A.Li.Sa.
AZIENDA LIGURE SANITARIA DELLA REGIONE LIGURIA

C.F./P.IVA 02421770997

DELIBERAZIONEN. 462 DEL [6.12.2020

OGGETTO: Accoglienza del paziente adulto, bambino e familiari e orientamento verso i Presidi di diagnosi e
cura della Rete Regionale Malattie Rare e aggiornamento dell’Elenco dei Presidi accreditati per la
diagnosi e cura di malattie rare o gruppi di malattie rare in Regione Liguria e Unita Operative di
riferimento, ed. 2020.

IL COMMISSARIO STRAORDINARIO

VISTI:
- I'art. 5, comma 1, lett. b) e il comma 5 del D.Lgs. n. 124/1998 laddove prevede che il Ministro della Sanita,

con distinti regolamenti, individui le condizioni di malattie croniche o invalidanti e le malattie rare che
danno diritto all’'esenzione dalla partecipazione per le prestazioni di assistenza sanitaria indicata dai
medesimi regolamenti;

- il DM 18.5.2001, 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’art.5, comma 1 lett. b) del D.Lgs.
29 aprile 1998, n. 124;

- I'art. 5, comma 1 del D.L. 13.9.2012 n. 158 convertito con L. 8.11.2012 n. 189 laddove prevede
I’aggiornamento dei livelli essenziali di assistenza ai sensi dell’art. 1 del D.Lgs. 502/92 “... omissis ... con
prioritario riferimento alla riformulazione ... omissis ... delle malattie rare di cui al Decreto del Ministero
della Sanita 18 maggio 2001, n. 279 e ai relativi aggiornamenti previsti dal comma 1 dell’art. 8 del medesimo
decreto, al fine di assicurare il bisogno di salute, I'equita nell’accesso all’assistenza, la qualita delle cure e la
loro appropriatezza riguardo alle specifiche esigenze”;

- DPCM 12 gennaio 2017 “Definizione e aggiornamento dei livelli essenziali di assistenza, di cui all'articolo 1,
comma 7, del decreto legislativo 30 dicembre 1992, n. 502" (pubblicato sulla G.U. Serie Generale n. 65 del
18-03-2017 - Suppl. Ordinario n. 15), in particolare I'allegato 7 “Elenco malattie rare esentate dalla
partecipazione al costo”;

RICHIAMATA, inoltre, la Deliberazione di Giunta della Regione Liguria: DGR del 11 settembre 2017 n.
720/2017 Approvazione elenco aggiornato dei "Presidi accreditati per la diagnosi e cura di malattie rare o
gruppi di malattie rare in Regione Liguria";

RICHIAMATA la Delibera di A.Li.Sa. - Azienda Ligure Sanitaria della Regione Liguria del 19 dicembre 2018 n.
332/2018 “Accoglienza del paziente adulto, bambino e familiari e orientamento verso i Presidi di diagnosi e
cura della Rete Regionale Malattie Rare e aggiornamento dell’Elenco dei Presidi accreditati per la diagnosi e
cura di malattie rare o gruppi di malattie rare in Regione Liguria e Unita Operative di riferimento”;

RICHIAMATA la Delibera di A.Li.Sa. - Azienda Ligure Sanitaria della Regione Liguria del 11 dicembre 2019 n.
375/2019 “Accoglienza del paziente adulto, bambino e familiari e orientamento verso i Presidi di diagnosi e
cura della Rete Regionale Malattie Rare e aggiornamento dell’Elenco dei Presidi accreditati per la diagnosi e
cura di malattie rare o gruppi di malattie rare in Regione Liguria e Unita Operative di riferimento”;



RITENUTA la necessita di aggiornare I'elenco dei Presidi di riferimento delle malattie rare, secondo quanto
previsto dal DPCM 12 gennaio 2017, pubblicato il 18 marzo in Gazzetta Ufficiale Allegato 7 - Elenco malattie
rare esentate dalla partecipazione al costo e, conseguentemente, di approvare il nuovo elenco dei “Presidi
accreditati per la diagnosi e cura di malattie rare o gruppi di malattie rare in Regione Liguria”, predisposto in
modo condiviso dalla Direzione Sanitaria di A.Li.Sa. con le Direzioni Sanitarie dei Presidi stessi;

DATO ATTO che, per quanto disposto dalla L.R. n. 17 del 29/07/2016 recante “Istituzione dell’Azienda Ligure
Sanitaria della Regione Liguria (A.Li.Sa.) e indirizzi per il riordino delle disposizioni regionali in materia
sanitaria e sociosanitaria”, le attivita in materia di patologie a bassa prevalenza rientrano nelle finalita di cui
all'art. 2 della precitata legge regionale ed in particolare quelle previste al comma 2, lettere c), g) e h)
attribuite ad A.Li.Sa. e che pertanto i provvedimenti attuativi delle deliberazioni di indirizzo della Giunta
regionale nelle predette attivita nonché gli atti tecnico organizzativi e gestionali nella stessa materia sono di
competenza di A.Li.Sa.;

ATTESO CHE, con DGR Regione Liguria n. 720/2017, e stato definito di demandare ad A.Li.Sa. gli eventuali
aggiornamenti e revisioni dell’elenco dei “Presidi accreditati per la diagnosi e cura di malattie mare o gruppi
di malattie rare in Regione Liguria”, nonché I'assunzione di tutti i provvedimenti attuativi delle deliberazioni
di indirizzo della Giunta regionale in materia di malattie rare e degli atti tecnico organizzativi e gestionali nella
stessa materia alla luce di quanto disposto dalla citata L.R. n. 17/2016;

ACQUISITI gli atti di conferma o eventuale proposta di inserimento di nuove Unita Operative di riferimento
per le Malattie Rare da parte delle Direzioni Sanitarie aziendali;

ACQUISITO il parere favorevole del Direttore Sanitario, del Direttore Amministrativo e del Direttore
Sociosanitario;

DELIBERA

Per quanto pill esattamente sopra esposto e qui integralmente richiamato:

1. di approvare il documento “Accoglienza del paziente adulto, bambino e familiari e orientamento
verso i Presidi di diagnosi e cura della Rete Regionale Malattie Rare e aggiornamento dell’Elenco dei
Presidi accreditati per la diagnosi e cura di malattie rare o gruppi di malattie rare in Regione Liguria
e Unita Operative di riferimento, Ed. 2020” allegato sub 1) al presente provvedimento.

La presente deliberazione sostituisce le versioni precedenti;
2. diprovvedere alla pubblicazione del presente provvedimento sul proprio albo pretorio on line;
3. didare atto che il presente provvedimento si compone di n. 2 pagine e di un allegato di n. 48 pagine.

Parere favorevole formulato ai sensi del D. Lgs. 30 dicembre 1992, n. 502 e ss.mm.ii

IL DIRETTORE AMMINISTRATIVO IL DIRETTORESANITARIO IL DIRETTORE SOCIOSANITARIO
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