MIDAZIONE TROCS CA GRANDA

AR 48220711 @

PRESA D’ATTO DELLA RICHIESTA DI RINNOVO DELLA CONVENZIONE TRE!EX%RUM DELLA

DETERMINAZIONE b,

.
e

SOLIDARIETA’ DELLA LOMBARDIA — ONLUS E LA FONDAZIONE PER L'ATTUAZIO OGETTI GIA'

IN ATTO E DA REALIZZARSI ATTINENTI ALLE MALATTIE RARE ATTRAVERSO L RTELLO MALATTIE
RARE.

IL DIRETTORE GENERALE \
PREMESSG CHE: %@

- il Forum della Solidarieta della Lombardia - Gnlus ha realizzato, presso il Dipartimento Area
delia Donna e del Bambino e del Neonato, un progetto% Ei%gno alla persona e alle famiglie
denominato: “Sporielic Malattie Rare” che si & articolatooi nis fasi dall’anno 2009 ad oggi
cio, anche a seguito di finanziamenti erogati dall ne Lombardia e dalla Fondazione

meaesima;
Q @

- alla realizzazione di detta progettualith ha %@arte la dr.ssa Faustina Lalatta — Dirigente
tedicy della Fondazione — che 2 stata individuata
etio de quo;

DATO ATTO che:
- il Forum della Solidarieta, con propriatnota del 15.10.2014 (atti 482/2011 ail. Jchiede ...omissis
... allo scopo di non disperdere rimom’o di conoscenze e di know-how acquisiti in oltre
cingue anni df lavoro e di nonmpere ex abrupto I servizi erogati ai maiati rari e affe loro

famiglie ... omissis .., di po seguire nello svolgimento delle attivita e dei diversi percorsi
progettuali gia sperimentat li anni precedenti e per V'avvio di ulteriori progetti in fase di
valutazione efo dip ntazione ad enti pubblici e privati da realizzarsi attraverse io Sportelio

Maiattie Rare;
- per guanio sopr
risorse sinora im

dm della Solidarieta chiede la possibilita di poter fruire delle stesse
e in termini di spazi e operatori senza alcun onere finanziario a carico

€A

COMSIDERA per dar seguito alla richiesta avanzata dal Forum della Solidarieta si rende
opportuna la stipula di apposita convenzione che disciplini le modalita e Vuso dei locali dedicati

§
sono oneri a carico della Fondazione ; !
;
{
M%
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VALUTATA Vopportunita, da parte della Fondazione e per le motivazioni
proseguire nelle attivitd e nei percorsi gid attuati e in quelli da realizzarsi n
problematiche attinenti alle malattie rare da parte del Forum della So et

Allin. 48212011 all

~

Z

opra, di
ambito deile
Onlus cio,

mediante la stipula di apposita convenzione - che si unisce quale parm@ante e sostanziale

del presente provvedimento - che verra sottoscritta da entrambe le parix

cont i pareri favorevoli del Direttore Sanitario e del Direttore Amministra
determina %

o A,
per le motivazioni tutte citate in premessa che quivi si richiaman%

con sede in Milano — p.zza S. Nazaro in Brolo n

&
1} di prendere atto della richiesta avanzata dal Fo@smidarieté della Lambardia ~ Onlus
5

dalla Fondazione per il prosieguo delle attivi
alle problematiche delle malattie rare attraVerseylo Sportelio ivi dedicato;

e, con propria nota del 15.10.2014 in
atti 482/2011, chiede la possibilita di pote r@%' spazi e risorse gia messe a disposizione
te e per | progetti da realizzarsi attinenti

2} didare atto che Iz Fondazione, a se%uit richiesta di cui al punto 1), ritiene opportuna la

stipula di apposita convenzione per

materiali, modelii e pareri scientiﬁ&&

3) di confermare - quale refere <)temo per tutte le progettuality svolte dal predetto
Faustina Lalatta — Dirfgente Responsabile U.0. Genetica

Sportelio Malattie Rare - ia

Medica della Fondazione; @
4} di approvare, per quant& to 2}, [a bozza di convenzione che forma parte integrante e

Sclidarieta dellz L

a disposizione dei locaii e la condivisione di dati,

dia — Onlus, sottoscritta dalle parti, allo scopo di disciplinare i

sostanziale del pre@r vedimento che viene stipulata tra la Fondazione e il Forum della
r

rapporti @ tutti gij

on vi sono oneri economici a carico delia Fondazione.

eventualip otranﬂo essere concordate tra le parti;
5) didare tt&%
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Aping Pavan- Dott. OsvaldgBasilico
g I
L 4
Ufficiowffa ;generﬂéii, legale @ delle assicurazioni i}i § ’i"o‘%
Res bile del Procedimenta: Avv, Giuseppina Verga i; ) g;

collegati alla realizzazione del progetto dandosi atto che la durata
della convenzion potra superare anni due (a far tempo daila sottoscrizione) mentre

IRCOS & natura pubblics

agione
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FORUM DELLA SOLIDARIETA FONDAZIONE IRCCS CA’ GRANDA
DELLA LOMBARDIA ~ ONLUS OSPEDALE MAGGIORE POLICLINICO
| Piazza San Mazaro in Brolo, 15 Via F. Sforza, 28
i 20122 Mitano 20122 Milano

Convenzione per {"attuazione del progetto "Sportello Malattie Rare”. @

Tra il Forum della Solidarieta delia Lombardia — Onlus, di seguito FORUM, a er%xsede legale
in Piazza S. Nazaro in Brolo n. 15, 20122 Milane, C.F. 87255880150, nella %a del dott.
Michele Colucci in qualita di Presidente e 1a Fondazione IRCCS Ca’ Gran

edale Maggiore
Policlinico, di seguito Fondazione IRCCS, Ca’ Cranda, avente sed in via Francesco

Sforza n. 28, 20122 Miiano, nelia persona del Direttore Generale dott. chi

Premesso che: 5 %

- it Forum ha in corso di realizzazione dal gennaio 2009 pressc 'O ale Maggiore - Dipartimento

Area della donna, del bambino e del neonate un progetio di §>no alla persona e alle famiglie

denominato "Sportelic Malattie Rarg”, giusta convenzion@ta in data 12 giugno 2008 con

determinazione n. 1287, prorogata con Determinazi Q%& iretiore Generale n. 957 del 7 aprile
Oxe del Direttore Generale n. 643 del 20

marzo 2012, ulieriore proroga con atto convenzio tato 20 marzo 2013, articolato in pit fasie

2011, successiva appendice approvata con Determy

cosi cofinanziato: nel biennic 2009/2010 da” e Lombardiz ai sensi dell'art 4, comma &,

jettera d), Lr. n.23/98 “Politiche regionali é&a famigha” - Bando “Fare rete e dare tutela e

sostegno alla maternita”; neli'anno 201 @ione Lombardia e Fondazione IRCCS Ca' Granda

Ospedale Maggiore Policlinico; nell 12&2012 da Fondazione IRCCS C& Granda Ospedaie

Maggiore Policlinico; nel periodo 1 @012 / 30 giugno 2014 da Comune di Milano *V Pianc
j

infanzia e adolescenza ex Le| :.'.

- le aftivita progettuali sono erniate sulla rilevazione e presa in carico dei bisogni che s

collocano in ambito moits @ ampio di quello specificamente sanitario & che richiedono pertanto

interventi socio-sani io-assistenziali integrati per la realizzazione di un percorso di aiuto e

di sostegno, per la personalizzazione del processo sia di diagnosi che di cura, per ia facilitazione

dell’adesione ai orsi di cura, per aumentare la capacita di utilizzo delle strutture sanitarie e

3

sociali, per i zione tra servizi sanitari ¢ servizi sociali, per la diminuzione dell'isolamento

sociale e p mento del senso di consapevolezza della famiglia nel'accettare e affrontare la

- alla realizzazione del progetto, nelle 4 fasi sin‘ora realizzate (1° SPORTELLO PER FAMIGLIE
CON FIGLI AFFETTI DA DISABILITA’ CONGENITA O ACQUISITA - 2° DAL CENTRO Di



RIFERIMENTO AL TERRITORIC - 3° SOSTENERE LA FAMIGLIA CON MALATTIA RARA ~ 4°
SOSTENERE LA FAMIGLIA CON MALATTIA RARA: DALLUEDUCAZIONE ALLA PREVENZIONE)
hanno partecipato attivamente le diverse strutture organizzative delf Ospedale Maggiore e in
particolare: U.O. Dipartimentale di Genetica Medica, U.O. Complessa di Neonatologia e Terapia
intensiva Neonataie, U.O. Complessa di Pediatria-Ambulatorio di Genetica Clinica d zia,
U.O. Complessa di Chirurgia Pediatrica, U.O. Semplice Disabilita Complesse e Malatt are; la

‘rete istituzionale” delfASL di Milanc -Dipartimento Assi e in particolare i Servizio Famiglia-
Infanzia-Eta Evoluiiva, il Servizio Disabili ¢ i Servizio di Medicina Legal

Associazioni territoriali che operano allinterno della Fondazione IRCCS Ca’ ;
- ia quarta fase del progetto Sporielio “SOSTENERE LA FAMIGL ALATTIA RARA:

DALLUEDUCAZIONE ALLA PREVENZIONE" si & conclusa in det giugno 2014 con |
perfezionamento del modello di intervento multidisciplinare di pg%carico di soggetti affetti da
specifiche malatiie rare, specie minori che, per la loro parﬁc% complessita ed evolutivita,
possono essere adeguatamente affrontate solo attraverso gontinua collaborazione tra gli

operatori delie diverse specialita coinvolte; @
o \

r gh anni 2014, 2015 e 2016 essendo
) Politiche Regionali per la Famiglia” e della
al titolo “DISABILITA’ ¢ FAMIGLIA. LA
DIAGNOS! Di DISABILITA’ GRAVE CO ERGENZA FAMILIARE E DE! CONTESTI
EDUCATIVI: strumenti e metodi per far fri bisogni” per il periodo 14 marzo 2014/14 marzo
2015, di un contribute da parte di Fon intesa San Paolo per la realizzazione del progetto “
Salute in rete: Il Network delle Ma@

hé alcune

assegnatari di un contributo ai sensi della L.R. n. 23/¢

L.R. n. 1/08 per la realizzazione di un pfo d

=)
s

re” per il periodo giugno 2014/ giugno 2015 e di un
contributo di Regione Lombardi ione Generale Famiglia, Solidarieta Sociale e Volontariato
per la realizzazione del proge@zio&sabilité — InformAzioni Accessibili 2014-2018" (v. D.G.R.
n. X/1522 del 20 marzo 2014 4 cessivo Decreto n. 7144 del 24/07/2014 ).

m collaborazione con la dott.ssa Faustina Lalatta (Resp. dell'Unita
imentale di Genetica medica ) e con la dott.ssa Paola Giovanna Vizziello

- | nuovi progett

operativa semplice di

isabilita Complessa del'Unita Operativa di Neuropsichiatria dell'Infanzia

nellassolw det compiti educativi e di cura attraverso i coinvolgimento attivo di codesta
Fonda e!lo Sporteflo Malattie Rare, dell'Unita per la Disabilita Complessa dellUONPIA & la
coliaborazione delle Associazioni di Pazienti e Familiari, Nello specifico si intende:



»  Ridurre il rischio patogeno intrafamiliare & nel contesto allargato dovuto alla presenza della
disabilita (evitare che la famiglia/contesto si ammali)

e Sostenere le famiglie in ogni sua componente, migliorando 'empowerment degli utenti
favorendo l'espressione pill puntuale dei bisogni

e individuare percorsi ‘fatti si misura’ per facilitare 'adattamento e contenere il @own
familiare e ulteriori emergenze

+ Valorizzare e sostenere la famiglie con figlio affetto da disabilita neﬂ’obiettiN agevolare
fadattamento alla diagnosi, favorire 'acquisizione di nuove competenzele Yattivazione di
nuove risorse,

« Favorire taccessibilita ai servizi territoriali di prossimita e E’iniegra@ocxaie.

no alla famigiia e

» \Valorizzare il know how in tema di disabilita, malattia rar
prevenzione acquisito dallo Sporteflo Malatiie Rare. %

e Promuovere e sostenere interventt di; informazione, orieg ento, educazione, formazions

e di prevenzione. \
@)

Considerato che 'Ospedale Maggiore Policlinico, in qusidio della Rete Regionale per ia
. . . . . ©
prevenzione, la sorveglianza, la diagnosi e la terapi

Malattie Rare ha inferesse, anche in

sintonia con le previsioni del Piano Socio Sanitari ionale 2010-2014, ad attivare modalita
innovative di presa in carico dei pazienti “rari” tali rantire, senza soluzioni di continuita e cali
di assistenza, i servizi extra ospedalieri necess una bucna gestione clinico-crganizzativa dei

pazienti stessi; &

Preso atto che nessun onere ricadra %@ondazione IRCCS Ca’ Granda a seguito della stipula
della presente convenzione ad esc

Sportello Malattie Rare; Q

'«@ wiene e si stipula quanto segue:

della messa a disposizione dellattuale struttura delic

Art. 1

La Fondazione iRC randa, allo scopo di proseguire le attivita e i percorsi gia sperimentati
del progetio "Sportello/Malattie Rare” e di favorire la presa in carico sul territorio dell'utenza per
garantire una rispOsta @fficace agli urgenti bisogni socio- sanitari e assistenziali delie famiglie — in

un'ottica di ;:Broﬂe‘ diagnosi e cura — collaborera alla realizzazione dei progetti “DISABILITA’
e FAMIGLIASDA DIAGNOS! DI DISABILITA' GRAVE COME EMERGENZA FAMILIARE E DEI
CONTESTINEDUCATIVI: strumenti & metodi per far fronte ai bisogni®’, * Saluie in rete: il Network
delle Malattie Rare” e "SpazioDisabilita — InformAzioni Accessibili 2014-2016" .



Art. 2

La Fondazione IRCCS Cg’ Granda, conferma la messa a disposizione gratuita dei locali gia attivati
per o “Sportello Malaitie Rare” e la condivisione di dati, materiali, modelli e pareri scientifici,
prendendo atto che le attivita progettuali andranno ad impattare sul dipartimento Donna-Bambino-
Neonafo della Clinica Mangiagalli e che la responsabilité del progetto viene conferm@apo
alla dott.ssa Fausting Lalatta, responsabile dellU.0.S. Genetica Medica della Fo%ﬁone Ca’

Granda Ospedale Maggiors Policlinico.. \
Art. 3

Le parti si danno reciprocamente atto che nessun ulteriore onere ricadra Oﬂdazione Ca'
Granda, compresi quelii assicurativi per infortuni e responsabilita civile d 'Xal funzionamenio
delléquipe progetiuale.

Art. 4 %

La presente convenzione avra validita per tutta la durata dei pr@o@%ﬂn e@ssere e in ogni case la
durata della presente convenzione non potrd superare gnni%ﬁe a far tempo dalla data di

sotioscrizione delle parti. E' prevista la possibilita di rinnovo @aﬁpendici su accordo espresso

delle parti.
o \ﬁ v
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Per FORUM della SOLIDARIETA’ Lombardia, Per FONDAZIONE IRCCS Ca’ Granda
Ospedale Maggiore Policlinico

. [
IL PRESIDENTE @ Il DIRETAORE [GENERALE
{Dott, Michele Coluce)) v, (D Jouiqi , \Ehi)
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