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CONFERENZA PERMANENTE PER 1 RAPPORTI
TRA LO STATO, LE REGIONT E LE PROVINCIE AUTONOME
DI TRENTO E DI BOLZANG

Parere, ai sensi dell’articolo 1, comma 229, della legge 27 dicembre 2013, n. 147, sullo schema di decreto del
Ministro della salute in materia di screening neonatale esteso.

Rep. Atti n. »{?‘P/C'%Q el 2a oW enbre 2ol€

LA CONFERENZA PERMANENTE PER | RAPPORTI TRA LO STATO, LE REGIONI E LE PROVINCE
AUTONOME DI TRENTO E BOLZANO

Nella odierna seduta del 29 settembre 2016:

VISTO I'articolo 1, comma 229, della legge 27 dicembre 2013 n. 147, il quale prevede che il Ministro della
salute adotti un decreto ministeriale, sentiti |’Istituto Superiore di sanita e questa Conferenza, per I'avvio,
anche in via sperimentale e rel limite di cinque milioni di euro, dello screening neonatale per la diagnosi
precoce di patologie metaboliche ereditarie, stabilendo altresi, al secondo periodo del sopracitato articolo, che
il Ministro definisca I’elenco delle patologie su cui effettuare lo screening neonatale;

VISTO I'articolo 1, comma 167, della legge 23 dicembre 2014, n. 190, il quale prevede che, a decorrere
dall’anno 2015, V’autorizzazione di spesa di cui all’articolo 1, comma 229, della legge 27 dicembre 2013 n.
147 & incrementata di altri cinque milioni di euro;

VISTA la legge 19 agosto 2016, n.167 recante * disposizioni in materia di accertamenti diagnostici neonatali
obbligatori per la prevenzione e la cura di malattie metaboliche ereditarie;

VISTO V'Accordo tra il Govemo, le Regioni e le Province autonome di Trento e di Bolzano su
“Riconoscimento di Centri di coordinamento regionali elo interregionali, di presidi assistenziali sovra

regionali per patologie a bassa prevalenza e sull’attivazione dei registri regionali ed interregionali delle
malattie rare”, sancito da questa Conferenza (Rep. Atti n. 103/CSR del 10 maggio 2007);

VISTO I'Accordo sancito tra il Governo, le Regioni e le Province autonome di Trento e di Bolzano sul
documento “Piano nazionale per le malattie rare (PNMR)” (Rep. Atti n. 140/CSR del 16 ottobre 2014);

ATTESO che sono stati acquisiti i pareri dell’Istituto superiore di sanita e del Garante per la protezione dei
dati personali in data 20 aprile 2014;

VISTA la nota del 30 aprile 2015, con la quale il Ministero della salute ha trasmesso la proposta di decreto in
epigrafe;

VISTI gli esiti delle riunioni tecniche convocate dall’Ufficio di Segreteria di questa Conferenza in data
1°dicembre 2015, 2 febbraio 2016 e 8 settembre, al seguito delle quali si & addivenuto ad un testo condiviso
tra le amministrazioni interessate;

VISTA la nota del 13 settembre 2016, con la quale il Ministero della salute ha trasmesso il testo definitivo
del decreto come concordato con il rappresentante del Ministero dell’economia e con i rappresentanti delle
Regioni, diramato in pari data alle Regioni ed alle Province autonome il testo definitivo con pi¢hiesta
assenso tecnico;
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CONFERENZA PERMANENTE PER | RAPPORTI

TRA LO STATO, LE REGUINT B LE PROVINCIE AUTOMOME
DITRENTO E D BOLZANO

CONSIDERATO che, nel corso dell’odiema seduta di questa Conferenza, i Presidenti delle Regioni e delle
Province autonome di Trento e di Bolzano hanno espresso parere favorevole;

ESPRIME PARERE FAVOREVOLE

ai sensi dell’articolo 1, comma 229, della legge 27 dicembre 2013, n. 147, sullo schema di decreto del
Ministro della salute in materia di screening neonatale esteso.

IL SEGRETA
Anjbnio Na




