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Oggetto:Riconoscimento del molo di Centre di riferimento della rete regionaie per fa
. sorveglianza, la diagnosi ¢ ia terapia della malattia rara “Sindrome i
= Klinefelter* al Dipartiments di  Medicina Sperimentale  dell' Azienda
:, Policlinico Umberio 1, cod. escnzione RNO690, di e al DM 279401 - modifica
: alle dehberazioni di Giunta Regionale n. 656 det 19/G9/2008 ¢ o 20 del
: {7/01/2005.

LA GIUNTA REGIONALE

Su proposta della Presidente della Regione Lagio,

VISTA la Costituzione della Repubblica Ttalianas

VISTA la Lepge costituzionale 18 otiobre 2001, n.3;

VISTU 1o Statuto della Regione Lazio:

¥ISTA la Legee Regionale 18 febbraio 2002, n. 6 “Disciplina del sistema

organizzativo della Giunta e del Consiglio ¢ disposizioni relative alla dirigenza ¢d al
personale regionale” e successive modifiche ed integrazioni:
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VEISTO il Regolamento Regionale 6 settembre 2002 n. | “Regelamenta  di
organizzazione degii uffici e dei servizi della Giunta Regionaje” e suceessive modifiche
ed Intcerazioni, con particolare riferimento ail'art, 98

YISTO il Decreto del Ministero deila Sanita del 18 maggio 2001, n. 27% recante
“Regolamento di istituzione della rete nazionale delle malattie rare ¢ di esenzione alla
partecipazione al costo delle relative prestazioni sanitarie ai sensi dell'at. 5, comma 1
lettera by del decreto legislativo 29 aprile 1988, n. 124,

VISTA la Deliberazione della Giunta Regionale del 28 marzo 2002, n. 381 “Decreto del
Ministero della Sanita del 18 maggio 2001, n. 279 - Rete regionale per le malattie rare:
criteri di individuazione dei Centtd di Rifermento per le maiattic rare - Ricogniziong™;
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VISTA ia Deliberazione della Giunta Regionale del § dicembre 2003, i 1324 relativa a
“Individuazione della rete regionale per la sorveglianza, ta diagnosi ¢ la terapia delle
malattie rare 81 sensi del Decrcto ministeriale del 18 mageio 2001, n. 279 e della
Deliberazione della Giunta regionale del 28 marzo 2002, n. 381" con la quale sono stati
individuati 1 Centr ed 1 presidi della rete:

TENUTO CONTO che Uindividuazione dellez rete regionalc per la diagnosi ed il
trattamento deila malattie rate di cui alla DGR 1324/03 € da considerarsi un primo
provvedimento wn materia, da nivedere con H monitoraggic ed il consolidamente della
rete stessa o coii I'emergere di ulterior bisogni al fine di ottimizzare !a prevencione e la
cura di tali patoioge;

VISTA la Deliberazione della Giunta Regionale del 7 gennaio 2003, n. 20 relativa a
“Individuazione della rete regionale der centri e dei presidi per la sorveplianza, la L
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diagnosi ¢ la terapia defle malattic rare: Aggiomamento ¢ sostituzione dell’ Allegato n, 1
della Deliberazione deila Giunta Regionale del 3 dicembre 2003, n. 1324

VISTA la Deliberazione della Giunta Repionale del 19 settembre 2008, n. 656 relativa
a “Modifica ed integrazione all'Allegate A della Deliberazione della Giunta Regionale
del 0740172008, n. 20 - Inscrimento del Dipartimento di Fisopatologia Medica DAT
Med:cina Interna defl'Azicnda Policiinico Umberto T tra i presidi della rete repionale per
e malattic rare per la Sindrome di Klinefelter, Sindrome di Kallmann, Sindromi
adrenogenitall  congenite, Policndocrinopatie  autoinumuni, Malattia  di Stemmert,
Sindrome di Prader-Wiili, Sindrome di Reifenstein;

DATO ATTO afl'istanza prot. 40701 formulata i 17/] 172011 dal Direttore Gencrale
dell’ Azienda Policlinico Umberta I, pervenuta presso la Regione Lazio i122.11.2011. in
cul si chiede P'inserimento del Dipartimento di Medicina Spermentale tra i Cemtri di
riferrmento della Rete Regionale per Ic malattie rare per la Sindrome ¢ Klinefelter.
patologia di interesse endoerino-andrologico:

RILEVATO che per quanto concerne [a Sindrome di Klinefelter P Arienda Policlinico
Umberta 1 - Dipartiments di  Medicina Sperimentale - risulta, ai sensi delle
deliberazioni di cui in premessa, g3 inserita ira i Presidi deila Rete Regionale di
riferimento per i malattie rare per la sorveghianza, la diagnosi e la terapia della citata
patologia;

RILEVATO che detta istanza prot, 40701/201 1, dell’ Azienda Policlinico Umbertto 1, &
stata formuiata nel rispetto delle modalita previste dalla Deliberazione n 381,02 e che
dalla documentazione alia stessa allegata, il Dhipartimento di Medicina Sperimentale
risulta in possesso dei requisitd previsti dallo stesso provvedimento regionale od n
particolare:
- documentata esperienza in attivita diagnostica (clinica, di laboratorio e
strumentale);
- dotazione strumentale e funzionalc;
- dquipe muliidisciplinan;
- definizione di percorsi assistenziali ed adozione di procedurc organizzative;
- adezione di programimni di miglioramento della qualita dell’assistenza;
- documentata esperienza in attivith di supporto ai medici del SSN per le malattje
speecifiche; '
- svolgimento di attivitd di ecccllenza nel settore deile malattie rare ncll’area
epidemiologica ¢ diagnostico-terapeutica;

CONSIDERATO che e caratieristiche di cronicitd ed cvolutivitd delia Sindrome di
Klinetelter hanno espressione climica in epoche snccessive all’eta pediatrica ¢ che
assumono  paiticolare riievo neil’std adulta condizioni quali Uinfertilitd e altre
imporianti comorbiditd (osteoporosi, sindrome metabolica, disfunzione eregile o
neoplasie) legate alla condiziene di ipogonadismo efo alla quota di geni espresst sul
CTOMO30MAE X SOpPIannuimerano;

CONSIDERATO pertanto che Ia cronicita od evolutivitd di questa patologia richicdono
specifieitd  professionali, diagnostiche e clinico-terapeutiche,  caratteristiche
dell’endoerinologia dell’adulto;
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RIT]E‘.B{UTG di pracedere al riconoscimento del Dipartimento Medicina Sperimentale
dell” Azienda Policlinico Umberto I quate Centro di riferimento della Rete Regionale pei

la sorveglianza, la diagnosi ¢ la terapta deile malattie rare per la patologin: Sindrome dj
Klinefelter;

STA BI[IJITD,I di conseguenza, con riferimento al numero 344 dell’Allegato A, di cui
u{la Del}berazmne n. 20403, che elenca i Centri ed i Presidi deputati alla sorvegiianza,
diagnosi e terapia della malaitia rara sopra richiamata, di variare il termine “Presidio”

m “Centro” individuato nel Dipartimento di Medicina Sperimentale dell’Azienda

Policlinico Umberto 1 di Roma:

STABILITO altresi di modificare !a Deliberazione deila Giunta Regionale del 19
settembre 2008, n. 656 mediante i'inserimento dell’ Azienda Paliclinice Umberio I -
Dipartimento di Medicina Sperimentale - quale Centro di riferimento della Rets
Regionale per la sorveglianza, la diagnesi e Ia terapia delle malattie rare “Sindrome di
Klinefelter” cod. ezsenzione RNO690, di cui al DM 27%/01;

ATTESO che il presente provvedimento non & soppetto a procedura di concertazione
con le partl sociali;

All'unanimita

DELIBERA

Per ic motivazioni indicate in premessa che si intendono integralmente riportate

v di riconoscere il Dipartimento Medicina Sperimentale dell’ Azienda Policlinico
Umberto I di Roma quale Centro di riferimento delia Rete Regionale per la
sorveglianza, la diagnosi e ia terapia delle malattie rare per la patologia:
Strdrame di Klingfelter,

v di variare, con riferimento al numerc 344 deli’Allegato A, di cui aila
Deliberazione n. 20/05, che elenca i Centri ed i Presidi deputati alla
sorveglianza, diagnosi e terapia della malattia rara sopra richiamata, il termine
“Presidio” in *Centre” individuato nel Dipartimento di Medicina Sperimentale
dell’Azienda Policlinico Umberto I di Roma;

v di modificare la Deliberazione della Giunta Regionale del 19 settembre 2008, n.
656 mediante I'inserimento dell”Azienda Policlinico Umberto I - Dipartimento
di Medicina Sperimentale - quale Centro di riferimento dellz Rete Regionals per
la sorveglianza, la diagnosi e la terapia deile malattie rare “Sindrome di
Klinefelter” cod. esenzione RNOG90, di cui al DM 275/01;

La pre:;afn.te deliberazione sard pubblicata sul Bollettino Ufficiale della Regione Lazio,

Ix 2RESIDENTE: T.to Eenata POLVERINT
IL SEGRETARIO: r.to Paclo IACONIS




