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REPUBBLICA ITALIANA

ASSESSORATO REGIONALE DELLA SANITA
L’ ASSESSORE

Visio lo Statuto della Regione Siciliana;
Vista la legge 23 dicembre 1978, n,. 833 istitutiva del S.S.N.;

Visto il D.L.vo 30.12.1992, n. 502, e successive modifiche ed integrazioni sul riordino della disciplina in
materla sanitarig;

Visto 'Accordo del 31 luglio 2007 attuativo del Piano di Rientro, di rierganizzazione, di riqualificazione s di

individuazione degli interventi per il perseguimento del riequitibrio economico del sarvizio sanitario regionals,
previsto daffart. 1 comma 180, della legge 30 dicembre 2004, n, 311, con le relativa misurs ed azioni;

Considerato che la spesa regionale per il trattamento del soggeitl affetti da uremia terminale assume un
particolare rilievo rappresentando circa 1'% delle risorse del fondo sanitario regionale e che la spesa
regionals per la dialisi costituisce circa il 10% della Spesa sanitaria regionals;

Considerato che &l fini di una corretta programmazione e gestione delle risorse & indlspensabila disporra di
deti agglomati e attendibili in merito al numero, alla tipologia, ai risultati def trattament dialiticl esequiti e al

fabblsogno annuale presumibile e cha la istituzions di un Registro regionale del pazienti in dialisl ﬂspunda
adeguatamente a questa esigenza;

Considerato che Ia Sicilia & una delle regioni ftaliane chs attuaimente non dispongone di un Reglsita
regionals dsi pazienti in dialisk:

Conslderato che si attesta allOsservatorio Epidemiologica reglonals il compito istituzionale delta gestione
del registri;

Ritenuto, pertanto, di dovers afiribuirs, al predstto Osservatorio la gestions del Registro regionate
informatizzato di Nefrologla, Dielisi & Trapianio la cul finalita & quella di raccoglisre ed elaborare | dati
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ait=sa di traplanio & di quell soitoposti a trapianto renala resident in Siclia 8 la Informazion] In merits 2!
numero, alta tpologia, al risultati del tretiament dialitiel esegulti e al fabbisogno ennualo presumibia;

Considerato che Il Centro Regionala per | Traplantl, Isttullo el sensi delfart 10 della leggo 91799, hatra |
compitl stirbult] dalin stessa legga, =ncha quallo di mecogliara | dati dal paziant] lscrittl In lista df 2ttesa per
traplario & di monitorare | risultati del frapiant) atraverso Fesame dei dafl di sopravvivenza del paziend a
decd argant;

Vishh erl? comma 2 dafla citata lspga 5159 con 1 quals & sisto siintn § sistama Informative dal repisnd
nﬂaﬁdﬂmmmmlﬂ

Visio F2rlB comma B letiera a) dalla legge 51/99 che siabilisca, attrsverso |l sistama Informativo del trapisnti
di cul allarticolo 7 della slessa legge, [a tenuta delle sty delle persana In aliesa di traplanto, diffierenziala
per tipologla di traplanto, risultantl dai detl trasmessi dal cantrl regicnali o interregionall par | traplant, ovwvaro
dafis sindlura per | traplanti e dalle =2landa unith sanitarda locall, sacondo modalith tafi da assicurara Is
disponibT di tal dall 24 o su 24;

Ritsmuto di dovere implementera il ciizlo sisterna Informativo con la Informazionl Insrentl | soogeti cha
vanoono Immass! In un progremma di dialis! cronica;

Ritenuta pertanto funzionale alio Anatit delistituende Repglelro raglenals, oha 'Casavatore Epldemicloglea
reglonala o] avvalga del supperta tecnico-selantlfico del pradetta Centro Raglana'a per | Traplant per una
gestiona Integrata del dall relatvi ai pazianti In atteso o gl sottopost a traplanto di rena con qualll relativi al
paziznl In trattamonto dlalitico non In stiesa dl traplanto;

Ritanuto cha la collaboraziona fra le dus Istiuxion] & fondamentals per garantie la costtuzions di una r2ta
infarmativa nonch8 la qualith e la compilstezza dalls Informazionl recoolts;

Ritenuto alires] che tall Informazionl debbano essera resa disponibill, oitre cha al finl epidemiciogicl & di
programmaziona sanltaria encha per moniiorare I'appropriatezza dalla prastazion! rese ed 1l corratio uifizzo
delia risorsa Implagato nol sattors;

DECRETA

At 1 - £ %o 1 Reglsto Ragionzls informalizzalo di Nefrologle, Dialsl @ Traplanto con B compits di
raccogiisre ed elaborare | dall cinicianagralficl di 2t | sopgetll cha vangoan immassl in un programma di
cizisi cronica, ed | pazient! In attasa di rapianto & soltopost! o tapiento renala resident] In Siclia.

AL 2 - Dal 1 gennalo 2008, | Medicl responsablll del Centi. aulorzzall e/o accredinll ad effethuzm
prastzryion] ¢l dhalisl o delle struthrre sanitarie pubbliche di nefrologia, dialisl o traplanto sono tenuti a
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trasmettere, su apposita scheda informatica predisposta, i dati'ana-graﬁci e clinici relativi a tutti | soggetti in
trattamento sostitutivo delia funzione renale presso il proprio Centro.

Analogamente, entro 15 giomi dall'immissione di un nuovo paziente in un programma di dialisi cronica, il
Responsabile del Centro di nefrologia efo dialisi che Inizia il trattamento ne da comunicazione alla ASL di
appartenenza del pazients ed al Registro regionale di diafisi e trapianto.

Ogni paziente che inizia il traftamento sostitutivo softoscrive un modulo di consenso predisposto dal quale

risuiti che & a conoscenza delle varie tipologie di trattamento e che esprime la propria scelta in modo
consapevole,

Per ogni soggstio devono essera registrati:
A - una scheda anagrafica che riporii
¢ le generalitd complets
* [aresidenza
= [ultima atiivita professionzle svolta, P'atiivita lavorativa e l'incapacita lavorativa, il gruppo sanguigno.
B - una scheda clinica che riporti:
* la malattia renale acceriata o presumibile che ha condotto 2lla dialisi
* iltipo di dizalisi praticata e il luogo di cura
» [l'eventuale patologia di altri organi ofire I'uremia
* la condizione di positiviti/negativits per i markers dellepatite Be C
* la data deli'eventuale vaceinazions 2 il suo esito
* il Centro trapianto presso cui il paziente & in lista d’attesa
* la non idoneit al trapianto
* [leventuale rifiuto firmato dal paziente di sottoporsi a trapianto con relativa motivazions
* ladata e il luogo del/dsi trapianti
¢ [esito del trapianto
¢ data e causa del rientro in diafisi
* data e causa dalla morte.

Art 3- Le schede di cui ai punti A e B dell'art. 2 & una terza relativa alia tipologia, alla frequenza, 2l decorso
allesito del trattamenti erogati verranno aggiomate e trasmesse obbligatoriamente ogni sel mesi (con

scadenza 30 giugno e 31 dicembre di ogni anno) al Registro regionale a cura dzl Responsabile del Centro di
nefrologia e/o dialisi e trapianto.

Art. 4- Il mancato invio delle schede di cul alfart. 2 e allart. 3 comporta, per ls strutiure acereditate elo

autorizzate, la sospensione dsl pagamento delle prestazioni (debito informatico) e, in c2so di recidiva, [a
sospensione delfaccreditamento efo dell’au’corizzazigna.

Per i Centri ospadalieri Finvio delle scheds suddstie costituisce atto d'ufficio,

Art. 5- Al fins di assicurare Iimmediata atiivazione dal Registro si stzabilisce in via provvisoria 2 fino a nuova
determinazione, che il Registro abbia sade presso #l Centro Regionale per | Trapianti (CRT). Il dirstiors del



CRT & 1 Responsabila del Registo ed & Incaricsto dl cursre la raccolia su supporo Informatics,
lelaborazione & fanalisi dai dati di cul alfaricolo 2.

Art. 8- Con apposlio provvedimento sar istituito un Comit=to Sciantifico con I compiin di garantirs la qualitd
o la compietazza dal dati raccold, favorirs ia corrsita informazions ed Il comslio ulilizzo dal datf del Registro
in osservanza lle norme defla legge sulla privacy nonché di assicurare la fruibliitd dai dati raccolt] ail'intamo
dal Sardzio Sanitaria Raglonsla.

Il Comitato scantifico s2rd compesto dal Responsabiis della Racoolta Dat, che & membro di diltio e ¢a 6
espartl: tra nafrologl nominall dallAsssssore par la sanftd, di cul uno con funzionl di Preaidants da! Comitslo
e tra indicall rispstivamente dal Presidante dela Saziona regionale delia Socletd Ntallana di Nefrologia (SIN),
daFAssociazions Nazionale Emodializzti (ANED) e dail'Associzzions del Centri di Dialisi Privati (ADIP). It
Comilalo sclentifico & convocsto dal Presidents & sl dunisca zimeno dus volls 'anno.

Il presanta decreto sarh trasmesso alla Ragloneria centrala per |l visto di compatsnza od alla G.UR.S. per la
relativa pubblicazione,

9 DIC 28
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Il Difgants ad Intarim
del Dipartimento Ogsepvitorlo Epidemiologiecs.
Dottesa nalla Bullera 2y




