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DECRETI ASSESSORIALI

ASSESSORATO DELLA SANITA'

DECRETO 4 novembre 2003.
Istituzione in Sicilia della rete regionale per laprevenzione, la sorveglianza, la diagnosi e la tguia
della talassemia.

L'ASSESSORE PER LA SANITA'

Visto lo Statuto della Regione;

Vista la legge n. 833 del 23 dicembre 1978;

Vista la legge n. 107 del 4 maggio 1990;

Vista la legge regionale n. 33 del 20 agosto 1994;

Vista la normativa UNI 10529 dell'aprile 1996;

Visto il decreto ministeriale 1 marzo 2000, recafaeozione del progetto relativo al Piano nazie
sangue e plasma 1999/2001;

Visto il D.P.R.S. 11 maggio 2000, di approvazioréRiano sanitario regionale 2000/2002;

Visto il D.M.S. del 25 gennaio 2001, recante caratiche e modalita per la donazione del sangt
emocomponenti;

Visto il D.M.S. del 26 gennaio 2001, recante prothhqer I'accertamento della idoneita del donatdi
sangue ed emocomponenti;

Visto il proprio decreto n. 921 del 21 giugno 208&;ante I'approvazione del "Piano operativo irnterg
requisiti minimi strutturali, tecnologici ed orgamativi delle unita di raccolta - fisse, mobilieporanee -
di sangue umano ed emocomponenti per uso trasalslon

Visto il decreto 12 agosto 1997, pubblicato n€lazzetta Ufficialadella Regione siciliana n. 53, part
del 27 settembre 1997, recante "Esenzione dall@qpazione della spesa sanitaria per le prestadi
laboratorio necessarie alla ricerca del portatotalds semia”;

Visto il decreto legislativo 29 aprile 1998, n. 12&vente per oggetto "Ridefinizione del sistem
partecipazione al costo delle prestazioni sanitaréel regime di esenzioni, a norma dell'art. B8nm:
50, della legge 27 dicembre 1997, n. 449", pubtdiceellaGazzetta Uffi cialen. 99 del 30 aprile 1998 «
in particolare, l'art. 5, comma 1, lett. b) e comBahe prevede che il Ministro della salute, cstimti
regolamenti da emanarsi ai sensi dell'art. 17adetige 23 agosto 1988, n. 400, individui, rispattiente
le condizioni di malattia croniche o invalidantile malattie rare che danno diritto all'esenzion#a
partecipazione per le prestazioni di assistenzdasenindicate dai medesimi regolamenti;

Preso atto della necessita di dovere assicuracifispe forme di tutela ai pazienti affetti da tsd@mia;
Ravvisata I'esigenza di dovere istituire in Sicilina rete regionale della talassemia per facilita
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specifiche prestazioni di assistenza sanitariaaziemti affetti da talassemia e, al contempo, assie
forme di prevenzione, sorveglianza, diagnosi epiardella talassemia stessa;

Visto il decreto 6 agosto 1999, pubblicato n@kzzetta Ufficialalella Regione siciliana n. 40, parte |,
23 agosto 1999, recante "Disciplina delle formgudfilificata assistenza per patologie di alta sfiexia di
alto interesse sociale e sanitario” ed, in pamiagl I'art. 3 che affida ai centri di riferimentegionals
l'individuazione, d'intesa con I'Assessorato regierdella sanita, delle strutture di supporto dipnters
avvalere per la costituzione di una rete di seregpedalieri o territoriali regionali inerenti lmdlita pe
cui il centro é stato riconosciuto;

Visto il decreto n. 30441 del 28 ottobre 1999, daquale I'unita operativa di ematologia Il conasgemi
(gid servizio di prevenzione e terapia della taasa) dell'azienda ospedaliera V.Cervello di Pateg
stata riconosciuta centro regionale di riferimepdo la diagnosi e la terapia fetale delle emoglobatie;
Ritenuto di dovere individuare, quali struttureidserire nella rete regionale della talassemiasqarg ne
territorio della Regione siciliana, quelle in passe di documentata esperienza in attivita diagees
terapeutica specifica per la talassemia nonchélatiga dotazione di strutture di supporto e deiizi
complementari, ivi inclusi, per la talassemia, &rper I'emergenza e per la diagnostica bioching
genetico-molecolare;

Vista la nota prot. n. 952/2003 del 21 luglio 20@8n la quale il responsabile del centro regiort
riferimento per la diagnosi e la terapia fetalelal@moglobinopatie ha proposto l'individuazionela
strutture di supporto di cui potersi avvalere petdstituzione della rete regionale di talassemia;
Considerata I'opportunita di attribuire le funzialicoordinamento della rete regionale della taasga a
centro regionale di riferimento per la diagnosa ¢édrapia fetale delle emoglobinopatie;

Visti gli atti d'ufficio;

Decreta:

Art. 1
Per le motivazioni di cui in premessa, al fine ssiaurare specifiche forme di tutela ai pazierfetéifde
talassemia, € istituita in Sicilia la rete regi@npér la prevenzione, la sorveglianza, la diagedaiterapi
della talassemia.

Art. 2

Fanno parte della rete regionale di talassemitauétgre delle seguenti aziende sanitarie:

RETE REGIONALE DI TALASSEMIA

M. COMUME AZIEMDA SAMITARTA UMITA OPERATIVA

1 | Agrigento Ospedaliera - 8. Giowanni i Dio Centro microcitemia

2 | Sciacea (AG) Ospedaliera - Ospedali civili riunita Centro microcitemia

3 | Caltanissetta Ospedaliera - 5t Elia Ematalogia - Talassemia

4| Gela (CL) Ospedalicra - V. Emanucle [11 Centro microciiemia

5 | Catania Ospedaliera - Garbaldi Arnas Centro microcitemnia

6 | Calania Ospedaliera - 5. Bambino Ematologia - Talassemia

7 | Calania Ospedaliera - Policlinico Clinica podiatrica - Centro microcitemia
& | Caltagircne (CT) Oszpedaliera - Gravina Centro microcitemia

9 | Paterno (CT) Unita sanitaria locale n, 3 - 85, Salvatore Centro microci temia

10 | Enna Ospedaliera - Umberto 1 Simt

11 | Mcssina Ospedaliera - Policlinico Centro microcitemia - Pediatria 1

12 | Sant’Agata Militello (ME)
13 | Palermo

14 | Palermo

15 | Palermo

16 | Palermo

17 | Ragusa

18 | Siracusa

19 | Marsala (TP}

Unita sanitaria locale n. 5 - Civile
Ospedaliera - Arnas D1 Cristina
Ospedaliera - Cervelln
Ospedaliera - Paliclinico
Ospedaliera - Villa Safia
Oszpedaliera - M. Paterno Arczzn
Ospedalicra - Umberto 1

Unita sanitaria locale n. 9 - San Biagio
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Art. 3

L'unita operativa di ematologia Il con talassengia Gervizio di prevenzione e terapia della talassgde
l'azien da ospedaliera V. Cervello di Palermo, gidnosciuta centro regionale di riferimento pe
diagnosi e la terapia fetale delle emoglobinopatigsta decreto n. 30441 del 28 ottobre 1999, dpe
I'attivita della rete regionale di talassemia attrao lo svolgimento delle seguenti funzioni:

A) collaborazione alle attivitd formative degli eptori sanitari e del volontariato ed alle inixiatdi
prevenzione;

B) informazione ai cittadini ed alle associazidei pazienti affetti da talassemia e dei loro familin
ordine alle problematiche connesse alla talassestégsa ed alla disponibilita di sangue ¢
emocomponenti ed emoderivati;

C) collaborazione con le strutture territorialclmse nella rete regionale di talassemia di conceon
medici di medicina generale ai fini dell'individuaze e della gestione e controllo dei trattameationd:
protocolli clinici individuati dall'organizzaziommondiale della sanita (OMS).

Art. 4

Alla rete regionale di talassemia é fatto caricingplementare le attivita di prevenzione, terapiicerca
secondo le seguenti modalita operative:

Attivita di prevenzione

1) incremento delle campagne di informazione edcazione sanitaria finalizzate ad una magt
consapevolezza del problema sociale;

2) mantenimento degli standard qualitativi e qitaini per lo screening della talassemia;

Attivita di terapia

1) assicurare standard di trattamento in accargootocolli dellOMS;

2) monitorare e prevenire le complicanze d'orgpnincipali cause della maggiore morbilita di qu
grup po di pazienti;

3) assicurare una rete di collaborazioni effidieat fine del miglioramento della prevenzione d
complicanze e delle terapie necessarie;

Attivita di ricerca

1) migliorare gli standard terapeutici attravestudi e protocolli diagnostici e clinici innovatjvi

2) sviluppare la ricerca di base.

Art. 5

Al dipartimento IRS - ufficio regionale trasfusidea é attribuito il compito del controllo e della vecH
della rete regionale della talassemia.

Ai responsabili delle strutture individuate dalla del presente provvedimento, e fatto caric
relazionare sull'attivita svolta, con cadenza ate dipartimento IRS - ufficio regionale trasfusale.

Il dipartimento IRS - ufficio regionale trasfusidea cura la diffusione dell'elenco regionale delle ttme
sanitarie incluse nella rete regionale della ta&lasa e riferisce sulla relativa attivita nell'anabidelle
relazione sullo stato sanitario regionale all'Asees regionale per la sanita per gli opportunirirgeti su
piano sanitario regionale.

Art. 6

Ai direttori generali delle aziende sanitarie, seelie strutture di cui all'art. 2 del presentevwerimentc
si raccomanda di facilitare le specifiche prestaizih assistenza sanitaria ai pazienti affetti @lagsemi
ed emoglobinopatie e, al contempo, assicurare falinpeevenzione, sorveglianza, diagnosi e teraplke
patologie stesse, anche garantendo una adeguatacthat organica funzionale per le attivita di degtintr
ivi compresa la dotazione necessaria per l'infozmnatione in rete regionale.

Art. 7

Eventuali richieste di inserimento di nuove strigtdi talassemia dovranno essere inoltrate, a filer
responsabile della struttura e del direttore gdeetal I'azienda sanitaria proponente, direttamex
dipartimento IRS - ufficio regionale trasfusionaéfini di una valutazione per l'inserimento inere

Il presente provvedimento viene inviato dBazzetta Ufficialalella Regione siciliana per la pubblicazi
per esteso e sara notificato al centro regionalefeiimento per la diagnosi e la terapia fetaldle
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emoglobinopatie, coordinatore dell'attivita dekgerregionale di talassemia ed alle singole steuttiell:
rete regionale di talassemia.
Palermo, 4 novembre 2003.

CITTADINI
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