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DELIBERAZIONE DEL COMMISSARIO STRAORDINARIO

N° 148 DEL 15 MARZO 2016

Struttura proponente: U.O.C. GESTIONE RISORSE UMANE.

Oggetto: Convenzione tra 1’Azienda Ospedaliera Universitaria Federico II (Centro di
Coordinamento per le Malattie rare della Regione Campania presso il DAI di Pediatria), il Registro
Malattie rare del Veneto e Mihto Spin-Off partecipato dell’ Universita di Padova.

Il Direttore dell’U.O.C. Gestione Risorse Umane, con la sottoscrizione del presente atto, a seguito
dell’istruttoria effettuata, attesta che 1’atto ¢ legittimo nella forma e nella sostanza ed ¢ utile per il
servizio pubblico.

Il Direttore dell’U.O.C. gestione Risorse Umane
F.to Dott. N. Lo Castro
I1 Direttore dell’U.O.C. Gestione Risorse Economico-finanziarie attesta che la spesa autorizzata
dalla presente Deliberazione viene imputata ai seguenti conti del bilancio economico anno 2016 —
conti 5170101090204 — 5170101530004 - centro di costo..........
Il Direttore dell’U.O.C. Gestione Risorse Economico-finanziarie
F.to Dott. R. Magro

Pareri ex art.3 D.L.vo n.502/92 e succ. mod.

I1 Sub Commissario Amministrativo Il Sub Commissario Sanitario
F.to Dott. N. Lo Castro F.to Dott. G. D’Onofrio



PREMESSO

VISTI

11 Direttore dell’U.O.C. Gestione Risorse Umane

che con Delibera della Giunta della Regione Campania n. 2109 del 31/12/2008 — Area generale di
Coordinamento n. 20 — Assistenza Sanitaria — ¢& stato disposto di istituire, presso il Dipartimento
Clinico di Pediatria dell’A.O.U. Federico II, il Centro di Coordinamento Regionale per le Malattie
rare cui affidare i compiti previsti con D.M. n. 279/2001 e quanto sancito dall’accordo del 10
maggio 2007 tra il Governo, le Regioni e le Province autonome di Trento e Bolzano, nonché di
istituire il Registro Regionale Malattie rare, la cui gestione ¢ affidata al Centro in parola;

che il suddetto Centro coordina i progetti approvati con Delibere Regionali n. 1229 del 18/07/2008,
n. 1613 del 15/10/2008 e n. 858 dell’8/05/2009, con particolare riferimento alla gestione del registro
regionale delle malattie rare;

che con Deliberazione del Direttore Generale n. 519 del 15/12/2010 ¢ stata autorizzata la stipula di
una convenzione, di durata triennale dalla sottoscrizione (29/12/2010), tra il Centro di
Coordinamento regionale per le Malattie rare, istituito presso il DAI di Pediatria e il Centro di
Coordinamento delle Malattie Rare della regione Veneto, che da anni ha attuato un sistema molto
efficiente di raccolta dei dati epidemiologici dei pazienti con malattie rare e completa gestione degli
stessi (farmaci, parafarmaci, dietetici, riabilitazione, protesi, ausili ecc.), con utilizzo di strumenti
informatici dedicati, per implementare, in Campania, un analogo sistema informativo delle malattie
rare;

che le attivita definite nel dettaglio nell’atto di convenzione allegato alla citata Deliberazione n. 519
del 15/12/2010 sono state svolte anche successivamente alla data di scadenza (29/12/2010), per
tacita volonta delle parti contraenti fino alla data della presente deliberazione, al fine di dare
continuita alle fasi di implementazione del programma informatizzato per la creazione di dati
condivisi utilizzabili a livello regionale e interregionale;

la nota del 13/05/2015 con la quale il Responsabile del Centro di Coordinamento regionale per le
Malattie rare, istituito presso il DAI di Pediatria, ha sottolineato I'urgenza del rinnovo della
convenzione in parola, “senza la quale tutte le attivita regionali per le malattie rare rischiano di
bloccarsi”;

la nota del 12/06/2015 del Direttore del DAI di Pediatria con la quale ¢ stata trasmessa la
documentazione utile a stipulare la nuova convenzione con il Centro di Coordinamento del Registro
Malattie Rare della Regione Veneto nonché a prendere atto dell’attivita svolta nelle more del
perfezionamento dell’iter della nuova convenzione, per tacita volonta delle parti;

la relazione a firma del Prof. Generoso Andria, Responsabile del Centro di Coordinamento delle
Malattie rare della Regione Campania, sulle attivita di supporto e consulenza garantite dal Centro
delle malattie rare della Regione Veneto nell’ambito della Convenzione dalla data di prima stipula e
fino ad oggi;

CONSIDERATO che Ia stipula della nuova convenzione tra il Centro di Coordinamento regionale per le Malattie

VISTO

rare ¢ il Centro di Coordinamento delle Malattie Rare della Regione Veneto, con il supporto di
MIHTO Spin-off partecipato dell’Universita di Padova, per implementare e ulteriormente sviluppare
in Campania il sistema informativo per le malattie rare, rappresenta un obiettivo della Linea
progettuale n. 9 Malattie Rare ““ Interventi per I’'implementazione della Rete per le Malattie rare e
per la promozione della rete dei tumori rari” prevista dal decreto Commissariale n. 91 del
11/08/2014;

che la somma di € 250.000,00= per la durata di tre anni senza soluzione di continuita dalla data di
scadenza della prima convenzione (29/12/2013) trova capienza nell’importo complessivo dei fondi
erogati dalla Regione Campania - Linea Progettuale n. 9;

il Decreto Commissariale n. 58 del 29/05/2015: “Ripartizione del finanziamento statale della spesa
sanitaria regionale corrente per 1’esercizio 2014 ed assegnazione provvisoria per 1’esercizio 2015”;



RITENUTO

ATTESTATO

di poter procedere alla stipula della convenzione con il Centro di Coordinamento delle Malattie Rare
della regione Veneto per implementare, in Campania, un sistema informativo delle malattie rare e,
contestualmente, prendere atto delle attivita svolte fino ad oggi senza soluzione di continuita, nelle
more del perfezionamento della convenzione;

che il presente provvedimento, a seguito dell’istruttoria effettuata, nella forma e nella sostanza, &
legittimo ai sensi della normativa vigente e utile per il servizio pubblico, ai sensi e per gli effetti di
quanto disposto dall’art.1 della L.20/94 e succ. mod. e che lo stesso trova rispondenza nel
documento di budget

Propone

Per quanto indicato in premessa 1’adozione del deliberato che segue:

Di stipulare la convenzione tra il Centro di Coordinamento per le Malattie Rare della Regione Campania istituito presso
il DAI di Pediatria di questa A.O.U. Federico II, il Registro Malattie Rare della Regione Veneto e MIHTO Spin-off
partecipato dell’Universita di Padova, ai patti e condizioni di cui all’allegato atto.

Di prendere atto delle attivita svolte nel periodo successivo alla scadenza della precedente convenzione (29/12/2013),
per tacita volonta delle parti contraenti fino alla data del presente atto.

11 Direttore dell’U.O.C. Gestione Risorse Umane
F.to Dott. N. Lo Castro

Il Responsabile del Procedimento
F.to Dott.ssa R. Caltavituro

IL COMMISSARIO STRAORDINARIO

LETTA la proposta di delibera sopra riportata, presentata dal Direttore dell’U.O.C. Gestione Risorse Umane

PRESO ATTO che il Direttore dell’U.O.C. Gestione Risorse Umane proponente il presente provvedimento,
sottoscrivendolo, attesta che lo stesso, a seguito dell’istruttoria effettuata, nella forma e nella sostanza, ¢ legittimo e
utile per il servizio pubblico, ai sensi e per gli effetti di quanto disposto dall’art.1 della L..20/94 e succ. mod.;

ACQUISITO il parere favorevole del Sub Commissario Amministrativo;

ACQUISITO il parere favorevole del Sub Commissario Sanitario;

DELIBERA

per i motivi su esposti, che si intendono qui di seguito integralmente riportati e confermati :

- di adottare la proposta di deliberazione sopra riportata, nei termini indicati;
- di conferire immediata esecutivita al presente atto, ricorrendone i presupposti;
- di inviare la presente deliberazione, ai sensi della normativa vigente al Collegio Sindacale.

IL COMMISSARIO STRAORDINARIO
F.to Dott. Vincenzo Viggiani



Data consegna: 14.03.2016

SIDICHIARA CHE LA PRESENTE DELIBERA:

E’ stata affissa all’Albo dell’Azienda, ai sensi dell’art.124, comma 1, del D.L.vo
n.267/2000, i1 29.03.2016

11 Funzionario
F.to Domenico FORINO

E’ divenuta esecutiva il 17.03.2016

11 Funzionario
F.to Domenico FORINO

N

E stata trasmessa al Collegio Sindacale

11 Funzionario

F.to Domenico FORINO

PER COPIA CONFORME ALL’ORIGINALE ESISTENTE AGLI ATTI

D’UFFICIO

11 Funzionario
F.to Domenico FORINO



