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decreto n. 2763 del 16 dicembre 2008, pubblicato nella
Gazzetta Ufficiale della Regione siciliana n. 13 del 27 marzo
2009 e le griglie delle sanzioni specifiche della misura 226.

Inoltre, ai sensi dell’art. 31, paragrafo 2, del reg. CE
1975/2006, qualora si accerti che il beneficiario ha reso una
falsa dichiarazione l'iniziativa & esclusa dall’aiuto e si pro-
cedera al recupero degli importi gia versati per tale opera-
zione. In questa fattispecie il beneficiario ¢ escluso altresi
dalla concessione del contributo per la stessa misura per il
corrispondente esercizio FEASR e per l'esercizio FEASR
successivo. In caso di dichiarazioni mendaci si appliche-
ranno gli artt. 75 e 76 del D.P.R. 28 dicembre 2000, n. 455.

Art. 14
Responsabilita verso terzi

Il beneficiario del contributo & l'unico responsabile di
qualunque danno che, in conseguenza dell’esecuzione e
dell’esercizio dell'iniziativa, venga eventualmente arrecato
a persone e/o beni pubblici e privati.

Art. 15
Disposizioni finali

Per quanto non previsto dagli articoli precedenti si
applicano le norme comunitarie e nazionali, nonché le
disposizioni regionali citate in premessa al presente decreto.

Il presente decreto sara trasmesso alla Corte dei conti
per il prescritto controllo preventivo di legittimita per il
tramite ragioneria centrale dell’Assessorato regionale
delle risorse agricole e alimentari.

Dopo l'avvenuta registrazione da parte della Corte dei
conti, sara pubblicato nella Gazzetta Ufficiale della
Regione siciliana, nel sito istituzionale del PSR Siciliae
nel sito del dipartimento Azienda foreste demanialit, La
pubblicazione nella Gazzetta Ufficiale della Regione sicilia-
na assolve l'obbligo della comunicazione ai soggetti inte-
ressati.

Palermo, 6 dicembre 2011.

GIGLIONE

Registrato alla Corte dei conti, sezione controllo per la Regione sicilia-
na, addi 16 dicembre 2011, reg. n. 10, Assessorata.delle risorse agricole
ed alimentari, fg. n. 315.

(2012.1.5)003

ASSESSORATO DELLA SALUTE

DECRETO 20 dicembre 2011.

Rifunzionalizzazione della rete regionale della talasse-
mia e delle emoglobinopatie.

L'ASSESSORE PER LA SALUTE

Visto lo Statuto della Regione;

Vista la legge n. 833)del.23 dicembre 1978,;

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

Vista la legge regionale 15 ottobre 2000, n. 10;

Vista la legge regionale n. 5 del 14 aprile 2009, recan-
te “Norme per il riordino del servizio sanitario regionale”;

Vista la circolare.2 febbraio 1998, n. 946, esplicativa
del decreto 12 'agosto 1997, relativa alla spesa sanitaria per
le prestazioni.di laboratorio necessarie alla ricerca di por-
tatore di talassemia;

Visto.il decreto 28 ottobre 1999, n. 30441, con il quale
l'unita operativa di ematologia II con talassemia della ces-
sata Azienda ospedaliera V. Cervello & stata riconosciuta

come Centro di riferimento regionale per-la diagnosi e la
terapia fetale delle emoglobinopatie;

Visto il decreto n. 201 del 4 novembre 2003, recante
“Istituzione in Sicilia della rete regionale per la prevenzio-
ne, la sorveglianza, la diagnosi e la terapia della talasse-
mia” e successive modifiche ed integrazioni;

Visto il decreto n. 1141 del 28/ aprile 2010, recante
“Piano regionale sangue e plasma < riassetto e rifunziona-
lizzazione della rete regionale trasfusionale”;

Visto il decreto 492 del 22/marzo 2011 recante
“Finanziamento regionale )delle attivita trasfusionali e
tariffazione delle prestazioni ad alta specializzazione”;

Visto il decreto /30 dicembre 2010 recante
“Programma operativo 2010-2012 per la prosecuzione del
Piano di contenimento eriqualificazione del sistema sani-
tario regionale 2007 — 2009, richiesta ai sensi dell’art. 11
del decreto legge 31 maggio 2010, n. 78, convertito nella
legge 30 luglio 2010,n./1227;

Visto il Piano sanitario regionale, Piano della salute
2011-2013;

Vista la nota.prot. n. 2687/Gab dell’'l aprile 2010, che
istituisce il tavolo tecnico per gli interventi in materia
della talassemia;

Considerata 'esigenza di provvedere all'identificazione
di una nuova rete regionale della talassemia e delle emo-
globinopatie sul territorio regionale organizzata secondo
un modelle hub and spoke sulla base delle indicazioni del
Piano sanitario regionale 2011-2013 e rispondente alle esi-
genze-assistenziali dei pazienti emoglobinopatici;

Considerata la necessita di identificare, a supporto
dell’ attivita assistenziale prestata dai centri della rete
regionale, talune unita di supporto rispondenti alle muta-
te esigenze correlate alla storia naturale della malattia;

Ritenuto di doversi avvalere del contributo di una con-
sulta tecnica permanente della rete regionale della talasse-
mia e delle emoglobinopatie, nominata dall’Assessore per
la salute, presieduta dal dirigente del servizio 6 DASOE,
per la definizione degli obiettivi triennali della rete ineren-
ti la formazione, la ricerca e la diffusione di linee guida e
protocolli assistenziali unitamente alla verifica del rag-
giungimento degli obiettivi gia programmati e all'adozio-
ne di eventuali azioni correttive;

Ritenuto di dovere identificare un Centro Hub regio-
nale della RRTE presso 'unita operativa complessa di
ematologia e malattie rare del sangue e degli organi ema-
topoietici, sita presso il padiglione Franco e Piera Cutino
dell’Azienda ospedaliera “Ospedali riuniti Villa Sofia —
Cervello” di Palermo che assolva a specifiche funzioni di
coordinamento, per gli aspetti attuativi inerenti le attivita
assistenziali della rete, le attivita connesse alla prevenzio-
ne, la formazione degli operatori presso i centri di I e 11
livello, la ricerca clinica e traslazionale e di base e l'attivi-
ta assistenziale propria dei centri di II livello;

Considerato che per il pieno raggiungimento degli
obiettivi assistenziali la rete regionale deve essere sostenu-
ta da sistemi informatici, da attivita formative e di preven-
zione nonché da percorsi diagnostico-terapeutici stabiliti
e dalla ricerca;

Considerato il contributo del tavolo tecnico di cui alla
precedente nota assessoriale;

Decreta:
Art. 1

Per le motivazioni di cui in premessa, di istituire la
nuova rete regionale della talassemia e delle emoglobino-
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patie, riconosciuta l'esigenza di assicurare la specifica
offerta assistenziale in forma coerente con le mutate esi-
genze clinico-diagnostiche dei pazienti emoglobinopatici
e rispondente al riordino del sistema sanitario regionale.

Art. 2

La rete regionale della talassemia e delle emoglobino-
patie (di seguito definita RRTE), che opera sotto il con-
trollo del servizio 6 del dipartimento attivita sanitarie e
osservatorio epidemiologico (ASOE) dell’Assessorato della
salute, risulta modulata su livelli di attivita e costituita da:

e 1 Centro regionale di coordinamento o HUB

regionale di riferimento

e 10 Centri Spoke territoriali di II livello

4 Centri Spoke territoriali di I livello
e Unita di supporto assistenziale per la risonanza
magnetica, la diagnosi prenatale e la gestione dei
casi di alloimmunizzazione complessa
e Rete dei laboratori pubblici e privati accreditati.

Art. 3

E istituita, senza oneri aggiuntivi a carico del bilancio
regionale, la Consulta tecnica permanente della RRTE,
nominata dall’Assessore per la salute, presieduta dal diri-
gente del servizio 6 DASOE, di cui fanno parte:

- per I'’Assessorato, i responsabili dei servizi gia com-
ponenti del tavolo tecnico istituito con nota prot. n.
2687/Gab dell'l aprile 2010 (Area del Piano sanitario
regionale e Servizio di programmazione ospedaliera)

- un rappresentante del Centro Hub regionale

- un rappresentante identificato rispettivamente tra. i
centri di I e di I livello

- un rappresentante della Lega regionale per la lotta
contro le emopatie e i tumori dell'infanzia.

Compete alla Consulta tecnica permanente  della
RRTE la definizione degli obiettivi triennali della rete ine-
renti la formazione, la ricerca e la diffusione di linee guida
e protocolli assistenziali unitamente alla verifica del rag-
giungimento degli obiettivi gia programmati‘e all'adozio-
ne di eventuali azioni correttive.

Alla Consulta tecnica permanente competono altresi le
indicazioni concernenti I'uso appropriato e la distribuzio-
ne di farmaci, presidi e ausili.

Per lespletamento delle proprie'funzioni, ai lavori
della Consulta possono essere chiamati formalmente a
partecipare i rappresentanti delle /strutture intermedie
dell’Assessorato competenti per ambiti specifici di attivita.

Art. 4

Il Centro Hub regionale della RRTE )& identificato
presso l'unita operativa complessa di,ematologia e malat-
tie rare del sangue e degli organi ematopoietici, sita pres-
so il padiglione Franco e Piera Cutino dell’Azienda ospe-
daliera “Ospedali riuniti Villas Sofia - Cervello” di
Palermo.

Il Centro Hub regionale assolve.a specifiche funzioni
di coordinamento per gli aspetti/attuativi inerenti le attivi-
ta assistenziali della rete con I'implementazione dei per-
corsi diagnostico-terapeutici, de“attivita connesse alla pre-
venzione, la formazione degli operatori presso i centri
Spoke territoriali di I.e 11 livello, I'attivita di ricerca clini-
ca e traslazionale ¢ di base'e svolge, altresi, attivita assi-
stenziale propria deicentri’ Spoke territoriali di II livello.

Il Centro Hub regionale opera in collaborazione con
I'unita di diagnestica prenatale dell’Azienda ospedaliera
Villa Sofia — Cervellosper il mantenimento dei livelli di pre-
venzione e per/ 'implementazione di nuove procedure di
prelievo e di terapia fetale.

1l Centro Hub regionale si avvale della collaborazione
funzionale e/del supporto strutturale della Fondazione
Franco ¢ Piera-Cutino.

II.Centro.-Hub regionale della rete garantisce, inoltre,
I'esecuzione delle indagini e la consulenza genetica per la
ricerca /del portatore sano di talassemia identificate in
allegato al decreto 18 dicembre 2003.

Art. 5

Lcentri Spoke territoriali di IT livello della RRTE, indi-
cati nella sottostante tabella 1, svolgono l'attivita assisten-
ziale propria dei centri Spoke territoriali di I livello di cui
al successivo art. 6 e assicurano il monitoraggio e il tratta-
mento delle complicanze secondarie nei pazienti emoglo-
binopatici; a tal fine risultano ivi identificate, da parte del
vertice aziendale, sentito il parere del responsabile del
Centro, apposite “equipes” multidisciplinari per il tratta-
mento delle complicanze d’organo. Le “equipes” multidi-
sciplinari operano funzionalmente coordinate dal respon-
sabile del Centro.

I centri Spoke territoriali di II livello della RRTE
assicurano inoltre 'esecuzione delle indagini e la consu-
lenza genetica per la ricerca del portatore sano di talas-
semia.

Sulla scorta della programmazione regionale istitui-
scono idonei percorsi formativi degli operatori e attivita di
ricerca programmata.

AZIENDA SANITARIA

PRESIDIO OSPEDALIERO

ARNAS CIVICO PALERMO

CIVICO BENFRATELLI

ARNAS GARIBALDI CATANIA

S. LUIGI S. CURRO’

AOU POLICLINICO VITTORIO EMANUELE CATANIA

SANTO BAMBINO

AOU POLICLINICO  MESSINA

POLICLINICO G. MARTINO

ASP AGRIGENTO

SCIACCA

ASP CALTANISSETTA

S. ELIA - CALTANISSETTA

ASP CALTANISSETTA

VITTORIO EMANUELE - GELA

ASP RAGUSA

M. PATERNO’ AREZZ0O

ASP SIRACUSA

UMBERTO I

ASP STRACUSA

LENTINI

Tabella 1: centri Spoke territoriali di II livello della RRTE.
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Art. 6

I centri Spoke territoriali di I livello della RRTE, indi-
cati nella sottostante tabella 2, svolgono attivita assisten-
ziale di supporto e di monitoraggio per la terapia trasfu-
sionale e ferro-chelante; sulla scorta della programmazio-
ne regionale istituiscono idonei percorsi formativi degli
operatori e attivita di ricerca programmata.

I centri Spoke territoriali I livello della'rete si avvalgo-
no della collaborazione dei centri Spoke territoriali di IT
livello per quanto attiene il monitoraggio’ ¢ la gestione
delle complicanze secondarie.

I centri Spoke territoriali di I livello"della RRTE assi-
curano inoltre I'esecuzione delle’indagini per la ricerca del
portatore sano di talassemia o emoglobinopatia identifica-
te in allegato al decreto 18 dicembre 2003.

AZIENDA SANITARIA PRESIDIO OSPEDALIERO
ASP MESSINA S. AGATA MILITELLO
ASP TRAPANI S. ANTONIO ABATE
ASP CATANIA CALTAGIRONE
ASP AGRIGENTO S. GIOVANNI DI DIO

Tabella 2: centri Spoke territoriali di I livello della RRTE.

Art. 7

Sono identificati presso le aziende sanitarie elencate
nella tabella 3 i centri di risonanza magnetica di supporto

alla RRTE pertassicurare il monitoraggio periodico,
mediante imaging, delle complicanze d’organo (cardiache
ed epatiche):

AZIENDA SANITARIA

PRESIDIO OSPEDALIERO

A.O. O.R. VILLA SOFIA - CERVELLO

VILLA 'SOFIA

AOU POLICLINICO PALERMO

POLICLINICO P. GIACCONE

ARNAS GARIBALDI

GARIBALDI NESIMA

ASP CALTANISSETTA

S. ELIA

Tabella 3: Unita di supporto assistenziale per la risonanza magnetica della RRTE

Art. 8

Viene identificata, quale unita di supporto' della
RRTE, l'unita operativa semplice di diagnosi prenatale,
annessa all’'unita operativa complessa di ostetricia € gine-
cologia dell’A.O Ospedali riuniti Villa Sofia - V. Cervello.

Art. 9

La Banca regionale degli emocomponenti di gruppo
raro presso il servizio di medicina trasfusionale di Ragusa
viene identificata quale unita di supporto assistenziale
della RRTE in considerazione anche dell’elevato rischio di
alloimmunizzazione complessa, proprio degli emoglobi-
nopatici politrasfusi.

Art. 10

Alla costituzione della RRTE prendono parte, a livel-
lo territoriale, i laborateri pubblici e privati accreditati
che svolgono attivita di'‘screening nei soggetti a rischio. A
tal fine, riconosciuta lesigenza di assicurare una traccia-
bilita del dato analitico rilasciato, viene prevista l'istitu-
zione di una retévinformatica, residente su piattaforma
web, per il collegamento di tali strutture con i centri della
RRTE.

Art. 11

I centri della RRTE devono disporre di una cartella
unica informatizzata per la gestione ordinaria dei pazien-
ti, il monitoraggio delle complicanze secondarie e della
mortalita.

La realizzazione di una rete informatica “web-based”
viene prevista a supporto delle strutture sanitarie coinvol-
te nella diagnosi, prevenzione, cura e follow-up dei
pazienti affetti da emoglobinopatie.

Viene, altresi, previsto un potenziamento della rete
informatica inerente il Registro regionale per le emogobi-
nopatie all'interno del Registro per le malattie rare.

Lattivazione di un modulo software “Ricerca &
Formazione” ed un sito web HBnet dovranno consentire
la condivisione in rete di linee guida, protocolli diagnosti-
ci e terapeutici, criteri di inclusione in studi sperimenta-
li, progetti di ricerca, letteratura medica, collegamento
con la Lega regionale per lotta contro le emopatie e i
tumori dell'infanzia — Regione Sicilia ed altre strutture
affiliate.

Art. 12

Lattivita di formazione consta di moduli informativi
rivolti agli operatori della rete regionale e di moduli infor-
mativi previsti all’esterno della rete.

I moduli informativi rivolti agli operatori della rete
saranno orientati alla formazione specifica nel settore
delle talassemie ed emoglobinopatie con particolare
riguardo agli ambiti specialistici inerenti la cardiologia,
I'epatologia, I'endocrinologia, la ginecologia, la radiologia
e la medicina trasfusionale.

Lattivita di formazione e d'informazione all’esterno
della rete, da svilupparsi in collaborazione con la Lega
regionale per la lotta contro le emoglobinopatie ed i tumo-
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ri dell'infanzia, si articolera in corsi formativi annuali
rivolti a ginecologi, pediatri, medici di base e personale
degli uffici comunali e dei consultori, organizzati dai cen-
tri della Rete; 11 “target” della campagna sanitaria com-
prende consultori, uffici comunali, ultime classi delle
scuole.

Lattivita di informazione all’esterno della rete prevede
I'implementazione di sistemi Mobile health — m-health
attraverso:

— sviluppo di sistemi automatizzati di segnalazione
via telefonia mobile, quali SMS indirizzati a
pazienti/familiari, relativi ad appuntamenti per
visite di controllo, esami di laboratorio o di ima-
ging, assunzione terapia chelante, terapia trasfusio-
nale;

— messaggistica di contenuto educativo rivolta a
pazienti (terapia chelante, cardiologica, epatologi-
ca, etc.), medici di base, ginecologi, pediatri, uffici
comunali, consultori, etc., e soggetti afferenti allo
screening.

Art. 13

Progetti di ricerca convenzionale, proposti dal Centro
Hub regionale o dai centri Spoke territoriali di II livello
con il carattere della multicentricita, dovranno essere pre-
visti sui temi sottoindicati:

a) prevenzione, monitoraggio e/o cura delle principa-

li complicanze secondarie;

b) studi clinici controllati e randomizzati su nuovi
protocolli di terapia chelante;

¢) fattori predittivi di mortalita in pazienti con talas-
semia o emoglobinopatia;
meccanismi di resistenza alla risposta farmacole-
gica in pazienti con talassemia o emoglobinepatia;

e) prevenzione e trattamento delle principali compli-
canze in pazienti con anemia falciforme;

f) modelli di supporto psicologico indirizzati ‘all'im-
plementazione dell'autonomia sociale’e lavorativa
del paziente con emoglobinopatia e a sostegno del
nucleo familiare.

Progetti di medicina traslazionale risulteranno svilup-
pati dal Centro Hub regionale in collaborazione con i cen-
tri Spoke territoriali di II livello ed-indirizzati:

a) allimplementazione di procedure cliniche e di
laboratorio finalizzate al trapianto di midollo osseo
ed all’autotrapianto di.cellule staminali genetica-
mente modificate;
allo sviluppo di nuovi vettori per la terapia genica
delle emoglobinopatie;
¢) allo studio di farmagi perlattivazione di emoglobi-
na fetale;
alle nuove procedure di prelievo di tessuto fetale o
di terapia fetale:

d)

b)

d)

Art. 14

Il decreto n. 201 del 4 novembre 2003 ¢ revocato.
Il presente decreto viene inviato alla Gazzetta Ufficiale
della Regione siciliana per la pubblicazione per esteso.

Palermo, 20 dicembre 2011.

RUSSO

(2011.52.3870)102

DECRETO 21 dicembre 2011.

Istituzione dell’albo regionale istruttori’'118 per I'adde-
stramento pratico del personale operante /nel sistema di
emergenza-urgenza della Regione siciliana:

IL DIRIGENTE GENERALE
DEL DIPARTIMENTO ATTIVITA SANITARIE
E OSSERVATORIO EPIDEMIOLOGICO
E

IL DIRIGENTE GENERALE
DEL DIPARTIMENTO REGIONALE
PER LA PIANIFICAZIONE STRATEGICA

Visto lo Statuto della Regione;

Visto il decreto/legislativo n. 502/1992;

Vista la legge regionale'n. 30/93, articolo 20, comma 1;

Vista la legge regionale 15 maggio 2000, n. 10;

Vista la legge regionale 16 dicembre 2008, n. 19 - Nor-
me per la riorganizzazione dei Dipartimenti regionali,
ordinamento /del governo e del’Amministrazione regiona-
le - che ha istituitoil Dipartimento per le attivita sanitarie
ed osservatorio epidemiologico;

Vista la legge regionale 14 aprile 2009, n. 5 “Norme per
il riordino del.8.S.R.”;

Vista la nota prot. n. 16879 del 14 luglio 2010, con cui
si approvail progetto integrato “La simulazione per il
governa clinico, la qualita e la sicurezza delle cure”;

Ritenuto per le esigenze organizzative del suindicato
progetto di istituire un albo regionale aperto degli istrut-
tori“118 da adibire all'addestramento pratico del persona-
le operante nel sistema di emergenza-urgenza della
Regione siciliana;

Decretano:

Art. 1

E istituito presso il dipartimento per le attivita sanita-
rie ed osservatorio epidemiologico 'albo regionale aperto
degli istruttori 118 da adibire all’addestramento pratico
del personale operante nel sistema di emergenza-urgenza
della Regione siciliana, disciplinato dall’allegato regola-
mento che costituisce parte integrante del presente decre-
to (allegato A).

Art. 2

Al fine di dare immediata esecuzione al presente prov-
vedimento, i direttori delle centrali operative 118 della
Regione siciliana sono invitati ad avviare le procedure per
I'individuazione dei soggetti da inserire nell’albo regiona-
le i quali dovranno presentare apposita istanza secondo le
modalita previste all’art. 2 dell’allegato A al presente
decreto.

Art. 3

I direttori delle centrali operative 118 della Regione
siciliana dovranno comunicare all’Assessorato regionale
della salute - Dipartimento per le attivita sanitarie ed
osservatorio epidemiologico, area interdipartimentale 7
“Formazione e comunicazione”, via M. Vaccaro n. 5 -
Palermo, entro 30 gg. dalla pubblicazione del presente
decreto, i nominativi dei soggetti potenzialmente idonei a
standardizzare le metodologie didattiche rivolte agli
istruttori inseriti nel suddetto albo.

1l presente decreto sara pubblicato integralmente nella
Gazzetta Ufficiale della Regione siciliana, parte prima, e reso
disponibile nel sito:http:/pti.regione.sicilia.it/portal/page/por-



