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DELIBERAZIONE DELLA GIUNTA REGIONALE
ALLEGATO A)

RICONOSCIMENTO E VALORIZZAZIONE DEL LAVORO DI CURA DEL
FAMILIARE-CAREGIVER CHE ASSISTE UN FAMILIARE DI ETA’ COMPRESA
TRA O E 25 ANNI AFFETTO DA UNA MALATTIA RARA DI CUlI ALL’ALLEGATO 7
DEL D.P.C.M. 12 GENNAIO 2017 E CHE NECESSITA DI VENTILAZIONE E/O
NUTRIZIONE ARTIFICIALE. CRITERI PER ACCEDERE Al CONTRIBUTI PER
L’ANNO 2023.

Premessa

Una malattia si definisce rara quando la sua prevalenza, intesa come il numero di casi
presenti su una data popolazione, non supera una soglia stabilita. In UE la soglia é
fissata allo 0,05 per cento della popolazione, ossia 5 casi su 10.000 persone. Il
numero di malattie rare conosciute e diagnosticate oscilla tra le 7.000 e le 8.000, ma e
una cifra che cresce con I'avanzare della scienza e, in particolare, con i progressi della
ricerca genetica. L’art. 3 del D.M. 18 MAGGIO 2001, n. 279, istituisce presso l'lstituto
Superiore di Sanita il Registro nazionale delle malattie rare al fine di consentire la
programmazione nazionale e regionale degli interventi volti alla tutela dei soggetti
affetti da malattie rare e di attuare la sorveglianza delle stesse. Il Registro raccoglie
dati anagrafici, anamnestici, clinici, strumentali, laboratoristici e relativi ai fattori di
rischio e agli stili di vita dei soggetti affetti da malattie rare, a fini di studio e di ricerca
scientifica in campo epidemiologico, medico e biomedico. Il Registro nazionale é
funzionalmente collegato con i registri interregionali e territoriali e, ove esistenti, con i
registri internazionali. Nel suddetto D.M. 18 maggio 2001, n. 279 vengono elencate
nell'allegato 1 le malattie rare che hanno diritto all'esenzione dalla partecipazione al
costo delle correlate prestazioni di assistenza sanitaria. Successivamente, il suddetto
elenco é stato rivisitato come da D.P.C.M. del 12 gennaio 2017 allegato 7.

Secondo la rete Orphanet Italia nel nostro paese le persone con malattia rara sono
2milioni e il 70 per cento sono minori. L'esperienza della patologia rara é
un’esperienza fortemente destabilizzante per la persona e per le famiglie per cui si
ritiene opportuno con la presente delibera dare continuita all'intervento avviato
nel’anno 2019 ed estendere la platea dei beneficiari fino ai 25 anni di eta.

Requisiti di accesso al contributo

Possono beneficiare del contributo le famiglie, residenti nella Regione Marche, nel cui
nucleo familiare sia presente una persona di eta ricompresa tra 0 e 25 anni affetto da
malattia rara come da classificazione ed elencazione disposte dall’Allegato 7 del
D.P.C.M. 12 gennaio 2017 e che necessita di ventilazione e/o nutrizione artificiale.

La famiglia e tenuta a produrre la seguente certificazione:

1. riconoscimento di portatore di handicap in situazione di gravita rilasciato dalla
Commissione sanitaria di cui all'articolo 3, comma 3 della legge 104/1992;

2. certificazione di malattia rara rilasciata da una struttura sanitaria pubblica attestante
la sussistenza di malattia rara e relativo codice di classificazione ai sensi dell’Allegato
7 del D.P.C.M. 12 gennaio 2017,
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3. certificato del Pediatra di Libera Scelta o del Medico di Medicina Generale, che ha
in carico l'assistito/a, attestante lo stato di ventilazione e/o nutrizione artificiale e la
data di inizio.

Il beneficio economico previsto dalla presente deliberazione € cumulabile con quelli
previsti allo stesso titolo da altre leggi regionali e nazionali, ad eccezione di quelli
previsti per il progetto "Vita Indipendente” di cui alla L.R. 21/2018, per gli "Interventi in
favore di persone in condizione di disabilita gravissima per le quali si siano verificate le
condizioni di cui allart.3 c. 2 del D.M. 26/09/2016" e per lintervento rivolto al
familiare-caregiver che assiste persone affette da Sclerosi Laterale Amiotrofica (SLA).

Inoltre, sono esclusi dal beneficio economico i soggetti ospiti di strutture residenziali o
semiresidenziali di qualsiasi tipo autorizzate, accreditate e convenzionate pubbliche o
private.

Misura e decorrenza del contributo regionale

Il contributo regionale concesso alle famiglie € pari ad € 1.000,00 mensili.

Il suddetto contributo mensile viene erogato:

a) con decorrenza dal 1° gennaio 2023 sino al 31 dicembre 2023 a coloro che hanno
gia beneficiato del contributo nell’anno 2022, previa verifica della permanenza dei
requisiti;

b) con decorrenza dalla data di acquisizione di tutti i requisiti di cui al precedente
paragrafo sino al 31.12.2023 a coloro che li hanno acquisiti nel’anno 2023 in data
antecedente all’approvazione della presente delibera;

c) con decorrenza dalla presentazione della domanda sino al 31.12.2023 a coloro
che entreranno in possesso di tutti i requisiti di cui al precedente paragrafo
successivamente alla data di approvazione della presente delibera e comunque
nel corso dell’anno 2023.

Stanziamento regionale
Le risorse destinate al finanziamento dell'intervento di cui alla presente deliberazione
per I'anno 2023 ammontano ad € 700.000,00.
Tali risorse saranno trasferite con successivo decreto dirigenziale alle Aziende
Sanitarie Territoriali, ai sensi dell’art. 42 della L.R. n.19 del 8.08.2022, secondo le
seguenti modalita:
- la quota dell’80% in acconto sulla base dello storico dei contributi erogati nell’anno
2022 alle ex Aree Vaste per il tramite del’ASUR Marche;
- la quota del 20% a saldo sulla base dei contributi erogati per il periodo
01.01.2023/31.10.2023 previo invio di un report che dovra pervenire al Settore
Contrasto al Disagio tassativamente entro il 15.11.2023.

Modalita di presentazione delle domande

Con successivo decreto della Dirigente del Settore Contrasto al Disagio si provvedera
ad indicare le modalita per la presentazione delle domande per I'anno 2023 nonché le
modalita per la trasmissione del report richiesto.
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