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LA GIUNTA REGIONALE

Visto il Decreto Legislativo 30 dicembre 1992, nr. 502, recante: "Riordino della disciplina in
materia sanitaria, a norma dell'articolo 1 della legge 23 ottobre 1992, n. 421"

Vista la delibera di G.R. n. 229 del 3 marzo 1997 recante “Approvazione nomenclatore tariffario
regionale delle prestazioni specialistiche ambulatoriali di diagnostica strumentale e di laboratorio”,
di seguito indicato “nomenclatore regionale”, e le successive modifiche ed integrazioni; che
individua il livello di assistenza della specialistica ambulatoriale;

Visto il D.M. n.329 del 28 maggio 1999 ad oggetto “Regolamento di individuazione delle malattie
croniche ed invalidanti ai sensi dell’art. 5, comma 1, lettera a), del decreto legislativo 29 aprile
1998, n.124 ” e successive modifiche ed integrazioni;

Visto il D.P.C.M. 23 aprile 2008 che definisce i livelli essenziali di assistenza;

Visto il D.P.C.M. del 12 gennaio 2017 ad oggetto “Definizione e aggiornamento dei livelli
essenziali di assistenza, di cui all'articolo 1, comma 7, del decreto legislativo 30 dicembre 1992, nr.
5027, pubblicato sulla Gazzetta Ufficiale in data 18 marzo 2017;

Visto, in particolare, 1’art 53 del suddetto DPCM, che prevede “Le persone affette da malattie
croniche ed invalidanti individuate dall'allegato 8 al presente decreto hanno diritto all'esenzione
dalla partecipazione al costo delle prestazioni sanitarie indicate dal medesimo”;

Visto il comma 2 dell'art. 64 del sopracitato D.P.C.M. del 12 gennaio 2017 che prevede “Le
disposizioni in materia di assistenza specialistica ambulatoriale, di cui agli articoli 15 e 16 e
relativi allegati, entrano in vigore dalla data di pubblicazione del decreto del Ministro della
Salute [...]. Fino all'entrata in vigore delle suddette disposizioni, I'elenco delle malattie croniche
ed invalidanti che danno diritto all'esenzione e contenuto nell'allegato 8-bis”;

Stabilito di continuare a garantire ai residenti toscani in regime di esenzione dalla
compartecipazione alla spesa sanitaria, le prestazioni previste dagli atti regionali ad integrazione
dell’elenco di cui al D.M. n.329 del 28 maggio 1999;

Tenuto conto delle indicazioni di cui al comma 4 dell'art. 64 del sopracitato D.P.C.M. del 12
gennaio 2017 che prevede che “le disposizioni in materia di malattie rare di cui all'art. 52 e
all'allegato 7 entrino in vigore dal centottantesimo giorno dalla data di entrata in vigore del
sopracitato DPCM; entro tale data le regioni e le provincie autonome adeguano le Reti regionali
per le malattie rare con l'individuazione dei relativi Presidi e i Registri regionali”;

Considerato il DPCM 12 gennaio 2017 che prevede il passaggio delle Patologie croniche ed
invalidanti “Miastenia grave” e “Sclerosi sistemica” nell’elenco delle malattie rare;

Vista la DGR nr. 90 del 9 febbraio 2009 ad oggetto “Disposizioni per 'ampliamento dei livelli di
assistenza e l'aggiornamento della rete dei presidi”, in particolare il codice regionale RM0120 che
prevede la classificazione tra le malattie rare della “Sclerosi sistemica”
Ritenuto pertanto di prevedere:
* con riferimento alla “Miastenia grave”, di mantenere detta patologia nell’ambito delle
Patologie croniche ed invalidanti fino all’entrata in vigore del nuovo elenco delle malattie



rare secondo quanto previsto al comma 4 dell'art. 64 del sopracitato D.P.C.M. del 12
gennaio 2017;

e con riferimento alla “Sclerosi sistemica” di confermare la sua esclusione dal novero delle
Patologie croniche ed invalidanti;

Considerato il DPCM 12 gennaio 2017 che prevede il passaggio delle malattie rare “Celiachia”,
“Sindrome di Down”, “Sindrome di Klinefelter” e “Connettiviti indifferenziate” nell’elenco delle
Patologie croniche ed invalidanti;

Ritenuto opportuno, fino all’entrata in vigore del nuovo elenco delle malattie rare secondo quanto
previsto al comma 4 dell'art. 64 del sopracitato D.P.C.M. del 12 gennaio 2017, mantenere le
suddette Patologie nell’ambito delle Malattie rare per i pazienti gia titolari di esenzione per
Celiachia, Sindrome di Down, Sindrome di Klinefelter e Connettiviti indifferenziate e di prevedere
la loro inclusione nell’elenco delle Patologie croniche ed invalidanti per le esenzioni di nuovo
rilascio;

Ritenuto opportuno garantire, in regime di esenzione, le indagini genetiche relative alla diagnosi
patologia della celiachia, estendendole, oltre che per l'assistito anche per i familiari di primo grado;

Preso atto della necessita di garantire 1’aggiornamento delle piattaforme informatiche interessate, a
partire dai sistemi software gestionali a supporto del processo di rilascio delle esenzioni e di
gestione del ciclo prescrittivo, ovvero prescrizione, prenotazione, accettazione, entro e non oltre
il15 maggio 2017;

A VOTI UNANIMI
DELIBERA

1. di dare attuazione all'allegato 8 bis del 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 Gazzetta Ufficiale n. 65 del 18
marzo 2017 - Supplemento Ordinario n. 15;

2. di approvare I’allegato A al presente atto parte integrante ed essenziale, recante 1’elenco
delle Patologie croniche ed invalidanti di cui al punto 1, integrato con le ulteriori prestazioni
correlate alle medesime Patologie previste dagli specifici atti regionali;

3. di mantenere la patologia “Miastenia grave” nell’ambito delle Patologie croniche ed
invalidanti fino all’entrata in vigore del nuovo elenco delle malattie rare secondo quanto
previsto al comma 4 dell'art. 64 del sopracitato D.P.C.M. del 12 gennaio 2017

4. di confermare la patologia “Sclerosi sistemica” (codice regionale RMO0120) nella
classificazione tra le malattie rare escludendola dal novero delle Patologie croniche ed
invalidanti;

5. di prevedere il passaggio delle Malattie rare “Celiachia”, “Sindrome di Down”, “Sindrome
di Klinefelter” e “Connettiviti indifferenziate” nell’elenco delle Patologie croniche ed
invalidanti per le esenzioni di nuovo rilascio, mantenendo le suddette patologie nell’ambito
delle Malattie rare, per i pazienti gia titolari della relativa esenzione;



6. di confermare, in regime di esenzione, le indagini genetiche relative alla diagnosi patologia
della celiachia, estendendole, oltre che per I'assistito, anche per i familiari di primo grado;

7. di impegnare Estar a garantire 1’aggiornamento delle piattaforme informatiche interessate, a
partire dai sistemi software gestionali a supporto del processo di rilascio delle esenzioni e di
gestione del ciclo prescrittivo, ovvero prescrizione, prenotazione, accettazione, entro e non
oltre il 15 maggio 2017;

8. di dare mandato alle Aziende Sanitarie Locali di attivare idonei strumenti di informazione
nei confronti dei cittadini sul contenuto del presente atto;

Il presente atto e pubblicato integralmente sulla banca dati degli atti amministrativi della Giunta
regionale ai sensi dell'articolo 18 della L.R. 23/2007.
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