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OGGETTO: Legge Regionale 28 aprile 2006, n, 4, art. 146 - *Contributo in favore delle persone
malate di sclerosi laterale amiotrofica”, Modalita e criter, Destinazione delia
somma di € 300,000.,00.

LA GIUNTA REGIONALE
Su proposta dell’ Assessore alla Sani(a

YISTA lalegge stalutaria dell’11.1 1.2004, n. 1 “Nuovo Statuto della Regione Lazio™

VISTA la legge regionale 18 febiraio 2002, n. 6 “Disciplina del sistema organizzative delia
Ghmta ¢ del Consiglio e disposizioni relative alla dirigenza ed al personale
regionale™ ¢ successive modificarioni;

YISTO il Regolamento Regionale 6 settcrmbre 2002, n. ! “Regolamento di Organizyazione
degh uffici e dei servizi delia Giunta” e successive modificazioni:

VISTA la legge n. 833/78 concernante Pistituzione del Servizio Sanitario Maztonale:

VISTO £ it Decreto Legislativo def 30/12/1992 p° 302, modificato dal decreto legislativo n®
229 del 19 giugno 1999 concernente il riording della disciplina in materia sanitaria, a
norma dell'articolo 1 della legge 23 otiobre 1992 n, 421",

YISTO la Legge quadro dell” § novembre 2000, n® 328, concernente la realizzazione del
sistema integrato di interventi e serviz sociali;

VISTO 'art.146 della Legge Regionale 28 apnite 2006, n. 4: “Contributo in favore delle
persone malate di sclerosi laterale amiotrofica™ che prevede:

“ 1. La Regione, al fine di favorire "utilizzo di tecnologie che consentano a persone
malate di sclerosi laterale amiotrofica di recuperare la possibilitd di conunicarzione e
quindi di mantenere rapporti interpersonali e sociali, finanzia Vacquisto di
apparecchiature quali “comunicatori simbolici™ da destinare in comodato d’aso a
persone residenti nella Regione totalmente invalidate ¢ nnpossibilitate a comunicare
con strumenti standard,

2. Per le finalitd di cui al comma 1 ¢ destinata nell’ambito del capitolo di spesd
H22104 per ["esercizio finanziario 2006 la somma di 300.000,00 curo da utilizzarsi
secondo | eriteri e je modaliti definiti con deliberazione della Giunta Regionale.”

CONSIDERATO che con atto di organizzazione n. D2768 dal 25 getlembre 2006 si & costituito un
Gruppo i lavero per la Sclorosi Laterale Amiotrofica - SLA, composlo da
rappresentanti di Aziende Samitarie, Aziende Ospedaliere ¢ Policlinici Universitari

Qe L con il seguente compite di -
PN {-i;,\ 1} Formulare proposte nell’ambito delta pianificazione ¢ programniazione specifica;
RPN N 2) mdividuare interventi socio-sanitari per la tutela ¢ la salute dej pazienti con SLA;
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3) monitorare Ia corretra applicazione sul territoro delly Regioue Lazio della
normativa nazionale e regionale vigente:

YISTO in patticolare e indicazioni cmerse nel corso della rinmione del (ruppo
summenzionate del 18.10.2006, con particolare fiferimenito alla definizione di criteri
e modalita per ’erogazione del conlnbuto in favore delle persone malate di SLA che
dr scguito si niporlane: '

* destinatari: persene afiette du SLA, totalmenie invalide come nconosciute dalla
vigente nonmativa ed impossibililate a comunicare sutonomamente i maniers
itellegibile, oppure ad adlemnpiere a tale funzione solo con ghi ausili gia previsti
dal vigente nomenclatore;

¢ definizione di “comunicatori simbolici”di cui afla Legge Regionale n, 4/06-
ausii di comunicazione mtetpersouale, cicgé qualsiasi auslio 0 sistema
combinato i ess (programmi informalici, apparecchiature anche informatiche, &
interfaccia) atto a permetiere alla persona la comunicazione dej propri bsegm| in
forma complessa o clementare, ausili comungue diversi & non riconducibili o
assitnilabili a guelli previsii dal vigente nomenclatore;

* criteri e modality di erogazione: per la fomitura delje apparecchialure sopra
defimte, le persone con diagnosi di SLA, effeituata secondo le procedure vigenti,
sone indinizzate dalla strutiura sanitaria che ha effettuato Ja diagnosi al Ceniro
per lo malattie rare SLA &b a Presidio, come individuati nella vigotte
normaliva, che nel confermare Ja diagnosi di SLA preserive, ove necessario, el
ausilt di cui alla definizione S0pra citata,

RITENUTO rnecessario, in considerazione che i suddetti ausili possone essere differenti e
personalizzati in ragione del quadro clinico e dello stato di disabilita delia persoma, e
della loro evoluzione, demandare con-successivo atto del Nirettore Regionale Tutely
della Salute ¢ Sistema Sanitario Regtonale, avvalendosi del supporto del Gruppo di
lavoro regionale per la Sclerosi Laterale Amiotrofica - SLA, ladefinizione di:

* specifiche tecniche di tali ausili, anche in base g metodolagie di valutazione
tecnologica;
B e o indirizai per le procedure di acquisizione di ausili da parte deil’ Azicnds
Sanitaria od Ospedalicra individuata;
¢ 4 modalitd di consegna, restituzione ad addestramenio all’yso degli ausili;

YISTO che per la finalita dj quanto sopra, ¢ destinala nell’ambito de| capitolo di spesa
' H22104 per I’csercizio finanziario 2006, la somma di € 300.000,00;

RITENUTO pertanto di dover approvare, i criteri € le modalitd sopra deseritie;
CONSIDERATO che il presenle atto non € soggetto alla concertazione con Je parti sociali;

Allunanimita
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per le motivazioni richiamate in premnessa, che si itendono ntegralmente aceolie:
1. di approvare le modalita e criteri su esposti e che si riportano integralmente:

; * destinatari: persone affelie da SLA, totalmente invalide come riconosciute daila

! vigenie normativa ed impossibilitate a comunicare autononiamente in maniera

' intellegibile, oppure ad adempiere a tale finzione solo con gl ausili gid previsti
dal vigente nomenclatore;

* definizione di “comunicatori simbolici™di cui alla Legge Regionale n. 4/06:
ausili di comunicazione interpersonale, ciod qualsiasi ausilic o sislema
combinato di essi {programmi informatici, apparecchiature anche informatiche, e
inlerfaccia) atto a permettere alla persona la comunicazione dej propri bisogni in
forma complessa o elementare, ausili comungue divers e non rconducibili od
assimilabili a quelli previsti dai vigente nomenclatore;

* criteri ¢ modalita dl erogazione: per la fomitura deile apparecchiature sopra
definite, le persone con diagnosi di SLA, effettuata secondo e procedure vigenti,
sono indirizzate dalla struttura sanitaria che ha effettuato ia diagnosi al Centro
per le malattie rare SLA e¢/o al Presidio, come individuati nella vigente
normativa, che nel confermare la diagnosi di SLA Prescrive, ove necessario, gli
ausili di cuj alla definizione sopra citata,

2. Di demandare con successivo atto del Direttore Regicnale Tutela della Saluie e
Sistema Sanitaric Regionale, tenuto conto che i suddetti ausili possono essere
differenti & personalizzati in ragione del quadro clinico e dello state di disabilita
della persona, ¢ deila loro evoluzione, avvalendosi del supporto del Gruppo di lavoro
regionale per la Sclerosi Laterale Amiotrofica — SLA, ladefinizione di:

* specifiche lecniche di tali ausili, anche in base a metodologie di valutazione
tecnologica;

* gh indirizzi per le procedurs di acquisizione di awsili da parte dell” Azienda
Sanitaria od Ospedaliera individuata;

* .4 modalita di consegna, testituzione ed addestramento all’ uso degli ausils;

3. D destimare la somma di € 300.000,00 da utilizzarsi secondo i critert ¢ le modalita
sopra descritte che graverd sul capitolo di spesa H22104 per {"esercizio finanziario
2006,

4. Di demandare, altresi, con successive atto del! Direttore Regionale Vimpegno e

erogazione della somma citata.
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