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DELIBERAZIONE DELLA GIUNTA REGIONALE 30 novembre 2023, n. 1757
Presa d’atto della deliberazione del Direttore Generale A.Re.S.S. n. 94 del 28/04/2023. Aggiornamento
della Rete Regionale Malattie Rare

LUAssessore alla Sanita, 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 I'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 sullordinamento 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 pubblicita, 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’illegalita 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”;

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 Stabilita 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 |'approvazione della Strategia
regionale per la parita 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 I'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.)”;

laD.G.R. del 24 aprile 2018, n. 658 recante “Approvazione del documento tecnico diindirizzo per costruire
la rete assistenziale pugliese attraverso i Percorsi Diagnostici Terapeutici Assistenziali PDTA”;

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 -
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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.);

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

e Vista 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;

e |a 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”.

o 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;

e 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”;

e la deliberazione di Giunta Regionale n. 688 dell’ll 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";

e |aD.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;

e la deliberazione di Giunta regionale del 7 marzo 2022 n. 302 recante “Valutazione di impatto di Genere.
Sistema di gestione e di monitoraggio”;

Con particolare riferimento alle Malattie rare, tenuto conto di:

- Decreto del Ministero della Sanita 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”;

- 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",

- 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;

- 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”;

- 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, |a 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.”;

- deliberazione della Giunta Regionale pugliese n. 1695 del 07 agosto 2012, recante : “Art. 39 L.R.
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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)”;

- deliberazione della Giunta Regionale pugliese n. 158 del 10 febbraio 2015, recante: “Accordo
Conferenza Stato - Regionidel 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”;

- 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”;

- 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”;

- 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”;

- 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”;

- 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”;

- 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”;

- 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.Igs. 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”;

- 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 complessita 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”;

- 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 complessita
assistenziale e delle loro famiglie;
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- 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”;

- 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”;

- 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. attin. 121/CSR del 24 maggio 2023;

- 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.

Con la deliberazione di A.Re.S.S. n.94/2023 e stato approvato il provvedimento recante: “Proposta di revisione
della Rete Malattie Rare (Re.Ma.R.) della Regione Puglia — anno 2023”, che con il presente provvedimento si
intende prendere atto.

Con la citata deliberazione A.Re.S.S. n. 94/2023 é stato tra I'altro previsto:

“3. di RECEPIRE le modifiche dei Centri Malattie Rare, identificati con DGR 329/2018, composti da UO
capofila (Hub) e UO nodi afferenti al Centro (spoke) che compongono la Rete Malattie Rare (ReMaR) della
Regione Puglia e di proporre agli organi competenti della Regione Puglia I'adozione di un atto normativo che
recepisca la revisione dei Centri e Nodi della Rete Regionale accreditati per le malattie rare, cosi come risulta
schematicamente espresso nell’allegato “A” intitolato “Rete Malattie Rare — Re.Ma.R. — Regione Puglia (anno
2023)” da leggersi con l'ausilio dei “Criteri di valutazione e ricognizione dei centri della Rete Malattie Rare
Pugliese (ReMaR)2022”, contenuti nell’allegato “B”. Gli allegati sono parti integranti e sostanziali del presente
atto;

4. di DISPORRE che i Centri per le malattie rare siano funzionalmente formati da pit Unita Operative (UO)
che concorrono alla cura degli assistiti con MR, che possono appartenere alla stessa azienda, a garanzia delle
cure interdisciplinari, e/o ad aziende diverse, a garanzia delle cure di prossimita. Capofila del Centro MR é 'UO
con maggiore capacita scientifica, col maggior numero di diagnosi e Programmi Terapeutici Personalizzati
(PTP) inserite nel SIMaRRP;

5. di DISPORRE che i Nodi della rete, in una logica di organizzazione per livelli di complessita crescenti
(modello Hub e Spoke) devono periodicamente, almeno due volte I'anno, interfacciarsi con il centro Hub di
riferimento. Tale modalita di relazione assolve non soltanto alle esigenze di un corretto scambio informativo,
con importanti ricadute sulla capacita e qualita dei livelli assistenziali, ma anche e soprattutto allo sviluppo
dell’expertise dei Centri.

6. di DEFINIRE che il Centro di Coordinamento Regionale, al momento della messa in commercio di un
nuovo farmaco per malattia rara, cura l'istruttoria e propone al Servizio Politiche del Farmaco del Dipartimento
Promozione della Salute, del Benessere Sociale e dello Sport per Tutti, nel rispetto delle disposizioni di AIFA, i
Centri/nodi candidati alla prescrizione e la decisione finale richiede un confronto con il Coordinamento;

7. di DEFINIRE che I'attivita di prescrizione dei farmaci innovativi e/o ad alto costo, in allineamento con le
procedure dipresa in carico del malato oncologico all’interno della ROP, vengano concordate dai nodi della rete
con I’'UO capofila del Centro che assume responsabilita della scelta terapeutica in termini di appropriatezza
e monitoraggio dei risultati terapeutici. Considerata la possibilita che i nodi del Centro possono trovarsi in
aziende differenti, il team si riunira utilizzando sistemi telematici e dara riscontro entro 7 giorni lavorativi.
Ruoli e responsabilita saranno ripartite nel rispetto dell’Accordo Stato Regioni Rep. Atti n. 4/CSR del 22 gennaio
2015;

8. di DISPORRE che i Centri della ReMaR (PRN e Nodi) comunichino al CoReMaR entro 60 giorni dalla
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pubblicazione in G.U. della DGR, pena I'esclusione dalla Rete, i riferimenti per prenotazioni/contatti (mail,
numero telefonico, giorni e orario),

9. di DEMANDARE ai Direttori delle Aziende Ospedaliere/Presidi Ospedalieri, IRCCS ed Enti Ecclesiastici
coinvolti nella rete delle Malattie Rare I'individuazione, entro 60 giorni dalla pubblicazione in G.U. della DGR,
di un Referente Medico MR di Presidio e la relativa comunicazione comunicazione formale al CoReMaR (DGR
158/2015);

10. di DEFINIRE che il Referente di Presidio svolge le sequenti funzioni:

o Supporta la Direzione Sanitaria Aziendale nell’informare il personale interno di riferimento (ad es.,
dirigenti medici referenti di codice di esenzione, direttori di UO e dirigenti presso la Direzione Sanitaria) circa le
norme, le indicazioni e le raccomandazioni che Regione Puglia e il Centro di Coordinamento Regionale Malattie
Rare formulano in materia di Malattie Rare attraverso iniziative di diffusione interna delle informazioni (ad
es., email) e di formazione (ad es., attivita ECM).

o Supporta la Direzione Sanitaria Aziendale nell’identificare le decisioni strategiche pit adatte per
mettere in atto le direttive emesse da Regione Puglia e dal Coordinamento Regionale Malattie Rare in materia
di Malattie Rare.

o Supporta la Direzione Sanitaria per la realizzazione, mantenimento e implementazione di una
piattaforma unitaria mirata all’intercettazione delle richieste delle persone affette da Malattie Rare e
all'adeguamento delle risorse aziendali ad esse; cio comporta l'istituzione di uno Sportello Malattie Rare di
orientamento per il paziente e di Agende Dedicate di Prenotazione (DGR 262/2023 All 3) presso le varie UO
coinvolte nella gestione delle persone affette da malattie rare.

o Coordina le attivita dello Sportello Malattie e le Agende Dedicate di Prenotazione, che sono istituite su
direttiva ufficiale della Direzione Strategica Aziendale in una articolazione chiara all’interno dell’Organigramma
Aziendale con nomina delle stesse e definizione delle funzioni mediante atto deliberativo aziendale.

o Supporta la Direzione Strategica nel coordinamento delle attivita degli European Reference Networks
for Rare and Complex Diseases presso i quali I'Ospedale eventualmente sia membro.
o Supporta la Direzione Strategica nel formulare piani di riorganizzazione e investimento aziendali,

qualora gli stessi riguardino le Malattie Rare, al fine di allinearli alle norme sancite da Regione Puglia e alla
organizzazione esistente della Rete Regionale per le Malattie Rare.

o Comunica al Centro di Coordinamento Regionale MR, e per conto della propria Direzione Sanitaria,
i contatti telefonici e email dei propri rispettivi Centri al fine di facilitare contatti e accessi con gli assistiti. Gli
stessi verranno pubblicati sul portale dell’Azienda di appartenenza e sul Portale Malattie Rare di Regione
Puglia https://www.sanita.puglia.it/web/rete-delle-malattie-rare

o Facilita la comunicazione coi Centri Territoriali Malattie Rare (CTMR) delle ASL a supporto dei percorsi
multidimensionali della cura degli assistiti”

A seguito di alcuni approfondimenti, come da comunicazione di A.Re.S.S. del 23/11/2023, si & provveduto a
rettificare I'Allegato alla deliberazione A.Re.S.S. n. 94/2023, relativo ai centri individuati al trattamento delle
malattie rare. Pertanto, fermo restando quanto stabilito dalla deliberazione A.Re.S.S. n. 94/2023, riportato
in narrativa, si propone di approvare l'aggiornamento della Rete Malattie Rare della Regione Puglia, coma
da Allegato, parte integrante e sostanziale del presente provvedimento., comprensivo di Allegato A di
individuazione dei singoli centri e dell’Allegato B “Criteri di valutazione e ricognizione dei centri della Rete
Malattie Rare Pugliese (ReMaR)_2022".

VERIFICA Al 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 2016/679 in materia di protezione
dei dati personali, nonché dal D.Lgs. n. 196/2003 ss.mm.ii. ed ai sensi del vigente Regolamento regionale n.
5/2006 per il trattamento dei dati sensibili e giudiziari, in quanto applicabile.
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Ai fini della pubblicita legale, il presente provvedimento & 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 ¢ stata sottoposta a Valutazione di impatto di genere ai sensi della DGR n. 938
del 03/07/2023.

LU'impatto di genere stimato é:

O diretto

O indiretto

m neutro

0 non rilevato

COPERTURA FINANZIARIA Al 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.

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

1. diprendere atto della premessa del presente provvedimento;

2. di prendere atto della deliberazione del Direttore Generale A.Re.S.S. Puglia . n. 94/2023 recante:
“Proposta di revisione della Rete Malattie Rare (Re.Ma.R.) della Regione Puglia —anno 2023” e di approvare
I'aggiornamento della Rete Malattie Rare, di cui all’Allegato, parte integrante e sostanziale del presente
provvedimento, comprensivo di Allegato A di individuazione dei singoli centri e dell’Allegato B “Criteri di
valutazione e ricognizione dei centri della Rete Malattie Rare Pugliese (ReMaR)_2022";

3. diconfermare quant’altro stabilito dalla deliberazione del Direttore Generale A.Re.S.S. Puglia. n.94/2023,
come riportato in narrativa;

4. di stabilire che la competente Sezione “Strategie e Governo dell’Offerta”, con il supporto di A.Re.S.S.,
provveda a monitorare |'attivita dei centri individuati con il presente provvedimento, al fine di valutarne la
permanenza nonché I'eventuale integrazione della rete regionale Malattie Rare (Re. Ma.R);

5. di rimandare alle disposizioni in materia di politiche del farmaco impartite dalla competente Sezione
Farmaci, Dispositivi Medici e Assistenza Integrativa;

6. di stabilire che le prestazioni rese in regime di ricovero o di specialistica ambulatoriale erogate dalle
strutture private accreditate, eventualmente coinvolte nella rete assistenziale, sono da intendersi ricomprese
nei limiti del tetto di spesa assegnato;

7. dinotificare il presente provvedimento, a cura della Sezione Strategie e Governo dell’ Offerta, al Dirigente
della Sezione “Farmaci, Dispositivi Medici ed Assistenza Integrativa”, al Direttore Generale dell’A.Re.S.S.,
alle Aziende Sanitarie Locali, alle Aziende Ospedaliere Universitarie, agli IRCCS pubblici e privati, agli Enti
Ecclesiastici, agli Ordini delle Professioni Sanitarie regionali nonché ai Ministeri affiancanti (MINSAL e MEF);
8. didisporre la pubblicazione del presente provvedimento sul Bollettino Ufficiale della Regione Puglia, ai
sensi della L.R. 18/2023.

| sottoscritti attestano che il procedimento istruttorio loro affidato e 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,
e conforme alle risultanze istruttorie.
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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 necessita 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

LASSESSORE: Rocco PALESE
LA GIUNTA

e Udita la relazione e la conseguente proposta dell’Assessore alla Sanita, Benessere animale, Controlli
interni, Controlli connessi alla gestione emergenza Covid-19;

e viste le sottoscrizioni poste in calce al presente schema di provvedimento dai Dirigenti del Servizio
“Strategie e Governo dell’Assistenza Territoriale — Rapporti istituzionali e capitale umano SSR” e dal
Dirigente della Sezione “Strategie e Governo dell’Offerta;

e avoti unanimi espressi nei modi di legge

DELIBERA

1. diprendere atto della premessa del presente provvedimento;

2. di prendere atto della deliberazione del Direttore Generale A.Re.S.S. Puglia . n. 94/2023 recante:
“Proposta di revisione della Rete Malattie Rare (Re.Ma.R.) della Regione Puglia — anno 2023” e di approvare
l'aggiornamento della Rete Malattie Rare, di cui all’Allegato, parte integrante e sostanziale del presente
provvedimento, comprensivo di Allegato A di individuazione dei singoli centri e dell’Allegato B “Criteri di
valutazione e ricognizione dei centri della Rete Malattie Rare Pugliese (ReMaR)_2022";

3. diconfermare quant’altro stabilito dalla deliberazione del Direttore Generale A.Re.S.S. Puglia . n. 94/2023,
come riportato in narrativa;

4. i stabilire che la competente Sezione “Strategie e Governo dell’Offerta”, con il supporto di A.Re.S.S.,
provveda a monitorare |'attivita dei centri individuati con il presente provvedimento, al fine di valutarne la
permanenza nonché I'eventuale integrazione della rete regionale Malattie Rare (Re. Ma.R);

5. di rimandare alle disposizioni in materia di politiche del farmaco impartite dalla competente Sezione
Farmaci, Dispositivi Medici e Assistenza Integrativa;

6. di stabilire che le prestazioni rese in regime di ricovero o di specialistica ambulatoriale erogate dalle
strutture private accreditate, eventualmente coinvolte nella rete assistenziale, sono da intendersi ricomprese
nei limiti del tetto di spesa assegnato;

7. dinotificare il presente provvedimento, a cura della Sezione Strategie e Governo dell’ Offerta, al Dirigente
della Sezione “Farmaci, Dispositivi Medici ed Assistenza Integrativa”, al Direttore Generale dell’A.Re.S.S.,
alle Aziende Sanitarie Locali, alle Aziende Ospedaliere Universitarie, agli IRCCS pubblici e privati, agli Enti
Ecclesiastici, agli Ordini delle Professioni Sanitarie regionali nonché ai Ministeri affiancanti (MINSAL e MEF);
8. didisporre 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 RAFFAELE PIEMONTESE
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Criteri di valutazione e ricognizione dei centri dellaRete Malattie Rare Pugliese (ReMaR)_ 2022

Il Coordinamento Malattie Rare (CoReMaR) dell’Agenzia Regionale Strategica per la Salute ed il Sociale (AReSS Puglia) ha ruolo di governance
della Rete Malattie Rare (ReMaR) e si connette funzionalmente a tutti i centri/nodi della stessa ed al Centro Sovraziendale Malattie Rare (DGR
n.2485/2009, DGR n.2048/2016, DGR n.794/2017 e DGR158/2015).

Il CoReMaR conduce

. I'analisi dei bisogni delle persone con MR,
. I'analisi dell’offerta sanitaria presente su tutto il territorio regionale
. la progettazione di modelli che facilitino i percorsi assistenziali dei malati rari. provvede a redigere i percorsi diagnostico-

terapeutici e assistenziali laddove ritenga necessario uniformare i percorsi di curae nel rispetto della DGR 226/2017 e della DGR n. 658/2018 che
affidaall’AReSS ruolo e competenza nella stesura dei PDTA regionali.

Come stabilito dall’accordo Stato regioni del 10 maggio 2007, in funzione della rappresentativita multidimensionale che lo caratterizza e alla
luce dei dati oggettivi di attivita che emergono dal Sistema Informativo Malattie RareRegione Puglia (SIMaRRP) il CoReMaR conduce I'istruttoria
di aggiornamento della rete in base ai criteri anticipati nella DGR 158/2015, ribaditi nella DGR 253/2017 e di seguito riportati ed integrati.

Piu Centri MR identificati per la stessa malattia/gruppo di malattie possono eventualmente confluire in un unico Centro MR regionale laddove la
concentrazione delle risorse umane e tecnologiche sia in grado di assicurareequa e appropriata erogazione di cure per la specifica MR o gruppo

di MR.

L’elenco dei Centri MR & aggiornato a cura del CoReMaR sulla base di:

1. comunicazioni/segnalazioni pervenute dai Direttori Sanitari delle A.0.U., P.O., Enti Ecclesiastici e I.R.C.S.S., concordate con il

rispettivo Referente Malattie Rare, mediantecompilazione della apposita scheda di autocandidatura;

2. dati oggettivi di attivita (pazienti presi in carico/dati di prevalenza della MR) rilevati dal SIMaRRP a decorrere dalla sua istituzione (7

agosto 2012 con DGR 1695) e fino al 31 gennaio 2022:
3. dati relativi ai professionisti sanitari dedicati alla cura degli specifici assistiti (attivita, curriculum vitae);

4. dati epidemiologici relativi ai cittadini residenti (quanti sono e dove sono geograficamentesituati gli assistiti affetti dalla specifica

entita nosologica all'interno dello specifico codicedi esenzione).

. Nel caso di pensionamento o trasferimento dello specialista di riferimento della specifica malattia/gruppo di malattie, il Centro MRrimane

attivo solo in caso di comprovata attivita dello stesso.

. Nel caso di trasferimento dello specialista di riferimento dellaspecifica malattia/gruppo di malattie in un altro ospedale, I'istanza della
Direzione Sanitaria di quest’ultimo viene valutata sulla base dei certificatidi diagnosi e dei Piani Terapeutici Personalizzati (PTP) emessi dallo

specialista negli anni e comprovati dal SIMaRRP.

. Lo specialista che concorre alle cure interdisciplinari, ma non ponediagnosi di MR viene valutato sulla base delle funzioni del 2 * modulo del

SIMaRRP, oppure attraverso specifica attestazione dell’Unita Operativacapofila.

Nel Centro MR riconosciuto per una specifica MR o gruppo di Malattie, al fine di garantire sia la gestione multidisciplinare che la prossimita delle
cure, confluiscono diverse Unita Operative collegate funzionalmente ed allocate presso lo stesso ospedale o in ospedali diversi. L'UO capofila del
Centro & quella col maggior numero di diagnosidella specifica malattia /gruppo di malattie rare (allegato 7 - DPCM NuoviLEA 2017) per cui il Centro
& riconosciuto. L’UO capofila per unaspecifica malattia/gruppo di malattia & interlocutore diretto del CoReMaRe del Centro Sovraziendale MR per i

rispettivi ruoli e funzioni (DGR 158/2015).

Entra nella ReMaR per una specifica malattia/gruppo di malattia, in qualita di UO di un Centro MR e che ne abbia fatto richiesta:
. 'UO afferente ad una branca specialistica indispensabile perassicurare la presa in carico multidisciplinare

della persona con specifica malattia rara/gruppo di malattie;

ALLEGATO B
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. L’UO collegata funzionalmente alle altre UO del Centro MR e che supporti 'UO capofila del Centro nelle cure

di assistiti residenti in aree dellaregione caratterizzate dalla presenza di cluster di popolazione con specificaMR;

. I’'UO del Centro che, pur con zero assistiti, si candida a supporto dell’interdisciplinarieta nel percorso di
transitional care;
. I’'UO che sia parte di un centro inserito nell'European Reference Network (rete ERN) di riferimento della

specifica malattia/gruppo di malattia(Direttiva 2011/24/UE, DL 38/2014)

. L'UO dell’ospedale territoriale di prossimita che dimostra una collaborazione stabile con il Centro MR e che

faciliti i percorsi assistenziali attraverso somministrazione di terapie ospedaliere, follow up periodici etc.

Nel caso in cui la Direzione Sanitaria di un ospedale PRN candidi pil UO afferenti alla stessa branca specialistica ha priorita la UO con numero
maggiore di pazienti in carico e in subordine I’'UO con maggiore anzianita diattivita.
In caso di piu UO accreditate per uno specifico codice di esenzione, si attivauna UO se questa & gia attiva per la presa in carico di altre malattie

del gruppo

Esce dalla rete I’'UO chi non dimostra alcuna attivita sia essa di diagnosi che di supporto al Centro MR nell’ambito delle cure interdisciplinari per
malattie/gruppo di malattie comunque certificate in regione o fuori regione. A tale scopo la ReMaR verra monitorata con regolarita dal
CoReMaR.
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