
REGIONE PIEMONTE BU6 09/02/2017 
 
Deliberazione della Giunta Regionale 29 dicembre 2016, n. 56-4530 
Recepimento dell'Accordo tra il Governo, le Regioni e le Province autonome di Trento e 
Bolzano sul documento "Piano Nazionale Malattie Rare (PNMR)", sancito in sede di 
Conferenza Stato-Regioni in data 16 ottobre 2014, rep. atti n. 140/CSR. 
 
A relazione dell'Assessore Saitta: 
 

Premesso che l’articolo 4 comma 1 del D.Lgs. 28 agosto 1997 n. 281 prevede, al fine di 
garantire la partecipazione delle Regioni e delle Province autonome di Trento e di Bolzano a tutti i 
processi decisionali di interesse regionale, interregionale ed infraregionale, che possano essere 
conclusi, in sede di Conferenza Stato-Regioni, accordi tra Governo, Regioni e Province autonome 
finalizzati a coordinare l’esercizio delle rispettive competenze e svolgere attività di interesse 
comune. 
 

Visto il D.M n. 279 del 18 maggio 2001 "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 decreto legislativo 29 aprile 1998, n. 124." 
 

Vista la D.G.R. 22–11870 del 2.3.2004 che ha provveduto a dare attuazione al Decreto del 
Ministero della Sanità n. 279 del 18.5.2001, istituendo la Rete regionale per la prevenzione, la 
sorveglianza, la diagnosi e la terapia delle malattie rare, composta dai presidi sanitari regionali che 
partecipano alla rete ed attribuendo inoltre all’ASL 4 di Torino, ora ASL TO2, la funzione di Centro 
regionale di coordinamento della rete delle malattie rare, con funzioni di: 
- gestione del Registro regionale delle malattie rare 
- coordinamento dei presidi territoriali della rete, anche mediante l’adozione di specifici protocolli 
clinici condivisi,  
- promozione dell’informazione ai cittadini e della formazione degli operatori,  
- collaborazione con l’Istituto Superiore di Sanità e con altre Regioni,  
- collaborazione con le associazioni di volontariato.  
 

Visto l’Accordo n. 140/CSR del 16 ottobre 2014 tra il Governo, le Regioni e le Province 
autonome di Trento e Bolzano sul documento recante “Piano Nazionale per le Malattie Rare 
(PNMR)”. 
 

Considerato che l’Accordo, allegato quale parte integrante e sostanziale alla presente 
deliberazione, prevede che le Regioni e le Province Autonome lo recepiscano.  
 

Dato atto che la normativa e l'organizzazione regionale rispondono a quanto disposto 
dall'Accordo succitato. 
 
           Visti: 
il D.M. n. 279/2001 
l’Accordo Stato-Regioni n. 140/CSR del 16 ottobre 2014 
la D.G.R. 22–11870 del 2.3.2004 
 
 Attestata la regolarità amministrativa del presente provvedimento ai sensi della D.G.R. 1-
4046 del 17.10.2016. 
 
 Tutto ciò premesso, la Giunta Regionale, condividendo le argomentazioni del relatore, a 
voto unanime, espresso nelle forme di legge, 



 
delibera 

 
- di recepire, come parte integrante e sostanziale del presente atto, l'Accordo tra il Governo, le 

Regioni e le Province autonome di Trento e Bolzano sul documento "Piano Nazionale 
Malattie Rare (PNMR)", sancito in sede di Conferenza Stato-Regioni in data 16 ottobre 2014, 
rep. atti n. 140/CSR; 

 
- di dare atto che la normativa e l'organizzazione regionale rispondono a quanto disposto 

dall'Accordo succitato; 

- di demandare ai competenti uffici della Direzione Sanità i successivi adempimenti di 
competenza. 

 
La presente deliberazione non comporta oneri a carico del bilancio regionale. 

 
La presente deliberazione sarà pubblicata sul Bollettino Ufficiale della Regione Piemonte ai 

sensi dell’art. 61 dello Statuto e dell’art. 5 della l.r. 22/2010. 
 

(omissis) 
Allegato 
































































































