PUBBLICAZIONE
Si dichiara che la presente deliberazione ¢ stata pubblicata all’albo pretorio informatico dell’ASP di

Ragusa, ai sensi e per gli effetti dell’art. 53, comma 2, della L.R. n.30 del 3/11/93 e dell’art. 32 della
Legge n. 69 del 18/6/09 e s.m.i., dal

IL SEGRETARIO
Dott. Emanuele Marcello Dieli

Notificata al Collegio Sindacale il con nota prot. n.

DELIBERA SOGGETTA AL CONTROLLO

Dell’ Assessorato Regionale della Salute ex L.R. n. 5/09 trasmessa in data prot. n.
SI ATTESTA
Che I’ Assessorato Regionale della Salute:
* Ha pronunciato I’approvazione con provvedimento n. del
*= Ha pronunciato ’annullamento con provvedimento n. del

come da allegato.

Delibera divenuta esecutiva per decorrenza del termine previsto dall’art.16 della L.R.n.5/09 dal

DELIBERA NON SOGGETTA AL CONTROLLO
=  Esecutiva ai sensi dell’art. 65 della L. R. n. 25/93, cosi come modificato dall’art. 53 della L.R. n.
30/93 s.m.i., per decorrenza del termine di 10 gg. di pubblicazione all’Albo, dal

= Immediatamente esecutiva dal

Ragusa,
IL SEGRETARIO
REVOCA/ANNULLAMENTO/MODIFICA
= Revoca/annullamento in autotutela con provvedimento n. del
*  Modifica con provvedimento n. del
Ragusa,

IL SEGRETARIO

REGIONE SICILIA

Assessorato Regionale della Salute

AZIENDA SANITARIA PROVINCIALE
RAGUSA

DELIBERAZI ONE DEL DIRETTORE GENERALE
N (6T da 1400

DIREZIONE: affari generali

OGGETTO: stipula convenzione tra I’ASP di Ragusa e I’ Azienda Ospedaliera Policlinico di
Messina G. Martino (centro Hub) per il trattamento della amiloidosi da transtiretina wild type o

ereditaria nei pazienti adulti affetti da cardiomiopatia (ATTR-CM) ricoverati presso la UOC Cardiologia
di Modica (centro spoke)
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, nella sede dell'Azienda Sanitaria Provinciale di Ragusa, il Commissario Straordinario,

Dott. Fabrizio Russo, nominato con Decreto dell’Assessore alla Salute n. 52/2022 del 28/12/2022 e successive
proroghe ex Decreti Assessoriali n. 28/2023/GAB del 29/06/2023 e n. 32/2023/Gab del 27/10/2023, coadiuvato, ai
sensi dell’art. 7 della L.R. 30/1993, dal Dott. Salvatore Torrisi, Direttore Amministrativo, dal Dott. Raffaele Elia,

Direttore Sanitario e con I’assistenza del Segretario verbalizzante, Dott. Emanuele Marcello Dieli, adotta la seguente

deliberazione:



IL DIRETTORE GENERALE

Visto il D.lgs n. 502/92 e s.m.i.;
Vista la L.R.n. 5/2009;

Visto I’ Atto aziendale di questa ASP, adottato con Delibera n. 3076 del 12.12.2019 ed approvato con D.A. n.159/2020
del 3.3.2020;

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"

Visto il DA n 781/2011 del 29 aprile 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 DA n 1631/2012 del 10 agosto 2012 Revisione della Rete regionale per le malattie rare e s.m.i., con il quale
sono stati identificati centri in base all’area nosologica di interesse;

Visto il DPCM 12 gennaio 2017 di definizione e aggiornamento dei livelli essenziali di assistenza, di cui all'art 1
comma?, del decreto legislativo 30 dicembre 1992 n 502 (G.U.R.L. n 65 del 18/03/2017) in particolare l'art 52 e
l'allegato 7 nonché l'art 64 ¢ 4 del medesimo provvedimento inerenti le malattie rare,

Visto il DA in 343 del 28 febbraio 2018 e s.m.i con il quale si € provveduto a riorganizzare la rete Regionale dei
Centri di Riferimenti per le Malattie Rare ai sensi del DPCM del 12.01.2017,

Considerato che, nel caso di patologie di interesse multi specialistico, con il DA. N 343/2018 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
sfilati protocolli di collaborazione e linee guida e procedure condivise per il trattamento globale del paziente;

Visto il D.A. n 1441 del 23 dicembre 2021 di revisione della Rete Regionale per le Malattie Rare nella Regione
Siciliana;

Visti i principi contenuti nel D.Lgs n 267/2000 intesi a promuovere ed incentivare le forme di cooperazione e
collaborazione tra enti pubblici;

Considerato che presso la Unita Ospedaliera di Cardiologia-Utic di Modica — P.O. “Ospedale Maggiore” sono in atto
seguiti pazienti affetti da AMILOIODOSI TTR, malattia rara ricompresa nell’area nosologica 6 del DPCM 12/1/2017
e riconosciuta esente con cod. RCG130, e gia in terapia con TAFAMIDIS in compresse da 61 mg.

Considerato che presso I'AOU Policlinico di Messina “G. Martino” ¢ stata individuata con decreto assessoriale quale
Centro Hub di riferimento Regionale per le malattie rare che ricomprende la Amiloidosi ATTR-CM

Preso atto che I’ Azienda Sanitaria Provinciale di Ragusa ¢ interessata ad una forma di collaborazione con 'azienda
Ospedaliera Universitaria G. Martino di Messina per realizzare, promuovere e sostenere un piano diagnostico

terapeutico di malattie che richiedono spesso un impegno multidisciplinare mediante I'adozione di una convenzione tra
i due Enti.

Vista la nota del 14.3.2023 prot. 0017954 a mezzo della quale ¢ stato richiesto 1’avvio di rapporto di collaborazione
con la UOC di Cardiologia-UTIC della predetta AOU G. Martino di Messina che, per le vie brevi, ha comunicato la
propria disponibilita;

Considerato che tale collaborazione puo contribuire a migliorare la partecipazione del centro di Modica al trattamento
diagnostico-terapeutico di pazienti affetti da Amiloidosi cardiaca (ATTR-CM) , si rende necessario provvedere a
stipulare apposito atto convenzionale al fine di definire i fini,la durata, le forme di consultazione tra gli enti contraenti,
gli oneri finanziari del presente protocollo d'intesa.

Visto I’allegato schema di convenzione che prevede che i due enti collaborano per la realizzazione di un sistema in
cui i pazienti affetti da Amiloidosi possono essere identificati e trattati presso 1’Unita Ospedaliera di Cardiologia-Utic
di MODICA — P.O. “Ospedale Maggiore” individuata come struttura con funzione di spoke, che potra gestire e
coordinare i percorsi assistenziali del paziente con Amiloidosi-cardiaca ATTR-CM presso i presidi ospedalieri di
pertinenza, sia nella fase diagnostica che nella fase successivadi assistenza e controllo periodico, mediante procedure

formalizzate di collaborazione. Potra provvedere inoltre alla fine dell’iter diagnostico-terapeutico a predisporre per
I’assistito:

e La certificazione di diagnosi di malattia rara anche ai fini all'esenzione ticket;

Piano terapeutico compilato sulla base del protocollo clinico-terapeutico relativo alla patologia o al gruppo di malattie i
questione che comprenda tutti 1 farmaci necessari per il trattamento della specifica patologia o gruppo di patologie, sull

scorta delle indicazioni di tutti gli specialisti coinvolti nel processo assistenziale.

e L’attivazione del percorso prescrittivo attraverso registro AIFA e codici di formulazione del piano terapeutico;

Preso atto che la convenzione ha la durata di ANNI UNO dalla data di sottoscrizione salva eventuale proroga
espressa e con esclusione del tacito rinnovo; .

Dato atto che il Dirigente dell’U.O.C. che propone il presente provvedimento, sottoscrivendolo, attesta che
lo stesso, a seguito dell’istruttoria effettuata, nella forma e nella sostanza, ¢ totalmente legittimo e utile per il
servizio pubblico, ai sensi e per gli effetti di quanto disposto dall’art. 3 del D.L. 23/10/1986, come modificato
dalla L. 20/12/1996 n.639, e che ¢ stato predisposto nel rispetto della L. 06/11/2012 n. 190 — disposizioni per
la prevenzione e la repressione della corruzione e dell’illegalita nella Pubblica Amministrazione — nonché
nell’osservanza dei contenuti del vigente Piano Aziendale della Prevenzione della Corruzione;

Sentito il parere favorevole del Direttore Amministrativo e del Direttore Sanitario, per quanto di rispettiva
competenza

DELIBERA
per 1 motivi esposti in premessa che qui si intendono ripetuti e trascritti:

Autorizzare la sottoscrizione della allegata convenzione tra I’ASP di Ragusa e I’ Azienda Ospedaliera
Universitaria G. Martino di Messina per la partecipazione della UOC Cardiologia di Modica per il trattamento
diagnostico-terapeutico di pazienti affetti da Amiloidosi cardiaca ATTR-CM ;

Autorizzare il relativo personale delle due Aziende all’accesso presso le rispettive strutture fermo restando il

rimborso delle spese di viaggio ed eventuale soggiorno secondo quanto previsto dai regolamenti delle stesse
e le specifiche procedure.

Dare atto che la presente delibera non comporta onere di spesa.

IL DIRETTORE AMMINISTRATIVO IL DIRETTORE SANITARIO

Dott. Salvato]i\T orrisi Dott. R%Elia
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IL SEGRETARIO VERBALIZZANTE
Dott. Emanuele Marcello Dieli



