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REPUBBLICA ITALIANA
Regione Siciliana

ASSESSORATO DELLA SALUTE
L’ASSESSORE

“Integrazione al D.A. 2185/2012 - Rete Regionale per le Malattie Rare”

Visto lo Statuto della Regione Siciliana;

Visto "art. 18 della L.R. n. 6/81;

Visto i1 D.Lgs. 30 dicembre 1992, n.502 e s.m.i.;

Visto il Decreto Ministeriale 18 maggio 2001 n. 279 "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":

Vista la legge regionale 14 aprile 2009, n. 5;

Visto I"accordo del 22 novembre 2012 tra il Governo, le Regioni e le Province Autonome di Trento
e Bolzano sull’utilizzo delle risorse vincolate ai sensi dell’art. 1 commi 34 e 34 bis della legge 23
dicembre 1996, n. 662 per la realizzazione di obiettivi di carattere prioritario e di rilevanza
nazionale;

Visto il Decreto Legge 6 Iuglio 2012, n. 95 convertito con modificazioni dalla Legge 7 agosto 2012,
. 155;

Visto il PSR 2011-2013;

Visto il D.A. n. 781/2011 del 29/04/2011 con il quale sono stati individuati, in sede di prima
applicazione, i Centri afferenti alla Rete Regionale per le Malattie Rare, e istituito il Registro
Regionale per le Malattie Rare;

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

Visto il D.A. 2185/2012 del 17 ottobre 2012 con il quale & stato integrato ’elenco dei centri di cui
al D.A. 1631/2012;

Vista la nota prot. n. 23724/17 del 2.10.2012, acquisita in data 25/10/2012, con la quale il
Commissario Straordinario dell’AOR Villa Sofia—Cervello di Palermo, chiede il riconoscimento
quale centro di riferimento per le malattie rare neuromuscolari, evidenziando che alla predetta
struttura si rivolgono numerosi pazienti affetti da tali patologie che, in assenza dello specifico
riconoscimento richiesto, sono costretti a recarsi presso strutture site in altre province;

Vista la successiva nota prot. n. 5859/25 del 25 febbraio 2013 con la quale il Commissario
Straordinario dell’AOR Villa Sofia—Cervello di Palermo reitera la richiesta di riconoscimento di cuj
alla nota n. 23724/17 del 2.10.2012, precisando che la stessa si riferisce al riconoscimento
dell’U.O.C. di Malattie dell’ Apparato respiratorio I quale Centro di Riferimento Regionale per le
complicanze cardio-respiratorie delle malattie neuromuscolari e Centro proscrittore dei farmaci per
il loro trattamento;

Vista la nota prot. n. 9616 del 31.1.2013 con la quale il Commissario Straordinario dell’Azienda
Sanitaria Provinciale di Agrigento chiede il riconoscimento dell’U.O.C. di Nefrologia del P.O. di
Agrigento quale centro di riferimento regionale per la diagnosi e la cura delle malattie rare di
interesse nefrologico;

Vista la nota prot. n. 11-2013 del 10.1.2013 con la quale il Direttore dell’U.0O.C. di Oncoematologia
pediatrica del’A.R.N.A.S. Civico di Palermo, gia individuata come centro di riferimento per la
diagnosi dei tumori rari e dei tumori solidi eredo-familiari del bambino, afferenti all’area nosologica
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2 “Tumori”, chiede il riconoscimento anche quale centro di riferimentq per il trattamento delle
immunodeficienze primitive del bambino, afferenti all’area nosologica 5 “Disturbj immunitari”;
Considerato che, alla luce della consolidata esperienza dell’U.O. di Oncoematologia pediatrica
dell’ARNAS Civico di Palermo nella diagnosi e cura delle immunodeficienze primitive si ritiene
opportuno accogliere la citata richiesta n. 11-2013;

Ritenuto di accogliere la richiesta dell’ AOR Villa Sofia—Cervello di Palermo, al fine di garantire la
continuita assistenziale ai pazienti affetti da malattie neuromuscolari genetiche rare, individuando
I"U.0. di Malattie dell’ Apparato respiratorio I della stessa Azienda, quale centro di riferimento per
la diagnosi e cura delle affezioni di pertinenza pneumologia dei pazienti affetti da malattie
neuromuscolari genetiche rare, fermo restando il raccordo operativo di collaborazione con il centro
di riferimento per la prevenzione, la diagnosi e la cura delle malattie rare neuromuscolari gia
individuato presso I'U.O. di Neurologia e e Neurofisiopatologia dell’ AOUP Policlinico di Palermo;
Considerato che, al fine di ampliare I’offerta assistenziale, si rende Opportuno riconoscere ’U.O. di
Ematologia dell’AOR Papardo Piemonte di Messina quale centro di riferimento afferente all’area
nosologica 6 “Malattie del sangue e degli organi ematopoietici”;

Considerato che, sempre al fine di ampliare ’offerta assistenziale ai pazienti adulti e a quelli in eta
pediatrica, in linea con la Rete Reumatologica di cui al D.A. n. 2187 del 17.10.2012, si rende
opportuno riconoscere, nell’ambito dell’area nosologica n. 13 “Malattie del sistema osteomuscolare
e del tessuto connettivo” due centri di riferimento regionali individuati nell’U.Q. di Reumatologia —
P.O. C.T.O. dell’AOR Villa Sofia-Cervello di Palermo e nell’U.O. dj Pediatria e neonatologia del
P.O. di Sciacca, nonché estendere il riconoscimento giad attribuito con il D.A. n. 2185/2012 al
Dipartimento delle Scienze pediatriche dell’ AQUP di Messina quale Centro di riferimento regionale
per le malattie genetiche rare, nell’ambito dell’area nosologica 14 “Malattie genetiche” anche alle
patologie reumatologiche;

Considerato che, nel caso di patologie di interesse multispecialistico, con i DD.AA. 1631/2012 e
2185/2012 si sottolinea la necessita di un’integrazione tra centri di riferimento (hub) e altre strutture
ospedaliere ad esse collegate per la diagnosi e il trattamento degli aspetti clinici di pertinenza, quali
strutture con funzione di spoke e che tra gli stessi devono essere stilati protocolli di collaborazione e
linee guida e procedure condivise per il trattamento globale del paziente.

Ritenuto, per quanto precede, di dover integrare il D.A. 2185/2012 del 17 ottobre 2012, precisando
che la struttura organizzativa, di cui all’allegato “A” del presente decreto, potra subire delle
modifiche, anche mediante accorpamenti, per effetto dell’emanando provvedimento di
riorganizzazione della rete ospedaliera da effettuarsi ai sensi dell’art. 15, comma 13 del D.L.
95/2012

DECRETA

ART. 1 Per le motivazioni citate in premessa, che qui si intendono confermate, sono riconosciuti
seguenti sei ulteriori Centri afferenti alla Rete Regionale per le Malattie Rare:

e U.0. di Oncoematologia pediatrica dell’ARNAS Civico di Palermo, Centro di riferimento
regionale per la prevenzione, diagnosi e cura delle immunodeficienze primitive, afferente
all’area nosologica n. 5 “Disturbi immunitari™;

o U.O. di Ematologia dell’AOR Papardo Piemonte di Messina, Centro di riferimento
regionale per la prevenzione, la diagnosi e la cura delle emoglobinopatie e delle anemie rare
afferente all’area nosologica 6 “Malattie del sangue e degli organi ematopoietici™:

e U.O.C. di Nefrologia e dialisi P.O. S. Giovanni di Dio — ASP AG, Centro di riferimento
regionale per la prevenzione, la diagnosi e la cura delle malattie rare di interesse
nefrologico, afferente all’area nosologica 9 “Malattie dell’apparato genito-urinario™;

e U.O. di Malattie dell’apparato respiratorio 1 dell’AOR Villa Sofia—Cervello di Palermo,
Centro di riferimento regionale per la prevenzione, diagnosi e cura delle patologie
dell’apparato respiratorio dei pazienti affetti da malattie neuromuscolari genetiche rare,
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afferente all’area nosologica 12 “Malattie del sistema circolatorio e dell’apparato
respiratorio;

e U.0. di Reumatologia - P.O. CTO - A.O.R . Villa Sofia Cervello di Palermo, Centro di
riferimento regionale per la prevenzione, la diagnosi € la cura delle malattic rare
reumatologiche dell’adulto, afferente all’area nosologica 13 “Malattie del sistema
osteomuscolare e del tessuto connettivo™;

e U.O. di pediatria e neonatologia . P.O. di Sciacca - ASP AG Centro di riferimento regionale
per la prevenzione, la diagnosi e la cura delle malattie rar€ reumatologiche del bambino,

afferente all’area nosologica 13 “Malattie del sistema Osteomuscolare e del tessuto
connettivo”;

ART. 2 Al Dipartimento delle scienze pediatriche — A.O.U.P Martino di Messina, il riconoscimento
gia attribuito con il D.A. n. 2185/2012 quale Centro di riferimento regionale per la prevenzione, la
diagnosi, la cura delle malattie genetiche rare, afferente all’area nosologica 14 “Malattie genetiche”,
¢ esteso anche alle patologie reumatologiche rare.

ART. 3 L’elenco di cui all’allegato “A” del presente provvedimento dei Centri afferenti alla Rete
Regionale per le Malattie Rare, cosi come integrato per effetto del precedente Art. 1, sostituisce
I’elenco di cui alla tabella allegata al D. A 2185/2012.

ART. 4 Il modello assistenziale di riferimento & quello della rete integrata formalizzata mediante
procedure di collaborazione tra i Centri di riferimento (Hub) e altre strutture specialistiche che
collaborano alla diagnosi e al trattamento degli aspetti clinici di pertinenza, cosi come gia previsto
nei D.A. 1631/2012 e 2185/2012. Tali strutture assumono pertanto la funzione di spoke rispetto al
centro di riferimento.

ART. 5 La struttura organizzativa, di cui all’allegato “A” del presente decreto, potra subire delle
modifiche, anche mediante accorpamenti, per effetto dell’emanando provvedimento di
riorganizzazione della rete ospedaliera da effettuarsi ai sensi dell’art. 15, comma 13 del D.L.
95/2012.

ART. 6 Per tutto quanto non previsto e/o integrato e/o sostituito con il presente provvedimento si

rinvia a quanto gia disposto con il D.A. 1631/2012 del 10 agosto 2012 e dal D.A. n. 2185/2012 del
17 ottobre 2012.

ART. 7 II presente decreto sara pubblicato nella Gazzetta Ufficiale della Regione Siciliana;
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™ Dr.ssa Jugia\Borsellino
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I1 Dirigente Generale

Dott,/Salvatore Sammartano
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CENTRI DI RIFERIMENTO REGIONALE PER LE MALATTIE
RARE

Allegalo A

1. Malatuie infettive ¢ parassitarie

Centro di riferimento regionale per la prevenzione, la diagnosi e fa cura delle malattie
infettive rare

2 Twmori

Centro di rifenmento regionale per la prevenziene, la diagnosi e la cura dei Tumori Rari e
dei lumori solidi eredo-familian delladulto

U.0. di Malattie infettive -
dell’ARNAS Civico di
Palermo

— 000 ]

U.0. di Oncologia Medica —

Dipartimente di Oncologia
dell'’A.0.U.P. Palermo

Cenlro di riferimento regionale peria prevenzione, la diagnosi e |a cura dei Tumori Rari e
dei lumori solidi eredo-familiari del bambino,

U.0O. di Oncolemalologia
Pedialrica - del'ARNAS
Civico di Palermo

Centro di riferimento regionale per la prevenzione, la diagnosi e la cura dei Tumon Rarl e
dei tumori solich eredo-familiari del bambino.

3. Malattie delle ghiandole endocrine

Gentro di nferimento regionale per la prevenzione, la diagnosi & la cura delie malatlie
malattie rare del melabolismo e delle ghiandole endocrine dellinfanzia

U.0. di Oncolematologia
Pediatrica - A.O.U.P. Vitiorio

Ermanuele di Catania
—nanuele & Lalania

U.0. di Pediatria -~ AO.U.P.
di Messina

Centro di riferimento regionale per la prevenzione, la diagnosi e la cura delle malatlie
malathe rare del melabolisme e delle ghiandole endocrine.

Sez. di Endocrinologia del
Dip Biomedico di Med. Int. &
Spec. A.0.U.P. Paclo
Giaccone di Palermo

Cenlro di rifenimentlo regionale per la prevenzione, Ia diagnosi e la cura delle malatlie
malatiie rare del metabolismo e delle ghiandole endocrine.

U.0. di Endocrinologia —
ARNAS Garibaldi di Catania

4. Malattie del metabolismo

Centro di riferimento regionale per la prevenzione, Ia diagnosi e la cura delle malatiie rare
del metabolismo

U.0. Medicina Interna
A.O.U.P. Paolo Giaccone di
Palermo

Centro di riferimento regionale per la prevenzione, la diagnosi e la cura delle malattie rare
del metabolismo dell'infanzia

U.0O. di Pediatria - A.O.U.P.
Vitlorio Emanuele di Calania

Cenlro di rifenimento regionale per la prevenzione, la diagnos e la cura delle malattie
malattie rare del melabelismo e reumatologiche dell'infanzia

U.0. Clinica
PediatricaOspedale dei
Bambini — ARNAS Civico
Palermo

Centro di riferimenlo regionale per Ia prevenzione, la diagnosi e la cura delle malatte rare
del melabolismo e autoimmum del fegato e delle vie biliari dellinfanzia

U.0. di Pediatria - ISMETT di
Palermo

5. Disturbi immunitari

Centro di riferimento regicnale per Iz prevenzione, la diagnosi, la cura delle malattie delle
ghiandole endocrine e dislurb Immunitari (Angicedema eredilario)

U.0. di Patologia Clinica -
A.Q. Villa Sofia-Cervelio —
Palermo

Cenlro di riferimente regicnale per la prevenzione, la diagnosi, la cura delle malatiie delle
ghiandole endocrine e disturbi Immunitari (Angicedema eredilario)

Diparlimento assistenziale
di Medicina - AO.U.P
Vittorio Emanuele di Catania

Cenlro di riferimento regionale per la prevenzione. la diagnosi, la cura delle
immunodeficienze primitive del bambino

U.0. di Oncoematologia
Pediatrica - ARNAS Civico di
Palermo

Centro di riferimento regionale per la prevenzione, la diagnoesi, la cura delle malattie delle
ghiandole endocrine e disturbi Immunitari (Angioedema ereditario)

U.O. di Allergologia e
Immunologia clinica -
A.O.U P Martino di Messina

6. Malattie del sangue ¢ degli organi

ematopoietici

Centro di riferimenlo regionale per la prevenzione, la diagnosi e la cura delle malalie rare
della coagulazione e delle anemie rare nel bambino e nell'adulto

U.0. di Ematologia P.O.
Ferrarotto — Santo Bambino
— A.0.U.P. di Catania

Cenlro di riferimento regionale per la prevenzione, la diagnosi e la cura delle malattie rare
della coagulazione e delle anemie rare nel bambino e nell'adullo

U.0. di Emostasi - AQO.U.P
Paolo Giaccone di Palermo

Centro di riferimento regionale per a prevenzicne, Ia diagnosi e la terapia felale delle
emoglobinopalie e delle anemie rare

U.0. di Prevenzione e
Terapia della Talassemia —
A.C. Vilia Sofia — Cervello ~
Palermo

Centro di riferimentlo regionale per la prevenzione, la diagnosi e la cura delle malatlie rare
della coagulazione e delle anemie rare

U.0 di emalologia
dellARNAS Garibaldi di
Catania

Cenlro di riferimento regionale per la prevenzione. la diagnosi e la cura delle
emoglobinopatie e delle anemie rare

U.0. di Ematologia - AOR
Papardo Piemonle di
Messina

Centro di riferimento regionale per la prevenzione. la diagnosi e la cura delle anemie rare e
congenite

U.O di Ematolegia con
Talassemia del’ ARNAS
Civico di Palermo

7. Malatiie del sisteina nervoso

Centro di riferimenlo regionale per la prevenzione, la diagnosi, la cura, delle malatlie
genetiche rare associate al ritardo menlale ed allinveluzione cerebrale senile

IRCSS Oasi Maria SS. di
Troina- Ospedale
Classificalo

Centro di riferimenlo regionale per la prevenzione, 1a diagnosi e la cura delle malattie rare di
Interesse neuropschiatrico infanlile

U.O. Neuropsichiatria
Infantile ~ A.O.U.P. Messina

Cenlro di riferimenlo regionale per la prevenzione, la diagnosi e la cura delle malatlie rare
neuromuscolari

U.0. di Neurologia e malalttie
neuromuscolari - A.O.U.P.
Messina

Centre di riferimento regionale per la prevenzione, la diagnosi e la cura delle malattie rare
neuromuscolan

U.0. di Neurologia e
Neurofisiopalologia -
A.0.U.P. Palermo

Centro di riferimento regionale per il managment niabilitativo e studio della SLA

Fondazione maugeri di
Mislretta - U.O. di
Neuroniabilitazione inlensiva




8. Malattie dell’apparato visivo

Centro di riferimento regionale per la prevenzione, la diagnosi e I2 cura delle malattie rare
degli organi di sense di interesse oculislico (cheralocono}

9. Malattie dell'apparato genito-
urinario

Cenlro di nfenmento regionale per la prevenzione, Ia diagnosi e la cura delle malatlis rare
dell'apparalo genito-urinario (cislite intersliziale)

U.0. di Oculistica -A.0.U.P

Vitlorio Emanuele di Calania
—_ ]
UO di Urologia
~Dipartimento Urologia
Ginecologica dell'A.O. Villa
Sofia-Cervello — Palermo

Centro di riferimento regionale per la prevenzione. Ia diagnosi e la cura delle malatlie rare
di interesse nefrologico

10. Malatuie dell'apparate digerente

Centro di riferimento regionale per la prevenzione, la diagnosi e Ia cura delle malatlie
gastrointeslinali rare

Centro di rifermento regionale per la prevenzicne, la diagnosi e la cura delle malattie
gastrointestinali rare

Centro di riferimenlo regionale per la prevenzione, la diagnosi e la cura delle malatlie
gaslrointestinali rare

U.0.C. di Nefrologia e dialisi
P.O. 5. Giovanni di Dio - Ag

o, |
UO di Gastroenlerologia ed
Endoscopia

dell’ARNAS Civico di
Palermo
i
Dipartimento di Medicina
interna— A.0.U,P. Messina

b |
UO gi gastroenterologia
dellARNAS Garibaldi di
Catania

11 Malattie della pelle ¢ del tessuto
sottocutanco

Centro di rifenmento regionale per la prevenzione, la diagnosi e la cura delle malattie rare
diinteresse dermatologico

UO di Dermatologia
dell’ARNAS Civico di
Palermo

Centro di rfenmente regionale per la prevenzione, la diagnosi e la cura delle
genodermatosi

IRCSS Qasi Maria SS. di
Troina- Ospedale
Classifi

Cenlro di rifenmento regicnale per la prevenzione, la diagnosi e la cura delle malattie rare
di interesse dermatologico

to

UQ di Dermatologia A.Q.U.P
Vittorio Emanuele di Catania

Centro di riferimento regionale per Ia prevenzione, |a diagnosi € la cura delle malattie rare
di interesse dermatologico

UO di Dermatologia A.0.U.P
P. Giaccone di Palermo

12. Malattie del sistema circolatorio ¢
dell'apparato respiratorio

Centro di riferimenlo regionale per la prevenzione, la diagnosi e la cura delle malattie rare
del polmone

U.0. di Pneumologia -
A.O.U.P Vitlorio Emanuele
di Catania

Cenlro di rifenmento regionale per la prevenzione, la diagnosi e la cura delle palologie di
pertinenza pneumalogica dei pazienli affetti da malattie neuromuscolari geneliche rare
(distrofia muscolare, glicogenosi, alrofla muscolare spinale, ecc.)

U.0. di Malattie del'apparato
respiratorio | - AOR Villa
Sofia Cervello di Palermo

13. Malatue del sistema
osleomuscolare e del tessuto
connettivo

Centro di rferimento regionale per la prevenzione, la diagnosi e la cura delle malattie rare
reumatologiche dell'adulto

U.O. di Reumalologia -
A.O.U.P Vitlorio Emanuele di
Catania

Centro di riferimento regionale per Ia prevenzione, la diagnosi e la cura delle malattie rare
reumatoiogiche del bambino

U.0. di
Broncopneumalologia -
A.O.U.P. Vittorio Emanuele
di Catania

Centro di riferimento regionale per la prevenzione, la diagnosi ¢ la cura delle malattie rare
reumatologiche dell'adulta

U.O. di Reumatologia - P.O
CTO - A.OR. Villa Sofia
Cervello di Palermo

Centro di riferimento regionale per la prevenzione, la diagnosi ¢ la cura delle malatlie rare
reumatologiche

U.0. di Reumaiologia
del’ARNAS Garibaldi di
Catania

Cenlro di riferimento regionale per la prevenzione, la diagnosi € Iz cura delle malatlie rare
reumalologiche del bambino

U.0. di pediatria e
neonalologia . P.O. di
Sciacca - ASP AG

14. Malattie genetiche

Cenlro di riferimenlo regionale per la prevenzione, Ia diagnosi, la cura delle malattie
geneliche rare

Dipartimento di Pediatria —
A.0.U.P Vittorio Emanuele di
Calania

Centro di riferimento regionale per Ia prevenzione, la diagnosi, la cura delle malattie
genetliche rare e reumalologiche

Dipartimento delle scienze
pediatriche - A.O.U.P
Martino di Messina

Centro di riferimento regionale per la prevenzione, la diagnosi, Ia cura delle malatiie
genetiche rare

Dipartimenlo materno-
infantile - ARNAS Garibaldi
di Catania

Centro di rifenmento regionale per la prevenzione, la diagnosi, la cura delle malattie
genetiche rare cromosomiche e della sindrome di Down

Servizio di genelica medica
AQ Villa Sofia-Carvelio di
Palermo

Cenlro di riferimento per Is disgnosi prenatale e la lerapia inlrauterina delle patolcgie felali
congenile

U.0. di Medicina fetale e
Diagnesi prenatale AQ Villa
Sofia-Cervello di Palermo

15. Malformazioni congenite

Cenlro di riferimento regionale per la prevenzione, la diagnosi e la cura delle malformazioni
congenite rare (Discinesia ciliare primitica / Sindrome di Karlagener )

U.0. 2’ Pediatrfa — Fibrosi
Cistica P.O. G, Di Crislina —
ARNAS Civico Palermo

Centro di riferimento regionale per la prevenzione, la diagnosi e la cura delle malformazioni
congenite rare del fegato e delladdome

U.O. di Pedialna - ISMETT di
Palermo

Centro d riferimento regionale per la prevenzione, la diagnosi € la cura delle malformazioni
congenile rare

U.O. di Necnalologie e
Terapia Intensiva Neonatale
AQ.U.P. Palermo




