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i 914 - 1 FEB. 2000

v 59;sﬂu= Ratifica Progetti e Convenzioni tra Ministero della Sanita- Dipartimento della

Programmazione e Regione Lazio - Osservatorio Epidemiologice per programmi
speciali di sperimentazione ex art. 12, comma 2, lettera b) del decreto legislative
B02/92. Anno 1999,

LA GIUNTA REGIONALE

su proposta dell’ Assessore alla Salvaguardia e Cura della Salute
VISTQ il decreto legisiativo 30/12/ 92, n. BOZ concernente il riordine delia discipling senitaria;

VISTA lalegge regionale n. 18 del 16/6/94, e successive modifiche e integrazioni, concernente
la istituzione delle ASL e delle Aziende Ospedaliere;

VISTO il decreto lesgislativo n. 229 del 19/06/99 cancernente la riforma ter del S5N;

VISTA la L.R. n. 9 del 20/1/1979 con la quale la Regione Lazio istituisce il sistema informative
socio-sanitario ¢ ' Osgservatario Epidemiclogico Regionale:

VISTA la LR n 8 del 13/2/1991 concernente la rierganizzazione dell' Osservatorio
Epidemiclogico Regionale;

VISTA laL.R. 16 del 01/09/1999 che istituisce FAgenzia di Sanita Pubblica della Regions Lazio
(ASP).

VISTA la D.C.R. 416 del 17/12/97 che proroga it piano poliennale di lavero e organizzazione
de!l'OER appreovato con DCR 1107/95;

VISTA la D.6.R.n. 9158 de! 02/12/93 concernente: "Riorganizzazione def Sistema Informative
Ospedaliero {S.1.Q.): nuovi modelli per il Rapporte Accettazione Dimissione (RAD)";

VISTA la D.6.R. n. 11319 del 29/12/95 concerrente: “Sistema Informativo Ospedaliero:
Controllo di gualitd dell'informazione e riorganizzazione dei flussi®;

CONSIDERATG che I'art. 12, comma 2, lettera b) del decreto legislative 30/12/92 n. 502,
come modificato nel decrete legislativo 07/12/93 n. 517, regola il finanziamento di iniziative
previste da leggi naziendali o dal Piano Saonitaric Nazicnale riguardanti programmi speciali di
interesse e rilievo interregionale o nazionale per ricerche o sperimentazioni attinenti gli
aspetti gestionali, la valutazione dei servizi, le tematiche della comunicazione e dei rapporti
eon i cittadini, le tecnologie e bictecnelogie sanitarie, ’




TENUTO CONTO che il Ministero della Sanitd ha fissato il piano di attuaziene delila citata
hormativa individuando le aree prioritarie di interesse e fornendo indirizzi alle Regioni per a
formulaziene di propoeste, ed ha definito il procedimento per la valutazione ¢ la gestione delle
stesse;

CONSIDERATO che il Minisire della Sanitd ha approvato il piano di utilizzo del fondi
assegnati per |'esercizio 1999;

VISTA lanota del Dirigente Generale dei Dipartimento della Pregramimaziene - Ministero delia
Sanita con la quale si comunica che sono stati ammessi a finanziamento i progetti presentat|
dalla Regione Lazio - Osservatorio Epidemiologico della Regione Lazio di seguito specificatie
con ['importe a fianco indicate:
& Sviluppe di unc classificazione iso risorse per la remunerazione prospettica della
riabilitazione - Lit. $00.000.000=
® Yalutaziore della valilditd e dellimpatto sull'erogozione dell'assistenza del trasferimento per
via telematica di dati clinico-radielogici relativi alla patologia neuro-cardio-vascolare acuta
2d ematologica
Lit. 500.000.000= DELLE PRESTRZION|
e Accreditamento regionale delle strutture che eregano dialisi e tariffe -metebotithe
erediteric - DIALITICHE
Lit. 100.000.000=
e Progetto di sistema gestionale ed organizzative per un reparto di malattie metaboliche
ereditarie
Lit. 300.00G.000=

VISTL iprogetti, allegati alla presente deliberazione, che costituisceno parte integrante della
medesima;

CONSIDERATO che le presenti convenzioni hanno efficacia dalia data df registrazione del
decreto di autorizzazione clla spesa e decorronc dalla data delia medesima;

TENUTO CONTO quindi della necessitd di procedere con sollecitudine alla rafifica delle
convenzioni allegate;

TENUTO CONTO che ['impegne di spesa verrd assunto con successivo provvedimento sulla base
degli effettivi trasferimenti dei finanziamenti da parte dell'amministrazione centrale;

VISTA la iegge 127 del 15/05/1997:

all'unanimita
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I 1 FEB. 2000

DELIBERA

B di autorizzare la ratifica dei progetfi sotteindicati e delle relative convenzioni tra
Ministero della Sanitd - Dipartimento della Programmazione e Regione Lazio - Osservatorio
Epidemiologico per programmi speciali di sperimentazione ex art. 12, comma 2, letfera b}
del decreto legislative BOZ/92, anne 1998., allegati alla presente deliberazione e che
costituiscone parte integrante delia medesima:

n  Sviluppe di una classificazione iso risorse per la remunerazione prospettica della
rinkilitaziene - Lit. 900.000.000=

= Valutazione della validitd e dell'impatto sull'erogazione dell'assistenza del trasferimente
per via telematica di dati clinico-radiologici reletivi alla patolegia neuro-cardio-
vascolare acuta ed ematolegica - Lit. 500.000.000=

=  Accreditamente regionale delle strutture che eroganc diglisi e tariffe

DAL, ereditemia - Lit. 100.000.000=

= Progetto di sistema gestionale ed organizzativo per un reparto di malattie metaboliche

ereditarie - Lit. 300.000.000=

BPEUE FRESAAAT
metabotehe

B di provvedere con successive atto, ad assumere |'impegno di spesa non appena i
finanziamenti saranno resi dispenibili dal  Ministero della Sanita - Dipartimento della
Programmazione.

Il presente provvedimento non & soggetio a controllo ai sensi Legge n. 127 del 15/05/97.
IL PRESIDENTE: F.to PIETRO BADALONI

1L SEGRETARIO: F.te Dott. Sav

erio GUCCIONE
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OLGETTO: Programma attmativo deil’art.e1?, comma 2, lett. b) del decreto

legislative 302452 e successive godifiche od integraziond, di ¢
alla nota del 26 maggio 19990 n. 100/SCP5/4.3851 {lettera-
invito alle Regiomi ed alls Priwince Antonome) — Esercizio
finanziazio 159%.

Con rifetimento alla tematica in oggetto, 8i com che, con provvedimento in
corse di Tegistrazione dagli organi di contralle, sono sthii ammessi o finanziamento per
il comente esercizio finanziaric 1 progetti presentati da ¢odesta Regione, di seguito
specificati e con Fimporto a flanco di ciascuno indicato

»  Svileppe di una classificazione iso risorse per la
reminesazions prospattica della riabilitazions £. 900 miliond

»  Valutazione della validita' e deli‘impatto sull’srogazione
dell'assistenza dal trasferimento per via telsmatica di dati
chimico-radivlogici relativi alla patologia nero-cardio-vhscolare

achta ed ematelogica £, 500 milioni
= Apcreditamento regionale delle strutture che emg:fa » dialisi

e tariffe delle prestazioni dialitiche £, 100 milioni
»  Progeito di sistema gestionale ed organizzative pef in reparto

di matattic metaboliche ereditarie £, 300 miliom

Si zllegano, pertanto, schema di convenzione g jeopia del progeite ¢he dovianno
essere siglati in opni pagina; in particolare, sulla pagina conclusiva della CONVenzZione
dovra essere apposta Ja firma pet esteso. 'i '

La documentazione di cud sopra devra pervemire alio scrivente Dipardmento,
antto & non oltre il 18 dicembre puv.. al fine di consgentire a questa Amoinistrazione di
espletare in tempo utile le necessaric procedurs presss i competenti organi di contralio,
che, com’® moto, dovranno conciudersi improrogabilmentc enmmro i 31 dicembre
dellanng in corso.
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In attesz di un sollecito riscontro e ﬁng:azius per la collaborazione si fa
presente che 1'Ufficio IV del Dipartimente resta a isposizione per tutti i chiarimenti
che al dgnardo si rentdessero Recessar. :

1. D[RIGENT! GENERALE
DIRETTORE DEL IFPARTIMENTO
(Prof.ssa Werina Dirindin)
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BIPARTIMENTO DELLA PROGRAMMAZIONE

il Minisicro della sanita - Dipartimenfo della programmazione
¢ la Reeinne Lazio

JHEmENNG £bre

o lart. 12 comma 2, lo. by del dusroto legslativo 30 dicembre 1992 n® 302 & successive
modifichs ed mtbydzlmu reggola il finanziamento di iniziative previste da leggl
nazionali o dal Piano sanitario nazionale fguardanti programmi speciaki di interesse ©
rilicy o interregionale o nazionale per ricerche o gperimentazioni attments gh aspcth
acstionali, la valutazione del servizi, le tematiche delia comuonicazione & del rapports
v 1 cradie, i leenologie ¢ brolcenologic sanitane,

« if Min.siere defla sanita, su proposta della compuilente Comimissione per la Ricerca
sanitaria. ha fissate nelia eera invito del 26 mapgio 1999 i) pianc di atuazione della
ciiata pormatva, individuando le aree prioritane di interesse, fornendo indirizzi afie
Repion: od alle Provines antorome per la formulazione det prﬂgem g definendo i
orocecinenio por In valutazione ¢ la gestions degpli stesss;

» con ia dircttiva dof Ministro della sanitd del 2 dicembre 1999 & stata apprmram la
proposia delly Commissione per la riccrca sanitana mn materia di wtifizzo dei fondi
aseegnat: abla ricerca per esercizio 1999, la quale prevede, tra gl abie, 1o svolgimento
el progranuna “Svifuppo  di una  cAassificagone 180 RISORSE per la
rems perasions prospoitice defle righilitazions”, presentato dalla Regione Lazio;

« con B D odel & dicetnbre 1999 & stata impegnata la somma destinata per i correme

oeercian fingneiario ai programmi di ricerca e sperimentazione di cw alla citata
MO AL

pet il predetto programma & stato avforizzato wn finanziamento Timitato all iteprorto
massimo di £ S0 000000 (novecentonuiiom ).

o 3] Mimsiero dulla saniid ¢ interessato atla realizzazione del programima, allo scopo di
disporre der nisubtati dello stesso ai fini del trastenimento nell’ambito del Servizio
SN nazicnale:

k)

» la Resione Lazio ha manifestato  'interesse ad assumere la gestone del suddetio
[T

CORVERZORG GUARTo segie
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ART.1
{Finalitd' ¢ durata delia convenzione)

L2 prezunte convenzione vegela l'affidamento da parte del Ministero della samild -
Dipartinente della progranvnazions - alla Regione Lazio della gestione del
proaramma speciaks 0 Sviluppe di wno dussificagione IS0 RISORSE per fa
repinerazione prospetiica defla riabifitazione”, 1 cul obiettivi e il o contenuto sonc
indicat nell'abesato §. parte integrante della presente convenziene, da svilupparse
sixde oi stesura del piano esscutivo. | programma speciale & finanziate per un Wiporto
massing di £.500 0000000 (novecentamilioni); da durata sary proposia da codesta
Fezion. ¢ sara concordata in sede di plano ssceutivo.

1| presunte atto ha efficacia dalla data di registrazione del decreto di autonzzazione alka
zpesa i £ OG0 000 (novecentomidloa),

ART. 2

{Cppettn della convenzione}

 Ougettn della presente convenzione ¢ lo svolgimento del complesso delle attivita’

necossarie oll'attuazions del programma spectale di ricerca ¢ sperimentazione di cul al
procedinte ard. b comima |

{2 Resione Lazio garantisce 1o seolgimento delle attivitd e Pacquiizione dells
prestuzioni o del servizi necessar por @ realizzazions del programma secondo la
nermativa vigente: Ueventuale indicazione - nel documento progettuale - di
commineas ostomme ron costiluises tiole per Iaffidamento stesso. La Regione Lazio
sarantisce allrest 1] coordinamente ed il regolare svolgimento degh accordt con ¢
wtitsiom coiuvolte. In particolare,  fine dello svolgimento del programma, la
Repion. Luzio garntisee opportane cellegamento con la regione Friuli Veneria
Giuliz. ba Regione Lamo assicura la propria collaborazions alle atbvita di
coordinamento. promosse dal Ministero delia sanita, con le wstituzioni coinvolte 1n
ricerche su romi affinl o comunaue collegati.

La Resione Lazio =i impegna & garantice it finanziamento della attivitd con risorse
propriv tei luniti di £ 1443 000,006 {urmiliardequattrocentoguaraniacinguemilioni),
come dy documento progettuale.

It Ministere della sanita provyede al finanzianento del programma con le modalita di
el al suceessive an 3,

1. inizio offettiva delle attivita & subordinato all’approvazione del plano csceutivo dal
progetio da parte del Ministero della sanita - Dipartimento deila PIGEFAMMAZIONG — 35U
parere della competentc Commitssione per la reerca samitana, Tale piano, da
predizporsi o cura della Repione Lazio, dovid cssere presentato entro sussanta giorni
datla data di registrazions del decreto di autorizzazione alla spesa, dovrd prevedere la
rickabosneione det programima originario, tetwto conto, nel nspetto degli obiettivi di o
a1 del finangiamento assepnato. [ piano dovrd contenere lindicazione
dattauliata deile attivith, dei tompt ¢ degli output previsti. La data di inizio delle
atvity, che dovrdl avvenire entro ¢ non olire sessanta piom dalla approvazione del
pEIND ciceuliy o, doved cssere comunicata al Ministero della sanita - Dipartimento della
PIUDE L ITELLGIL,
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6. Duwrants Jo svolgimeata della sperimentazions potranno ¢ssere apportate modifiche
wio infegraziond al programema ritemite necessarie da una o da entrambe le partl
tirwatasie della presenre convenzione ¢ cemunque previa lempestiva comunicazione ed
assense da parde di catrambe.

ART. 3
{Finanziamento del programma)

AL fni del finanzmenio della sperimentazione, ogeetto del programma,  Mumpaorto
complessiva fissato £ 900000000 (noveceatomilioni) ai sensi dell’art 1, comma 1,
vored wrogate, el rispetto delfle disposizioni di cui at commi successivi, nelle seguenti
misure 8 (0%, guale anticipazione, all'inizio offettivo delle attvitd; il TO%e, suddiviso
i tre crogaziom di part imponto, alla scadenza dof 67, 127 18° mese di ativitd; il 20%,
i salde. ol reemine della sperimentazione.

H paraments dell anticipazione sard cilettuato successivamente alla comunicaziate di
izio ptivitiac a norma dell’ a2, conung 3, della presente convenzione, su richiesta
delta Rogone Lazxio.

Lo cregavioni  successive sarapno  clfettate.  alle  scadenze prevists, previa
approsazione del Ministero della sanith  Dipartinento della programunazione, su
parere della competente Commissions pet 1a ricerca samitana, delie relazion analitiche
sulle =ato d atfuazione del programma che la Regione Lazio & Lenuta ad nviare, con
propriz letiera. al Ministero della sanithd - Dipartimento deHa programmazione, Tall
ralazic i devone contenste Uillustrazione delle attivita svolte, deglt output realizzat ¢
duile spese sostenae, nonche 1) dettaghio det beni strumemtall acquisiti per lo
s olgimienio del programma. La Regionc Lazio $i impegna a rispettare 1a perodicia d
trasmissione stabilita al commg 1,

It Miwslere delia sanith ha facolth di disporre verifiche in corso d’opera sullo
oy eleimento dol programma ¢, qualora sia accertata Ja mancata o iregolare attuazione
dol posramma ovvero Vinosservanza delle scadenze temporah previste per ko varie
fast. dr sospendere eragarione del finanziamento.

L erogaznne det sabdo sard cifetuata previa approvazione della relazione conclosiva
sl risulial rmegiunti nelly ricerea ¢ sperimentazione, relazione che al termine delle
attivitd | Regione Lazio dovrd mviars, unitamente a propac valutazioni complessive
sughi - obieitivi ccalizzati, al  Ministero  della sanita -  Diparimente  della
Il I AT S

Fheni strumentali acouisiti per bo svolgimeuto del progranuna sono di proprieth del
Minissero della samitd, dad in uso alla Regione Lazio per le lnatitd del progranna
spesso. Al teeming dedla elcorca ¢ sperimentazione st provvederd a defimre la
destiusiione de proedett bend.
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? La prnmeta dcg_ll smd1 l:.iﬂl. pmdntﬂ e dc!]e memdu[ogm s_wluppata null amb1tn::- del.
programima -G a,ttrtbuah alle | patt ¢ ﬁrmatane dcl praseﬁte alto,: ﬁ‘:rma restandu ia
possibilit dvi segg;..ul mmuzmnah “del Scrwno samtane nadmna'le di :rruu-nc prevaa._:" '
rickiista atie’ ;mrti ﬁrmamrlf: Quaismm dm:umcntc:} ) pmdattr} maranta 11 progragna:

ogeefio delid” convenzipne déve con’tmcrﬁ il rlf‘enmantu alla partaclpazmnc de! '
Iviimistero tim!“i mmm :

per 1 MINISTERQ DELLA SANITA - . Plevoean NERPUNNE S
DIPARTIMENTO DELLA PROGRAMMAZIONE.

Per s REGLONE ]
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DIPARTIMENTO BELEA PROGRAMMAZIONE

0 Mimstero della saniei - Dipartimento della progranimazione

v iz Regione Lazio

PrETESsD che

Iart. §2. comma 2, Lot b)Y del decreto legislative 30 dicembre 1992 n® 302 e successive
modiiche od mtcgrazioni regola i1 Ananziamento di iniziative previste da legg
nzzionali o daf Piano samiario nazionale rguardanti programmi spociali di interesse e
rilicve ieteersmonale o nazionale per ricerche o sperimentazioni attinenti gli aspetti
sestionali, la valulazione det servizl, le temanche della conmnicazione e del rapporti
cots L cittadini, le tecnologic ¢ bioteenolozie sanitarie,

11 Whmvioro della sanitéd., su proposta della competente Commissione per la Riccrca
sanitaria. ha Hssafo nclla lettera invito de! 26 magpio 199% i} piano di attuazione della
cida rormattva, mdividuando T¢ aree priontane di interesse, formendo mdirizzi alle
Rugioni vd alle Province autonome per la formulazione dei progetti & definendo il
procedimento per la valutazions e fa gestione degll stessic

com 1o direttiva de! Ministro della sanita del 2 dicembre 1999 ¢ stata approvata la
proposiy della Commissione per fa ticorea samitana m matena di wtiltzzo dei Tondi
asseyeali alla ricerca per Uesereizio 1999, la quale prevede, tra gli altrd, lo svolgimento
dol  programma “Valutazione della  validitda e  dellimpatto  salfi’erogazione
dellassistenga del trasferimento per via telemativa di dati clinico-radiologici refativi

el patofogiu nedrocardivvascolare acura ed emmologicn ”, prescntato dalla Repione
P E P g

Livzro:

cor B [, det & dicembre 1999 & stata impegnata la somma destinata per il corrente
wpergizie flnanziarie a1 programmm o riccrea & sperimentazions -di cen alla citata
noTmative, '

por i predetto programma € stato anutorizzate un fAnanziamento limitato all’importo
magsuvs di £ 500000000 (cinguecentomilon);

1 Minisizeo dedla sanitd & mteressato alla realizzazione del propramima, allo scopo di
disporre dei msultat delle stesso ai fimi ded trasferimento nell’ambito del Servizio
ST nazZzionals:

li Regione Lazio ha manifestate  Vinteresse ad asswmere la gestione del suddetto
PO A :

CORVEFTERUT RO SEENE
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ART. 1
{(Finalita' e durata della convenzione)

4 prosente convenzione regola l'affidamenio da parts del Minstero della sanitd -
Dipurtimento della proprammazione - alla Regione Lazia della gestione ded
pragramma speciale " Valwtazione deffa validita e dell’impatto  sullerogazione
deff ‘ussisterza del trasferimente per via telematicy di dati elinico-radiologici relativi
#llu putologie nenro-cardio-vascolare guta ed ematologica”, i cul obiettivi e il o
comterito sone indicati nell 2llegato ), pasis intcgrants della presente convenzione, da
svilupparsi i sede di stesura del piano gsecutivo. T programima speciali & finanziato
per i importo massimae di £.300.000,000 {uinc‘,iue*f:entemiliﬂni}; la durata sara proposta
da codusta Regione ¢ sarh concordata in sede di piano esecutivo,

1 prescute atto ha officacia dalla data di registrazione del deereto di autorizzazione alla
sposn di £ SD0Q00 004 (cingeecentomilion:).

ART. 2
{Oggelio della convenzione)

Oppetro dolla presente convenzions & 1o svolgimento del complesso delle aitivitd'

necsssaric alladuazione del programima speciale di moercs ¢ sperimentazions di cuwl al
precedente art b comma 1.

la Resone Lazio earantisee 1o svolgimenio delle amivita® © l'acquisizione delle
prostazioni © der servizi necessari per fa rcalizzazione del programma secondo la
normativa vigente: eventuale indicazione - nel docnmento progettnale - di
CHMMISICIZE GSEGrne non costituisce titolo per U'affidamonto stesso. La Regione Lazio
snrantizos alieesi 1) coordinamento od 11 regolare svolgimento deogh accordi con le
stitmzicenl comvolte, La Regione Lazio assicura Ja propria collaborazione atte attivita
di coorlinamento, promosse dal Ministero defla sanitd, con le istituzioni coinvolie in
ricureh s demd offind o comunqoe collegall.

|1 Revions Lazio si impegns a garantire 1] finanziamento della attivitd con TISOrse
propric nei bmit di £ 2.838.000.000 (duemiliardiottocentotrentottomiliont), come da
documicnto progetiuale. '

b Minsmero della sanita provvede ol tinanziamento del programma con le madalitd di
cul al sugeessive art.3.

Liizie effettive delle ativith ¢ subordinato all approvazione del piano csecuiivo det
progetsa da parte del Ministero della samita - Fipartimento della programmazions — su
parere della competente Commissions per la ricerca sanitaria. Tale piano, da
predisporsi 4 cura della Resione Lazio, dovrd essere presentato ¢ntro sessanta EioT
dabla doua i registeazions del decreto di autarizzazione alla spesa, dovra prevedere lTa
rickaborzions dul programma originario, tenvio conto, nel nspetio degh octtivi di o
all'all 1. del Bmanziamento assognato. 1l piano dovrd contenere lindicazionu
duttaahiota delke anivitd, dei tempi ¢ dogh output provisti, La data di inizio delle
atlivied, che dovra avvenire entro ¢ non olire sessanta piorni dalla approvazione del

prano cecrutivo, dovra essere comunicata al Ministera della sanita - Dipariumnento dauaf'

pretra LLTIAZION.

=
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Durant: lo svalgiments defla sperimentazione potrannc ¢ssere appertale modifichs efo
integrazioni ol progeamma ritenute nocossarie da una o da entrambe le parti firmatanic
della preseite convenzione ¢ comungue provia fempestiva comunicazions ¢d assenso
da parte di cntrambe.

T

ART.3

{(Finanziamenta del programma)

_ Ad fini del finanziamente della sperimentazione, oggette del programma, ['rmporto

complussivo-fissato i £, 300.000.000 (cinguccentomilioni} ai senst dell’art 1, comma
1. verrd crosato, ncl nspette delle disposizions di cul ai commi successivi, nglle
seuenti misurg; il 10%, guale antcipazione. atl inizio effettivo dolle attivita; il A%y
suddliv isa in tre crogazionmi di par Importo, alla scadenza del 6°, 12% 18° mese di
attivita: 1l 30%. & salde, al termine della spenmentazione.

Y puzmmguie dell anticipazions sard effcttualo successivamente alla comunicazione di

imzia ativilae a norma dell’art 2, comma 5, della presente convenzione, su richiesta
della Kevione Bazio.

e wropazioni  successive saranno  effervate.  alle  scadenze previste, provia
apprevazione de! Mimstero della zamtad — Dipartimento della programmazione, su
parere della competents Commissions per la ricerea sandana, defle relazioni analitiche
sullo stota di attuazions del programma che la Regione Lazio € tenuta ad mwviare, con
aropria bedters, al Ministero della samitd - Dipartimento detla programmaczione. Tali
relazicni devono conteneres 1 Hlustrazions delle artivitd svolte, degh output realizzati e
delle spese sostonute, nonchdé 1l dettaplio dei beni strumentali acquisiti per lo
sy olgim.onto del programma. La Reglone Lazio si impegna a rispeitare la peniodicita di
{rasmisaone stabeita al eomma 1.

Il Muustero della sanita ha facolty di disporre werifiche in corso d’opera sullo
svaloimento det programma o qualora sia acceriata la mancata o imegolare attuarions
el proseamma ovvero inosservanza delle scadenze temporali previste por le vanie
fast. di zospendere U erogazione del finanziamento.

L erognmione del saldo sard effettnata previa approvaziong della relazione conclustva
sui risuial ragsiunl nella ricerca ¢ sperimentazione, relazione che al termine dedlc
attivita 1a Resione Lazio dovrd inviare, wnitamestc a proprie valutazioni complessive
snali  obicltivi realizzati, al  Ministere  della sanita - Dipantimento  della
[FFOM R TN G,

[ boni strumentali acquisiti per lo svolgimento del programma sone di proprictd del
Mimtstere della samitd, dati i wse alkla Regione Lazio per lo finalitd del programma

slesse. 8] wermine della riecrca o sperimentazions s1 provvederd a definire la
testenazione dei predettl beni.




T La proprictd degh studi, det prodotti e delle metodelogie sviluppatt nell'ambito dei
progranma ¢ attribuita alle partl firmatarie del preserte atto, ferma restando a
posstbelin den soggetle istitezionali del Scrvizio sanitario nazionale di fruime, previa
richiessa alle partl firmatarie. Quaisiasi documento o prodotte inerente il programma
aggelly della convenzione deve contences il riferimento alla parecipazione del
inizera della sanita.

-

Per it MINISTERO DELLA SANITA' - L“( O b E\_}LLA_AUL ~
DIPARTIMENTO DELLA PROGRAMMAZIONE :
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DIPARTIMENTO DELLA PROGRAMMAZIONE

i

[ Measistere slelk sanita - Dipartiveento della programmazione

¢ ia Regione Lazio

L]

preinesse che

st L2, comima, 2, fett. b) del deereto legislativo 30 dicembre 1992 n° 302 e succesgive
modifichy el ndcgmaziont regoly il finanziamento di iniziative previste da leggr
nazicnai o dal Piano sanilarnic nazionale riguardantt programim speciali di interesse ¢
rilizvg interregionale o nazionale per rigerehe o sperimentazioni attinenti li aspetri
gestionait Ja valutazions dei servizi, b (cmatiche dela comunicazions ¢ dei rapport
con & citlim. e tecnologic ¢ biotecnologie sanitaric;

il Ministere dulla sanitd, su proposta della competente Commissione per la Ricerca
sanilaria, ha fisato neila fettera invito del 26 mageio 1999 §] piane di attpazione della
il norvativa. individuando ¢ arce pricritarie di interesse, fomendo indirizzi alke
Ruogioni od atte Province autenome per la formulazione dei progetti ¢ definendo il
procedanento per la valulazione e la oestione depli stessi:

vl Ey dirotliva def Ministro della saniid del 2 dicembres 1999 & stata approvata la
proposta della Commissions per la ricerca sanilania in materia di utilizzo del fondi

assepnah wlla riceren per escreizio 1999, la quale prevede, tra oli altvi. fo svolgimenio

dul programma “Acereditumiento regionale delle stratture che erogano diafivi ¢
rariffe delle prestazioni dicditiche®, presentato dalla Regione Lazia:

come B D dled & dicembre 1999 ¢ stara impegnata la soruma destinata per if corrente
CSCECIZIG finonziario ol programmi i rieerea e sperimentazione di cul alla citata
TRV

pur b prodeito programma ¢ stato antorizzato un finanziamento Hmitato all"importo
massime di £ 100000000 (contomilioni):

1 Adinisicrs detla samitd & interessato alla realizearione del programma, alle scopo di
disperre <o resultati dello stesso ai fine del trasferimento nsll’ambito del Servizia
SONUANG nazionale:

la Regioese Lazio ha wanifestato  Tinteresse ad assumere la gestions del suddetto
JPIUE N

CORVER QO grciio segie
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ART. L
(Finalitd' e duraia della convenzione)

ba presente convenzione regola aMdamento da parte de! Mimstero della sanita -
Diamunento della programmazione - alla Regione Lazio della gestione  del
prosgramimi speciale " Aeereditamento regionole delle strutture che erogano dialisi e
tariffe delle prestagioni dinliticke " 1 cul obicttivi e il cui contenuto song indicati
nellallegale 1 pane intsgranie della prescote convenzions, da svilupparsi in sede di
stustra di plane csecutivo. Tl programma speciale & finanziato per un importo massimo
di £ 100006 (centomilioni): 1a durata sard proposta da codesta Regione e sard
concontary m seds di prano esecutivo.

Il preseite atre ha cileaciz dalla daia & repistrazione del decreto di autorizzazione alla
sppesie e u BN DDG (centomilioni).

ART. 2
{Oggetto della convenzions)

Oupocite della presente eonvenzions ¢ lo svolmmento del complesso dele attivitd!
SECHE g i !
necessirie all'attwazione del programma speciale di ricerea ¢ sporimenlazions di cui al

precedente ait, b eomma |

Li Reghome Lazio garantisec lo svolgimento delle attivitd' ¢ l'acquisizione delie
pruslazivar o dei servizi necessari per la realizzazione def programma sceondo la
normata vigente: PVeventuale  mdicazione - nel docwmenlo  progetfuale - di
COMMItLZE cstetie non coslituisce titolo per 1affidamento stesso, La Regione Lazio
garsitizer alteesi  cocrdinamento od 1t repolare svolgimento deglt accordi con le
Istetezeon comvolts. La Regione Lazie assicura ia propria collaborazione alle atmivite
di coordmnente, promosse dal Ministero delfa sanita, con ke istituzioni coinvolte i
veccrehe sutemi afting o comunque collegari.

Lo Regione Lavio 0 impegna a saranting it finanziamento defla attivith con risorse

propric. ner e di £ 73000000 (scttantatremiliom), -come da  documento
protel e

I ADiizioro della sanitd provvede al fingnziamento del propramma con e modalita di
cul ol successivo art. 3.

L inizio etfertive delle attivita & subordinato ol approvazione del piano ¢scoutive det
progette da e del Ministero della sanita - Dipartimento defla programmazione — su
parere sdlla competente Commissione por [ ricerca sanitaria, Tale plano, da
predisparss a cura delta Reglone Lazio, dovrd cssere presentato entro scssamia giorti
tdalka data di registrazione del decreto di astorizzazone alla spesa, dovra prevedere la
riclaborazione del programma originario, temile conto, nel rispetio degli obietlivi di cui
all'all 0 det fimanziamente asscenato. I pace dovid contenere Dindicazionc
dettaghian dedle attivitd, del tempi ¢ degli output provisti. La data di inizio delle
bl ciw dovid avvenire entro o non oltre scssanta giorni dalla approvazions del

mano vaccntiva, dovird essere conwmicata al Mindgiero della sa?im - Dipartimento della_ . . -

(TS FLTITE 210060 |
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Duranee lo svalgimento della sperimentazions potranno essers apportate modifiche ¢fo
legraziont al programma ritenute necessarie da wna o da entrambe le parti firmatarie
el presente convenzione © comungue previa fempestiva comunicazione od assenso
el ety ol entrambie.

ART.3
{Finanziamento de! programma}

Ag B <iel finanziamento della sperimentazione, ogeetto deb programuma,  Uirmportn
veanplessive Assato in L. LOO.DGLOM (contomiliont) ai sensi deli’art.], comma 1, verra
crogato, nol pspetto dette disposizionmt di eui 2f commi successivi, nelle seguenti
misure: il HFG quale anticipazione, all inizio effettive dolle attivita; iF 60%, suddiviso
tre e ereuaziom di pan imperto, alla seadenza del 6°, 12% 157 mese di attivita: il 30%.
asaldo. 2f terming della sperimentazions.

Il pagariente defl anlicipazione sgrd offcttuato successivamentc alla comunicazione di

iz ataad a nerma delbaet 20 comma 3, della prosente convenzione, su richiesta
della Rerione Lazin,

Lo wsoazion)  suceessive  samnne  effertuate, alle  scadenze previste, previa
approvazione del Ministere della sanild — Dipamtimente della programmazione., su
purers el compelente Coemissions per la ricerca sanitania, delle relazioni analitiche
sullo staio di atwazione del programma ¢le ja Regione Lazio € tenuta ad inviare, con
propoa wttern sl Miniseero della sanith - Diparfimento della programmazionc. Tali
relagion devono contenere Millustrazion: delle attivitd svolte, degli ountput realizzati ¢
dulle spose sostenute, ponché il dettaglio ded beni strumentadi acquisiti per lo
sualgimeonto del programma. La Regione Lazio si impegna a rispettare la periodicitd di
lrsimissang stabilita af comima |

Il Adiniswro dells sanita ha fcolld di disporre verifiche i corso d opera sullo
suolgimento del pragranuma e, qualora sia aceertats, la mancata o irregolare attuazione
del progronuna ovvero Uinosscrvanza delie scadenze temporali previste per lo varie
fask di sospendere Uerogazione del Nranzamento.

L crone-ione det salde sard sffotiuata previa approvazione della relarione conclusiva
suk Tisuial raggiunti nedla ricerca ¢ sperimentazione, relazione che al termine delle
artey i iy Reptone Lazie dovrd inviare, unitamente a proprie valwiazioni complessive
sugli ublettivi - realizzati. al Ministero della sanitd - Dipartimento  delia
[FPOEFaAZIon.:,

I bone sirumentali aequisit per lo svolgimonto del programma sono di proprictd del
Muusters della sanitd. datt in uso alla Regione Lazio per fe finglitd del programma
slesse. Al tormine della ricerea o sperimentazione sioprovvedera a defimire 1
lestingz ione deb predeltl bent.

s




T4 propneth dupl studl. der prodotii ¢ delle metodolopic sviluppati nel'ambizo dei
pregrimma o aterbuita albe parn firmatone del presente atio, fonma resiando a
Posstl izl del sogmetty istituzeonall del Servizio sanitario raxionale ¢ fnome, previa
rchiesta alle partt firmatarie. Quslsiasi documento o prodotto inerents 1l programma
cpactte della cenvenaons deve contencre Il nfenmento alla partecipazione del

NMinistern delln sanila. o

Fortf MINISTERO DELLA SANITA' - s TR
DIPARTIMENTO DELLA PROGRAMMAZ]ONE

Fror e BTGHONE
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Il Ministero dela sanita - Dipartimento detla programmazione

¢ la Regione Lazio

jwetitesso olie

Iwre 1 2. cornma 2 ket by det decreto legislativo 30 dicombre 1992 n® 302 e successive
madificlhe o intcgrazioni reaoda i1 finanziamento di iniziative previsie da leggl.
nazionali o Jal Plano sanitario nazionalc nguardardti programmi speciali di intercsse e

rilicve interregionale o nazienale per nicerche o spérimentazioni attinentl gl aspett

sestionali.  valutazione dei servizi, le tematiche della comunicazione e del rapport,

eon 1eitading. le ieenologie ¢ biotconologic satukanic;

Il Mintstere della sanita, su proposta della comgpetente Commissione per la Riccrea
saiearia, T fissath nella lettera invito det 26 mageio 1999 1} pano di attuazicne deila
ciakn nommiva, individuando le arce prioritarie di inferesse, formendo indirizzi alle
Regiont ed alle Province autonome per la formutazione dei progelts ¢ definendo il
procedimes o per ta valutazione ¢ la gestions degli stess,

con ta dircunva del Ministro dolla samita del 2 dicembre 1959 & stata approvata la
proposta duiln Commissions per la ricerca sanitaria in materia & widizzo dei fondi
assepatt ol rcerea per esercizio 1999, la quale prevede, tra gh altn, o svolgimento
dol programimn “Progetto di un sisterna gostionale ed organizzative per un reparto di
mefartie meiaboliche ereditarie” | presentato dalla Remone FLazig,

con D [ gl O dicembre 1999 & stata impegnata 1a somma destinata per i corrente
caelcizin finanziarie al programmi & ricerca o sporimentasione di ocui alla citata
NOIAKLLVL

por 1] prodotio programma & stato_ avtorizzalo un fingnziamento limitato all’importo
massine ¢ £ 300000000 (meceniominiiont).

il Mliniztero della sanitd & wwersgsato alla realizzazione del programma, allo scopo dr

disparre do cisunitate dello stesse at i del feasferiments pell’ambito del Servizio
sANIcaLg nae onale;

Io Rupione Lazie ha manifostalo Uingeresse ad assurmers la gestione del suddetio
1]1'(1_‘7’__!':”“ HINE .

LORNEREHND (LaRlo Segie
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ART. 1
{Finaliti' & durala della convenzicne)

La proscnie convenzione regola l'affidamenio da parte del Mimstero della sanitd -
Dipartimenis della programmazione - alla Regione Lazio della gestione  dei
proscaming speciale ~ Progetfo df sistene gestionale ed organizzativo per dr reparto
i latiie metaboliche ereditarie”. 1 ool obwettnvg ¢ il cul contenuto sono mdical
nell altepse Lo oparte inteprante delfa presente convenzione, da svilupparst in sede di
stesura el piano ssecutivo. 11 programma spuciale & Meanziaio per un mmporlo
massime g £, 300000 (trecentomilioni); la durata sard proposta da codosta
Regione ¢ sard eonsordali in sedu d paeno csecutive.

I prosenty aute ha wificacia dalia date di registrazione del deoreto di autorizzazione alla
spaesiodn £ G000 AN0 drggeniowinhionm).

ART. 2
{Oggetto delia convenzione)

Ourento deiln proseste convenzione ¢ lo svolgimento del complesso delle attevitd
neccssaric alPattwaziene dzl programma speclale di neerca ¢ sporimentaxione di cut al
precaedents art. Comma 1.

Lo ¥ewmono Lazio garantiscc lo svolgimonle deile atmivitd' ¢ lacquisizione delle
prostaziont o don servia neccssael per la realizzazione del programma sceondo ia
normativa vigenss: Ueveniuale  indicazione - nel documento progetale - di
canusittan-s esterne non costiteisee titolo per affidamento stesso. La Regrone Lazio
sarantisce aitres] 1l coordinamento od H regolars svolgimento deglt accordl con le
istituzioni cotavoedie. La Regione Lazio assicura la propria collaborazione alic ativita
di covrdinemento. promossc dal Ministero della sanitd, con le istiizioni coinveltc 1n
ricerche stowemi affind o comungue collegali.

La Remone Lazio st impogna o gamnteg ] finansiamento della attivitd con risorse

proprie wer limel die £. 370,000,000 {(cmqueceniosalantamilion),~come da documento
[RISR AR N (T3 H

N Ministere delle sanit provvede al finarziamento del programma con e modalita di
cut al snecoasing artl.

L imizio eitoinve deble allivita & subordinato all approvazione del piano esecutivo del
procctta do pade del Ministero della sanita - Diparbmento dolla prograntmayions — su
parcre dulla compelente Commissions per la ricerea sanitaria. Tale plamo, da
oredispors: o cura delio Remons Lazio, dovel Cssere preseitalo entro sessanta plornl
dally datz 4 remistrazione del decrcta di autorizzazione alla spesa, dovra prevedere la
riclabarazaone del programma orginario, enilo comdo, ned nspetto degli obiettivi di cui
all’all. |0 el finanziamento assesnato. 1l piano dovra comtenere  Dindicazione
detlaghata delle attivigd, do o ¢ dogh outpet previsti. La data di imizie delle
attiy 15, che dovra avvenire entro ¢ now olire scssonta giorm dalla approvazione del
piane eseentivg, dovrd essere eomunicata al Ministero della sanita - Diparimento della
|‘r|.|:_1'_!\_1_|.;|,|.|.”'|'|-;..."'.:l[._'”..l.\:_
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Deante To o olgimento della sperimentazione potranto essere apportate modifiche ofo
integrazioni al programma ntenuie necessarie da una o da eotrambe fe part firmatarie
dolla preganee convenziong ¢ comunaus prévia Wwmpestiva comunicazione ed asscnso
du parts de entramtbre.

ART. 3
{Finanziamento del programma)

Ai T ded tmanziamento della sperimentazione, oggetto del programma,  Limporto
complessis ¢ fissata in £ 300000080 {irecentomilioni) ai sensi dell’ant. b, comma 1,
verta crogate, ned nspetto delle disposizioni di cut 2b commu successivi, nelle seguent]
miisare. i 11%, gquals anticipazione. alY inizie cffutlive delle attivita; 1l 0%, suddiviso
b L wragasioni di pan imperto, alla scadenza del 67, §2°% F8” mese di attivith; iF 20%,
# saktlo, ol tormine defla sperimentuaons.

H pasciiienta delb anticipazione sard efiiituato seccessivamente alla comunicazione di

iizio atts g, o worma dell art.2, comma 3, dolla presente convenzione, su richiesla
lella Reeione Lazio.

Lo wropamoni  suceessive  saranno  offetiuate.  alle  scadenze  proviste, previa
approsazione del Ministero della sanith — Dipartimento della programmazione, Su
parcre debiz compelents Commissione per la ricerca sanitaria, delle rclazioni analitiche
sulles seate i attwazione del programma clie 1a Regione Lazio & tenuta ad nviare, con
propria leiera, gl Ministero della sanila - Dipartimento della programmazione. Tali
relazioni devone conleaers 1 illustrazione dellc attivitd svolte, degli onlpul realizzati e
delle spes. sostenute, nonché il dettaglio doi beni sirumentali acquisitt per o
svalaimento del programma. La Begione Lario si inpegna & rispettare Ya periodicia
frasmission slabtlig al comma 1.

Il Ministers debla sanila ha Facoltd di disporre venfiche in corso d opera sullo
svalwiments del programma v gualora sip accertata la mancata ¢ irregolarc atfuasione
et programma ouvero Vinosservanza dedle scadenze temporalt previste per le varie
iaxt. b sospendere [ erogazions del finanziamento.

| rozazicas del salde sara cffetiuala previa approvazions della eclazions conclusiva

sui risultat: reppiint nelfa riecrea e sperimentazione, relazione che al tornune deile
altivith la Rewions Lazia dovra inviare. unilamente a propric valutazionl complessive
sugli - obiciing  realizzati, ab Misistero della sanita - Dipartimento  della
]]i'L1!_1I';1111]§?:|£iI._'fII'IL",.

I beni strussentali acquisitt pet lo svolgimento del programma sono di proprictd del
Ministere della sunta. dati in use alla Regione Lazio per lo finalitd del progrmmnta
shesso Al jormine della reeren ¢ sperimentazione si provvederd a definire la
destimaziony det predetts bend.

al




¥ La proprictd degli studi, det prodotti e delle metodologie sviluppati nell'ambito det
pogrnng ¢ atfnibuita alle parti firmatane del presente atte, ferma restando la
possibiied det soggerti istitezionali del Servizio sanitanio nazionale di fruirne, provia
nchivsea alle parel firmatade. Qualsiasi decumento o prodotto incrente il programma

ogeeils doella convenzione deve contenere il riferimente alla parecipazions del
Munistero della sanita,

Per it MINISTERD DELLA SANITA' - ' -“{ _ & S U_i__:{ -
DIPAR TIMEN 10 DELLA PROGRAMMAZIONE | ESTL LR -

fer it REGIONE J/CMWW




