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oggetto:

REGOLAMENTO DI MODIFICA AL REGOLAMENTO PER IL TRASFERIMENTO E L'UTILIZZO DELLE
RISORSE DESTINATE AL FINANZIAMENTO DELLE AZIONI 2 E 3 DEL PROGRAMMA DI ATTUAZIONE
DEGLI INTERVENTI DELLA REGIONE FRIULI VENEZIA GIULIA A FAVORE DEI MALATI DI SCLEROSI
LATERALE AMIOTROFICA (SLA), DI CUI ALLA DGR 2376/2011, Al SENSI DELL'ART 30 DELLA LR
7/2000 (TESTO UNICO DELLE NORME IN MATERIA DI PROCEDIMENTO AMMINISTRATIVO E DI
DIRITTO DI ACCESSO), EMANATO CON DPREG 201/2012. APPROVAZIONE DEFINITIVA.

Debora SERRACCHIANI Presidente presente

Sergio BOLZONELLO Vice Presidente assente
Loredana PANARITI Assessore presente

Paolo PANONTIN Assessore presente

Francesco PERONI Assessore presente
Mariagrazia SANTORO Assessore presente

Maria Sandra TELESCA Assessore presente

Gianni TORRENTI Assessore presente

Sara VITO Assessore presente

Daniele BERTUZZI Segretario generale

In riferimento all'oggetto, la Giunta Regionale ha discusso e deliberato quanto segue:



VISTA la legge 13 dicembre 2010, n. 220 «Disposizioni per la formazione del bilancio annuale e
pluriennale dello Stato (legge di stabilita 2011)»;

VISTO l'articolo 1, comma 2, del decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri 18 maggio
2011, con il quale, in attuazione dell'articolo 1, comma 40, della succitata legge, € stato, tra
Ialtro, disposto I'utilizzo della somma di 100.000.000 di euro, gia destinata ad interventi in tema
di sclerosi laterale amiotrofica (SLA) per ricerca e assistenza domiciliare dei malati, ai sensi
dellarticolo 1, comma 1264, della legge 27 dicembre 2006, n. 296 «Disposizioni per la
formazione del bilancio annuale e pluriennale dello Stato (legge finanziaria 2007)»;

VISTA la deliberazione della Giunta regionale 12 dicembre 2011, n. 2376, con la quale & stato
approvato il “Programma di attuazione degli interventi della regione Friuli Venezia Giulia per
I'accesso al riparto tra le regioni delle risorse assegnate dal fondo non autosufficienze anno 2011
per interventi in tema di SLA per la ricerca e I'assistenza domiciliare ai malati”, allegato sub A)
quale parte integrante del provvedimento de quo;

DATO ATTO che, a seguito del favorevole giudizio del competente Ministero sul citato
programma, sono state attribuite e trasferite le risorse spettanti alla Regione per I'importo di
2.210.000,00 euro;

ATTESO che il programma in parola si articola in quattro distinte azioni, elaborate nel rispetto
delle indicazioni ministeriali, due delle quali - la 2 e la 3 - sono rivolte al sostegno diretto delle
famiglie, in modo da consentire a queste ultime di avvalersi del supporto di assistenti familiari
per un numero di ore congruo e coerente con le criticita assistenziali e a dar riconoscimento al
lavoro di cura del care giver;

VISTO il “Regolamento per il trasferimento e l'utilizzo delle risorse destinate al finanziamento
delle azioni 2 e 3 del programma di attuazione degli interventi della regione Friuli Venezia Giulia
a favore dei malati di sclerosi laterale amiotrofica (SLA), di cui alla deliberazione della Giunta
regionale 12 dicembre 2011, n. 2376, ai sensi dell'articolo 30 della legge regionale 20 marzo
2000, n. 7 (Testo unico delle norme in materia di procedimento amministrativo e di diritto di
accesso)”, emanato al fine di dare specifica attuazione alle azioni 2 e 3 richiamate al capoverso
precedente con Decreto del Presidente della Regione 8 ottobre 2012, n. 201;

ATTESO che dal successivo confronto sulle modalita attuative dei programmi a favore dei malati
di SLA nelle diverse regioni &€ emersa anche la rilevante incidenza del fabbisogno di risorse
correlate con l'assistenza complementare, necessaria a fronteggiare in termini adeguati
I'evolversi progressivo e rapidamente ingravescente della malattia;

TENUTO CONTO che lassistenza complementare si attua attraverso attivita accessorie
favorenti lo svolgimento delle attivita quotidiane e della vita di relazione finalizzate al
mantenimento di una qualita di vita rispettosa della dignita della persona;

CONSIDERATO al riguardo, anche in ragione del fatto che & ancora disponibile una quota di
risorse dedicate in via esclusiva alle persone affette da SLA, non utilizzabile per altre finalita, di
intervenire con l'attribuzione, in via straordinaria, di una maggiorazione una tantum del
contributo rispetto a quello riconosciuto a termini del citato regolamento, proprio al fine di
mettere le famiglie nella condizione di sostenere gli oneri derivanti dall'assistenza
complementare;

RITENUTO di quantificare il predetto beneficio aggiuntivo in euro 5.000,00;

RILEVATO che tale intervento rientra tra le finalita complessive delle citate azioni 2 e 3,
disciplinate — come affermato piu sopra — dal Regolamento di cui al DPReg. 201/2012;

DATO ATTO che, al riguardo e ai fini di cui sopra, € stato approvato in via preliminare, con
propria deliberazione n. 1812 del 4 ottobre 2013, il “Regolamento recante modifiche al
Regolamento per il trasferimento e l'utilizzo delle risorse destinate al finanziamento delle azioni
2 e 3 del programma di attuazione degli interventi della regione Friuli Venezia Giulia a favore dei
malati di sclerosi laterale amiotrofica (SLA), di cui alla deliberazione della Giunta regionale 12
dicembre 2011, n. 2376, ai sensi dell'articolo 30 della legge regionale 20 marzo 2000, n. 7 (Testo
unico delle norme in materia di procedimento amministrativo e di diritto di accesso), emanato
con decreto del Presidente della Regione 8 ottobre 2012, n. 201"



TENUTO CONTO che con il predetto provvedimento 1812/2013 ¢ stato altresi deliberato di
awviare liter per I'acquisizione del parere del Consiglio delle autonomie locali e della Consulta
regionale delle associazioni dei disabili di cui all'articolo 13bis della legge regionale 25 settembre
1996, n. 41 (Norme per l'integrazione dei servizi e degli interventi sociali e sanitari a favore delle
persone handicappate ed attuazione della legge 5 febbraio 1992, n. 104, «Legge quadro per
I'assistenza, lintegrazione sociale ed i diritti delle persone handicappate»);

ATTESI i pareri favorevoli espressi dal Consiglio delle autonomie locali con deliberazione di cui
all'estratto verbale n. 28/2013, riferito alla riunione n. 13 del 28 ottobre 2013, e dalla Consulta
regionale delle associazioni dei disabili con nota n. 255/13 del 24 ottobre 2013, come si evince
dai documenti in atti;

TUTTO CIO premesso;

Su proposta dell'Assessore regionale alla salute, integrazione sociosanitaria, politiche sociali e
famiglia;
La Giunta Regionale all'unanimita

delibera

1. Di approvare in via definitiva, quale parte integrante della presente deliberazione, I'allegato
avente ad oggetto “Regolamento recante modifiche al Regolamento per il trasferimento e
I'utilizzo delle risorse destinate al finanziamento delle azioni 2 e 3 del programma di attuazione
degli interventi della regione Friuli Venezia Giulia a favore dei malati di sclerosi laterale
amiotrofica (SLA), di cui alla deliberazione della Giunta regionale 12 dicembre 2011, n. 2376, ai
sensi dell'articolo 30 della legge regionale 20 marzo 2000, n. 7 (Testo unico delle norme in
materia di procedimento amministrativo e di diritto di accesso), emanato con decreto del
Presidente della Regione 8 ottobre 2012, n. 201",

2. Alla presente deliberazione viene data esecuzione con decreto del Presidente della Regione,
da pubblicarsi sul Bollettino ufficiale della Regione.

IL PRESIDENTE
IL SEGRETARIO GENERALE



