D.G.R. 16 novembre 2009, n. 1892 .
Criteri e modalita dell’intervento sperimentale per gli anni 2009-2010 di sostegno alle famiglie

di persone affette da sclerosi laterale amiotrofica (SLA).

(1) Pubblicata nel B.U. Marche 27 novembre 2009, n. 113.

La Giunta Regionale

omissis

Delibera

- di adottare 1 criteri e modalita attuative dell’intervento sperimentale per gli anni 2009 e 2010 di
sostegno alle famiglie di persone affette da Sclerosi Laterale Amiotrofica (SLA) nell’assistenza al
proprio congiunto come da allegato 1, che costituisce parte integrante e sostanziale della presente
deliberazione;

- di stabilire che 1’onere complessivo per la implementazione della sperimentazione per 1’anno 2009
ammonta ad € 400.000,00;

- di autorizzare il Dirigente del Servizio Salute a pagare con proprio successivo atto la quota
spettante all’ASUR.

Allegato 1

Criteri e modalita attuative dell'intervento sperimentale per gli anni 2009 e 2010 di sostegno
alle famiglie di persone affette da sclerosi laterale amiotrofica (SLA) nell'assistenza al proprio
congiunto
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Premessa

L'intervento di sostegno alle famiglie di persone affette da SLA ¢ un intervento integrativo rispetto
a qualsiasi altro intervento o servizio fornito dall'ente locale o dai servizi sanitari ed intende
riconoscere il gravoso impegno che le famiglie, direttamente o tramite operatori esterni dalle stesse
individuati, sostengono nell'assistere il malato.

Requisiti di accesso al contributo regionale
Possono beneficiare del contributo le persone in possesso di:

1. "diagnosi definitiva" di SLA ovvero di diagnosi "probabile", cosi come disposto con D.Dirig.
17 marzo 2009, n. 19/S04 del Dirigente del Servizio Salute rilasciata da sanitario della U.O. di
Neurologia di struttura pubblica e/o accreditata con il S.S.N., .LR.C.C.S., Universita

2. riconoscimento di portatore di handicap in situazione di gravita dalla Commissione sanitaria
di cui all'articolo 3 della legge 104/1992.

I benefici economici di cui alla presente deliberazione sono cumulabili con quelli previsti allo stesso
titolo da altre leggi regionali e nazionali ad eccezione dell'intervento di cui alla deliberazione n. 831
del 23 luglio 2007 (Sperimentazione piani personalizzati di vita indipendente). Sono esclusi dal
beneficio economico i soggetti ospiti di strutture residenziali o semiresidenziali di qualsiasi tipo.

Modalita di attuazione dell'intervento

L'interessato o la sua famiglia presentano richiesta di contributo al'lASUR per il tramite della Zona
Territoriale di residenza, secondo il modello allegato alla presente deliberazione, unitamente a copia
del riconoscimento della situazione di handicap ai sensi dell'art. 3 della L. n. 104/1992 e della
diagnosi di SLA. L'ASUR per il tramite della Zona Territoriale di residenza verificata la
completezza della documentazione presentata, provvede all'erogazione del contributo.

Modalita di impiego delle risorse e tetti di spesa
IT contributo assomma a € 300.00 mensili. Il contributo regionale ¢ annuale ma lo stesso dovra

essere calcolato per il numero di mesi o frazione di esso che va da quella di presentazione
dell'istanza al 31 dicembre di ogni anno.

Stanziamento regionale

Il fondo regionale destinato al finanziamento dell'intervento di che trattasi per 1'anno 2009 ¢ pari a €
400.000,00 e viene assegnato all'lASUR con vincolo di destinazione all'intervento di cui alla
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presente deliberazione. L'ASUR ogni sei mesi ¢ tenuta ad informare il Servizio Salute e il Servizio
Politiche Sociali circa le istanze pervenute e I'ammontare dei contributi erogati. Entro il 28 febbraio
2011 I'ASUR trasmette al Servizio Salute e il Servizio Politiche Sociali una relazione complessiva
circa l'intervento realizzato che verra utilizzata per definire le successive modalita di prosecuzione
dell'intervento.



