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IL DIRIGENTE

Vista la DGR n. 133/2020 che:
 ha approvato il documento  “La Rete Regionale per le Malattie Rare in Toscana: una rete

clinica aperta all’Europa” al fine di strutturare la Rete Regionale Malattie Rare secondo le
linee di indirizzo per le reti cliniche regionali di cui alla DGR n. 958/2018 e tenuto conto
dello sviluppo delle reti europee (ERNs)

 ha  approvato  il  documento  “Rete  Regionale  malattie  Rare.  Reti  ERNs  per  Centri  di
Coordinamento” che riporta  le reti  ERNs di riferimento per la costituzione dei Centri di
Coordinamento regionale;

Vista la DGR n. 121/2021 che:
 ha approvato l’elenco dei Centri di Coordinamento delle Malattie Rare e delle Sotto-Reti

Cliniche;
 ha rimandato a successivi atti del settore regionale competente la nomina dei Coordinatori

dei Centri e delle Sotto-Reti Cliniche sulla base delle candidature pervenute dalle Aziende
sanitarie;

Vista inoltre la DGR n. 179/2021 che:
 ha aggiornato quanto disposto dalla DGR n. 346/2020, già riportata in DGR n. 121/2021,

prevedendo che l’organizzazione del Centro di Coordinamento organizzativo per i tumori
rari  sia  articolata  in  Sotto  Reti  Cliniche  in  analogia  alla  organizzazione  dei  Centri  di
Coordinamento previsti per gli altri ambiti clinici delle malattie rare e che pertanto la rete
tumori  rari  sia  rappresentata  nel  CTO  della  rete  delle  malattie  rare  dal  responsabile
individuato per il Centro di Coordinamento organizzativo per i tumori rari;

 ha precisato che il Responsabile della Organizzazione Toscana Trapianti (OTT) partecipa al
Comitato  Tecnico  Organizzativo  (CTO)  della  Rete  Regionale  per  le  Malattie  Rare,
integrando la composizione prevista in allegato A della DGR n. 133/2020 anche attraverso
un suo delegato.

Visto il Decreto dirigenziale n. 14276/2020 con il quale si è proceduto alla nomina del Responsabile
clinico e del responsabile organizzativo della rete regionale delle malattie rare; 

Visto  il  Decreto  dirigenziale  n.  4234/2021  che  riporta  l’elenco  dei  Coordinatori  dei  Centri  di
Coordinamento Malattie Rare e delle Sotto-Reti Cliniche di cui alla DGR n. 121/2021 e DGR n.
179/2021;

Visto il  Decreto dirigenziale n.   5185/2021 che riporta  l’elenco dei  componenti  individuati  per
l’Advisory Board della rete regionale delle malattie rare di cui alla DGR n. 133/2020;

Vista  la  DGR  n.  924/2020  con  la  quale  la  Regione  Toscana  ha  approvato  un  progetto  di
collaborazione  tra  Regione Toscana,  Azienda  Ospedaliero Universitaria  di  Careggi  e  Università
degli Studi di Firenze che prevede lo sviluppo operativo di una funzione di supporto alla rete per
promuovere integrazione, a livello regionale, negli ambiti di assistenza, formazione e ricerca nel
campo  delle  malattie  rare  al  fine  di  svolgere  attività  integrate  rivolte  allo  sviluppo della  Rete
Regionale delle Malattie Rare;

Visto  altresì  che  il  progetto  sopracitato  prevede,  oltre  agli  obiettivi  e  alle  attività  descritte,
l’attivazione  di  un  Master  sulle  Malattie  Rare  con  docenze  altamente  specializzate  di  rilievo
internazionale per formare professionisti in grado di affrontare e gestire le malattie rare secondo i



più aggiornati approcci internazionali in campo diagnostico, terapeutico, di ricerca e di presa in
carico del malato.

Visto che presso il Dipartimento di Medicina Sperimentale e Clinica dell’Università di Firenze, con
la  proposta  di  cui  alla  Delibera  n  3/2021 ratificata  con  il   verbale   del  24/03/2021,  presso  il
Dipartimento  di  Medicina  Sperimentale  e  Clinica  dell’Università  di  Firenze,  è  stato  istituito  il
Master  di  II  livello  sulla  Malattie  Rare,  rivolto  a  soggetti  interessati  a  sviluppare una  concreta
professionalità nel campo del riconoscimento delle Malattie Rare;

Vista la DGR n. 498/2021 con la quale la Regione Toscana ha attivato una call per progetti  di
carattere annuale  su  tematiche  di  miglioramento  della  qualità  e  sostegno  al  cambiamento
organizzativo  nell’ambito  dei percorsi  di  cura  e  assistenza  alle  Malattie  Rare,  per  favorire  il
coinvolgimento  attivo  dei  professionisti attraverso  la  presentazione  di  progettualità  in  aree
specifiche di intervento, prevedendo, per le aziende vincitrici, l’assegnazione di premi consistenti in
borse di studio per la partecipazione ad opportunità formative tra cui master universitari;

Considerato che la DGR n. 498/2021 prevede che con successivo atto dirigenziale si  procederà
all'approvazione del bando di concorso per la presentazione di progetti innovativi che conterrà tutte
le  informazioni  sulle  finalità  dell'iniziativa,  le  aree  tematiche,  le  modalità  ed  i  requisiti  di
partecipazione, i criteri di ammissibilità dei progetti, la composizione della giuria, gli elementi per
la valutazione dei progetti, le modalità di proclamazione dei vincitori, la tipologia dei premi e le
modalità di assegnazione; 

Ritenuto opportuno prevedere che le borse di studio di cui alla DGR n. 498/2021 siano dedicate alla
iscrizione al Master universitario di II livello in Malattie Rare vista la congruenza delle finalità
progettuali di seguito denominato “Master”;

Considerato che la DGR n. 498/2021 ha assegnato alle Aziende sanitarie a valere sull’impegno n.
10039/2015  (codice  V livello  1040102025)  assunto  sul  capitolo  26176  con  DD  n.  6752/2015
gestione residui del bilancio di previsione 2021-2023, la somma complessiva di € 35.000,00 per
l’annualità 2021 per le attività a sostegno degli interventi previsti dalla presente delibera;

Preso atto che il costo del Master previsto negli atti  del  Dipartimento sopra citato è di € 2.500,00 e
che pertanto la somma assegnata garantisce la copertura di 14 borse di studio;

Ritenuto,  ai  fini  della  semplificazione delle  procedure amministrative,  di  individuare nell’AOU
Careggi l’Azienda alla quale impegnare e liquidare la somma destinata alla copertura delle borse di
studio in relazione ai progetti vincitori, nei limiti definiti dalla DGR n. 498/2021 da trasferire alla
Università degli Studi di  Firenze  entro il 10 dicembre 2021;

Ritenuto opportuno in attuazione della sopracitata DGR n. 498/2021 procedere all’approvazione del
bando riportato in allegato A, parte integrante e sostanziale del presente atto;

Ritenuto  altresì  impegnare  la  somma  di  euro  35.000,00  a  valere  sull’impegno  n.  10039/2015
assunto sul capitolo 26176 con DD n. 6752/2015 gestione residui del bilancio di previsione 2021-
2023  a  favore  dell’AOU  Careggi,  riducendo  la  partita  n.  202117668  assunta  con  la  DGR  n.
498/2021;

Rilevato che a conclusione delle procedure previste dal bando si procederà alla liquidazione delle
somma a copertura delle sole  borse di studio che risulteranno assegnate;



Richiamato il D.Lgs. n. 118/2011 “Disposizioni in materia di armonizzazione dei sistemi contabili e
degli schemi di bilancio delle Regioni, degli enti locali e dei loro organismi, a norma degli articoli 1
e 2 della legge 5 maggio 2009 n. 42”;

Vista  la  L.R.  n.  1  del  07/01/2015  “Disposizioni  in  materia  di  programmazione  economica  e
finanziaria regionale e relative procedure contabili. Modifiche alla L.R. n. 20/2008”;

Richiamato il Regolamento di Contabilità D.P.G.R. n. 61/R del 19/12/2001 e ss.mm.ii. in quanto
compatibile con il D.Lgs. n. 118/2011;

Visto il Bilancio di previsione finanziario 2021-2023, approvato con L.R. 99 del 29 dicembre 2020;

Vista la D.G.R. n. 2 del 11/01/2021, “Approvazione del Documento Tecnico di Accompagnamento
al Bilancio di Previsione 2021-2023 e del Bilancio Finanziario Gestionale 2021-2023” 

DECRETA

per i motivi espressi in narrativa di:

1. procedere all’approvazione del bando riportato in allegato A, parte integrante e sostanziale del
presente  atto  in  attuazione  della  DGR n.  498/2021  per  la  presentazione  di  progetti  innovativi
dedicati alle malattie rare da parte delle aziende sanitarie; 

2. prevedere che le borse di studio di cui alla DGR n. 498/2021 siano dedicate alla iscrizione al
Master universitario di II livello in Malattie Rare della Università degli Studi di Firenze, vista la
congruenza delle finalità progettuali di seguito denominato “Master” il cui costo risulta pari a  €
2.500,00 ;

3. di individuare nell’AOU Careggi, ai fini della semplificazione delle procedure amministrative,
l’Azienda alla quale impegnare e liquidare la somma destinata alla copertura delle borse di studio in
relazione ai progetti vincitori, nei limiti definiti dalla DGR n. 498/2021, da trasferire alla Università
degli Studi di Firenze  entro il 10 dicembre 2021;

4. di impegnare la somma di euro 35.000,00 a valere sull’impegno n. 10039/2015 (codice V livello
1040102025)  assunto sul  capitolo 26176 con DD n. 6752/2015 gestione residui  del  bilancio di
previsione 2021-2023 a favore dell’AOU Careggi, riducendo la partita n. 202117668 assunta con la
DGR n. 498/2021;

5. di procedere, a conclusione delle procedure previste dal bando, alla liquidazione delle somme a
copertura delle sole borse di studio che risulteranno attribuite fino alla concorrenza massima della
somma complessiva di  € 35.000,00 assegnata a  valere sull’impegno n.  10039/2015 assunto sul
capitolo  26176  con  DD n.  6752/2015  gestione  residui  del  bilancio  di  previsione  2021-2023 e
pertanto fino ad un numero massimo di 14 borse di studio.

IL DIRIGENTE
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Bando malattie rare
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