












Allegato “A” 
 
 
DGR n. 475/2019 - Riconoscimento e valorizzazione del lavoro di cura del familiare-
caregiver che assiste minori in età pediatrica (0-14 anni) affetti da una malattia rara 
di cui all’Allegato 1 del D.M. 18 maggio 2001, n. 279 e che necessitano di 
ventilazione e/o nutrizione artificiale. Modalità per la presentazione delle domande 
per l’anno 2019. Impegno e liquidazione della somma di € 550.000,00 all’ASUR 
Marche. 
 
 
 
Ai sensi della DGR n. 475 del 29.04.2019 possono beneficiare del contributo regionale le 
famiglie, residenti nella Regione Marche, nel cui nucleo familiare sia presente un minore in 
età pediatrica (0 - 14 anni) affetto da malattia rara come definita dall’allegato 1 del Decreto 
Ministeriale 18 maggio 2001, n. 279 e che necessita di ventilazione e/o nutrizione 
artificiale.   
Con il presente atto vengono individuate le modalità per la presentazione delle domande 
da parte delle famiglie interessate e per l’erogazione da parte dell’ASUR Marche del 
contributo a tali famiglie secondo quanto disposto dalla suddetta DGR n. 475/2019.  
 
 
Presentazione delle domande 
 
Le famiglie interessate devono presentare domanda di contributo all’ASUR Marche per il 
tramite dell’Area Vasta di residenza utilizzando il modello di cui all’allegato “B”.  
 
Alla domanda dovrà essere allegata la seguente documentazione: 
 
a) attestazione di disabilità con gravità rilasciata al minore ai sensi dell’art. 3, comma 3 

della L. 104/92; 
b) certificato di malattia rara rilasciato al minore da una struttura sanitaria pubblica 

attestante la sussistenza di malattia rara e relativo codice di classificazione ai sensi 
dell’Allegato 1 del D.M. n. 279/2001; 

c) certificato del Pediatra di Libera Scelta o del Medico di Medicina Generale, che ha 
incarico il minore, attestante lo stato di ventilazione e/o nutrizione artificiale e la data di 
inizio; 

d) fotocopia di un documento d’identità in corso di validità del genitore richiedente. 
 
 
Erogazione del contributo 
 
L'ASUR Marche, per il tramite dell’Area Vasta di residenza, verificata l’esistenza dei 
requisiti di accesso al contributo di cui all’allegato “A” della DGR n. 475/2019 e la 
completezza della documentazione presentata, provvederà ad erogare al richiedente il 
contributo regionale nella misura di € 1.000,00 mensili.  
 
Il beneficio economico previsto dalla DGR n. 475/2019 è cumulabile con quelli previsti allo 
stesso titolo da altre leggi regionali e nazionali, ad eccezione di quello relativo 
all’intervento regionale in favore delle “disabilità gravissime” di cui al D.M. 26/09/2016 per 
l’anno 2019. 



Inoltre, sono esclusi dal beneficio economico i familiari di minori che, seppur in possesso 
delle suddette condizioni, sono ospiti di strutture residenziali o semi residenziali di 
qualsiasi tipo autorizzate, accreditate e convenzionate pubbliche o private. 
 
 
Decorrenza del beneficio: 
 
Il suddetto contributo mensile pari ad € 1.000,00 viene erogato: 
 

a) con decorrenza dal 1° gennaio 2019 sino al 31 dicembre 2019 a coloro che alla data 
del 31.12.2018 erano già in possesso di tutti i requisiti di cui all’allegato “A” della DGR 
n. 475/2019; 

b) con decorrenza dalla data di acquisizione di tutti i requisiti di cui all’allegato “A” della 
DGR n. 475/2019 sino al 31.12.2019 a coloro che li hanno acquisiti nell’anno 2019 in 
data antecedente all’approvazione della suddetta deliberazione. Si specifica, inoltre, 
che se i requisiti sono stati acquisiti tra il 1° e il 15° giorno del mese si calcolerà la 
quota corrispondente all’intero mese, mentre se i requisiti sono stati acquisiti tra il 16° 
giorno e la fine del mese, la quota decorrerà a partire dal mese successivo;  

c) con decorrenza dalla presentazione della domanda sino al 31.12.2019 a coloro che 
entreranno in possesso di tutti i requisiti di cui all’allegato “A” della DGR n. 475/2019 
successivamente alla data dell’approvazione della medesima delibera e comunque nel 
corso dell’anno 2019. La decorrenza del beneficio varrà a far data dalla presentazione 
della domanda ovvero in caso di consegna diretta farà fede il timbro di accettazione 
dell’Ufficio ricevente, mentre in caso di trasmissione tramite servizio postale farà fede 
il timbro postale di spedizione. Si specifica, inoltre, che nei casi in cui la domanda 
viene inoltrata tra il 1° e il 15° giorno del mese si calcolerà la quota corrispondente 
all’intero mese, mentre se la domanda viene inoltrata tra il 16° giorno e la fine del 
mese, la quota decorrerà a partire dal mese successivo.   

 
 
Obblighi di comunicazione 
 
L’erogazione del contributo si interrompe qualora il minore venga inserito presso una 
struttura residenziale o semi residenziali di qualsiasi tipo autorizzate, accreditate e 
convenzionate pubbliche o private o in caso di decesso. In entrambe i casi vige l’obbligo 
per i genitori di dare comunicazione della variazione all’ASUR entro e non oltre 15 giorni 
dal verificarsi dell’evento.  
 
 
Trattamento dei dati personali (Art. 13 del D.Lgs. 30 giugno 2003, n. 196 – Codice 
sulla privacy) 
 
Per poter concedere il contributo l’ASUR Marche e le Aree Vaste hanno necessità che il 
richiedente fornisca i dati personali indicati nel fac-simile di domanda. Il trattamento dei 
dati sarà fatto con mezzi idonei a garantire la sicurezza e la riservatezza e, per quanto 
riguarda i dati sensibili (art. 22 del D. Lgs 196/2003), con modalità idonee ad assicurare il 
rispetto dei diritti, delle libertà fondamentali e della dignità dell’interessato. Il dichiarante 
può rivolgersi, in ogni momento, al proprio Ente di riferimento per verificare i dati che lo 
riguardano e farli eventualmente aggiornare, integrare, rettificare o cancellare, chiederne il 
blocco ed opporsi al loro trattamento, se trattasi di violazione di legge (art. 7 D.Lgs 
196/2003). 



Allegato “B” 
Modulo per la domanda  

 
             
                                                                                  

                                                                                        AL DIRETTORE AREA VASTA N._____ 
                                                                                           

                                                                                         __________________________________ 
 
 
Oggetto: Istanza di accesso al contributo regionale per il riconoscimento e valorizzazione 
del lavoro di cura del familiare-caregiver che assiste minori in età pediatrica (0-14 anni) 
affetti da una malattia rara di cui all’Allegato 1 del D.M. 18 maggio 2001, n. 279 e che 
necessitano di ventilazione e/o nutrizione artificiale ai sensi della DGR n. 475 del 29.04.2019. 
Anno 2019. 
 
 
Il/La sottoscritto/a  _______________________________________________________________ 
 
nato/a a _____________________________________________________il ________________ 
 
residente a _____________________________________Via _______________________ n. ___ 
 
Codice Fiscale _____________________________________ tel. __________________________ 
 
cell. ________________________________ e-mail _____________________________________ 
 
in qualità di genitore del minore ___________________________________   di età   __________: 
                                                              (Cognome /Nome) 
 
 
 
Ai sensi degli artt. 46, 47, 76 e 77 del DPR 445/2000, e consapevole che le false dichiarazioni, le 
falsità negli atti e l’esibizione di atti falsi o contenenti dati non più rispondenti al vero sono puniti ai 
sensi del codice penale e dalle leggi speciali in materia, sotto la propria responsabilità  
 

 
DICHIARA 

 

□ che il minore ha ottenuto il riconoscimento di disabilità in situazione di gravità, ai sensi 

dell’articolo 3, comma 3, della L. 104/1992, rilasciato dalla Commissione Sanitaria dell’Area Vasta 
n. ____ in data ______________; 
 

□  che il minore è in possesso della certificazione rilasciata da una struttura sanitaria pubblica 

attestante la sussistenza di malattia rara e relativo codice di classificazione ai sensi dell’Allegato 1 
del D.M. n. 279/2001; 
 

□  che il minore è in condizione di ventilazione e/o nutrizione artificiale come certificato dal 

Pediatra di Libera Scelta/Medico di Medicina Generale; 
 

□ che il minore non beneficerà del contributo regionale per la “Disabilità gravissima” di cui al 

D.M. 26/09/2016 per l’anno 2019; 

 



□ che il minore non è ospite di strutture residenziali o semi residenziali di qualsiasi tipo 

autorizzate, accreditate e convenzionate pubbliche o private; 
 
 
 
 

CHIEDE 
 
 
di poter accedere al contributo regionale per il riconoscimento e valorizzazione del lavoro di cura 
del familiare-caregiver che assiste minori in età pediatrica (0-14 anni) affetti da una malattia rara di 
cui all’Allegato 1 del D.M. 18 maggio 2001, n. 279 e che necessitano di ventilazione e/o nutrizione 
artificiale ai sensi della DGR n. 475del 29.04.2019. 
 
 
 
Data e luogo ____________________                             
 
 

                                                                                                                                     
________________________________ 

                                                                                                                        (firma) 
 
 
 
ALLEGATI ALLA DOMANDA: 
 

 
a) attestazione di disabilità con gravità rilasciata al minore ai sensi dell’art. 3, comma 3 della  

L. 104/92; 
b) certificato di malattia rara rilasciato al minore da una struttura sanitaria pubblica attestante la 

sussistenza di malattia rara e relativo codice di classificazione ai sensi dell’Allegato 1 del D.M. 
n. 279/2001; 

c) certificato del Pediatra di Libera Scelta o del Medico di Medicina Generale, che ha in carico il 
minore, attestante lo stato di ventilazione e/o nutrizione artificiale e la data di inizio; 

d) copia fotostatica di un documento d’identità in corso di validità del genitore richiedente. 
 
 
 

CODICE IN MATERIA DI PROTEZIONE DEI DATI PERSONALI (D. Lgs 196/2003) 
 
Il/La sottoscritto/a, previamente informato/a, autorizza la raccolta dei dati per l’emanazione del 
provvedimento ai sensi dell’art. 13 del D. Lgs 196/2003, a seguito dell’istanza presentata a codesto Ente. 
 
 
Data _______________                                                                       
                                                                                                          Firma  
                                                                                     _____________________________ 
 
 
 

 


