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DELIBERAZIONE DELLA GIUNTA REGIONALE 31 luglio 2024, n. 1062
Modifica ed integrazione della DGR n. 1757 del 30/11/2023. Individuazione dei Centri afferenti alla Rete 
Regionale Malattie Rare

Il Presidente della Giunta, sulla base dell’istruttoria espletata dal Responsabile E.Q. “Nuovo Sistema di Garanzia 
ed Attività di Monitoraggio” confermata dal Dirigente del Servizio “Strategie e Governo dell’Assistenza 
Territoriale – Rapporti Istituzionali e Capitale Umano SSR”, dal Dirigente della Sezione “Strategie e Governo 
dell’Offerta”, riferisce quanto segue.

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 con cui è stato definito il “Regolamento recante definizione 
degli standard qualitativi, strutturali, tecnologici e quantitativi relativi all’assistenza ospedaliera”, 
acquisita l’intesa in sede di Conferenza Stato – Regioni (Rep. Atti n. 198/CSR del 13 gennaio 2015) e 
come da indicazioni contenute all’articolo 1, comma 2 del DM 70/2015, le Regioni devono adottare un 
provvedimento di riduzione della dotazione dei posti letto ospedalieri accreditati pervenendo ad un tasso 
non superiore al 3,7 posti letto per mille abitanti., comprensivi dello 0,7 posti letto per mille abitanti per 
la riabilitazione e la lungodegenza post-acuzie;

• 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 deliberazione di Giunta regionale n. 1933 del 30/11/2016, a parziale modifica e integrazione delle 

D.G.R. n. 161/2016 e n. 265/2016, con cui è stata adottata la proposta di Regolamento di riordino della 
rete ospedaliera, recependo anche alcune delle indicazioni del Ministero della Salute e del Tavolo tecnico 
D.M. n. 70/2015 ,nonché di approvazione del Protocollo Operativo “Sistema di Trasporto Materno 
Assistito (STAM) e del Sistema in Emergenza del Neonato(STEN)” e della “Riorganizzazione della Rete 
dell’Emergenza Urgenza della Regione Puglia”;

• la deliberazione di Giunta regionale n. 53 del 23/01/2018 avente ad oggetto: “Approvazione - Regolamento 
regionale: “Riordino ospedaliero della Regione Puglia ai sensi del D.M. n. 70/2015 e delle Leggi di Stabilità 
2016-2017. Modifica e integrazione del R.R. n. 7/2017”;

• il Regolamento regionale 22 novembre 2019, n. 23, con il quale la Regione Puglia ha approvato il “Riordino 
ospedaliero della Regione Puglia ai sensi del D.M. n° 70/2015 e delle Leggi di Stabilità 2016/2017”, dopo 
aver acquisito il parere favorevole da parte del Ministero della Salute;

• la deliberazione di Giunta regionale n. 1215 del 31/07/2020, recante: “Approvazione definitiva del 
Regolamento regionale recante: 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”;
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• il Regolamento Regionale 20 agosto 2020, n. 14 recante: “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 n. 528 dell’ 11/04/2022 recante: “Approvazione schema di Regolamento 
recante: “Modifica del Regolamento regionale n.14/2020 – Aggiornamento Rete ospedaliera ai sensi del 
D.M. n. 70/2015”. Prima attuazione della D.G.R. n. 1215/2020. Prima fase”.

• 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 L.R. Puglia n. 29/2017 recante “Istituzione dell’Agenzia Regionale per la Salute ed il Sociale (A.Re.S.S.)”;
• la D.G.R. del 24 aprile 2018, n. 658  recante “Approvazione del documento tecnico di indirizzo per costruire 

la rete assistenziale pugliese attraverso i Percorsi Diagnostici Terapeutici Assistenziali PDTA”;
• 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. 

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”;
• la deliberazione di Giunta Regionale n. 919 del 3 luglio 2023 recante “Attuazione deliberazione di 

Giunta regionale n. 412 del 28/03/2023. Approvazione schema di Regolamento recante: “Modifica del 
Regolamento regionale n. 14/2020 – Aggiornamento Rete ospedaliera ai sensi del D.M. n. 70/2015”. 
Recupero mobilità passiva. Modifica D.G.R. n. 1439/2018”;
Tenuto conto, altresì, per quanto attiene le malattie rare:

• il decreto del Ministero della Sanità n. 279 del 18 maggio 2001, 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, lettera b) del D. Lgs. 29 aprile 1998, n. 124”;

• 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”;

• l’Accordo, ai sensi dell’articolo 4 del decreto legislativo 28 agosto 1997, n. 281, tra il Governo, le Regioni 
e le Province autonome di Trento e Bolzano sul riconoscimento di Centri di coordinamento regionali e/o 
interregionali, di Presidi assistenziali sovraregionali per patologie a bassa prevalenza e sull’attivazione 
dei registri regionali ed interregionali delle malattie rare. Repertorio atti n. 103/CSR del 10 maggio 2007;

• 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, recante: “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 - 
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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 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”;

• 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;

• la legge 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”;

• l’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”. Rep. atti n. 121/CSR del 24 
maggio 2023;

• l’Intesa, ai sensi dell’accordo in Conferenza Stato-Regioni del 24 maggio 2023 (Rep. atti n. 121/CSR) sulla 
proposta del Ministro della salute di deliberazione del CIPESS relativa alla ripartizione del finanziamento 
destinato all’attuazione del “Piano nazionale malattie rare 2023- 2026”, per gli anni 2023 e 2024. Rep. atti 
n. 266/CSR del 9 novembre 2023.

• la deliberazione della Giunta Regionale n. 1647 del 27 novembre 2023, avente ad oggetto “Recepimento 
dell’Accordo Stato - Regioni n. 121/CSR del 24 maggio 2023, recante: “Accordo, ai sensi dell’articolo 9, 
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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”;

• la deliberazione della Giunta Regionale pugliese n. 1757 del 30 novembre 2023, avente ad oggetto “Presa 
d’atto della deliberazione del Direttore Generale A.Re.S.S. n. 94 del 28/04/2023. Aggiornamento della 
Rete Regionale Malattie Rare”;

• la deliberazione della Giunta Regionale n. 30 del 29 gennaio 2024, recante “Attuazione dell’Accordo tra 
il Governo, le Regioni e le Province Autonome di Trento e Bolzano Rep. atti n. 121/CSR 2023 sul “Piano 
nazionale per le malattie rare (PNMR)” e sul “Documento di riordino della rete malattie rare”. Adempimenti 
al 31/01/2024. Individuazione centri di eccellenza e funzioni Centro di Riferimento regionale”.

Premesso che:
• con la deliberazione della Giunta Regionale pugliese n. 1757 del 30 novembre 2023, si è preso atto della 

deliberazione del Direttore Generale A.Re.S.S. n. 94 del 28/04/2023 e, pertanto, si è provveduto ad 
aggiornare la Rete Regionale Malattie Rare.

Dato atto che con mail del 30/06/2024, acquisita al protocollo regionale numero 0347140/2024 del 
09/07/2024, il Coordinamento Malattie Rare ha proposto alcune modifiche, ad integrazione dei centri 
individuati nell’Allegato alla citata deliberazione di Giunta regionale n. 1757 del 30/11/2023, così come 
riportato nell’elenco allegato, in sostituzione di quanto riportato nella citata deliberazione.

Inoltre, di seguito, si riporta il dettaglio delle modifiche apportate all’allegato della D.G.R. n. 1757 del 
30/11/2023, come da comunicazione del Coordinamento Malattie Rare:

a)  Centri che entrano a far parte della ReMaR: 
-   Codice di esenzione: RFG101 
 Malattia e/o gruppo: Sindromi Miasteniche Congenite e Disimmuni 
 Presidio Ospedaliero: Ente Ecclesiastico “Cardinale G. Panico” – Tricase 
 Unità Operativa: U. O. C Neurologia 
-   Codice di esenzione: RF0180 
 Malattia e/o gruppo: Polineuropatia cronica infiammatoria demielinizzante 
 Presidio Ospedaliero: Ente Ecclesiastico “Cardinale G. Panico” – Tricase 
 Unità Operativa: U. O. C Neurologia
- Codice di esenzione: RCG130 
 Malattia e/o gruppo: Amiloidosi sistemica  
 Presidio Ospedaliero: Presidio Ospedaliero Trani Bisceglie  
 Unità Operativa: Oncologia ed Ematologia 
-   Codice di esenzione: RCG080 
 Malattia e/o gruppo: Difetti di accumulo dei lipidi  
 Malattia per cui si candida: Malattia di Gaucher - Niemann Pick 
 Presidio Ospedaliero: Presidio Ospedaliero  Trani Bisceglie  
 Unità Operativa: Oncologia ed Ematologia 
-   Codice di esenzione: RDG050 
 Malattia e/o gruppo: Sindromi Mielodisplastiche  
 Presidio Ospedaliero: Presidio Ospedaliero Trani Bisceglie  
 Unità Operativa: Oncologia ed Ematologia 
-   Codice di esenzione: RDG031 
 Malattia e/o gruppo: Trombocitopenia Immune  
 Presidio Ospedaliero: Presidio Ospedaliero Trani Bisceglie  
 Unità Operativa: Oncologia ed Ematologia 
-      Codice di esenzione: RBG010
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-  Malattia e/o gruppo: Neurofibromatosi  
 Presidio Ospedaliero: A.O.U. Policlinico di Bari - Ospedale Pediatrico “Giovanni XXIII” 
 Unità Operativa: Oncologia e Oncoematologia Pediatrica Ospedaliera     
-   Codice di esenzione: RD0070 
 Malattia e/o gruppo: Anemie aplastiche acquisite (Escluso: Forme Midollari aplastiche 

transitorie) 
 Presidio Ospedaliero: Azienda Ospedaliero-Universitaria “Ospedali Riuniti” – Foggia 
 Unità Operativa: Ematologia Ospedaliera

b)   Centri che escono dalla ReMaR (per richiesta dei centri): 
-   Codice di esenzione: RDG010 
 Malattia  e/o  gruppo:  Anemie  ereditarie  (Escluso:  Deficit  di  glucosio-6-fosfato 

deidrogenasi) 
 Presidio Ospedaliero: Azienda Ospedaliero-Universitaria “Ospedali Riuniti” – Foggia 
 Unità Operativa: Pediatria Ospedaliera 
-   Codice di esenzione: RDG020 
 Malattia e/o gruppo: Difetti ereditari della coagulazione 
 Presidio Ospedaliero: Azienda Ospedaliero-Universitaria “Ospedali Riuniti” – Foggia 
 Unità Operativa: Pediatria Universitaria
-   Codice di esenzione: RCG010 
 Malattia e/o gruppo: Iperaldosteronismi primitivi  
 Presidio Ospedaliero: A.O.U. Policlinico di Bari - Ospedale Pediatrico “Giovanni XXIII”  
 Unità Operativa: Nefrologia pediatrica 
-   Codice di esenzione: RCG130  
 Malattia e/o gruppo: Amiloidosi sistemiche  
 Presidio Ospedaliero: A.O.U. Policlinico di Bari - Ospedale Pediatrico “Giovanni XXIII”  
 Unità Operativa: Nefrologia pediatrica 
-   Codice di esenzione: RC0190 
 Malattia e/o gruppo: Angioedema ereditario   
 Presidio Ospedaliero: A.O.U. Policlinico di Bari - Ospedale Pediatrico “Giovanni XXIII”  
 Unità Operativa: Nefrologia pediatrica 
-   Codice di esenzione: RC0191 
 Malattia e/o gruppo: Angioedema acquisito da deficit di C1 inibitore  
 Presidio Ospedaliero: A.O.U. Policlinico di Bari - Ospedale Pediatrico “Giovanni XXIII”  
 Unità Operativa: Nefrologia pediatrica 
-   Codice di esenzione: RH0011 
 Malattia e/o gruppo: Sarcoidosi  
 Presidio Ospedaliero: A.O.U. Policlinico di Bari - Ospedale Pediatrico “Giovanni XXIII”  
 Unità Operativa: Nefrologia pediatrica 
-   Codice di esenzione: RP0070  
 Malattia e/o gruppo: Fibrosi epatica congenita  
 Presidio Ospedaliero: A.O.U. Policlinico di Bari - Ospedale Pediatrico “Giovanni XXIII”  
 Unità Operativa: Nefrologia pediatrica

c)   Trasferimento delle competenze dall’UO Malattie Respiratorie Ospedaliera all’U.O. Malattie 
Respiratorie Universitaria: 

-   Codice di esenzione: RCG150 
 Malattia e/o gruppo: Istiocitosi croniche 
 Presidio Ospedaliero: A.O.U. Policlinico di Bari - Ospedale Pediatrico “Giovanni XXIII”  
 Unità Operativa: Malattie Apparato Respiratorio Universitaria
-   Codice di esenzione: RG0050
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 Malattia  e/o  gruppo:  Granulomatosi  Eosinofilica  con  Poliangite  (Churg  -  Strauss  
sindrome di) 

 Presidio Ospedaliero: A.O.U. Policlinico di Bari - Ospedale Pediatrico “Giovanni XXIII”  
 Unità Operativa: Malattie Apparato Respiratorio Universitaria
- Codice di esenzione: RG0060 
 Malattia e/o gruppo: Goodpasture sindrome di  
 Presidio Ospedaliero: A.O.U. Policlinico di Bari - Ospedale Pediatrico “Giovanni XXIII”  
 Unità Operativa: Malattie Apparato Respiratorio Universitaria 
-   Codice di esenzione: RG0070 
 Malattia e/o gruppo: Granulomatosi con Poliangite (Granulomatosi di Wegener)   
 Presidio Ospedaliero: A.O.U. Policlinico di Bari - Ospedale Pediatrico “Giovanni XXIII”  
 Unità Operativa: Malattie Apparato Respiratorio Universitaria

Inoltre, l’allegato A di cui alla DGR n. 1757/2023, presentava un errore materiale per quanto attiene il codice 
malattia RF0183 “Sindrome di Guillain-Barrè (limitatamente alle forme croniche, gravi ed invalidanti)”, si 
rettifica quale Centro Malattie Rare accreditato (Ospedale capofila) l’IRCCS “Casa Sollievo della Sofferenza” di 
San Giovanni Rotondo (FG) con l’AOU Policlinico di Bari — Ospedale Pediatrico Giovanni XXIII U.O. Neurologia 
Pediatrica.

Tanto premesso, tenuto conto dell’istruttoria effettuata dal Coordinamento Regionale Malattie Rare di 
A.Re.S.S. Puglia, si propone di rettificare a parziale modifica della deliberazione di Giunta regionale n. 1757 del 
30/11/2023 recante “Presa d’atto della deliberazione del Direttore Generale A.Re.S.S. n. 94 del 28/04/2023. 
Aggiornamento della Rete Regionale Malattie Rare” sostituendo integralmente l’elenco dei Centri facenti 
parte della Rete Malattie Rare, allegato alla summenzionata deliberazione di Giunta regionale, così come 
contenuto nell’ allegato, parte integrante e sostanziale del presente provvedimento.
Inoltre, al fine di valutare l’effettiva permanenza e l’ eventuale integrazione dell’ elenco regionale della rete 
Malattie Rare, con il supporto di A.Re.S.S. Puglia, si propone di avviare un monitoraggio che abbia ad oggetto 
l’ attività dei summenzionati centri.
L’aggiornamento dell’Elenco dei centri afferenti la Rete Malattie rare potrà essere aggiornato con 
determinazione dirigenziale della Sezione Strategie e Governo dell’Offerta.

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
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 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.

Il Presidente della Giunta, sulla base di quanto innanzi rappresentato,  sulla base delle risultanze istruttorie 
come innanzi illustrate, ai sensi dell’art 4, comma 4, lett. d) della LR. N. 7/97, propone alla Giunta:
1. di prendere atto di quanto esposto in narrativa;
2. di prendere atto dell’istruttoria effettuata dal Coordinamento Regionale Malattie rare, e di modificare, a 

parziale rettifica e integrazione della deliberazione di Giunta regionale n. 1757 del 30/11/2023, l’elenco 
dei Centri facenti parte della Rete regionale Malattie rare, così come riportato nell’elenco contenuto 
nell’Allegato, parte integrante e sostanziale del presente provvedimento;

3. di stabilire che la competente Sezione “Strategie e Governo dell’Offerta”, con il supporto di A.Re.S.S., 
provveda a monitorare l’attività dei centri individuati con il presente provvedimento, al fine di valutarne la 
permanenza nonché l’eventuale integrazione della rete regionale Malattie Rare;

4. di stabilire che l’elenco dei Centri contenuto nell’Allegato, parte integrante e sostanziale del presente 
provvedimento, possa essere ulteriormente modificato ed integrato con atto dirigenziale da parte della 
Sezione Strategie e Governo dell’Offerta;

5. 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, ;

6. di disporre la pubblicazione del presente provvedimento sul Bollettino Ufficiale della Regione Puglia.

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 Responsabile E.Q. “Nuovo Sistema di Garanzia ed Attività di Monitoraggio”
Nicola GIRARDI

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
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Il Presidente della Giunta
Michele EMILIANO

LA GIUNTA

• Udita la relazione e la conseguente proposta del Presidente della Giunta;
• viste le sottoscrizioni poste in calce al presente schema di provvedimento;
• a voti unanimi espressi nei modi di legge

DELIBERA

1. di prendere atto di quanto esposto in narrativa;
2. di prendere atto dell’istruttoria effettuata dal Coordinamento Regionale Malattie rare, e di modificare, a 

parziale rettifica e integrazione della deliberazione di Giunta regionale n. 1757 del 30/11/2023, l’elenco 
dei Centri facenti parte della Rete regionale Malattie rare, così come riportato nell’elenco contenuto 
nell’Allegato, parte integrante e sostanziale del presente provvedimento;

3. di stabilire che la competente Sezione “Strategie e Governo dell’Offerta”, con il supporto di A.Re.S.S., 
provveda a monitorare l’attività dei centri individuati con il presente provvedimento, al fine di valutarne 
la permanenza nonché l’eventuale integrazione della rete regionale Malattie Rare;

4. di stabilire che l’elenco dei Centri contenuto nell’Allegato, parte integrante e sostanziale del presente 
provvedimento, possa essere ulteriormente modificato ed integrato con atto dirigenziale da parte della 
Sezione Strategie e Governo dell’Offerta;

5. 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, ;

6. di disporre la pubblicazione del presente provvedimento sul Bollettino Ufficiale della Regione Puglia.

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