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CONVENZIONE TRA L’UNIVERSITA DEGLI STUDI DI GENOVA
(DIPARTIMENTO DI MEDICINA INTERNA E SPECIALITA MEDICHE) E IL
GRUPPO ITALIANO PER LA LOTTA CONTRO IL LES FINALIZZATA ALLA
COSTITUZIONE DI UN CENTRO DEDICATO Al PAZIENTI CON LES

TRA

L’Universita degli Studi di Genova (Dipartimento di Medicina Interna e
Specialita Mediche) con sede in Genova, Via Balbi 5, partita IVA 00754150100,
chiamato d’ora in avanti “DIMI”, rappresentato dal Direttore del DIMI, Prof.
Vincenzo Savarino, domiciliato per la carica in Viale Benedetto XV, n. 6 —
16132 Genova;

E

L’associazione Gruppo ltaliano per la lotta contro il LES - ONLUS, con sede
legale nel Comune di Piacenza, in Via Arbori 14 e sede operativa nel Comune
di Sestri Levante, Vico Gromolo, 5 — 16039 Sestri Levante (GE) cod. fisc.
n.91019410330, di seguito denominato “Gruppo LES”, rappresentata dal
legale rappresentante Prof. Maria Teresa Tuccio

PREMESSO

- che il lupus eritematoso sistemico (LES) € una malattia autoimmune
sistemica che coinvolge molteplici organi e apparati e si esprime nei diversi
soggetti con quadri clinici polimorfi e variabili per tipologia e gravita nel
decorso della malattia;

- che pertanto il LES & una malattia di difficile diagnosi e trattamento;

- che la diagnosi precoce di LES e il suo corretto trattamento consentono una
prognosi favorevole e un miglioramento della qualita di vita del paziente;

- che il Gruppo LES ha tra i suoi scopi statutari quello di supportare i pazienti
di lupus, sensibilizzare l'opinione pubblica e le istituzioni, migliorare
l'informazione sulla malattia, favorire la formazione e Il'aggiornamento di
personale sanitario qualificato (per una precoce diagnosi e una piu
tempestiva terapia affinché la malattia non causi effetti invalidanti) e la
diffusione di Centri per 'assistenza dei malati di LES

- che alla U.O. Clinica di Medicina Interna ad Orientamento Immunologico del
DIMI afferisce da anni un Ambulatorio dedicato a pazienti affetti da
patologie autoimmuni tra cui il LES (U0O7A1)



1O DI MEDICNA INTERR:
MEDICHE

E SPECIALITA

DIPARTIMEN
UNIVERSIT,

GRUPPO ITKLIANO
PER LA LOTTA CONTRO IL L.E.S.

I
~

- GENOD

' DEGLI STUDI

1L DIRETTORE

Prof. Vincenzo Savaring

ONLUS

t

CONSIDERATO

che il Direttivo del Gruppo LES nella riunione tenutasi a Firenze il 4/4/2009,
ha deliberato di utilizzare parte dei fondi provenienti dall'assegnazione del 5
per mille per finanziare la creazione e il consolidamento di ambulatori
specialistici locali dedicati ai pazienti di Lupus

che da alcuni anni é attiva la “Unita’ di Riferimento per il Lupus in Liguria”
(URLES) nella quale operano numerosi specialisti afferenti a strutture
Universitarie e Ospedaliere della Regione Liguria coinvolti nella cura dei
pazienti affetti da LES e da rappresentanti del Gruppo LES;

che gli scopi principali dellURLES sono quelli di fornire un appoggio clinico
e psicologico ai pazienti e di facilitarne i percorsi diagnostici e terapeutici e
di costituire un punto di riferimento per i medici della Regione;

che attualmente I'attivita del’lURLES viene svolta attraverso una “griglia” di
ambulatori collocati in sedi diverse con ovvii disagi per i pazienti;

che uno degli obiettivi prioritari dellURLES & quello di riunire la sua attivita

in una sede che diventi il centro di riferimento per il paziente e per il suo
percorso diagnostico-terapeutico

TUTTO CIO’ PREMESSO FACENTE PARTE INTEGRANTE DELLA

PRESENTE CONVENZIONE TRA LE PARTI, COME SOPRA COSTITUITE,

S| CONVIENE E STIPULA QUANTO SEGUE:

Articolo 1

Il DIMI si impegna a:

a.

b.

individuare nell’ambito del DIMI un locale (fornito di linea telefonica e
collegamento internet) nel quale istituire un Centro dedicato ai pazienti
affetti da LES; tale Centro, la cui attivita non comportera alcun aggravio
di spesa per I'Azienda Ospedaliera Universitaria “San Martino” di
Genova in quanto inclusa nel centro di costo UO7A1 e non prevede
l'assunzione di nuove figure assistenziali, sara finalizzato allo
svolgimento delle attivita del’lURLES e in particolare ad attivita di ricerca
clinica sulla base di prestazioni dedicate a diagnosi precoce, "follow up" e
terapie efficaci per i pazienti affetti da LES allo scopo di fornire il piu alto
standard di assistenza clinica, garantendo un accesso facilitato alle cure
ed ai servizi, e infine promuovendo corsi di educazione alla malattia per
pazienti e loro familiari;
utilizzare I'erogazione liberale del Gruppo LES, di cui al punto 2-c) per
remunerare un laureato in medicina opportunamente selezionato sulla
base della sua esperienza comprovata nella gestione clinica dei pazienti
con Lupus, che garantisca una presenza per almeno 15 ore alla
settimana per 48 settimane all’anno, la cui attivita sia dedicata a quanto
specificato al punto precedente ed inoltre provveda al mantenimento del
database dell'ambulatorio ed ai rapporti con i pazienti nel centro o tramite

apposito “call center” tale che il Centro possa diventare un reale punto di
riferimento per il paziente e i suoi familiari;



c. individuare un responsabile del coordinamento delle attivita del Centro;

d. consentire ai volontari del Gruppo LES di frequentare gli spazi di cui al
punto 1.a) per lo svolgimento delle attivita dell’'associazione,
compatibilmente con le attivita del Centro;

e. elaborare report periodici sull’attivita del Centro, che potranno essere
pubblicati sulla rivista ICARO del Gruppo LES per informare i soci
dell’Associazione;;

f. pubblicizzare I'iniziativa con i propri canali d'informazione, riportando la
dicitura “con il contributo del Gruppo LES italiano-ONLUS” e ospitare, a
titolo gratuito, un’apposita sezione nel sito web del DIMI con un link
verso il sito del Gruppo LES www.lupus-italy.org ;

g. concedere il patrocinio all’iniziativa;

h. consentire al Gruppo LES, qualora lo ritenga opportuno, di trasferire la
sede legale o quella operativa presso i locali di cui al punto 1.a),
eventualmente subordinando quest'ultima decisione al parere favorevole
del Consiglio di Amministrazione dell’Ateneo.

Articolo 2

Il Gruppo LES si impegna a:

a) collaborare alla gestione dei rapporti con i pazienti di cui al punto 1.b),
garantendo la presenza di propri volontari, in modo da ampliare il piu
possibile la reperibilita del “call center”, in tempi e modi da definirsi;

b) pubblicizzare liniziativa all’interno del proprio periodico ICARO ed
all’esterno nelle forme meglio viste;

c) effettuare una erogazione liberale finalizzata agli scopi di cui sopra per
un importo totale di € 20.000, suddivisi in una prima “tranche” di €
10.000 al momento della firma della convenzione e in una seconda
“tranche” di € 10.000 dopo 6 mesi, previa verifica dell’avvio degli
impegni assunti dal DIMI.

La convenzione ha durata di un anno, a partire dalla data di sottoscrizione del
presente documento. Dopo tale data si auspica da entrambe le parti che
I'attivita oggetto della presente convenzione possa proseguire.

Letto, approvato e sottoscritto.
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