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“Integrazione al D.A. 1631/2012 del 10 agosto 2012 della Rete Regionale per le Malattie Rare”

Visto lo Statuto della Regione Siciliana;

Visto [’art. 18 della L.R. n. 6/81

Visto il D.lgs. 30 dicembre 1992, n.502 e s.m.i.;

Vista la legge regionale 14 aprile 2009 n. 5;

Visto il Decreto Assessoriale n. 20684 del 6/8/1999 e s.i.m. che individua i centri di riferimento
regionale per le malattie rare;

Visto il Decreto del Ministero della Sanita 18 maggio 2001 n. 279 ¢ s.i.m. recante “Regolamento di
istituzione della rete nazionale delle malattie rare e di esenzione dalla partecipazione al costo delle
rclative prestazioni sanitarie ai sensi dell’art. 5, comma I, lettera b, del D.Lgs 29 aprile 1998,
n.1247, e in particolare I’art. 2, comma 1 che prevede listituzione della rete nazionale per la
prevenzione, la sorveglianza, la diagnosi ¢ la terapia delle malattie rare. ponendo a carico delle
Regioni I'individuazione dei presidi da inserire in detta rete;

Visto il Decreto Assessoriale n. 36438 det 12/11/2001 che individva le aziende sanitaric da
segnalare al Ministero della Salute per 'inserimento nella rete delle malattic rare e contesulamente
individua i centri di riferimento regionali per la prevenzione diagnosi e cura delle malattie rare:
Visto I'accordo del 10 maggio 2007 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 ¢ sull’attivazione dei registri regionall
e/o interrcgionali delle malattie rare, pubblicato nel supplemento ordinario alla Gazzetta Ufficiale n.
124 del 30/05/2007,

Visto il Decreto Assessoriale n, 1262 del 16/06/2007 con il quale vengono assicurati. su tutto il
territorio regionale, ai pazienti affetti da errori metabolici congeniti, in possesso di certificazione ai
sensi del  D.M. 27972001, livelli uniformi di assistenza nell’crogazione di farmaci ¢ di prodotti
destinati ad una alimentazione particolare ritenuti indispensabili ed insostituibili nel trattamento di
tali patologic. dai centri specialistici certificatori di cui all’art.2 dello stesso decreto;

Visto il Programma di Sanita Pubblica 2003-2008 della Commissione FEuropea che considera le
malattie Rare uno dei settori prioritari dell’intervento comunitario;

Visto il provvedimento dell” Assessorato Regionale alla Salute “Recepimento deercto ministeriale
17 marzo 2008 riguardo Vaggiornamento della codifica nazionale delle condizioni di esenzione
dalla partecipazione alla spesa sanitaria. Nuovo allegato 3 alla circolare n. 1157/05%, pubblicato
nella GURS n. 55 del 4.12.2009;

Visto ’accordo dell’ 8 luglio 2010 tra il Governo, le Regioni e fc Province Autonome di Trento ¢

Bolzano utilizzo delle risorse vincolate ai sensi delart. 1 commi 34 ¢ 34 bis della legge 23
dicembre 1996, n. 662;

Visto il PSR 2011-2013
Visto il D.A. n. 78172011 del 29/04/2011 con il qualc sono stati individuati, in sede di prima

applicazione, i Centri affcrenti alla Rete Regionale per le Malattie Rare, e istituito il Registro
Regionale per le Malattie Rarc;

Visto il D.A. 1631/2012 del 10 agosto 2012 “Revisione della Rete Regionale per le Malattie
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Rare”con il quale centri sono stati identificati in base all’area nosologia di interesse;

Considerato che, per mero refuso. nella tabella allegata al D.A. 163172012 del 10 agosto 2012 non
sono stati indicati aleuni centri ¢ che risulta altresi necessario correggere delie inesattezze nella
denominazione di alcuni centri; :
Ritenuto pertanto di dover procedere ad una revisione delia tabella allegata al D.A. 1631/2012 del
10 agosto 2012;

Ritenuto, al fine di meglio specificare quanto gia disposte con it D.A. 136172012 sulle procedure
assistenziali, che le U,0. sede di centro regionale per le malattic rare debbano stilare Protocolli
clinici e terapeutici per ciascuna patologia o gruppi di malattie, 1a dove non siano gia esistenti, ¢
condividerli con gli altri presidi della rete che diagnosticano e curano ia medesima patologia ©
gruppi di patologia, al finc della condivisione delle linee guida csistenti ¢ della predisposizione O
verifica dei protocolli clinici e terapeutici sulla base delle migliori conoscenze scientifiche. Le

direzioni sanitarie cui fanno capo i centri raccolgono i protocolli gid esistenti e guelli di nuova
individuazione.

DECRETA

ART. 1 Per le motivazioni citate in premessa, che qui si intendono confermate, ad integrazione del
D.A. 1631/2012 del 10 agosio 2012, vengono individuati, 1 Centri afferenti alla Rete Regionale per
le Malattie Rare, come specificato nella tabella allegata che costituisce parte integrante del presente
decreto ¢ sostiutisce quella allegata al D.A. 1631/2012 del 10 agosto 2012..

ART. 2 Le U.0. sede di centro regionale per lc_malattie rare devono stilare Pr 1li clinicl €
terapey - Cl: atologia o gruppi di malattic, {a dove non siano gla esistenti, ¢ condividerli

con gli altri presidi della rete che diagnosticano ¢ curano la_medesima patologia o gruppi di
patologia, al finc della condivisione delle linee guida esistenti e della predisposizione o verifica del
protocolli clinici ¢ terapeutici sulla base delle migliori conoscenze scicntifiche. Le direzion
sanitaric cui_fanno capo i_centri raccolgono i pratocolli gia _esisientl € %@M_HU_OX?_
individuazione.

ART. 3 | Direttori senerali delle aziende sede di_cenud di riferiment

o devone-comunicare al

Servizio @91,D,ipal:timem_q_"Psami1cazlone Strategica di questo Asscssorato il nominativi dei
_professionisti responsabili dei singoli Centri. o
ART. 4 Rimane invariato quanio gia disposto con il D.A. 1631/2012 del 10 agosto 2012 e non in

contrasto con il presente decreto.

ART. 5 Le attivita di coordinamento della Rete saranno svolte dal Servizio 4° del Dipartimento
Pianificazione Strategica.

ART. 6 1l presente decreto sara pubblicato nella Gazzetta Utliciale della Regione Siciliana;

Palermo, 17 OTT. 2012 ¥

L ASS %RE
Dr. M '1p6 Russo
NG

Il Dirigente Generale
"Dott.fSalvatore Sar};martano




CENTRI DI RIFERIMENTO REGIONALE PER LE

TALATTIE RARE

1. Malaitie infeltive ¢ parassilanie

Centro di riferimento regionale per la prevenzione, la diagnosi & la cura delle malathe
infettive rare

U0 o Malatie infettive -
delrARNAS Civico O
Palerme

2. Tumori

& dei tumorn solidi eredo-familian delladulto

Centro di riferimento regionale par ia prevenzione, la diagnosi € la cura der Tumen Rari

U0 di Oneologia Medica -
Dipartimento d Gneologia
deltA O.U.P. Palermo

e dai tuman solidi eredo-famitian del bambing

Centro di rifenmento regionale per la prevenzione, la diagnost e la cura der Tumon Rarn

U.0O. di Oncolematologia
Pedhalrica - dellARNAS
Cuwico ¢i Palerme

& dei lumori solidi erado-familiari del bambino.

Ceniro diriferimento regionale per la prevenzione, fa diagnosi e la cura dei Tumeon Rari

U O di Oncolemataloqa
Pediatrica - AQ.UP Villofig
Emanuele d Catania

3. Malanie delle ghiandole endocrine

Centio ¢ riterimentn regionale per la prevenzione, la diagnos: e |a cara del.e ma'atie
malatlie rare del melabolismo e delle ghiandole endocrine dellnfanzia.

UQ dPediaina-AQOUP
di Mossina

Centra di riferimento regicnale per la prevenziane, la diagnosi e fa cura delle rmalathi
malattie rare dal metabalismo e delle ghiandale endacrine,

Sez di Endocnnologra del
Dp Biomedico i Med Int &
Spec. AQLLP. Paclo
Giaccone di Palermo

Centto di nferimenta regionale per la prevenzione, 1a diagnosi & la cura dele malattio
mialattie rare del metabolismo e della ghiandole endocrine,

V.0 di Endocrinoiogia =
ARNAS Garibaldi di Calania

4. Malattie del metabolismo

Cenio di nferiments reg:onale per fa prevenzione. 1a diagnosi e ta cura delle malattie
rare del metabolismo

U . Madicina Interna
A QP Paclp Giaccane di
Falermo

Cenbro di rifarimento regionale per 1a prevenzione, la diagnesi ¢ ta cura delle malattie
rare de! metabolismo deilinfanzia

.0, ¢i Pedialia - A QO ULP.
Vittorio Emanuele di Catana

Centro di riferimento regicnale per 1a prevenzione, la diagnosi e la cura delle malatlie
malathe rare del metabolisme dell'ntfanzia

U.0: Clinica
PediatricaOspedale dei
Bambini - ARNAS Civico
Falerme

Centro di riferimento regionale per la prevenzione, 1a diagnosi & la cura delle malattie
rare del metabolismo e auloimmuni del fegato ¢ delle vie biliari dellinfanzia

U Q. di Pediatia - ISMETT &
Palermo

3. Ehsturbr impianitari

Centio di rifefmento regionale per ia prevenzione. |a diagnosi, ia cura acile malattie
delle ghiandole endocrine e disturbi Immunitan (Angicedema ereditario}

U.0. 41 Patologia Clinica -
A0 Vilka Solia-Cervello -
Palermo

Ceniro d) riferimento regionaie per 1a prevenzione, ta diagnosi, |a cura celle malatte
delle ghiandole endocrine e disturb) Immuonitari (Ang.oedema eraditara)

Dipartimente assislenziala
di Medicina-ACUP
Vittonio Emanuele di Catana

Cenlro g1 riferimenta regionale per 1a prevenzione, 1a diagnosi, fa cura delle malattie
delie ghiandcle endocrine e disturbi Immunitan (Angioedema ereditaric)

u.Q. di Allergologia e
Immunelogia glinica -
A Q.UP Martine di Messina

cmatopaielici

6. Malattic del sangue e depli organi

Cenlro di riferimenlo regionale per la prevenziane, la diagnosi e la cura delle malattie
rare delta coagulazione e delle anemie rare nel bambine e nell'adulto

1.0, di Ematologia P.O.
Ferrarotto — Santo Bambino
— A QUP diCatama

Centro di riferimente regionale per la prevenzione, la diagnosi e fa cura delle malatte
rare della coagulazione ¢ delle anemie rare nel bambino & nell'adulle

U0, di Emestasi - A Q.U P
Faglo Gwceone di Palermo

emoglatinopabe e delle anemiea rare

Centro di fferimento regionale per ia prevenzione, la d-agnosi e 2 terapia fetale delle

U.Q. di Prevenzione e
Terapia defla Talassemia -
AD, Villa Sofia - Cervelle —
Palermo

rare della coagulazione e delle ancmie rare

Centio di riferimento regionale per la pigvenzione, |a diagnosi e la cura delle malatiie

U O di ematoiogia
dellARNAS Ganbaldi di
Catania

rare e congenie

Centro di riferimenlo regionale per la prévenzione, la diagnosi e la cura delle anemie

U.C o Ematalogia con
Talassemia dell ARNAS
Civico di Palermo

7. Matattic def sistema nervoso

Cenkro di riferimento reqionale per la prevenzione, a diagnosi, la cura, detig malattie
genetiche rare associale 2l ritardo mentale ed allinvoluzione cerebrate senile

IRCSS Dasi Mana 55. d
Troina- Qspedale
Classificato

rare di inferesse neuropschialnco infantite

Zentra di riferimento regionale per la prevenzione, [a diagnos e |3 cura delle malattie

.0, Neuropsichiatria
Infantile — A .G U P, Meassina

rare neuromuscstan

Centro di rifenmento regionale per la prevenzione, la diagnos e la cura delle malattie

.G di Neurologia e malattis
neurgmuscalan - A GUP
Massina

rare neuromuscolari

Centro di rifenmenta regionale per 1a prevenzione, la diagnosi e [a cura delle malattie

O i Neumologa e
Neurofisiopalelogia -
A.0.UFP Palermg

Centro di riferimente regionale per il managment nabilitativo & stugio detia SLA

Fandazione maugen di
Mistretta - LO d
Newuroriabilitazione inténsiva

g
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CENTRI DI RIFERIMENTO REGIONALE PER LE MALATTIE RARFE

& Malattie dell’apparalo visive

Centro g rifarimento regionale par 13 prevenzione, la diagnosi & la cura delle malatlie
rare degli organi di senso di inleresse oculistico {(cheratocona)

]TJ.O_ di Dculistica -A Q.UP
Vittorno Emanuele di Catania

9. Malattie dellapparato genito-
Urinanio

Centra di riferimento regionale per 1a prevenzione, la diagnosi e |a cura del'e matatie
rare defapparato genitoe-urinario {tislile interstiziale)

UO di Urelogia
=Dipartimento Urologia
Ginecologica dell'A.O. Villa
Sofia-Cervellg — P2lerma

19. Malattie dell'apparato digerente

Centrs di nferimento regionale per la prevenzione, la diagnosi & la cura delle malathe
gastrointestinali rarg

U0 ¢ Gas'rognteralogia ed
Endoscopia

dell ARNAS Civica di
Palermo

Caentro di riferimenta regionale per la prevenzione, la diagnosi & fa cura delle malatte
gastrointestinal rare

Dipanimento di Medicina
interna— A4.O.U.F. Messina

Centro di riferimento regionale per 1a prevenzione, 1a dragnosi e la cura dele matatlie
gastrointestinali rare

UG di gastroenterologia
dellARNAS Ganbaldi ch
Catama

11 Malattie della pelle ¢ del 1essuio
solinculango

Centra &i riterimento regionale per la prevenzione, la diagnosi e la cura delle malatie
rare diinteresse dermatologico

U0 di Decmatologia
dell ARMAS Civico di
Palermn

Centro di riferimento regionale per [a prevenzione, la diagnosi e 1a cura delle
gencdermatosi

IRCSS Cast Maria 55. di
Troina- Ospedale
Classificatn

Cantro di riferimento requonale per la prevenzione, la diagnosi ¢ la cura delle malatiie
rare di interesse dermatologico

L3O di Dematelogia A QU P
Wittono Emanuele di Catana

Ceniro di riferimento regionale per la prevenzione, |a diagnosi e 1a cura defle malattie
rare di inleresse dermatologics

UG di Dermalologia ACUP
P. Giaccone di Palermao

dell'apparato respiratorio

12. Malattie del sistema circolatorio v |Centro di riferimenta regionale per 1a prevenzione, la diagnosi e la cura delle malattie

rare del polmone

UG di Pneumologea -
A D UP Vittorio Emanuele
di Catania

13 Malattic del sistema

Centro dj riferimento regionale per la prevenzione, 1a dizgnosi & la cura delle malattie
rare reurnatologiche dell'aduito

1,0, di Reumatologia -
A0 U P Witlono Emanuele di
Cataria

Cerro di riferimente regionale per la prevenzione, la diagnos: e la cura delle malattie

osteomuscolare ¢ ded [essuto connetnivolrare reumatologiche del bambine

U.C. di Genetica Medica -
ADUFP Vittario Emanuele
di Catara

Centro di riferimente regionale per ia prevenzione, la diagnosi & ia cura delle malattie
rare reumatologiche

U.0. di Reumatologia
dell ARNAS Garibaldi di
Catamia

14 Malattie genetiche

Centro di riferimento regionale per fa prevenzione, la diagnosi, ja cu-a delle matatiie
genetiche rare

Dipartimento di Pediatria —
A0 P Vittorio Emanuete di
Catania

Centro di riferimento regionale per la prevenzione, la diagnosi. la cura della malattie
genetiche rare

Dipartimento delle scienze
pedialnche — A.OUP
Martino di Messina

Centro di riferimento regionale per 1a prevenzione, 1a diagnosi, ia cura delle malattie
gencliche rae

Dipartimento matemo-
infantile - ARNAS Garibaldi
di Catania

Centra di riferimento regionale pet la prevenzione, ia diagnesi, 1a cura delle matatiie
genetiche rare cromosomiche ¢ della sindrome di Down

Servizio di genetica medica
AD Villa Salia-Cervello di
Falarmn

Centro di fteriments per Is disgnosi prenatale e la terapia intrautenna deua patologie
fetali congenite

.0 di Medicina felale e
Diagnosi prenatale AQ Villa
Sofa-Cervello di Palermo

15, Maltormazion congenite

Centro di riferimento reguonale per la prevenzione, la diagnosi e (a cura delle
malformazioni congenite rare (Discinesia ailrare primitica f Sindrome di Kartagener )

U 0. 2 Pediatria - Fibrosi
Cislica P.O. G. O Cristina —
ARNAS Cwico Palerma

Cenlra drifenimento regionate per la prevenzione, la diagnesi e la cura delle
malformazioni congenite rare del fegalo e dell’addome

U0, ¢ Pedialria - 1ISMETT o
Palermo

Centrg d iferimanto regionale per la prevenzione, ia diagnosi & la cura delle
malfgrmazioni congonile rare

U Q. di Neonatologie e
Turapia Intensiva Neanatale
A4 P, Palermo
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