REGIONE PIEMONTE BU10 09/03/2023

Codice A1413C

D.D. 27 febbraio 2023, n. 421

D.L del 29 luglio 2022 "Ripartizione del fondo firalizzato alle malattie rare della retina, con
particolare attenzione alle distrofie retiniche erelitarie”. Ulteriori precisazioni alla D.D. 2448
del 15 dicembre 2022.

"8 REGIONE
B B PIEMONTE

ATTO DD 421/A1413C/2023 DEL 27/02/2023

DETERMINAZIONE DIRIGENZIALE
A1400A - SANITA' E WELFARE
A1413C - Programmazione dei servizi sanitari e sazisanitari

OGGETTO: D.L del 29 luglio 2022 “Ripartizione ddbndo finalizzato alle malattie rare de
retina, con particolare attenzione alle distrofietiniche ereditarie”. Ulterio
precisazioni alla D.D. 2448 del 15 dicembre 2022.

Vista la D.G.R. 22-11870 del 2.3.2004 che ha prdut@a dare attuazione al Decreto del Ministero
della Sanita n. 279 del 18.5.2001, istituendo leeRegionale per la prevenzione, la sorvegliarea, |
diagnosi e la terapia delle malattie rare, compdaigoresidi sanitari regionali, ed attribuendo all
ASL Citta di Torino la funzione di Centro regionalecoordinamento della rete delle malattie rare,
con compiti di:

» gestione del Registro regionale delle malattie,rare

» coordinamento dei presidi territoriali della ret@pche mediante lI'adozione di specifici

protocolli clinici condivisi,

» promozione dell'informazione ai cittadini e deltarihazione degli operatori,

* collaborazione con I'lstituto Superiore di Sanitéom altre Regioni,

* collaborazione con le associazioni di volontariato.

Vista la DGR .n. 21-8414 del 17 marzo 2008 chepgmavazione lo schema di convenzione tra la
Regione Autonoma Valle d'Aosta e la Regione Piemgmer la realizzazione di un centro
interregionale per le malattie rare nonché di ugisteo interregionale delle malattie rare,
nell'ambito della rete sanitaria interaziendaléenégkregionale.

Vista la DGR n. 56-4530 del 29.12.2016 “RecepimeataiiAccordo tra il Governo, le Regioni e le
Province autonome di Trento e Bolzano sul docum&piano Nazionale Malattie Rare (PNMR)",
sancito in sede di Conferenza Stato-Regioni in tl&tattobre 2014, rep. atti n. 140/CSR".

Vista la Legge del 30 dicembre 2021,n. 234 artithroa 748 che ha istituito un Fondo con una
dotazione complessiva di euro 500.000,00 al firwtichizzare le cure rivolte ai pazienti affetti da
malattie rare della retina emanando ad un sucees3®creto del Ministero della Salute il riparto



delle risorse tra le Regioni.

Visto il decreto 29 luglio 2022 pubblicato nellaZ3atta ufficiale n 231 del 3 ottobre 2022 con il
guale sono state ripartite le suddette risorsdifirate alla ottimizzazione delle cure delle madatt
rare della retina e alla realizzazione di una coampene in rete dei Centri di cura della Rete
regionale che si occupano specificatamente dedigadiie retiniche ereditarie con attenzione a tute
le eta della vita ed alla transizione tra eta gedmed adulta.

Con la DD n.2448 del 15 dicembre 2022 al’AOU Cdglla Salute e della Scienza di Torino é stata
affidata la funzione di ottimizzare le cure rivolk pazienti affetti da malattie rare della retina
attraverso la cooperazione in rete dei Centri daclella Rete regionale che si occupano di digrofi
retiniche ereditarieIn collaborazione con il Centro di Coordinamentoleddéalattie Rare, si
provvedera alla redazione di un modello di diagmopresa in carico condiviso, che dovra essere
adattato allo specifico alla realta regionale aefdi consentire elevati livelli di equita, qualga
appropriatezza grazie all'uso di metodiche diagnbet e approcci terapeutici standardizzati e
condivisi, utilizzati in tutto il territorio. Talenodello riguarda tutte le fasi della malattia (sEitp
diagnostico, diagnosi confermata, percorso terapeudollow-up, gestione delle complicanze e
riabilitazione con particolare attenzione alla siaione dall’eta pediatrica all’eta adulta), tuitti
servizi e i professionisti coinvolti nelle diverazioni e sara basato sull'analisi delle evidenze
scientifiche nazionali ed internazionali. Sara guidefinita una formazione regionale utile a
diffondere tale modello.

Vista la nota del Ministero della Salute prot. n. 0003764data 24 gennaio 2023, poi rimodulata
con la nota prot. n. 0005895, in data 7 febbrai@320con la quale si chiede alle Regioni di
provvedere ai seguenti adempimenti in merito aliazto del fondo di cui trattasi:
- il recepimento avvenuto con DD n.2448 del 15 wlbee 2022 del DM 29 luglio 2022 del DM
22 luglio 2022 di ripartizione del fondo finalizoaalle malattie rare della retina, con particolare
attenzione alle distrofie retiniche ereditarie @efdi incentivare I'organizzazione di percorsi
assistenziali di diagnosi e cura delle personetafidga malattie rare della retina, con particolare
attenzione alle distrofie retiniche ereditarie;
- l'individuazione del Centro di coordinamento per malattie rare, individuato nel Centro
interregionale per le malattie rare Piemonte-Vdllosta di cui alla DGR 22-11870 del
2.3.2004, presso I'ASL Citta di Torino;
- nelle more del riconoscimento di un Centro reglerall'interno della specifica rete ERN, si
identifica quale Centro Esperto, dotato delle ssonecessarie ad ottemperare alle esigenze
assistenziali dei pazien ti TAOU Citta della S&& della Scienza di Torino, come indicato nella
DD n.2448 del 15 dicembre 2022, il quale collab@&reon il Centro di coordinamento per le
malattie rare e gli altri Presidi della rete regitnper quanto concerne la presa in cura delle
malattie rare della retina secondo le indicazi@mtenute nella citata DD,;
- il cronoprogramma di attuazione;
- l'invio, entro il 15 giugno 2023 ed entro il 15tabre 2023, alla Direzione generale della
programmazione sanitaria del Ministero della salditedue relazioni intermedie relative alle
attivita realizzate, in coerenza con il cronoprogma di cui al punto precedente, al fine di
implementare il modello di diagnosi e di presa aria di cui all'art. 2, comma 1 del citato
decreto;
- 'adozione con atto deliberativo regionale, entr®l dicembre 2023, del modello di diagnosi e
di presa in carico di cui all'art. 2, comma 1 detmto e la pubblicazione sul portale regionale del
modello stesso;
- I'invio alla Direzione generale della programn@® sanitaria del Ministero della salute, entro
il 15 gennaio 2024, della relazione conclusivatiredaalle attivita realizzate, comprensiva della
rendicontazione di utilizzo del fondo di cui alt:at, comma 1 del decreto;



Considerato che in attuazione delle disposiziontudial DM, sono definite le seguenti attivita e
funzioni in capo ai Centri:

- 1 Centri gia attivi per la diagnosi e cura dethalattie della retina della regione Piemonte eadell
Valle d’Aosta collaboreranno all'aggiornamento delraccomandazioni in essere e alla
predisposizione del modello di diagnosi e preseaiico delle persone affette da malattie rare della
retina, alla consulenza e supporto a distanzavaltituale realizzazione di percorsi formativi, alla
facilitazione dell'accesso alle strutture di comemh definite dalle ERN per casi di particolare
complessita e problematicita clinica;

- il Centro di Coordinamento collaborera alla stasdi un modello di diagnosi e presa in carico
condiviso e a favorire la diffusione del modellat@rato, al Centro di riferimento regionale e & tut
coloro che si occupano specificatamente delledfistretiniche ereditarie;

- il Centro esperto collaborera in particolareaitliazione dei contenuti del modello di diagnosi e
presa in cura e alla sua diffusione, nonché al @af@nento della raccolta dei dati sulle distrofie
retiniche ereditarie attraverso il registro regienmalattie rare, in collegamento con il Registro
nazionale malattie rare istituito presso I'lstit@operiore di Sanita.

Dato atto che le attivitd sopra evidenziate sarammplementate secondo il cronoprogramma
allegato al presente provvedimento quale parteyiatee e sostanziale, al fine di ottemperare agli
adempimenti sopra elencati e calendarizzati daiswro della Salute.

Dato atto che € demandata al Centro di coordinaomaest le malattie rare dell’ASL Citta di Torino

la trasmissione alla struttura regionale competgetele malattie rare delle relazioni intermedie
elaborate in collaborazione con i centri interregio (entro il 5 giugno 2023 e entro il 5 ottobre
2023), del modello di diagnosi e presa in caricotr@e il 1° dicembre 2023) e della relazione
conclusiva e rendicontazione contabile (entrogeBnaio 2024).

Attestata la regolaritd amministrativa del preseaite ai sensi della D.G.R. 17 ottobre 2016 n. 1-
4046, come modificata dalla D.G.R. 14 giugno 2021-8361

IL DIRIGENTE

Richiamati i seguenti riferimenti normativi:

* Vista la D.G.R. 22-11870 del 2.3.2004 Vista la D@®R218414 del 17 marzo 2008 Vis
la DGR n. 56-4530 del 29.12.2016 Vistallegge del 30 dicembre 2021,n. 234 Visi
decreto 29 luglio 2022 Vista la DD n.2448 del 1&ednbre 2022;

determina

di individuare i seguenti Centri e i relativi adeémpnti di competenza ai fini dell’attuazione delle
disposizioni di cui al DM citato:
- i Centri gia attivi per la diagnosi e cura detialattie della retina della regione Piemonte eadell
Valle d’Aosta collaboreranno all’aggiornamento delfaccomandazioni in essere e alla
predisposizione del modello di diagnosi e presaanco delle persone affette da malattie rare
della retina, alla consulenza e supporto a distamlleventuale realizzazione di percorsi
formativi, alla facilitazione dell'accesso alleusture di consulenza definite dalle ERN per casi di
particolare complessita e problematicita clinica;
- il Centro di Coordinamento individuato nel Ceninterregionale per le malattie rare Piemonte-
Valle D’'Aosta di cui alla DGR.n. 21-8414 del 17 mar2008, presso 'ASL Citta di Torino,
collaborera alla stesura di un modello di diagnogiresa in carico condiviso e a favorire la
diffusione del modello elaborato, al Centro di nifigento regionale e a tutti coloro che si



occupano specificatamente delle distrofie retinieteglitarie; - il Centro Esperto identificato nell’
AOU Citta della Salute e della Scienza di Torimmne indicato nella DD n.2448 del 15 dicembre
2022, il quale collaborera con i Centri per la diagj e la cura delle malattie della retina giavatti
nella regione Piemonte, all’attuazione dei contedet modello di diagnosi e presa in cura e alla
sua diffusione, nonché al consolidamento dellaaléealei dati sulle distrofie retiniche ereditarie
attraverso il registro regionale malattie rarecalliegamento con il Registro nazionale malattie
rare istituito presso I'lstituto Superiore di Sanit

di stabilire che le attivita sopra evidenziate samimplementate secondo il cronoprogramma
allegato alla presente (Allegato A), per formarretg integrante e sostanziale, al fine di
ottemperare agli adempimenti definiti dal Ministelella Salute;

di stabilire che & demandata al Centro di coordaram per le malattie rare dellASL Citta di

Torino la trasmissione alla struttura regionale petante per le malattie rare delle relazioni
intermedie elaborate in collaborazione con i cantarregionali (entro il 5 giugno 2023 e entro |l
5 ottobre 2023), del modello di diagnosi e presaadrico (entro il 1° dicembre 2023) e della
relazione conclusiva e rendicontazione contabiir¢al 5 gennaio 2024).

Avverso la presente determinazione € ammesso oigugs modi e nei tempi previsti dalle leggi
vigenti.

La presente determinazione sara pubblicata sueBiolb Ufficiale della Regione Piemonte ai sensi
dell’art. 61 dello Statuto e dell’art. 5 della L.&2/2010.

IL DIRIGENTE
Firmato digitalmente da Franco Ripa
Allegato



Sintesi delle azioni e cronoprogramma delle attivita di attuazione del DM 29 luglio 2022

Allegato A

Attivita

Febbraio
2023

Marzo
2023

Aprile
2023

Maggio

2023

Giugno
2023

Luglio
2023

Agosto
2023

Settembre
2023

Ottobre
2023

Novembre
2023

Dicembre
2023

Gennaio
2024

Coordinamento e
monitoraggio delle
attivita di
attuazione del DM
da parte dei
referenti della rete
interregionale
Piemonte-Valle
d’Aosta

Istituzione del
Gruppo di Lavoro
(GdL) costituito dai
Centri di
riferimento per le
malattie della
retina del Piemonte
e della Valle
d’Aosta




Febbraio
2023

Attivita Aprile

2023

Marzo
2023

Aggiornamento
della
raccomandazione
concernente la
diagnosi e presa in
cura delle malattie
rare della retina da
parte del GdL

Predisposizione
della relazione
intermedia sulle
attivita realizzate
da parte del GdL
per l'invio al
Ministero della
Salute

Incontri periodici
del GdL per la
realizzazione della
bozza di modello di
diagnosi e cura

Predisposizione
relazione
intermedia sulle
attivita per l'invio al
Ministero della
Salute

Maggio

2023

Giugno
2023

Luglio
2023

Agosto
2023

Settembre
2023

Ottobre
2023

Novembre
2023

Dicembre
2023

Gennaio
2024




Attivita

Febbraio
2023

Marzo
2023

Aprile
2023

Maggio
2023

Giugno
2023

Luglio
2023

Agosto
2023

Settembre
2023

Ottobre
2023

Novembre
2023

Dicembre
2023

Gennaio
2024

Diffusione della
bozza di modello e
raccolta contributi
da ulteriori soggetti
interessati

Conclusione dei
lavori di
predisposizione
della versione
definitiva del
modello

Adozione con atto
deliberativo
regionale del
modello di diagnosi
e di presa in carico

Predisposizione
relazione
conclusiva per
I'invio al Ministero
della Salute






