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Consiglio regionale della Calabria Il Commissione

Proposta di legge n. 43/10”™ di iniziativa dei Consiglieri regionali Giuseppe Giudiceandrea e
Michele Mirabello, recante: “Disposizioni urgenti in materia di semplificazione delle
procedure amministrative e di accesso rapido alle cure per i malati affetti da malattie rare e

progressive”.

RELAZIONE

La presente proposta di legge costituisce un modello di intervento innovativo in materia di
riconoscimento del diritto permanente alle cure a favore dei malati con patologie rare e progressive.
Tale modello consiste in una serie di azioni, caratterizzate dall'urgenza dettata dalla patologia, tese
alla semplificazione delle procedure amministrative e volte, altresi, a consentire al malato I'accesso
rapido alle cure. In effetti, nella nostra Regione il complesso dei servizi attualmente offerti agli
assistiti ed alle loro famiglie e caratterizzato dalla estrema frammentazione e dalle lungaggini
burocratiche.

Per il superamento di tali criticita, con questa proposta di legge viene prevista I'implementazione dei
PUA di cui all'art. 3, comma 1, lett. b) della Lr. 44/2011 con funzioni di dialogo anche on line con i
soggetti interessati al fine di potere garantire in tempo reale informazioni e servizi anche ai pazienti
affetti da malattie rare e progressive. Allo stato attuale, la qualita ed efficacia dell'assistenza, sia
domiciliare sia offerta da centri e strutture specializzate, varia enormemente tra le varie Aziende
sanitarie. Pertanto, gli interventi di natura socio-assistenziale e socio-sanitaria previsti dal presente
progetto di legge hanno l'obiettivo di colmare tali differenze attraverso azioni specifiche e di
sistema, ma soprattutto rimuovendo la separazione tra i servizi di cura ospedalieri e quelli
domiciliari.

A questi obiettivi concorrera tra gli altri, la Rete regionale delle malattie rare, alla quale vengono
assegnati compiti e funzioni aventi l'obiettivo di agevolare il rapporto tra paziente e strutture
interessate. In estrema sintesi, la presente proposta di legge non fa altro che raccogliere le
sollecitazioni rivolte alle Istituzioni competenti da parte dei malati con patologie rare e progressive,
dai loro familiari e dalle associazioni interessate. Questi soggetti, infatti, da un lato invocano una
nuova metodologia di intervento nei servizi di cura da garantire, e dall'altro chiedono la
semplificazione e accelerazione di tutte quelle incombenze burocratiche che cozzano violentemente
con la progressivita di tali malattie.

Appare quasi superfluo ricordare come le pastoie burocratiche, in questo settore, gravi
pesantemente sulle condizioni fisiche ed economiche non solo dei malati, ma spesso anche dei loro

familiari. Spostamenti, rinnovi di certificazioni, approvazioni e conseguenti rilasci, obbligo di
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ripresentarsi presso una molteplicita di uffici: il complesso di tali incombenze e senz'altro poco
rispettoso della serieta di tali patologie, per loro natura ingravescenti. Un'ultima notazione riguarda
una norma di fondamentale importanza: il comma 3 dell'articolo 1. Esso prevede l'introduzione
della Diagnostica e trattamento correttivo endovascolare della insufficienza venosa cerebro-spinale
cronica (CCSVI) in pazienti con Sclerosi Multipla (SM), con l'identificazione delle relative strutture

regionali di riferimento.

RELAZIONE ECONOMICA E FINANZIARIA

Dall'attuazione della presente legge non derivano nuovi o maggiori oneri finanziari a carico del
bilancio regionale.

Per gli scopi e le funzioni della presente legge le Aziende Sanitarie provvederanno in isorisorse con
personale proprio, pertanto non sono previsti oneri, non occorre impegnare fondi previsti nel

bilancio generale della Regione Calabria.
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Proposta di legge n. 43/10”™ di iniziativa dei Consiglieri regionali Giuseppe Giudiceandrea e
Michele Mirabello, recante: “Disposizioni urgenti in materia di semplificazione delle
procedure amministrative e di accesso rapido alle cure per i malati affetti da malattie rare e

progressive”.

Art. |

(Finalita e scopi)

1. Con la presente legge, la Regione Calabria, in armonia anche con le disposizioni di cui al capo Il
della legge 8 novembre 2000, n.328 (Legge quadro per la realizzazione del sistema integrato di
interventi e servizi sociali) e ad integrazione della legge regionale 20 dicembre 2011, n.44 (Norme
per il sostegno di persone non autosufficienti — Fondo per la non autosufficienza), definisce le
azioni e gli interventi per garantire una maggiore e piu efficace tutela dei malati affetti da patologie
rare e progressive e delle relative famiglie.

2. Per il raggiungimento degli scopi di cui al comma precedente, con la presente legge viene
individuata una serie di interventi e misure finalizzate a semplificare e agevolare le procedure di
accesso alle cure e ad ogni altro servizio per i malati.

3. La Regione Calabria per la diagnostica ed il trattamento correttivo endovascolare
dell'Insufficienza Venosa Cerebro — Spinale Cronica (CCSV) in pazienti con Sclerosi Multipla
(SM), istituisce il servizio per le prestazioni di angioplastica o arteriectomia di altro vaso non
coronarico, utilizzando il codice 39.50 del sistema di classificazione vigente ICD-9CM, riportando
come primo intervento e indicando come diagnosi principale il codice 340 - Sclerosi Multipla, e

individua, altresi, quali strutture di riferimento, i presidi sanitari dotati dei servizi richiesti.

Art. 2

(Implementazione dei PUA per le malattie rare e progressive)

1. Ad integrazione dell'art. 3, c.1, lett. b della legge regionale 20 dicembre 2011, n.44 ed al fine di
semplificare e agevolare ulteriormente le procedure per l'erogazione dei presidi e ausili per le
malattie rare e progressive, sono implementati i PUA, di cui all'art. 3, comma 1, lett. b) della L.r.
44/2011 senza oneri finanziari aggiuntivi.

2. tale implementazione provvede:
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a) ad attribuire a ciascun paziente affetto da patologie rare e progressive un codice personale
che consenta, attraverso il sistema informatizzato, di avere accesso immediato alle prestazioni
e alle informazioni;

b) a rilasciare al paziente le certificazioni legate alla patologia senza aggravi di tempo;

c) a mettere in rete le informazioni per consentire il loro trattamento in tempo reale da parte
delle strutture mediche e socio-assistenziali e delle associazioni di tutela dei diritti del
paziente regolarmente accreditate.

Art. 3

(Diritto permanente di accesso ed eliminazione della separazione dei servizi di cura)

1. La presente legge garantisce ai pazienti affetti da malattie rare e progressive il diritto permanente
alle cure, all'assistenza domiciliare, all'assistenza fisioterapica e di logopedia, all'assistenza
infermieristica e ad ogni altra forma di assistenza.
2. Al fine di migliorare la fruizione delle cure di cui al comma precedente, la certificazione medica
mensile per ottenere I'ADI (Assistenza Domiciliare Integrata) e la conseguente approvazione
dell’Azienda sanitaria territorialmente competente vengono abolite e sostituite da una certificazione
iniziale.
3. Viene soppressa la separazione tra i servizi di cura ospedalieri e i servizi relativi alle cure
domiciliari e all'assistenza.

Art. 4

(Equipe multidisciplinare)

1. Entro 60 giorni dall'emanazione della presente legge, la Giunta regionale impegna le Aziende
ospedaliere della Regione Calabria, senza oneri finanziari aggiuntivi, a dotarsi di una équipe
multidisciplinare al fine di assicurare adeguata e quotidiana assistenza ai pazienti affetti da malattie
rare e progressive.

2. Per assicurare la necessaria formazione all'équipe di cui al comma precedente, le Aziende
ospedaliere, nell'ambito delle risorse assegnate annualmente alle aziende sanitarie per
l'aggiornamento e la formazione degli operatori sanitari, devono garantire, in ogni distretto
sanitario, I'adeguato aggiornamento (dalla diagnosi alle cure multifunzionali e coordinate) delle
figure professionali che compongono le équipe multidisciplinari,.

3. L'équipe multidisciplinare & composta da un medico ospedaliero, da un medico di base, da un
neurologo, da un medico specialistico, da un fisioterapista, da uno psicologo e da un assistente

sociale.
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Art. 5

(Criteri di valutazione per le malattie rare e progressive)

1. Per le competenti Commissioni delle ASP si stabilisce che ogni utile strumento valutativo delle
malattie rare e progressive deve essere applicato tenendo presenti i criteri di seguito indicati:
a) inopportunita di un termine di revisione attiva, trattandosi di patologie a carattere
generalmente evolutivo-ingravescente;
b) agli utenti portatori di malattie rare e progressive, a progressione moderata o rapida, €
consentito l'accesso a visita con procedura d'urgenza, e comunque entro quindici giorni dalla
presentazione della domanda per I'accertamento di invalidita o di handicap, con successivo
rinvio con procedura d'urgenza alla Commissione medica di verifica dell'INPS competente

per i successivi controlli previsti dalla normativa.

Art. 6
(Compiti e funzioni della Rete regionale delle malattie rare)

1. La Rete regionale delle malattie rare della Regione Calabria, costituita con deliberazione della
Giunta regionale del 4 agosto 2003, n. 610, e ridisegnata con la successiva deliberazione della
Giunta regionale del 9 luglio 2009, n. 409, con la quale ¢ stato istituito, presso il Dipartimento
Tutela della salute e politiche sanitarie, anche il Registro regionale delle malattie rare (RRMR), per
rispondere alle funzioni istituzionali di sorveglianza delle malattie rare e di semplificazione dei
processi di riconoscimento e del successivo diritto all'esenzione, ha il compito:

a) di sovrintendere all'organizzazione e al controllo periodico dello Sportello unico

informatizzato per le malattie rare e progressive e di delinearne la metodologia d'intervento,

finalizzata ad una maggiore semplificazione dei tempi e delle incombenze procedurali in capo

ai pazienti affetti da malattie rare e progressive;

b) di garantire il regolare flusso delle informazioni necessarie allo Sportello unico

informatizzato per le malattie rare e progressive, al fine di tutelare il diritto permanente alle

cure per i pazienti affetti da patologie rare e progressive di cui all'art. 3;

c¢) di intensificare i rapporti con le famiglie dei pazienti e con le associazioni di tutela dei

diritti dei malati.
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CLAUSOLA DI INVARIANZA DEGLI ONERI FINANZIARI

Dall'attuazione della presente legge non derivano nuovi o maggiori oneri finanziari a carico del
bilancio regionale.

Per gli scopi e le funzioni della presente legge le Aziende Sanitarie provvederanno in isorisorse con
personale proprio, pertanto non sono previsti oneri, non occorre impegnare fondi previsti nel

bilancio generale della Regione Calabria.

Art. 7

(Entrata in vigore)
La presente legge entra in vigore il giorno successivo a quello della sua pubblicazione nel Bollettino

Ufficiale della Regione. E fatto obbligo a chiunque spetti di osservarla e farla osservare come legge

della Regione Calabria.
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Legge 8 novembre 2000, n. 328
" Legge quadro per larealizzazione del sistema integrato di interventi e servizi sociali"

pubblicata nellaGazzetta Ufficiale. 265 del 13 novembre 2000 - Supplemento ordinarik86

Capo |

PRINCIPI GENERALI DEL SISTEMA
INTEGRATO DI INTERVENTI E
SERVIZ| SOCIALI

Art. 1.
(Principi generali e finalitd)

1. La Repubblica assicura alle persone e alle fizenigh sistema integrato di interventi e servizciab,
promuove interventi per garantire la qualita deli@, pari opportunita, non discriminazione e diirdi
cittadinanza, previene, elimina o riduce le coradizidi disabilita, di bisogno e di disagio indivale ¢
familiare, derivanti da inadeguatezza di reddiiffiatblta sociali e condizioni di non autonomia, ¢goerenz
con gli articoli 2, 3 e 38 della Costituzione.

2. Ai sensi della presente legge, per "intervenseevizi sociali" si intendono tutte le attivitaeprste
dall’articolo 128 del decreto legislativo 31 maiZAR8, n. 112.

3. La programmazione eofganizzazione del sistema integrato di interverservizi sociali compete agli €
locali, alle regioni ed allo Stato ai sensi delrééx legislativo 31 marzo 1998, n. 112, e dellasprnee legg:
secondo i principi di sussidiarieta, cooperaziaféicacia, efficienza ed economicita, omogeneitipestur:
finanziaria e patrimoniale, responsabilita ed uaicdellamministrazione, autonomia organizzativ
regolamentare degli enti locali.

4. Gli enti locali, le regioni e lo Stato, nelfhbito delle rispettive competenze, riconosconge&valano i
ruolo degli organismi non lucrativi di utilita sete, degli organismi della cooperazione, delle @sgmni ¢
degli enti di promozione sociale, delle fondaziaidegli enti di patronato, delle organizzazion
volontariato, degli enti riconosciuti delle confiess religiose con le quali lo Stato ha stipulatttp accorc
0 intese operanti nel settore nella programmazioaka organizzazione e nella gestione del sistategratc
di interventi e servizi sociali.

5. Alla gestione ed alfferta dei servizi provvedono soggetti pubblicinobé, in qualita di soggetti att
nella progettazione e nella realizzazione conaedagli interventi, organismi non lucrativi di itél sociale
organismi della cooperazione, organizzazioni dioatdriato, associazioni ed enti di promozione dey
fondazioni, enti di patronato e altri soggetti ptiv Il sistema integrato di interventi e serviacili ha tra g
scopi anche la promozione della solidarieta soci@de la valorizzazione delle iniziative delle pmrs, de
nuclei familiari, delle forme di auto-aiuto e dcigerocita e della solidarieta organizzata.

6. La presente legge promuove la partecipazioneaattei cittadini, il contributo delle organizzami
sindacali, delle associazioni sociali e di tutedgldutenti per il raggiungimento dei fini istituriali di cui a
comma 1.

7. Le disposizioni della presente legge costituiscprincipi fondamentali ai sensi dealiticolo 117 dell
Costituzione. Le regioni a statuto speciale e lavipce autonome di Trento e di Bolzano provved
nell’ambito delle competenze loro attribuite, ad adegugrropri ordinamenti alle disposizioni conter
nella presente legge, secondo quanto previstagattivi statuti.

Art. 2.
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(Diritto alle prestazioni)

1. Hanno diritto di usufruire delle prestazieniei servizi del sistema integrato di intervergiervizi
sociali i cittadini italiani e, nel rispetto degiccordi internazionali, con le modalita e nei lirdigfiniti dalle
leggi regionali, anche i cittadini di Stati appaetati all’'Unione europea ed i loro familiari, nogcli
stranieri, individuati ai sensi dell'articolo 41ldesto unico di cui al decreto legislativo 25 iogl998,

n. 286. Ai profughi, agli stranieri ed agli apol&tino garantite le misure di prima assistenzaylidi ¢
all'articolo 129, comma 1, letters, del decreto legislativo 31 marzo 1998, n. 112.

2. Il sistema integrato di interventi e sengaciali ha carattere di universalita. | soggattiud all’articolo
1, comma 3, sono tenuti a realizzare il sistenmaudalla presente legge che garantisce i liveleegiali di
prestazioni, ai sensi dell’articolo 22, e a conseriesercizio del diritto soggettivo a benefigatelle
prestazioni economiche di cui all’articolo 24 dedt@sente legge, nonché delle pensioni socialiidi ¢
all'articolo 26 della legge 30 aprile 1969, n. 183uccessive modificazioni, e degli assegni er@gaensi
dell'articolo 3, comma 6, della legge 8 agosto 199335.

3. I soggetti in condizioni di poverta o comitiato reddito o con incapacita totale o parzialprdvvedere
alle proprie esigenze per inabilita di ordine fis& psichico, con difficolta di inserimento nelitavsociale
attiva e nel mercato del lavoro, nonche i soggettioposti a provvedimenti dell’autorita giudizadhe
rendono necessari interventi assistenziali, acaegaoritariamente ai servizi e alle prestaziomigati dal
sistema integrato di interventi e servizi sociali.

4. | parametri per la valutazione delle cormhizidi cui al comma 3 sono definiti dai comuni,lallase dei
criteri generali stabiliti dal Piano nazionale di all'articolo 18.

5. Gli erogatori dei servizi e delle prestazigmno tenuti, ai sensi dell’articolo 8, comma 8llallegge 7
agosto 1990, n. 241, ad informare i destinatarii dégssi sulle diverse prestazioni di cui possosafruire,
sui requisiti per I'accesso e sulle modalita digezione per effettuare le scelte piu appropriate.

Art. 3.

(Principi per la programmazione degli interventilelle risorse del sistema integrato di intervensiesvizi
sociali).

1. Per la realizzazione degli interventi egbvizi sociali, in forma unitaria ed integratadottato il
metodo della programmazione degli interventi eedeflorse, dell’operativita per progetti, dellaifiea
sistematica dei risultati in termini di qualita ieefficacia delle prestazioni, nonché della validae di
impatto di genere.

2. | soggetti di cui all’articolo 1, comma 3ppvedono, nell'ambito delle rispettive competeralts
programmazione degli interventi e delle risorsesiltema integrato di interventi e servizi socaitondo i
seguenti principi:

a) coordinamento ed integrazione con gli interventitsai e dell'istruzione nonché con le politiche
attive di formazione, di avviamento e di reinsenmaeal lavoro;

b) concertazione e cooperazione tra i diversi livstltuzionali, tra questi ed i soggetti di cui alifticolo
1, comma 4, che partecipano con proprie risorseradlizzazione della rete, le organizzazioni statia
maggiormente rappresentative a livello nazionaleché le aziende unita sanitarie locali per le jpzehi
socio- sanitarie ad elevata integrazione sanitammaprese nei livelli essenziali del Servizio samta
nazionale.

3. I soggetti di cui all’articolo 1, comma Frde finalita della presente legge, possono avsadiegli
accordi previsti dall'articolo 2, comma 203, ddégge 23 dicembre 1996, n. 662, anche al fine dirgae
un’adeguata partecipazione alle iniziative edrafiziamenti dell’Unione europea.

4.1 comuni, le regioni e lo Stato promuovoz@ai per favorire la pluralita di offerta dei seaiv
garantendo il diritto di scelta fra gli stessi $eire per consentire, in via sperimentale, su asta degli
interessati, I'eventuale scelta di servizi sodiakalternativa alle prestazioni economiche, aduesche di
quelle di cui a’articolo 24, comma 1, lettea), numeri 1) e 2), della presente legge, nonché gelhsioni
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sociali di cui all'articolo 26 della legge 30 april969, n. 153, e successive modificazioni, e cgesgliegni
erogati ai sensi dell’articolo 3, comma 6, dellgde 8 agosto 1995, n. 335.

Art. 4.
(Sistema di finanziamento delle politiche sociali).

1. La realizzazione del sistema integrato trirenti e servizi sociali si avvale di un finamainto
plurimo a cui concorrono, secondo competenze @iffeiate e con dotazioni finanziarie afferenti gpéittivi
bilanci, i soggetti di cui all'articolo 1, comma 3.

2. Sono a carico dei comuni, singoli e asspdeaspese di attivazione degli interventi e d@v&i sociali
favore della persona e della comunita, fatto sglvanto previsto ai commi 3 e 5.

3. Le regioni, secondo le competenze trasfarigensi dell’articolo 132 del decreto legislat8bmarzo
1998, n. 112, nonché in attuazione della presewgigel, provvedono alla ripartizione dei finanziament
assegnati dallo Stato per obiettivi ed intervensiedtore, nonche, in forma sussidiaria, a cofireez
interventi e servizi sociali derivanti dai provvedinti regionali di trasferimento agli enti locaélé materie
individuate dal citato articolo 132.

4. Le spese da sostenere da parte dei contilieeregioni sono a carico, sulla base dei pianudagli
articoli 18 e 19, delle risorse loro assegnateé=deldo nazionale per le politiche sociali di cuiaaticolo 59,
comma 44, della legge 27 dicembre 1997, n. 44Q¢eessive modificazioni, nonché degli autonomi
stanziamenti a carico dei propri bilanci.

5. Ai sensi dell'articolo 129 del decreto ldgivo 31 marzo 1998, n. 112, competono allo Skato
definizione e la ripartizione del Fondo nazionade e politiche sociali, la spesa per pensioniegese
indennita considerati a carico del comparto assisite quali le indennita spettanti agli invalidit,
I'assegno sociale di cui all’articolo 3, comma 6lla legge 8 agosto 1995, n. 335, il reddito miniino
inserimento di cui all'articolo 59, comma 47, ddblgge 27 dicembre 1997, n. 449, nonché eventuadjgtti
di settore individuati ai sensi del Piano naziortleui all'articolo 18 della presente legge.

Art. 5.
(Ruolo del terzo settore).

1. Per favorire I'attuazione del principio dissidiarieta, gli enti locali, le regioni e lo Stahell’'ambito
delle risorse disponibili in base ai piani di cgliarticoli 18 e 19, promuovono azioni per il S0 e la
qualificazione dei soggetti operanti nel terzoaettinche attraverso politiche formative ed intetiveer
I'accesso agevolato al credito ed ai fondi dell'tire europea.

>tj;2> 2. Aifini dell’affidamento dei servizirpvisti dalla presente legge, gli enti pubblicinfi® restando
guanto stabilito dall'articolo 11, promuovono adiper favorire la trasparenza e la semplificazione
amministrativa nonche il ricorso a forme di aggaadione o negoziali che consentano ai soggettaogier
nel terzo settore la piena espressione della @pagettualita, avvalendosi di analisi e di velié che
tengano conto della qualita e delle caratteristidie prestazioni offerte e della qualificaziored personale

3. Le regioni, secondo quanto previsto daitatd 3, comma 4, e sulla base di un atto di iadivie
coordinamento del Governo, ai sensi dell'articoldeia legge 15 marzo 1997, n. 59, da emanare entro
centoventi giorni dalla data di entrata in vigoedla presente legge, con le modalita previste alditolo 8,
comma 2, della presente legge, adottano spedifiliiizzi per regolamentare i rapporti tra enti lbeaterzo
settore, con particolare riferimento ai sistemaffidamento dei servizi alla persona.

4. Le regioni disciplinano altresi, sulla bdee principi della presente legge e degli indiriagsunti con le
modalita previste al comma 3, le modalita per vahare I'apporto del volontariato nell’erogaziora d
servizi.

Capo ll

ASSETTO ISTITUZIONALE E ORGANIZZAZIONE DEL SISTEMANTEGRATO DI INTERVENTI E
SERVIZI SOCIALI
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Art. 6.
(Funzioni dei comuni)

1. I comuni sono titolari delle funzioni amminidive concernenti gli interventi sociali svolti adillo locale
e concorrono alla programmazione regionale. Talriloni sono esercitate dai comuni adottando suiq
territoriale gli assetti piu funzionali alla gest® alla spesa ed al rapporto con i cittadini, sdode modalit
stabilite dalla legge 8 giugno 1990, n. 142, comeltimo modificata dalla legge 3 agosto 1999,65h.2

2. Ai comuni, oltre ai compiti gia trasferiti a moa del decreto del Presidente della Repubblicaugdo
1977, n. 616, ed alle funzioni attribuite ai sesli’articolo 132, comma 1, del decreto legislativo 3rzx
1998, n. 112, spetta, nelthbito delle risorse disponibili in base ai piancdi agli articoli 18 e 19 e secor
la disciplina adottata dalle regioni, I'eserciziglld seguenti attivita:

a) programmazione, progettazione, realizzazione detrsia locale dei servizi sociali a rete, indicagidelle
priorita e dei settori di innovazione attravers@deacertazione delle risorse umane e finanziagalipcon i
coinvolgimento dei soggetti di cui all'articolo dgmma 5;

b) erogazione dei servizi, delle prestazioni economidiverse da quelle disciplinate dalticolo 22, e d¢
titoli di cui all'articolo 17, nonché delle attivita assistenziak gii competenza delle province, cor
modalita stabilite dalla legge regionale di cuiaaticolo 8, comma 5;

C) autorizzazione, accreditamento e vigilanza deiizemsociali e delle strutture a ciclo residenzi&
semiresidenziale a gestione pubblica o dei sogdettiii all'articolo 1, comma 5, secondo quanto stabili
sensi degli articoli 8, comma 3, lettdjae 9, comma 1, letteid);

d) partecipazione al procedimento per I'individuazialegli ambiti territoriali, di cui alkrticolo 8, comma :
letteraa);

e) definizione dei parametri di valutazione delle diaioni di cui all'articolo 2, comma 3, ai fini de
determinazione dell’accesso prioritario alle presiai e ai servizi.

3. Nell'esercizio delle funzioni di cui ai commiel2 i comuni provvedono a:

a) promuovere, nelimbito del sistema locale dei servizi sociali & reisorse delle collettivita locali tram
forme innovative di collaborazione per lo svilupgicinterventi di autaaiuto e per favorire la reciprocita
cittadini nell’ambito della vita comunitaria;

b) coordinare programmi e attivita degli enti che aper nellambito di competenza, secondo le mod
fissate dalla regione, tramite collegamenti operata i servizi che realizzano attivita volte aitegrazion
sociale ed intese con le aziende unita sanitaciilper le attivita socio-sanitarie e per i pidhzona;

c) adottare strumenti per la semplificazione ammiaista e per il controllo di gestione atti a vale
I'efficienza, I'efficacia ed i risultati delle prestazioni, in badka programmazione di cui al comma 2, let
a);

d) effettuare forme di consultazione dei soggettiwiall’articolo 1, commi 5 e 6, per valutare la quali
I'efficacia dei servizi e formulare proposte aiifitella predisposizione dei programmi;

e) garantire ai cittadini i diritti di partecipaziorsd controllo di qualita dei servizi, secondo le ralid
previste dagli statuti comunali.

4. Per i soggetti per i quali si renda necessériimaovero stabile presso strutture residenzidlcomune ne
quale essi hanno la residenza prima del ricovereyigmente informato, assume gli obblighi conr
all’eventuale integrazione economica.

Art. 7.
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(Funzioni delle province)

1. Le province concorrono alla programmazione d&kema integrato di interventi e servizi socialr g
compiti previsti dall'articolo 15 della legge 8 giwo 1990, n. 142, nonché daliticolo 132 del decre
legislativo 31 marzo 1998, n. 112, secondo le mtiddefinite dalle regioni che disciplinano il rootielle
province in ordine:

a) alla raccolta delle conoscenze e dei dati sui Inisegsulle risorse rese disponibili dai comuni eatta
soggetti istituzionali presenti in ambito provireigper concorrere aldttuazione del sistema informativo
servizi sociali;

b) all’analisi dell'offerta assistenziale per promuovere approfondimenitati sui fenomeni sociali p
rilevanti in ambito provinciale fornendo, su ricsti@ dei comuni e degli enti locali interessatisulpportc
necessario per il coordinamento degli intervemtiteiali;

c) alla promozione, dhtesa con i comuni, di iniziative di formazionegnc particolare riguardo a
formazione professionale di base e all’'aggiornament

d) alla partecipazione alla definizione e all’attuasalei piani di zona.
Art. 8.
(Funzioni delle regioni)

1. Le regioni esercitano le funzioni di programnoag, coordinamento e indirizzo degli interventiiath
nonché di verifica della rispettiva attuazionevellio territoriale e disciplinanoititegrazione degli intervel
stessi, con particolare riferimento all'attivitinfiaria e socicsanitaria ad elevata integrazione sanitaria ¢
all'articolo 2, comma 1, lettena), della legge 30 novembre 1998, n. 419.

2. Allo scopo di garantire il costante adeguamealie esigenze delle comunita locali, le reg
programmano gli interventi sociali secondo le iadioni di cui allarticolo 3, commi 2 e 5, del decr
legislativo 31 marzo 1998, n. 112, promuovendo/’ aelbito delle rispettive competenze, modaliti
collaborazione e azioni coordinate con gli entialgcadottando strumenti e procedure di raccorddi
concertazione, anche permanenti, per dare luogonaefdi cooperazione. Le regioni provvedono altedls
consultazione dei soggetti di cui agli articolicbmmi 5 e 6, e 10 della presente legge.

3. Alle regioni, nel rispetto di quanto previstol @kecreto legislativo 31 marzo 1998, n. 112, spet
particolare I'esercizio delle seguenti funzioni:

a) determinazione, entro centottanta giorni dalla dhtantrata in vigore della presente legge, trart@
forme di concertazione con gli enti locali interggsdegli ambiti territoriali, delle modalita e glestrument
per la gestione unitaria del sistema locale devizesociali a rete. Nella determinazione degli &
territoriali, le regioni prevedono incentivi a fagodell'esercizio associato delle funzioni sociali in an
territoriali di norma coincidenti con i distrettusitari gia operanti per le prestazioni sanitatfiestinando all
scopo una quota delle complessive risorse regideatinate agli interventi previsti dalla presdetge;

b) definizione di politiche integrate in materia dtérventi sociali, ambiente, sanita, istituzioni lastiche
avviamento al lavoro e reinserimento nelle attivigdorative, servizi del tempo libero, traspori
comunicazioni;

c) promozione e coordinamento delle azioni di assksterecnica per la istituzione e la gestione ¢
interventi sociali da parte degli enti locali;

d) promozione della sperimentazione di modelli innowali servizi in grado di coordinare le risorse ame «
finanziarie presenti a livello locale e di collegialtresi alle esperienze effettuate a livelloeen;

e) promozione di metodi e strumenti per il controliogéstione atti a valutare I'efficacia eefficienza de
servizi ed i risultati delle azioni previs
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f) definizione, sulla base dei requisiti minimi fissatallo Stato, dei criteri per dutorizzazione
I'accreditamento e la vigilanza delle struttureeg skrvizi a gestione pubblica o dei soggetti diadliarticolc
1, commi4eb;

g) istituzione, secondo le modalita definite con legegionale, sulla base di indicatori oggettivi datjta, d
registri dei soggetti autorizzati all'esercizio l@edttivita disciplinate dalla presente legge;

h) definizione dei requisiti di qualita per la gestoathei servizi e per la erogazione delle prestazioni

i) definizione dei criteri per la concessione deailititli cui all'articolo 17 da parte dei comuni, secon
criteri generali adottati in sede nazionale;

[) definizione dei criteri per la determinazione dehcorso da parte degli utenti al costo delle présia,
sulla base dei criteri determinati ai sensi ddicaio 18, comma 3, letteig);

m) predisposizione e finanziamento dei piani per lanfizione e bggiornamento del personale addetto
attivita sociali;

n) determinazione dei criteri per la definizione deleiffe che i comuni sono tenuti a corrispondet
soggetti accreditati;

0) esercizio dei poteri sostitutivi, secondo le madaindicate dalla legge regionale di cui afticolo 3 de
decreto legislativo 31 marzo 1998, n. 112, nei mmif degli enti locali inadempienti rispetto a gte
stabilito dagli articoli 6, comma 2, letteag b) ec), e 19.

4. Fermi restando i principi di cui alla legge 7oamp 1990, n. 241, le regioni disciplinano le prhoe
amministrative, le modalita per la presentazionereelami da parte degli utenti delle prestaziomiiali €
I'eventuale istituzione di uffici di tutela degli ntestessi che assicurino adeguate forme di indipena ne
confronti degli enti erogatori.

5. La legge regionale di cui afticolo 132 del decreto legislativo 31 marzo 19688112, disciplina
trasferimento ai comuni o agli enti locali dellenfioni indicate dal regio decretolegge 8 maggio 192
n. 798, convertito dalla legge 6 dicembre 19228388, e dal decretiegge 18 gennaio 1993, n. 9, conver
con modificazioni, dalla legge 18 marzo 1993, n.®@n la medesima legge, le regioni disciplinarom &
modalita stabilite daléirticolo 3 del citato decreto legislativo n. 112 #1898, il trasferimento ai comun
agli enti locali delle risorse umane, finanziaripatrimoniali per assicurare la copertura degliroderivant
dall'esercizio delle funzioni sociali trasferite utilae alla data di entrata in vigore della preseeggé pe
I'esercizio delle funzioni stesse.

Art. 9.
(Funzioni dello Stato)
1. Allo Stato spetta I'esercizio delle funzioni @ii all’articolo 129 del decreto legislativo 31 marzo 1
n. 112, nonché dei poteri di indirizzo e coordinatoee di regolazione delle politiche sociali peseguen

aspetti:

a) determinazione dei principi e degli obiettivi delpmlitica sociale attraverso il Piano nazionale Ik
interventi e dei servizi sociali di cui all’artiaplL8;

b) individuazione dei livelli essenziali ed uniformielte prestazioni, comprese le funzioni in mai
assistenziale, svolte per minori ed adulti dal Mtigio della giustizia, all’interno del settore pena

c) fissazione dei requisiti minimi strutturali e orgagativi per I'autorizzazione al¥'sercizio dei servizi
delle strutture a ciclo residenziale e semiresiddezprevisione di requisiti specifici per le coniia di tipc
familiare con sede nelle civili abitazioni;

d) determinazione dei requisiti e dei profili profesgli in materia di professioni sociali, nonché ajuisit
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di accesso e di durata dei percorsi formativi;

e) esercizio dei poteri sostitutivi in caso di risqad inadempienza delle regioni, ai sensi deitolo 8 dell:
legge 15 marzo 1997, n. 59, e dell’articolo 5 dmdréto legislativo 31 marzo 1998, n. 112;

f) ripartizione delle risorse del Fondo nazionale Ipgpolitiche sociali secondo i criteri stabiliti Idarticolc
20, comma .

2. Le competenze statali di cui al comma 1, lett®re c), del presente articolo sono esercitate sent
Conferenza unificata di cui adliticolo 8 del decreto legislativo 28 agosto 1987281; le restar
competenze sono esercitate secondo i criteri gtadall’ articolo 129, comma 2, del decreto legislativc
marzo 1998, n. 112.

Art. 10.
(Istituzioni pubbliche di assistenza e beneficenza)

1. Il Governo é delegato ad emanare, entro centattgiorni dalla data di entrata in vigore dell@gamt
legge, un decreto legislativo recante una nuova&iglisa delle istituzioni pubbliche di assistenz
beneficenza (IPAB) di cui alla legge 17 luglio 1890 6972, e successive modificazioni, sulla basi
seguenti principi e criteri direttivi:

a) definire linserimento delle IPAB che operano iango socicassistenziale nella programmazi
regionale del sistema integrato di interventi evigesociali di cui allarticolo 22, prevedendo anche modi
per la partecipazione alla programmazione, secgndato previsto dall’articolo 3, comma 2, lettbja

b) prevedere, nelimbito del riordino della disciplina, la trasforn@®e della forma giuridica delle IPAB
fine di garantire l'obiettivo di urfficace ed efficiente gestione, assicurando autd@ostatutarit
patrimoniale, contabile, gestionale e tecnica cdibp@ con il mantenimento della personalita giica
pubblica;

c) prevedere I'applicazione ai soggetti di cui aditidrab):

1) di un regime giuridico del personale di tipovgtistico e di forme contrattuali coerenti con o
autonomia;

2) di forme di controllo relative alipprovazione degli statuti, dei bilanci annualiwipnnali, delle spese
gestione del patrimonio in materia di investimedélle alienazioni, cessioni e permute, nonchédné d
verifica dei risultati di gestione, coerenti corldeo autonomia;

d) prevedere la possibilita della trasformazioneed@AB in associazioni o in fondazioni di diritteiyatc
fermo restando il rispetto dei vincoli posti datvole di fondazione e dagli statuti, tenuto codadls
normativa vigente che regolamenta la trasformazibeiefini e la privatizzazione delle IPAB, nei cali
particolari condizioni statutarie e patrimoniali;

e) prevedere che le IPAB che svolgono esclusivamattigta di amministrazione del proprio patrimo
adeguino gli statuti, entro due anni dalla dat@mrata in vigore del decreto legislativo, nel eisp delle
tavole di fondazione, a principi di efficienza, ieficia e trasparenza ai fini del potenziamentosaevizi:
prevedere che negli statuti siano inseriti appasitimenti di verifica della attivita di amministiane de
patrimoni;

f) prevedere linee di indirizzo e criteri che incemid I'accorpamento e la fusione delle IPAB ai fini d
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loro riorganizzazione secondo gli indirizzi di @lie lettereb) e c);

g) prevedere la possibilita di separare la gesti@ieservizi da quella dei patrimoni garantendo coguenle
finalizzazione degli stessi allo sviluppo e al paiemento del sistema integrato di interventi &igesociali;

h) prevedere la possibilita di scioglimento delle B’Aei casi in cui, a seguito di verifica da partdle
regioni o degli enti locali, risultino essere &t nel campo sociale da almeno due anni ovverdgting
esaurite le finalita previste nelle tavole di fonid@e o negli statuti; salvaguardare, nel casaidigimentc
delle IPAB, l'effettiva destinazione dei patrimoni alle stessgasi@nenti, nel rispetto degli interessi origi
e delle tavole di fondazione o, in mancanza diaigponi specifiche nelle stesse, a favore, paoidimente
di altre IPAB del territorio o dei comuni territatmente competenti, allo scopo di promuovere erzidee i
sistema integrato di interventi e servizi sociali;

i) esclusione di nuovi o maggiori oneri a caricoaéhanza pubblica.

2. Sullo schema di decreto legislativo di cui ainoea 1 sono acquisiti i pareri della Conferenzaicai& d
cui all’articolo 8 del decreto legislativo 28 agosto 1997281, e delle rappresentanze delle IPAB. Lo s@&
di decreto legislativo & successivamente trasmasdCamere per déspressione del parere da parte
competenti Commissioni parlamentari, che si prorameentro trenta giorni dalla data di assegnazione

3. Le regioni adeguano la propria disciplina aingipi del decreto legislativo di cui al comma 1re
centottanta giorni dalla data di entrata in viggeémedesimo decreto legislativo.

Art. 11.
(Autorizzazione e accreditamento)

1. | servizi e le strutture a ciclo residenzialsemiresidenziale a gestione pubblica o dei sogdettui
all'articolo 1, comma 5, sono autorizzati dai comunautorizzazione é rilasciata in conformita ai reifi
stabiliti dalla legge regionale, che recepisce tegra, in relazione alle esigenze locali, i requisiinimi
nazionali determinati ai sensi dell’articolo 9, com 1, letterac), con decreto del Ministro per la solidar
sociale, sentiti i Ministri interessati e la Comeza unificata di cui aHirticolo 8 del decreto legislativo
agosto 1997, n. 281.

2. | requisiti minimi nazionali trovano immediatppicazione per servizi e strutture di nuova igiibme; pe
i servizi e le strutture operanti alla data di at#rin vigore della presente legge, i comuni proov® ¢
concedere autorizzazioni provvisorie, prevedendddguamento ai requisiti regionali e nazionaliteghine
stabilito da ciascuna regione e in ogni caso ntme dltermine di cinque anni.

3. | comuni provvedono all'accreditamento, ai sedel’articolo 6, comma 2, letterg), e corrispondono
soggetti accreditati tariffe per le prestazionigate nellambito della programmazione regionale e Ic
sulla base delle determinazioni di cui all’artic8locomma 3, lettera).
4. Le regioni, nell'ambito degli indirizzi definitial Piano nazionale ai sensi dafticolo 18, comma
letterae), disciplinano le modalita per il rilascio da padiiei comuni ai soggetti di cui adlfticolo 1, comma .
delle autorizzazioni alla erogazione di servizirgpentali e innovativi, per un periodo massimordianni, it
deroga ai requisiti di cui al comma 1. Le regioton il medesimo provvedimento di cui al comm.
definiscono gli strumenti per la verifica dei risul.
Art. 12.
(Figure professionali sociali)

1. Con decreto del Ministro per la solidarieta ategida emanare entro centottanta giorni dalla diseatrat:
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in vigore della presente legge, di concerto conini$tri della sanita, del lavoro e della previderszeiale
della pubblica istruzione e dalhiversita e della ricerca scientifica e tecnolagisulla base dei criteri e
parametri individuati dalla Conferenza unificatacdi all’articolo 8 del decreto legislativo 28 agosto 1
n. 281, ai sensi deditticolo 129, comma 2, del decreto legislativo 34rzo 1998, n. 112, sono defini
profili professionali delle figure professionalicsali.

2. Con regolamento del Ministro per la solidaristaiale, da emanare di concerto con i MinistrialeHnita
dell'universitd e della ricerca scientifica e telogica e dintesa con la Conferenza unificata di
all'articolo 8 del decreto legislativo 28 agost®I9n. 281, sono definiti:

a) le figure professionali di cui al comma 1 da forem&on i corsi di laurea di cui abticolo 6 de
regolamento recante norme concerneatitbnomia didattica degli atenei, adottato con etecdel Ministr
dell’'universita e della ricerca scientifica e telogica 3 novembre 1999, n. 509;

b) le figure professionali di cui al comma 1 da formdn corsi di formazione organizzati dalle regj
nonché i criteri generali riguardanti i requisiéird’accesso, la durata etdinamento didattico dei medes
corsi di formazione;

c) i criteri per il riconoscimento e la equiparazicse profili professionali esistenti alla data ditrata ir
vigore della presente legge.

3. Gli ordinamenti didattici dei corsi di laureadii al comma 2, lettera), sono definiti dalluniversita
sensi dell’articolo 11 del citato regolamento aalwitcon decreto del Ministro delhiversita e della ricer
scientifica e tecnologica 3 nhovembre 1999, n. 509.

4. Restano ferme le disposizioni di cui all’artecd@-octiesdel decreto legislativo 30 dicembre 1992, n.
introdotto dallarticolo 3 del decreto legislativo 19 giugno 1999229, relative ai profili profession
dell'area socio-sanitaria ad elevata integrazi@ugossanitaria.

5. Ai sensi del decreto legislativo 3 febbraio 199329, e successive modificazioni, con decretdvimistri
per la solidarieta sociale, del tesoro, del bilanei della programmazione economica e per la fue
pubblica, da emanare entro centottanta giorni dddlea di entrata in vigore della presente leggego
individuate, per le figure professionali sociadi, rhodalita di accesso alla dirigenza, senza nuewaggior
oneri a carico della finanza pubblica.

6. Le risorse economiche per finanziare le iniz&ai cui al comma 2 sono reperite dalle ammirnzsbra
responsabili delle attivita formative negli stama@nti previsti per i programmi di formazione, awrados
anche del concorso del Fondo sociale europeo @ se1@&i aggiuntivi a carico dello Stato.

Art. 13.
(Carta dei servizi sociali)

1. Al fine di tutelare le posizioni soggettive dagfienti, entro centottanta giorni dalla data dirata in vigor:
della presente legge, con decreto del President€alesiglio dei ministri, su proposta del Ministper le
solidarieta sociale, @litesa con i Ministri interessati, € adottato lbesna generale di riferimento della ¢
dei servizi sociali. Entro sei mesi dalla pubblioae nellaGazzetta Ufficialelel citato decreto del Preside
del Consiglio dei ministri, ciascun ente erogatdreervizi adotta una carta dei servizi socialieetbnuto
darne adeguata pubblicita agli utenti.

2. Nella carta dei servizi sociali sono definitciiteri per l'accesso ai servizi, le modalita del rela
funzionamento, le condizioni per facilitarne le wakioni da parte degli utenti e dei soggetti
rappresentano i loro diritti, nonché le proceduee assicurare la tutela degli utenti. Al fine dielare I¢
posizioni soggettive e di rendere immediatamenitggl®k i diritti soggettivi riconosciuti, la cartaei serviz
sociali, ferma restando la tutela per via giurigxhale, prevede per gli utenti la possibilita divare ricors
nei confronti dei responsabili preposti alla gestidei servizi.

3. L'adozione della carta dei servizi sociali da paegliderogatori delle prestazioni e dei servizi ab
costituisce requisito necessario ai fini 'accreditament
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Capo lll

DISPOSIZIONI PER LA REALIZZAZIONE DI PARTICOLARI INERVENTI DI INTEGRAZIONE E
SOSTEGNO SOCIALE

Art. 14.
(Progetti individuali per le persone disabili)

1. Per realizzare la piena integrazione delle persbsabili di cui allarticolo 3 della legge 5 febbraio 19
n. 104, nell'ambito della vita familiare e sociab@nché nei percorsi dalitruzione scolastica o professior
e del lavoro, i comuni, ditesa con le aziende unita sanitarie locali, @@oiigono, su richies
dell'interessato, un progetto individuale, secogdanto stabilito al comma 2.

2. Nell'ambito delle risorse disponibili in base ai pianicdi agli articoli 18 e 19, il progetto individwe
comprende, oltre alla valutazione diagnosfizozionale, le prestazioni di cura e di riabiliazé a carico d
Servizio sanitario nazionale, i servizi alla pesancui provvede il comune in forma diretta o adita¢a, col
particolare riferimento al recupero e #itegrazione sociale, nonché le misure economicessarie per
superamento di condizioni di poverta, emarginaziedeesclusione sociale. Nel progetto individualec
definiti le potenzialita e gli eventuali sosteger il nucleo familiare.

3. Con decreto del Ministro della sanita, di cotewexon il Ministro per la solidarieta sociale, daanar:
entro novanta giorni dalla data di entrata in vigdella presente legge, sono definite, nel rispgtgrincip
di tutela della riservatezza previsti dalla norweatvigente, le modalita per indicare nella tessarstaria, s
richiesta dellinteressato, i dati relativi alle condizioni di nantosufficienza o di dipendenza per facilital
persona disabile nell’accesso ai servizi ed alstazioni sociali.

Art. 15.
(Sostegno domiciliare per le persone anziane naosaficienti)

1. Ferme restando le competenze del Servizio sanitgazionale in materia di prevenzione, cui
riabilitazione, per le patologie acute e cronigterticolarmente per i soggetti non autosufficiemdl]’ambitc
del Fondo nazionale per le politiche sociali il Mino per la solidarieta sociale, con proprio dagremanat
di concerto con i Ministri della sanita e per leripapportunita, sentita la Conferenza unificatacdi
all'articolo 8 del decreto legislativo 28 agosto 1997281, determina annualmente la quota da riserai
servizi a favore delle persone anziane non autioferiti, per favorirne Butonomia e sostenere il nuc
familiare nell'assistenza domiciliare alle persameiane che ne fanno richiesta.

2. Il Ministro per la solidarieta sociale, con iedesimo decreto di cui al comma 1, stabilisce dnmerate I¢
modalita di ripartizione dei finanziamenti in baseriteri ponderati per quantita di popolazionassl di eta
incidenza degli anziani, valutando altresi la posie delle regioni e delle province autonome irp@EfD ac
indicatori nazionali di non autosufficienza e dildéo. In sede di prima applicazione della preséegge, i
decreto di cui al comma 1 € emanato entro novaaotaigialla data della sua entrata in vigore.

3. Una quota dei finanziamenti di cui al commariservata ad investimenti e progetti integratiassistenz
e sanita, realizzati in rete con azioni e programoardinati tra soggetti pubblici e privati, vadtisostenere
a favorire I'autonomia delle persone anziane eol® Ipermanenza nedlinbiente familiare secondo

indirizzi indicati dalla presente legge. In sedgulina applicazione della presente legge le risimdiziduate
ai sensi del comma 1 sono finalizzate al potenzismeéelle attivita di assistenza domiciliare intggr

4. Entro il 30 giugno di ogni anno le regioni deatarie dei finanziamenti di cui al comma 1 trasoret un:
relazione al Ministro per la solidarieta sociall &inistro della sanita in cui espongono lo st@itattuazion
degli interventi e gli obiettivi conseguiti nell¢tigita svolte ai sensi del presente articolo, falamdo anch
eventuali proposte per interventi innovativi. Qualana o piu regioni non provvedano ialipegno contabil
delle quote di competenza entro i tempi indicatirigarto di cui al comma 2, il Ministro per la starieté
sociale, di concerto con il Ministro della sangantita la Conferenza unificata di cui aiticolo 8 del decre
legislativo 28 agosto 1997, n. 281, provvede dtig@terminazione e riassegnazione dei finanziamelid
regioni
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Art. 16.
(Valorizzazione e sostegno delle responsabilitalfar)

1. Il sistema integrato di interventi e serviziistiaiconosce e sostiene il ruolo peculiare déniglie nell:
formazione e nella cura della persona, nella praomezdel benessere e nel perseguimento della ce
sociale; sostiene e valorizza i molteplici compite le famiglie svolgono sia nei momenti critidiedisagio
sia nello sviluppo della vita quotidiana; sostidaecooperazione, il mutuo aiuto e$sociazionismo de
famiglie; valorizza il ruolo attivo delle famiglieella formazione di proposte e di progetti p@fférta de
servizi e nella valutazione dei medesimi. Al finendgliorare la qualita e &fficienza degli interventi, ¢
operatori coinvolgono e responsabilizzano le pea¥senle famiglie nell’ambito delbrganizzazione d
servizi.

2. | livelli essenziali delle prestazioni socialiogabili nel territorio nazionale, di cui abticolo 22, e
progetti obiettivo, di cui all’articolo 18, commag Rtterab), tengono conto del'sigenza di favorire
relazioni, la corresponsabilita e la solidariea fienerazioni, di sostenere le responsabilita gealit di
promuovere le pari opportunita e la condivisionergsponsabilita tra donne e uomini, di riconos
I'autonomia di ciascun componente della famiglia.

3. Nell’ambito del sistema integrato di intervemservizi sociali hanno priorita:

a) I'erogazione di assegni di cura e altri intervergbategno della maternita e della paternita resies
ulteriori rispetto agli assegni e agli interveritcdi agli articoli 65 e 66 della legge 23 dicemi@898, n. 44¢
alla legge 6 dicembre 1971, n. 1044, e alla leggyadbsto 1997, n. 285, da realizzare in collaborezcon
servizi sanitari e con i servizi socio - educatigila prima infanzia;

b) politiche di conciliazione tra il tempo di lavordléempo di cura, promosse anche dagli enti logiadiens
della legislazione vigente;

c) servizi formativi ed informativi di sostegno all@rgtorialitd, anche attraverso la promozione detuw
aiuto tra le famiglie;

d) prestazioni di aiuto e sostegno domiciliare, anabre benefici di carattere economico, in particolaee le
famiglie che assumono compiti di accoglienza, daali disabili fisici, psichici e sensoriali e dira person
in difficolta, di minori in affidamento, di anziani

e) servizi di sollievo, per affiancare nella resporiliabdel lavoro di cura la famiglia, ed in partlaoe |
componenti piu impegnati nediccudimento quotidiano delle persone bisognoserdi jgarticolari ovvero p
sostituirli nelle stesse responsabilita di curaadte I'orario di lavoro;

f) servizi per laffido familiare, per sostenere, con qualificattenventi e percorsi formativi, i comg
educativi delle famiglie interessate.

4. Per sostenere le responsabilita individuali milfari e agevolare Butonomia finanziaria di nuc
monoparentali, di coppie giovani con figli, di gasti in difficolta, di famiglie che hanno a carisoggett
non autosufficienti con problemi di grave e tempea difficoltd economica, di famiglie di rece
immigrazione che presentino gravi difficolta dienisnento sociale, neimbito delle risorse disponibili
base ai piani di cui agli articoli 18 e 19, i comun alternativa a contributi assistenziali in dem possor
concedere prestiti sullhore, consistenti in finanziamenti a tasso zecors@o piani di restituzione concorc
con il destinatario del prestito. L'onere dell’iregse sui prestiti € a carico del comunejraétno del Fond
nazionale per le politiche sociali & riservata guata per il concorso alla spesa destinata a preenad!
prestito sull'onore in sede locale.

5. | comuni possono prevedere agevolazioni fisealitariffarie rivolte alle famiglie con specific
responsabilita di cura. | comuni possono, altresijberare ulteriori riduzioni dell’aliquota delpost:
comunale sugli immobili (ICI) per la prima casannbé tariffe ridotte per#iccesso a piu servizi educati
sociali.

6. Con la legge finanziaria per il 2001 sono deteate misure fiscali di agevolazione per le spestenut
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per la tutela e la cura dei componenti del nuckriliare non autosufficienti o disabili. Ulteriorisorse
possono essere attribuite per la realizzazionalidfinalita in presenza di modifiche normative quontant
corrispondenti riduzioni nette permanenti del lioelella spesa di carattere corrente.

Art. 17.
(Titoli per I'acquisto di servizi sociali)

1. Fermo restando quanto previsto daticolo 2, comma 2, i comuni possono prevedermolaessione, !
richiesta dell’interessato, di titoli validi peratquisto di servizi sociali dai soggetti accredith! sistem
integrato di interventi e servizi sociali ovveram® sostitutivi delle prestazioni economiche divatagquelli
correlate al minimo vitale previste dall'articold,2Zzomma 1, lettera), numeri 1) e 2), della presente leg
nonché dalle pensioni sociali di cui altticolo 26 della legge 30 aprile 1969, n. 153, uecessiv
modificazioni, e dagli assegni erogati ai sensiaiticolo 3, comma 6, della legge 8 agosto 199535.

2. Le regioni, in attuazione di quanto stabilitosansi dell’articolo 18, comma 3, letta)a disciplinano
criteri e le modalita per la concessione dei tithlcui al comma 1 nelimbito di un percorso assistenz
attivo per la integrazione o la reintegrazione alecdei soggetti beneficiari, sulla base degliriadi de!
Piano nazionale degli interventi e dei servizi abci

Capo IV

STRUMENTI PER FAVORIRE IL RIORDINO DEL SISTEMA INTEGRATO DI INTERVENTI E
SERVIZ| SOCIALI

Art. 18.
(Piano nazionale e piani regionali degli interveatdei servizi sociali)

1. Il Governo predispone ogni tre anni il Pianoioaale degli interventi e dei servizi sociali, digsiitc
denominato "Piano nazionale", tenendo conto dédlerse finanziarie individuate ai sensi daiticolo ¢
nonché delle risorse ordinarie gia destinate g@iéesa sociale dagli enti locali.

2. Il Piano nazionale é adottato previa delibersidel Consiglio dei ministri, su proposta del Mtro per i
solidarieta sociale, sentiti i Ministri interessaBullo schema di piano sono acquisitinesa con |
Conferenza unificata di cui aliticolo 8 del decreto legislativo 28 agosto 1997281, nonché i pareri de
enti e delle associazioni nazionali di promoziooeiae di cui all’articolo 1, comma 1, lettea¢ e b), delle
legge 19 novembre 1987, n. 476, e successive roadifini, maggiormente rappresentativi, ¢
associazioni di rilievo nazionale che operano m#lose dei servizi sociali, delle organizzaziomdsical
maggiormente rappresentative a livello nazionaklele associazioni di tutela degli utenti. Lo sched
piano € successivamente trasmesso alle Camere ggrdssione del parere da parte delle comp
Commissioni parlamentari, che si pronunciano etnéota giorni dalla data di assegnazione.

3. Il Piano nazionale indica:

a) le caratteristiche ed i requisiti delle prestazisociali comprese nei livelli essenziali previsilthrticolc
22;

b) le priorita di intervento attraversoifdividuazione di progetti obiettivo e di azioniggrammate, cc
particolare riferimento alla realizzazione di pest@ttivi nei confronti delle persone in condizéodi povert
o di difficolta psico-fisica,

c) le modalita di attuazione del sistema integratantirventi e servizi sociali e le azioni da integra
coordinare con le politiche sanitarie, dell'istruze, della formazione e del lavoro;

d) gli indirizzi per la diffusione dei servizi di infmazione al cittadino e alle famiglie;

e) gli indirizzi per le sperimentazioni innovative,roprese quelle indicate d articolo 3, comma 4, e per
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azioni di promozione della concertazione dellerssoumane, economiche, finanziarie, pubbliche eafe
per la costruzione di reti integrate di intervenservizi sociali;

f) gli indicatori ed i parametri per la verifica dédlli di integrazione sociale effettivamente agséti in
rapporto a quelli previsti nonché gli indicatori pe verifica del rapporto costibenefici degli interventi e d
servizi sociali;

g) i criteri generali per la disciplina del concord@asto dei servizi sociali da parte degli utetgnuto cont
dei principi stabiliti dal decreto legislativo 3lanzo 1998, n. 109;

h) i criteri generali per la determinazione dei parairdi valutazione delle condizioni di cui alticolo 2
comma 3;

i) gli indirizzi ed i criteri generali per la concesse dei prestiti sull’onore di cui aditticolo 16, comma 4,
dei titoli di cui all’articolo 17;

) gli indirizzi per la predisposizione di intervemtiservizi sociali per le persone anziane non aftftosunti e
per i soggetti disabili, in base a quanto previityarticolo 14;

m) gli indirizzi relativi alla formazione di base d’agjgiornamento del personale;

n) i finanziamenti relativi a ciascun anno di vigerd& Piano nazionale in coerenza con i livelli egssi
previsti dallarticolo 22, secondo parametri basati sulla stratilemografica, sui livelli di reddito e st
condizioni occupazionali della popolazione;

0) gli indirizzi per la predisposizione di programmigégrati per obiettivi di tutela e qualita dellaavrivolti ai
minori, ai giovani e agli anziani, per il sostegaite responsabilita familiari, anche in riferimeratiéi obbligc
scolastico, per linserimento sociale delle persamoa disabilita e limitazione dedlutonomia fisica

psichica, per Ihtegrazione degli immigrati, nonché per la prevene, il recupero e il reinserimento

tossicodipendenti e degli alcoldipendenti.

4. 1l primo Piano nazionale é adottato entro dodliesi dalla data di entrata in vigore della presésgge.

5. Il Ministro per la solidarieta sociale predispoannualmente una relazione al Parlamento suitati
conseguiti rispetto agli obiettivi fissati dal Pianazionale, con particolare riferimento ai costil&efficacie
degli interventi, e fornisce indicazioni perulkeriore programmazione. La relazione indica iulteti
conseguiti nelle regioni in attuazione dei piargiomali. La relazione da conto altresi dei risultainsegui
nei servizi sociali con ltilizzo dei finanziamenti dei fondi europei, teawonto dei dati e delle valutazi
forniti dal Ministro del lavoro e della previdengaciale.

6. Le regioni, neliésercizio delle funzioni conferite dagli articoBIle 132 del decreto legislativo 31 me
1998, n. 112, e dalla presente legge, in relazidleeindicazioni del Piano nazionale di cui al comBide
presente articolo, entro centoventi giorni dallzidoe del Piano stesso adottano maefibito delle risors
disponibili, ai sensi dell'articolo 4, attraversarrine di intesa con i comuni interessati ai senbialticolo &
della legge 8 giugno 1990, n. 142, e successivdfioazioni, il piano regionale degli interventi eidserviz
sociali, provvedendo in particolare all'integraziosociosanitaria in coerenza con gli obiettivi del pi
sanitario regionale, nonché al coordinamento cgoliiche dellistruzione, della formazione professions
del lavoro.

Art. 19.
(Piano di zona)
1. | comuni associati, negli ambiti territoriali clii all'articolo 8, comma 3, lettei), a tutela dei diritti dell
popolazione, d’intesa con le aziende unita saeitadali, provvedono, nelimbito delle risorse disponib

ai sensi dell’articolo 4, per gli interventi socialsociosanitari, secondo le indicazioni del piano regierg
cui all'articolo 18, comma 6, a definire il piano di zodke individue
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a) gli obiettivi strategici e le priorita di intervemnonché gli strumenti e i mezzi per la relatigalizzazione;

b) le modalita organizzative dei servizi, le risofis@nziarie, strutturali e professionali, i reqtiigli qualité
in relazione alle disposizioni regionali adottatsensi dell’articolo 8, comma 3, letteng

c) le forme di rilevazione dei dati nell’ambito dedtema informativo di cui all’articolo 21,
d) le modalita per garantire l'integrazione tra seirei prestazioni;

e) le modalita per realizzare il coordinamento conagani periferici delle amministrazioni statadior
particolare riferimento allamministrazione penitéria e della giustizia;

f) le modalita per la collaborazione dei serviziiterrali con i soggetti operanti neimbito della solidarie
sociale a livello locale e con le altre risorsdalebmunita;

g) le forme di concertazione con I'azienda unita tsai@ locale e con i soggetti di cui altticolo 1, comm
4.

2. Il piano di zona, di norma adottato attraverswoado di programma, ai sensi datticolo 27 della legge
giugno 1990, n. 142, e successive modificaziomplto a:

a) favorire la formazione di sistemi locali di intero fondati su servizi e prestazioni complement
flessibili, stimolando in particolare le risorse#di di solidarieta e di autaiuto, nonché a responsabilizze
cittadini nella programmazione e nella verifica seivizi;

b) qualificare la spesa, attivando risorse, anchantifarie, derivate dalle forme di concertazionewi al
comma 1, letterg);

c) definire criteri di ripartizione della spesa aicardi ciascun comune, delle aziende unita sagitadali ¢
degli altri soggetti firmatari dekiccordo, prevedendo anche risorse vincolate peaggiungimento ¢
particolari obiettivi;

d) prevedere iniziative di formazione e di aggiornatoedegli operatori finalizzate a realizzare pregei
sviluppo dei servizi.

3. All'accordo di programma di cui al comma 2, pssicurare Adeguato coordinamento delle risorse ur
e finanziarie, partecipano i soggetti pubblici di al comma 1 nonché i soggetti di cui aiticolo 1, comm
4, e all'articolo 10, che attravers@tcreditamento o specifiche forme di concertaziomecorrono, anch
con proprie risorse, alla realizzazione del sistertegrato di interventi e servizi sociali previstel piano.

Art. 20.
(Fondo nazionale per le politiche sociali)

1. Per la promozione e il raggiungimento degli tihiedi politica sociale, o Stato ripartisce le risorsé
Fondo nazionale per le politiche sociali.

2. Per le finalita della presente legge il Fondewial comma 1 € incrementato di lire 106.700 anilipe!
I'anno 2000, di lire 761.500 milioni per I'anno 2D@ di lire 922.500 milioni a decorrere datino 2002. #
relativo onere si provvede mediante corrispondeidiezione dello stanziamento iscritto, ai fini deélancic
triennale 2000-2002, nell'ambito delhita previsionale di base di parte corrente "Fosyleciale” dello sta
di previsione del Ministero del tesoro, del bilanei della programmazione economica pantio 2000, all
scopo utilizzando quanto a lire 56.700 milioni panno 2000, a lire 591.500 milioni peahno 2001 e a li
752.500 milioni per I'anno 2002, dtcantonamento relativo al Ministero del tesord, ldiancio e dell;
programmazione economica; quanto a lire 50.0000niilper I'anno 2000 e a lire 149.000 milioni

ciascuno degli anni 2001 e 20023dtantonamento relativo al Ministero della pubblgtauzione; quanto
lire 1.000 milioni per ciascuno degli anni 2001 @02, le proiezioni deliccantonamento relativo
Ministero del'interno; quanto a lire 20.000 milioni per ciascutegli anni 2001 e 2002, le proiezi
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dell’accantonamento relativo al Ministero del conmonecon I'estero.

3. Il Ministro del tesoro, del bilancio e della grammazione economica €& autorizzato ad apportan
propri decreti, le occorrenti variazioni di bilaaci

4. La definizione dei livelli essenziali di cui a@lfticolo 22 é effettuata contestualmente a quedlke disors:
da assegnare al Fondo nazionale per le politick@lsdenuto conto delle risorse ordinarie desenalie
spesa sociale dalle regioni e dagli enti locall,rigpetto delle compatibilita finanziarie definiger 'interc
sistema di finanza pubblica dal Documento di progr&zione economico-finanziaria.

5. Con regolamento, da emanare ai sensiatgtiblo 17, comma 2, della legge 23 agosto 198804, i
Governo provvede a disciplinare modalita e proceduniformi per la ripartizione delle risorse finare
confluite nel Fondo di cui al comma 1 ai sensialefigenti disposizioni di legge, sulla base deiuseq
principi e criteri direttivi:

a) razionalizzare e armonizzare le procedure medesitieevitare sovrapposizioni e diseconc
nell’allocazione delle risorse;

b) prevedere quote percentuali di risorse aggiundifavore dei comuni associati ai sensi @glicolo 8
comma 3, lettera);

c) garantire che gli stanziamenti a favore delle owigie degli enti locali costituiscano quote
cofinanziamento dei programmi e dei relativi intamti e prevedere modalita di accertamento delleesp
fine di realizzare un sistema di progressiva peaemune della spesa in ambito nazionale per il elggent
degli obiettivi del Piano nazionale;

d) prevedere forme di monitoraggio, verifica e vatigae dei costi, dei rendimenti e dei risultati
interventi, nonché modalita per la revoca dei faiamenti in caso di mancato impegno da parte deadl
destinatari entro periodi determinati;

e) individuare le norme di legge abrogate dalla diatentrata in vigore del regolamento.

6. Lo schema di regolamento di cui al comma 5, iprdeliberazione preliminare del Consiglio dei rairij
acquisito il parere della Conferenza unificata di a&ll'articolo 8 del decreto legislativo 28 agosto 1
n. 281, e trasmesso successivamente alle CamerEegpressione del parere da parte delle comp
Commissioni parlamentari, che si pronunciano enitemta giorni dalla data di assegnazione. De
inutilmente tale termine, il regolamento puo essen@nato.

7. Il Ministro per la solidarieta sociale, senitiinistri interessati, dhtesa con la Conferenza unificata di
all’articolo 8 del decreto legislativo 28 agosto 1997281, provvede, con proprio decreto, annualmalt
ripartizione delle risorse del Fondo nazionalelpgyolitiche sociali, tenuto conto della quota nisega di cu
all'articolo 15, sulla base delle linee contenut# Riano nazionale e dei parametri di cuiaaticolo 18
comma 3, lettera). In sede di prima applicazione della presente legggo novanta giorni dalla data d:
sua entrata in vigore, il Ministro per la solidédiesociale, sentiti i Ministri interessati,imtesa con |
Conferenza unificata di cui al citato articolo 8 decreto legislativo n. 281 del 1997, adotta itré¢o di cu
al presente comma sulla base dei parametri di tartegolo 18, comma 3, lettera). La ripartiziont
garantisce le risorse necessarie per I'adempinaite prestazioni di cui all’articolo 24.

8. A decorrere dalinno 2002 lo stanziamento complessivo del Fond@mmale per le politiche sociali
determinato dalla legge finanziaria con le moddit&ui all’articolo 11, comma 3, letted), della legge
agosto 1978, n. 468, e successive modificaziosicasando comunque la copertura delle prestaziooui
all'articolo 24 della presente legge.

9. Alla data di entrata in vigore del decreto ligiso di cui allarticolo 24, confluiscono con specif
finalizzazione nel Fondo nazionale per le politickeciali anche le risorse finanziarie destinat
finanziamento delle prestazioni individuate dal esoho decreto legislativo.

10. Al Fondo nazionale per le politiche socialiffcono, altresi, somme derivanti da contribudio@azion
eventualmente disposti da privati, enti, fondaziomiganizzazioni, anche internazionali, da orgar
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dell’'Unione europea, che sono versateealltata del bilancio dello Stato per essere asseghaitato Fono
nazionale.

11. Qualora le regioni ed i comuni non provvedalfdnapegno contabile della quota non specificam
finalizzata ai sensi del comma 9 delle risorseviite nei tempi indicati dal decreto di riparto di al comm
7, il Ministro per la solidarieta sociale, con leodalitd di cui al medesimo comma 7, provvede
rideterminazione e alla riassegnazione delle risofsrmo restando dbbligo di mantenere invariata

triennio la quota complessiva dei trasferimentis@un comune 0 a ciascuna regione.

Art. 21.
(Sistema informativo dei servizi sociali)

1. Lo Stato, le regioni, le province e i comunitisscono un sistema informativo dei servizi sacyz!
assicurare una compiuta conoscenza dei bisogralsodel sistema integrato degli interventi e deivizi
sociali e poter disporre tempestivamente di dainéarmazioni necessari alla programmazione, adistigne
e alla valutazione delle politiche sociali, per jeomozione e Bttivazione di progetti europei, pel
coordinamento con le strutture sanitarie, formatiam le politiche del lavoro e dell’occupazione.

2. Entro sessanta giorni dalla data di entrataigore della presente legge € nominata, con deatel
Ministro per la solidarietd sociale, una commissiaecnica, composta da sei esperti di compr:
esperienza nel settore sociale ed in campo infovmadi cui due designati dal Ministro stesso, diadle
Conferenza dei presidenti delle regioni e dellevime autonome di Trento e di Bolzano, due
Conferenza Statoitta e autonomie locali. La commissione ha il campi formulare proposte in ordine
contenuti, al modello ed agli strumenti attravargaali dare attuazione ai diversi livelli operatilel sistem
informativo dei servizi sociali. La commissioneregieduta da uno degli esperti designati dal Mioiper I
solidarieta sociale. | componenti della commissiah@ano in carica due anni. Gli oneri deriv
dall’applicazione del presente comma, nel limite masslimioe 250 milioni annue, sono a carico del Fc
nazionale per le politiche sociali.

3. Il Presidente del Consiglio dei ministri, coroprio decreto, su proposta del Ministro per ladaoiet:
sociale, sentite la Conferenza unificata di cuiaglicolo 8 del decreto legislativo 28 agosto 1997281, «
I'Autoritd per l'informatica nella pubblica amministrazione, defieisle modalita e individua, anc
nell’lambito dei sistemi informativi esistenti, gli stranmi necessari per il coordinamento tecnico cc
regioni e gli enti locali ai fini delfittuazione del sistema informativo dei servizi alicin conformita con |
specifiche tecniche della rete unitaria delle pigblel amministrazioni di cui aHrticolo 15, comma 1, de
legge 15 marzo 1997, n. 59, tenuto conto di qualigposto dallarticolo 6 del citato decreto legislat
n. 281 del 1997, in materia di scambio di datirddrimazioni tra le amministrazioni centrali, regitire delle
province autonome di Trento e di Bolzano. Le regide province e i comuni individuano le for
organizzative e gli strumenti necessari ed appatipper |'attivazione e la gestione del sistema informz
dei servizi sociali a livello locale.

4. Gli oneri derivanti dalfipplicazione del presente articolo sono a carité-oledo nazionale per le politic
sociali. Nell'ambito dei piani di cui agli articoli 18 e 19, sodefinite le risorse destinate alla realizzaz
del sistema informativo dei servizi sociali, enttioniti di spesa stabiliti in tali piani.

Capo Vv

INTERVENTI, SERVIZI ED EMOLUMENTI ECONOMICI DEL SISEMA INTEGRATO DI
INTERVENTI E SERVIZ| SOCIALI

Sezione |
Disposizioni generali
Art. 22.

(Definizione del sistema integrato di intervensiegvizi sociali
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1. Il sistema integrato di interventi e serviziisdicsi realizza mediante politiche e prestaziomo@inate ne
diversi settori della vita sociale, integrando saralla persona e al nucleo familiare con evemtoasure
economiche, e la definizione di percorsi attivi tvad ottimizzare Efficacia delle risorse, imped
sovrapposizioni di competenze e settorializzazteike risposte.

2. Ferme restando le competenze del Servizio s@niteazionale in materia di prevenzione, cul
riabilitazione, nonché le disposizioni in materidndegrazione sociganitaria di cui al decreto legislativo
dicembre 1992, n. 502, e successive modificazigihiinterventi di seguito indicati costituisconolilello
essenziale delle prestazioni sociali erogabilicsétrma di beni e servizi secondo le caratterigtieu

requisiti fissati dalla pianificazione nazionalegionale e zonale, nei limiti delle risorse del #@mazional
per le politiche sociali, tenuto conto delle risomsdinarie gia destinate dagli enti locali all@sg sociale:

a) misure di contrasto della poverta e di sostegneddito e servizi di accompagnamento, con pagrie
riferimento alle persone senza fissa dimora;

b) misure economiche per favorire la vita autonoma @drmanenza a domicilio di persone totalr
dipendenti o incapaci di compiere gli atti propeild vita quotidiana;

C) interventi di sostegno per i minori in situaziahidisagio tramite il sostegno al nucleo familidieorigine
e I'inserimento presso famiglie, persone e struttumawuotarie di accoglienza di tipo familiare e pe
promozione dei diritti dell'infanzia e dell’adoleswa;

d) misure per il sostegno delle responsabilita famijliai sensi dell’'articolo 16, per favorir@atimonizzazion
del tempo di lavoro e di cura familiare;

e) misure di sostegno alle donne in difficolta pesiasrare i benefici disposti dal regio decrédgge ¢
maggio 1927, n. 798, convertito dalla legge 6 dizeml1928, n. 2838, e dalla legge 10 dicembre :
n. 2277, e loro successive modificazioni, integraze norme attuative;

f) interventi per la piena integrazione delle persdisabili ai sensi deléirticolo 14; realizzazione, pe
soggetti di cui all’articolo 3, comma 3, della leg febbraio 1992, n. 104, dei centri sodabilitativi e delle
comunita-alloggio di cui aldirticolo 10 della citata legge n. 104 del 1992,eé skrvizi di comunita e
accoglienza per quelli privi di sostegno familiargnché erogazione delle prestazioni di sostitie
temporanea delle famiglie;

g) interventi per le persone anziane e disabili peofire la permanenza a domicilio, pengerimento pres:
famiglie, persone e strutture comunitarie di acevgla di tipo familiare, nonché peratcoglienza e
socializzazione presso strutture residenziali eiresidenziali per coloro che, in ragione della atavfragilité
personale o di limitazione dell’autonomia, non siassistibili a domicilio;

h) prestazioni integrate di tipo soaddolucativo per contrastare dipendenze da droghe] aldarmaci
favorendo interventi di natura preventiva, di rezugpe reinserimento sociale;

i) informazione e consulenza alle persone e alle gieniper favorire la fruizione dei servizi e
promuovere iniziative di auto-aiuto.

3. Gli interventi del sistema integrato di intertiea servizi sociali di cui al comma 2, lettecd sonc
realizzati, in particolare, secondo le finalitalddeggi 4 maggio 1983, n. 184, 27 maggio 1991176, 1!
febbraio 1996, n. 66, 28 agosto 1997, n. 285, 28mbre 1997, n. 451, 3 agosto 1998, n. 296, 31t
1998, n. 476, del testo unico di cui al decretdslagvo 25 luglio 1998, n. 286, e delle dispositicul
processo penale a carico di imputati minorennir@mie con decreto del Presidente della RepubRiz
settembre 1988, n. 448, nonché della legge 5 febtlr@92, n. 104, per i minori disabili. Ai fini diui
all'articolo 11 e per favorire la deistituzionalizzamo i servizi e le strutture a ciclo residenziadstahat
all’accoglienza dei minori devono essere organizzatusisamente nella forma di strutture comunitari
tipo familiare.

4. In relazione a quanto indicato al comma 2, tieaegionali, secondo i modelli organizzativi addtit

prevedono per ogni ambito territoriale di cui aliieolo 8, comma 3, lettera), tenendo conto anche de
diverse esigenze delle aree urbane e rurali, conau’ erogazione delle seguenti prestazi
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a) servizio sociale professionale e segretariatoat®@@er informazione e consulenza al singolo eualei
familiari;

b) servizio di pronto intervento sociale per le stioai di emergenza personali e familiari;
c) assistenza domiciliare;
d) strutture residenziali e semiresidenziali per stijgon fragilita sociali;
e) centri di accoglienza residenziali o diurni a ti@r@ comunitario.
Sezione Il
Misure di contrasto alla poverta e riordino degticlumenti economici assistenziali
Art. 23.
(Reddito minimo di inserimento)
1. L'articolo 15 del decreto legislativo 18 giugh®98, n. 237, e sostituito dal seguente:

"Art. 15. —(Estensione del reddito minimo di inserimento). # Governo, sentite la Conferenza unificat
cui all'articolo 8 del decreto legislativo 28 agosto 1997281, e le organizzazioni sindacali maggiorm
rappresentative, riferisce al Parlamento, ent@9imaggio 2001, suldttuazione della sperimentazione €
risultati conseguiti. Con successivo provvedimeriggislativo, tenuto conto dei risultati de
sperimentazione, sono definiti le modalita, i tarivé le risorse per I'estensione distituto del reddit
minimo di inserimento come misura generale di @sitr della poverta, alla quale ricondurre anchelyi
interventi di sostegno del reddito, quali gli aggedj cui all’articolo 3, comma 6, della legge 8 agosto 1
n. 335, e le pensioni sociali di cui altticolo 26 della legge 30 aprile 1969, n. 153, uecessiv
modificazioni".

2. Il reddito minimo di inserimento di cui a¥ticolo 15 del decreto legislativo 18 giugno 1988237, com
sostituito dal comma 1 del presente articolo, éndefquale misura di contrasto della poverta satitegno i
reddito nell'ambito di quelle indicate all’articokR?, comma 2, lettera), della presente legge.

Art. 24.
(Delega al Governo per il riordino degli emolumedérivanti da invalidita civile, cecita e sordongrtio)

1. Il Governo é delegato ad emanare, entro centatigiorni dalla data di entrata in vigore dell@gant
legge, nel rispetto del principio della separazitlaespesa assistenziale e spesa previdenzials seovi
maggiori oneri a carico della finanza pubblica, detreto legislativo recante norme per il riordinegk
assegni e delle indennita spettanti ai sensi defigi 10 febbraio 1962, n. 66, 26 maggio 1970,81, 2
maggio 1970, n. 382, 30 marzo 1971, n. 118, e Bfiréso 1980, n. 18, e successive modificazioniaduks
dei seguenti principi e criteri direttivi:

a) riclassificazione delle indennita e degli assegndei relativi importi, che non determini una dghne
degli attuali trattamenti e, nel complesso, ongugiantivi rispetto a quelli determinati dahdament
tendenziale degli attuali trattamenti previsti daltlisposizioni richiamate dal presente comma
riclassificazione tiene inoltre conto delle funziancui gli emolumenti assolvono, come misure ditcastc

alla poverta o come incentivi per la rimozione @diiitazioni personali, familiari e sociali dei ppatori di
handicap,per la valorizzazione delle capacita funzionalidisabile e della sua potenziale autonomia psico-
fisica, prevedendo le seguenti forme di sostegoo@ico:

1) reddito minimo per la disabilita totale a cuidfaafferire pensioni e assegni che hanno la furezid

integrare, a seguito della minorazione, la manpetduzione di reddito. Il reddito minimo, nel caiqgrave
disabilita, € cumulabile corindennita di cui al numero 3.1) della presentetes
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2) reddito minimo per la disabilita parziale, a €are afferire indennita e assegni concessi altsque co
diversi gradi di minorazione fisica e psichica gavorire percorsi formativi, ccesso ai contratti
formazione e lavoro di cui al decrdige 30 ottobre 1984, n. 726, convertito, con rinadiioni, dalla legg
19 dicembre 1984, n. 863, e successive modificgzatla legge 29 dicembre 1990, n. 407, e al dedegjge
16 maggio 1994, n. 299, convertito, con modificagiaalla legge 19 luglio 1994, n. 451, ed a bat
lavoro di cui al decreto legislativo 7 agosto 1987280, da utilizzare anche temporaneamente feda d
awvio al lavoro e da revocare al momento dell’'imaento definitivo;

3) indennita per favorire la vita autonoma e la ooibazione, commisurata alla gravita, nonché
consentire assistenza e sorveglianza continuegettogon gravi limitazioni deldutonomia. A tale indenn
afferiscono gli emolumenti concessi, alla datartrata in vigore della presente legge, per grasaldiita
totale non autosufficienza e non deambulazione,loc@topo di rimuovere d'sclusione sociale, favorire
comunicazione e la permanenza delle persone cabiliid grave o totale non autosufficienza a dolioi
anche in presenza di spese personali aggiuntiviedénnita pud essere concessa secondo le se
modalita tra loro non cumulabili:

3.1) indennita per 'autonomia di disabili gravpluriminorati, concessa a titolo della minorazione;
3.2) indennita di cura e di assistenza per ultsssgacinquenni totalmente dipendenti;

b) cumulabilita dell'indennita di cura e di assisteniz&ui alla letteraa), numero 3.2), con il reddito minir
di inserimento di cui all’articolo 23;

c) fissazione dei requisiti psidisici e reddituali individuali che danno luogo allconcessione de
emolumenti di cui ai numeri 1) e 2) della lettajadel presente comma secondo quanto previstoaditdlc
1, comma 1, secondo periodo, del decreto legisia@ivmarzo 1998, n. 109;

d) corresponsione dei nuovi trattamenti per colore clon sono titolari di pensioni e indennita d
centoventi giorni dalla data di entrata in vigorel dlecreto legislativo, prevedendo nello stess
equiparazione tra gli emolumenti richiesti nellam#mda presentata alle sedi competenti ed i |
trattamenti;

€) equiparazione e ricollocazione delle indennitapggécepite e in atto nel termine massimo di un atailz
data di entrata in vigore del decreto legislativo;

f) disciplina del regime transitorio, fatti salvi iritti acquisiti per coloro che gia fruiscono disagni ¢
indennita;

g) riconoscimento degli emolumenti anche ai disabdigli anziani ospitati in strutture residenziaditermin
di pari opportunita con i soggetti non ricovergitievedendo litilizzo di parte degli emolumenti col
partecipazione alla spesa pexrsiistenza fornita, ferma restando la conservazionea quota, pari al 50
cento del reddito minimo di inserimento di cui alticolo 23, a diretto beneficio dell’assistito;

h) revisione e snellimento delle procedure relativea@ertamento delihvalidita civile e alla concessio
delle prestazioni spettanti, secondo il principiella unificazione delle competenze, anche prevean
I'istituzione di uno sportello unico; revisione deteri e dei requisiti che danno titolo alle prestai di cu
al presente articolo, tenuto conto di quanto pteviall'articolo 4 della legge 5 febbraio 1992, n. 104
decreto legislativo 30 aprile 1997, n. 157, nondhlia Classificazione internazionale dei distudigabilit
ed handicap — International classification of impairme, disabilities and handicap8CIDH), adottat.
dall'Organizzazione mondiale della sanita; definizioeledmodalita per la verifica della sussistenze
requisiti medesimi.

2. Sullo schema di decreto legislativo di cui ahooa 1 sono acquisitiititesa con la Conferenza unificati
cui all'articolo 8 del decreto legislativo 28 agosto 1997281, nonché i pareri degli enti e delle assoam
nazionali di promozione sociale di cui all’articdlpcomma 1, lettera) e b), della legge 19 novembre 19
n. 476, e successive modificazioni, delle orgarmiwa sindacali maggiormente rappresentative allté
nazionale e delle associazioni di tutela degli titdro schema di decreto legislativo &€ successivde
trasmesso alle Camere perdpressione del parere da parte delle competentir@sioni parlamentari, ¢
si pronunciano entro trenta giorni dalla data degsazion
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Art. 25.
(Accertamento della condizione economica del righige)

1. Ai fini dell’accesso ai servizi disciplinati dalla presente éedg verifica della condizione economica
richiedente e effettuata secondo le disposizioevigte dal decreto legislativo 31 marzo 1998, 8, Tdm
modificato dal decreto legislativo 3 maggio 20001.80.

Art. 26.
(Utilizzo di fondi integrativi per prestazioni sadi)

1. L’ambito di applicazione dei fondi integrativiquisti dall’articolo 9 del decreto legislativo 30 dicemr
1992, n. 502, e successive modificazioni, compréadpese sostenute da#isistito per le prestazioni soc
erogate nelmbito dei programmi assistenziali intensivi e pngjati finalizzati a garantire la permanen
domicilio ovvero in strutture residenziali o sersigenziali delle persone anziane e disabili.

Capo VI
DISPOSIZIONI FINALI
Art. 27.
(Istituzione della Commissione di indagine sullalesione sociale)

1. E istituita, presso la Presidenza del Consid&o ministri, la Commissione di indagine sulla esane
sociale, di seguito denominata "Commissione".

2. La Commissione ha il compito di effettuare, anah collegamento con analoghe iniziative ragtibitc
dell’Unione europea, le ricerche e le rilevazioocarrenti per indagini sulla poverta e sefiarginazione |
Italia, di promuoverne la conoscenza nelle istdarzie nellopinione pubblica, di formulare proposte
rimuoverne le cause e le conseguenze, di promuoxadtgazioni sulleffetto dei fenomeni di esclusic
sociale. La Commissione predispone per il Goveapporti e relazioni ed annualmente una relazioria
guale illustra le indagini svolte, le conclusioaggiunte e le proposte formulate.

3. Il Governo, entro il 30 giugno di ciascun anniferisce al Parlamento sullhdamento del fenome
dell'esclusione sociale, sulla base della relazigelta Commissione di cui al comma 2, secondo getio

4. La Commissione & composta da studiosi ed esmertgualificata esperienza nel campo delllisi e dell
pratica sociale, nominati, per un periodo di traianon decreto del Presidente del Consiglio deiistri, st
proposta del Ministro per la solidarieta sociale.funzioni di segreteria della Commissione sondcasate
dal personale del Dipartimento per gli affari sbc@m da personale di altre pubbliche amministrag
collocato in posizione di comando o di fuori rualelle forme previste dai rispettivi ordinamenti.r
I'adempimento dei propri compiti la Commissione puwévagersi della collaborazione di tutte
amministrazioni dello Stato, anche ad ordinamentioraomo, degli enti pubblici, delle regioni e deegfit
locali. La Commissione puo0 avvalersi altresi detilaborazione di esperti e puo affidare la effetione ¢
studi e ricerche ad istituzioni pubbliche o privaeruppi o a singoli ricercatori mediante conveniz

5. Gli oneri derivanti dal funzionamento della Corssipne, determinati nel limite massimo di lire 250
milioni annue, sono a carico del Fondo nazionatdegpolitiche sociali.
Art. 28.

(Interventi urgenti per le situazioni
di poverta estrema)

1. Allo scopo di garantire il potenziamento deglierventi volti ad assicurare i servizi destindle @erson
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che versano in situazioni di poverta estrema e f@lesone senza fissa dimora, il Fondo nazionalelg
politiche sociali & incrementato di una somma pdiie 20 miliardi per ciascuno degli anni 2001082

2. Ai fini di cui al comma 1, gli enti locali, lerganizzazioni di volontariato e gli organismi nactativi di
utilita sociale nonché le IPAB possono presentleeregioni, secondo le modalita e i termini deffiai sens
del comma 3, progetti concernenti la realizzazidheentri e di servizi di pronta accoglienza, imtenti
socio-sanitari, servizi per 'accompagnamentoreiilserimento sociale.

3. Entro novanta giorni dalla data di entrata igove della presente legge, con atto di indiriz:
coordinamento deliberato dal Consiglio dei minjsgu proposta del Ministro per la solidarieta sleg
d’intesa con la Conferenza unificata di cuiatllicolo 8 del decreto legislativo 28 agosto 1987281, son
definiti i criteri di riparto tra le regioni deirfianziamenti di cui al comma 1, i termini per lagam@tazion
delle richieste di finanziamento dei progetti di eilcomma 2, i requisiti perdccesso ai finanziament
criteri generali di valutazione dei progetti, le diatitd per il monitoraggio degli interventi realiz i comun
delle grandi aree urbane per i quali gli intervelttui al presente articolo sono considerati [saor.

4. All'onere derivante daliittuazione del presente articolo, pari a lire 20amdi per ciascuno degli ar
2001 e 2002, si provvede mediante corrispondedtezidone delle proiezioni per gli anni 2001 e 20@8a
stanziamento iscritto, ai fini del bilancio triet@@000-2002, nell’ambito dellhita previsionale di base
parte corrente "Fondo speciale” dello stato di igieme del Ministero del tesoro, del bilancio ela
programmazione economica per I'anno 2000, allo sqmpzialmente utilizzandodtcantonamento relati
al Ministero del tesoro, del bilancio e della pemgmazione economica.

Art. 29.
(Disposizioni sul personale)

1. La Presidenza del Consiglio dei ministri & aaata a bandire concorsi pubblici per il reclutatoedi
cento unita di personale dotate di professionada esperienza in materia di politiche sociali,
svolgimento, in particolare, delle funzioni stagadeviste dalla presente legge, nonché in matéraakion
internazionali, politiche di integrazione degli ingrati e tutela dei minori non accompagnati. Al getc
personale non si applica la disposizione di ctaditolo 12, comma 1, letterd), della legge 15 marzo 19!
n. 59. Le assunzioni avvengono in deroga ai termdhialle modalita di cui aHrticolo 39 della legge :
dicembre 1997, n. 449, e successive modificazioni.

2. All'onere derivante dall'attuazione del commapayi a lire 2 miliardi per 8nno 2000 e a lire 7 milial
annue a decorrere dalfino 2001, si provvede a valere sul Fondo naziopailde politiche sociali, con
rifinanziato ai sensi dell’articolo 20 della pretetegge.

Art. 30.
(Abrogazioni)

1. Alla data di entrata in vigore della presentggée sono abrogatidtticolo 72 della legge 17 luglio 18!
n. 6972, e il comma 45 dell'articolo 59 della led¥edicembre 1997, n. 449.

2. Alla data di entrata in vigore del decreto l&gigo di cui all'articolo 10 e abrogata la disciplina rela
alle IPAB prevista dalla legge 17 luglio 1890, 878. Alla data di entrata in vigore del decretadigivo di
cui all’articolo 24 sono abrogate le disposizioni sugli emm@nti economici previste dalle leggi 10 febb
1962, n. 66, 26 maggio 1970, n. 381, 27 maggio 187882, 30 marzo 1971, n. 118, e 11 febbraio ;
n. 18, e successive modificazic
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Legge regionale 20 dicembre 2011, n. 44

Norme per il sostegno di persone non autosufficienti - Fondo per la non
autosufficienza

(BUR n. 23 del 16 dicembre 2011, supplemento straordinario n. 3 del 22 dicembre 2011)

(Il Governo con delibera C.d.M. del 14 febbraio 2012, ha deciso di impugnare Il'articolo 2,
comma 3 e l'articolo 11)

(La Corte Costituzionale con sentenza n. 4/2013, dichiara l'illegittimita costituzionale
dell’articolo 2, comma 3; dichiara, inoltre, inammissibile la questione di Ilegittimita
costituzionale dell’articolo 11)

Art. 1
(Oggetto e finalita)

1. La Regione Calabria, in armonia con le disposizioni di cui al capo III della legge 8
novembre 2000, n. 328 (Legge quadro per la realizzazione del sistema integrato di
interventi e servizi sociali), per potenziare il sistema di protezione sociale di cui alla
legge regionale 5 dicembre 2003, n.23 (Realizzazione del sistema integrato di interventi
e servizi sociali nella Regione Calabria), con la presente legge definisce le azioni e gli
interventi per garantire una maggiore e piu efficace tutela delle persone non
autosufficienti e delle relative famiglie, in coerenza e nel rispetto delle finalita di cui
all'articolo 1, comma 1264, legge 27 dicembre 2006, n. 296 (Disposizioni per la
formazione del bilancio annuale e pluriennale dello Stato - legge finanziaria 2007), che
prevede l'istituzione del Fondo nazionale per le non autosufficienze.

Art. 2'
(Destinatari degli interventi e dei servizi finanziati con il fondo)

1. Per le finalita di cui alla presente legge, si considera non autosufficiente la persona
anziana, la persona disabile o qualsiasi altro soggetto che, in via permanente o
temporanea, non pud provvedere autonomamente alla cura della propria persona né
mantenere una normale vita di relazione senza l'aiuto determinante di altre persone.

2. La valutazione dello status di persona "non autosufficiente" & effettuata dalle unita di
valutazione multidimensionale presso le aziende sanitarie competenti per territorio
attraverso I'utilizzo della classificazione ICF (Classificazione Internazionale del
Funzionamento) adottato dal1'O.M.S. (Organizzazione Mondiale della Sanita) quale
strumento privilegiato per valutare lo stato di salute della persona in relazione
all'ambiente.

3. I destinatari degli interventi previsti dalla presente legge sono i cittadini europei o
extracomunitari con regolare carta di soggiorno residenti nella Regione Calabria.

4. L'individuazione delle modalita e dei criteri di accesso agli interventi e ai servizi
finanziati con il fondo, & effettuata dalla Giunta regionale su proposta del dipartimento
competente e conformemente alle determinazioni assunte nel Piano Sociale Regionale
con deliberazione del Consiglio regionale del 6 agosto 2009, n. 364.

Art. 3
(Interventi e servizi finanziati con il fondo)

1. Sono finanziati con le risorse del fondo:

*La Corte Cost. con sentenza n. 4/2013, dichiara l'illegittimita costituzionale dell’articolo 2,
comma 3.
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a) gli interventi di sostegno alla persona non autosufficiente e alla famiglia, attraverso
forme di assistenza domiciliare e di aiuto personale, nell'arco delle ventiquattro ore e
anche nelle giornate festive e prefestive;

b) I'attivazione e il potenziamento presso i Comuni sede di distretto socio-sanitario, dei
Punti Unici di Accesso (P.U.A.) ai servizi e alle prestazioni che garantiscono
I'accoglienza e l'informazione sulle opportunita e le tipologie di assistenza disponibili,
anche in funzione di prevenzione dell'aggravamento della condizione di non
autosufficienza. e che agevolano e semplificano |'accesso ai servizi sanitari, socio-
sanitari e sociali, incluso il percorso di ricovero o dimissioni dall'ospedale oppure da
strutture residenziali, anche se il ricovero & necessario per ragioni di temporaneo
sollievo dei familiari o conviventi;

c) I'attivazione di modalita di presa in carico della persona non autosufficiente
attraverso un piano individualizzato di assistenza che consideri le prestazioni erogate
dai servizi sociali e dai servizi sanitari di cui la persona non autosufficiente ha
bisogno, favorendo la prevenzione e il mantenimento di condizioni di autonomia,
anche attraverso I'uso di nuove tecnologie;

d) i servizi di sollievo alla famiglia, per affiancare e sostenere i familiari che
accudiscono la persona non autosufficiente oppure per sostituirli nelle responsabilita
di cura durante l'orario di lavoro e anche nei periodi di temporanea impossibilita di
accudire la persona non autosufficiente;

e) l'erogazione dell'assegno di cura alle famiglie che provvedono in via prioritaria
tramite aiuti esterni con personale qualificato o attraverso le organizzazioni
accreditate di cui alla legge regionale 26 novembre 2003, n. 23 e, ove non sia
possibile, in proprio all'assistenza dei familiari non autosufficienti, per concorrere ai
costi di de-istituzionalizzazione supportati dalle famiglie per garantire la permanenza
degli anziani non autosufficienti e dei disabili, e di qualsiasi altro soggetto non
autosufficiente, nell'ambito domestico;

f) i servizi di assistenza alle persone disabili riconosciute tali ai sensi dell'articolo 3,
comma 3, legge 5 febbraio 1992, n. 104, basati su percorsi di autonomia abilitativa e
finalizzati alla vita indipendente, da realizzarsi attraverso progetti individuali che
garantiscono agli interessati assistenza, servizi, autonomia e relazioni umane e
sociali;

g) gli interventi di telesoccorso e teleassistenza per soggetti non autosufficienti;
h) gli interventi e servizi di inserimento e integrazione scolastica;

i) le prestazioni a carattere previdenziale quali oneri sociali e contributi figurativi per
soggetti che assistono persone non autosufficienti;

/) l'erogazione o concessione di titoli validi per I'acquisto di servizi sociali dai soggetti
accreditati ai sensi dell'articolo 27, legge regionale 26 novembre 2003, n.23.

Art. 4
(Indirizzi della Regione per la realizzazione degli
interventi e dei servizi)

1. Entro sessanta giorni dall'entrata in vigore della presente legge, la Regione, in coerenza
con la legge regionale 23/03 e gli obiettivi e le priorita stabilite dal Piano Sociale
regionale, stabilisce, con apposita deliberazione adottata dalla Giunta regionale, su
proposta dell'assessore competente in materia di servizi sociali:

a)i criteri e le modalita di accertamento e valutazione delle condizioni di non
autosufficienza;
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b) i criteri e le modalita per regolamentare l'accesso alle prestazioni, tenendo conto
anche delle condizioni economiche dell'assistito;

c) gli obiettivi e le priorita d'intervento;

d) i criteri e le modalita per la ripartizione delle risorse del Fondo, sulla base di quote
capitarie ponderate tra gli ambiti territoriali;

e) le modalita per la verifica dei servizi e degli interventi attivati con le risorse del
Fondo, assicurando il coinvolgimento delle organizzazioni sindacali dei lavoratori, dei
pensionati, degli organismi di rappresentanza delle persone diversamente abili
maggiormente rappresentativi e del Forum del Terzo Settore;

f) il riconoscimento, secondo quanto previsto dall'articolo 1, commi 4 e 5 della legge
328/2000, delle organizzazioni accreditate di cui alla legge regionale 26 novembre
2003, n. 23, nella realizzazione concertata degli interventi e dei servizi sociali.

Art. 5
(Piano distrettuale per la non autosufficienza)

1. I Comuni sono titolari delle funzioni amministrative riguardanti gli interventi sociali
svolti a livello locale e concorrono alla programmazione regionale.

2. I Comuni esercitano le funzioni di cui al comma 1 in forma associata, negli ambiti
territoriali coincidenti con i distretti sanitari di cui all'articolo 17, legge regionale n.
23/2003, e in ottemperanza a quanto previsto dall'organizzazione istituzionale del Piano
sanitario e del Piano sociale.

3. Per la realizzazione degli interventi e dei servizi di cui all'articolo 3, gli ambiti territoriali
di cui al comma 2, elaborano, nell'ambito del Piano di zona, le azioni previste e
finalizzate specificatamente alla non autosufficienza, secondo le procedure indicate dalla
legge regionale 23/2003, dal Piano Sociale regionale e dagli atti di indirizzo
programmatori stabiliti dalla Giunta regionale.

4. In attesa della completa attuazione della riforma di cui alla legge regionale 23/2003, gli
ambiti territoriali di cui al comma 2, redigono un Piano distrettuale per la non
autosufficienza.

5. L'atto programmatico delle attivita deve inoltre indicare:

a) I'analisi del bisogno sociale e dell'offerta assistenziale esistente localmente rilevati;

b) gli obiettivi e le priorita su cui commisurare gli interventi e i servizi da realizzare;

c) le modalita organizzative e le risorse umane, finanziarie e strumentali per la
realizzazione degli interventi e dei servizi in forma integrata;

d) le forme di rilevazione e monitoraggio dei dati;
e) le modalita di coinvolgimento delle organizzazioni accreditate di cui alla legge
regionale 26 novembre 2003, n. 23, secondo quanto previsto dall'articolo 4 della

presente legge.

6. Il Piano di cui al comma 4 deve essere adottato con accordo di programma e
sottoscritto dai sindaci dei Comuni ricadenti nell'ambito territoriale di riferimento.

Art. 6
(Poteri sostitutivi)
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1. I Comuni esercitano le funzioni e i servizi loro spettanti. In caso di inadempimento la
Regione esercita i poteri sostitutivi ai sensi dell'articolo 14, legge regionale 24
novembre 2006, n. 15.

Art. 7
(Funzioni delle Province)

1. Le Province concorrono alla programmazione degli interventi come previsto dall’articolo
12, legge regionale n. 23/2003.

Art. 8
(Rapporti con I’Azienda sanitaria provinciale)

1. I sindaci dei Comuni capofila degli ambiti di cui all'articolo 17, legge regionale n.
2312003, stipulano con l'azienda sanitaria provinciale competente per territorio, ai sensi
del d.lgs. 267/00, un accordo di programma per la realizzazione degli interventi e
servizi socio-sanitari integrati, con riferimento specifico all'assistenza domiciliare
integrata e alle dimissioni protette.

2. Per le finalita di cui al presente articolo, la Giunta regionale emana, entro sessanta
giorni dall'entrata in vigore della presente legge, un apposito atto di indirizzo.

Art. 9
(Piano assistenziale individualizzato)

1. In base a quanto definito nel Piano di cui al comma 3 dell'articolo 5, e in conformita a
quanto disposto nelle linee-guida regionali, i servizi sociali e sanitari competenti, con il
coinvolgimento degli altri servizi interessati, dello stesso assistito e dei familiari,
predispongono un Piano di Assistenza Individualizzato (P.A.I.) nel quale sono
individuati:

a) le prestazioni sociali e sanitarie nonché le modalita temporali della loro erogazione;
b) le figure professionali da impiegare;

c) le risorse umane disponibili, da parte della famiglia, del terzo settore e dell'intera
comunita, da impiegare nello svolgimento del piano di intervento personalizzato, nel
rispetto della volonta del soggetto e dei suoi familiari;

d) il programma degli incontri periodici per la valutazione dell'andamento dell'intervento
assistenziale.

Art. 10
(Fondo regionale per la non autosufficienza)

1. La Regione istituisce il Fondo regionale per la non autosufficienza.

2. Il fondo finanzia le prestazioni e i servizi socio-assistenziali di cui alla presente legge,
cosi come definiti dal Piano sociale di cui alla legge regionale 23/03, e nel rispetto delle
finalita di cui all'articolo 1, comma 1264, legge 27 dicembre 2006, n. 296 e successive
modifiche.

3. La Regione garantisce uniformita dei benefici a parita di bisogno, accessibilita e qualita
delle prestazioni e dei servizi finanziati dal fondo, nonché equita nella eventuale
compartecipazione ai loro costi attraverso criteri ed indirizzi omogenei definiti dalla
Regione.
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Art. 11°
(Fonti di finanziamento)

1. Le fonti di finanziamento ordinarie del fondo sono:
a) il Fondo nazionale per le politiche sociali di cui alla legge 328/2000;
b) ulteriori risorse regionali provenienti dalla fiscalita generale;
c) ulteriori risorse messe a disposizione dagli Enti locali;
d) eventuali risorse comunitarie o ulteriori risorse statali.

2. Le risorse del fondo regionale per la non autosufficienza vengono annualmente ripartite
fra gli ambiti di cui all'articolo 17, legge regionale 23/2003, con i criteri di cui all'articolo
34 della legge regionale 23/2003 e in conformita alle ulteriori determinazioni che la
Giunta regionale adotta per tale finalita. Tali criteri tengono conto altresi delle linee
programmatorie adottate dalla Regione Calabria nel campo delle politiche sociali e
contenute nel Piano regionale degli interventi e dei servizi sociali.

Art. 12
(Rendicontazione)

1. I Comuni capofila degli ambiti territoriali sono tenuti alla certificazione della spesa
sostenuta per la realizzazione dei servizi e degli interventi finalizzati con le risorse del
fondo, secondo le modalita stabilite con deliberazione della Giunta regionale.

Art. 13
(Disposizioni finanziarie)

1. Agli oneri derivanti dall'attuazione della presente legge, determinati per I'esercizio in
corso in euro 100.000,00 si provvede con le risorse disponibili all'UPB 8.1.01.01 dello
stato di previsione della spesa del bilancio, inerente ai "Fondi per provvedimenti
legislativi in corso di approvazione recanti spese di parte corrente" il cui stanziamento
viene ridotto del medesimo importo.

2. La disponibilita finanziaria di euro 100.000,00, di cui al precedente comma, € utilizzata
nell'esercizio in corso ponendo la competenza della spesa a carico dell'UPB 6.2.01.05
dello stato di previsione della spesa del bilancio corrente. La Giunta regionale &
autorizzata ad apportare le conseguenti variazioni al documento tecnico di cui
all'articolo 10 della legge regionale 4 febbraio 2002, n. 8.

3. Per gli anni successivi, si provvede, nei limiti consentiti dalla effettiva disponibilita di
risorse autonome, con la legge di approvazione del bilancio di previsione annuale e con
la legge finanziaria di accompagnamento.

4. La dotazione finanziaria della presente legge sara ulteriormente incrementata con le
risorse che si renderanno disponibili a seguito delle verifiche previste dall'articolo 8,
commi 2 e 3 della legge regionale n. 22/2010.

Art. 14
(Entrata in vigore)

1. La presente legge entra in vigore il giorno successivo a quello della sua pubblicazione
nel Bollettino Ufficiale della Regione.

*La Corte Cost. con sentenza n. 4/2013, dichiara inammissibile la questione di legittimita
costituzionale dell’articolo 11)
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La presente legge & pubblicata nel Bollettino Ufficiale della Regione. E fatto obbligo, a
chiunque spetti, di osservarla e farla osservare come legge della Regione Calabria.
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LA GIUNTA REGIONALE

PREMESSO che con D.M 18.05.01, n279 - & stato approvate il
Regolamento di istituzione della rete nazionale delle malattie rare e di
esenzione dalla partecipazione al costo delle relative prestazioni sanitarie
ai sensi dell'art.5 comma 1, lett. b), dei D.Lgs. n.124/38;
CONSIDERATO che io stesso Regolamento, all'art.2, comma 1,prevede
listituzione della rete nazionale per la prevenzione, la sorveglianza, la
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, di
Centri interregionali di riferimento delle malattie rare;
VISTO che lo stesso Regolamento inoltre riporta all'allegato 1) I'elenco
delle malattie e dei gruppt di malattie rare per le quali & riconosciuto il
diritto all'esenzione dalla partecipazione a! costo per le correlate
prestazioni di assistenza sanitaria;
RITENUTO pertanto necessario provvedere alla individuazione dei
Presidi della Regione Calabria che dovranno entrare a fare parte della
Rete nazionale per la prevenzione, la sorveglianza, la diagnosi e la
terapia delle malattie rare di cui al citato D.M 18.05.01, n. 278, che
dovranno operare secondo protocolli clinici concordati con i Centri
interregionali di riferimento e collaborare con i servizi territoriali @ i medici
di assistenza primaria e pediatria di libera scelta ai fini dell'individuazione
e della gestione dei trattamento.
RITENUTO inoitre di dover proporre al Ministero della Salute gli eventuali
Centri interregionali di riferimento per le malattie rare che ai sensi
dell'art.2, comma 3, dei citato D.M. dovrannc assicurare le seguenti
funzioni :
a) gestione del Registro interregionale delle malattie rare, coordinata con
il Registro nazionale di cui ali'art.3;
b) scambio delle informazioni e della documentazione sulle malattie rare
con gli altri Centri interregionali e con organismi internazionali
competenti; ,
¢) coordinamento dei Presidi della rete, al fine di garantire la tempestiva
diagnosi e l'appropriata terapia, qualora esistente, anche mediante
ladozione di specifici protocolli concordat;
d) consulenza ed il supporto ai medici dei Servizio sanitario nazionale in
ordine alle malattie rare ed alla disponibilita di farmaci appropriati per il
foro trattamento;
e) collaborazione alle attivita formative degli operatori sanitari e dei
volontariato ed alle iniziative preventive,
f) informazione alle associazione dei malati e dei loro familiari ed ai
cittadini in generale in ordine alie malattie rare ed alla disponibilita dei
farmaci.
RICHIAMATO ['art.B-sexies, comma 2, lettera d) dei D.L.gs.19.06.1999, n.
229, che afttribuisce alle Regioni competenze in materia di definizione
delle funzioni assistenziali nell'ambito delte malattie rare;
IPRESO ATTO che nella Regione Calabria sono presenti presidi afferenti
alle AA. 00. e alla Facoltad di Medicina e Chirurgia dell'Universita di
Catanzaro che hanno consclidato nel tempo percorsi diagnostico -
assistenziali riguardo alcune malattie rare e sono in possesso di
comprovata esperienza e di risorse tecnico-strumentali adeguate allo
scopo e specificatamente:

e L'Azienda Ospedaliera "Annunziata di Cosenza"
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L’Azienda Universitaria "Mater Domini di Catanzaro"
L’Azienda Ospedaliera "Pugliese Ciaccio di Catanzaro"
» L'Azienda Ospedaliera "Bianchi Melacrino Morelli di Reggio

Calabria"
CONSIDERATO inoltre che nella Regione Calabria sono operanti I'Unita
Operativa di Pediatria dellUniversita di Catanzaro e il Servizio di
Emostasi e Trombosi dell'Azienda Pugliese Ciaccio di Catanzaro che per
I'esperienza acquisita nel tempo costituiscono un riferimento per la ricerca
clinica, I'informazione e la formazione sulfe malattie rare di competenza e
che possiedono le potenzialita per l'implementazione di tale importante
attivita ;
RILEVATA ia necessita di esplicitare organizzazione e percorsi
diagnostico-terapeutici della rete calabrese dei Presidi delle malattie rare
per come definiti nell'allegato 2) che costituisce parte integrante e
sostanziale della presente deliberazione;
SU PROPOSTA dell'Assessore alla Sanita, Dr. Giovanni Luzzo formulata
alla stregua dell'istruttoria compiuta dalle strutture interessate, nonché
dall'espressa dichiarazione d; regolarita dell'atto resa dal Dirigente
preposto al competente Settore, che. si & espresso sulla non
assoggettabilita delt'atto a controllo: & efetne_ R Xe0d
A VOTI UNANIMI )

DELIBERA

Per quanto espresso in premessa e che qui si intende integraimente
riportato:
di individuare, i seguenti Presidi, quali Presidi della Rete Regionale delia
Calabria per Ia prevenzione, la sorveglianza, la diagnosi e la terapia delle
malattie rare:
* Azienda Ospedaliera "Annunziata di Cosenza"
* Azienda Universitaria "Mater Domini di Catanzaro"
* Azienda ospedaliera "Pugliese Ciaccio di Catanzaro"
* Azienda Ospedaliera "Bianchi Melacrino Morelli di Reggio Calabria"
relativamente alle malattie rare indicate nell'allegato 1 che fa parte
integrante delia presente deliberazione;
di trasmettere il presente atto al Ministero della Salute ai fini della
costituzione della rete nazionale per la prevenzione, la sorveglianza, ia
diagnosi e la terapia delle malattie rare;
di proporre al Ministero della Salute l'individuazione, quali Centri
Interregionali  di Riferimento, deli'Unita Operativa di Pediatria
del'Universita degli Studi di Catanzaro per il gruppo delle malformazioni
congenite e le malattie dei metabolismo, dei Servizio di Emostasi e
Trombosi dell'Azienda Ospedaliera Pugliese Ciaccio di Catanzaro per il
gruppo delle malattie dei sangue e degli organi ematopoietici:
di approvare lallegato n° 2 che definisce I'organizzazione e i percorsi
diagnostici e terapeutici della rete calabrese dei presidi per le malattie
rare;
di dare mandato ail'Assessorato alla Sanita per l'esecuzione dei
presente provvedimento.

IL SEGRETARIO fl. PR ESIDENTE
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Azienda Ospedaliera Annunziata di Cosenza
Centro di Microcitemia:
Anemie ereditarie RDGO10
Unita Operativa di Dermatologia:
Pemfigo RLOG3D
Pemfigoide bolloso RLO040
Lichen scleroatrofico RLO060
Dermatomiosite RMO0010
Epidermolisi bollosa RNO570
Malattia di Darier RNO550
Neurofibromatosi RBGO010
Unita Operativa di Neonatologia e terapia intensiva neonatale:
Artrogriposi RNG020
Sequenza di Pierre Robin RNGO040
Osteodistrofia RNG060
Gastroschisi RN0320
Sindrome di Jarko Levin RN0410
Ittiosi RNGO70
Aplasia congenita della cute RN0640
Sindrome di Klinefelter RN0O690
Sindrome di Noonan RN1010
Sequenza da [pocinesia fetale RN1110
Sindrome di Smith-Lemli-Opitz RN1200
Sindrome di Cornelia de Lange RN1410
Sindrome di Paltister-Killian RN1580
Sindrome di Rubinstein-Tajbi RN1620
Sindrome da aneuplodia cromosomica RNG080
Anomalia di Arnold Chiari RNOO10
Atresia esofagea RNO160
Atresia del digiuno RNO170
Afresia o stenosi duodenale RNO0180
Ano imperforato RNO190
Condrodistrofie congenite ' RNGOS50
Focomelia RN0260
Sindrome di Down RN0O660
Associazione Vaclere RN1250
Sindrome alcolica fetaie RP0040
Sclerosi tuberosa RNO750
Sindrome di Di George RCG160
Centro di Emostasi e trombosi:
Difetti ereditari della coagulazione RDGO020
Unita Operativa di Neurologia:
Sclerosi laterale amiotrofica RFO100
Corea di Huntington RF0O080
Unita Operativa di Pediatria:
Sindrome di West RF0140
Sindrome di Down RN0860
Sindrome da X fragile RN1330
Sindrome di Tumer RNO680
Puberta precoce RC0O040
Sprue celiaca RIO060
Unita Operativa di Medicina Interna:
Connettiviti indifferenziate RMGO10
Acalasia RI0010
Sindrome da pseudoostruzione intestinate RI0040
Colangite primitiva sclerosante R10050
Arteriti a cellule giganti RG0080
Crioglobulinemie miste RC0O110
Unita Operativa di Pneumologia:
Sindrome di Kartagener RNO950
Azienda Ospedaliera Pugliese Ciaccio Catanzaro
Servizioc di Emostasi e Trombosi:
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Difetti ereditari della coagulazione RDG020
Porpora di Henoch-Schonlein ricorrente RD0O030
Piastrinopatie ereditarie RDGO30
Trombocitopenie primarie ereditarie RDG040
Divisione di Ematologia:
Anemie sideroblastiche RDG010
Sindrome uremico-emolitica RDO0O010
Emoglobinuria parossistica notturna RDG020
Favismo RDGO10
UJnita Operativa di Chirurgia Pediatrica:
Acalasia RI0010
Gastrite ipertrofica gigante Ri0020
Colangite primitiva scierosante R10050
Rene a spugna RN0250
Malattia di Hirschsprung RN0200
Tumore di Wilms RBOO10O
Poliposi familiare RB0O050
Atresia o stenosi duodenale RN0180
Atresia del digiuno RN0O170
Sindrome Short RN0730
Gastroschisi RNQ320
Sindrome del nevo epidermale RN1660
Sindrome del nevo displastico RN 1650
Atresia esofagea RN0O160
Ano imperforato RN0190
Atresia biliare RNG210
Malattia di Caroli RN0220
Sindrome da pseudostruzione intestinale RI0040
Fibrosi retroperitoneale RJO020
Sindrome di Peutz Jeghers RNO760
Unita Operativa di Pediatria:
Sindrome di Noonan RN1010
Sindrome di Noonan RN0630
Rachitismi Vit. D resistenti RC0170
Puberta precoce RCQO040
Sindrome di Prader Willi RN1310
Sindrome di Klinefelter RN0690
Neurofibromatosi RBGO10
Sindrome cardio-facio-cutanea RN1150
Diabete insipido nefrogenico RJ0O010
Poliendocrinopatie autoimmuni RCG0O30
tnitd Operativa di Microcitemia ed Emopatie infantili:
Anemie erdetarie RDG{10
Universita degli Studi di Catanzaro
Facolta di Medicina e Chirurgia Universita di Catanzaro
Unita Operafiva di Pediatria:
Neurofibromatosi RBGO10
Tumore di Wilms RBO0O10
Sindrome di Kalimann RC0020
iperaldosteronismi primitivi RCGO10
Sindromi adrenogenitali congenite RCG020
Puberta precoce idiopatica RC0040
Leprecaunismo RC0050
Disturbi del metabolismo e del trasporto degli aminoacidi RCG040
Disturbi del ciclo dell'urea RCGO050
Disturbi del metabolismo e del trasporto dei carboidrati RCG060
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Alterazioni congenite del metabolismo delle lipoproteine RCG070
Lipodistrofia totale RC0080
Disturbi da accumuio di lipidi RCGO80
Mucolipidosi ' RCG090
Alterazioni congenite del metabolismo del ferro RCG100
Malatlia di Wilson RCG150
ipofosfatasia RC0160
Rachitismo ipofosfatemico vit D res. RCO01 70
Disordini del metabolismo delle purine e delle pirimidine RCG120
Mucopolisaccaridosi RCG140
Imrunodeficienze primitive RCG160
Sindrome di Rett RFO040
Malattie spinocerebeliari RFG040
Atrofle muscolari spinali RFG050
Sindrome di West RFO140
Distrofie muscolarn RFG080
Distrofie miotoniche RFG0S0
Sprue celiaca RIO060
Linfangectasia intestinale RIO080
Dermatite erpetiforme RLOQ20
Sindrome di Amold Chiari RNOO10
Microcefalia RNOOQ20
Sindrome di Joubert RNO040
Oloprosencefalie RNOQ60
Coloboma congenito dei disco ottico RNO120
Malattia di Hirschsprung RN0200
Ermafroditismo vero ' RN0240
Pseudoermafroditismi RNGQO10
Artrogriposi multiple congenite RNG020
Focomelia RN0260
Acrocefalosindattilia RNG030
Acrodisostosi RNO0280
Camptodattilia familiare RN0290
Anomalie congenite del cranie e/c delle ossa della faccia RNGO040
Sindrome di Klippel-Feil RNG310
Condrodistrofle congenite RNGO50
Osteodistrofie congenite RNGO080
Sindrome di Adams Oliver RNQ340
Sindrome di Coffin-Lowry RN0350
Sindrome di Coffin-Siris RNO0360
Sindrome di Jarcho-Levin RN0410
Sindrome di Poland RN0430
Sindrome cerebro-costo-mandibolare RN0450
Sindrome oto-palato-digitale RNQ470
Sindrome trisma-pseudocamptodafiilia RNQ480
Ittiosi congenita RNG050
Sindrome di Down RNOG60
Malattia dei Cri Du Chat RNOG70
Sindrome di Turner RN0G80
Sindrome di Klinefelter RN0G90
Sindrorme di Wolf-Hirschhorn RN0700
Sindrome Short RNO0730
Sindromi da aneuplodia cromosomica RNG080
Sindromi da duplicazione/deficienza cromosomica RNG090
Sclerosi tuberosa RNO750
Sindrome di Peutz-Jeghers RNO760
Sindrome di Sturge Weber RNO0770
Sindrome di Von Hippel-Lindau RNO0780
Sindrome di Aarskog RNOD790
Sindrome di Anttley-Bixler RN0800
Sindrome di Beckwith-Wiedemann RNO0820
Sindrome di Borjeson RN0840
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Sindrome Eec RNO0880
Sindrome di Freeman-Sheldon RN0820
Sindrome di Goldenhar RN0O91 0
Sindrome di Holt-Oram RN0930
Stndrome di Kabuki RN0940
Sindrome di Nager RN1000
Sindrome di Noonan RN1010
Sindrome di Opitz RN1020
Sindrome di Roberts RN 1060
Sindrome di Robinow RN 1070
Sindrome di Russel-Silver RN1080
Sindrome di Seckel RN1100
Sindrome brachig-oculo-facciale RN 1130
Sindrome brachio-oto-renale RN 1140
Sindrome cardio-facio-cutanea RN | 150
Sindrome oculo-cerebro-cutanea RN | 160
Sindrome trico-rino-falangea RN1 180
Sindrome di Smith-Lemli-Opitz, tipo I° RN 1200
Sindrome di Smith-Magenis RN1210
Sindrome di Stickler RN1220
Sindrome di Townes-Brocks RN 1240
Sindrome di Williams RN1270
Sindrome di Angelman RN 1300
Sindrome di Prader-Willi RN1310
Sindrome di Marfan RN1320
Sindrome da X fragile, RN1330
Sindrome di Alagilie RN1350
Sindrome di Alstrom RN1 370
Allre anomalie congenite multiple con ritardo mentale RNG100
Sindrome di Bardet-bied| RN 1380
Sindrome di Carpenter RN 1380
Sindrome di Cockayne RN 1400
Sindrome di Comelia de Lange RN1410
Displasia ocuio-digito-dentale RN1440
Displasia spondiloepifisaria congenita RN 1450
Sindrome di Klippel-Trenaunay RN1510
Sindrome di Marshall-Smith RN 1550
Sindrome di Rubinstein-Taybi RN 1620
Sindrome cerebro-oculo-facio-scheletrica RN 1640
Sindrome Pterigio-multiplo RN1670
Sindrome Irobocitopenia con assenza del radio RN 1690
Sindrome di Weill-Marchesani RN 1750
Sindrome di Zellweger RN 1760
Embriofetopatia rubeolica RPOD10
Sindrome alcofica fetale RPQ040
Unita Operativa di Gastroenterologia:

Malattia di Caroli RNQ220
Sindrome di Peutz-Jeghers RNO760
Poliposi familiare RB0050
Amiloidosi RCG130
Azienda Ospedaliera Bianchi Melacrino Morelli di Reggio Calabria

Unita Operativa di Genetica Medica

GARDNER SINDROME DI REB0040
LEPRECAUNISMO RCO0050
DISORDINI DEL METABOLISMGC DELLE PURINE E DELLE PIRIMIDINE RCG120
ATRESIA ESOFAGEA E/O FISTOLA TRACHEOESCFAGEA RNO160
ATRESIA DEL DIGIUNO RNO0170
ATRESIA O STENOSI DUODENALE RNO180
ANO IMPERFORATO RN0190
ARTROGRIPOSI MULTIPLE CONGENITE RNG0O20

Pagina 43 di 106



Consiglio regionale della Calabria ’ : = .l Commissione

ACRODISOSTOSI RN0280

CAMPTODATTILIA FAMILIARE - {RN0290
ANOMALIE CONGENITE DEL CRANIO E/0 DELLE OSSA DELLA FACCIA - |RNG040
ANOMALIE CONGENITE DEL CRANIO E/O DELLE OSSA DELLA FACCIA [RNG040
SINDROME DA REGRESSIONE CAUDALE RNO0300
CONDRODISTROFIE CONGENITE RNG050
OSTEODISTROFIE CONGENITE RNGO80
GASTROSCHISI RN0320
EHLERS-DANLOS SINDROME D RN0330
ADAMS-OLIVER SINDROCME DI RN0340
COFFIN-LOWRY SINDROME D! RNO350
GREIG SINDROME DI, CEFALOPOLISINDATTILIA RN0330
PALLISTER-W SINDRCOME Di RN0420
POLAND SINDROME DI RN0430
SEQUENZA SIRENOMELICA RN0440
SINDROME CEREBRO-COSTO-MANDIBOLARE RNO0450
SINDROME FEMORO-FACCIALE RN0460
SINDROME OTO-PALATO-DIGITALE RN0470
WEAVER SINDROME DI RNO490
INCONTINENTIA PIGMENTI RN0510
XERODERMA PIGMENTOSO RN0520
DISCHERATOSI| CONGENITA RNO560
WOLF-HIRSCHHORN SINDROME Di RNO700
SHORT SINDROME RNO730
SINDROMI DA ANEUPLOIDIA CROMOSOMICA RNG080
SINDROMI| DA DUPLICAZIONE/DEFICIENZA CROMOSOMICA RNGO90
IVEMARK SINDROME Dt RN0O740
PEUTZ-JEGHERS SINDROME DI RNO780
ANTLEY-BIXLER SINDROME D RNOB0O
BALLER-GEROLD SINDROME DI RNO0810
BECKWITH-WIEDEMANN SINDROME Di RN0820
BLOOM SINDROME DI RNOB30
BORJESON SINDROME DI RNO840
CHARGE ASSOCIAZIONE RNOB30
EEC SINDROME RNO880
FREEMAN-SHELDON SINDROME DI RNO890
FRYNS SINDROME DI RNO0800
HOLT-ORAM SINDROME DI RN0g30
KABUKI SINDROME DELLA MASCHERA RNO840
NAGER SINDROME DI RN1000
OPITZ SINDROME DI RN1020
PALLISTER- HALL SINDROME DI RN1030
PFEIFFER SINDROME DI RN1040
RIEGER SINDROME RN1050
ROBINCW SINDROME DI RN1070
SCHINZEL-GIEDION SINDROME DI RN1090
SECKEL SINDROME DI RN1180
SEQUENZA DA IPOCINESIA FETALE RN1110
SIMPSON-GOLABI-BEHMEL SINDROME Di RN1120
SINDROME BRANCHIQO-OCULO-FACCIALE RN1130
SINDROME BRANCHIO-OTO-RENALE RN1140
SINDROME CARDIQ-FACIO-CUTANEA RN1150
SINDROME OCULO-CEREBRO-CUTANEA RN1160
SINDROME PROTEO RN1170
SINDROME TRICO-RINO-FALANGEA RN1180
SMITH-LEMLI-OPITZ, TIPO 1 SINDROME D) RN1200
SMITH-MAGENIS SINDROME DI RN1210
STICKLER SINDROME DI RN1220
TOWNES-BROCKS SINDROME Di RN1240
VACTERL ASSOCIAZIONE RN1250
WILLIAMS SINDROME DI RN1270
ALAGILLE SINDROME Di . _|RN1350
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ALPORT SINDROME Di RN13606 "

BARDET-BIEDL SINDROME Dl RN1380
CARPENTER SINDROME Di RN1390
COCKAYNE SINDROME DI RN1400
CORNELIA DE LANGE SINDROME DI RN1410
FRASER SINDROME DI RN1460
HAY-WELLS SINDROME DI RN1470
KiD SINDROME RN1500
LEOPARD SINDROME RN1530
MARSHALL-SMITH SINDROME DI RN1550
PALLISTER-KILLIAN SINDROME Di RN1590
RUBINSTEIN-TAYBI! SINDROME D RN1620
SINDROME ACROCALLOSA RN1630
SINDROME TROMBOCITOPENICA CON ASSENZA DI RADIO RN1650
WAGR SINDROME DI RN1730
EMBRIOFETOPATIA RUBEOLICA RPO010
SINDROME FETALE DA ACIDO VALPROICO RP0020
SINDROME FETALE DA IDANTOINA RPO030
SINDROME ALCOLICA FETALE RPO040
Centro per 'Emofilia

DIFETTI EREDITARI DELLA COAGULAZIONE RDG020
PIASTRINOPATIE EREDITARIE RDG030
TROMBOCITOPENIE PRIMARIE EREDITARIE RDG040
MICROANGIOPATIE TROMBOTICHE ' RGG010
Unitd Operativa di Gastroenterologia

POLIPOS! FAMILIARE RB0050
ACALASIA RI0010
GASTRITE IPERTROFICA GIGANTE RI0020
GASTROENTERITE ECSINOFILA R10030
SINDROME DA PSEUDO-OSTRUZIONE INTESTINALE R10040
COLANGITE PRIMITIVA SCLEROSANTE RI0050
SPRUE CELIACA R10060
HIRSCHSPRUNG MALATTIA DI RN020Q
CAROL] MALATTIA DI RN0220
MALATTIA DEL FEGATO POLICISTICO RN0230
Centro per le Microcitemie

ALTERAZION! CONGENITE DEL METABOLISMG DEL FERRO RCG100
ANEMIE EREDITARIE RDG010
Unita Operativa di Nefrologia

IPERALDOSTERONISMI PRIMITIVI o RCG010
LIPODISTROFIA TOTALE RC0080
RACHITISMO IPOFOSFATEMICO VITAMINA D RESISTENTE RCO170
AMILOIDOSI PRIMARIE E FAMILIAR RCG130
POLIANGIOITE MICROSCOPICA . RG0020
GOODPASTURE SINDROME D! RGO060
GRANULOMATOSI DI WEGENER RGOG70

Unita Operativa di Neurologia

WHIPPLE MALATTIA DI RA0020
LYME MALATTIA DI RA0030
DERCUM MALATTIA DI - RC0090
WILSON MALATTIA DI RC0150
MUCOPOLISACCARIDOSI RCG140
BEHCET MALATTIA DI RC0210
LEUCODISTROFIE RFG010
CEROIDO-LIPOFUSCINOSI RFGO020
GANGL!OSIDOSI RFG030
ALPERS MALATTIA DI o RFG010
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LEIGH MALATTIA DI RF0030
RETT SINDROME DI RF0040
ATROFIA DENTATO RUBROPALLIDOLUYSIANA "|RF0050
EPILESSIA MIOCLONICA PROGRESSIVA RF0060
MIOCLONO ESSENZIALE EREDITARIO RF0070
COREA DI HUNTINGTON RF0080
DISTONIA Di TORSIONE IDIOPATICA RF0090
MALATTIE SPINOCEREBELLARI RFG040
ATROFIE MUSCOLARI SPINALI RFGO50
ADRENOLEUCODISTROFIA RF0120
NEUROPATIE EREDITARIE RFG060
STEELE-RICHARDSON-OLSZEWSKI SINDROME DI RF0170
POLINEUROPATIA CRONICA INFIAMMATOR!A DEMIELINIZZANTE RF0180
EATON-LAMBERT SINDROME DI RF0190
MIOPATIE CONGENITE EREDITARIE RFG070
DISTROFIE MUSCOLARI RFGO080
DISTROFIE MIOTONICHE RFG0S0
PARALISI NORMOKALIEMICHE, IPO E |PERKALIEMICHE RFG100
DISTROFIE EREDITARIE DELLA COROIDE RFG120
DEGENERAZIONI DELLA CORNEA RFG130
ATROFIA OTTICA DI LEBER RF0300
KAWASAK] SINDROME DI RGO040
CHURG-STRAUSS SINDROME D! RG0050
ARTERITE A CELLULE GIGANT! RG0080
TAKAYASU MALATTIA Di RG0090
TELEANGECTASIA EMORRAGICA EREDH ARIA RG0100
DERMATOMIOSITE RMO0010
POLIMIOSITE RMO0020
CONNETTIVITE MISTA RMO0030
ARNOLD-CHIARI SINDROME DI RNO010
MICROCEFALIA RN0020
AGENESIA CEREBELLARE RN0030
JOUBERT SINDROME DI RN0040
LISSENCEFALIA RN0050
OLOPROSENCEFALIA RNOG&0
CHIRAY FOIX SINDROME Di RNOG70
DISAUTONOMIA FAMILIARE RN0080
KUPPEL-FEIL SINDROME DI RN0310
PARRY-ROMBERG SINDROME D RNO650
MELAS SINDROME RNO710
MERRF SINDROME RNO720
SCLEROS!| TUBEROSA RN0750
STURGE-WEBER SINDROME D! RN0770
VON HIPPEL-LINDAU SINDROME DI RN0780
DUBOWITZ SINDROME DI RN0870
MECKEL SINDROME DI RN0980
MOEBIUS SINDROME DI RN0990
ROBERTS SINDROME Di ) RN1060
ANGELMAN SINDROME DI RN1300
MARFAN SINDROME D! RN1320
SINDROME DA X FRAGILE RN1330
ALTRE ANOMALIE CONGENITE MULTIPLE CON RITARDO MENTALE __ |[RNG100
IPOMELANOSI DI [TO RN1480
ISAACS SINDROME DI RN1490
KLIPPEL-TRENAUNAY SINDROME DI RN1510
LANDAU-KLEFFNER SINDROME DI RN1520
NEUROACANTOCITOSI RN1570
POEMS SINDROME RN1610
SJOGREN-LARSONN SINDROME DI RN1700
WALKER-WARBURG SINDROME DI RN1740
ZELLWEGER SINDROME Di N RN1760
GERSTMANN SINDROME Di , RQOCTO
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Unita Operativa di Patologia Neonataie

DOWN SINDROME DI : ~ IRNOB60
CR! DU CHAT MALATTIA DEL RNO670

TURNER SINDROME DI RND680

GOLDENHAR SINDROME Di RN0910
NOONAN SINDROME DI RN1010
PRADER-WILU SINDROME DI , RN1310
Servizio di Anatomia Patologica

HANSEN MALATTIA DI ~ |RA0010

WILMS TUMORE Di RBO010

RETINOBLASTOMA RB0020

LINFOANGIOLEIOMIOMATOSI RB0060

NEUROFIBROMATOSI RBG010
REIFENSTEIN SINDROME D! RCQ0030
DISTURBI DA ACCUMULQ 5l LIPIDI RCG080
MUCOLIPIDOSI RCGO0S0
FARBER MALATTIA DI RC0100

ISTIOCITOS! CRONICHE RCG150
EMOGLOBINURIA PAROSSISTICA NOTTURNA RD0020

PORPORA Di HENOCH-SCHONLEIN RICORRENTE RD0O030
NEUTROPENIA CICLICA RD0040
MALATTIA GRANULOMATOSA CRONICA RDOOS50

CHEDIAK-HIGASHI MALATTIA DI RDO0060

SCLEROSI LATERALE AMIOTROFICA RFO100

SCLEROSI LATERALE PRIMARIA RFO110

CHERATOCONOC RF0280

CONGIUNTIVITE LIGNEA RF0290

ENDOCARDITE REUMATICA RG0010
POLIARTERITE NODOSA RG0030
FIBROSI RETROPERITONEALE RJOD2C

CISTITE INTERSTIZIALE RJ0030

ERITROCHERATOLIST HIEMALLS RLO010

DERMATITE ERPETIFORME RLO020

PEMFIGO RLO03C

PEMFIGOIDE BOLLOSO RLO04C

PEMFIGOIDE BENIGNO DELLE MUCOSE RLO050

LICHEN SCLEROSUS ET ATROPHICUS RLO060

CONNETTIVITI INDIFFERENZIATE RMGO010
FASCITE EOSINOFILA RMO040
FASCITE DIFFUSA RM0050
POLICONDRITE RMO060
COLOBOMA CONGENITO DEL DISCO OTTICO RNO0120
iITTIOS!I CONGENITE RNGO70
CUTE MARMOREA TELEANGECTASICA CONGENITA RNOS540
DARIER MALATTIA Di RNOS550
EPIDERMOLISI BOLLOSA RNG570
ERITROCHERATODERMIA SIMMETRICA PROGRESSIVA RNOS80
ER{TROCHERATODERMIA VARIABILE RNO53G
IPERCHERATOSI EPIDERMOLITICA RNO600
IPOPLASIA FOCALE DERMICA RNO610
PACHIDERMOPERIOSTOSI RN0620
PSEUDOXANTOMA ELASTICO RNO0630
APLASIA CONGENITA DELLA CUTE RNO640
SINDROME CEREBRO-OCULO-FACIO-SCHELETRICA RN1640
SINDROME DEL NEVO DISPLASTICO RN1650
SINDROME DEL NEVO EPIDERMALE RN1660
SINDROME PTERIGIO MULTIPLO RN1670
SINDROME TRICO-DENTO-OSSEA RN1680
KERNITTERO RP0O060
FIBROSI EPATICA CONGENITA RPQO70
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Allegato 2

Premessa
Per malattie rare (da qui in poi indicate con la sigia MR) si intendono un gruppo di malattie la cui
caratteristica distintiva € ia scarsa incidenza sulla popolazione.
It fatto che le MR interessino un numero di persone estremamente ridotto ha da sempre
influenzato in maniera negativa sia la ricerca che |'approntamento di protocolli diagnostici e
terapeutici per queste patologie.
Parimenti negativa & stata {'influenza di questa caratteristica sulla ricerca farmacologica e sulla
successiva commercializzazione di molecole che (ove utilizzate esclusivamente per la terapia di
una MR) ovviamente sono spesso caratterizzate da alti costi, non dispensabilita a carico dei SSN
e difficoltoso reperimento.
Queste limitazioni hanno fatto si che le MR fossero scarsamente attenzionate dal sistema
sanitano pubblico provocando, di conseguenza, gravissimi disag: per i pazienti portatoridi MR e |
loro familiari.
| principalil disagi possono essere sintetizzati in:

- difficolta di individuare presidi specializzati per ia cura delia MR

- difficolta di reperice i farmaci adatti alla cura della MR

aito costo delle cure

Va peraltro fatto rilevare che le singole MR, pur interessando un numero di pazienti molto basso,
a causa dei loro elevate numero ('OMS ne individua in circa 5000 ) dal punto di vista statistico
rel loro insieme interessanc un numerc elevato di persone all'interno della popolazione
assislibile.

ii problema delte MR dungue & un problema di consisiente rilevanza non solo sanitaria ma anche
sociale del quale sinora si sonc fatte portatrici le associaziont dei pazienti o alcune societa
medico-chirurgiche.

Sia {'Unione Europea (che ha individuato le MR come area prioritania dr azione nel campo della
sanita pubblica), sia il PSN 98-2000 hanno sottolineato il probtema delle matattie rare. Lo stesso
PSN in particolare individuava quali prioritarie in materia le seguenti iniziative:

la diagnosi appropriata e tempestiva,

il riferimentc a centri specialistici per il trattamento;

la promozione di attivita di prevenzione;

Il sostegno alla ricerca scientifica soprattutto riguardo allo sviluppo di nuove terapie.

Normativa nazicnale di riferimento

It Decreto 18 maggio 2001, n. 279. cel Ministero Sanita ‘Regolamento di istituzione della rete
nazionale delie malatiie rare e di esenzione dalia partecipazione al costoc delle relative
prestaziont sanitarie, ai sensi

Deifarticolo 5 comma 1. lettera b del decrsto legisiative 29 aprite 1998, n. 124" prevede
'istituzione ¢! una Rete nazionale dedicata alle malattie rare ‘art 2} L a rete € costituita da presidi
accreditati, appositamente individuali dalle regioni quali centri abilitati ad erogare prestazioni
finalizzate alia diagnosi ed al trattamento delle malattie rare e region! sono altresi chiamate a
individuare e proporre al Ministero d=tla Sanita, per il successivo riconoscimento, alcuni di questi
centri quali Centri di rifenmento interregionali cut verrannc affidate attivita di sorveglianza e di
flusso delie informazion: e svolgeranno anche i! coordinamento dei presidi secondc metodologie
condivise. La sorveglianza sara ceniralizzata attraverso l'istiiuzione dei Registro nazionale delle
malattie rare presso Jlstituto Supericre di Sanita al fine di ottenere a hvello nazionale un quadro
complessivo deila diffusione delle ma!zttie rare e della loro cistribuzione sul territorio.
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L'allegato 1 al D. M. 279/2001 individua 284 malattie e 47 gruppi di malattie rare per le quali si
prevede l'esenzione dalla partecipazione al costo delle correlate prestazioni sanitarie. Sono
esentate le prestazioni effettuate presso i presidi della rete per I'accertamento delle malattie rare
individuate dal regolamento (art. 4). Per | soggetti riconosciuti affetti da malattie rare & prevista
l'esenzione per tutte le prestazioni efficaci ed appropriate per il trattamento ed il monitoraggio
della malattia e per ia prevenzione degli ulteriori aggravamenti, (artt.5 e 6).

La Rete Regionale della Calabria per le malattie rare (RCMR)

L'applicazione dei disposto di cui all'art. 2 dei Decreto 18 maggio 2001, n. 279 rappresenta per
la Calabna 'occasione per sviluppare nei presidi sanitari regionali 'attenzione alla diagnosi, al
trattamento ed alla prevenzione delle MR
Costituire ex novo una Rete istituzionale di centri che si occupano di tale attivita significa
razionalizzare ed ottimizzare gli sforzi che le cirezioni dei presidi e i singoli operatori sanitari da
anni operano in questa direzione, raccogliendo e valorizzando ogni esperienza scientifica e
organizzativa gia realizzata nel campo della diagnosi e dei trattamento di alcune MR in numerosi
presidi delie Aziende Ospedaliere e di alcune ASL della regione e la Facoltd di Medicina
dell'Universita di Catanzaro.
La individuazione dei presidi non pud prescindere oltreché da quanto indicato dal D.M. 18/5/01
n. 279, da una serie di considerazioni che derivano dalla necessita di contestualizzare al meglio
i@ RRCMR e coinvolgendo in questa Rete pazienti, familiari, volontariato, associazioni dei
pazienti, Aziende Sanitarie Locali, Aziende Ospedaliere. IRRCS, Medici di base, Pediatri di
Libera Scelta, societa e associazioni medico -scientifiche.
I presidi quindi sono stati individuati in base alle seguenti caratteristiche:
- esperienza maturata nel campo della diagnosi e/o prevenzione e trattamento di alcune
patologie rare;
- disponibilita di risorse professional:, tecnologiche. organizzative ed economiche in grado
di garantire il mantenimento nel tempo di un elevato livello di affidabilita ed il continuc
aggiornamento in base ai progressi scientifici
- capacita di relazionarsi in maniera positva con gl altri presidi della rete e con il Centro
Interregionale di riferimento e di garantire un continuo scambio di knowhow e di
informazioni atte ad indirizzare il paziente con sospetto di MR non diagnosticabile efo
trattabile presso i presidi della RCMR presso idonei presidi di rete individuati al di fuori dei
territorio regionale;
capacita di elaborare percorsi diagnostico terapeutici ed assistenziali integrati con i
diversi attori che intervengono nel processo. dalla diagnosi della MR al trattamento ed al
trattamento delle complicanze divenendo per il paziente che accede un riferimento SEEEE
grado di assicurare un approccio complessive clinico - diagnostico -terapeutico, '
multidisciplinare con la disponibilita o: servizi e strutture di supporto:

it percorso del paziente

lter diagnostico e attestazione di esenzione

i DM 27912001 allart. 5 evidenzia l'intero 1ter che il paziente dovra compiere per accedere ai
servizi della RCMR.

Primo attore dei percorso € il medico di assiztenza primaria o il pediatra di libera scelta che,
verificata la difficolta di giungere ad una diagrosi sulla base dei sintomi riferiti dal paziente e di
eventuall indagini diagnostiche effettuate, lo avvia al medico specialista dei Servizio Sanitario
Nzzionale che formula il sospetto diagnostice indirizzando il paziente ad uno dei presidi della
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Rete sulla base delle informazioni circa le specificitd delle singole patologie rare che i singoli
centri trattano. :

Il presidio della Rete provvederd ad effettuzre le indagini diagnostiche necessarie secondo
protocolli specifici, le prestazioni finalizzate alla diagnosi e, qualora necessarie ai fini della
diagnosi di malattia rara di origine ereditaria, le indagini genetiche sui familiari dell'assistito
saranno erogate dal Presidio della RCMR in regime di esenzione dalla partecipazione al costo
delle stesse. I relativi oneri sono a totale carico delfazienda unita sanitaria locale di residenza
dell'assistito con sospetto diagnostice di MR

La prescrizione, da effettuarsi dallo specialista ambulatoriale o dal medico di assistenza primaria
O pediatra di libera scelta su esplicita e documentata prescrizione ospedaliera andra effettuata
sul ricettario SSN.

La prescrizione dovra riportare la dicitura * richiesta visita presso Presidio RCMR per sospetto
d:agnostico di malattia rara” con ia descrizione della malattia sospettata o dei principall sintomi.
Nel caso in cui la prescrizione sia effetiuata dal medico di assistenza primaria ¢ dal pediatra di
libera scelta, andra barrata ta caselia " suggerita " e aggiunta l'indicazione del Reparto o U.O
ospedaiiera richiedenti.

Attiene allo specialista che opera nel Presidio della rete la competenza in materia di
certificazione, su apposita modulistica (allegatc 1 alle presenti disposizioni applicative), de: diritto
all'esenzione, a diagnosi accertata.

Stilia base di tale certificazione le strutiure deiie A.S. di appartenenza dei paziente competenti in
materia di rilascio dei tesserini dt esenzione rilasceranno it documento di esenzione che avra le
stesse caratteristiche dei tesserini utilizzali per ie malattie croniche ed invalidanti.

Aitinterno andranno indicate negli apposii spazi

- li codice identificativo delia malattia o dei gruppo di malattie a cui la stessa afferisce come
definito nell’allegato 1 al DM 279/2001 con i'aggiunta dei decreto di riferimento;

la seguente dicitura " I'assistitc ha dirittc alle prestazioni di assistenza sanitaria efficact ed
appropriate per il trattamento ed ii monitoraggio della malattia dalia quale é affetto e per Ia
prevenzione degli ulteriori aggravamenti”,

la validita dell'esenzione sara ilimitata e d: cid andra dato atto con apposita dicitura sutio
stesso attestato di esenzione;

L'assistito riconosciuto esente ha diritto alle prestazioni di assistenza sanitaria incluse nei livelli
essenziali di assistenza, necessarie ai trattamanto ed il monitoraggio della malattia dalla quale &
affetto e per la prevenzione degli uiteriori aggravamenti. Gli assistiti esenti dalla partecipazione al
costo ar sensi dei regolamento di individuazione delle malattie croniche ed invalidanti di cui
all'articolo 5, lettera a), dei D.Lgs. 29 aprile 1998, n.124. e ai sensi del presente regolamento
applicativo sone altresi esentati dalia partecipazione al costo delle prestazioni necessarie per
Iinclusione nelle liste di attesa per trapianto. Pertanto, una volta ottenuto secondo il percorso di
cul sopra l'attestato di esenzione. il naziente accedera senza oneri alle prestazioni prescritte in
regime di esenzione in tutte le strutture efo presidi dei lerritorio delf'intera regione.

La Regione Calabria con successivi provvedimenti stipulerd appositi accordi al fine di garantye .
I'erogazione delle prestazioni di cui sopra in regime ci esenzione per le MM RR Aeh _
diagnosticabili e/o trattabili pressc la RCMR.

i
.

Prescrizione delle prestazioni erogatiii in regime di esenzione

pan®

 medico di assistenza primaria il pediatra di iibera scelta e gli altri soggetti abilitati alta™
prescrizione di prestazioni su riceitario regionale potranno effettuare a favore dei paziente le
prescrizioni individuate dai protocolli diagnostice-terapeutici definiti contrassegnando le ricette in
maniera analoga a quelle contenenti prestazioni in regime d: esenzione per patologie croniche e
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invalidanti con l'indicazione, unicamente in forma codificata dal D.M. della malattia rara rispetto
alla quale e riconosciuto il diritto all'esenzione.

Fatti salvi i limiti di prescrivibilita previsti dalla normativa vigente, le ricette non potranno
contestualmente contenere prescrizioni di prestazioni che non sono comprese tra quelle
appropriate ed efficaci per il trattamento della MR per |a quale il soggetto & esente.
L'appropriatezza e l'efficacia delle prestazioni faranno riferimento a protocolli definiti dei quali
dovra essere data opportuna informazione a cura dei Presidi della rete alle Aziende USL al fine
della diffusione ai medici di assistenza primaria , pediatri di libera scelta, altri scggetti prescrittori.

Accessibilita delle prestazioni ed integrazione socio-sanitaria

Al fine di garantire I'accessibilita del pazienti alle prestazioni, anche in ragione della distribuzione
territoriale dei presidi della rete. che ovviamente non potra comprendere un Presidio di Rete per
ciascuna ASL e per tutte le MM RR & importante che i presich di rete garantiscano-l'informazione
circa i centri presenti neW ASL di appartenenza dei paziente ar quali io stesso pud accedere alle
prestazioni necessarie per la MR dalla quale € affelto, anche al fine di non sovraccaricare il
Presidio di rete di richieste cui € possibiie fare fronte tramite altri centri accreditati

H presidio della rete, di concerio con il medico Gi assistenza primaria e il pediatra di iibera scelta,
segue il paziente nei suo percorso diagnostico-terapeutico. tenendo aggiornata la sua condizione
clinica e collabora con le associazioni dei pazienti e con le strutiure socioassistenziali delle
singole Aziende U.S L in modo che vengano coinvolti nella gestione dei percorso diagnostico
terapeutico, al fine di offrire al paziente un supporto non solo sanitario ma anche sociale e
psicologico.

L'assistenza farmaceutica

L'erogazione di prestazioni di assistenza protesica ed integrativa e di assistenza
farmaceutica ai pazienti affetti d& MR sono regolate dalle norme specifiche in materia ed
in particolare :

per I'assistenza protesica: DM 27 81899 n. 332 e DM 31.5.01 n. 321:

per I'assistenza integrativa: DM 8.6.01

per I'assistenza farmaceutica : provvedimenti CUF di attuazione dell'art. 8 comma 10 della
legge 24.12.1993 n. 537.

La regione, ai sensi delf'art. 6 comma 3 del D.M. 275/2001 provvede, con successivo
provvedimento a definire le modalita di acquisizione e distribuzione dei farmaci specifici
necessari a questi pazienti , attribuendo di narma la distribuzione dei farmaci acquisiti
d'iniziativa della regione attraverso le farmacie ospedaliere dei presidi di rete.
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Allegato A |
REGIONE CALABRIA
RETE REGIONALE DELLA CALABRIA PER LE MALATTIE RARE

CER'!-'.IFI.CAZIONE DI DIAGNOS! DI MALATTIA RARA
Al FINI DEL RICONOSCIMENTO DEL DIRITTO ALL'ESENZIONE

{Rilasciata dal Presidio di rete di cui ali' arnt. 2, comma 2, e ant. 5, commi 1, 2, 3, 4 dei Decreto Ministero Sanita 18
naggio 2001, n. 279 * Regolamento di istituzione della rete nazionale delle malattie rare e di esenzione dalla
partecipazione al costo delle relative prestazioni sanitarie, ai sensi dell'an.S, comma 1, lettera b) dei Decreto
Legislativo 29 aprile 1998, n. 124", individuato con D. G Regione Calabria ai sensi e per gli effetti di cui all'ant.S,
comma 4, dei Decreto medesimo)

{Intestazione deil’Ente)

Si certifica che
Cognome ........ . GNome
Datadinascita . ... Luogodinascita .. ... .. . .
Indiizzo...... ... .
Codice Fiscale . : - -

e affetto dalla seguente patologia
(Descrivere la patologia come riportalo nell'elenco di cui all'Allegato n.1 dei D. M. 279/01).

contraddistinta dal seguente Codice di esenzione
{riportare il Codice di cui all'Atlegato n.1 dei D. M. 279/01).

Lu0go . : data

Timbro e firma del medico

Pagina 52 di 106




- . . issione
Cansiglio regionale della Calabria 11 Comnjlssm.n

Allegato B
REGIONE CALABRIA
RETE REGIONALE DELLA CALABRIA PER LE MALATTIE RARE
SCHEDA PER LA PRESCRIZIONE DEI FARMACI

Caodice fiscale:
Eta: ... Sesso M F
AS di appartenenzan ......... Provincia .. ... Regione ...... ..........
Medico Curante (1) .....

DIagnosi ..o PO U TURUPRRRI

Codice esenzione: "
faitegato n. 1 at Decreto n. 279 de| 18 Magguc oS00

Formulataindata: ................

Medico specialista Dr./Prof ...

Presidio RCMR: ...
Programma terapeutico

Farmaco .....eeneereccene.

Forma farmaceutica . ... . .

Posologia . ......... .. ...

FarMaco ..o

Forma farmaceutica ............... =

Durata prevista dei trattamento (2);

Prima prescrizione: .................. . Prosecuzione dellacura: .............1.. .
Data:
Timbro e firma del medico prescrittore (3) Timbro del Presidio RCMR

{1) Medico di Medicina Generale o Pediatra di kbera Sceitz
{2) Non oltre 1 anno. Per eventuale proseguimento della terzpia redigere una nuova scheda
(3} ! dati identificativi del medice devono essere t21i da poter permettere eventuall comunicazioni,
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REGIONE CALABRIA
GIUNTA REGIONALE

Estratto del processo verbale della seduta del ___ 911G, 2009

OGGETTO: Aggiornamento Rete Regionale per la prevenzione, la
sorveglianza, la diagnosi e la terapia delle malattie rare
(modifica alla DGR n. 610/2003) — Istituzione Registro
Regionale delle Malattie Rare (RRMR) —
Approvazione schema tipo scheda  certificazi

del Registro

delle deliberazioni.

malattia rara.-

Alla trattazione dell’argomento in oggetto partecipano il Presidente
AGAZIO LOIERO

il vice Presidente Domenico CERSOSIMO

< gli assessori:

| Carmela FRASCA

Silvestro GRECO

Damiano GUAGLIARDI

Bl Rl

Luigi INCARNATO

Mario MAIOLO
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Michelangelo TRIPODI
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Deliberan. ............... del ...
Cap................... Bilancio ...

STANZIAMENTO €URO ..
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IMPEGNO N, .. DEL ..
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LA GIUNTA REGIONALE

PREMESSO

 CHE con Deliberazione di Giunta regionale 30 maggio 2008, n. 359, & stato appro-
vato il Progetto regionale di Istituzione ed fone del registro Regionale delle
Malattie Rare (RRMR), i cui adempi i venivano i al Dipartis Tu-
tela della Salute e Politiche Sanitarie;

CHE tra gli adempimenti demandati al suddetto Dipartimenta regionale v’era quel-
lo di verificare lo “stato dell’arte” della Rete regionale per la prevenzione, la sorve-
glianza, la diagnosi e la terapia delle malattie rare, cosi come istituita con Delibe-
razione di Giunta regionale 4 agosto 2003, n. 610, mediante individuazione, nell”
ambito delle Aziende Ospedaliere della Regione, delle Unita Operative deputate
alla diagnosi e cura di malattie rare.

CHE a seguito delle conseguenti verifiche effettuate dal competente Dipartimento &
emerso che, a distanza di sei anni dalla sua istituzione, detta Rete appare inadeguata
e suscettibile di necessario aggiornamento, in quanto: 1) dal censimento delle Unita
Operative deputate alla diagnosi e cura di malattie rare si ¢ rilevata la presenza di
Unita Operative ulteriori rispetto a quelle originariamente individuate con la DGR
n. 610/2003 ed analiticamente individuate nell’ALLEGATO A, TABELLA I, parte inte-
grante del presente atto; 2) dall’esame dei “caricamenti” effettuati dai referenti loca-
li nel software gestionale del Registro Nazionale delle Malattie Rare (RNMR), si &
constatato che alcuni referenti locali —analiticamente individuati in ALLEGATO A
T4BELL4 2, parte integrante del presente atto— non hanno effettuato alcun
ta di diagnosi e cura di malat-

“caricamento”, significando assoluta carenza di atti
tie rare da parte delle Unita Operative di riferimento.

RITENUTO, pertanto,

o di procedere alla formale istituzione del Registro Regionale delle Malattie Rare
(RRMR) presso il Dipartimento Tutela della Salute e Politiche Sanitarie, che ne cu-
rera la gestione in collaborazione con I'Istituto Superiore di Sanita (ISS);

di dover aggiornare I'elenco delle Unita Operative facenti parte della Rete Regiona-
le delle Malattic Rare, integrando I’elenco di cui alla succitata DGR n. 610/2003
con le Unita Operative di cui all’ALLEGATO A, TABELLA ] “UNITA OPERATIVE DA IN-
SERIRE NELLA RETE”, ed espungendo dal medesimo elenco le Unita Operative di cui
all’ALLEGATO A, TABELLA 2 “UNITA OPERATIVE DA ESPUNGERE DALLA RETE”;

di dover approvare I’elenco delle Unita Operative facenti parte della Rete Regionale
delle Malattie Rare giusto I’4ALLEGATO B “RETE REGIONALE DELLE MALATTIE RARE",
parte integrante del presente atto;




o di dover, altresi, app: lo schema-tipo di Certificazione di diagnosi di malatia rare
di cui all’4ALLEGATO C, parte integrante del presente atto.

VISTI

o il DM Sanita 18.05.2001, n. 279, di
rete nazionale delle malattie rare;

del Regol: di istituzione della

la Deliberazione di Giunta regionale 30 maggio 2008, n. 389, di approvazione del Pro-
getto regionale di Istituzione ed attivazione del registro Regionale delle Malattie Rare
(RRMR);

la Deliberazione di Giunta regionale 4 agosto 2003, n. 610, di istituzione della Rete
regionale per la prevenzione, la sorveglianza, la diagnosi e la terapia delle malattie
rare

Su PROPOSTA del Presidente della Giunta regionale, formulata alla stregua dell’istruttoria
compiuta dal Dirigente del settore competente, che si ¢ altresi espresso sulla regolarita del
presente atto.

A voti unanimi
DELIBERA

Per le motivazioni evidenziate in premessa e che qui si intendono riportate

di Istituire presso il Dipartimento Tutela della Salute e Politiche sanitarie il Registro
Regionale delle Malattie Rare (RRMR), d al imo Dij|
regionale Iintera gestione, in collaborazione con I'Istituto Superiore di Sanita (ISS);

di ri-disegnare la Rete Regionale delle Malattie Rare, gia delineata con DGR
n. 610/2003, secondo I’organigramma di cui all'ALLEGATO B “RETE REGIONALE DELLE
MALATTIE RARE”, parte integrante e sostanziale del presente atto;

« di approvare lo schema tipo di Certificazione di diagnosi di malattia rara di cui all’4L-
LEGATO C, parte integrante e sostanziale del presente atto;

 di rinviare, per quanto non espressamente modificato dal presente atto, alla succitata
Deliberazione di Giunta Regionale n. 610/2003;

di pubblicare la presente sul Bollettino Ufficiale della Regione.

IL SEGRETARIO IL PRESIDENTE




Del che si é redatto il presente processo verbale che viene sottoscritto come appresso

Il Presidente: f.to Loiero (’
11 Segretario: f.to_ Dl &

Copia conforme per uso amministrativo.
11

IL SEGRETARIO




ALLEGATO alla Deliberazione della Giunta Regionale n. uO‘\ del g i 15,2009

«Aggiornamento Rete Regionale per 12 prevenzione, la sorveglianza, 1a diagnosi

¢ Ia terapia delle malattie rare (mod

ifica alla DGR n. 610/2003) — Istituzione

Registro Regionale delle Malattie Rare (RRMR) — Approvazione schema tipo

scheda certificazione malattia rara”-

ALLEGATO A

ALLEGAZD A

TABELLA 1 “UNITA OPERATIVE DA INSERIRE NELLA RETE”

T .
| N. | DENOMMAZI

10,0, di Endocrinologia
it

UNITA OPERATIVA

U0, di Oculistica
|

[A.0. “Pugliese-Ciaccio” di
['A.0. “Annunziata” di Cosenza [

—

1U.0. di Reumatologia ¢ Centro Osteoporosi

| Dex MINAZIONE AZIENDA OSPEDALIERA
DI APPARTENENZA

Ciaccio” di Catanzaro

i Catanzaro |

A.O. “Annunziata” di Cosenza |

| A.0. “Bianchi-} !
Calabria |

TABELLA 2 “UNITA OPERATIVE DA [ESPUNGERE DALLA RETE”

N. " DENOMINAZIONE UNITA OPERATIVA " DENOMINAZIONE AZIENDA OSPEDALIERA

| |U.0. di Pneumologia
|2
|

\ S
‘\ 3 ‘U.O, di Gastroenterologia

-

I
\UAo. di Anatomia Patologica
|

e

DI APPARTENENZA

|
—

I
‘A.Ov “Annunziata” di Cosenza

‘AAO. “Mater Domini” di Catanzaro i

’/Lfg_l,’lf"l



ALLEGATO alla Delil ione della Giunta Regi n. Qox del 9 L5, 2000

«Aggiornamento Rete Regionale per la prevenzione, la sorveglianza, la diagnosi
¢ la terapia delle malattie rare (modifica alla DGR n. 610/2003) — Istituzione
Registro Regionale delle Malattie Rare (RRMR) — Approvazione schema tipo
scheda certificazione malattia rara”

ALLEGATOB

“RETE REGIONALE DELLE MALATTIE RARE”

AZIENDA OSPEDALIERA “ANNUNZIATA” DI COSENZA

STRUTTURA N. DENOMINAZIONE PATOLOGIA CobICE
ESENZIONE
CENTRO DI 1 |Anemie ereditarie RDG010
MICROCITEMIA
UNITA OPERATIVA | | | Alterazioni congenite del ismo del ferro: RCG100
DI DERMATOLOGIA tosi ereditaria
2 |Pemfigo RL0030
3 | Pemfigoide bolloso RL0040
4 |Lichen scleroatrofico RL0060
5 | Dermatomiosite RM0010
6 | Epidermolisi bollosa RN0570
7 |Malattia di Darier RN0550
§ |Neurofibromatosi RBGOI0
UNITA OPERATIVA | 1 |Ano imperforato RN0190
DINEONATOLOSIA | 2 | Anomalia di Amold Chiari RN0010
SIVA NEONATALE | 3 |Aplasia congenita della cute RN0640
4 | Artrogriposi RNG020
5 | Atresia esofagea RNO160
6 |Atresia del digiuno RNO170
7 | Atresia o stenosi duodenale RNO180
8 |Condrodistrofie congenite RNG050
9 |Focomelia RN0260
10 | Gastroschisi RN0320
11 |Ittiosi RNG070
12 | Osteodistrofia RNG060
13 |Sclerosi tuberosa RN0750

14 |Sequenza di Pierre Robin (= anomalie congen ite del cranioe | RNG040
delle ossa della faccia)

15 | Sequenza da Ipocinesia fetale RN1110
16 | Sindrome alcolica fetale RP0040

o1-



(segue) 21 | Fibrosi epatica congenita RPO0TO |
UNITA OPERATIVA 22 | Gastroenterite eosinofila RI0030
DI PEDIATRIA 23 primarie RCG160
24 [Iperaldesteronismi primitivi RCGOI0
25 Istiocitosi croniche RCG150
26 | Malattia di Behget RC0210
27 |Malattia di Lyme RA0030
28 |Malattia di Wilson RCO150
29 | Malattia granulomatosa cronica RD0050
30 |Mucolipidosi RCG090
31 | Mucopolisaccaridosi RCG140
32 | Neurofibromatosi RBGOI0
33 | Neutropenia ciclica RD0040
34 | Osteodistrofie congenite RNG060
35 | Piastrinopatie ereditarie RDG030
36 | Poliendocrinopatite autoimmune RCG030
37 | Porpora di Henoch-Schonlein ricorrente RD0030
38 | Pseudoermafroditismi RNGO10
39 | Puberta precoce. RC0040
40 | Rachitismo ipofosfatemico vitamina D resistente RCO170

41 | Retinoblastoma RB0O020 |
42 |Sclerosi tuberosa RN0750
43 | Sindrome da pseudoostruzione intestinale RI0040
44 | Sindrome da X fragile RN1330
45 | Sindrome di Down RN0660
46 | Sindrome di Kallmann RC0020
47 | Sindrome di Kawasaki RG0040
48 | Sindrome di Klinefelter RN0690
49 [ Sindrome di Noonan RN1010
50 | Sindrome di Silver-Russel RNO180

51 | Sindrome di Sture-Weber RNO770 |
52 | Sindrome di Turner RN0680
53 | Sindrome di West RF0140
54| Sindrome di Williams RN1270
55 | Sindrome emolitico-uremica RD0010
56 | Sindromi adrenogenitali congenite RCG020
57 | Sprue celiaca RI0060
58 | Trombocitopeine primarie ereditarie RDG040

-3-



(segue) | 10 [Gastroschisi

N ttia di i
UNITA OPERATIVA m Malattia di Caroli
DI CHIRURGIA 12

PEDIATRICA

[ 16 | Sindrome del nevo displastico

Malattia di Hirschsprung

Poliposi familiare

Sindrome da pseudoostruzione intestinale

Sindrome del nevo epidermale

Sindrome di Peutz Jeghers

Sindrome Short

Tumore di Wilms
UNITA OPERATIVA | 1 | Diabete insipido nefrogenico
DIPEDIATRIA Neurofibromatosi
Poliendocrinopatie autoimmuni
Puberta precoce
Rachitismi Vitamina D resistenti

| 6 _|Sindrome cardio-facio-cutanca

I TN

n Sindrome di Pradaer Willi RNI1310
| 10 |Sindrome di Tumer

UNITA OPERATIVA
DI MICROCITEMIA
ED EMOPATIE
INFANTILI

Anemie ereditarie

UNITA OPERATIVA

| 1| Atrofia otica di Leber
DI OCULISTICA

Cheratocono
Coloboma congenito del disco ottico
Congiuntivite lignea

RF0290
Degenerazioni della comea

RFG130
"6 | Distrofic ereditarie della coroide RFG120

Malattia di Bechet
"o | Sindrome di Marfan
[ 10 | Sindrome di Sjogren RN1700
Sindrome di von Hippel Lindau RNO780
"AZIENDA OSPEDALIERA UNIVERSITARIA “MATER DOMINI” DI CATANZARO
UNITA OPERATIVA i ili FGON
DIPEDIATRIA Acrodisostosi

RF0300
RF0280
RN0120




seguc) 41 [ Pseudoermafroditismi RNGO10
A opsaaTva | 42 | Puberta precoce idiopatica RC00£|
DIPEDIATRIA | 43 itismo i vitamina D resistente RC0170
44 | Sclerosi tuberosa RNO750
45 | Sindrome alcolica fetale RPO040
46 | Sindrome branchio-oculo-facciale RNI130
47 | Sindrome branchio-oto-renale RNI140
48 | Sindrome cardio-facio-cutanea RNIIS0
49 | Sindrome cerebro-oculo-facio-scheletrica RN1640
50 | Sindrome da X fragile RNI330 |
51| Sindrome di Adams Oliver RN0340
52 | Sindrome di Alagille RN1350
53 |Sindrome di Alstrom RN1370
54| Sindrome di Amold Chiari RNOO10
55 |Sindrome cerebro-costo-mandibolare RN0430
56 | Sindrome Eec RN0SS0 |
57 | Sindrome oto-palato-digitale RN0470 |
58 |Sindrome di Aarskog RN0790
59| Sindrome di Angelman RN1300
[ 60 [Sindrome di Antley-Bixler RNO0S00
61 |Sindrome di Bardet-Bied] RN1380
62 | Sindrome di Beckwith-Wiedemann RN0820
63 | Sindrome di Borjeson RN0840
64 |Sindrome di Carpenter RN1390
65 | Sindrome di Cockayne RN1400
66 |Sindrome di Coffin-Lowry RN0350
67 | Sindrome di Coffin-Siris RN0360
68 | Sindrome di Comelia de Lange RN1410
69 |Sindrome di Down RN0660
70 | Sindrome di Freeman-Sheldon RN0890
71 | Sindrome di Goldenhar RN0910
72 | Sindrome di Holt-Oram RN0930
73 | Sindrome di Jarcho-Levin RN0410
74 | Sindrome di Joubert RNO040
75 | Sindrome di Kabuki RN0940
76 | Sindrome di Kalimann RC0020
77 | Sindrome di Klinefelter RN0690
78 | Sindrome di Klippel-Feil RN0310

27-



AZIENDA OSPEDALIERA “BIANCHI-MELACRINO-MORELLI” DI REGGIO C.

UNITA OPERATIVA
DI GENETICA
MEDICA

1 [Acrodisostosi RN0280
2 | Albinismo RCG040
3 |Ano imperforato RN0190
4| Anomalie congenite del cranio /o delle ossa della faccia RNG040
5| Artrogriposi multiple congenite RNG020
6 | Atresia o stenosi duodenale RNOI80
7 | Atresia esofagea e/o fistola tracheoesofagea RNO160
8 | Atresia del digiuno RNOI70
9 | Camptodattilia familiare RN0290
10 | Charge associazione RNOSS0
11 | Condrodistrofie congenite RNG050
12 | Discheratosi congenita RNO0560
13 | Disordini del metabolismo delle purine ¢ delle pirimidine | RCG120
14 | Embriofetopatia rubeolica RPOO10
15 | Esostosi multiple RNG050
16 | Gastroschisi RN0320 |
17 | Incontinentia pigmenti RNOS10
18 | Leprecaunismo RC0050
19 [ Mucopolisaccaridosi RCG140
20 | Osteodistrofie congenite RNG060
21 | Sequenza da ipocinesia fetale RN1110
22 | Sequenza sirenomelica RN0440 |
23 [ Sindrome acrocallosa RN1630
24 | Sindrome alcolica fetale RP0040
25 | Sindrome branchio-oculo-facciale RNI130
26 | Sindrome branchio-oto-renale RNI140
27 | Sindrome cardio-facio-cutanea RNI150
28 | Sindrome cerebro-costo-mandibolare RN0450
29 |Sindromi da RNGOSO |
30 |Sindromi da duplicazioni/deficienza cromosomica RNG090
31 |Sindrome femoro-facciale RN0460
32 | Sindrome da regressione caudale RNO300 |
33 |Sindrome di Adams-Oliver RN0340
34 |Sindrome di Alagille RN1350
35 |Sindrome di Alport RN1360
36 |Sindrome di Antley-Bixler RN0800
37 |Sindrome di Baller-Gerold RNOS10

9.




segue 76 [ Sindrome di Townes-Brocks RN1240

UniTA opsrativa |77 | Sindrome di Wagr RN1730

DI GENETICA 78 |Sindrome di Weaver RN0490
MEDICA 79 [ Sindrome di Williams RNI1270 |

80 [Sindrome di Wolf-Hirschhorn RN0700
81 | Sindrome fetale da acido valproico RPO020 |

82 [ Sindrome fetale da idantoina RP0030

83 [ Sindrome Kid RN1500

84 | Sindrome Leopard RN1530

85 | Sindrome oculo-cerebro-cutanea RN1160

86 [ Sindrome oto-palato-digitale RN0470

87 | Sindrome proteo RNI170

88 [ Sindrome trico-rino-falangea RNI180

89 [Sindrome trobocitopenica con assenza del radio RN1690

90 |Vacterl associazione RN1250

91 | Xeroderma pigmentoso RN0520

CENTROPER | | | Difetti ereditari della coagulazione RDG020

L’EMOFILIA T - P—Y n RGGO10

3 |Piastrinopatie ereditarie RDG030

4 | Trombocitopenie primarie ereditarie RDG040

UNITA OPERATIVA | 1 |Acalasia RI0010

E%A 2 | Colangite primitiva sclerosante RI0050

3 | Gastrite ipertrofica gigante RI0020

4 | Gastroenterite eosinofila RI0030

5 | Malattia di Caroli RN0220

6 [Malattia del fegato policistico RN0230

7 | Malattia di Hirschsprung RN0200

8 | Poliposi familiare RB0050

9 |Sindrome da pseudo-ostruzione intestinale RI0040

10 [ Sprue celiaca RI0060

CENTROPERLE | | | Alterazioni congenite del metabolismo del ferro RCG100

MICROCITEMIE 75 | Anemie ereditarie RDGO10
UNITA OPERATIVA | 1 | Amiloidosi primarie e familiari RCGI30 |

DINEFROLOGIA [ ™ Eibrosi retroperitoncale RJ0020

3 | Granulomatosi di Wegener RG0070

4 |Iperaldosteronismi primitivi RCGOI0

5 | Lipodistrofia totale RC0080

6 | Poliangioite microscopica RG0020

S11-




segue)

UNITA OPERATIVA
DI NEUROLOGIA

36 [Neuroacantocitosi RNI1570
37 |Neuropatie ereditarie RFGO60
38 | Oloprosencefalia RN0060
39 Polimiosite RM0020
40 [Poli ia cronica i RF0180
41 |Paralisi normokaliemiche, ipo e iperkaliemiche RFG100
42 |Sclerosi tuberosa RNO750
43 | Sindrome da X fragile

44 | Sindrome di Angelman RN1300
45 | Sindrome di Amold-Chiari RN0010
46 | Sindrome di Dubowitz RNO0870
47 | Sindrome di Chiray Foix RN0070
48 | Sindrome di Churg-Strauss RG0050
49 | Sindrome di Eaton-Lambert RF0190
50 |Sindrome di Gerstmann RQ0010
51 |Sindrome di Isaacs RN1490
52 | Sindrome di Joubert RN0040
53 | Sindrome di Kawasaki RG0040
54 | Sindrome di Klippel-Feil RN0310
55 | Sindrome di Klippel-Trenaunay RNI510
56 | Sindrome di Landau-Kleffner RN1520
57 | Sindrome di Marfan RN1320
58 | Sindrome di Meckel RN0980
59 |Sindrome di Moebius RN0990
60 | Sindrome di Parry-Romberg RNO0650
61 |Sindrome di Roberts RN1060
62 | Sindrome di Rett RF0040
63 |Sindrome di Sjogren-Larsonn RN1700
64 | Sindrome di Steele-Richardson-Olszewsky RF0170
65 | Sindrome di Walzer-Warburg RN1740
66 | Sindrome di Zellweger RN1760
67 | Sindrome di Sturge-Weber RNO770
68 | Sindrome di von Hippel-Lindau RNO780
69 | Sindrome Melas RN0710
70 | Sindrome Merrf RN0720
71 |Sindrome Poems RN1610
72 | Teleangectasia emorragica ereditaria RGO100
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(segue) 39 [ Sindrome fetale da idantoina RP0030
UNITA operaTiva | 40 | Sindromi adrenogenitali congenite RCG020
DIPATOLOGIA | 41 |Sindromi da aneuplodia cromosomica RNG080
NEONATALE "4 | Sindromi da duplicazioni/deficienza cromosomica RNG090
43 | Vacterl associazione RN1250

UNITA OPERATIVA | 1 | Arteriti a cellule giganti RG0080
DI REUMATOLOGIA | ™) | Comnetivit indifferenziate RMGO10
POROSI 3 | Connettivite mista RMO0030

4 | Crioglobunilemie miste RCO110

5 | Dermatomiosite RMO0010

6 |Endocardite reumatica RG0010

7 |Fascite eosinofila RM0040

8 | Granulomatosi di Wegener RG0070

9 | Malattia di Behget RC0210

10 |Malattia di Takayasu RG0090

11 |Poliarterite nodosa RG0030

12 |Policondrite RM0060

| 13 | Polimiosite RM0020

14 | Porpora di Schonlein-Henoc RD0030

[ 15 [Sindrome di Chung:Strauss RG00S0

16 | Sindrome di Sjogren-Larsonn RN1700
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ALLEGATO alla Deliberazione della Giunta Regionate n. 493 aer 9 L UG, 2008

“Aggiornamento Rete Regionale per la prevenzione, Ia sorveglianza, la diagnosi
e la terapia delle malattie rare (modifica alla DGR n. 610/2003) g

ALLEGATO C

Q{gzgzstro Q(ggzona&z Maﬁlttze (Rare ;

AZIENDA SANITARIA PROVINCIALE DI

~ CERTIFICAZIONE DI DIAGNOSI DI MALATTIA RARA AI FINI
DEL RICONOSCIMENTO DEL DIRITTO ALL’ESENZIONE TICKETS ~

(INTESTAZIONE STRUTTURA CERTIFICANTE)

SI CERTIFICA CHE

| CopICE FISCALE

|SEsso

LUOGO DI NASCITA

{Lu |
DATA DI NASCITA 1

STATO CIVILE ‘

COMUNE DI RESIDENZA ‘

INDIRIZZO DI RESIDENZA

RECAPITO TELEFONICO

TITOLO DI STUDIO |

PROH:SSIO\E

E AFFETTO DALLA SEGUENTE PATOLOGIA

| B. INFORMAZIONI SULLA PATOLOGIA
\Pnomcu } |

\Comcn PATOLOGIA
| (ESENZIONE) \ |




'ULTERIORE CLASSIFICAZIONE
STRUTTURA PRIMA DIAGNOSI

DATA ESORDIO

ETA ALL’ESORDIO .

ESAMI STRUMENTALI E DI LA-
BORATORIO ESEGUITI PER LA
DIAGNOSI

(LU0GO) oA

CTIMBRO E FIRMA DEL MEDICO ) -

[(A CURA DELLTUFFICIO TICKETS AZIENDALE ) !
|

|1 ATTESTA CHE IL PAZIENTE HA PRODOTTO LA PRESENTE CERTIFICAZIONE, UNITAMENTE A N __ALE-
| GAT, 0GGI i
| Ll

(LUOGO) (DATA) |

1l responsabile ]




UNITA OPERATIVA
DI PATOLOGIA
INATALE

1 [ Acrocefalosindattilia RNG030
2 | Ano imperforato RNOI90
3| Anomalia di Amold Chiari RN00I0
4| Anomalie congenite del cranio ¢/o delle ossa della faccia RNG040
5| Aplasia congenita della cute RN0640
6 | Atresia o stenosi duodenale RNOIS0
7 | Atresia esofagea ¢/o fistola tracheoesofagea RNO160
8 | Atresia del digiuno RNOI70
9 | Artrogriposi multiple congenite RNG020
10 | Charge Associazione RN08SO |
11 | Condrodistrofie congenite RNG050
12 | Embriofetoipatia rubeolica RP00I0
13 |Focomelia RN0260
14 | Galattosemia RCG060
15 | Gastroschisi RN0320
16 |Incontinentia pigmenti RNOS10 |
17 | Ittiosi congenita RNG050 |
18 | Malattia del Cri Du Chat RN0670
19 | Microcefalia RN0020
20 | Oloprosencefalia RN0060
21 | Osteodistrofie congenite RNGO060
22 [ Sequenza da Ipocinesia fotale RN1110
23 | Sequenza di Pierre Robin RNG040
24 | Sindrome alcolica fetale RP0040
25 | Sindrome da regressione caudale RN0300
26 | Sindrome di Alagille RN1350
27 | Sindrome di Beckwith-Wiedemann RNO0820 |
28 | Sindrome di De George RCG160
29 | Sindrome di Down RN0660
30 |Sindrome di Goldenhar RN0910
31 | Sindrome di Joubert RN0040
32 | Sindrome di Noonan RN1010
33 | Sindrome di Poland RN0430
34| Sindrome di Pracder-Willi RN1310
35 | Sindrome di Silver-Russell RN1080
36 | Sindrome di Sturge-Weber RNO770
37 |Sindrome di Tumer RN0680
38 | Sindrome fetale da acido valproico RP0020
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(segue) | 7 [Rachitismo ipofosfatemico vitamina E resistente RCO170
Unith opsramiva | 8 |Sindrome di Goodpasture RGO060
DI NEFROLOGIA
UNITA OPERATIVA | 1 RF0120
DINEUROLOGIA 75 | A penesia cercbellare RN0030

3| Altre anomalie congenite multiple con ritardo mentale RNG100

4 | Arterite a cellule giganti RG0080
[5 [ Atrofia dentato rubropalliduluysiana RF0050
[6 | Atrofia ottica di Leber RF0300

7| Atrofie muscolari spinali RFGOS0
8 | Ceroido-lipofuscinosi RFG020
9 | Connettivite mista RM0030
10 | Corea di Huntington RF0080
11| Degenerazioni della comea RFG130
12| Dermatomiosite RMO0010
13 | Disautonomia familiare RNOOSO |
14 | Distonia di torsione idiopatica RF0090
15 | Distrofie ereditaric della coroide RFG120
16 | Distrofie muscolari RFGO80 |
17 | Distrofie miotoniche RFG090
18 |Epilessia mioclonica progressiva RF0060
19 | Gangliosidosi RFG030
20 | Ipomelanosi di lto RN1480
21 | Leucodistrofie REGOI0 |
22 | Lissencefalia RNO0SO |
23 | Malattia di Alpers RF0010
24 | Malattia di Behget RC0210
25 | Malattia di Dercum RC0090
26 | Malattia di Leigh RF0030
27 | Malattia di Lyme RA0030
28 | Malattia di Takayasu RG0090 |
29 | Malattia di Whipple RA0020 |
30 | Malattia di Wilson RCO150
31 | Malattie spinocerebellari RFG040
32 | Microcefalia RN0020
33 | Mioclono essenziale ereditario RF0070
34 | Miopatie congenite creditaric RFG070
| 35 | Mucopolisaccaridosi RCG140

S12-




(segue) 38 | Sindrome di Bardet-Bied! RN1380
Uiz opmativa |39 | Sindrome di Beckuwith-Wiedemann RN0820
A | 40 | Sindrome di Bloom RN0830
ADIEY 41 |Sindrome di Borjeson RN0840
42 | Sindrome di Carpenter RN1390
43 | Sindrome di Cockayne RN1400
N1400_|
44 | Sindrome di Coffin-Lowry RN0350
45 | Sindrome di Comelia de Lange RN1410
46 | Sindrome di Eec RN0880
47 |Sindrome di Bhlers-Danlos RN0330
48 | Sindrome di Fraser RN1460
49 | Sindrome di Freeman-Sheldon RN0890
50 | Sindrome di Fryns RN0900
51 | Sindrome di Hay-Wells RN1470
52 | Sindrome di Holt-Oram RN0930
53 | Sindrome di Gardner RB0040
54 | Sindrome di Greig o isindattil RN0390
55 |Sindrome di Ivemark RN0740
56 | Sindrome di Kabuki RN0940
57 | Sindrome di Marshall-Smith RN1550
58 | Sindrome di Nager RN1000
759 | Sindrome di Opitz. RN1020
60 | Sindrome di Pallister-Hall RN1030
61 | Sindrome di Pallister-Killlian RN1590
62 | Sindrome di Pallister-W RN0420
63 | Sindrome di Peutz Jeghers RNO760
64 | Sindrome di Pfeiffer RN1040
65 | Sindrome di Poland RN0430
66 | Sindrome di Rieger RN1050
['67 | Sindrome di Robinow RN1070
68 | Sindrome di Rubinstein-Taybi RN1620
69 | Sindrome di Schinzel-Giedion RN1090
70 | Sindrome di Seckel RN1100 |
71 | Sindrome di Short RN0T30
72 | Sindrome di Simpson-Golabi-Behmel RN1120
73 | Sindrome di Smith-Lemli-Optiz, tipo | RN1200
[74 [ Sindrome di Smith-Magenis RNI1210
75 | Sindrome di Stickler RN1220
10-



Sindrome di Klippel-Trenaunay RNI510
UNITA opsrativa | 80 | Sindrome di Marfan RN1320
DIPEDIATRIA | 81 | Sindrome di Marshall-Smith RN1550
| 82 [ Sindrome di Nager RN1000
83 | Sindrome di Noonan RN1010
"84 | Sindrome di Opitz RN1020
85 | Sindrome di PautzJeghers RNO760
86 | Sindrome di Poland RN0430
| 87 [Sindrome di Prader-will RN11310
88 | Sindrome di Rett RFO040 |
| 89 [Sindrome di Roberts RN1060 |
90 |Sindrome di Robinow RN1070
| 91 [ Sindrome di Rubinstein-Taybi RN1620
| 92 [Sindrome di Seckel RN1100
93 | Sindrome di Short RN0730
94 | Sindrome di Silver-Russel RNOIS0
95 [ Sindrome di Smith-Lemli-Optiz, tipo | RN1200
96 | Sindrome di Smith-Magenis RN1210
97 | Sindrome di Stickler RN1220
98 [ Sindrome di Sturge-Weber RNO770
[ 99 [Sindrome di Townes-Brocks RN1240
100 Sindrome di Tumer RN0680
[101 [Sindrome di Von Hippel-Lindau RNO780 |
102 [ Sindrome di Weill-Marchesani RN1750
103 [ Sindrome di West RF0140
{104 Sindrome di Williams RN1270
105 | Sindrome di Wolf-Hirschhorn RN0700
106 |Sindrome di Zellweger RN1760
{107 | Sindrome oculo-cercbro-cutanca RNI160
108 [ Sindrome Prerigio-multiplo RN1670
{109 [Sindrome trico-rino-falangea RNI180
{110 Sindrome trisma-pseudocamptodaffilia RN0480 |
111 Sindrome trobocitopenica con assenza del radio RN1690
112 | Sindromi adrenogenitali congenite RCG020
(113 [Sindromi da aneuplodia cromosomica RNG080
114 Sindromi da duplicazioni/deficienza cromosomica RNG090
115 | Sprue celiaca RI0060
m‘ Tumore di Wilms RBODAIO_‘




(segue) 3 [ Altre anomalie congenite multiple con ritardo mentale RNG100
UnitA opEraTivA |4 |Anomalie congenite del cranio e/o delle ossa della faccia RNG040 |
DIPEDIATRIA | 5 |Alterazioni congenite el metabolismo del ferro RCG100
6 | Alterazioni congenite del metabolismo delle lipoproteine RCGO70
7 | Artrogriposi multiple congenite RNG020
8 | Atrofie muscolari spinali RFG050
9 | Camptodattilia familiare RN0290
10 | Coloboma congenito del disco ottico RNO120
11 | Condrodistrofie congenite RNGOS0
12 | Dermatite erpetiforme RLO020
13 | Disordini del metabolismo delle purine ¢ delle pirimidine | RCG120
14 | Displasia oculo-digito-dentale RN1440
15 | Displasia spondiloepifisaria congenita RN1450
16 | Distrofie miotoniche RFG090 |
17 | Distrofie muscolari RFGO8O
18 | Disturbi da accumulo di lipidi RCGO80
19 | Disturbi del ciclo dell"urea RCGOS0
20 | Disturbi del metabolismo e del trasporto degli aminoacidi RCG040
21 [Disturbi_del metabolismo e del trasporto dei carboidrati,| RCG060
escluso Diabete melito
22 |Embriofetopatia rubeolica RPOOI0 |
23 | Ermafroditismo vero RN0240 |
24 |Focomelia RN0260
25 | Iperaldesteronismi primitivi RCGO10
26 [Ipofosfatasia RCO160
27 | ttiosi congenita RNG0S0
28 | Leprecaunismo RC0050 |
29 [Linfagectasia intestinale RIO080
30 | Lipodistrofia totale RC0080
31 | Malattia dei Cri Cu Chat RN0670
32 | Malattia di Hirschsprung RN0200
33 |Malattia di Wilson RCOISO |
34 | Malattie spinocerebrali REG040
35 | Microcefalia RNO020
36 | Mucolipidosi RCG090
37 | Mucopolisaccaridosi RCG140
38 [Neurofibromatosi RBGO10
39 | Oloprosencefalie RNO060
ho Osteodistrofie congenite RNGOG60
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segue 59 [ Tumore di Wilms RB0010
UNITA OPERATIVA
DI PEDIATRIA
UNITA OPERATIVA | 1 |Acalasia RI0010
% 2 | Arteriti a cellule giganti RG0080
3 | Colangite primitiva sclerosante RI0050
4 | Connettiviti indifferenziate o RMG010
5 | Crioglobunilemie miste RCO110
6 |Sindrome da pseudoostruzione intestinale RI0040
UNITA OPERATIVA | 1 |Cicliste ica di Fuch RF0230
DLOCULISTICA 73| Cheratocono RF0280 |
3 | Degenerazioni della comea RFG130
4 | Distrofie ereditarie della cornea RFG140
| 5 | Distrofie ereditarie della coroide RFG120
6 |Distrofie retiniche ereditarie RFG110
AZIENDA OSPEDALIERA “PUGLIESE-CIACCIO” DI CATANZAR
SERVIZIODI | 1 | Difetti ereditari della coagulazione RDG020
% 2 | Piastrinopatie reditarie RDG030
3 | Trombocitopenie primarie ereditarie RDG040
DIVISIONEDI | 1 | Alterazioni congenite del metabolismo del ferro: emocroma-| RCG100
EMATOLOGIA tosi ereditaria
2 | Anemie ereditarie: fauvismo, sferocitosi ereditaria RDGO10
3 | Anemie sideroblastiche RDG010
4 | Disturbi da accumulo di lipidi: malattia i Gaucher RCGO80
5 | Emoglobinuria parossistica notturna RDG020
6 [ Microangiopati porpora ica tromboci- | RGGO10
topenica
7 | Sindrome uremico-emolitica RD0010
8 | Trombocitemic primarie ereditaric: ipoplasia megacariocitica] RDG040
idiopatica
UNITA OPERATIVA | 1 |Acalasia RI0010
% 2 | Ano imperforato RNO190
3 | Atresia o stenosi duodenale RNOI80
4 | Atresia biliare RN0210
5 | Atresia esofagea RN1650
6 | Atresia del digiuno RNO170
7 | Colangite primitiva sclerosante RI0050
8 | Fibrosi retroperitoneale RI0020
9 | Gastrite ipertrofica gigante RI0020




(segue) 17 [ Sindrome di Down RN0660
UNITA opERATIvA | 18 |Sindrome di Di George RCG160
DINEONATOLOGIA | 19 |Sindrome di Jarko Levin RN0410
%m; 20 | Sindrome da aneuplodia cromosomica RNG030

21 [Sindrome di Rubinstein-Tajbi RN1620
22 [Sindrome di Pallister-Killian RN1590
23 | Sindrome di Comelia de Lange RN1410
24 | Sindrome di Smith-Lemli-Optiz. RN1200
25 [ Sindrome di Noonan RN1010
26 | Sindrome di Klinefelter RN0690
| 27 |Vacterl associazione RN1250
CENTRODI | 1 |Difetti ereditari della coagulazione RDG020
EMOSTASI
E TROMBOSI
UNITA OPERATIVA | 1 |Corea di Hi RF0080
DINEUROLOGIA |75 ™IS clerosi laterale miotrofica RF0100 |
UNITA OPERATIVA | 1 |Anemie ereditarie RDGO10
DLEEDIATRIA "5 | Alterazioni congenite del metabolismo del ferro RCG100
3 |Alterazioni congenite del metabolismo delle lipoproteine,| RCGO70
escluso Ipercolesterolemia familiare eterozigote tipo Ila ¢
1Ib; i ia primitiva poligenica; i
mia familiare combinata; iperli inemia di tipo Ill
4 | Atrofic muscolari spinali RFGOS0
5 | Colangite primitiva sclerosante RI0050
6 |Condrodistrofie congenite RNG050
7 | Connettivite mista RM0030
"8 | Connettivit indifferenziate RMGO10
9 [ Deficienza di ACTH RC0010
10 | Diabete insipido nefrogenico RI0010
11 | Difetti ereditari della coagulazione RDG020
12 | Disordini del metabolismo delle purine ¢ delle pirimidine RCG120
13 | Distrofie miotoniche RFG090
14 | Distrofie muscolari RFG080
15 | Disturbi da accumulo di | RCGO80 |
16 | Disturbi del ciclo dell'urea RCGO50
17 | Disturbi del metabolismo e del trasporto degli aminoacidi RCG040
18 | Disturbi_del metabolismo e del trasporto dei carboidrati,| RCGO60
escluso Diabete mellito
19 | Endocardite reumatica RG0010
20 |Ermafroditismo vero RN0240
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D.Lgs. 29 aprile 1998, n. 124 —art. 5

Ridefinizione del sistema di partecipazione al costo delle prestazioni sanitarie e
del regime delle esenzioni, a norma dell'articolo 59, comma 50, della L. 27
dicembre 1997, n. 449.

Art5.
Esenzione dalla partecipazione in relazione a particolari condizioni di malattia.

1. Con distinti regolamenti del Ministro della sanita da emanarsi ai sensi dell'articolo 17, comma 3,
della legge 23 agosto 1988, n. 400 , sono individuate, rispettivamente:

a) le condizioni di malattia croniche o invalidanti;

b) le malattie rare.

Le condizioni e malattie di cui alle lettere a) e b) danno diritto all'esenzione dalla partecipazione per
le prestazioni di assistenza sanitaria indicate dai medesimi regolamenti. Nell'individuare le
condizioni di malattia, il Ministro della sanita tiene conto della gravita clinica, del grado di
invalidita, nonché della onerosita della quota di partecipazione derivante dal costo del relativo
trattamento.

2. | regolamenti individuano inoltre le prestazioni di assistenza sanitaria correlate a ciascuna
condizione di malattia ed alle relative complicanze, per le quali é riconosciuta I'esenzione dalla
partecipazione al costo, tenendo conto: a) della loro inclusione nei livelli essenziali di assistenza; b)
della loro appropriatezza ai fini del monitoraggio della evoluzione della malattia e dell'efficacia per
la prevenzione degli ulteriori aggravamenti; c) della definizione dei percorsi diagnostici e
terapeutici. | regolamenti individuano altresi le condizioni di malattia che danno diritto all'esenzione
dal pagamento della quota fissa di cui all'articolo 3, comma 9, per le prestazioni cui € necessario
ricorrere con frequenza particolarmente elevata, indicate dagli stessi regolamenti.

3. L'esenzione dalla partecipazione al costo per le prestazioni di assistenza sanitaria correlate a
ciascuna malattia é riconosciuta in qualsiasi regime di erogazione.

4. Sono escluse dall'esenzione le prestazioni finalizzate all'accertamento delle condizioni di malattia
che danno diritto all'esenzione, ad eccezione di quelle individuate dal regolamento di cui al comma
1, lettera b), per la diagnosi delle malattie rare. Sono altresi esclusi dall'esenzione i farmaci collocati
nella classe di cui all'articolo 8, comma 10, lettera b), della legge 24 dicembre 1993, n. 537 .

5. Con il regolamento di cui al comma 1, lettera b), sono altresi individuate specifiche forme di
tutela garantite ai soggetti affetti da patologie rare, con particolare riguardo alla disponibilita dei

farmaci orfani ed all'organizzazione dell'erogazione delle prestazioni di assistenza.
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6. Le condizioni e le malattie di cui al comma 1 sono aggiornate con la procedura di cui all'articolo
17, comma 3, della legge 23 agosto 1988, n. 400 , sulla base dei risultati della ricerca applicata e
delle evidenze scientifiche, nonché dello sviluppo dei percorsi diagnostici e terapeutici. Entro
sessanta giorni dalla data di entrata in vigore delle nuove tabelle indicative delle percentuali di
invalidita per le minorazioni e malattie invalidanti, il Ministro della sanita provvede ad aggiornare il
regolamento di cui al comma 1, lettera a), inserendovi le eventuali ulteriori patologie invalidanti e le
correlate prestazioni per le quali é riconosciuto il diritto all'esenzione dalla partecipazione al costo.
Fino all'aggiornamento del regolamento, agli assistiti di cui all'articolo 6, commi 1 e 2, del decreto
1° febbraio 1991 del Ministro della sanita, pubblicato nella Gazzetta Ufficiale n. 32 del 7 febbraio
1991, e successive modificazioni ed integrazioni, € confermata I'esenzione dalla partecipazione al
costo delle prestazioni come disciplinata dallo stesso articolo 6 e dall'articolo 1, comma 3, della
legge 23 dicembre 1994, n. 724 , nonché l'esenzione agli invalidi civili minori di anni 18 con
indennita di frequenza e alle vittime del terrorismo e della criminalita organizzata di cui alla legge
20 ottobre 1990, n. 302 .

7. Ai soli fini dell'assistenza sanitaria, la percentuale di invalidita dei soggetti
ultrasessantacinquenni e determinata in base alla presenza di difficolta persistenti a svolgere i

compiti e le funzioni proprie della loro eta.
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L. 27 dicembre 1997, n. 449 — art. 59 comma 50

Misure per la stabilizzazione della finanza pubblica.

Art.59

50. Al fine di assicurare una maggiore equita del sistema della partecipazione alla spesa sanitaria e
delle relative esenzioni, nonché di evitare I'utilizzazione impropria dei diversi regimi di erogazione
delle prestazioni sanitarie, il Governo € delegato ad emanare, entro quattro mesi dalla data di entrata
in vigore della presente legge, sentite le competenti Commissioni parlamentari e le organizzazioni
sindacali maggiormente rappresentative, nonché il Garante per la protezione dei dati personali uno o
pit decreti legislativi di riordino, con decorrenza 1° maggio 1998, della partecipazione alla spesa e
delle esenzioni, nel rispetto dei seguenti principi e criteri direttivi:

a) il Servizio sanitario nazionale garantisce la tutela della salute e I'accesso ai servizi alla totalita dei
cittadini senza distinzioni individuali o sociali;

b) nell'ambito dei livelli essenziali di assistenza, efficaci, appropriati e uniformi, posti a carico del
Fondo sanitario nazionale, sono individuate, anche in rapporto a linee guida e percorsi diagnostico-
terapeutici, le prestazioni la cui fruizione é subordinata al pagamento diretto, da parte dell'utente, di
una quota limitata di spesa;

c) sono escluse dalla partecipazione alla spesa le prestazioni rientranti in programmi, anche
regionali, di prevenzione e diagnosi precoce, le prestazioni di medicina generale e di pediatria di
libera scelta, i trattamenti erogati in regime di ricovero ordinario, nonché le prestazioni di cui alla
lettera f);

d) l'esenzione dei cittadini dalla partecipazione alla spesa ¢ stabilita in relazione alla sostenibilita
della stessa da parte dell'utente, tenuto conto delle condizioni economiche, del nucleo familiare,
dell'eta dell'assistito e del bisogno di prestazioni sanitarie legate a particolari patologie;

e) la condizione economica che da diritto all'esenzione e definita con riferimento al nucleo
familiare, tenuto conto di elementi di reddito e di patrimonio determinati in base ai criteri stabiliti
dai decreti legislativi previsti dal comma 51 del presente articolo, in relazione alla composizione
qualitativa e quantitativa della famiglia, prescindendo dalla posizione del capo famiglia rispetto al
lavoro e superando la discriminazione fra persone in cerca di prima occupazione e disoccupati; €
prevista l'adozione di fattori correttivi volti a favorire I'autonomia dell'anziano convivente e a
rafforzare la tutela dei nuclei che comprendono al loro interno individui con elevati bisogni di

assistenza;
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f) I'esenzione per patologie prevede la revisione delle forme morbose che danno diritto all’esenzione
delle correlate prestazioni di assistenza sanitaria, farmaceutica e specialistica, ivi comprese quelle di
alta specializzazione, in particolare quando trattasi di condizioni croniche e/o invalidanti; specifiche
forme di tutela sono garantite alle patologie rare e ai farmaci orfani.

All'attuazione delle disposizioni del decreto legislativo si provvede con regolamento del Ministro
della sanita ai sensi dell'articolo 17, comma 3, della legge 23 agosto 1988, n. 400 ;

g) la partecipazione alla spesa, in quanto rapportata al costo delle prestazioni erogate, & definita
anche in relazione alla revisione dei sistemi tariffari di remunerazione dei soggetti erogatori
pubblici e privati;

h) la revisione della partecipazione alla spesa e del regime delle esenzioni é effettuata senza
maggiori oneri complessivi a carico degli assistiti, garantendo comungque un risparmio non inferiore
a lire 10 miliardi annui;

i) [e promossa la responsabilita finanziaria delle regioni, delle province autonome e delle aziende
sanitarie nella gestione del sistema di partecipazione alla spesa e del regime delle esenzioni, anche
prevedendo I'impiego generalizzato, nell'ambito di progetti concordati con le regioni e le province
autonome, di una tessera sanitaria, valida sull'intero territorio nazionale e utilizzabile nell'ambito
della Rete unitaria delle pubbliche amministrazioni, di cui all'articolo 2, comma 2, del decreto-
legge 3 giugno 1996, n. 307 , convertito dalla legge 30 luglio 1996, n. 400, nel rispetto della
normativa sul trattamento dei dati personali di cui alla legge 31 dicembre 1996, n. 675 e alla legge
31 dicembre 1996, n. 676 , e nel rispetto degli statuti di autonomia e delle relative norme di
attuazione] (312);

I) & assicurata, anche con la previsione di uno o piu regolamenti emanati a norma dell'articolo 17,
comma 2, della legge 23 agosto 1988, n. 400 , la semplificazione delle procedure di prescrizione e
pagamento della partecipazione, nonché di riconoscimento e verifica delle esenzioni, anche

attraverso l'utilizzazione della tessera sanitaria di cui alla lettera i).

(312) Lettera abrogata dall'art. 92, comma 10, L. 23 dicembre 2000, n. 388.

Pagina 79 di 106



Consiglio regionale della Calabria Il Commissione

Decreto ministeriale 18 maggio 2001, n. 279
(in GU n. 160 del 12 luglio 2001, S.O. n.180/L)

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 D.lgs. 29 aprile 1998, n.124.

Direzione generale della programmazione sanitaria

IL MINISTRO DELLA SANITA'

VISTO il decreto legislativo 29 aprile 1998, n.124, avente ad oggetto "Ridefinizione del
sistema di partecipazione al costo delle prestazioni sanitarie e del regime delle esenzioni, a
norma dell'articolo 59, comma 50, della legge 27 dicembre 1997, n. 449", pubblicato nella
Gazzetta Ufficiale n. 99 del 30 aprile 1998, e in particolare l'articolo 5, comma 1, lettera b) e
comma 5, che prevede che il Ministro della sanita, con distinti regolamenti da emanarsi ai
sensi dell’articolo 17, comma 3, della legge 23 agosto 1988, n.400, individui, rispettivamente,
le condizioni di malattia croniche o invalidanti e le malattie rare che danno diritto
all'esenzione dalla partecipazione per le prestazioni di assistenza sanitaria indicate dai
medesimi regolamenti;

VISTO il decreto ministeriale 1 febbraio 1991 avente ad oggetto "Rideterminazione delle
forme morbose che danno diritto all'esenzione dalla spesa sanitaria" e successive modifiche
ed integrazioni;

VISTA la legge 31 dicembre 1996, n. 675 e successive modificazioni e integrazioni, nonché i
decreti legislativi 11 maggio 1999, n. 135 e 30 luglio 1999, n. 282, in materia di riservatezza
dei dati personali;

VISTO il decreto del Presidente della Repubblica 28 luglio 1999, n. 318, recante norme per
l'individuazione delle misure minime di sicurezza per il trattamento dei dati personali, a
norma dell'articolo 15, comma 2, della citata legge n. 675 del 1996 e successive
modificazioni e integrazioni;

VISTO il parere del Consiglio superiore di sanita nella seduta del 25 novembre 1998;

VISTO il parere della Conferenza permanente per i rapporti tra lo Stato, le Regioni e le
Province autonome di Trento e di Bolzano, reso nella riunione del 27 maggio 1999;

VISTO il parere del Garante per la protezione dei dati personali, reso in data 27 ottobre
1999;
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RECEPITO il suddetto parere in ordine alle misure da adottare per raccolta, il trattamento, la
custodia, la conservazione e la sicurezza dei dati nonché in ordine alle caratteristiche e
modalita di funzionamento del Registro nazionale delle malattie rare;

VISTO il parere della Conferenza permanente per i rapporti tra lo Stato, le Regioni e le
Province autonome di Trento e di Bolzano, reso nella seduta del 1° febbraio 2001 sul testo
modificato a seguito dei rilievi del Garante per la protezione dei dati personali;

UDITO il parere del Consiglio di Stato, espresso dalla sezione consultiva per gli atti normativi
nelladunanza del 26 marzo 2001,

VISTA la nota di comunicazione al Presidente del Consiglio dei Ministri n. 100/SCPS/2153-
G/2482 del 2 maggio 2001, a norma dell'art. 17, comma 3, della citata legge 23 agosto
1988, n. 400;

RITENUTO di prevedere l'entrata in vigore del presente regolamento fin dalla data della sua
pubblicazione nella Gazzetta Ufficiale della Repubblica Italiana, in considerazione del lungo
e complesso iter richiesto per la sua approvazione

ADOTTA il seguente regolamento

Art.1
Finalita ed ambito di applicazione

1. Il presente regolamento disciplina le modalita di esenzione dalla partecipazione al costo
delle malattie rare per le correlate prestazioni di assistenza sanitaria incluse nei livelli
essenziali di assistenza, in attuazione dell’'articolo 5 del decreto legislativo 29 aprile 1998,
n.124, e individua specifiche forme di tutela per i soggetti affetti dalle suddette malattie.

Art. 2
Rete nazionale per la prevenzione, la sorveglianza, la diagnosi
e la terapia delle malattie rare

1. Al fine di assicurare specifiche forme di tutela ai soggetti affetti da malattie rare é istituita
la Rete nazionale per la prevenzione, la sorveglianza, la diagnosi e la terapia delle
malattie rare. La Rete é costituita da presidi accreditati, appositamente individuati dalle
regioni. Nell'ambito di tali presidi, preferibilmente ospedalieri, con decreto del Ministro
della sanita, su proposta della regione interessata, d'intesa con la Conferenza
permanente per i rapporti tra lo Stato, le regioni e le Province autonome di Trento e
Bolzano e sulla base di criteri di individuazione e di aggiornamento concertati con la
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medesima Conferenza, sono individuati i Centri interregionali di riferimento per le malattie

rare. Le regioni provvedono all'individuazione dei presidi ed alla formulazione delle

proposte, per la prima volta, rispettivamente entro quarantacinque e sessanta giorni dalla

data di entrata in vigore del presente regolamento. Nei successivi novanta giorni il

Ministro della sanita provvede all'individuazione dei Centri interregionali di riferimento.

2. | presidi della Rete sono individuati tra quelli in possesso di documentata esperienza in
attivita diagnostica o terapeutica specifica per le malattie o per i gruppi di malattie rare,
nonché di idonea dotazione di strutture di supporto e di servizi complementari, ivi inclusi,
per le malattie che lo richiedono, servizi per 'emergenza e per la diagnostica biochimica
e genetico - molecolare.

3. | Centri interregionali di riferimento assicurano, ciascuno per il bacino territoriale di
competenza, lo svolgimento delle seguenti funzioni:

a) la gestione del Registro interregionale delle malattie rare, coordinata con i registri
territoriali ed il Registro nazionale di cui all’articolo 3;

b) lo scambio delle informazioni e della documentazione sulle malattie rare con gli altri
Centri interregionali e con gli organismi internazionali competenti;

c) il coordinamento dei presidi della Rete, al fine di garantire la tempestiva diagnosi e
lappropriata terapia, qualora esistente, anche mediante l'adozione di specifici
protocolli concordati;

d) la consulenza ed il supporto ai medici del Servizio sanitario nazionale in ordine alle
malattie rare ed alla disponibilita dei farmaci appropriati per il loro trattamento;

e) la collaborazione alle attivita formative degli operatori sanitari e del volontariato ed
alle iniziative preventive;

f) linformazione ai cittadini ed alle associazioni dei malati e dei loro familiari in ordine
alle malattie rare ed alla disponibilita dei farmaci.

4. 1 presidi inclusi nella Rete operano secondo protocolli clinici concordati con i Centri
interregionali di riferimento e collaborano con i servizi territoriali e i medici di famiglia ai
fini dell'individuazione e della gestione del trattamento.

5. Il Ministro della sanita cura la diffusione dell’elenco nazionale dei presidi sanitari inclusi
nella Rete e riferisce sulla relativa attivita nell’ambito della Relazione sullo stato sanitario
del Paese di cui all'articolo 1, comma 6 del decreto legislativo 30 dicembre 1992 n. 502 ,

e successive modificazioni

Art. 3
Registro nazionale
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1. Al fine di consentire la programmazione nazionale e regionale degli interventi volti alla
tutela dei soggetti affetti da malattie rare e di attuare la sorveglianza delle stesse e
istituito presso I'lstituto Superiore di Sanita il Registro nazionale delle malattie rare.

2. 1l Registro raccoglie dati anagrafici, anamnestici, clinici, strumentali, laboratoristici e
relativi ai fattori di rischio e agli stili di vita dei soggetti affetti da malattie rare, a fini di
studio e di ricerca scientifica in campo epidemiologico, medico e biomedico.

3. Il Registro nazionale & funzionalmente collegato con i registri interregionali e territoriali e,
ove esistenti, con i registri internazionali.

4. La raccolta dei dati e il loro trattamento, consistente nelle operazioni di validazione,
analisi statistico-epidemiologica, valutazione delle associazioni tra fattori di rischio e stili
di vita correlati all’'eziologia e alla prognosi, aggiornamento, rettificazione, integrazione ed
eventuale cancellazione, sono effettuati secondo la normativa vigente in materia di
protezione dei dati personali.

5. L'accesso ed il trattamento dei dati sono consentiti nel rispetto delle vigenti disposizioni in
materia di tutela di dati personali e con I'adozione delle misure di sicurezza di cui al
decreto del Presidente della Repubblica 28 luglio 1999, n. 318. L'accesso ai dati e
consentito anche agli operatori dei Centri di riferimento appositamente autorizzati, per le
finalita di cui all'articolo 2, comma 3.

6. | dati sanitari sono conservati in archivi cartacei e informatizzati separatamente da ogni
altro dato personale e sono trattati con tecniche di cifratura o codici identificativi che
consentano di identificare gli interessati solo in caso di necessita.

7. La comunicazione e la diffusione dei dati del Registro nazionale & consentita per le
finalita e nei limiti di cui all'art. 21, comma 4, lettera a), della legge 31 dicembre 1996 n.
675, e successive modificazioni.

8. Il trasferimento all’estero dei dati del Registro nazionale & consentito ai sensi dell’ art. 28,
comma 4, lettera g-bis, della legge 31 dicembre 1996 n. 675 e successive maodificazioni e
integrazioni.

9. Le disposizioni del presente articolo si applicano anche ai registri interregionali tenuti dai

Centri di riferimento di cui all'articolo 2, comma 3.

Art. 4
Individuazione delle malattie rare

1. L'allegato 1, che forma parte integrante del presente regolamento, reca l'elenco delle

malattie e dei gruppi di malattie rare per le quali & riconosciuto il diritto all’esenzione dalla
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partecipazione al costo per le correlate prestazioni di assistenza sanitaria e l'indicazione
dei sinonimi di uso piu frequente delle malattie individuate. Per consentire I'identificazione
univoca delle malattie rare ai fini dell'esenzione, a ciascuna malattia o gruppo di malattie &

associato uno specifico codice identificativo.

Art. 5
Diagnosi della malattia e riconoscimento del diritto all’esenzione

1. L’assistito per il quale sia stato formulato da un medico specialista del Servizio sanitario
nazionale il sospetto diagnostico di una malattia rara inclusa nell’allegato 1 e indirizzato
dallo stesso medico, in base alle informazioni del competente Centro interregionale di
riferimento, ai presidi della Rete in grado di garantire la diagnosi della specifica malattia o
del gruppo di malattie.

2. | presidi della Rete assicurano I'erogazione in regime di esenzione dalla partecipazione al
costo delle prestazioni finalizzate alla diagnosi e, qualora necessarie ai fini della diagnosi
di malattia rara di origine ereditaria, le indagini genetiche sui familiari dell’assistito. |
relativi oneri sono a totale carico dellazienda unita sanitaria locale di residenza
dell'assistito.

3. | presidi della Rete comunicano ogni nuovo caso di malattia rara accertato al Centro di
riferimento competente, secondo le modalita stabilite in appositi disciplinari tecnici
predisposti dall’Istituto Superiore di Sanita.

4. L'assistito cui sia stata accertata da un presidio della Rete una malattia rara inclusa
nell'allegato 1 pud chiedere il riconoscimento del diritto allesenzione all'azienda unita
sanitaria locale di residenza, allegando la certificazione rilasciata dal presidio stesso.

5. Al momento del rilascio dell’attestato di esenzione l'azienda unita sanitaria locale fornisce
all'interessato l'informativa ai sensi degli articoli 10 e 23 della legge 31 dicembre 1996 n.
675, e successive modificazioni, e acquisisce il consenso scritto al trattamento dei dati da
parte di soggetti erogatori di prestazioni, pubblici, convenzionati o accreditati dal Servizio
sanitario nazionale, con riguardo alla prescrizione ed erogazione delle prestazioni
sanitarie in regime di esenzione.

6. La raccolta e il trattamento dei dati, consistente nelle operazioni di registrazione,
validazione, aggiornamento, rettificazione, integrazione ed eventuale cancellazione, sono
effettuati secondo la normativa vigente in materia di protezione dei dati personali.

7. L’accesso ed il trattamento dei dati sono consentiti agli operatori delle aziende unita
sanitarie locali appositamente autorizzati, nel rispetto delle vigenti disposizioni in materia
di tutela di dati personali e con l'adozione delle misure di sicurezza di cui al decreto del
Presidente della Repubblica 28 luglio 1999, n. 318, per il riconoscimento del diritto
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all’'esenzione ed il controllo delle esenzioni rilasciate, per finalita amministrativo-contabili,
per il controllo della relativa spesa a carico del Servizio sanitario nazionale nonché della
qualita e appropriatezza dell'assistenza erogata.

8. | dati sanitari sono conservati in archivi cartacei e informatizzati separatamente da ogni
altro dato personale e sono trattati con tecniche di cifratura o codici identificativi che
consentano di identificare gli interessati solo in caso di necessita.

9. La comunicazione e la diffusione dei dati di cui al presente articolo & effettuata nel
rispetto di quanto stabilito dall’art. 27 della legge 31 dicembre 1996 n. 675 e successive

modificazioni.

Modalita di erogagghg delle prestazioni

1. L’assistito riconosciuto esente ha diritto alle prestazioni di assistenza sanitaria, prescritte
con le modalita previste dalla normativa vigente, incluse nei livelli essenziali di
assistenza, efficaci ed appropriate per il trattamento ed il monitoraggio della malattia
dalla quale € affetto e per la prevenzione degli ulteriori aggravamenti.

2. Gli assistiti esenti dalla partecipazione al costo ai sensi del presente regolamento e ai
sensi del decreto ministeriale 28 maggio 1999, n. 329, sono altresi esentati dalla
partecipazione al costo delle prestazioni necessarie per l'inclusione nelle liste di attesa
per trapianto.

3. Ferme restando le competenze della Commissione unica del farmaco di cui all’articolo 7
del decreto legislativo 30 giugno 1993 n. 266 e successive modificazioni, le regioni, sulla
base del fabbisogno della propria popolazione, predispongono modalita di acquisizione e
di distribuzione agli interessati dei farmaci specifici, anche mediante la fornitura diretta da

parte dei servizi farmaceutici pubblici.

Art. 7
Modalita di prescrizione delle prestazioni

1. La prescrizione delle prestazioni sanitarie erogabili in regime di esenzione dalla
partecipazione al costo ai sensi del presente regolamento, reca l'indicazione, unicamente
in forma codificata ai sensi dell’articolo 4, della malattia rara per la quale e riconosciuto il
diritto all'esenzione.

2. Fermi restando i limiti di prescrivibilita previsti dalla vigente normativa, ciascuna ricetta
non pud contestualmente recare la prescrizione di prestazioni erogabili in regime di

esenzione dalla partecipazione al costo e di altre prestazioni.
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3. La prescrizione delle prestazioni erogabili in esenzione dalla partecipazione al costo e
effettuata secondo criteri di efficacia e di appropriatezza rispetto alle condizioni cliniche
individuali, con riferimento ai protocolli, ove esistenti, definiti dai Centri di riferimento e in

collaborazione con i presidi della Rete.

Art. 8
Aggiornamento
1. | contenuti del presente regolamento sono aggiornati, con cadenza almeno triennale, con
riferimento all’evoluzione delle conoscenze scientifiche e tecnologiche, ai dati
epidemiologici relativi alle malattie rare e allo sviluppo dei percorsi diagnostici e
terapeutici di cui all'articolo 1, comma 28, della legge 23 dicembre 1996 n. 662, e

successive modificazioni e integrazioni.

Art. 9
Norme finali e transitorie

1. A decorrere dall'entrata in vigore del presente regolamento i soggetti riconosciuti esenti
ai sensi del decreto ministeriale 28 maggio 1999, n. 329, affetti da: Sindrome di Budd-
Chiari, Anemie ereditarie, Connettivite mista, Immunodeficienze primarie, sindrome di
Lennox-Gastaut, Alterazioni congenite del metabolismo delle lipoproteine (escluso:
Ipercolesterolemia familiare eterozigote tipo lla e Ilb, Ipercolesterolemia primitiva
poligenica, Ipercolesterolemia familiare combinata, Iperlipoproteinemia di tipo 1ll), Difetti
ereditari della coagulazione, Corea di Huntington, Poliarterite nodosa, incluse
nell'allegato 1 al presente regolamento, hanno diritto all'esenzione dalla partecipazione al
costo per le prestazioni previste dall'articolo 6 del presente regolamento.

2. L'allegato 1 al decreto ministeriale 28 maggio 1999, n. 329, & modificato come riportato
nell'allegato 2, che forma parte integrante del presente regolamento.

3. A decorrere dall'entrata in vigore del presente regolamento i soggetti gia esenti ai sensi
del decreto ministeriale del 1 febbraio 1991, pubblicato sulla Gazzetta Ufficiale del 7
febbraio 1991, e successive modifiche e integrazioni, per Angioedema ereditario,
Dermatomiosite, Pemfigo e pemfigoidi, Anemie congenite, Fenilchetonuria ed errori
congeniti del metabolismo, Miopatie congenite, Malattia di Hansen, Sindrome di Turner,
Spasticita da cerebropatia e Retinite pigmentosa, hanno diritto all'esenzione dalla
partecipazione al costo per le prestazioni previste dall'articolo 6 del presente

regolamento.
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4. Le aziende unita sanitarie locali, in deroga a quanto previsto dall'articolo 5, adeguano le
attestazioni di esenzione relative alle malattie di cui ai commi 1 e 3 a quanto previsto dal
presente regolamento per le malattie corrispondenti.

5. A decorrere dall'entrata in vigore del presente regolamento cessano di avere efficacia le
disposizioni di cui agli articoli 1, 2, 3 e 4 del decreto ministeriale 1° febbraio 1991,
pubblicato sulla Gazzetta Ufficiale del 7 febbraio 1991, e successive modifiche e
integrazioni.

6. Le aziende unita sanitarie locali provvedono a comunicare ai medici di medicina generale
ed ai pediatri di libera scelta i contenuti del presente regolamento e le specifiche modalita
di applicazione.

7. Le disposizioni del presente regolamento saranno adeguate sulla base della disciplina da
emanarsi ai sensi dell'articolo 6 del decreto legislativo 29 aprile 1998, n. 124, ove venga
meno la sospensione dell'efficacia fissata dall'articolo 84 della legge 23 dicembre 2000,
n. 388, nonché della disciplina da emanarsi ai sensi dell'articolo 23 della legge 31
dicembre 1996, n. 675, come modificata dal decreto legislativo 30 luglio 1999, n. 282.

8. Il presente regolamento entra in vigore a decorrere dalla data di pubblicazione nella

Gazzetta Ufficiale della Repubblica Italiana.
Il presente regolamento, munito del sigillo dello Stato, sara inserito nella Raccolta ufficiale
degli atti normativi della Repubblica Italiana. E' fatto obbligo a chiunque spetti di osservarlo e

di farlo osservare.

IL MINISTRO
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COD_MALATTIA
RA0010
RA0020
RA0030
RB0010
RB0020
RB0030
RB0040
RBO0050

RB0060
RBG010
RC0010

RC0020
RCG010

RCG020
RC0030

RCG030
RC0040
RC0050
RC0060

RC0070

RCG040

MALATTIA E/O GRUPPO
HANSEN MALATTIA DI

WHIPPLE MALATTIA DI

LYME MALATTIA DI

WILMS TUMORE DI
RETINOBLASTOMA
CRONKHITE-CANADA MALATTIA DI
GARDNER SINDROME DI

POLIPOSI FAMILIARE

LINFOANGIOLEIOMIOMATOSI
NEUROFIBROMATQOSI
DEFICIENZA DI ACTH

KALLMANN SINDROME DI
IPERALDOSTERONISMI PRIMITIVI

SINDROMI ADRENOGENITALI CONGENITE

REIFENSTEIN SINDROME DI

POLIENDOCRINOPATIE AUTOIMMUNI
PUBERTA' PRECOCE IDIOPATICA
LEPRECAUNISMO

WERNER SINDROME DI

DEFICIENZA CONGENITA DI ZINCO

DISTURBI DEL METABOLISMO E DEL TRASPORTO

DEGLI AMINOACIDI
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MALATTIE AFFERENTI AL GRUPPO

BARTTER SINDROME DI

CONN SINDROME DI
IPERPLASIA ADRENALICA CONGENITA

SCHMIDT SINDROME DI

CISTINOS

HARTNUP MALATTIADI

ALBINISMO

ALCAPTONURIA

SINONIMI

LIPODISTROFIA INTESTINALE

NEFROBLASTOMA

LINFOANGIOLEIOMATOSI
POLMONARE

IPOGONADISMO CON ANOSMIA

SINDROME DA INSENSIBILITA'
PARZIALE AGLI ANDROGENI

POLIENDOCRINOPATIA AUTOIMMUNE
DITIPOII

DONHOUE SINDROME DI

ACRODERMATITE ENTEROPATICA



IPERVALINEMIA

MALATTIADELLE URINE A SCIROPPO DI ACERO

OMOCISTINURIA

SINDROME DA MALASSORBIMENTO DI METIONINA

IPERISTIDINEMIA

ACIDEMIE ORGANICHE E ACIDOSI LATTICHE
PRIMITIVE

ALANINEMIA

IMINOACIDEMIA
RCGO050 DISTURBI DEL CICLO DELL'UREA CITRULLINEMIA
IPERAMMONIEMIA EREDITARIA

DISTURBI DEL METABOLISMO E DEL TRASPORTO
RCG060 DEI CARBOIDRATI Escluso: Diabete mellito GLICOGENOS|

GALATTOSEMIA

FRUTTOSEMIA

MALASSORBIMENTO CONGENITO DI SACCAROSIO ED

ISOMALTOSIO
AL ITEMALZIUINT CUNUENT T E UEL VIR T ADULITOIVIV

DELLE LIPOPROTEINE Escluso: |percolesterolemia

familiare eterozigote tipo lla e I1b; Ipercolesterolemia

primitiva poligenica; | percolesterolemia familiare combinale; | pgrcoL ESTEROLEMIA FAMILIARE OMOZIGOTE
RCGO070 I perlipoproteinemiadi tipo 1. TIPOlla
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DEFICIT FAMILIARE DI LIPASI LIPOPROTEICA

IPERCOLESTEROLEMIA FAMILIARE OMOZIGOTE
TIPOIlb

IPOBETALIPOPROTEINEMIA

ABETALIPOPROTEINEMIA BASSEN KORNZWEIG SINDROME DI
AL TECRWALZIVUNTD CUINOLCLINI T D VEL VIE T ADULTOIVIV
DELLE LIPOPROTEINE Escluso: Ipercolesterolemia
familiare eterozigote tipo lla e I1b; Ipercolesterolemia
primitiva poligenica; | percolesterolemia familiare combinata; DEFICIT FAMILIARE DI
RCGO070 I perlipoproteinemiadi tipo I11. TANGIERMALATTIA DI ALFALIPOPROTEINA

DEFICIT DELLA
LECITINCOLESTEROLOACILTRANSFERASI

IPERTRIGLICERIDEMIA FAMILIARE

XANTOMATOSI CEREBROTENDINEA
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RC0080
RCGO080

RCG090
RCO0090
RC0100
RC0110
RC0120
RCO0130
RC0140

RCG100

RC0150
RC0160

RCO0170
RCG110

RCG120

RCG130

RC0180
RCG140

LIPODISTROFIA TOTALE

DISTURBI DA ACCUMULO DI LIPIDI

MUCOLIPIDOSI
DERCUM MALATTIA DI
FARBER MALATTIA DI

CRIOGLOBULINEMIA MISTA
ACERULOPLASMINEMIA CONGENITA
ATRANSFERRINEMIA CONGENITA

WALDMANN MALATTIA DI

ALTERAZIONI CONGENITE DEL METABOLISMO DEL

FERRO

WILSON MALATTIA DI
IPOFOSFATASIA

RACHITISMO IPOFOSFATEMICO VITAMINA D

RESISTENTE
PORFIRIE

DISORDINI DEL METABOLISMO DELLE PURINE E

DELLE PIRIMIDINE

AMILOIDOSI PRIMARIE E FAMILIARI

CRIGLER-NAJJAR SINDROM
MUCOPOLISACCARIDOSI

E DI
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DISTURBI DEL METABOLISMO INTERMEDIO DEGLI
ACIDI GRASSI E DEI MITOCONDRI

FABRY MALATTIADI

GAUCHERMALATTIADI
NIEMANN PICK MALATTIA DI

EMOCROMATOSI EREDITARIA

SINDROME IPERFERRITINEMIA-CATARATTA
CONGENITA

LESCH-NYHAN MALATTIADI

XANTINURIA

HUNTER SINDROME DI

HURLER SINDROME DI

ADIPOSI DOLOROSA
DEFICIENZA DI CERAMIDASI

EMOCROMATOSI FAMILIARE

DEGENERAZIONE LENTICOLARE O
PUTAMINALE FAMILIARE;
DEGENERAZIONE EPATOCEREBRALE

FOSFOETILAMINURIA



RC0190
RC0200
RCG150
RCG160

RC0210
RDGO010

RDO0010

RD0020
RDG020

RDO0030
RDG030

RDG040
RD0040
RD0050

ANGIOEDEMA EREDITARIO

CARENZA CONGENITA DI ALFA1 ANTITRIPSINA
ISTIOCITOSI CRONICHE

IMMUNODEFICIENZE PRIMARIE

BEHCET MALATTIA DI
ANEMIE EREDITARIE

SINDROME EMOLITICO UREMICA

EMOGLOBINURIA PAROSSISTICA NOTTURNA
DIFETTI EREDITARI DELLA COAGULAZIONE

PORPORA DI HENOCH-SCHONLEIN RICORRENTE
PIASTRINOPATIE EREDITARIE

TROMBOCITOPENIE PRIMARIE EREDITARIE
NEUTROPENIA CICLICA
MALATTIA GRANULOMATOSA CRONICA
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MAROTEAUX-LAMY SINDROME DI
MORQUIO MALATTIADI
SANFILIPPO SINDROME DI
SCHEIE SINDROME DI

ISTIOCITOS X
AGAMMAGLOBULINEMIA
DI GEORGE SINDROME DI
NEZELOF SINDROME DI

SFEROCITOS| EREDITARIA
FAVISMO

TALASSEMIE

ANEMIA A CELLULE FALCIFORMI
BLACKFAN-DIAMOND ANEMIADI
FANCONI ANEMIA DI

ANEMIE SIDEROBLASTICHE

EMOFILIAA
EMOFILIAB

DEFICIENZA CONGENITA DEI FATTORI DELLA
COAGULAZIONE

VON WILLEBRAND MALATTIADI
DISORDINI EREDITARI TROMBOFILICI

BERNARD SOULIER SINDROME DI

STORAGE POOL DEFICIENCY
TROMBOASTENIA
IPOPLASIA MEGACARIOCITICA IDIOPATICA

EDEMA ANGIONEUROTICO
EREDITARIO

ANEMIA CONGENITA IPOPLASTICA
PANCITOPENIA DI FANCONI

MARCHIAFAVA-MICHELI SINDROME DI

DISFAGOCITOSI CRONICA



RDO0060
RFG010

RFG020

RFGO030
RF0010
RF0020
RF0030
RF0040
RFO050
RFO060
RF0070
RF0080
RF0090
RFG040

RFGO050

CHEDIAK-HIGASHI MALATTIA DI
LEUCODISTROFIE

CEROIDO-LIPOFUSCINOS

GANGLICOSIDOSI

ALPERS MALATTIA DI
KEARNS-SAYRE SINDROME DI

LEIGH MALATTIA DI

RETT SINDROME DI

ATROFIA DENTATO RUBROPALLIDOLUY SIANA
EPILESSIA MIOCLONICA PROGRESSIVA
MIOCLONO ESSENZIALE EREDITARIO
COREA DI HUNTINGTON

DISTONIA DI TORSIONE IDIOPATICA
MALATTIE SPINOCEREBELLARI

ATROFIE MUSCOLARI SPINALI
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ALEXANDERMALATTIADI

CANAVAN MALATTIADI

KRABBE MALATTIADI
LEUCODISTROFIA METACROMATICA
PELIZAEUS-MERZBACHER MALATTIADI
BATTEN MALATTIADI

KUFSMALATTIADI

ATASSIA DI FRIEDREICH
PARAPLEGIA SPASTICA EREDITARIA

ATASSIA CEREBELLARE EREDITARIA DI MARIE

DEGENERAZIONE CEREBELLARE SUBACUTA

DEGENERAZIONE PARENCHIMATOSA CORTICALE
CEREBELLARE

DEGENERAZIONE SPINOCEREBELLARE DI HOLMES

DISSINERGIA CEREBELLARE MIOCLONICA DI HUNT
ATASSIA PERIODICA
MARINESCO-SJOGREN SINDROME DI

ATASSIA FRIEDREICH-LIKE
ATASSIA TELEANGECTASICA
WERDNIG-HOFFMAN MALATTIA DI

STRUMPEL-LORRAINE MALATTIA DI

DEGENERAZIONE CEREBELLARE DI
MARIE

ATROFIA CEREBELLO OLIVARE

ATROFIA SPINODENTATA

ATASSIA VESTIBULOCEREBELLARE

DEFICIENZA FAMILIARE DI VITAMINA E
LOUISBAR SINDROME DI



RF0100
RFO0110
RF0120
RF0130
RF0140
RF0150
RFO0160

RFGO060

RF0170

RF0180

RF0190
RFGO070

RFGO080

SCLEROSI LATERALE AMIOTROFICA
SCLEROS| LATERALE PRIMARIA
ADRENOLEUCODISTROFIA

LENNOX GASTAUT SINDROME DI

WEST SINDROME DI

NARCOLESSIA
MELKERSSON-ROSENTHAL SINDROME DI

NEUROPATIE EREDITARIE

STEELE-RICHARDSON-OLSZEWSK| SINDROME DI

POLINEUROPATIA CRONICA INFIAMMATORIA
DEMIELINIZZANTE

EATON-LAMBERT SINDROME DI
MIOPATIE CONGENITE EREDITARIE

DISTROFIE MUSCOLARI
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KUGELBERG-WELANDER MALATTIADI
KENNEDY MALATTIADI

DEJERINE SOTTASMALATTIADI

NEUROPATIA CONGENITA IPOMIELINIZZANTE

CHARCOT MARIE TOOTH MALATTIADI

NEUROPATIA TOMACULARE
NEUROPATIA SENSORIALE EREDITARIA

REFSUM MALATTIADI

NEUROPATIA ASSONALE GIGANTE
ROSENBERG-CHUTORIAN SINDROME DI
ROUSSY-LEVY SINDROME DI

MIOPATIA CENTRAL CORE
MIOPATIA CENTRONUCLEARE
MIOPATIA DESMIN STORAGE
MIOPATIA NEMALINICA
BECKER DISTROFIA DI

DISTROFIA MUSCOLARE OCULO-GASTRO-

INTESTINALE
DUCHENNE DISTROFIA DI
ERB DISTROFIADI

SCHILDER MALATTIA DI

NEUROPATIA PERIFERICA EREDITARIA
TIPOIII

ATROFIA MUSCOLARE PERONEALE

POLINEUROPATIA RICORRENTE
FAMILIARE

EREDOPATIA ATASSICA
POLINEURITIFORME

PARALISI SOPRANUCLEARE
PROGRESSIVA



RFG090

RFG100

RF0200
RF0210
RF0220
RFG110

RFG120
RF0230
RF0240
RF0250
RF0260
RF0270

RFG130

RFG140

DISTROFIE MIOTONICHE

PARALISI NORMOKALIEMICHE, IPOE
IPERKALIEMICHE

VITREORETINOPATIA ESSUDATIVA FAMILIARE
EALESMALATTIA DI

BEHR SINDROME DI

DISTROFIE RETINICHE EREDITARIE

DISTROFIE EREDITARIE DELLA COROIDE
CICLITE ETEROCROMICA DI FUCH
ATROFIA ESSENZIALE DELL'IRIDE
EMERALOPIA CONGENITA

OGUCHI SINDROME DI

COGAN SINDROME DI

DEGENERAZIONI DELLA CORNEA

DISTROFIE EREDITARIE DELLA CORNEA
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LANDOUZY-DEJERINE DISTROFIA DI
STEINERT MALATTIADI

THOMSEN MALATTIA DI
VON EULENBURG MALATTIADI

DISTROFIA VITREO RETINICA
RETINITE PIGMENTOSA

RETINITE PUNCTATA ALBESCENS
DISTROFIA DEI CONI

STARGARDT MALATTIADI
AMAUROSI CONGENITADI LEBER
DISTROFIAVITELLIFORME DI BEST
DISTROFIA IALINA DELLA RETINA

DEGENERAZIONE NODULARE

DEGENERAZIONE MARGINALE

MEESMANN DISTROFIA DI
COGAN DISTROFIADI

DISTROFIA CORNEALE GRANULARE

CRISWICK-SCHEPENS SINDROME DI;
COATSMALATTIA DI

RETINOSCHISI GIOVANILE

DISTROFIA PIGMENTOSA RETINICA
FUNDUS ALBIPUNCTATUS

FUNDUSFLAVIMACULATUS
GOLMAN-FAVRE MALATTIA DI

DEGENERAZIONE NODULARE DI
SALZMANN

TERRIEN SINDROME DI
DISTROFIA CORNEALE EPITELIALE
GIOVANILE

DISTROFIA CORNEALE ANTERIORE

DISTROFIA CORNEALE DI GROENOUW
TIPO |; DISTROFIA CORNEALE
PUNCTATA O NODULARE DI REIS-
BUCKLER



RF0280
RF0290

RF0300
RG0010

RG0020
RGO0030
RG0040
RGO0050
RGO0060
RGO0070
RGO0080

RGGO010

RGO0090

RG0100
RG0110
RI10010
RI10020
RI10030

CHERATOCONO
CONGIUNTIVITE LIGNEA

ATROFIA OTTICA DI LEBER
ENDOCARDITE REUMATICA

POLIANGIOITE MICROSCOPICA
POLIARTERITE NODOSA
KAWASAKI SINDROME DI
CHURG-STRAUSS SINDROME DI
GOODPASTURE SINDROME DI
GRANULOMATOSI DI WEGENER
ARTERITE A CELLULE GIGANTI

MICROANGIOPATIE TROMBOTICHE

TAKAYASU MALATTIA DI

TELEANGECTASIA EMORRAGICA EREDITARIA
BUDD-CHIARI SINDROME DI

ACALASIA

GASTRITE IPERTROFICA GIGANTE
GASTROENTERITE EOSINOFILA
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DISTROFIA CORNEALE RETICOLARE

DISTROFIA CORNEALE MACULARE
DISTROFIE STROMALI DELLA CORNEA
CORNEA GUTTATA

DISTROFIA COMBINATA DELLA CORNEA
FUCHSDISTROFIA ENDOTELIALE DI

DISTROFIA CORNEALE ENDOTELIALE POSTERIORE
POLIMORFA

COMPLESSO PORPORA TROMBOTICA
TROMBOCITOPENICA-SINDROME EMOLITICO
UREMICA

PORPORA TROMBOTICA TROMBOCITOPENICA

DISTROFIA LATTICE; AMILOIDOSI
CORNEALE

DISTROFIA CORNEALE DI GROENOUW
TIPOII

NEUROPATIA OTTICA EREDITARIA

POLIARTERITE MICROSCOPICA

HORTON MALATTIA DI

MOSCHOWITZ SINDROME DI

RENDU-OSLER-WEBER MALATTIA DI



R10040
RI0050
RI0060
RI10070
RI10080
RJO010
RJ0020
RJ0030
RL0010
RL0020
RLO030
RL0040
RL 0050
RL0O060
RM0010
RM0020
RM0030
RMGO010
RM0040
RMO0050
RM0060
RN0010
RN0020
RNOO30
RNO0040
RNO0050
RN0060

RNO0070
RNO0O080
RNO090

SINDROME DA PSEUDO-OSTRUZIONE INTESTINALE
COLANGITE PRIMITIVA SCLEROSANTE
SPRUE CELIACA

MALATTIA DA INCLUSIONE DEI MICROVILLI
LINFANGECTASIA INTESTINALE
DIABETE INSIPIDO NEFROGENICO
FIBROSI RETROPERITONEALE
CISTITEINTERSTIZIALE
ERITROCHERATOLISI HIEMALIS
DERMATITE ERPETIFORME

PEMFIGO

PEMFIGOIDE BOLLOSO

PEMFIGOIDE BENIGNO DELLE MUCOSE
LICHEN SCLEROSUS ET ATROPHICUS
DERMATOMIOSITE

POLIMIOSITE

CONNETTIVITE MISTA

CONNETTIVITI INDIFFERENZIATE
FASCITE EOSINOFILA

FASCITE DIFFUSA

POLICONDRITE

ARNOLD-CHIARI SINDROME DI
MICROCEFALIA

AGENESIA CEREBELLARE

JOUBERT SINDROME DI
LISSENCEFALIA

OLOPROSENCEFALIA

CHIRAY FOIX SINDROME DI
DISAUTONOMIA FAMILIARE
AXENFELD- RIEGER ANOMALIA DI
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SINDROME DEL NUCLEO ROSSO
SUPERIORE; CHAVANY-MARIE
SINDROME DI

RILEY-DAY SINDROME DI



RN0100
RNO0110
RN0120
RNO0130
RN0140
RNO0150

RN0160
RNO170
RNO0180
RN0190
RN0200
RN0210
RN0220
RN0230
RN0240
RNG010
RN0250
RNG020
RN0260
RNO0270
RNG030

RN0280
RN0290

RNG040

PETER ANOMALIA DI

ANIRIDIA

COLOBOMA CONGENITO DEL DISCO OTTICO

MORNING GLORY ANOMALIA DI

PERSISTENZA DELLA MEMBRANA PUPILLARE

BLUE RUBBER BLEB NEVUS

ATRESIA ESOFAGEA E/O FISTOLA

TRACHEOESOFAGEA

ATRESIA DEL DIGIUNO

ATRESIA O STENOSI DUODENALE

ANO IMPERFORATO

HIRSCHSPRUNG MALATTIA DI

ATRESIA BILIARE

CAROLI MALATTIA DI

MALATTIA DEL FEGATO POLICISTICO

ERMAFRODITISMO VERO

PSEUDOERMAFRODITISMI

RENE CON MIDOLLARE A SPUGNA

ARTROGRIPOS|I MULTIPLE CONGENITE

FOCOMELIA

DEFORMITA' DI SPRENGEL

ACROCEFALOSINDATTILIA APERT SINDROME DI
GOODMAN SINDROME DI

ACRODISOSTOSI

CAMPTODATTILIA FAMILIARE

ANOMALIE CONGENITE DEL CRANIO E/O DELLE
OSSA DELLA FACCIA C SINDROME

CRANIOSINOSTOSI PRIMARIA

CROUZON MALATTIADI

DISOSTOSI MAXILLOFACCIALE
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RNG040

RNO300
RNO310
RNGO050

RNGO060

RN0320
RNO330

ANOMALIE CONGENITE DEL CRANIO E/O DELLE
OSSA DELLA FACCIA

SINDROME DA REGRESSIONE CAUDALE
KLIPPEL-FEIL SINDROME DI
CONDRODISTROFIE CONGENITE

OSTEODISTROFIE CONGENITE

GASTROSCHISI
EHLERS-DANLOS SINDROME DI
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DISPLASIA FRONTO-FACIO-NASALE

DISPLASIA MAXILLONASALE

HALLERMAN-STREIFF SINDROME DI

PIERRE ROBIN SINDROME DI

TREACHER COLLINS SINDROME DI

ACONDROGENESI
ACONDROPLASIA

DISPLASIA EPIFISARIA EMIMELICA
DISTROFIA TORACICA ASFISSIANTE
ESOSTOSI MULTIPLA

KNIEST DISPLASIA

SINDROME CAMPTOMELICA
DISPLASIA CRANIOMETAFISARIA
OSTEOGENESI IMPERFETTA
OSTEOPETROSI

DISPLASIA FIBROSA

ELLIS-VAN CREVELD SINDROME DI

DISPLASIA SPONDILOEPIFISARIA TARDA

FAIRBANK MALATTIADI
CONRADI-HUNERMANN SINDROME DI
DISCONDROSTEOSI

DISPLASIA DIASTROFICA E PSEUDODIASTROFICA

ENGELMANN MALATTIADI
McCUNE-ALBRIGHT SINDROME DI

DISOSTOSI OCULOMANDIBOLARE

DISPLASIA METATROPICA

OSTEOCONDROPLASIA

DISPLASIA EPIFISARIA MULTIPLA

OSTEITE FIBROSA DISSEMINATA



RN0340
RNO350
RNO0360

RNO370
RNO380
RNO0390

RN0400
RNO0410
RN0420
RN0430
RN0440
RN0450
RN0460
RN0470
RN0480
RN0490
RNGO70

RNO500
RNO0510
RN0520
RNO0530

RN0540
RNO0550

ADAMS-OLIVER SINDROME DI
COFFIN-LOWRY SINDROME DI
COFFIN-SIRIS SINDROME DI

DYGGVE-MELCHIOR-CLAUSEN (DMC) SINDROME DI
FILIPPI SINDROME DI
GREIG SINDROME DI, CEFALOPOLISINDATTILIA

JACKSON-WEISS SINDROME DI
JARCHO-LEVIN SINDROME DI

PALLISTER-W SINDROME DI

POLAND SINDROME DI

SEQUENZA SIRENOMELICA

SINDROME CEREBRO-COSTO-MANDIBOLARE
SINDROME FEMORO-FACCIALE

SINDROME OTO-PALATO-DIGITALE
SINDROME TRISMA PSEUDOCAMPTODATTILIA
WEAVER SINDROME DI

ITTIOSI CONGENITE

CUTISLAXA

INCONTINENTIA PIGMENTI
XERODERMA PIGMENTOSO

CHERATOSI FOLLICOLARE ACUMINATA
CUTE MARMOREA TELEANGECTASICA
CONGENITA

DARIER MALATTIA DI
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ITTIOS CONGENITA

ITTIOSI HYSTRIX, CURTH-MACKLIN TYPE

ITTIOS LAMELLARE RECESSIVA
ITTIOSI TIPO HARLEQUIN
ITTIOS X-LINKED

NETHERTON SINDROME DI

CRANIOSINOSTOSI-IPOPLASIA
MEDIOFACCIALE-ANOMALIE DEI PIEDI

DISPLASIA SPONDILOCOSTALE

ERITRODERMA ITTIOSIFORME
CONGENITONON BOLLOSO



RNO0560
RNO570

RNO0580
RNO590

RN0600
RNO0610

RN0620
RNO630
RNO0640

RNO650
RNO660
RNO0670
RN0680
RNO690
RNO700

RNO710

RNO0720
RNO730
RNG080

RNGO090

RNO0740
RNO0750
RNO760
RNO770
RNO780

DISCHERATOSI CONGENITA
EPIDERMOLISI BOLLOSA
ERITROCHERATODERMIA SIMMETRICA
PROGRESSIVA
ERITROCHERATODERMIA VARIABILE

IPERCHERATOSI EPIDERMOLITICA
IPOPLASIA FOCALE DERMICA

PACHIDERMOPERIOSTOS]
PSEUDOXANTOMA ELASTICO
APLASIA CONGENITA DELLA CUTE

PARRY-ROMBERG SINDROME DI
DOWN SINDROME DI

CRI DU CHAT MALATTIA DEL
TURNER SINDROME DI
KLINEFELTER SINDROME DI
WOLF-HIRSCHHORN SINDROME DI

MELAS SINDROME

MERRF SINDROME
SHORT SINDROME
SINDROMI DA ANEUPLOIDIA CROMOSOMICA

SINDROMI DA DUPLICAZIONE/DEFICIENZA
CROMOSOMICA

IVEMARK SINDROME DI

SCLEROS|I TUBEROSA
PEUTZ-JEGHERS SINDROME DI
STURGE-WEBER SINDROME DI
VON HIPPEL-LINDAU SINDROME DI
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ERITRODERMA ITTIOSIFORME
CONGENITOBOLLOSO

TOURAINE-SALENTE-GOLE' SINDROME
DI

ATROFIA EMIFACCIALE PROGRESSIVA

MIOPATIA MITOCONDRIALE -
ENCEFALOPATIA - ACIDOSI LATTICA -
ICTUS

EPILESSIA MIOCLONICA E FIBRE ROSSE
IRREGOLARI

ASPLENIA CON ANOMALIE
CARDIOVASCOLARI

FACOMATOSI



RNO0790
RNO800
RNO0810
RN0820
RNO0830
RN0840
RNO0850
RN0860
RNO0870

RN0880
RN0890
RNO0900
RN0910
RN0920
RN0930
RN0940
RN0950
RN0960
RN0970
RN0980
RN0990
RN1000
RN1010
RN1020
RN1030
RN1040
RN1050
RN1060
RN1070
RN1080
RN1090
RN1100

AARSKOG SINDROME DI
ANTLEY-BIXLER SINDROME DI
BALLER-GEROLD SINDROME DI
BECKWITH-WIEDEMANN SINDROME DI
BLOOM SINDROME DI

BORJESON SINDROME DI

CHARGE ASSOCIAZIONE

DE MORSIER SINDROME DI

DUBOWITZ SINDROME DI

EEC SINDROME
FREEMAN-SHELDON SINDROME DI
FRYNS SINDROME DI

GOLDENHAR SINDROME DI
HERMANSKY-PUDLAK SINDROME DI
HOLT-ORAM SINDROME DI
KABUKI SINDROME DELLA MASCHERA
KARTAGENER SINDROME DI
MAFFUCCI SINDROME DI
MARSHALL SINDROME DI
MECKEL SINDROME DI

MOEBIUS SINDROME DI

NAGER SINDROME DI

NOONAN SINDROME DI

OPITZ SINDROME DI

PALLISTER- HALL SINDROME DI
PFEIFFER SINDROME DI

RIEGER SINDROME

ROBERTS SINDROME DI

ROBINOW SINDROME DI
RUSSELL-SILVER SINDROME DI
SCHINZEL-GIEDION SINDROME DI
SECKEL SINDROME DI
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DISPLASIA SETTO-OTTICA

ECTRODATTILIA - DISPLASIA
ECTODERMICA - PALATOSCHISI



RN1110
RN1120
RN1130
RN1140
RN1150
RN1160
RN1170
RN1180

RN1190
RN1200
RN1210
RN1220
RN1230
RN1240
RN1250
RN1260
RN1270
RN1280
RN1290
RN1300
RN1310
RN1320
RN1330
RN1340
RN1350
RN1360
RN1370

RNG100

RN1380
RN1390

SEQUENZA DA IPOCINESIA FETALE
SIMPSON-GOLABI-BEHMEL SINDROME DI
SINDROME BRANCHIO-OCULO-FACCIALE
SINDROME BRANCHIO-OTO-RENALE
SINDROME CARDIO-FACIO-CUTANEA
SINDROME OCULO-CEREBRO-CUTANEA
SINDROME PROTEO

SINDROME TRICO-RINO-FALANGEA

SINDROME UNGHIA-ROTULA
SMITH-LEMLI-OPITZ, TIPO 1 SINDROME DI
SMITH-MAGENIS SINDROME DI
STICKLER SINDROME DI
SUMMIT SINDROME DI
TOWNES-BROCKS SINDROME DI
VACTERL ASSOCIAZIONE
WILDERVANCK SINDROME DI
WILLIAMS SINDROME DI
WINCHESTER SINDROME DI
WOLFRAM SINDROME DI
ANGELMAN SINDROME DI
PRADER-WILLI SINDROME DI
MARFAN SINDROME DI
SINDROME DA X FRAGILE
AASE-SMITH SINDROME DI
ALAGILLE SINDROME DI
ALPORT SINDROME DI
ALSTROM SINDROME DI

ALTRE ANOMALIE CONGENITE MULTIPLE CON

RITARDO MENTALE

BARDET-BIEDL SINDROME DI
CARPENTER SINDROME DI

Pagina 103 di 106

PENA-SHOKEIR | SINDROME DI

ONICOOSTEODISPLASIA EREDITARIA

LAWRENCE- MOON SINDROME DI



RN1400
RN1410
RN1420

RN1430
RN1440
RN1450
RN1460
RN1470

RN1480
RN1490

RN1500
RN1510
RN1520
RN1530

RN1540
RN1550
RN1560
RN1570
RN1580
RN1590
RN1600
RN1610
RN1620
RN1630

RN1640
RN1650
RN1660
RN1670
RN1680

COCKAYNE SINDROME DI
CORNELIA DE LANGE SINDROME DI
DE SANCTIS CACCHIONE MALATTIA DI

DENY S-DRASH SINDROME DI

DISPLASIA OCULO-DIGITO-DENTALE
DISPLASIA SPONDILOEPIFISARIA CONGENITA
FRASER SINDROME DI

HAY-WELLS SINDROME DI

IPOMELANOSI DI ITO
ISAACS SINDROME DI

KID SINDROME
KLIPPEL-TRENAUNAY SINDROME DI
LANDAU-KLEFFNER SINDROME DI
LEOPARD SINDROME

LEVY-HOLLISTER SINDROME DI
MARSHALL-SMITH SINDROME DI
NEU-LAXOVA SINDROME DI
NEUROACANTOCITOSI

NORRIE MALATTIA DI
PALLISTER-KILLIAN SINDROME DI
PEARSON SINDROME DI

POEMS SINDROME
RUBINSTEIN-TAYBI SINDROME DI
SINDROME ACROCALLOSA

SINDROME CEREBRO-OCULO-FACIO-SCHELETRICA
SINDROME DEL NEVO DISPLASTICO

SINDROME DEL NEVO EPIDERMALE

SINDROME PTERIGIO MULTIPLO

SINDROME TRICO-DENTO-OSSEA
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IDIOZIA XERODERMICA

TUMORE DI WILMSE
PSEUDOERMAFRODITISMO

BLOCH-SULZBERGER MALATTIA DI

CHERATITE-ITTIOSI-SORDITA'

SINDROME LACRIMO-AURICOLO-
DENTO-DIGITALE

PENA-SHOKEIR || SINDROME DI



RN1690
RN1700
RN1710
RN1720

RN1730
RN1740
RN1750
RN1760
RPO010
RP0020
RP0O030
RP0040
RPOO50
RPO060
RP0O070
RQO0010

SINDROME TROMBOCITOPENICA CON ASSENZA DI
RADIO

SIOGREN-LARSONN SINDROME DI
TAY SINDROME DI
VOGT-KOYANAGI-HARADA SINDROME DI

WAGR SINDROME DI
WALKER-WARBURG SINDROME DI
WEILL-MARCHESANI SINDROME DI
ZELLWEGER SINDROME DI
EMBRIOFETOPATIA RUBEOLICA
SINDROME FETALE DA ACIDO VALPROICO
SINDROME FETALE DA IDANTOINA
SINDROME ALCOLICA FETALE
APNEA INFANTILE

KERNITTERO

FIBROSI EPATICA CONGENITA
GERSTMANN SINDROME DI
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TUMORE DI WILMS - ANIRIDIA -
ANOMALIE GENITOURINARIE -
RITARDO MENTALE



ALLEGATO N. 2

MODIFICHE ALL’ ALLEGATO 1 DEL “REGOLAMENTO DI INDIVIDUAZIONE DELLE
MALATTIE CRONICHE E INVALIDANTI Al SENSI DELL'ART. 5, COMMA 1, LETTERA A)
DEL D.LGS. 29 APRILE 1998 N. 124

L e seguenti condizioni di esenzione sono modificate come segue:

002 e modificatain 002

.394; .395; .396; .397; .414; .416; .417; .424; .394; .395; .396; .397; .414; .416; .417; .424;

A26; .427; .429.4; .433; .434; .437; .440; A4A26; .427; .429.4; .433; .434; .437; .440;

A441.2; .441.4; .441.7; .441.9; .442; .444, 441.2; .441.4; .441.7; .441.9; .442; .444;

A447.0; .447.1; .447.6 ; .452; .453; .459.1; 447.0; .447.1; .447.6 ; .452; .453; .459.1;

B557.1; .745; .746; .747; .\N42.2; \NA43.3; B57.1; .745; . 746; 747, \N42.2; \VA43.3;

VV43.4; . vv45.0 VV43.4; \vv45.0

Affezioni del sistema circolatorio Affezioni del sistema circolatorio (Escluso:
.453.0 Sindrome di Budd-Chiari)

017 e modificatain 017

.345 Epilessia .345 Epilessia (Escluso: Sindrome di Lennox-
Gastaut)

025 e modificatain 025

272.0 ; 2722 ; .272.4 |percolesterolemia 272.0 ; 272.2 ; .272.4 |percolesterolemia

familiare omozigote e eterozigote tipo lla e familiare eterozigote tipo Ila e Ilb;

I1b; lIpercolesterolemia primitiva poligenica; Ipercolesterolemia primitiva poligenica;

Ipercolesterolemia familiare combinata; Ipercolesterolemia familiare combinata;

Iperlipoproteinemiadi tipo 111 Iperlipoproteinemiadi tipo 111

038 e modificatain 038

.332; .333.0; .333.1; .333.4; .333.5 Morbo di .332; .333.0; .333.1; .333.5 Morbo di

Parkinson e altre mal attie extrapiramidali Parkinson e altre mal attie extrapiramidali

L e seguenti condizioni di esenzione sono abrogate:
004 .282 Anemie emolitiche ereditarie
010 .710.9 Connettivite mista
015 .279.0;.279.1;.279.2;.279.3;.279.4;.279.8 Disturbi interessanti il sistema immunitario: immunodeficienze
congenite e acquisite determinanti gravi difetti delle difese immunitarie con infezioni recidivanti (Escluso:
Infezioni da HIV)
033 .286 Malattie da difetti della coagul azione
043 .446.0 Poliarterite nodosa
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