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Der Landesrat fir Gesundheit und Sozial-
wesen, Dr. Richard Theiner, erstaftet Be-
richt:

mit eigenem Beschluss Nr. 3136 vom 30.
August 2004 wurde das Abkommen zwi-
schen den Regionen Venetien, Friaul Ju-
lisch Venetien und den Autonomen Pro-
vinzen Bozen und Trient genehmigt, das
die Errichtung eines Gberregionalen Netz-
werkes zum Thema seltene Krankheiten
vorsieht;

mit eigenem Beschiuss Nr. 2439 vom 16.
Juli 2007 wurde im Einverstdndnis aller
vier obgenannten Regionen/Provinzen die
Errichtung eines lberregionalen Netzwer-
kes von Referenzzentren fiir seltene
Krankheiten genehmigt;

die Anlagen B und C des obgenannten
Beschlusses Nr. 2439/2007 beinhalten die
Auflistung der Referenzzentren und der
Operativen Einheiten des Uberregionalen
Bereichs;

in Sadtirol wurde ein Referenzzentrum mit
12 Abteilungen akkreditiert, u. a. auch die
Abteilung Péadiatrie;

mit eigenem Beschluss Nr. 2089 vom 18
Juni 2007 wurde die Abteilung fiir Neona-
tologie und Neugeborenen Intensivthera-
pie zum Primariat im Rahmen des funktio-
nellen Departement fiir Padiatrie ernannt;

in den Anlagen des obgenannten eigenen
Beschlusses Nr. 2439 vom 16. Juli 2007
geht als Operative Einheit die Péadiatrie
hervor, wobei aber das Departement flr
P&diatrie gemeint ist, das sich aus den
Abteilungen Pdadiatrie und Neonatologie
und Neugeborenen Intensivtherapie und
den Diensten fir Kinder- und Jugendpsy-
chiatrie, Genetik, Kinderchirurgie und Kin-
derneurologie zusammensetzt;

der obgenannte eigene Beschluss Nr.
4471 vom 17. Dezember 2007 sieht vor,
dass fir die Abklarung eines diagnosti-
schen Verdachts einer seltenen Krankheit
der Befreiungskode ,R99989" verwendet
werden muss und dass derselbe aus-

Relaziona I'Assessore alla Sanita e alle
Politiche Sociali, dott. Richard Theiner:

con propria deliberazione n. 3136 del 30
agosto 2004 & stato approvato Accordo
tra Regione Veneto, Regione Friuli Vene-
zia Giulia, Provincia Autonoma di Bolzano
e Provincia Autonoma di Trento per la rea-
lizzazione di un’area vasta in tema di ma-
lattie rare;

con propria deliberazione n. 2439 del 16
luglio 2007 & stata approvata la costruzio-
ne della rete dei Centri di riferimento a
valenza interregionale, condivisa e ricono-
sciuta dalle quattro sopraccitate Ammini-
strazioni regionali e provinciali;

gli allegati B e C della succitata delibera-
zione n. 2439/2007 contengono la lista dei
Centri di riferimento e delle Unita Operati-
ve dell'area vasta;

in Provincia Autonoma di Bolzano e stafo ¢/

accreditato un Centro di riferimento con 12
Unita Operative, tra cui anche la pediatria;

con propria deliberazione n. 2089 del 18
giugno 2007 & stato istituito il reparto di
Neonatologia e Terapia Intensiva Neona-
tale come primariato nelf’ambito del Dipar-
timento funzionale di Pediatria;

negli allegati della propria deliberazione n.
2439 del 16 luglio 2007 risulta come unita
operativa la pediatria, ma e da intendersi
come Dipartimento di Pediatria composto
dal reparto di Pediatria, il reparto di Neo-
natologia e Terapia intensiva neonatale, il
Servizio di Psichiatria infantile e dell'ado-
lescenza, il Servizio di Consulenza Gene-
tica, il Servizio di Chirurgia pediatrica e il
Servizio di Neurologia pediatrica;

la propria deliberazione della Giunta Pro-
vinciale n. 4471 del 17 dicembre 2007
prevede che per approfondimento di un
sospetto diagnostico di una malattia rara
deve esserguijlizzato il codice di esenzio-




schlieBlich von einem Arzt einer akkredi-
tierten operativen Einheit verwendet wer-
den kann;

das M.D. Nr. 279/2001 sieht hingegen vor,
dass auch die Zuweisung an eine akkredi-
tierte operative Einheit durch einen Fach-
arzt des gesamtistaatlichen Gesundheits-
dienstes eines Patienten mit Verdacht auf
eine seltene Krankheit laut genannten
Dekret (gemeint ist die Ausstellung der
Bewilligung zur Durchfihrung der fach-
arztlichen Erstvisite durch die operative
Einheit), im Rahmen der Befreiung von
der Kostenbeteiligung zu erfolgen hat,
wobei derselbe Kode ,R99999% zu ver-
wenden ist;

im obgenannten eigenen Beschliuss Nr.
4471//2007 wurde weiters festgelegt, dass
falls for die Abkldrung eines diagnosti-
schen Verdachts einer seltenen Krankheit
genetische Untersuchungen = notwendig
sind sowie fir die Verschreibung von ge-
netischen Untersuchungen fir die Famili-
enangehdrigen des Befroffenen - im Falle
einer Abkldrung eines diagnostischen
Verdachts einer seltenen Erbkrankheit —
obgenannter Kode ausschlieflich vom
Genetischen Beratungsdienst des Sudtiro-
ler Sanitatsbetriehes zu verwenden ist;

laut M.D. 279/2001 kénnen die geneti-
schen Untersuchungen zur Feststellung
einer seltenen Krankheit von allen von
den Regionen/Provinzen akkreditierten
Diensten fiir Medizinische Genetik durch-
gefuhrt werden;

mit Beschluss der Landesregierung Nr.
1067 vom 31. Mérz 2008 wurde die Epi-
demiologische Beobachtungsstelle des
Assessorates fiir Gesundheitswesen zur
Abwicklung der Tatigkeiten fiir die Einfiih-
rung, Instandhaltung und Verwaltung des
neuen Informationssystems fir die selte-
nen Krankheiten sowie die Datenverarbei-
tung beauftragt;

daher hat die Epidemiologische Beobach-
tungsstelle ein Dokument mit dem Titel
“Leitlinien fiir die Einfithrung des neuen
Informationssystems zur diagnostischen

sere utilizzato soltanto da un medico di
un'unita operativa accreditata;

il D.M. n. 279/2001 prevede invece che
anche l'invio ad un'unita operativa accre-
ditata da parte di un medico specialista
del Servizio Sanitario Nazionale di un pa-
ziente con sospetto di una malattia rara di
cui al predetto decreto (& da intendersi i
rilascio dell'impegnativa per la prima visita
medico-specialistica presso 'unitd opera-
tiva), debba avvenire in regime di esen-
zione dalla partecipazione al costo, utiliz-
zando il medesimo codice “R99999™

nella sopraccitata propria deliberazione n.
4471/2007 & stato aitresi stabilito che nel
caso in cui per I'approfondimento di un
sospefto diagnostico di malattia rara si
rendano necessarie indagini genetiche
nonché per la prescrizione di indagini ge-
netiche sui familiari — in caso di approfon-
dimento di un sospetto diagnostico di una
malattia rara di origine ereditaria — il pre-
detto codice deve essere utilizzato esclu-
sivamente dal Servizio di Consulenza Ge-
netica del’Azienda Sanitaria dell’Alto Adi-

ge;

secondo il D.M. 279/2001 le indagini ge-
netiche per le malattie rare possono esse-
re eseguite da tutti i Servizi di Genetica
Medica accreditati dalle Regioni/Province;

'Osservatorio Epidemiologico provinciale
& stato incaricato con deliberazione della
Giunta Provinciale n. 1067 del 31 marzo
2008 di svolgere le attivita inerenti
'implementazione, la manutenzione e la
gestione del nuovo sistema informativo
delle malattie rare come anche
l'elaborazione dei dati;

per questo motivo I'Osservatorio Epide-
miologico ha redatto un documento de-
nominato “Linee Guida per
limplementazione del nuovo sistema in-




Bescheinigung der seltenen Krankheiten
laut M.D. Nr. 279/2001" verfasst, das die
Organisation und die Funktionsweise des
Informationssystems beschreibt;

aufgrund dieser Pramissen
beschliel3t

die Landesregierung mit zum Ausdruck
gebrachter Stimmeneinheiligkeit

1. dass die Formulierung “Padiatrie” in
den Anlagen B und C des eigenen Be-
schlusses Nr. 2439 vom 16. Juli 2007
als Departement fur Padiatrie zu ver-
stehen ist, zu welchem die Abteilungen
Padiatrie und Neonatologie und Neu-
geborenen Intensivtherapie und die
Dienste fir Kinder- und Jugendpsychi-
atrie, Genetik, Kinderchirurgie und Kin-
derneurologie gehoren;

2. dass aufgrund der Teilberichtigung des
eigenen Beschlusses Nr. 4471 vom 17.
Dezember 2007

a) der Befreiungskodes ,R89998" auch
fur die Zuweisung an eine akkredi-
tierte operative Einheit durch einen
Facharzt des gesamtstaatlichen Ge-
sundheitsdienstes - eines Patienten
mit Verdacht auf eine seltene Krank-
heit laut M.D. 279/2001 (gemeint ist
"die Ausstellung der Bewilligung zur
Durchfithrung der  fachérztlichen
Erstvisite durch die operative Einheit)
verwendet werden muss;

b) falls genetische Untersuchungen
notwendig sind sowie fur die Ver-
schreibung von genetischen Unter-
suchungen fiir die Familienangehgri-
gen des Betroffenen — im Falle einer
Abklarung eines diagnostischen Ver-
dachts einer seltenen Erbkrankheit -
diese von Seiten aller von den Regi-
onen/Provinzen akkreditierten Diens-
te fur Medizinische Genetik durchge-
fuhrt werden dirfen;

formatizzato di certificazione diagnostica e
di attestazione di esenzione per malattia
rara ai sensi del D.M. n. 279/2001" che
descrive l'organizzazione ed il funziona-
mento del sistema informativo;

tutto cid premesso, la Giunta provinciale
delibera

a voti unanimi, espressi nei modi di legge:

1} che la dicitura “pediatria” negli allegati
B e G della propria deliberazione n.
2439 del 16 luglio 2007 & da intendersi
come Dipartimento di Pediatria, di cui
fanno parte il reparto di Pediatria, il re-
parto di Neonatologia e Terapia Inten-
siva Neonatale, il Servizio di Psichiatria
Infantile e dellAdolescenza, il Servizio
di Consulenza Genetica, il Servizio di
Chirurgia Pediatrica e il Servizio di Neu-
rologia Pediatrica;

2) che a parziale rettifica della propria de-
libazione n. 4471 del 17 dicembre 2007

a) il codice di esenzione "R99999" deve
essere utilizzato anche per I'invio ad
un'unita operativa accreditata da par-
te di un medico specialista del Servi-
zio Sanitario Nazionale di un pazien-
te con sospetto di una malattia rara
di cui al D.M. 279/2001 (& da inten-
dersi il rilascio dell'impegnativa per la
prima visita medico specialista pres-
so 'unita operativa);

b) nel caso si rendano necessarie inda-
gini genetiche, nonché per la pre-
scrizione di indagini genetiche sui
familiari — per I'approfondimento di
un sospetto diagnostico di malattia
rara di origine ereditaria — queste
possono essere eseguite da tutti i
Servizi di Genetica Medica accredita-
ti dalle Regioni/Province;




. beiliegende “Leitlinien fiir die Einfih- 3) di approvare le allegate “Linee Guida

rung des neuen Informationssystems per l'implementazione del nuovo siste-
zur diagnostischen Bescheinigung der ma informatizzato di certificazione dia-
seltenen Krankheiten laut M. D. Nr. gnostica per malattia rara ai sensi del
279/2001“ zu genehmigen. D.M. n. 279/2001".
DER LANDESHAUPTMANN RESIDENTE DELLA PROVINCIA
DER GENERALSEKRETAR DER LA&R. IL SEGRETARIO GENERALE DELLA G.P.
—




