GIUNTA REGIONALY DEL LAZIO

S OS D QA g 0 DD O O [=Rulalelat= Ealafa Ta et Y0 |

05 DIC. 2003

ESTRATTC DAL FROCISSC VEREAZL DILLA 5ERUTA D30

—=rmas

¢ 5 DIC 2083 e _
oy MELLA SEDZ DELLA REGIONE LAZIZ, TM VIA CRISTOFORD COLDBO, 212
- ROMAL 5 ET RIUNITA LA CIUNTA RECIONALE, TO80 COITITUITA, ' '

STORALCE - Franc:s:ca_ - Frasidente [adMARILLI anmrelln . Assessare
SIMEGHI Ziargio . ¥ice Presicens FREETACIOVANNT - Brunc t
AUJSELLD Arooea AESe550rs CROBILOTTA Zigmarn =
CIARAMELLETT, Luig SAPCNMARD Frarcesco "
CION:ST . Anmando = : SARACENT - Vincanzo biavia
2ORMIZAND Anrz Terssa SR C OWERZASIHI Mazo .
daidAaNC G-ulic * ' ’
ASSISTE Ji SEGRETARIO Tommaso NARDIN
e (B[R P B
wssavr -~ GEPRG B ﬂ/ﬁ' -
e | DELIBEZAZIGNE N, “{ %jé N
OGGETTO: —_ Tadividuazione delia Rete regionale per la sorveglianza,la

|t:iiag1’m|5i1 Ia terapia delle malattie raré ai sensi del decreto minjsteriale_lﬁ maggio 2001, 5. 279 ¢ DGR 28

{marzo 2002 1. 381
; ’




ALY -5 0T, 2003

OGGETTO: Individuay; one delia Rete regionale per la sorveg olisaza, ia dagnosic la terapia delle
b, &R, )
ta 2X

mdlume zare al sensi del decreto T"'l[.lSi.E’l'lL.lﬂ % Wags.':u 2001, r. 279 ¢

1A Je 1902 Rearesale 1,331

LA GIUNTA REGIONALE
SU PROPOSTA dell’ Assessors alla Sagitd, -

VISTO il Decreto del Presidente délla Repubblica 23 luglho 1958 “Approvemone de] Piane
Sanitario Nazienale (PSN) per i iriennio 1988-20007 che individua tra gli obiettvi 1'adeguanento
progressivo al coniesto ed al fivello dell'Unione europes 4i talune aree delia Sunit? italiana che-
necessitano, i particolar modo, & sviluppo programrmaicsio, organizzativo e gesionale, quella
relativa alla sorvegiianza delle patologie rare, :

VISTO lo stesso PSN che st propone di rafforzare le iniziative volte & garantire, tra altro,
una diagnos] appropriata ¢ fempestiva della malattia ¢ un pronto rifecimento per 1 programmi
terapeuricl ai centrd spectahisti;

VISTA la Legge regionale 1 ortobre 1998, n.43 recante “Nomme per il potenziamento det
servizi assistenziali a favore dei malatl afferti da errord congeniti del metabolismo” e la
Deliterazione di Giunta regionals del 23 novembre 1999, n. 3548 con la quale & stato 1situito ii
Centro regionaie di riferiments per il potenzismento ed il coordinamento delle attvitd i assistenza,
ricerca e didattica previste dali’art. 2 della citata legge presso il Reparto di patologia metabolica
deli’ [RCSS Bambino Gesi di Roma; '

VISTA la Deliberazione del Consiglio Regionale n, 114 del 31 luglio 2002 *Indirizz per la
Programmazione Saniaria Regionale per il tdennio 2002/2004 * che prevede fra gl inrerventi e le
aziom nell’area della salute materno-infaniile la organizzazione defla Rete reglonale per ie malattie
Tare; .

CONSIDERATO che tra gl intervent da realizzare risulta prioritario guellc della
EDhtTIUZIDI‘LG di una rete di presidi ospedalien ad essa collegati, per la diagnosi ed il trattamento di
smgnle o gruppi df patologe rare ¢ identificazione di centn interrepionalimazionali é riferimento
per le patologie rare;

_ VYISTO il decreto del Ministro dells Sanitd 18 magpio 2001, n.279 recante “Regolamento di
Istinezione della rete narionale delle malattie rare & di esenzione dalla partecipazione al costo delle
relative prestaziom samtane ai sensi defl’articolo 5, comma 1, lettera b) del deersto legalanvu 29
aprile 1998, n°124™ 1l quale prevede: : '

_ » all'articolo 2, comma 1, 'istituzione della “Rete nazmnale per’ Ia prevenzione, la

[ sorveghanza, la d ag:u:rm €la tar&pta delie malattie rare™ - '

« all’articolo 2, comma 2, che “f presidi della Rete per le melattie rare devunn £E3ETE
adividuaty rra quelll in possesso di documentata espenienza In attivith diagnostica o
terapeutica specifica per le malattie o per 1 gruppi di malattie rare, nonché di idones
dotazione &1 strutture di supporto ¢ di servizl complementard, 1vi inclusi, per le
malattie che lo neluedona, serwm per I'emergenza e per la diagnosiica biocmmica e
gemelica- molecolare™, :

« all’articolc 5, comma ? e 3, che siano i T'}Tﬂb;til della rete ad assicizare IPerogazione
in regime di esenzione dalla partecipazione al costo delle prestazioni e dslle relative
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indagini genstiche finalizzare alla tiegnosi, nonché la comunicezione ¢l ogm puov
casn al Centro & riferimento competente; ' _

e all'articolo 3, comma 4, che gli assisis cui s1a stata sccertaia da un presicio della
rete una malatia Tare possano richieders i ricoroacimento del diritto all’esenzione
alla ASL di residenze aliegando la cersificazions nlasciata dat prosadio siesso;

 CONSIDERATO che la suddetia Rete & costituita da presidi actreditah, epposifamenie
individuati dalle regioni e che nell’ambiw di tali presidi, prefenbilmente ospecalier: 3020
individuat i Centri regionali di niferimento per le malatize rare;

VISTA la Deliberazione di Givnz Regionale del 2% marzo 2002 n. 381 con la guale sono
stati adotiati | criten per I'individuazione de Cenia di nferirento tegionali per i malattis Tare d:
cui al Gecreto mindsteriale 27907, che possono essare soddisfarti dal presidi anche atraverse il
coinvolgimento di unitk operative apparienent & istituzion: diverse, plrché stebilmente connesse tra
di loro per |'esescizio delle funzioni attribuite dalle norrae a1 cent di riferimento convogliando le
diverse umitd specialistiche presenii nelle swosture ; T

VISTE Je domande presentate dalle Aziende saniasie &l sensi delia DGR 381402 tendent ad
ottencre il riconoscimento quali Centr di riferimento regionali per malattie Tare;

CONSTATATO, in sede di istruttoria, che: _ _

1} la maggior paite delle Aziende ha presentato in forma cormetta e documentata la propria

" richiesta di Ticonoseimento; . '

2} per alcune patologie, si dieva un’unica domanda d riconoscimenio, per alire pil di una &
per altre ancora non §irileva aleuna specifica domanda di 0 conoscimento;

7y alcune Aziende samiterie hanno richicsto il ricompscimento di pia umita
stesse patologie:

© 4} aloune Aziende non hanno dettagliaramente specificato le patologie per le quali richiedono il

riconoscimento; . ' '

5) aleune Aziende mon Nanno fommito le informazioni dchiesie voa la citata Deliberazione

n. 381/2002;

operative per le

CONSIDERATO che per quanto concemne , in particolars, i dati dichiarati relativ: ali’astivitd
di diagnostica o terapeutica specafica per i gruppi di malaitie o per i€ maiattie rare, nozche di idonsa
itasione di strotpars di supporte e del servizl complementari, ivi incusi , per le malattie che lo -
nichiedone, servizi per Demergenza & per la dizgnostica biochimica & genetico-molecolate, i &
considerata attivith svolta nellWtimo triennio dalle strusture € che 1 dati dichiarati sgno statl
verificati con | flussi informativi dell’Agenzia é1 Sanita pubblica; '

CONSIDERATO che, allorquando 'Istituzione abbia presentato richiesta di riconoscimente
quale centro &i nferimento per la stessa patologie 0 gruppo di patotogie riconducibili a pitl unith
operative, appare opportund procedere, in presenza dei requisiti richiesti, all’individuazione di ug

umico centro 4l niferimento cOmMpOSLo dalle unizk operative stesse al fine di fevorime il
coordinamento funzicnale  la cooperazione, dernandando alla Direzione dell’istauzione I*adozione
di uno specifico regolamento di funmanamento;

CONSIDERATO inolire opportuno al fine di reelizzare pmgraésivamf:nte un sisterna di rete
sile a rendere maggiormente fruibile ai paziens *offerta diagnostica 2 ierapeutica individuare
come presidi specificaments afferent alla Rete Regionate per ie malatig rare quellt che soddizfano
solo parzisimente 1 criteri di e alia DGR . 381/02,

y



CONSIDERATO che nou 2000 pervenute richieste i individuazions valubil: per le malastie
are elencate neli’ Allegato 2 che cosiituisce parte ntegranie delia nresente deliberazions;

RITENUTO pertanto, di poter individuare 3 Centri di Riferimento Regonaiz € i Preaidi per le
rnalatie /o per | grapps Gi cuatatie rare di cui ali‘allesato 1, pare integrante della presenre
deliperazione che costituiscono la Rete Reglonaie per le Malartie Rare, individoando, ai one di

favorire Iorientamento del medici e det pazienil yerso le struttire che Ranno colpungue Megglote
expertise, quali Cenin & presidi per le patologie rare & gruppi di pasologie ;

RITENUTO di stabilire che i Centsi & riferimento ed i presidi dovranne assicurars, Ciascuno |
per le patologie di competenza, lo svolgimenta delle funzions per essi rispettivamente previste dal
_ decreto ministerime 27301,

RILEVATA Iopportunitd di descrivera "organizzaziones della rete regionale  atraverso un
appropriate percorso al fine di oprentare sia le swuiture operanti 2liintemo Gl sistema RATLATIO
regionzle, sia il cittadino per razionalizzare ed ottirizzars {1 percorse- diagnostico, terapeutico ed
agmisicnziale delineato nell’allegaw a. 3, comprensivo dei sub altegatl A ¢ B, che cosunnsce parte

" integrante del presente provvedimento ;

RILEVATO che Pindividuazione della rete regionale per la diagnosi ed il mattamento delle
malattic rare stabilita dal presente provvedimento sia da considerarsi un primo provvedimento
materia, da fvedere eventualmente con il moniterageio ed il consohdamend della rete stessa o con
Ve ersere di witerion bisogw, &l fine di oitjmizzare ultedormente la pravenzions la cura di tali
patologie; '

RITENUTO, per }e motivazioni su espresse, di dover provvedere alia costnuzione di wna
Commissione regionale per le Malaitie rare , organo spenico-scientifico di consulenza detla Grunta
regionale con lg funzioni & formulare proposte per la pianificazione degli interventi e det
programmi del Servizio Sanitario Regionale in materia di prevenzione, controllo, diagnost e cura €
dabilitazione, per promuogvers Vinformazions e la formazions noaché per ia verifica periodica del
funzionamento detla Tets regionale per le malatie race di cui facciano parte " Assessore aila Sarita o
»n suo delegato, che ta presiede, 11 Direttore della Direzione Regionale per la Programmazions
Sanitaria e Tutela della Saluie o suo delegalo, i1 Direttore dell’ Agenzia di Sanitd Pubbiica ¢ 500
delegato, 6 sspertl n malattie rare designati datl”Assessore alla Sanitd, scelti tra gi operatozi del
Servizio Sanitario Regionale e delle Upivessits, 3 rappresentanti delle Associzziont del Malati ed
Associazioni & Volontariato; :

RITENUTO, per quanto comceme i rapprescntanit delle Orgenizzazioni dei Malati e di-
Volontariate che operano mella Regione ncl campo delle malattie mare di mmeitere alle
Associazioni stesse 1'individuazione det proprl rappsasentanti in seno alla Comimissione; :

RITENUTO di dare mandato alla Direzions Regionale per ia Programmazions Sanitaria e
Tutels delia Salute di convocare, eniro trenta glomi  dalla - pubblicazione dcl presents
provvedimento, 1e Associazion & cul trarasi che dovraomo provvedere alla individuazione del
oropri rappresentani nefla Commissione Regionalc per le Malathe rare; o

CONSIDERATA la necessita di disporre ta pubblicezione del presente atto sul Bolietting Utiticiale
dalla Rerlone Lazio .

Al unanmiis,




DELIBERA

in premessa che si miendonc approvare di: _

a applicazione, 1 Ceninl di Riferimenty Regloraie €1 Presidi
. di malatti= rare di cui all’allegato 1, pare integranie delia
DIEsenie deiiberazione che costituiscono 1a Rete Regionaic perla sorvegliarza, la diagnesi
¢ la terapla delie matattie rare ai sens del decreto ministedate 18 maggio 2001, 279 e

Deliberazone di Gluata Regionale n.331/02.

1. Individeare, in sede di prm
- per \e malafiz &'o peT i grapp

2. Stabilire che i Cenid &i nfenmento ed i presidi dovranno Ass\cuTare, Clascuno per i@
patologle 4l compelenza, i0 svolgimento delle funzion! per essi rispettivamente previste
dal deczeto ministeriale 279/0L. ' . '

3. Srabilire che & dedorrers dallz data & pubblicazione dalla presenie deliverazione sul
oollenino Uffictale detla Regione Lazio 1 Certri ¢ 1 Presidi della Rete regionale per le
malatiie rars di cw alt’allegaw 1 assicuranio 1'er0gazicne, in regime gi csenzione dalla
g nartecipazione al £0sto, delle prestazioni finalizzate alla diagnosi e, qualota necessanc 4
&~ fipi dsila diagnosi ¢i malatia rara eraditaria, le indagini genetiche su fampiliarl deghi
&2 assistin cui sia stato formalaio da un medico specialista det Servizio samitario nazionale il
:- sospette diagnostico di una jelie malatie Tare ineluse meltallegato | al decreto
o

ministeriale 027301
ggatl A-B) guale parte

4. Di approvars l'umio aliagato 3

integrante del presenre provvedimento, al fine di orjentare le swrutre interesgaie operanti
ailinterno dsi sistema samitario regionale ed 1l cittadino per otrimizzere ii percuTsC.
diagrostico, terapeutico o0 assistenziale . '

5. Stabilire che a decorrers Jal sessaniesime IOFDO SUCGESSIVO alla pubblicazione della
presente deliberazicus sui Bollettino Ufficiale della Regone {azio le Aziende Umita -
Janitarie [Locall potranno riconoscers 3| diritro all’esenzione dalla pariecipazions al costo
a1 sensi del succiiato decretd ministerisle esclusivamente qulla base della certificaziene di
malattia rara rilasciata da uno Jdei presidi della Rete regionsie individuato dulla presenie

deliberazione per la specitica malaitia o grupwo di malaktie;
6. Stabilire che le Aziende Unith sanitarie locali provvedone 2 comumicars ai medici ed a
pediatr 4i lthera sealta 1 contenut] del  decretd 279i01 e della presente deliberazione & 2
garantire la coTetia s aformazione degii utenti;
7 Istituire la Commissione regionale per 1o malattic Tare SemE OTEALY tecnive-seientifico
di consuienza delia Grunts regionate con le funzieni  di formulere proposte pel la
dei programmi del Serdzic Sunitario Repionale in

dlagnosi & cwrz © Habilitazione. Per promMuUOVERE
gnamsante della

{comprensivo dei sub-all

ey
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8 Diare mandato al Direttore della Direzions Regionale per La Progranmazione Sanitaria 8
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ALLEGATON_3
R4

La normativa

1l Decreto 18 maggio 2001, n, 279 del Ministero della Sanitd “Regolamento di Istitdf
della rote nazionale delle malagtie rare e di esenzione dalla partecipazione al costo
relative prestazioni sanitarie ai sensi dell’art. 5, comma 1, letiera b) del d.lgs. 29 apri
1995, n.124, prevede I'istituzicne di una rete nazionale per le malattie rare mediante fa
quale sviluppare azioni di prevenzione, attivare la sorveplianza, migliorare gli intervent
voli alla diagnosi ed alla terapia, promuovere V'informazione la formazione.

La rele ¢ costituita da presidi accreditati appositamente individuati dalla regione
guali strutture abilitate ad erogare prestaziom finalizzate alia diagnosi ed al trattamento
delle majattic rare. Tra guesti sono individuati i Centri di Riferiracnio regionali, di cui
allegato 1, cui sono affidati Je attivita di sorveghanza ed il flusso delle informazion] ed il
coordinamento dei presidi secondo metodologie condivise.

La sorveglianza ¢ centralizzata ataverso 1Mistituzione del Registro Nazionale delle
Malattie Rare presso I’Istitato Supericre di Sanit al fine di ottencre 2 livello nazionale un
quadro complessivo della diffusione defie malattie rare e della loro distribuzione sul
terrlorio.

- Al fini dell’esenzione , il Regolamento individna 284 malaitie e 47 grappi di malattie
rare (all. 1 al DM 276/01) per le quali & prevista Pescuzione dalla partecipazione al costo
delle correjate prestazioni sanitarie. Af sensi dell’art. 4 del Regolamento sono esentate Je
prestazioni effettuate presso i presidi della rele per I'accertamento  delle malattie
individuate dal decreto siesso. Inoltre, per i soggetti riconosciwti affeiti da malattie rare &
prevista "esenzionc per tutte le presiazions efficaci ed appropriate per il traflamento ed il
monitoraggio della malatia e per la prevenzione di ulteriori aggravamenti (artt. 5 e 6}

La rete delle malattie rare della Regione

La retc & costituita dai pazienti e dai loro famigliari, dai Presid: e dai Centri di
Riferimento, dai medici i medicing generale ed dai pediatrl di libra scelta, dalle
Associazioni dei pazicnti e di volontartato.

1 flusso dei paziepti & sirettamente connesso afla strutturazione della rete e dalle
competenze cui assolvono i diversi atiori della rete stessa.

Liobicttivo delia rete & quelto di facilitare al massime il pazienie nel percorso diagnostico
e terapeutico, garantire al. pamente un elevato livello di gqualitd dell’assistenza e
tempestivitd di Tnlervento.

[ Presidi e i Centri di Riferimento per le Malattie rare di cui all’All. 1, sono stati
individuati in quanio in pessesso di documentata esperienza di attivith disgnostica o
tcrapeutica specifica per gruppi di malattic o per le malatiie rare, nonché di idonea
dotazione di struttare di supporo € di servizi complementari, ivi inclusi, per le malattie
che To richiedono, quelli per 1"emergenza ¢ per la diagnostica genetico mol ecolare,

Le strutture individuate, olire ad assicurare al paziente un approceio multidisciplinare
{clinico-diagnostico-terapeutico), con la disponibilita di servizi e sirutture di supporto
{diagnostica ¢ di laboratorio, genctica) per la patologia devono cousiderarc apnche le
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eventuali implicazioni di carattere psicotogico del paziente e dei familiari garantendo,
anche sotto questo profile, un’adeguala ags]stenza.

1L percorso del paziente

L’assistito per i} quale sia stato {ormulato da un medico specialista del SSN il sospetta
disgnostico di wna malattia rara, deve essere indirizzato dallo stesso medico al presidio
della rete in grado di garaptire la diagnosi della specifica malartia. Attesa la particolare
natura delle patologie in argomento, ¢ sicuramente lo specialista che opera all’interno di
struture acereditate che pud formulare il sospetto di diagnostice, su indicazione del
medico di medicina gencrale o pediatra di libera scelta che sono comungue temuti &
conuinuare a seguire il paziente.

Lo specialista che opera nel presidio della rete & I'unico che puo certificare il diritto
all"esenzione del pasicnte uiilizzando il modelle A allegato alla presente.

Perianto, o decorrere dal sessantesimo giomo successivo alla pubblicazione della preseate
deliberazione sul Bollettino Ulfficiale della Regionc Lavio, le Aziende Unith Sanitarie
Locali pofranno riconoscere 1} diritto all’esenzione dalla partecipazione al costo al sensi
del s=uccitato decreto ministeriale esclusivamente culla base declla  certificazione di
malattia tara rilasciata da uno dei presidi della Refc regionale individnato dalla presente
deliberazione per Ja specifica malattia o gruppo di malattie.

Alla luce di quanto previsto dal presente provvedimento, decade il regime transilorio
previsto per le malattic rare dalla circolare della Direzione regionale SSR Area 10K 1.3 del
9 agosto 2002, prot. 393191n particelar in ordine a

v scadenza amrministrativa di un anno per il rinnovo del riconoscimenio delle esenzioni
per patologia

v certificazioni riportanti la diagnosi di malattia rara effettuata dalle strutture gia indicate
per le malatije croniche ed invalidanti.

La centralizzaziome della certificazione sull'esenzione, stabilita dal d.m., non dowra
comportare problem per il cittadino ed i presidi dclla rete dovranno aftivarsi per facilitare
al massimo | pazienie nel percorso diagnostico.terapcutice.

La certificazione rilasciata dal presidio i fini dell’esenzione deve riportare, oltre alia
definizione, il codice identificativo detla malattia o de! grappo di malattie cui la stessa
afferisce, come definito dall’allegato 1 al d.m. 279/01.

I attestato di esenzione che di dirifto ad usufiare in iito il territorio nazionale di
. prestazioni in esenzione & rlasciato dall’Azienda Unithd Saniteria Locale di residenza
dell’assistito avra ic stesse caratteristiche previste per lc malattic cromniche ed invalidanti,
con 1’aggiunia del decreto di rifenmento & iz validitd sard illimitaia.

L attestalo riporierd all’intemo 1a dicitura, © Passistito ha il diritlo alle prestazioni di
acsistenza sanitania efficact ed appropriate per il fraitamento ed {1 monitoraggio della
malaitia dulla quale & affetto ¢ per la prevenzione degli ulteriori aggravamenti”.

1l Presidio della Rete deve erogare in regime di esenzione datla partecipazione al costo le
prestazioni finalizzate alla diagnosi e, qualora necessarie ai fini della diagnosi di malattia
rara i origine ercditaria, le indagini genetiche sui famailian dell’assistito.

| relativi oneri sono a totale canco della Azienda USL di residenza déll’assistito con
sospetto dizgnostico di malattia rara. ' '
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Tl Presidio, a diagnost accertata, deve provvedcre a redigere la certificazione per
permettere alla Azienda USL di cmetiers Ja tessera di esenziene.

\ *assistito riconosciuto esente ha dititio allc prestazioni di assistenza samtana
incluse pét livelli essenziali di assistenza efficaci ed appropriate per il trattamente ed ik

momitoraggio della malattia dalla quale & affetto e per la prevenzione degli ulteriorl
aggravamentt. '

La prescrizione delle prestazioni sanifarie erosabili in regime di esenzione dalla
partecipazione 4] costo reca V'indicazione, unicamente in fonna codificata dal d.m. delia
imalattia rara tispetto alla quale & eonosciuto 1) diritto all’esenzone.

Ferimi restando i Jimiti previsii dalle vigente normativa, ciascuna necttd non pao
contestuglmente recare 1a prescrizione di prestazioni erogabili in rcgime di esenzione
dalla pariccipazione al cosio ¢ di altre prestazioni.

La prescrizione delle prestazioni erogabili in regime dalla partecipazione al costo
& effettusta secondo criterl di officacia e &i appropriatezza rispetto alle condizioni
cliniche individuali, con riferimenta a protocol i definiti.

Pertanto, una volta attestata \"esenzione, la prescrizione pud e88re effettuata su
cettario regionale indicando il codice delia patologia rara della quale & affetto il
paziepte.

Temule conto della pavticolarita delle patologic e de requisiti tichiest daila
nonmativa in vigore per U individuazions dei presidi, la retc regionale non pud assicurare in
manicra omogenea ed uniforme la prescnza degli stessi in wie le Arienda USL delia
Regione.

Perlanto, @ indispensbile strufturare ui rapporto tra i presidi, qualificati nella
diagnosi e nel fraitamento dei pazienti e le altre strutiure erogauici presenti nel tesTitorio
per non far pravare sui presidi stessi le indagini diagnostiche che possON0 CSSEIE eseguitl
anche in altre stratwre.

T presidio della reie che ha diagnosticato la patologia ed ha quindi i trattamenio
il paziente deve tenere aggiomata la sitnazione clinica del pamente, gxsumendo le
informazioni per le indagini svolte presso alire strutture, tramite lo slesso pazZiente ©
creando flusst informativi con lg vari strufture.

11 medico di medicina generale o il pediatra di libera scclia che ha in carico il

pazienic deve €ssere informato dal presidio sull’evoluzione del quadro clinico della
patologia

Al presidio della rete & demandato il compito di seguire il paziente nel suo
Percorse diapnostico  terapeutico indipendenterncnte  dai juoghi dove. effettua le
prestazioni in accorda con iMiedico di medicina generale e pediatra di libera scelta.

Tnoltre, i presidi della rete debbono collaborare con ic associazioni dei pazienti ©
con le siuttare socio-assistenziali pet coinvolgerle nella sirutturazione del percorso
diagnostico-terapeutico per aiutare il paziente ad affrontare nel migliore dei modi la
propria malatba nen solo sotto il profilo medico, ma anche psicologico e sociale.
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ALLEGATO A

AL AR RS =

CERTIFICAZIONE DI DIAGNOSI D1 MALATTIA RARA

Al FIN1 DEL RIC‘DNDSCIMENT{) DEL DIRITTO ALL’ESENZIUNE

{rilasciata dol presidio di rete di cui all'an. 2, comama 1 o grt. 5, COTYIMA 1,2,3.4 del Decreto Finistero Samitd del 18
magpio 2001, 2. 375 *Repolamnento di iglituzione della rewe narionale dells mulatiie Tarc € d esepziome dal'a
partecipazione al Costo Jelle relative prestazion sqnitarie, mi sensi dellart, 5 comma 1, letiera b} del Decreto legislarive
it aprile 998, 0. 124", individuato daila Reuione [.azio con Deliberuzione di Giunta Regionule, ai sensi & et gli efferr
dellarL. 5, comma 4, del DML 278013

N "{ini,és{ééioﬁed};u*ﬁméi' B
§i certifica che

Cngnume- T SRR TPRRR R EELECL A
Data di nascita den . d Luogo dl SQQSCIE +aeneesrtnesasearee s s s T
Indirizzo
N. tesscra sanitaria

& affetto dalla segucnte patologia
{Descrivere 1a patologia ¢ome HpoTALo neltelenca di cui all” Allegato n. 1 del TLM. 279/01)

contraddistinta dal seguente codice di esenzione
{ripurtare il Codice di oul all’ Allegato . I de} DML 279/01)

LALOEO oonenrnnrmrmnasnasersmssssssssss s e P T L7 TOUUPUURUONT PP RS

Timbro e firma ¢el Medico



ALLEGATOB

MALATTIE RARE
. SCHEDA PERLA PRESCRIZIONE DEI FARMACI

..—._.—-_,—r—._,_.—-—-—_.._

e .
mumerﬂ tessera samitaria dell’assistito: 1
| B Sesso MO FO |
| AUSL di appartcnenza dell assistito: ___Provineia: |
| Regione: |
| Medico curante: |
|| Diagnosi ||
I . |

| Forontlata in data |

| Codice di esenzione ' |

T (allegaton. ] al Decreio B 775 del 1% maggio 2001) |
| Medico specialista O |
| Dr/Prof:__ |
| Centro : ; |

| Programma terapeutico . |

] e ____r__————~——~ﬂ|

| | " FARMACO | Forma farmaccutica | Posologia |
FE e e S |
| b —_—t T — |

| Purata prevista del trattamento {2} : |

| Prina preserizione O Prosecuzione della eura Tl ||
| Data |
| Timhro e firma del medico prescrittore (3 Timbro del centro |

| 1y beledioe di Medicing Cepernte 0 Pedialm di hera Scelia
(2] THon olts wi ame, Mo cveriiumle st Zaisento Aclla torupia radigels Unih MU sohiceda
| (31 1 dot] ideptificati del medice devono £ReTe ] ¢le potes pormctiess cvELRE




