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Art. 1  
(Finalità) 

 
1. La Regione, nell’ambito delle politiche di 

prevenzione sanitaria e di tutela della salute 
neonatale, promuove l’attivazione di un pro-
gramma di screening neonatale obbligatorio per 
la diagnosi precoce della leucodistrofia metacro-
matica (MLD). 

2. Il programma è finalizzato a garantire l’ac-
cesso alle prestazioni di prevenzione seconda-
ria per patologie rare trattabili in fase presinto-
matica. 

 
Art. 2  

(Attivazione del programma) 
 
1. La Giunta regionale, entro novanta giorni 

dall’entrata in vigore di questa legge: 
a) attiva un progetto pilota di screening neona-

tale obbligatorio per la MLD; 
b) individua i laboratori di riferimento regionali; 
c) definisce la rete clinica per la presa in carico 

dei neonati positivi allo screening. 
 

Art. 3  
(Percorsi diagnostico-terapeutici) 

 
1. L’Assessorato regionale della sanità e 

delle politiche sociali provvede alla definizione 
di: 
a) protocolli operativi; 
b) percorsi diagnostico-terapeutico assistenziali 

(PDTA); 
c) modalità di controllo clinico periodico della 

malattia. 
 

Art. 4 
(Informazione e consenso) 

 
1. Le aziende sanitarie regionali garanti-

scono adeguata informazione alle famiglie in 
merito: 
a) alle finalità dello screening; 
b) alle modalità di esecuzione; 
c) al trattamento dei dati sanitari. 
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Art. 5  
(Monitoraggio) 

 
1. E’ istituito presso l’Assessorato regionale 

competente un sistema di raccolta e monitorag-
gio dei dati epidemiologici e clinici derivanti dal 
programma di screening. 

2. La Giunta regionale trasmette annual-
mente al Consiglio-Assemblea legislativa regio-
nale una relazione sullo stato di attuazione del 
programma. 

 
Art. 6  

(Invarianza finanziaria) 
 
1. All’attuazione di questa legge si provvede 

nell’ambito delle risorse umane, strumentali e fi-
nanziarie disponibili a legislazione vigente e co-
munque senza nuovi o maggiori oneri per il bi-
lancio regionale. 

 


