2001,

Ritenuto, pertanto di prevedere con riferimento alarete dei presdi regiondi:

- che la rete 9a aggiornata con una frequenza ameno annuae e che al’ aggiornamento effettuato
venga dataimmediata diffusone;

- chegaindividuata con successvi aiti delle competenti strutture della Direzione Generde Diritto dla
Sdute e Politiche di Solidarieta, sentito il gruppo di coordinamento regionade per le mdattie rare,
comprensvo del Forum delle associazioni dele madtie rare e dd Consglio Sanitario Regionale,
una procedura per il periodico aggiornamento e divulgazione dellarete dei presidi e ddlle strutture
di coordinamento, d fine di asscurare un’gppropriata presa in carico del oggetti affetti dale
patologierare di cui Sad DM 279/2001 siadl’alegato A dd presente atto;

Rilevata la necessita, in dtesa della definizione ddla rete de presidi, di individuare come presidi di
riferimento, per le procedure necessarie d rilascio dell’ esenzione per le patologie di cui dl’dlegato A, le
Srutture di coordinamento definite al sens delladdibera G.R. n. 1017/2004 e successvi aggiornamenti;

Ritenuto che i maggiori oneri, derivanti dalla mancata partecipazione d costo delle prestazioni sanitarie
reldive dle mdattie rare di cui dl’dlegato A da parte dal resdenti toscani che ne sono affetti, saranno
riassorbiti dai bilanci delle aziende sanitarie, senza comportare acun onere aggiuntivo per il bilancio
regionde;

A voti unanimi
DELIBERA
1. di ampliareil livello regionae di assstenza, nelle more ddl’ approvazione dd DPCM di cui in narrdiva,
integrando I'denco ddle mdattie rare di cui dla ddibera G.R. 1017/2004, gia previste nd DM
279/2001, sullabase del’ denco riportato nell’ dlegato A, parte integrante del presente atto;

2. di garatire a resdenti toscani |'accesso, in regime di esenzione ddla partecipazione d costo, dle
prestazioni sanitarie, incluse nel livelli essenzidi di assstenza, efficaci ed gppropriate per | accertamento,



il trattamento ed il monitoraggio ddle mdattie di cui dl’dlegato A, nonché per le eventudi indagini
genetiche sui familiari ddll’ assdtito;

. di individuare per ognuna ddle patologie di cui al’'adlegato A la rete dei presdi e ddle drutture di
coordinamento, in modo da garantire un’ adeguata strutturazione del percors diagnostico-tergpeutici;

. di aggiornare la rete del presidi e ddle drutture di coordinamento per le mdattie rare previsa ddla
delibera GR n. 1017/2004 per le patologie di cui d DM 279/2001;

. di individuare con successvi diti delle competenti strutture della Direzione Generde Diritto dla Saute e
Politiche di Solidarieta, sentito il gruppo di coordinamento regionae per le maattie rare, comprensvo
del Forum delle associazioni delle mdattie rare e del Consglio Sanitario Regionale, una procedura per il
periodico aggiornamento - dmeno annude - e divulgazione ddla rete da presdi e delle dtrutture di
coordinamento, a fine di asscurare un’ appropriata presa in carico dei soggetti affetti dalle patologie
raredi cui Saa DM 279/2001, sadl’alegato A dd presente &tto;

. di individuare come presdi di riferimento, per le procedure necessarie d rilascio ddl’ esenzione per le
paologie di cui dl'dlegato A, in atesa dela definizione della rete de presdi, le drutture di
coordinamento definite a send ddlla ddibera G.R. n. 1017/2004 e successivi aggiornamenti;

. di gabilire che i maggiori oneri, derivanti dala mancata partecipazione d costo ddlle prestazioni sanitarie
relative dle mdattie rare di cui dl’dlegato A da parte dei resdenti toscani che ne sono affetti, saranno
riassorbiti dai bilanci delle aziende sanitarie, senza comportare dcun onere aggiuntivo per il bilancio
regionae;

. di dare mandato a settori competenti della Direzione Generde Diritto ala Sdute e Politiche di
Solidarieta di dare attuazione dla presente deliberazione.

Il presente atto € pubblicato integramente sul BURT a sens ddll’articolo 5 comma 1 lettera f) dela LR
23/2007 e sulla banca deti degli atti anminigrativi della Giunta regionale ai sens dell’ articolo 18 comma 2
dellamedesma LR 23/2007.
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