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OGGETTO : Direttiva vincolante concernente I'organizzazione del Dipartimento regionale di Genetica

DELIBERAZIONE N. 75 IN 30/01/2009

del REGISTRO ATTI DELLA GIUNTA DATA

LA GIUNTA REGIONALE
RICHIAMATI:

— La Legge Regionale n. 3, del 19 gennaio 2001 “Norme per I’istituzione e il funzionamento del
Dipartimento regionale di Genetica;

— 1l Decreto Legislativo 30 giugno 2003 n. 196, recante il Codice in materia di protezione dei dati
personali

— 1l Decreto del Ministro della salute n. 279 del 18/5/2004 “Regolamento di istituzione della rete
nazionale delle malattie rare e di esenzione dalla partecipazione al costo delle relative prestazioni
sanitarie ”’

— Le “Linee guida per le attivita di Genetica Medica” approvate dalla Conferenza Stato-Regioni in
data 15 luglio 2004 Medica (G.U. 224 del 23/9/2004);

— L’Autorizzazione al trattamento dei dati genetici del 22 febbraio 2007 del Garante per la
protezione dei dati personali;

— La Deliberazione di Giunta regionale n 1562 del 20 dicembre 2001 “Costituzione del Dipartimento
regionale di Genetica ai sensi della legge regionale n. 3 del 19 gennaio 2001”;

— La Deliberazione di Giunta regionale n 1519 del 21 novembre 2008 “Revisione dei presidi di €
centri di riferimento della rete regionale per la prevenzione sorveglianza, diagnosi e terapia delle
malattie rare”,

— La Deliberazione di Giunta regionale n 803/2007 “Riorganizzazione della rete delle strutture
pubbliche di diagnostica di laboratorio”
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La Deliberazione di Giunta Regionale n. 1439 del 30/11/2007:”Riorganizzazione della rete delle
strutture pubbliche di diagnostica di laboratorio (art. 1, comma 796, lett. O), della L. 296/2006:
approvazione piano di fattibilita;

La Deliberazione di Giunta Regionale n. 520 del 16 maggio 2008 che prevede nell’allegato piano
di attivita 2008/2010 la collaborazione dell’ARS Liguria nello studio per 1’eventuale costituzione
dell’Istituto ligure di Genetica;

PREMESSO che

Q

Nella Regione Liguria sono presenti diverse strutture che operano nel settore della Genetica
medica, sia sul piano clinico assistenziale sia su quello diagnostico di laboratorio, dotate di
professionalita ed esperienze, maturate in anni di attivita, che le pongono in una posizione di alto
rilievo scientifico a livello nazionale e internazionale.

In ragione del forte sviluppo delle tecnologie innovative che permettono di individuare la base
genetica di numerose condizioni patologiche e i nuovi scenari che si stanno aprendo nell'ambito
delle biotecnologie, l'attivita di tali strutture & in continuo incremento e necessita di ulteriori
potenziamenti per mantenersi al passo con le sfide poste dalla rapida evoluzione della ricerca
scientifica.

CONSIDERATO che

a

La Legge regionale n. 3/2001, istitutiva del dipartimento di Genetica, necessita di alcune
precisazioni al fine di una maggiore coerenza rispetto alla nuova normativa relativa alla rete delle
malattie rare (DM n. 279 del 18/5/2004) e alle linee guida per le attivita di Genetica Medica (G.U.
224 del 23/9/2004) che definiscono le funzioni, le competenze e i ruoli sul piano scientifico e
clinico delle strutture dedicate a questo settore.

» Con DGR n. 803 del 17/07/2007: “Riorganizzazione della rete delle strutture pubbliche di
diagnostica di laboratorio (art. 1, comma 796, lett. 0), della L. 296/2006)”":

e sono state approvate le linee guida formulate dal Ministero della Salute da adottare come
schema di riferimento per la riorganizzazione della rete delle strutture pubbliche di diagnostica
di laboratorio;

e ¢ stata prevista la presentazione, entro il 30/11/2007, del piano di fattibilita della rete dei
laboratori e relativa informatizzazione del sistema, ai Ministeri nell’ambito delle procedure di
cui all’accordo fra il Ministero della Salute, il Ministero dell’Economia e delle Finanze e la
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Regione Liguria per ’approvazione del piano di rientro dai disavanzi e di individuazione degli
interventi per il perseguimento dell’equilibrio economico, firmato in data 6/3/2007.

o Con DGR n. 1439 del 30/11/2007 e stato approvato il piano di fattibilita previsto dalla citata DGR
n. 803/2007. Il documento descrive, in conformita con le linee guida formulate dal Ministero della
Salute, il percorso di riorganizzazione della rete delle strutture pubbliche di diagnostica di
laboratorio, finalizzato alla creazione di un laboratorio unico logico per ciascuna delle Aree
ottimali, come individuate dall’art. 7 della Lr. n. 41/2006 e approvato dal Comitato delle suddette
Avree ottimali in data 28 e 29 novembre 2007.

o L'art. 58 della LR n. 41 del 7/12/2006 di riordino del Servizio Sanitario Regionale, consente alle
aziende sanitarie di avviare nuove forme di collaborazione e di associarsi tra loro con la
costituzione di societa consortili, a maggioranza pubblica, per attivare programmi di
sperimentazione finalizzati al conseguimento di obiettivi di convenienza economica e di
miglioramento della qualita dell'assistenza, coerentemente con le previsioni del Piano Sanitario
Regionale.

EVIDENZIATO pertanto che alla luce del quadro di riferimento e delle opportunita poste dalla nuova
normativa, occorre attivare una collaborazione scientifico — gestionale nell'ambito dell'attivita di
genetica medica, quale opportunita per consentire una maggiore integrazione tra le piu importanti
strutture di genetica liguri, gli Enti in cui insistono le strutture stesse e il pieno collegamento con le
politiche regionali, attraverso la partecipazione diretta della Regione e dell’Agenzia Sanitaria
Regionale.

DATO ATTO che:

o la maggior parte delle strutture cliniche, individuate dalla Giunta Regionale (delibera n. 2363 del
20/12/2001) e inserite al gruppo b (art. 2 comma 2b Legge regionale 3/2001), appartengono, di
fatto, anche alla rete delle malattie rare e per questo devono assolvere agli specifici compiti previsti
dal DM 279/2004;

o nella riunione dei Responsabili degli Enti interessati, organizzata dall’Agenzia Sanitaria regionale
del 11 settembre 2008, e stata evidenziata la necessita di attivare una sperimentazione -
propedeutica alla scelta in merito alla costituzione o meno dell’Istituto Ligure di Genetica —
ridefinendo 1’assetto organizzativo - funzionale del dipartimento regionale di genetica;
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PRESO ATTO che a seguito delle esigenze individuate 1’Agenzia Sanitaria Regionale ha elaborato
documento a titolo * funzioni di indirizzo, programmazione e governo delle attivita delle Strutture di
Genetica regionali”;

RITENUTA la necessita di:

— approvare una direttiva vincolante per il funzionamento del Dipartimento regionale di Genetica di
cui alla legge regionale n. 3/2001 che provveda a;

1) individuare, nella fase di avvio, i servizi di cui all’art. 2, comma 2, della legge Regionale n. 3
del 19 gennaio 2001 cosi come contenuti nell’allegato “B” parte integrante e necessaria al
presente provvedimento.

2) procedere alla riorganizzazione e alla individuazione dei contenuti delle funzioni e delle attivita
del dipartimento regionale di genetica cosi come inserito nell’allegato A: “ funzioni di
indirizzo, programmazione e governo delle attivita delle Strutture di Genetica regionali”;

— attivare un programma sperimentale, della durata massima di tre anni, propedeutico alla scelta in
merito alla costituzione o meno dell’Istituto Ligure di Genetica - tra gli enti interessati per valutare
la risposta alle esigenze:

o di governo del sistema
o diorientamento della domanda, secondo gli indirizzi di programmazione regionale.
o di programmazione

DATO ATTO che il finanziamento previsto a carico della Regione, necessario per il funzionamento
del Dipartimento di Genetica in ottemperanza a quanto disposto dall’art. 6 della Legge Regionale
3/2001, verra determinato nell’ambito del riparto per I’anno 2009.

Su proposta dell’ Assessore alla Salute, Politiche della sicurezza dei cittadini
DELIBERA

Per quanto esposto in premessa e che si intende integralmente richiamato:

— di approvare la direttiva vincolante per il funzionamento del Dipartimento regionale di Genetica di
cui alla legge regionale 3/2001, costituita dagli allegati “A” e “B”, parti integranti e sostanziali del
presente provvedimento, con la quale:
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— si procede alla riorganizzazione e alla individuazione dei contenuti delle funzioni e delle
attivita del Dipartimento regionale di genetica cosi come previsto nell’allegato A “ funzioni di
indirizzo, programmazione e¢ governo delle attivita delle Strutture di Genetica regionali”;

— i individuano i servizi di cui all’art. 2, comma 2, della legge Regionale n. 3 del 19 gennaio
2001, per la fase di avvio, cosi come elencati nell’allegato B;

— Di attivare un programma sperimentale, della durata massima di tre anni, propedeutico alla scelta
in merito alla costituzione o meno dell’Istituto Ligure di Genetica - tra gli enti interessati per
valutare la risposta alle esigenze:

— di governo del sistema
— di orientamento della domanda, secondo gli indirizzi di programmazione regionale.
— di programmazione

— Di dare mandato al Dipartimento Salute e servizi sociali, di procedere alla verifica e alla
valutazione delle misure organizzative;

— Di stabilire che ai lavori del Comitato direttivo di cui all’art. 4 della l.r. 3/2001 partecipi un
rappresentante dell’ Agenzia Sanitaria regionale;

— Di dare atto che il finanziamento, necessario per il funzionamento del Dipartimento di Genetica in
ottemperanza a quanto disposto dall’art. 6 della Legge Regionale 3/2001, verra determinato
nell’ambito del riparto per I’anno 2009

FINE TESTO
Si attesta la regolarita amministrativa, tecnica e contabile del presente atto.
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