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Accordo preliminare per la gestione di collezioni di materiale biologico

appartenenti a soggetti che aderiscono a "ILA - Associazione Italiana

Angiodisplasie ed Emangiomi Infantili"

P rem e s s a :

L a F o n d a z io n e T e le th o n C 'F T ') , e n te s e n z a s c o p o d i lu c ro c h e s i p ro p o n e il s o s te g n o d e lla r ic e rc a

m ed ic o -s c ie n tif ic a su lle p a to lo g ie n e u ro m u sc o la r i e s u a l tre m a la t t ie d i o r ig in e e s c lu s iv am en te

g e n e tic a c o m p iu ta d a p ro p r ie s tru t tu re o v v e ro d a E n ti , I s t i tu t i o A s so c ia z io n i c h e a b b ia n o ta le

f in a l i tà , n e l 2 0 0 8 , h a c o s t i tu i to i l N e tw o rk T e le th o n d i B io b a n c h e G e n e tic h e ("T N G B " ,

h ttp : / /w w w .b io b a n k n e tw o rk .o rg /) p e r c o o rd in a re , a t t r a v e rs o u n 'in f ra s tru t tu ra in fo rm a tic a e

g e s t io n a le , d iv e rs e B io b a n c h e G e n e tic h e i ta l ia n e s e le z io n a te tram ite peer review d a lla C o m m is s io n e

M ed ic o -S c ie n tif ic a d i T e le th o n e f in a n z ia te d a lla F T .

I l T N G B h a c o m e p r in c ip a le o b ie t t iv o q u e llo d i o f f r ire i p ro p r i s e rv iz i a l le a s s o c ia z io n i d i p a z ie n ti e

fam il ia r i a l f in e d i c e n tra l iz z a re la ra c c o lta d i c am p io n i b io lo g ic i e d a ti c o l le g a t i re la t iv i a m a la t t ie

g e n e tic h e ra re p e r m e tte r le a d is p o s iz io n e d e lla c o m u n ità s c ie n tif ic a in te rn a z io n a le e d e lle fam ig lie .

1 1T N G B è la p r im a re te a l iv e l lo n a z io n a le c h e c o n d iv id e p ro c e d u re o p e ra t iv e (S O P s ) e l in e e g u id a

p e r g li a s p e t t i le g a l i , e t ic i e q u a li ta t iv i , in a c c o rd o c o n n o rm a tiv e e ra c c o m an d a z io n i n a z io n a li e

in te rn a z io n a li . I l T N G B h a u n p ro p r io S ta tu to , i l TNGB Charter, c h e d e f in is c e s ia l in e e g u id a p e r

g li a s p e t t i e t ic i /o rg a n iz z a t iv i , s ia i b e n e f ic i e i d o v e r i d i c ia s c u n c o m p o n e n te .

" IL A l 'a s s o c ia z io n e A s so c ia z io n e I ta l ia n a A n g io d is p la s ie e d E m an g io m i In fa n ti l i" ( in s e g u ito

" !L A " ) è in te re s s a ta a f ru ire d e i s e rv iz i m e s s i a d is p o s iz io n e d a l T N G B .

L o s ta tu to d e ll 'A s so c ia z io n e IL A e il TNGB Charter s o n o c o n s id e ra t i p a r te in te g ra n te d e l p re s e n te

a c c o rd o e s i c o n s id e ra n o m u tu am en te a c c e t ta t i .

P a r t i c o in v o lte :

1. l 'A s so c ia z io n e IL A q u i ra p p re s e n ta ta d a M a rc o Im b e rc ia d o r i in ra g io n e d i V ic e -P re s id e n te

2 . i l D ire t to re d e lla b io b a n c a "C e ll l in e s a n d D N A b a n k o f R e tt s y n d ro m e , X - l in k e d m en ta i

re ta rd a t io n a n d o th e r g e n e tic d is e a s e s " ( in s e g u ito " b io b a n k -U N IS I" ) e i l C o o rd in a to re d e l

T N G B (TNGB Coordinator) in ra p p re s e n ta n z a d e lla F T (e n te fo n d a to re d e l T N G B ) , a v e n d o

r ic e v u to e sp re s s a a u to r iz z a z io n e d a lla F T c o n a c c o rd o d e l 2 9 M ag g io 2 0 1 2 a s ig la re in n o m e

e p e r c o n to d e lla F T il p re s e n te a c c o rd o o p e ra t iv o .

F in a l i tà :

S c o p o d i q u e s to d o c u m en to è d e f in ire le re g o le e i c o m p it i d e l le p a r t i in te re s s a te n e ll 'am b ito d i u n

p ro g ram m a d i g e s t io n e c h e c o m p re n d e : la c o n s e rv a z io n e e la d is tr ib u z io n e d i c am p io n i b io lo g ic i e

d a ti c o n n e s s i a p p a r te n e n ti a p e rs o n e e fam ig lie a f fe t te d a m a la t t ie g e n e tic h e ra re c h e a d e r is c o n o

aH ' A s so c ia z io n e !L A .
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C o m p i t i d e l l e p a r t i

L 'A s s o c i a z io n e IL A s i im p e g n a a :

• P r o m u o v e r e i l t r a s f e r im e n to d i c a m p io n i b io lo g ic i ( c a m p io n i d i D N A e l in e e c e l lu l a r i ) p r e s s o l a

b io b a n k -U N IS I , a f f e r e n t e a l T N G B , c o n s e d e in S ie n a , S i e n a p r e s s o i l L a b o r a to r io d i G e n e t i c a

M e d ic a , D ip a r t im e n to d i B io t e c n o lo g ia , U n iv e r s i t à d i S i e n a ;

• I n f o rm a r e i r e f e r e n t i c l i n i c i i n c a r i c a t i d e l l a r a c c o l t a d e i c a m p io n i e i l l a b o r a to r io r e s p o n s a b i l e

d e l l a r a c c o l t a e d e l l a p r e p a r a z io n e d e i s u d d e t t i c a m p io n i , i n m e r i to a l l a m o d u l i s t i c a ( c o n s e n s o

in f o rm a to e m o d u lo d i in v io ) n e c e s s a r i a p e r i l t r a s f e r im e n to e l a c o n s e r v a z io n e d e i c a m p io n i

b io lo g ic i a l l a B io b a n c a ;

@ N o m in a r e u n r a p p r e s e n ta n t e d e l l ' A s s o c i a z io n e p e r i r a p p o r t i c o n la B io b a n c a , L 'A s s o c i a z io n e

p u ò in o g n i m o m e n to s o s t i t u i r e i l p r o p r io r a p p r e s e n ta n t e ;

ti P r o v v e d e r e a l l e s p e s e d i t r a s f e r im e n to d e i c a m p io n i e d a l l a lo r o p r e p a r a z io n e a l l a B io b a n c a ( n e l

c a s o in c u i n o n c i s i a n o s p e s e c o n te m p la b i l i , i l T N G B n o n s i a s s u m e c o m u n q u e a lc u n c o s to p e r

i l t r a s f e r im e n to d e i c a m p io n i ) ;

( l o I n f o rm a r e l a B io b a n c a c i r c a l 'e v e n tu a l e d i s p o n ib i l i t à d i u n d a ta b a s e c o n te n e n te i d a t i c l i n i c i

a s s o c i a t i a i c a m p io n i d e p o s i t a t i n e l l a B io b a n c a a f f e r e n t e a l T N G B e a d in v ia r e a l l a B io b a n c a

o g n i a g g io r n a m e n to c o r r e l a to ;

é S o s te n e r e p r e s s o i s u o i a s s o c i a t i e p a r tn e r l a d i f f u s io n e d e l l a c o n o s c e n z a d e l T N G B e d i

T e le th o n a p p o g g ia n d o e d iv u lg a n d o le lo r o in i z i a t i v e , a n c h e a t t r a v e r s o l 'o r g a n iz z a z io n e d i

s e m in a r i o d e v e n t i s c i e n t i f i c i s p e c i f i c i .

I l T N G B s i im p e g n a a :

• F o r n i r e u n s e r v i z io d i c o n s e r v a z io n e e d i s t r i b u z io n e p e r l 'A s s o c i a z io n e , in c o n f o rm i t à a i

p r o to c o l l i t e c n i c i d e f in i t i n e l l e S O P s e a l l e p r o c e d u r e d e f in i t e n e l lo s t a tu to d e l T N G B ;

• F o rm a l i z z a r e , i n a c c o r d o c o n la F o n d a z io n e T e le th o n e c o n l 'A s s o c i a z io n e , l a n o m in a d e l l a

b iò b a n k -U N IS I q u a le s t r u t tu r a o s p i t a n t e l a g e s t io n e d e l l a c o l l e z io n e " I l a " ;

• V e r i f i c a r e c h e i c a m p io n i d e l l ' A s s o c i a z io n e n o n s i a n o g ià p r e s e n t i n e l c a t a lo g o d e l T N G B ;

• I n s e r i r e i c a m p io n i b io lo g ic i c o n s id e r a t i n e l p r e s e n te a c c o r d o n e l c a t a lo g o d e l T N G B ;

• I n f o rm a r e l 'A s s o c i a z io n e d e l l ' a v v e n u ta d i s t r i b u z io n e d e i p r o p r i c a m p io n i a t t r a v e r s o u n a

r e p o r t i s t i c a a n n u a le ;

• I n f o rm a r e l 'A s s o c i a z io n e , d e i c a s i i n c u i s i a s t a t a r i f i u t a t a l a r i c h i e s t a d i a c c e s s o a i c a m p io n i ,

i n d i c a n d o le m o t iv a z io n i d e l r i f i u to ;

• C o m u n ic a r e c o n i l m a s s im o p r e a v v i s o a l l ' A s s o c i a z io n e l 'e v e n tu a l e c h iu s u r a / t r a s f e r im e n to d e l l a

B io b a n c a e d e v e n tu a l i m o d i f i c h e s t a tu t a r i e o c a m b ia m e n t i o r g a n iz z a t iv i c h e p o s s a n o in f lu i r e s u l

p r e s e n te a c c o r d o o c o m u n q u e m o d i f i c a r n e i t e rm in i ;

• C o m u n ic a r e a l l ' A s s o c i a z io n e e v e n tu a l i m o d i f i c h e a i d o c u m e n t i a l l e g a t i a l p r e s e n te a c c o r d o

( c o n s e n s o in f o rm a to , m o d u lo in v io c a m p io n i , m o d u lo d i r i c h i e s t a c a m p io n i ) . L e v e r s io n i

a g g io r n a t e d i t a l i d o c u m e n t i a n n u l l e r a n n o e s o s t i t u i r a n n o g l i s t e s s i p r e c e d e n te m e n te a p p r o v a t i ;

• C o m u n ic a r e a i r i c e r c a to r i i n t e r e s s a t i a i c a m p io n i b io lo g ic i c o n s id e r a t i n e l p r e s e n te a c c o r d o

d e l l ' e v e n tu a l e e s i s t e n z a d i u n c o r r e l a to d a t a b a s e c l in i c o g e s t i t o d a l I ' A s s o c i a z io n e ;

• R ic h ie d e r e a i r i c e r c a to r i c h e h a n n o a c c e s s o a i c a m p io n i b io lo g ic i d i o r ig in e " I l a " d i C i )

m e n z io n a r e l 'A s s o c i a z io n e e d i s u o i r i f e r im e n t i n e l l a s e z io n e " A c k n o w le d g m e n t s " d e l l e

p u b b l i c a z io n i p r o d o t t e e ( i i ) i n v i a r e c o p ia d e l l a p u b b l i c a z io n e a l l ' A s s o c i a z io n e .

D u r a t a :

I l p r e s e n te a c c o r d o h a u n a d u r a t a d i 1 2 m e s i d e c o r r e n t i d a l l a d a t a d i s o t to s c r i z io n e .

T e rm in a to t a l e p e r io d o in i z i a l e , q u a lo r a l e p a r t i e s p r im a n o r e c ip r o c a s o d d i s f a z io n e , i l p r e s e n te

a c c o r d o p o t r à e s s e r e r in n o v a to , c o n a t to s c r i t t o p e r u n u l t e r io r e p e r io d o d i t e m p o d e f in i to d i c o m u n e

a c c o r d o , c o m u n q u e n o n o l t r e i l 3 1 d ic e m b r e 2 0 1 7 , t e rm in e d e l f in a n z i a m e n to d e l T N G B d a p a r t e

d e l l a F T .
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" E n t r a m b e le p a r t i , q u a lo r a lo r i t e n e s s e r o o p p o r tu n o , p o t r a n n o r e c e d e r e d a l p r e s e n t e a c c o r d o in

q u a lu n q u e m o m e n to e p e r q u a lu n q u e c a u s a c o n u n p r e a v v i s o d i a lm e n o 3 m e s i d a c o m u n ic a r s i a

m e z z o d i r a c c o m a n d a t a c o n a v v i s o d i r i c e v im e n to o a m e z z o P o s t a C e r t i f i c a t a ( p E C ) .

C la u s o l a r i s o lu t i v a e s p r e s s a :

I l p r e s e n t e a c c o r d o s i r i s o lv e r à d i d i r i t t o e x a r t . 1 4 5 6 c .c . n e i c a s i d i :

i ) c o m p r o v a t a in a d e m p ie n z a a l l e c l a u s o l e p r e v i s t e d a l p r e s e n t e a c c o r d o ;

i i ) c e s s a t a a t t i v i t à d i u n a d e l l e p a r t i ;

i i i ) m o d i f i c h e a l l o s t a tu to d e l l ' A s s o c i a z io n e o a l TNGB Charter d i T N G B c h e v e n g a n o r i t e n u t e in

c o n t r a s to c o n 1 p r in c ip i e l e m o d a l i t à d i c u i a l p r e s e n t e a c c o r d o e n o n p r e v e n t iv a m e n te c o n c o r d a t e e

c o m u n ic a t e .

S i a l l e g a n o e f a n n o p a r t e in t e g r a n t e d e l p r e s e n t e a c c o r d o i s e g u e n t i m o d u l i , a p p r o v a t i d a l l e p a r t i :

- c o n s e n s o in f o r m a to a l l a c o n s e r v a z io n e p e r c a m p io n i b io lo g i c i n e l l ' a m b i to d e l p r e s e n t e a c c o r d o

c o n l 'A s s o c i a z io n e I L A ( A L L . 1 .A )

- m o d u lo in v io c a m p io n i ( A L L . 1 .B )

- m o d u lo d i r i c h i e s t a c a m p io n i ( A L L . I .C )

V i s to e a p p r o v a to

Mirella Filocamo

1\. m..G!.Coo[!!!....nator

'~.v·-t;~

Marco Imberciadori

~iclPreSidente Asso none lLA

t'ld\".u? ~."
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