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OGGETTO : ISTITUZIONE DEL REGISTRO REGIONALE LIGURE DI DIALISI E TRAPIANTO

DECRETO N. 179 DATA  02/02/2000

del REGISTRO ATTI AFFARI GIUNTA di SOTTOSCRIZIONE

IL DIRIGENTE
VISTO il Piano Sanitario Nazionale 1998-2000;
VISTA la proposta di Piano Sanitario 1999-2001;

CONSIDERATO che al 31 Dicembre 1997 la popolazione generale ligure era di 1.641.835 persone e chel
1 nefropatici sottoposti a dialisi (emodialisi e dialisi peritoneale) risultavano essere 960 di cui 259 entrati
in trattamento nello stesso anno 1997 e che 1 portatori di trapianto renale funzionante erano 273;

OSSERVATO che la Regione Liguria dispone di 16 Centri Dialisi - ivi compresi i centri ad assistenza
limitata - prevalentemente dislocati nei presidi ospedalieri;

CONSIDERATO che la peculiarita del trattamento, che si configura come salvavita, e I’articolazione dei
servizi rendono necessario istituire un organo ufficiale, il Registro Regionale Ligure di Dialisi ¢
Trapianto, con il compito di raccogliere e analizzare informazioni sull’incidenza, la prevalenza, la
morbilita e la mortalita, oltreché sulle modalita terapeutiche, analogamente a quanto gia realizzato nella
maggior parte delle Regioni italiane;

CONSIDERATO che la raccolta dei dati riferiti ai pazienti uremici in trattamento sostitutivo, terapia,
come ¢ noto, dal costo elevato, consente una programmazione del percorso organizzativo in grado di
razionalizzare le prestazioni avvicinando il piu possibile 1’offerta alla domanda terapeutica presente e
futura;

RITENUTO, conseguentemente, che il Registro in questione costituisca uno strumento indispensabile per
la valutazione e la gestione delle risorse in nefrologia;

Data - IL DIRIGENTE

(Dott. Sergio Vigna)
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OSSERVATO che il Registro sara collegato con il Registro Italiano di Dialisi e Trapianto, al quale
compete la produzione di dati a livello nazionale;

VISTA la deliberazione del Consiglio Regionale n. 67 del 18-11-1997 con la quale ¢ stato approvato il
Piano operativo triennale 1997/1999 di informatizzazione delle strutture regionali e la direttiva vincolante
alle Unita Sanitarie Locali in materia di sistema informativo-sanitario (L.R. 2/97);

TENUTO CONTO che, ancorché¢ in forma non istituzionalizzata, le nefrologie liguri, con il
coordinamento della U.O. di Nefrologia e Dialisi dell’A.O. Villa Scassi, hanno fornito i primi report di
tipo clinico epidemiologico dei pazienti liguri in trattamento sostitutivo cronico (emodialisi, dialisi
peritoneale e trapianto), inviandone 1 dati in maniera aggregata al Registro Italiano di Dialisi e Trapianto ¢
che, dall’inizio del 1999, con la collaborazione di Datasiel ¢ stato allestito un programma informatico per
la raccolta e la elaborazione dei dati, che, in oggi, risiede presso detta Azienda ospedaliera e il
Dipartimento Sanita e Servizi Sociali della Regione Liguria, ma che, con opportune modificazioni, dovra
essere esteso a tutti 1 Centri Dialisi della Liguria mediante la rete Intranet “Liguria in Rete”;

CONSIDERATO che, nell’ambito della Regione Liguria, I’A.O. Villa Scassi - Unita Operativa
Nefrologia e Dialisi - ¢ in grado, sotto il profilo strutturale, organizzativo e funzionale, di garantire un
corretto ed adeguato svolgimento delle attivita che debbono caratterizzare il Registro Regionale di Dialisi
e Trapianti;

RAVVISATA, altresi, la necessita di prevedere 1’istituzione di un Comitato Tecnico costituito da 3
membri scelti tra 1 Centri Dialisi e Trapianti della Regione Liguria, i cui compiti di coordinamento
saranno attribuiti per il triennio 2000-2002 alla stessa U.O. Nefrologia e Dialisi della A.O. Villa Scassi;

VISTA la Deliberazione della Giunta Regionale n. 870 del 9-04-1998 con la quale la Regione Liguria ha
stipulato con I’A.O. Villa Scassi una convenzione per 1’attuazione del sistema informativo, integrato nel
Progetto “Liguria in rete”;

VISTA la deliberazione della Giunta Regionale n. 1108 del 30-04-1998 che approva lo studio di fattibilita
del progetto quinquennale denominato “Liguria in rete”;

OSSERVATO che D’attivita del Registro in parola sara regolata da un Comitato Direttivo composto da
tutti 1 Responsabili dei Centri Dialisi liguri, da un funzionario del Dipartimento Sanita e Servizi Sociali e
da un funzionario del Servizio Sistemi informatici della Regione Liguria. I Comitato provvedera 4
garantire la segretezza e la sicurezza dei dati, alla periodica individuazione - d’intesa con 1’Osservatorio

Data - IL DIRIGENTE

(Dott. Sergio Vigna)
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epidemiologico - di obiettivi specifici al fine di ottenere informazioni sulla epidemiologia ed il
trattamento dell’uremia in Liguria, alla regolamentazione della eventuale diffusione dei dati, alla nomina
del Comitato Tecnico, ecc.;

RAVVISATA la necessita che debba essere sviluppato, nell’ambito di sistema informativo regionale, uno
specifico progetto di informatizzazione del Registro prevedendo 1 necessari collegamenti tra il
coordinamento, il Dipartimento Sanita e Servizi Sociali e i Centri Dialisi Liguri mediante i canali di
comunicazione del Progetto “Liguria in rete”;

VISTA la Legge Regionale 26/94 e successive modificazioni e la deliberazione della Giunta Regionale n.|
1335/99 relativa agli atti amministrativi di competenza delle dirigenze facenti capo alla Giunta Regionale;

DECRETA

Di attivare il Registro Regionale Ligure di Dialisi e Trapianto, con sede presso ’U.O. Nefrologia e
Dialisi dell’A.O. Villa Scassi;

Di prevedere I’istituzione di un Comitato Direttivo composto da tutti i Responsabili dei Centri Dialisi
Liguri, da un funzionario del Dipartimento Sanita e Servizi Sociali e da un funzionario del Servizig
Sistemi informatici della Regione Liguria;

D1 prevedere altresi I’istituzione di un Comitato Tecnico costituito da 3 membri scelti dal Comitato
Direttivo tra 1 Centri Dialisi e Trapianti della Regione Liguria;

D1 attribuire 1 compiti di coordinamento di detto Comitato per il triennio 2000-2002 alla U.O
Nefrologia e Dialisi dell’A.O. Villa Scassi;

D1 rinviare a successivo, specifico provvedimento la formulazione del regolamento relativo ai compiti
ed al funzionamento di detti organi;

Di affidare a Datasiel S.p.A., nell’ambito dei progetti annuali di informatizzazione della Regiong
Liguria, la realizzazione e la gestione del progetto di informatizzazione del Registro;

D1 dare atto che gli oneri derivanti dall’istituzione del Registro e dal suo funzionamento sono a carico,
a partire dall’anno 2000, del Cap. 5296 “Ripartizione della quota del F.S.N. per spese correnti e dei
contributi per le prestazioni del S.S.N.”.

Data - IL DIRIGENTE

(Dott. Sergio Vigna)
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