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DELIBERAZIONE DELLA GIUNTA REGIONALE 27 novembre 2023, n. 1647
Recepimento dell’Accordo Stato - Regioni n. 121/CSR del 24 maggio 2023, recante: “Accordo, ai sensi 
dell’articolo 9, commi 1 e 3, della legge 10 novembre 2021, n. 175, tra il Governo, le Regioni e le Province 
autonome di Trento e di Bolzano sul “Piano nazionale malattie rare 2023 - 2026” e sul documento per il 
“Riordino della rete nazionale delle malattie rare”

L’Assessore alla Sanità, Benessere animale, Controlli interni, Controlli connessi alla gestione emergenza 
Covid-19, sulla base delle risultanze istruttorie espletate dal Dirigente del Servizio “Strategie e Governo 
dell’Assistenza Territoriale – Rapporti Istituzionali e Capitale Umano SSR” e confermate dal Dirigente della 
Sezione “Strategie e Governo dell’Offerta” riferisce.

Visti:

•	 la Legge n. 241/1990 recante “Nuove norme in materia di procedimento amministrativo e di diritto di 
accesso ai documenti amministrativi” e ss.mm.ii.;

•	 il D.Lgs. n. 502/1992 e s.m.i., all’art. 2, co. 1, attribuisce alle Regioni l’esercizio delle funzioni legislative 
ed amministrative in materia di assistenza sanitaria ed ospedaliera, nel rispetto dei principi stabiliti dalle 
leggi nazionali;

•	 il D.Lgs. n. 165/2001 recante “Norme generali sull’ordinamento del lavoro alle dipendenze delle 
amministrazioni pubbliche” e ss. mm. ii.; il D.Lgs. n. 33/2013 recante “Riordino della disciplina 
riguardante gli obblighi di pubblicità, trasparenza e diffusione di informazioni da parte delle pubbliche 
amministrazioni”;

•	 la legge n. 190/2012 recante “Disposizioni per la prevenzione e la repressione della corruzione e 
dell’illegalità nella pubblica amministrazione”;

•	 il Decreto Ministeriale 2 aprile 2015 n. 70 “Regolamento recante definizione degli standard qualitativi, 
strutturali, tecnologici e quantitativi relativi all’assistenza ospedaliera”;

•	 il Decreto Ministeriale 12 marzo 2019 “Nuovo sistema di garanzia per il monitoraggio dell’assistenza 
sanitaria”;

•	 la Legge Regionale 28 dicembre 1994, n. 36 “Norme e principi per il riordino del Servizio sanitario 
regionale in attuazione del decreto legislativo 30 dicembre 1992, n. 502 “Riordino della disciplina in 
materia sanitaria, a norma dell’articolo 1 della legge 23 ottobre 1992, n. 421”;

•	 la Legge Regionale 3 agosto 2006, n. 25 “Principi e organizzazione del Servizio sanitario regionale”;
•	 la legge 10 novembre 2021, n. 175, recante “Disposizioni per la cura delle malattie rare e per il sostegno 

della ricerca e della produzione dei farmaci orfani”, e, in particolare, l’articolo 9, che demanda ad un 
apposito accordo, in sede di Conferenza permanente per i rapporti tra lo Stato, le Regioni e le Province 
autonome di Trento e di Bolzano, la definizione triennale del Piano nazionale per le malattie rare e il 
riordino della Rete nazionale per le malattie rare;

•	 il decreto legislativo 30 dicembre 1992, n. 502, il quale stabilisce che siano realizzati programmi a forte 
integrazione fra assistenza ospedaliera e territoriale, sanitaria e sociale, con particolare riferimento 
all’assistenza per patologie croniche di lunga durata;

•	 il decreto legislativo 29 aprile 1998, n. 124 e, in particolare, l’articolo 5, che prevede l’individuazione 
delle malattie rare per le quali è riconosciuto il diritto all’esenzione dalla partecipazione al costo per le 
prestazioni di assistenza sanitaria correlate;

•	 il decreto del Ministro della sanità 18 maggio 2001, n. 279, recante “Regolamento di istituzione della 
rete nazionale delle malattie rare e di esenzione dalla partecipazione al costo delle relative prestazioni 
sanitarie, ai sensi dell’articolo 5, comma 1, lett. b), del decreto legislativo 29 aprile 1998, n. 124”, che ha 
istituito la rete nazionale per la prevenzione, la sorveglianza, la diagnosi e la terapia delle malattie rare, il 
registro nazionale delle malattie rare presso l’Istituto superiore di sanità e altre specifiche forme di tutela 
a favore delle persone affette da malattia rara, con particolare riguardo alla disponibilità di farmaci orfani 
ed all’organizzazione dell’erogazione delle prestazioni di assistenza;
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•	 il decreto del Presidente della Repubblica del 7 aprile 2006, recante “Approvazione del «Piano sanitario 
nazionale» 2006-2008”, che fissa gli obiettivi da raggiungere in materia di malattie rare e gli interventi 
da realizzare per potenziare la tutela delle persone affette, con particolare riguardo alla diagnosi e 
trattamento, alla ricerca, al miglioramento della qualità della vita, alla realizzazione di programmi di 
informazione e all’acquisizione di farmaci specifici;

•	 il decreto legislativo 4 marzo 2014, n. 38, recante “Attuazione della direttiva 2011/24/UE concernente 
l’applicazione dei diritti dei pazienti relativi all’assistenza sanitaria transfrontaliera, nonché della direttiva 
2012/52/UE, comportante misure destinate ad agevolare il riconoscimento delle ricette mediche emesse 
in un altro stato membro”, e, in particolare, l’articolo 14 in materia di malattie rare;

•	 la legge 19 agosto 2016, n. 167, recante “Disposizioni in materia di accertamenti diagnostici neonatali 
obbligatori per la prevenzione e la cura delle malattie metaboliche ereditarie”;

•	 il decreto del Ministro della salute del 13 ottobre 2016, recante “Disposizioni per l’avvio dello screening 
neonatale per la diagnosi precoce di malattie metaboliche ereditarie”;

•	 la Missione 6 – Componente 2 – Investimento 2.1 del Piano nazionale di ripresa e resilienza (PNRR) in 
materia di valorizzazione e potenziamento della ricerca biomedica del Servizio sanitario nazionale (SSN);

•	 i seguenti atti:
 − accordo del 10 maggio 2007- Rep. atti n. 103/CSR, che impegna le Regioni a riconoscere centri di 

coordinamento regionali e/o interregionali che favoriscano il lavoro in rete dei presidi regionali per le 
malattie rare, ad istituire i registri regionali o interregionali e ad alimentare il registro nazionale delle 
malattie rare;

 − intesa del 10 luglio 2014 – Rep. atti n. 82/CSR, concernente il nuovo Patto per la salute per gli anni 
2014-2016;

 − accordo del 20 gennaio 2015 - Rep. atti n. 4/CSR, sulla tele-consulenza al fine di potenziare il 
funzionamento delle reti regionali per malati rari;

 − intesa del 6 agosto 2019 - Rep. atti n. 127/CSR, concernente il “Piano nazionale prevenzione (PNP) 
2020-2025”;

 − intesa del 18 dicembre 2019 - Rep atti n. 209/CSR, concernente il Patto per la salute per gli anni 2019-
2021;

 − accordo del 17 dicembre 2020 - Rep. atti n. 215/CSR, sul documento recante “Indicazioni nazionali per 
l’erogazione di prestazioni in telemedicina”;

 − accordo del 4 agosto 2021 - Rep. atti 124/CSR, recante “Linee di indirizzo per la individuazione di 
percorsi appropriati nella rete di riabilitazione”;

•	 i Regolamenti regionali n. 23/2019 ad oggetto “Riordino ospedaliero della Regione Puglia ai sensi del 
D.M. n° 70/2015 e delle Leggi di Stabilità 2016-2017” e n. 14/2020 ad oggetto “Potenziamento della 
rete ospedaliera, ai sensi dell’art. 2 del decreto-legge 19 maggio 2020, n. 34. Modifica e integrazione del 
Regolamento regionale n. 23/2019”;

•	 la deliberazione di Giunta regionale 15 settembre 2021, n. 1466 recante l’approvazione della Strategia 
regionale per la parità di genere, denominata “Agenda di Genere”;

•	 la D.G.R. Puglia n. 1158 del 31/07/2015, recante “Adozione del modello organizzativo denominato 
Modello ambidestro per l’innovazione della macchina amministrativa regionale – MAIA. Approvazione 
atto di alta amministrazione”;

•	 la D.G.R. Puglia n. 1069 del 19/06/2018, avente ad oggetto “Attuazione dell’art. 2 del Decreto del Presidente 
della Giunta Regionale del 31/08/2016 (n. registro 542). Attuazione Modello MAIA - Approvazione dell’Atto 
Aziendale e presa d’atto del finanziamento della dotazione organica dell’Agenzia Regionale strategica per 
la Salute ed il Sociale della Puglia (A.Re.S.S.);

•	 la D.G.R. n. 1974 del 07/12/2020, recante “Approvazione Atto di Alta Organizzazione. Modello 
Organizzativo “MAIA 2.0”;

•	 la D.G.R. del 03/07/2023 n. 938 del Registro delle Deliberazioni recante D.G.R. n. 302/2022 “Valutazione 
di impatto di genere. Sistema di gestione e di monitoraggio”. Revisione degli allegati;

•	 la deliberazione di Giunta regionale del 7 marzo 2022 n. 302 recante “Valutazione di impatto di Genere. 
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Sistema di gestione e di monitoraggio”;
•	 la deliberazione di Giunta regionale n. 1868 del 14 dicembre 2022 avente ad oggetto “Definizione di 

modelli e standard per lo sviluppo dell’assistenza territoriale ai sensi del DM 77/2022”.
•	 il Decreto-legge 29 dicembre 2022 n. 198 coordinato con la legge di conversione 24 febbraio 2023, n. 14 

recante “Disposizioni urgenti in materia di termini legislativi” dell’ art. 4, commi 9 septies e 9 octies;
•	 la deliberazione di Giunta regionale n. 134 del 15 febbraio 2022 ad oggetto: “Adozione del Piano di 

Potenziamento e Riorganizzazione della Rete Assistenziale Territoriale (ai sensi dell’art.1 decreto-legge 19 
maggio 2020 n.34, conversione legge n.77 del 17 luglio 2020} - Piano Nazionale di Ripresa e Resilienza – 
(PNRR}. Indicazioni per la Programmazione degli investimenti a valere sulla missione 6”;

•	 la deliberazione di Giunta Regionale n. 688 dell’11 maggio 2022 ad oggetto “Approvazione Rete 
Assistenziale Territoriale in attuazione del Piano Nazionale di Ripresa e Resilienza – D.M. 20 gennaio 2022 
e della Deliberazione di Giunta Regionale n.134 del 15/02/2022”;

•	 la deliberazione della Giunta Regionale pugliese n. 2238 del 23 dicembre 2003, recante “Rete regionale 
per la prevenzione, la sorveglianza, la diagnosi, la terapia delle malattie rare, ai sensi del D.M. 18 maggio 
2001 n. 279”;

•	 la deliberazione della Giunta Regionale pugliese del 15 dicembre 2009 n. 2485, recante “Malattie Rare 
- D.M. n. 279 del 18 maggio 2001 - Accordo Stato-Regioni del 10 maggio 2007 - Istituzione Centro di 
assistenza e ricerca sovraziendale - Costituzione Coordinamento regionale”;

•	 la deliberazione della Giunta Regionale pugliese n. 1591 del 31 luglio 2012, avente ad oggetto “D.M. 18 
maggio 2001, n. 279 – Rete Regionale per la prevenzione, la sorveglianza, la diagnosi, la terapia delle 
malattie rare – Ricognizione dei Centri Interregionali di Riferimento (CIR) e dei Presidi della Rete Nazionale 
(PRN) di cui alla Deliberazione di Giunta Regionale n. 2238 del 23/12/2003 e s.m.i.”;

•	 la deliberazione della Giunta Regionale pugliese n. 1695 del 07 agosto 2012, recante “Art. 39 L.R. 4/2010. 
D.M. 279/2001. DGR n. 2283/2003 e s.m.i. DGR n. 2845/2009. Avvio del Sistema Informativo delle 
Malattie Rare della Regione Puglia (SIMaRRP)”;

•	 la deliberazione della Giunta Regionale pugliese n. 158 del 10 febbraio 2015, recante “Accordo Conferenza 
Stato - Regioni del 16/10/2014 “Piano Nazionale per le Malattie Rare 2013-2016 Recepimento Piano 
Programmatico 2013-2016 del Coordinamento Regionale Malattie Rare (CoReMaR) Puglia - Approvazione 
Linee Guida ed Istruzioni operative in materia di Assistenza ai pazienti affetti da Malattia rara - 
Approvazione”;

•	 la deliberazione della Giunta Regionale pugliese del 13 dicembre 2016 n. 2048, recante “D.G.R. 
15/12/2009 n. 2485 – Malattie rare - D.M. n. 279 del 18 maggio 2001 – Accordo Stato - Regioni del 
10 maggio 2007 – Istituzione Centro di assistenza e ricerca sovraziendale. Sostituzione e integrazione 
componenti Coordinamento regionale”;

•	 la Deliberazione della Giunta Regionale pugliese n. 225 del 23 febbraio 2017, recante “Istituzione nelle 
Aziende Sanitarie Locali del Centro Territoriale per la facilitazione di accesso ai servizi delle persone 
affette da malattie rare delle famiglie “Il filo di Arianna””;

•	 la deliberazione della Giunta Regionale pugliese n. 226 del 23 febbraio 2017, recante “Approvazione 
del percorso di definizione dei Piani Diagnostico Terapeutici (PDT) e dei Percorsi Diagnostico Terapeutici 
Assistenziali (PDTA) per le Malattie Rare”;

•	 la deliberazione della Giunta Regionale pugliese n. 253 del 28 febbraio 2017, recante “Aggiornamento 
della Rete dei Presidi della Rete Nazionale (PRN) e Nodi della Rete Regionale Pugliese (RERP) accreditati 
per le malattie rare”;

•	 la deliberazione della Giunta Regionale pugliese n. 794 del 29 maggio 2017, recante “D.G.R. n. 253/2017 
oggetto “Aggiornamento della Rete dei Presidi della Rete Nazionale (PRN) e Nodi della Rete Regionale 
Pugliese (RERP) accreditati per le malattie rare”. – INTEGRAZIONE. D.G.R. n.2048/2016 di aggiornamento 
dei componenti del Coordinamento Regionale per le Malattie rare (CoReMaR) – INTEGRAZIONE”;

•	 la deliberazione della Giunta Regionale pugliese n. 1491 del 03 ottobre 2017, recante “DPCM 12 gennaio 
2017 “Definizione e aggiornamento dei livelli essenziali di assistenza di cui all’art. 1, comma 7, del d.lgs. 
n. 502/92” – Aggiornamento della Rete dei Presidi della Rete Nazionale (PRN) e Nodi della Rete Regionale 
Pugliese (RERP) accreditati per le Malattie Rare”;
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•	 la deliberazione della Giunta Regionale pugliese n. 329 del 13 marzo 2018, recante “DGR n. 1491/2017 
“DPCM 12 gennaio 2017 “Definizione e aggiornamento dei livelli essenziali di assistenza di cui all’art. 1, 
comma 7, del d.lgs. n.3502/92” - Aggiornamento della Rete dei Presidi della Rete Nazionale (PRN) e Nodi 
della Rete Regionale Pugliese (RERP) accreditati per le malattie rare”. MODIFICHE E INTEGRAZIONI”;

•	 la deliberazione del Direttore Generale di A.Re.S.S. Puglia n. 184 del 3 Agosto 2020 recante “Proposta 
di implementazione di un modello innovativo di integrazione Ospedale-Territorio per la presa in carico 
dei pazienti affetti da Malattia Rara ad alta complessità assistenziale e delle loro famiglie. Attivazione 
dei Nuclei di Assistenza Territoriale (NAT) in staff alle Strutture Semplici a Valenza Dipartimentale (SSVD) 
denominate Centro Territoriale Malattie Rare (CTMR) di ciascuna ASL per la facilitazione della gestione 
delle Cure Domiciliari Integrate (CDI): “Il Filo di Arianna””;

•	 la deliberazione della Giunta Regionale pugliese n. 1561 del 17 settembre 2020 recante “Potenziamento 
dell’Assistenza ospedaliera e territoriale nei confronti dei pazienti affetti da malattie rare ad alta 
complessità assistenziale e delle loro famiglie”;

•	 Il D.L. n. 175 del 10 novembre 2021: “Disposizioni per la cura delle malattie rare e per il sostegno della 
ricerca e della produzione dei farmaci”;

•	 la deliberazione del Direttore Generale di A.Re.S.S. Puglia n. 94 del 28 aprile 2023, recante “Proposta di 
revisione della Rete Malattie Rare (Re.Ma.R.) della Regione Puglia – anno 2023”.

Premesso che:
•	 si rende necessario individuare alcuni obiettivi strategici per migliorare le attività di prevenzione, diagnosi, 

cura e riabilitazione delle malattie rare, favorire percorsi che garantiscano al paziente uniformità di 
risposte e delineare le strategie generali e specifiche per la realizzazione di ciascun obiettivo;

•	 si rende necessario assicurare sul territorio nazionale maggiore omogeneità nella tutela della salute delle 
persone affette da malattie rare, anche tenendo conto dei modelli organizzativi diffusi nei diversi ambiti 
regionali e locali, e di garantire il miglioramento della qualità dell’assistenza, in linea con l’evoluzione in 
ambito scientifico e tecnologico;

Considerata la necessità:
•	 di contribuire al miglioramento della tutela assistenziale delle persone affette da malattie rare, anche 

attraverso l’ottimizzazione delle risorse disponibili;
•	 di ridurre il peso della malattia sulla singola persona e sul contesto sociale;
•	 di migliorare l’efficacia e l’efficienza dei servizi sanitari in termini di prevenzione e assistenza, assicurando 

equità di accesso e riducendo le disuguaglianze sociali;
•	 di sistematizzare a livello nazionale le iniziative e gli interventi nel campo delle malattie rare al fine di 

rendere più omogeneo il percorso diagnostico-terapeutico e di presa in carico;
•	 di ribadire la necessità di adottare un modello di sistema integrato, secondo un disegno di rete 

“multicentrico” e “multidisciplinare”, che valorizzi sia il ruolo di competenza specialistica, sia l’integrazione 
con tutti gli attori della assistenza;

•	 di individuare gli ambiti da implementare e le iniziative da adottare nei settori della ricerca, della 
formazione e dell’informazione;

•	 di promuovere le attività di monitoraggio e di sorveglianza epidemiologica, potenziando le azioni già 
previste del registro nazionale delle malattie rare, dei registri regionali e dei flussi informativi istituiti 
nell’ambito del SSN;

Atteso che:
1. con l’Accordo Stato-Regioni Rep. Atti. n. 121/CSR del 24/05/2023:
a) sono stati approvati il “Piano nazionale malattie rare 2023 – 2026” e il documento per il “Riordino 
della rete nazionale delle malattie rare”, di cui agli allegati, che costituiscono parte integrante al presente 
provvedimento;
b) è stato previsto uno stanziamento di 25.000.000,00 euro annui a valere sulle risorse del Fondo 
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sanitario nazionale destinate alla realizzazione di specifici obiettivi del Piano sanitario nazionale, ai sensi 
dell’articolo 1, comma 34, della legge 23 dicembre 1996, n. 662, per ciascuno degli anni 2023 e 2024;
2. con l’Accordo Stato - Regioni Rep. Atti. n. 266/CSR del 09/11/2023 è stato assegnato alla Regione 
Puglia un finanziamento pari ad € 1.851.901 sia per l’anno 2023 sia per l’anno 2024, ai fini dell’attuazione del 
Piano Nazionale malattie rare 2023-2026” , previo raggiungimento degli obiettivi previsti dal citato Piano.

Alla luce di quanto sopra esposto, si propone il recepimento

VERIFICA AI SENSI DEL D.Lgs. 196/03
Garanzie alla riservatezza

La pubblicazione sul BURP, nonché la pubblicazione all’Albo o sul sito istituzionale, salve le garanzie previste 
dalla legge 241/1990 in tema di accesso ai documenti amministrativi, avviene nel rispetto della tutela della 
riservatezza dei cittadini secondo quanto disposto dal Regolamento UE n. 679/2016 in materia di protezione 
dei dati personali, nonché dal D.Lgs. 196/2003 ss.mm.ii., ed ai sensi del vigente Regolamento regionale 5/2006 
per il trattamento dei dati sensibili e giudiziari, in quanto applicabile. Ai fini della pubblicità legale, il presente 
provvedimento è stato redatto in modo da evitare la diffusione di dati personali identificativi non necessari 
ovvero il riferimento alle particolari categorie di dati previste dagli articoli 9 e 10 del succitato Regolamento 
UE.

Valutazione di impatto di genere
La presente deliberazione  è  stata  sottoposta  a  Valutazione di  impatto di  genere  ai  sensi della  DGR n. 
938 del 03/07/2023. 
L’impatto di genere stimato è: 
❏ diretto 
❏ indiretto 
 neutro 
❏ non rilevato 

COPERTURA FINANZIARIA AI SENSI DEL D.LGS n. 118/2011 e ss.mm.ii.
La presente deliberazione non comporta implicazioni, dirette e/o indirette, di natura economico- finanziaria 
e/o patrimoniale e dalla stessa non deriva alcun onere a carico del Bilancio regionale.

L’Assessore alla Sanità, Benessere animale, Controlli interni, Controlli connessi alla gestione emergenza 
Covid-19 relatore, sulla base delle risultanze istruttorie come innanzi illustrate, ai sensi dell’art 4 lett. d) della 
LR. N. 7/97, L.R. N. 7/97 propone alla Giunta:

1. di recepire l’Accordo sancito dalla Conferenza Stato-Regioni Rep. atti n. 121/CSR del 24 maggio 2023 
recante “Accordo, ai sensi dell’articolo 9, commi 1 e 3, della legge 10 novembre 2021, n. 175, tra il 
Governo, le Regioni e le Province autonome di Trento e di Bolzano sul “Piano nazionale malattie rare 
2023 – 2026” e sul documento per il “Riordino della rete nazionale delle malattie rare”, di cui all’Allegato, 
parte integrante e sostanziale del presente provvedimento;

2. di stabilire che con successivi provvedimenti di Giunta regionale si provveda a dare attuazione all’Accordo 
Stato Regioni, di cui al punto 1;

3. di notificare il presente provvedimento, a cura della Sezione Strategie e Governo dell’ Offerta, al Direttore 
Generale dell’A.Re.S.S., alle Aziende Sanitarie Locali, alle Aziende Ospedaliere Universitarie, agli IRCCS 
pubblici e privati, agli Enti Ecclesiastici, nonché ai Ministeri affiancanti (MINSAL e MEF);

4. di disporre la pubblicazione del presente provvedimento sul Bollettino Ufficiale della Regione Puglia, ai 
sensi della L.R. 18/2023.
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I sottoscritti attestano che il procedimento istruttorio loro affidato è stato espletato nel rispetto della vigente 
normativa regionale, nazionale e comunitaria e che il presente schema di provvedimento, predisposto dalla 
Sezione Strategie e Governo dell’Offerta, ai fini dell’adozione dell’atto finale da parte della Giunta Regionale, 
è conforme alle risultanze istruttorie.

Il Dirigente del Servizio “Strategie e Governo dell’Assistenza Territoriale- Rapporti Istituzionali e
Capitale Umano SSR”
Antonella CAROLI

IL DIRIGENTE DELLA SEZIONE “Strategie e Governo dell’Offerta”
Mauro NICASTRO

Il sottoscritto Direttore di Dipartimento non ravvisa la necessità di esprimere osservazioni sulla proposta di 
deliberazione ai sensi del combinato disposto degli articoli 18 e 20 del DPGR n. 22/2021.

Il DIRETTORE di Dipartimento Promozione della Salute e del Benessere Animale
Vito MONTANARO

L’ASSESSORE
Rocco PALESE

LA GIUNTA
•	 Udita la relazione e la conseguente proposta dell’Assessore alla Sanità, Benessere animale, Controlli 

interni, Controlli connessi alla gestione emergenza Covid-19;
•	 viste le sottoscrizioni poste in calce al presente schema di provvedimento dai Dirigenti dei Servizi “Strategie 

e Governo dell’Assistenza Territoriale – Rapporti istituzionali e capitale umano SSR” e dal Dirigente della 
Sezione “Strategie e Governo dell’Offerta;

•	 a voti unanimi espressi nei modi di legge

DELIBERA

1. di recepire l’Accordo sancito dalla Conferenza Stato-Regioni Rep. atti n. 121/CSR del 24 maggio 2023 
recante “Accordo, ai sensi dell’articolo 9, commi 1 e 3, della legge 10 novembre 2021, n. 175, tra il 
Governo, le Regioni e le Province autonome di Trento e di Bolzano sul “Piano nazionale malattie rare 
2023 – 2026” e sul documento per il “Riordino della rete nazionale delle malattie rare”, di cui all’Allegato, 
parte integrante e sostanziale del presente provvedimento;

2. di stabilire che con successivi provvedimenti di Giunta regionale si provveda a dare attuazione all’Accordo 
Stato Regioni, di cui al punto 1;

3. di notificare il presente provvedimento, a cura della Sezione Strategie e Governo dell’ Offerta, al Direttore 
Generale dell’A.Re.S.S., alle Aziende Sanitarie Locali, alle Aziende Ospedaliere Universitarie, agli IRCCS 
pubblici e privati, agli Enti Ecclesiastici, nonché ai Ministeri affiancanti (MINSAL e MEF);

4. di disporre la pubblicazione del presente provvedimento sul Bollettino Ufficiale della Regione Puglia, ai 
sensi della L.R. 18/2023.

Il Segretario Generale della Giunta Il Presidente della Giunta
ANNA LOBOSCO MICHELE EMILIANO
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