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PUGLIA

Deliberazione della Glunta Regionale

N. 2485 del 15/12/2009 del Registro delle Deliberazionl

Codice CIFRA: AOS/DEL/2009/00067

OGGETTO: Malattie Rare - D. M. 1. 279
del 10 maggio 2007 - Istituzione Centr
Costituzione Coordinamento regionale,

de! 18 maggio 2001 - Accordo Stato-Regioni
o di assistenza € ricerca sovraziendale -

L'anno 2009 addi 15 del mese di

Dicembre, in Bari, nella Gala delle adunanze, i &

riunita la Giunta Regionale, previo regolare invito nelle persone dei Signori:

Sono presenti: Sono assenti:
vV Presidente  Loredana Capone Presidente Nichi Vendola
Assessore Fabiano Amati ASSEss0Te Onolrio Inlztronn
Assessore Angela Barbanente Agsessore Mario Loizzo
Assessore Tommaso Fiore
AB5eEsore Elena Gentile
Assessore Silvia Godelli
Assessore Michele Losappic
Agsessore Gugliclmo Minervini
Assessore Michele Pelillo
Assessore Dario Stefano
Assessore Magda Terrevoll
Assessore Gianfrance Viesti
L

Assiste alta seduta il Dott. Romano Donno, Segretarlo redigente.

——
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L'Assessore Regionale alle Politiche della Salute, prof. Tommaso Fiore, sullg _ba_se
dellistruttoria espletata dal Dirigente del Servizio Assistenza Ospedaliora e Specialistica
dell'Area Politiche per la Promazione della Salute delle Parsone e delle Pari Opportunita,
riferisce quanto segue: L. .

In attuazione del'art, 5, comma 1, lett. b) del d.lgs 29 aprile 1998, n. 124, |l Ministro della
Sanita, con D.M. n. 279 del 18 maggio 2001, ha adottato || "Regolamento di istituzione
della rete nazionale delle malattie rare e di esenzione dalla partecipazione al costo delle
relative prastazioni sanitarie",

Tra l'altro, per assicurare specifiche forme di tutela per i soggetti affetti da malattie rare &
stata istituita (art. 2) Ia "Rete nazionale per ia prevenzione, la sorveglianza, la diagnosi e la
terapia”. Detta rete & costituita da presidi accreditati appositamente individuati dalle
Regioni sulle base di “documentata esperienza in attivitd diagnostica o terapeutica
specifica per le malattie o per i gruppi di malattie rare, nonché idonea dotazione di
strutture di supporto e di servizi complementari, ivi inclusi, per le malattie che o
richiedono, servizi per 'emergenza e per la diagnostica biochimica e genatico-molecolare”.

In forza di tanto e sulla base di particolari criteri, ia Regione Puglia, con deliberazione della
Giunta regionale n. 2238 del 23,12.2003, integrata con D.G.R. n. 171 del 19.02.2008, ha
approvato la "Rete regionale dei presidi per la prevenzione, Ia sorveglianza, la diagnosi e
la terapie delle malattie rare”, individuare, contestualmente, i centri interregionali di
riferimento.

| Centri interregionali di riferimento assicurano, ciascuno per il bacino territoriale di
competenza, lo svoigimento delie seguenti funzioni (art. 2, ¢. 3, D. M. 279/01):

a) la gestione de! Registro interregionale delle malattie rare, coordinata con | registri
territoriali ed il Registro nazionals di cui allarticalo 3:

b) lo scambio delle informazioni e della documentazione sulle malattie rare con gl altri
Centri interregionali @ con gli organismi internazionali competenti;

¢) il coordinamento del presidi della Rete, al fine di garantire la tempestiva diagnosi e

Vappropriata terapia, qualora esistente, anche mediante ladezione di specifici protocaoll
concordati;

d) la consulenza ed il supporto ai medici del Servizio sanitario nazionale in ordine alle
malattle rare ed alla dispsnibilita de! farmaci appropriati per il loro trattamento:

€) la collaboraziong alls attivita formative degli operatori sanitari o del volontariato ed alle
iniziative preventive:

f) linformazione ai cittadini ed alie associazioni dei malati e dei loro familiari in ordine alle
malattie rare ed alla disponibilita dei farmaci. '

In ottemparar!za alla disposizione del comma 4, del gltato art. 2/D. M, 279/01, I'A.Re.S.
(Agenzia Regionale Sanitaria) ha predisposto, in data 22.10.2004, ls “Istruzioni QOperative”
con le quali sono stati delineati i percorsi diagnostico-terapeutici relativi alle malattie rare.

Lo stesse D. M. n, 279/01, all'art. 3, “al fine di conseritire la prograrmmazione naz?onq'le;,e... i
regionale degli Interventi volt alla tutela dei soggetti affetti da malattie rare o qi?aﬁdéré'f g7
sorvegiianza delle stesse" ha previsto presso llstituto Superiore di Sanita il E‘é’égiét’r‘
nazionale delle malattie rare. ! ]

Per l'ativazione, invece, dei "Registri regionali ed interregional’’, 'accordo S‘taiq-RéQl@hiw"'ﬁ,-"
del 10 maggio 2007 (Rep. n. 103/CSR) sul “riconoscimento di Centri di coordifamento ..
regionali efo interregionali, di Presidi assistenzialj sovraregionali per patologie a bassa
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prevalenza e sull'attivazione dei registri regionali ed interregionali delie malattie rarg” -
recepito dalla Giunta regionale con atto n. 588/08 - ha sancito che "laddove compatibile
con lasseite organizzativo regionale, sia favorito il riconoscimento di (;‘.entn i
Coordinamento regionali e/o interregionali che garantiscano, clascune -per -t bagino-
territoriale di competenza, 10" svolgimento delle seguenti funzioni previste dal decreto
ministeriale n, 279/01: \

a) la gestione del Registro regionale o interregionale delle malattie rare, coordinata
con i registri territoriali ed il Registro nazionale.

b) lo scambio delle informazioni e della documentazione sulle malattie rare con gli altri
Centri regionali o interregionali & con gli organismi internazienali campetenti.

¢) il coordinamento dei Presidi della rete, al fine dj garantire ia tempestiva cjiagnos_i_e;
fappropriata terapla, qualora esistente, anche mediante l'adozione di specifici
protocolli concordati,

d) la consulenza e supporto ai medici del Servizip Sanitario Regionale in ordine alle
malattie rare ed alla disponibilita dei farmaci appropriati par il loro trattamanto.

) la collaborazione alle attivita formative degli operatori sanitari e del volontariato ed
alle iniziative preventive.

f) Finformazione ai cittadini ed alle associazioni dei malati e dei loro familiar in ordine
alle malattie rare ed alla disponibilita dei farmaci. ‘

Lo stesso accordo Stato-Regionf ha sancito che i Centri g coordinamento regicnali o
interregionali svolgano i seguenti compitl:

- assicurare il collegamento funzionale con | singoli Presidi della rete per le malattie
rare,

- raccogliere le richieste di medici e/o pazienti e smistare le richieste verso i Presidi
della Rete:

- assicurare la presenza di un'autenoma struttura in grado di supportare ['attivita di
raccolta e smistamento di informazioni attraverse linee telefoniche dedicate,
inserimento e ricerca in rote dj notizie:

- assicurare la presenza di personale dedicato:

- assicurare la disponibilitd di reti di comunicazione operative e operative attraverso lo
sviluppo di adeguati collegamenti funzionall tra i servizi sociosanitar] delle ASL ed |
Presidi della Rete al fine di garantire 1a presa In carico del pazienti e delle famiglie, la
continuité delle cure e l'educazione sanitaria;

- costituire punto di riferimento privilegiato per le associazioni dei pazienti e dei loro
familiari.

La Regione Puglia, al fing dij attuare I Regolamento emanato dai ricordato D. M. n, 271/01
e di corrispondere a quanto sancito dalla Confarenza Stato-Regionl, con ia legge
18/10/08, n. 23 (Pianc regionale della salute) ha ritenuto Strategico istituire un Centro of
coordinemento regionals in grado. di assicurars il collegamento funzionals con ogni singofo
presidio della rete, oi raccogliere e richieste daj medici ¢ dei pazienti per smistarle verso |
Presidi, di rendere disponibili ed efficaci reti operative di comunicazions, di supportare
lattivité di raccolta e di smistamento  delle informazioni e l'inserimento in rate.

A fronte di tanto, si ritiene apportuno istituire in Puglia un Centro df assistenza e ric AT I
sovraziendale per le malattie rare che attivi o svolga funzioni di collegamento irufgfat;hza;ijﬁzf--‘?
assistenza (ambulatoriale ed ospedaliera), di diagnosi prenatale (presa in ca?d@%@ié]l
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gestante, raccordo con ginecologi e con il laboratorio di genstica, da individuare
suceessivamente con separato atto), di ricerca e di contact center (attivita diurna e
registrazione contatti)

Detto Centro sovraziendale sara affiancato e sostenuto nei compiti e nelle funzioni innanzi
riportati da un Coordinamento regionale delle malattie rare (CRMR) che rimane in
carica per un periodo di fre anni, rinnovabili.

Nell'espletamento delle sve funzioni, il Coordinamento Regionale potra avvalersi del
Nuove Sistema Informativo Reglonale Sanitarioc e delle iniziative ad esso connesse
nonché della collaborazione di altri Registri delle Malattie Rare, individuati fra quelli ¢che
hanno maturato una solida esperienza, mediante convenzioni da stabiiire con appositi atti.

I predetic Centro di assistenza e ricerca sovraziendale per le malattie rare si ritiene
che possa identificarsi con il Centro Interregionale di riferimento per la Teleangectasia
Emorragica Ereditaria (MMT) (cfr. deliberazione G. R. n. 2238 del 23.12.2003) attualmente
in carico alla U. O. di Geriatria dell'Azienda Ospedaliero - Universitaria "Policlinico” di Bari.

Al Direftore generale dellAzienda Ospedaliero - Universitarla ‘Policlinico” di Bari é
demandata l'organizzazione interna del predetto Centro nel rispetto dei compiti e delle
funzioni rivenienti dalla vigente normativa, ovvero di quanto innanzi ilustrato,

Si ritiene, inoitre, che | Coordinamento reglonale delle malattie rare dobba aver sade
presso 'A.Re.5. e che debba essere composto, olire che dal responsabile del Centro
Sovraziendale, da un dirigente medico universitario, da un dirigente medico responsabile
di centro di riferimento dell'Azienda Ospedaliero Universitaria “Policlinico” di Bari, da un
farmacista ospedaliero, da un medico pediatra di libera scelta, da un medico
rappresentante " degli IRCCS mnonché dal dirigente del Servizio Programmazione
Assistenza Ospedaliera e Specialistica dell'Assessorato alle Politiche della Salute, dal
Direttore dell'Area Programmazions e Assistenza Ospedaliera dell’A.Re.S.: dal
Responsabile interno di Pragetto del Nuovo Sistema Informativo Sanitario Regionale per
le attivita correlate aila gestione delle esigenze infarmative in materia di malattie rare e da
un rappresentante designato dali"UNIAMO" - Confederazione delle “Associazioni ltaliane
malattie rare’. Ad uno del predetti compenenti, nella seduts di insadiamentn, sara
assegnato, su indicazione dei partecipanti, il compito di coordinare, per un triennio, le
reiative attivita,

L'Azienda Ospedalierc - Universitaria “Policlinico” di Bari provvedera a sostenere le attivita
mirate del Centro df assistenza e ricerca sovraziendale regionale attuando, tra I'altro, gli
intervent! finalizzati al perseguimento degli obiettivi di carattere prioritario e di rilievo
nazionale ex art. 1 commi 34 e 34bis della Legge 662/96 cosl come approvati e dispost
daha Giunta regionale (¢fr. D.G.R. n. 1222 del 13 luglio 2009), mentre il Coordinamento
ragionale, tramite I'A.Re.S., cul spetta il compito del supporte amministrativo, si avvara di
precipui fondi assegnati dalta Giunta regionale nel contesto di appositi progetti obiettivo di
Hlevanza regionale ex arl, 20 L. R, n, 28/01 di cui all'annuale Documento di indirizzo
Economico e Finanziario del Servizio sanitario raégionaie.

COPERTURA FINANZIARIA DI CUl ALLA L. R, n. 28101 & SUCCESSIVE
MODIFICAZIONI ED INTEGRAZIONI

La presente deliberazione non comporta implicazioni di natura finanziaria sia di entrata
che di spesa e dalla stessa non deriva alcun onera a carico del bilancio regionale.,

DIRIGENTE DI UFFICIO

(‘_\('IB Parlsi) o
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l'Assessore relatore, sulla base delie risultanze istruttorie come  innanzi ill_ustrate,
propone alla Giunta, ai sensi della |. R, n, 7/97 art, 4, comma 4, lettera o), 'adozione del

conseguents atto finale.

LA GIUNTA

- udita la relazione e |a conseguente proposta dell'Assessore:

- viste le sottoscrizioni poste in cales al presente provvedimento dal responsabile
del procediments e dal Dirigente del Servizio AQS:

a voti unanimi espressi nei modi di legge

DELIBERA

1. di istituire, in attuazione delia L. R. 19 settembre 2008, n. 23 (Piano regionale delia
salute), del D. M, n. 279/01 e delle dirattive sancite nell'accordo State-Regioni del 10
maggic 2007 (Rep. n. 103/CSR), gla recepito con D.R.G. n 588/08, il Centro doi
assistenza e ricerca sovraziendale per le malattie rare con i compitl e le funzioni
indicati nella parte narrativa che qui si intende integralmente riportata;

2. di demandare al Dirattare generale dell'Azienda Ospedaliero - Universitaria "Policlinico”
di Bari I'organizzazione interna del Centro di assistenzea e ricercs Sovraziendale psr lg
malaltie rare, ne| rispetio dei compiti & delle funzioni rivenienti dalia vigente normativa
ovvero di quanto in premessa iustrato,

3. di costituire, presso rARe.S. (Agenzia Regionale Sanitaria} || Coordinamento
Reglonale per le Malattie Rare {CRMR) con il compito di affiancara e sostenere il
Centro di cui al precedents punte 1.;

4, di nominare componanti del Coordinamento Regionale di cyj gl punto precedente e
secondo le modalita organizzative di cui in narrativa, oltre al responsahile del Centro
Sovraziendale, | seguenti esperti:

* prof. Giancarlo Logroscino, professore associato di neuroiogia presso.la facolts di
Medicina e Chirurgia dell'Universita degli Studi di Bari, dirigente medigo
responsablle  del’l. Q. semplice  di  malattio neuradegenerative
dell'Azienda Ospedaliero - Universitaria “Policlinico” di Bari:

» dott, Franco Papadia, diretiorg del'U. Q. complessa dalla malattie metaboliche e
diabetologia, centro di riferimento pediatrico,  dell'Azienda Ospedaliero -
Universitaria “Policlinico” di Bari;

» dott, Michele Lattarulo, direttore U, O, complessa di farmacia ospedaliera
dell'Azienda Ospedaliero Universitaria Policlinico dij Rari: -

» dott.sea Giusepping Annicchiarico. medico pediatra di libera scelta presso ASL TA:

« dott, Leopoldo Zelante, direttore del Servizio di Genetica Medica del'lRCCS "Casa
Sollievo della sofferenza” di San Giovanni Rotondo (Fg):

. do,tltAEtt'ore Attolini, dirigente dellArea Programmazione e Assistenza Ospedaliera
dell'A.Re.S.;

* Sivia Papini, dirigente del Servizio Programmazione Assistenza Ospedaiisig-e.
Specialistica dell'Assessorato alle Politiche della Salute; A s

o
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COme approvall @ AISpost con'deliberazione G, K, N, 1422 del 13 ughe 200y,

6. di affidare allARe.S. il compito di supportare amministrativamente il Coordinamento
regionale avvalendosi di precipui fondi assegnati nel contesto di appositi progetti abiettive
di rllevanza regionale ex art. 20 L. R. n. 28/01 di cu allannuale Documento di Indirizzo
Economico e Finanziario del Servizio sanitario regionale;

7. di disporre |a pubblicazione del presente atto sul BURP aj sansi dell'art. 8, cormma 1,
lett. a) delia L. R. n. 13/54.

- di notificare if presentegprovvedimento al Servizio Personale.
Il Segretariq della Giunta

(dott, Rom#no Donno)

i softoscritti attestano che il procedimento istruttorio loro affidato, e' stato espletato nel
rispetto della vigente normativa regionale, nazionaie a.comunitenj

o
IL RESPONSABILE A, P.: do#, Pasquale GENTILE cﬂ(ﬁ '

IL DIRIGENTE DELL'UFFICIO: Vito Parlsi @Q,O,M/\
at

il DIRIGENTE DEL SETTORE AOS: Siivia PAPINI

Il sottoscritto direttore di area non ravvisa la necessita di esprimere sulla proposta di
delibera le osservazioni ai sens| del combinato disposto degli artt.15 e 16 del DPGR n,

161/2008.
IF Direttore dell'Area Politiche per la prbmozione deNa [Sajute, delle persone e delle pari
opportunita: dott, Nicola MESSINA

gy

.
v

L'ASSESSORE: prof. Tommaso FIORE
.
4'1/\__\1 ‘g-) e

Il Presente prowwedi@ento & esecutive
Il Segretarjo §ella Giunta

FP.&
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