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7+ Oggetto: Integrazione Allegato ﬂéi[faz Dehberazione della Giunta Regionale del 7 gennaio 2005, n, 0&

~ . 20,
AR Inserimento  del’'Unita Operativa di Gonetica Modica dell’Azienda Ospedaliera
Universitaria Policlinico “Tor Vergata” quale presidio nells rete regionale per le Malattie
tarc per la  Galattosemia- Malattia di Werdnig Foffman- Miopalia centronucleare-
Distrofia di Becker- - Malattia df Steinert- Malattia di Thomsen.

LA GIUNTA REGIONALE

SUPROPOSTA dell’ Assessore alla Sanita

VISTO 1l Decreto del Ministero della Sanitd del 18 maggio 20, n. 279 recante *Regolamento di
istiluzione della rete nazionale delle malattic rare & di escnzione alla partecipazione al costo delle
rclative prestazioni sanitarie ai senst dell’art. 5, comma 1 lettera b} del decreto legislative 29 aprile
1988, n. 124”;

VISTA la propria deliberazione del 5 dicemibre 2003, n. 1324 relativa a “Individuazione della rete
regionale per l2 sorveglianza, la diagnosi e la terapia delle malattie rare s sensi del Decroto
ministeriale del 18 maggio 2001, n, 279 e della Deliberazione della Giunta regionale del 28 marzo
2002, n. 381"

VISTA la propria deliberazione del 7 gennaio 2005, n. 20 relativa a “Individuazione della retc
regionale dei centrd e dei presidi per la sorveglianza, la diagnosi ¢ la terapia delle malattie rare;
Aggiornamento ¢ sostituzione dell’Allegato n. | alia Deliberazione della Giunta Regionale del 5
dicembre 2003, n. 1324*

TENUTO CONTO che il Direttore Generale dell’ Azienda Policlinico Tor Vergata di Roma in data

31 gennaio 2006 con nota prot 3091 ha richiesto il riconoscimento dell® YUnita Operativa diCe.
Genetica Medica quale Centro di riferimento regionale per la diagnosi e [a cura delle patologie
genetiche rare che d{ sepuito si elencano:

v Galallosemia codice esenzione RCGOa0
e Malattia di Werdnig-Hoffman codice esenzione  RFGOSO
»  Miopatia centronucieare codice escnzione REGO7T0
= Distrolia di Becker codice csenvione RFGORO
»  Malatlia di Steinert codict csenzione REGOS0
*  Malattia di Thomsen codice esenglone REGO9G

TENUTO CONTO che la richiesta dell’Azienda Policlinico Tor Vergata & stata formulata nel
rispetto delle modalit previste dalla Delibetarione repionale n. 381/02 e che 1"Unita Operativa di
Genetica Medica ¢ tn possesso dei requisiti previsti dallo stesso provvedimento,

TENUTO CONTO che per le malattic rare elencate i relativi Centri Regionali sono stati individuati
con le Deliberaziond di cui in premessa;

RITENUTO, pertanto, di inserire I'Unita Operativa di Genetica Medica dell’ Azienda Ospedaliera
Universitaria Policlinico Tor Vergata quale presidio neila refe regionale per la sorveglianza, g
diagnosi e la terapia delle malattie rare per le patologie richiamate;

ITENUTG, quindi, di dover integrare PAllegato A alla Deliberazione n. 20/2005 nclla parte
elativa ai presidi deputati alla sorveglianza, diagnosi e terapia delle “Malattie delle Ghiandole
ndocrine, della Nutrizione, del Metabolismo e Disturbi immunitar)” per la Galattosemia; nonché
delle “Malattie del Sistema Nervoso e degli Organi di Senso” per la Maluttia di Werdnig-Hoffman,
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Miopatia centronucleare; Distrofia di Becker; Malattia di Stemert; Maiattia di Thomsen;

CONSIDERATO che il presente provvedimento non & saggetio a procedura di concerfazione con le
parii socigli

RITENUTO di disporre la pubblicazione de! presente provvedimento sul Bollettino Ufficiale della
Regone Lazio
i)
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DELIBERA
Per le motivazioni di cui in premessa che si intendono intcgralmente aceolie

* D fuserre 1"Unitd Operativa di Genetica Medica dell’ Azienda Ospedaliera Universitaria

“Peliclinico “Tor Vergata™ nella rete regionale per [e malattie mpe quitle presidio per la
[ sorveglianza, la diagnosi © la terapia delle “Malattie defle Ghiandole Endocrine, della
| Nutrizione, def Metabalismo ¢ Distarbi Immunitari” ¢ delle “Malaitie del Sisiema Nervoso e

|___degli Organi dj Scago™,

* Diintegrare ’Allegato A gﬁ%clibcrazionc deila Giunta regionale del 7 gennaio 2005, 0. 20 ce
mediante {'inserimento deil’Unita Ciperativa di G-:netip_aui\ailggﬂic_:& dell’ Avienda Ospedaliera
Umnrversitaria Policlinico “T'or Vergata”quale presidioiper la so ghanza, la diagnosi e Ia
terapia deile malattic rare che di seguito st elencano:
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MATLATTIE DELLE GHIANDOLE ENDOCRINE, DELLA NUTRIZIONE, DEL METEBOLISMO E
' DISTURBI IMMUNITART

*  (alafiosemia codice esenzione RCGOGD

MALATTIE DFL SISTEMA NERVOSO E DEGLI ORGANI DI SENSO

*  Malathia di Werdnig-Hoffiman codice esenzione REGQS0
*  Miopalia centronucleare codice esenzione REGO7}
s Dristrofia di Becker codice esenzione REGOSRN
* Malatlia di Steinert condice esenzione REFGOGH
»  Malattia di Thomsen codice esenzione RFGO9)

* Dipubblicare il presente provvedimento sul Bolleltino Ufficiale della Regione Lazio,
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