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DELIBERAZIONEN. 354 /B01/i0ts  DEL - I GTY 2010

AZIENDA SANITARIA LOCALE TO1

L'anno duemiladieci it giorno A del mese di J{F{O[)»{ in Torino, pressoc I sede
dellA.S.L. TO1 dj Torino, Via S.Secondo, 29

IL DIRETTORE GENERALE

Esaminata la seguente Proposta del Responsabile della S.C. Affari Generali;

Vistala D.G.R. n. 19 — 13605 del 22/03/2010 con la quale la Regione Piemonie stabilisce che le
singole Aziende Sanitarie Regionali ed i Presidi, ex art. 42 — 43 L. 833/78, devono identificare
un Gruppo di Lavoro focale coordinato da un referente aziendale per le Malattie Rare;

Vistala D.G.R. n. 19 —- 13605 precitata che stabilisce che il coordinatore e referente aziendale
per le Malattie Rare, con lausilio dei componenti del Gruppo di Lavoro, svolga le seguenti
attivita:

» monitorare | percorsj regionali ed aziendali dei pazienti affetti da malattia rara che sono

> coordinare le procedure necessarie per l'effettuazione di esami genetici o di laboratario
Presso laboratori dj ajtre Regioni o di allri Stati: '

> monitorare fe modalita di segnalazioni dj malattia rara da parte degli specialisti
ospedalieri e, nel caso dej Referenti delle aziende sanitarie focali, verificare ig
rispondenza fra esenzion/ per malattia rara e presenza dei certificali di richiesta df
esenzione redatti dagil Specialisti ospedalieri:

> organizzare, in collaborazione con il Centro di Coordinamento della Rete Interregionale
per le Malattie Rare, eventi formativi dedicati agli specialisti ospedalieri ai medic; ai
distreito, ai medici dj medicina generale, aj pediatri di libera scelta ed aglf altri operatori

sanitari nonché eventi informativi volti g sensibilizzare i cittadini.

Rilevata la necessita di costituire Gruppo di Lavoro locale per le Malattie Rare si propone dj
procedere alla sua costituzione con ja seguenfe composizione:

Coordinatore e referente aziendale

> Direttore Dipartimento Materno Infantile dott.ssa Laura JARRE
Componenti

> Assistente Sanitario de/ D.M.! sfg. Giulio BENNA;

»  Dirigente Medico dj Neurologia dott.ssa Maria Roberta BONGIOANNI:

> Dirigente Medico S. C. AST doft. ssa Stefania ORECCHIA;

> Dirigente Medico Medicina Interna dott. Gianlorenzo IMPERIALE

> Dirigente Medico Oftalmologia dott. Giorgio Paolo COGGI BERZETTI by BURONZO

ritenuto di condividere la suddetta proposta;




assunta la correttezza del processo istruttorio correlato la cuj résponsabilita & riconducibile
al’'ambito dirigenziale;

preso atto del Concordante parere favorevole espresso dal Direttore Amministrativo e dag
Direttore Sanitario, ex art. 3, 1° comma quinquies, D.Lgs. 30/12/92 n. 502 e successive
integrazioni e modificazioni:

DELIBERA

di nominare, per le motivazion| dj Cui in premessa, il Gruppo di lavoro Aziendale per ie
Malattie Rare del'AS| TO1 come dj seguito indicato:

Coordinatore e referente aziendale
> Direttore Dipartimento Materno infantile dott.ssa Laura JARRE

Componenti

> Assistente Sanitario del D.M.| sig. Giulio BENNA; ,
> Dirigente Medico dj Neurologia dott.ssa Maria Roberta BONGIOANNI:
> Dirigente Medico S C. AST dott.ssa Stefania ORECCHIA;

> Dirigente Medico Medicina Interna dott. Gianlorenzo IMPERIALE:

> Dirigente Medico Oftaimologia dott. Giorgio Paolo COGG BERZETT! DI

BURONZO;

2. di attribuire g coordinatore e referente aziendale, che operera con l'ausilio dej componenti

del Gruppo di Lavoro, le seguenti funzioni:
> monitorare percorsi regionaii ed aziendali dei pazienti affetti da malattia rara che sono

Interregionale;

> coordinare lg procedure necessarie per l'effettuazione di esamj genetici o cii laboratorig
presso laboratori di altre Regioni o di alfrj Stati;

» monitorare e modalita di segnalazioni di malattia rarg da parte degli specialisti
ospedalieri e, nel caso dei Referenti delle aziende sanitarie locali, verificare Ia
rispondenza fra esenzioni per malattia rara e presenza dei certificali di richiesia di
esenzione redatti dagli specialisti ospedalieri;

> organizzare in collaborazione con il Centro di Coordinamento della Rete Interregionale

di dare atto che il presente provwedimento non comporta ex se, alcun onere dj spesa;

di dichiarare, aitresi,
rendere al pilt presto o
L.R.24.1.1995 n. 10,
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