GIUNTA REGIONALE DEL PIEMONTE

Verbale n. 349 Adunanza 7T giugnd 15359

1'anno millenovécentonovantancve il giorno 7 del meése di givgno &lle
ore 15.4% in Torino presso la Sede della Regione, FPlazia Castello
n.165, nella apposita sala dellé adenanze di Giuntas, 5i & riunita la
Giunta Regionale, con l'intervento di Enzo GHIGD Fresidente, Antoning
MASARECCHIO Vice Freosidente e degli Assessori Giovanni BODO, Franco
Maria BOTTA. Angelo BURZY. William CASONI, Bgo—ChvALLERK, Antonio
D AMERDSIO, Giuscvppe GOCLIOD. Giampierd LEO. Gl rro - OHBETI—FSATIN,
frtore BACTHELLI, Scberto—YAGEFD, con 174S515IENTA di tLaura EBEERTINOG
relle funcioni &1 Segretario Verbalizzante.

Gono assenti gli Assessori: CAVALLERA. PICRETTO FRATIN, VAGLIO.

(=issis)
n.l:_'l-. o :1 - :Tsit

OEGETTO:
peliberaszione settoriale ex arc. § L.R. 12.12.97 n. 6l: organizzezione
montre di riferimento e rete ospedaliera regionale per le palatkie
emorragicke e trombastiche ereditarie.

& relazione dell Assessore D Anbrosio:

La L.R. E1797 che detra le norme per la programmarione sanitarid
in Piemonte nel tiieanio inm corse dd ampio rizalto. soprattutto
nell*ambita della tutela peterno-infantile, all assistenza, intesa in
senso globale, dei pazienti afferti da malatb:ie geneciche ¢
cromosomiche e pone come obiettivo il potenzizmente del contri per la
loro cura e preévenzione.

In questo ambito Ja cura delltemofilia, una delle principali
malsttie ereditarie del sangue. ¢ da torpo oggetto di particolare
attenzione: fin dal 1980 i vari piani sanitari indicano negli Ospedali
5.Giovanni ¢ Regina Margherita d:i Terino le strutture di riferimento

regionale.

HonostanLe cid. pur #ssendo universalmenta ricomosciuto
1'eccellente livelle, dal punto di wvista clinico e sciemtifico, di
datti servizi (si scttolinea che la scuola torinase <¢i ematologia &
tutt‘ora punte di riferimente internazisnale per lo sviluppo della
specialitd). i 400 - SO0 pazienci piemcntesi affettil fa queste malattia
denunciano diverse carenze nel nostro sistema sanitario & almeno un
terzo di loro somo in cura pressc i centri delle regioni limirrole

Liguria ¢ Lonbardia.



cecende i rilievi espressi sia dallAssociazione Coaguleopatici
Encfilici Piemontesi. A.C.E.P.. che 11 rappresenta che dagli
specialisti del due centri regionali sopra citati le carenie¢ S0n0 di
cipo organizzativo ¢ gestionale, sicurasente superabili con 1'irpegno
4i rutei, e Incidono negativasente s quell assistenza globale che

necessita la patologia.

Ynfatti la cura & questi pazienti si contraddistingue per la
nececsitd di soddisfere, ad alto livello qualitativo, le varie esiganié
diagnostiche e terapeutiche, giano esse di tipo ematologico.
orropedico. fisiatrico, ocdontostomatologico, infectivologico.
farmacologice, mediante il coinvolgimento dei diversi servizi, ancha
periferici., che si eccupanc del deticit gueite patologie.

In parcicelare si pone poi l'attenzione gulla necessitd €i avere,
su tutta la regione e per le 24 h, delle risposte qualificate alle
emergenze, mediante dei riferimenti specialisricl cérti a supporto dai

DER.

& ztato predisposto,

Par raggiungere gli obiettivi sopra indicati .
we, delle Aziende

con la partecipationz della Coanissione REegicnale
Ospedaliere §.Giovanna Battista, OIRM-S.Anna & eli*A.C.E.P.. 1]
documentn che i intende approvare Come allogate &lla presénta
delibarazione per farne parte dntegrante ove Vengono indicate le
podalicd organizzative per 1'&rogarione delle prostazioni da parte
wolte ¢ di raccords fra loro, acnche 1 rapportl

delle strutture coim
informativi ¢ di partecipazione fra 1*A.C.E.F. e i} centro regionale,

Tytto cibd presesgo, 13 Giunta Regionale, condividendo le

argosentazioni del relatore:

vigta 1a L.R. 12.12.97 n. €1 e. in particolare, lrare. 8 che
prevede che la Giuntz, tramite delle deliberazion: seeroriali. formiica
alle Aziende Sanitarie indicezioni per 1*attivazions del progetti

obiett 3vd;

wisto il parere favorevele del ronsiglio Regionale di Sanita @
Assistenza espregso in data 13.5.99;

data comuniczricne alla corpetente Commissione Consiliare in data

18.5.99;
a vori uwnanimi resi nelle forse di leage.
deéel iberzra
- di approvare le indicazioni per Iorgcanizzazione del centro 42
rifarimento ¢ della rete ospadaliera tegionale per le malsttie

emaorragiche ¢ LromDotiche eredirtarie, di cui all“allegate che forms
parce integrante della presente delibarazione;

- di impegnere le hziende Semitarie inleressate ad adeguare i propri
comportamentl aile indicszion: sopre citate.

La présente deliberazione sard pubblicata sul: Bolleclino
Ufficiale della Regione PiemonTé al sensi dell-arc. 6% dello Statuto,
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(Omiessis)

Il Presidente
della Giunta Fegiocnale
Enza Ghigo

Direzione Affari iscituzionali
g processo di delega
Il funrionaric verkpolizrante

Laura DBERTIHD

Ezrratra dal libro wvarbali dalle deliberazioni assunte dalla Giunrca
Regionale in adunanza T giugno 1995,



