o b AO Brotzu
ole Sistema Sanitario
i Regione Sardegna

Deliberazione :H-tq

Adottata dal COMMISSARIO STRAORDINARIO in data 2 ! APR, 2016

Oggetto: Presa d'atto Progetto Malattie Rare in essere presso il Presidio
Ospedaliero Microcitemico.

18
Pubblicata all’Albo Pretorio dell’Azienda a partire dal 2 3 APR 4 per 15 giorni consecutivi e posta
a disposizione per la consultazione.

Il Direttore Amministrativo
Il Commissario Straordinario Dott.ssa Graziella Pintus
coadiuvato da
Direttore Amministrativo Dott.ssa Laura Balata
Direttore Sanitario Dott.ssa Maria Gabriella Nardi

Su proposta della SC Affari Generali

PREMESSO che all'art. 9 comma 1, lett. ¢c) e comma 3 lettera a) della Legge Regionale n. 23 del
17.11.2014 recante “Norma urgenti di riforma del Servizio Sanitarioc Regionale — Modifiche
alle Leggi regionali n. 23 del 2005, n. 10 del 2006 e n. 21 del 2012 e stata prevista
l'incorporazione nell'Azienda Ospedaliera “G. Brotzu” dei PP.OO. Microcitemico e Businco.

che a tal fine, con DGR 1/14 del 13.01.2015 & stato dato mandato a questa Azienda
Ospedaliera di attuare gli interventi previsti dalla stessa Legge Regionale n. 23 finalizzati
all'avvio della nuova gestione a decorrere da 01.07.2015.

che in attuazione al disposto del comma 3, lett. a) dello stesso articolo 9, con deliberazione
n. 31/9 del 17.06.2015, la Giunta Regionale ha approvato le direttive e le linee di indirizzo
per la redazione dei piani di incorporazione e per le attivita propedeutiche alla successione
delle aziende ospedaliere nei rapporti attivi e passivi relativi ai Presidi di cui all'art. 9
comma 1, lettera b) e c) della Legge Regionale 23/2014.

che con deliberazioni n. 802 del 29.06.2015 e n. 1013 del 29.06.2015, rispettivamente, la
ASL n. 8 di Cagliari e I'Azienda Ospedaliera a “G. Brotzu” hanno approvato il documento
congiunto di scorporo ed incorporazione dei PP.OO. Microcitemico ed Oncologico —
Businco dalla ASL n. 8 di Cagliari alla AO Brotzu, recepito dalla Giunta Regionale con
deliberazione n. 33/27 del 30.06.2015.

che in data 01.07.2015, l'incorporazione dei PP.OO. Businco e Microcitemico ha acquisito
la titolarita giuridica del personale, dei beni mobili ed immobili, delle attrezzature e degli
impianti, nonché di tutti i servizi correlati all'erogazione dell'assistenza sanitaria nei due
PP.GO.

che con deliberazioni n. 849 del 01.07.2015 e n. 1058 del 01.07.2015, rispettivamente la
ASL n. 8 di Cagliari e I'Azienda Ospedaliera “G. Brotzu” hanno preso atto del Protocollo
d'Intesa con la ASL 8 di Cagliari, finalizzato a regolamentare i rapporti e le obbligazioni
reciproche derivanti dall'incorporazione dei PP.OO. Businco e Microcitemico all'interno
dell'Azienda Ospedaliera”G. Brotzu”.

che detto Protocollo d'Intesa prevede che le due Aziende interessate procedano alla stipula
di apposite convenzioni, per regolamentare i reciproci rapporti, relativamente a quelle
attivita che temporaneamente verranno gestite dalla ASL n. 8 di Cagliari in nome e per
conto dell'AO Brotzu e viceversa.



b AO Brotzu

Sistema Sanitario
Regione Sardegna

PREMESSO

CONSIDERATO

VISTA

che come, da disposizioni contenute nella nota 18098 del 13.07.2012, I'Assessorato
alllgiene e Sanita e dellAssistenza Sociale della Regione Sardegna, rappresentato dal
Prof. Renzo Gallanello Responsabile del Centro per le Malattie Rare della Sardegna, in
data 23.10.2012 ha stipulato una convenzione con il Registro delle Malattie Rare del
Veneto al fine di implementare in Sardegna un sistema informativo sulle malattie rare,
mirato alla condivisione del know — how nel campo del monitoraggio delle malattie rare e
alla formazione del personale della Regione Sardegna coinvolto nella gestione del nuovo
sistema informatico sulle malattie rare.

che le attivita riferite alla suddetta convenzione sono state finanziate dalla Regione
Sardegna attraverso il Capitolo di Bilancio “DGR 15/09 del 11.03.2008 Progetto Malattie
Rare. Quota finanziamento ministeriale anno 2007 — E2104 contributi e trasferimenti
correnti della Regione e Prov. Autonoma extra fondo sanitario vincolato”, mediante
corrispettivi di € 70.000,00 (iva esclusa) per ciascun anno, e che le fatture sarebbero state
liquidate dalla ASL 8 di Cagliari, in quanto la Regione Sardegna in attuazione del Piano
Sanitario Nazionale ai fini dell’accesso al Fondo di Cofinanziamento, ha trasferito allASL 8
di Cagliari, € 2.021.963,00 per i progetti relativi alle malattie rare.

la delibera n. 2359 del 29.12.2015 adottata dal Commissario Straordinario dell’Azienda
Ospedaliera Brotzu con la quale questa Azienda ha preso atto del Trasferimento dei fondi
residui destinati ai vari progetti trasferiti dal’ASL 8 di Cagliari, e tra i quali i fondi per il
Progetto Malattie Rare.

DATO ATTO  altresi che, I'Azienda Ospedaliera “G. Brotzu”, a seguito dell'accorpamento, deve prendere
in carico il “Progetto Malattie Rare” cosi come da convenzione che si allega alla presente
deliberazione per farne parte integrale e sostanziale (all.1).

CON

il parere favorevole del Direttore Amministrativo nonché del Direttore Sanitario.

DELIBERA

Per i motivi esposti in premessa:

Di prendere atto della Convenzione, stipulata in data 23.10.2012, tra 'Assessorato all'igiene e Sanita
e dellAssistenza Sociale della Regione Sardegna, rappresentato dal Prof. Renzo Gallanello
Responsabile del Centro per le Malattie Rare della Sardegna ed il Registro delle Malattie Rare del
Veneto al fine di implementare in Sardegna un sistema informativo sulle malattie rare, mirato alla
condivisione del know — how nel campo del monitoraggio delle malattie rare e alla formazione del
personale della Regione Sardegna coinvolto nella gestione del nuovo sistema informatico sulle
malattie rare, per il periodo di competenza dal 01.07.2015 al 22.10.2015.

Di trasmettere la presente deliberazione al S.C. Acquisizione Beni e Servizi , al S.C. Servizio
Economico e Finanziario e alla Direzione Medica di Presidio del P.O. Microcitemico Cao per quanto
di loro competenza.

Il Direttor /A:Lministrativo Il Direttore Sanitario
Dott.sga\ Lara Balata Dott.ssa Maria Gabriella Nardi

Il Direttore Affari Generali Roberta /ﬁ@'x

Il Com rio Straordinario
Doft.ssa G\raziella Pintus




Convenzione tra
Centro di Riferimento delle Maladtic Rare della Regione Surdegua ¢
Registre Malattic Rare del Veneto

L'Assessorafo dell” Igiene ¢ Sanita e dell’ Assistenza Sociale della Regione Sardegua, rappresentato
dat Prof. Renzo Galanelio, responsabile del Centro di Riferimento per fe Malattic Rare della
Regione Sardegna, in conformitd a quanto previsto <atla Divezione Geneeale delfa Sanild ~ Servizio
dell’assistenza ospedaliera, autorizzazioni ¢ acereditamenti delie strutture sanitaric ¢ socio sanitarie
- Prof. 0018098 del 13.07.2012
¢

il Registro Malattie Rare del Veneto, fegalmente vappresentata dulla sua vesponsabile, professoressa
Paola Facchin, domiciliata per la cavica in Via Dond, 11 Padova

convengono ¢ stipulano quanto segue

Articolo 1: Oggetfo della Convenzione

H Coordinamento malattic rwe defla Regione Sardegna ¢ il Registro Malattie Rare del Veneto
collaboreranno tra lora per implementare ache in Regione Sardegna un sistema informativo sule
malattic rare, che presenti funzionalitd ¢ struttira analoghe con quimto implementato in Regione
Vencto, al fine di dotarsi di un unico, strutturalmente c logicamente condiviso, sistema di
monitoraggio defle attivita a supporta della presit in carico delle persone con malattic rare. Tale
sistemn, in scguito chizmato Registro Malaltie Rare della Regione Sarlegna, genererd anche
informazioni di ordine cpidemiologico utili per il governo del sistema regionale ¢ per soddisfare il
debito informativo della Regione nei confronti del Registro Nazionale Malatiie Rarce presso I'ISS.

Articolo 2: Responsabile per Lt convenzione

1 Responsabile dete attivitd per conto del Registro per le Malattie Rare della Regione Sardegna ¢l
Prof. Renzo Galuncllo 2° Clinica Pediatrica, Ospedale Regionale per le Microcitemic ~ Via Jenner
s/n ~ Caglimi.

11 Responsabile delle attivita per conto del Registro per le Malattie Rare della Regione Vencto & ln
Prof.ssa Paola Facchin in qualita di responsabile del Registro - Coordinamento Malattic Rare della

Regione Veneto,

Articolo 3: Competenze ed incarichi del Coordinamento malattic rare della Regione Sardegna

1 Coordinamento Malattic Rare detla Regione Sardegna si impegna a:
1) implementare e mantenere il collegamento ta rete intranet della Regione Sardegna ¢

analoga rete della Regione Vencto,;

2) dotare di idonca infrastruttura i nodi ospedatieri ¢ terriforiali del sistema informativo sardo
per Passistenza ai malati rari;

3) fomire al Registro Malattic Rare del Veneto le informazioni indispensabili per
Padatamento, implemtentazione ¢ manutenzione del sistema informativo sulle malattie rare
della Regione Sardegnn




Arficolo 4: Competenze ¢d inearichi del Registro Malattic Rare del Veneto

H Registro Malattic Rare del Vencto si impegna, a:

1) mettere a disposizione il proprio know-how nel campo del monitoraggio della malattie rare e
permetterc PNadattamento di propri prodott alla specifica condizione della rete di assistenza
ai mulati raxi della Regione Sardegna per la realizzazione del Registro Malattic Rare Sardo;

2) predisporve, tramite i} proprio personale o tamile if personale ¢ i servizi dell’ Azienda spin-
of T dell* Universita di Padova MIHTO, dal registro supervisionati e teenicamente suppostati,
I"adeguamento degli npplicativi del Registro Malattic Rare della Regione Veneto al sistema
samitario sardo, di implementar)i e mantenerli;

3) predisporre i contenuti ¢ ghi strementi della ativitd di formavione del personale della
Regione Sardegna coinvolte nella gestione def nuovo sistema informativo sulle malattic

rare,
Articola 5: Durata

Le attivita concordate con il presentc atto avranno decorrenza dalla data di sottoscrizione ¢ la
Convenzione avrd una durata triennale rinnovabile.

Articolo G: Risoluzione dell>aceordo

Il presente accordo potrd essere risolto in ogai momento qualora uno dei confraenti dichiari
Pimpossibilita di atiendere o proseguire il programma o per gravi inadempicnze alle disposizioni
della presente convenzione, mediante disdetta con lettera raccomandata con avviso di ricevimento,
con preavviso di almeno 3 mesi. In tal caso fa Regione Sardegna dovra versare il comispettivo per il
servizia erogato fino al momento della sospensione effettiva del servizio stesso.

Articolo 7: Corrispetlive ¢ modalitd di pagamento

Lc attivitd riferite alla presente convenzione sono finanziafe dalla Regione Savdegea ativaverso il
capitolo del bilancio “DRG. 15/09 del [1/03/2008 progetto naziondle malaltic rave. Quota
finanziamento ministeriale anno 2007 — 12104 Contributi ¢ (rasterinienti correnti da Regione ¢
Prov. Autonoma extra fordlo sanitario vincolato®  mediante corrispettive di  curo 70.000 (iva
esclusa) per ciascun anno. Gl importi verranno liquidati in due tranche per anno, alia presentazionc
di fatture, emiesse dall*Azienda spin-off dell"Universita di Padova MIHTO.

Le fatture dovianno cssere inviate al seguente indirizzo:

Servizio Bilancio

Azienda Sanijtaria Locale n°8 — Cagliari

Via Piero della Francesea, 1

09047 Selargius {CA)

In caso di ritardato pagamento suranne aulomaticamente corrisposti gh inferessi legali, fatfa salva
ogui ultetiore futcla prevista dalta legge.

Articolo 8: Risultati scientifici

1 risultati scientifici defle attivit saranno di proprieta defla Regione Sardegna.



il Registro per le Malattic Rave defla Regione Sardegna assicura il flusso informativo presso il
Registro Nazionale presso I'ISS wtilizzando I"applicativo allo scopo predisposto e parte del presente

accordo.
Articolo 9: Registrazione

11 presente atto verrd lcg,xslnlo solo in caso d'uso ai sensi dell’art. 5, I comna, del D.P.R. n. 634
del 26 ottobre 1972 ¢ s.nni. La parle che richicde tale registrazione ne assume le spese.

Articolo 10; Controversic

Per fa soluzione di eventuali controversie che dovessero insorgere fra je Amministrazioni che
soltoscrivono la presente convenzione, si opererd per la lore conciliazione in via amichevole

nell*ambito dei rapporti istituzionali tra le Pubbliche Amministrazioni.
Per ogni controversia da risolversi in via giudiziaria, it Foro competente determinatoe ai sensi del

combinato /disposto degli artt. 25 e.p.c. ¢ 59 defla Legge n. 196 del 16 maggio 1978 e s,

Articolo 11: Norme finali

Por quanto noh cspressamcnic previsto nella presente convenzione si applicano, in quanto
compatibili, le vigenti disposizioni di legge in materia.

Cagliari ~ Padova  23.10.2012

I Responsabile del Centro di Riferimenta
per IegfMalpttic Rare della R«.gmnc Sardegna
me {cn/o G1l nc]ln ( &

,' l

i rc.lpnnsubilc del Registro Malnttic Rare
della Regione Vencto
Pralssa Paola Fagghin




