[j RatioLegis

BANCA DATI NORMATIVA E GIURISPRUDENZIALE Il diritto, sempre a portata di mano.

DISPOSIZIONI PER LA CURA DELLE MALATTIE RARE E PER IL SOSTEGNO DELLA RICERCA E
DELLA PRODUZIONE DEI FARMACI ORFANI

Art. 6

Istituzione del Fondo di solidarieta’ per le persone affette da malattie rare Nello stato di
previsione del Ministero del lavoro e delle politiche sociali e’ istituito il Fondo di solidarieta’
per le persone affette da malattie rare, con una dotazione pari a 1 milione di euro annui a
decorrere dall'anno 2022, destinato al finanziamento delle misure per il sostegno del lavoro
di cura e assistenza delle persone affette da malattie rare, con una percentuale di invalidita’
pari al 100 per cento, con connotazione di gravita' ai sensi dell'articolo 3, comma 3, della
legge 5 febbraio 1992, n. 104, e che necessitano di assistenza continua ai sensi di quanto
previsto dalla tabella di cui al decreto del Ministro della sanita’ 5 febbraio 1992, pubblicato
nel Supplemento ordinario n. 43 alla Gazzetta Ufficiale n. 47 del 26 febbraio 1992. Con
decreto del Ministro del lavoro e delle politiche sociali, di concerto con il Ministro della
salute e con il Ministro dell'economia e delle finanze, previa intesa in sede di Conferenza
permanente per i rapporti tra lo Stato, le regioni e le Province autonome di Trento e di
Bolzano, ai sensi dell'articolo 3 del decreto legislativo 28 agosto 1997, n. 281, sentito
|'Istituto nazionale della previdenza sociale, entro tre mesi dalla data di entrata in vigore
della presente legge, ai sensi dell'articolo 17, comma 3, della legge 23 agosto 1988, n. 400, e’
adottato il regolamento di attuazione del presente articolo. Con il regolamento di
attuazione di cui al comma 2, al fine di introdurre interventi volti a favorire I'inserimento e
la permanenza delle persone affette da malattie rare nei diversi ambienti di vita e di lavoro,
sono disciplinate, nei limiti della dotazione del Fondo di cui al comma 1, misure finalizzate
a

a) riconoscere alle famiglie e ai caregiver delle persone affette da malattie rare benefici e
contributi per il sostegno e la cura delle persone affette da malattie rare in funzione
della disabilita’ e dei bisogni assistenziali;

b) garantire il diritto all'educazione e alla formazione delle persone affette da malattie
rare, nelle scuole di ogni ordine e grado, assicurando che il piano diagnostico
terapeutico assistenziale personalizzato di cui all'articolo 4, comma 1, sia attivato anche
in ambiente scolastico, con il supporto del personale della scuola appositamente
formato, degli operatori delle reti territoriali di assistenza ed eventualmente dei
familiari o del caregiver della persona affetta da una malattia rara;

c) favorire l'inserimento lavorativo della persona affetta da una malattia rara,
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garantendo a essa la possibilita’ di mantenere una condizione lavorativa autonoma. Agli
oneri di cui al comma 1 del presente articolo, pari a 1 milione di euro annui a decorrere
dall'anno 2022, si provvede ai sensi dell'articolo 15, comma 1.
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