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Orbassano, 23 dicembre 2019

Allac.a. di

Direttore Generale A.O.U. San Luigi Gonzaga
Dott. Claudio BACCON

Direttore Sanitario A.O.U. San Luigi Gonzaga
Dott. Roberto ARIONE

Oggetto: Percorso di istituzione della Banca Biologica del Centro di Riferimento regionale
Sclerosi Multipla

Gent.mi Direttori,

nel corso della seduta di questo Comitato Etico, tenutasi in data 11 dicembre c.a., & stata
esaminata la nota prot. n. 0017443 del 05/12/2019, a firma del Direttore Sanitario A.O.U. San
Luigi Gonzaga, Dott. Roberto Arione, avente per oggetto “Costituzione della Banca Biologica
del Centro di Riferimento regionale Sclerosi Multipla”. La precitata nota ¢ stata prodotta al
termine di un lungo e complesso lavoro preparatorio, alla cui documentazione si rimanda,
avviato a seguito della nota prot. n. 4956 del 03/04 u.s., a medesima firma; il lavoro preparatorio
era culminato nella seduta dedicata di questo Comitato, tenutasi in data 12/11 us. e nella
susseguente formalizzazione delle conclusioni in data 27/11, a firma del Presidente del Comitato
Etico.

La documentazione finale prodotta, a parere unanime del Comitato, recepisce le osservazioni da
esso formulate, per cui si ritiene che, ove codesta Direzione lo ritenga tuttora opportuno ed ove
venga garantita, né potrebbe esservi alcun dubbio in tal senso, la preservazione agli atti
dell’integrita della documentazione a noi sottoposta, l'iter costitutivo della Banca Biologica possa
essere avviato senza necessita di ulteriori valutazioni preliminari in capo a questo Comitato.

Si ritiene comunque opportuno formulare alcune raccomandazioni operative finali:

e Vigilare con la massima accuratezza sui percorsi di acquisizione del consenso, che ha da
essere realmente informato, in fase di donazione e di partecipazione agli studi; pur non
essendo in capo alla costituenda Banca Biologica I'acquisizione diretta del consenso stesso,
affidato secondo opportunita alle strutture cliniche di assistenza ad ai clinici gestori degli
studi scientifici, la disponibilita ad ogni richiesta di informazione e di conoscenza degli
assistiti e l'attenzione ai percorsi seguiti presso Enti esterni, eventualmente con il
supporto del Comitato Etico competente, ¢ elemento non rinunciabile di alta
qualificazione e di sostenibilita etica dell’opera svolta
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* Mantenere un profilo istituzionale di terzieta rispetto alle strutture che svolgono gli studi
scientifici, a garanzia del rispetto della mission della costituenda Banca Biologica e
dell’esercizio di tutela attiva dei diritti dei cittadini donanti e delle finalita della donazione

* Essere disponibili ad esportare od aprire, secondo opportunit, il modello organizzativo
di cui si prevede 'adozione, modello che non ci risulta avere pari a livello istituzionale
nell’'ambito di questo contesto regionale, al fine di promuovere e sostenere
incondizionatamente la ricerca scientifica di alto profilo

* Preservare un rapporto di cooperazione e verifica costante con il Comitato Etico di
riferimento, stanti le complesse sfide poste dall’incessante evoluzione dei percorsi di
ricerca scientifica, spesso inerenti aspetti strettamente personali ed inalienabili
dell’identita individuale, e 1’articolazione, ancora mutevole nel tempo, dell’insieme di
Leggi e norme di riferimento, per le quali non ¢ ancora stata predisposta una sintesi
organica, atta a ridurre al minimo le controversie interpretative

Nell'attesa di ricevere gli atti istitutivi e normativi relativi alla costituzione ed avvio operativo
della Banca Biologica del Centro di Riferimento regionale Sclerosi Multipla ai fini di una verifica
finale di congruit3, in particolare per eventuali necessitd di integrazione che dovessero nel
frattempo intervenire, questo Comitato ribadisce il proprio apprezzamento per il qualificato ed
oneroso lavoro svolto e per lo spirito di collaborazione istituzionale e personale che ne ha
connotato lo svolgimento, garantendo, nell’ambito dei propri compiti, un profilo di attenzione e
disponibilita per ogni ulteriore necessitd sopravveniente.

Con cordialita
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