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1. INTRODUZIONE

LE MALATTIE RARE

Le malattie rare sono condizioni caratterizzate da una bassa prevalenza nella
popolazione generale, non superiore ad 1 caso su 2000 abitanti secondo la definizione
adottata dall’Unione Europea .

Le malattie rare costituiscono un’area prioritaria di sanitd pubblica non solo per le
dimensioni del problema, ma anche per le complesse e gravose problematiche
assistenziali e sociali che la raritd della patologia comporta per i pazienti, quali la difficoltd
nell’'ottenere una diagnosi tempestiva ed appropriata, la limitata disponibilitd di terapie
efficaci, le difficoltd di finanziamento della ricerca con un conseguente minore
avanzamento delle conoscenze rispetto a quanto teoricamente possibile, la scarsita di
informazioni affidabili e comprensibili, il notevole onere psicologico ed economico per le
famiglie colpite.

Tutte queste problematiche possono essere difficilmente superate senza |'adozione di

azioni specifiche da parte delle istituzioni.

LA RETE NAZIONALE PER LE MALATTIE RARE

In Italia, le malattie rare sono state indicate tra le prioritd di sanitd pubblica a partire dal
Piano Sanitario Nazionale 1998-2000 2. Specifiche iniziative di tutela, nell’ambito del
Sistema Sanitario Nazionale 3, sono state introdotte dal decreto ministeriale 279/2001 che
ha istituito Ia Rete nazionale per la prevenzione, la sorveglianza, la diagnosi e la terapia
delle malattie rare e I'esenzione ddlla partecipazione al costo delle relative prestazioni
sanitarie (esenzione dal ticket), per un primo gruppo di malattie rare 4.

L'elenco, per il quale sono previsti aggiornamenti periodici, comprende 284 malattie
rare e 47 gruppi di malattie rare codificate in riferimento alla classificazione internazionale
delle malattie ICD9-CM.

La Rete nazionale si compone di Presidi di riferimento e da Centri di Coordinamento,
identificati dalle Regioni o da gruppi di Regioni associate per il corrispettivo territorio di
competenza, risultando cosi strutturata in pit Reti regionali o interregionali.

Al fine di consentire la programmazione sanitaria per le malattie rare e di effettuarne la
sorveglianza, il decreto ministeriale 279/2001 ha istituito presso I'Istituto Superiore di Sanitd il
Registro Nazionale delle Malattie Rare. |l Registro Nazionale segue |’organizzazione della
Rete nazionale per le malattie rare, risultando cosi strutturato in piu registri regionali o

inferregionali.



LA RETE REGIONALE PER LE MALATTIE RARE DELLA LOMBARDIA

La Rete regionale per le malattie rare della Lombardia € attualmente costituita da 31
Presidi, da un Centro di Coordinamento e dalle 15 Aziende Sanitarie Locali (ASL) presenti
sul territorio. | Presidi della Rete sono individuati tfra quelli in possesso di documentata
esperienza in attivitd diagnostica o terapeutica specifica per le malattie o per i gruppi di
malattie rare, nonché di idonea dotazione di strufture di supporto e di servizi
complementari (per es. di diagnosi genetica). Il ruolo di Centro di Coordinamento € stato
affidato al Centro di Ricerche Cliniche per le Malattie Rare Aldo e Cele Dacco dell’Istituto
di Ricerche Farmacologiche Mario Negri, attivo gid dai primi anni ‘90 nella ricerca,
informazione e formazione per le malattie rare. Le ASL rappresentano i punti di contatto
fra la Rete, i Medici di Assistenza Primaria, i servizi territoriali e il cittadino.

La Rete regionale si avvale, inoltre, di un organismo trasversale con funzioni di
coordinamento operativo, discussione e condivisione di strategie comuni, denominato
Gruppo di Coordinamento Regionale, ai cui lavori partecipano i rappresentati di Regione,

Centro di Coordinamento, Presidi, ASL e delle Associazioni di pazienti 5.

IL REGISTRO LOMBARDO DELLE MALATTIE RARE

La Lombardia ha attivato un proprio registro, il Registro Lombardo delle Malaftie Rare
(RLOMR). Da dicembre 2006 il RLoMR € implementato via web per mezzo di un applicativo
informatico dedicato (Sistema Malattie Rare) che opera nel’ambito del sistema
informativo Carta Regionale dei Servizi - Sistemna Informativo Socio Sanitario (CRS-SISS). La
piattaforma CRS-SISS fornisce I'infrastruttura di base per la sicurezza, I'identificazione certa
di operatori e assistiti, la firma elettronica e I'infegrazione di flussi clinici e amministrativi.

L'implementazione del RLOMR viene svolta dai medici dei Presidi previa autenticazione
al sistema CRS-SISS. | dati raccolti comprendono informazioni anagrafiche, assistenziali,
demografiche e cliniche (diagnosi, modalitd di diagnosi e informazioni relative
all’eventuale terapia farmacologica). La gestione dei dati del RLOMR € un compito del
Centro di Coordinamento che provvede alla loro validazione ed analisi, alla produzione
di rapporti e all'invio del dataset minimo (softoinsieme di dati richiesti dal Registro
Nazionale delle Malattie Rare) ¢ all’Istituto Superiore di Sanitd.

I RLOMR costituisce uno strumento fondamentale per lo studio dell’epidemiologia delle
malattie rare, per promuovere il confronto tra gli specialisti, per la valutazione
dell’efficacia e dei costi e per la programnmazione delle iniziative di sanitd pubblica,

anche a livello nazionale attraverso |'attiva collaborazione con il Registro Nazionale.
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MALATTIE RARE SORVEGLIATE DAL REGISTRO

La Rete per le malattie rare sorveglia, aftualmente, un primo gruppo di condizioni
indicate nell’allegato 1 al decreto ministeriale 279/2001.

Per ciascuna delle malattie o dei gruppi di malattie rare indicate nell’elenco € stato
assegnato un codice di sei caratteri; le prime due posizioni del codice identificano la
categoria di appartenenza; la terza posizione equivale alla cifra “0” in caso si fratti di una
condizione specifica oppure alla lettera “G” per i gruppi di malattie rare; infine, le ultime
fre posizioni del codice identificano in modo univoco la malattia rara o il gruppo di
malattie rare.

Poiché per i codici di gruppo I'allegato 1 al decreto ministeriale 279/2001 riporta solo
alcuni esempi di malattie rare afferenti, lo specialista del Presidio della Rete, autorizzato
per il percorso diagnostico e terapeutico di quel gruppo di malattie rare, ha la facoltd di
attribuire il codice ad eventuali ulteriori condizioni a bassa prevalenza che rispondono ai
criteri indicati nel decreto legislativo 124/1998 3 e che possono essere correttamente
classificate come afferenti a quel gruppo.

Per evitare interpretazioni non uniformi dei codici di gruppo il Gruppo di Coordinamento
Regionale ha intrapreso due azioni principali: innanzitutto ha istituito un sottogruppo di
lavoro che si & dedicato ad una prima individuazione delle malattie rare afferenti ai
codici di gruppo; in seconda battuta ha stabilito che I'infroduzione nell’elenco di nuove
malattie afferenti avvenga su proposta di uno specialista di un Presidio della Rete
autorizzato per quel gruppo di malattie rare, con la supervisione del Centro di
Coordinamento. Dopo ogni aggiornamento |'elenco delle malaftie rare viene diffuso fra
gli specialisti dei Presidi della Rete e pubblicato sul sito web del Centro di Coordinamento

(http://malattierare.marionegri.it/).

Grazie a questo lavoro di puntuadlizzazione delle malattie rare afferenti, nella Rete
regionale, al 31 dicembre 2009, sono uniformemente riconosciute ai sensi del decreto
ministeriale 279/2001, 588 diverse condizioni a bassa prevalenza.

Di queste, dieci non sono, fuftavia, attualmente sorvegliate dal RLoMR: la celiachia e la
sindrome di Down in quanto, pur essendo identificate da un codice di malattia rara, non
hanno una prevalenza nella popolazione minore o uguale a 1 caso ogni 2000 abitanti; il
morbo di Hansen (RAO010) in quanto una specifica normativa 7 identifica dei centri di
riferimento nazionali tra i quali non sono comprese strutture ospedaliere del territorio
lombardo; infine, la sindrome di Chiray Foix (RNOO70), la sindrome di Filippi (RNO380), la

sequenza sirenomelica (RN0440), la sindrome cerebro-costo-mandibolare (RN0450), |a
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sindrome femoro-facciale (RN0460), la sindrome Rieger (RN1050) e la sindrome di Levy-
Hollister (RN1540) - tutte condizioni ultra-rare, con pochi casi descritti nella letteratura
scientifica internazionale — per le quali, ad oggi, non sono stati individuati dei Presidi di

riferimento nel territorio regionale.

| RAPPORTI SUL REGISTRO LOMBARDO DELLE MALATTIE RARE

| rapporti sull’attivitd del RLOMR descrivono i dati archiviati dai medici dei Presidi di
riferimento per mezzo dell’applicativo Sistema Malattie Rare e validati dagli operatori del
Centro di Coordinamento.

| rapporti possono essere consultati e scaricati dal sito web del Centro di

Coordinamento (http://malattierare.marionegri.it/).

Il presente rapporto illustra i dati archiviati e validati al 31 dicembre 2009.



2. DATI ARCHIVIATI NEL REGISTRO

Al 31 dicembre 2009, i RLoOMR contiene 5761 schede di diagnosi di malattia rara

archiviate e validate e 1606 piani terapeutici archiviati e validati (tabella 1 e figura 1).

Tabella 1 e Figura 1. Numero di schede di diagnosi e piani terapeutici, archiviati e validati,

dall'intfroduzione dell’applicativo Sistema Malattie Rare al 31 dicemlbre 2009.

31 dic 2007

=@ Piani terapeutici

30 giu 2008

31 dic 2008

30 giu 2009

Schede di i . i

. . - Totale schede a | Piani terapeutici Totale piani a
Periodo diagnosi nel - - : - -

. fine periodo nel periodo fine periodo

periodo
18 dic 2006 31 dic 2007 257 257 120 120
1 gen 2008 30 giu 2008 882 1139 273 393
1 lug 2008 31 dic 2008 892 2031 352 745
1 gen 2009 30 giu 2009 2035 4066 459 1204
1 lug 2009 31 dic 2009 1695 5761 402 1606
N =@— Schede di diagnosi
5761

31 dic 2009




Nel secondo semestre del 2009 I'attivitd del RLOMR in termini di schede di diagnosi
archiviate e validate € stata inferiore (-17%) rispetto a quella del semestre precedente;
considerando, invece, I'infera annualitd si evidenzia come I attivita di censimento dei casi
di malattia rara sia piu che raddoppiata (+210%) rispetto al 2008.

Le 5761 schede di diagnosi censiscono 5739 casi di malattia rara in 5731 pazienti; 30
pazienti sono infatti stati inseriti per due volte nel RLOMR (ed hanno pertanto due schede
di diagnosi ciascuno); di questi, 22 hanno ricevuto la medesima diagnosi, mentre 8 hanno

ricevuto la diagnosi di due malaftie rare.
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3. IMPLEMENTAZIONE DEL REGISTRO DA PARTE DEI PRESIDI DI RIFERIMENTO

L attivitd di censimento svolta da ciascun Presidio della Rete in termini di schede di

diagnosi e di piani terapeutici archiviati e validati al 31 dicembre 2009, é riportata in

tabella 2 e illustrata in figura 2.

Tabella 2. Numero di schede di diagnosi e piani ferapeutici, archiviati e validati, per ciascun

Presidio, al 31 dicembre 2009. Cod = codice assegnato al Presidio in figura 2, 3, 4, 7 e 8; PT = piani

terapeutici; IRCCS = Istituto di Ricovero e Cura a Carattere Scientifico, AO = Azienda
Ospedaliera.

Cod | Presidio della Rete Schede PT
1 |Fondazione IRCCS Istituto Nazionale dei Tumori (MI) 4 3
2 |Fondazione IRCCS Istituto Neurologico Carlo Besta (MI) 363 38
3 |Fondazione IRCCS Policlinico San Matteo (PV) 642 114
4 | Fondazione IRCCS Ospedale Maggiore Policlinico, Mangiagalli e Regina Elena (MI) 1275 127
5 | AO Ospedale di Circolo e Fondazione Macchi di Varese (VA) 89 42
6 | AO Sant’Antonio Abate di Gallarate (VA) 64 59
7 | AO Ospedale di Circolo di Busto Arsizio (VA) 80 20
8 | AO Speddali Civili di Brescia (BS) 307 164
9 | AO lIstituti Ospitalieri di Cremona (CR) 24 4
10 | AO Ospedale Maggiore di Crema (CR) 147 4
11 |AO Sant’Anna di Como (CO) 16 7
12 | AO Ospedale diLecco (LC) 107 31
13 | AO Ospedali Riuniti di Bergamo (BG) 171 54
14 | AO Carlo Poma di Mantova (MN) 33 9
15 | AO - Polo Universitario Luigi Sacco (MI) 310 81
16 | AO Ospedale Niguarda Ca’ Granda (M) 306 102
17 | AQO lstituti Clinici di Perfezionamento — PP.OO. Buzzi e CTO (M) 15 5
18 | AO San Paolo - Polo Universitario (M) 1053 381
19 | AO Istituto Ortopedico Gaetano Pini (M) 26 24
20 | AO Ospedale San Carlo Borromeo (Ml) 58 45
21 | AO Ospedale Civile di Legnano (MI) 76 7
22 | AO Guido Salvini di Garbagnate Milanese (M) 2 0
23 | AO San Gerardo di Monza (MB) 593 285
24 | IRCCS Istituto Clinico Humanitas di Rozzano (MI) 0 0
25 |IRCCS Fondazione Salvatore Maugeri (Istituto Scientifico di Pavia - via Boezio) (PV) 0 0
26 |IRCCS Eugenio Medea - Associazione La Nostra Famiglia di Bosisio Parini (LC) 0 0
27 |IRCCS Fondazione Istituto Neurologico Nazionale Casimiro Mondino (PV) 0 0
28 | Ospedale San Giuseppe (M) 0 0
29 |IRCCS San Raffaele (M) 0 0
30 | IRCCS Istituto Auxologico Italiano (M) 0 0
31 |Centro Clinico Nemo - Fondazione Serena ONLUS (MI) 0 0

Totale schede e piani terapeutici 5761 1606
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Figura 2. Schede di diagnosi e piani terapeutici, archiviati e validati, per ciascun Presidio.
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Al 31 dicembre 2009, i Presidi identificati con i numeri dal 24 al 31 non hanno ancora
iniziato I'attivitad di registrazione per mezzo dell’applicativo Sistema Malattie Rare; inoltre,
nel secondo semestre del 2009, non hanno contribuito all'implementazione del RLOMR i
seguenti Presidi precedentemente aftivi: la Fondazione IRCCS Istituto Nazionale dei Tumori
di Milano e I’ Azienda Ospedaliera Sant’Anna di Como.

Il numero assoluto di casi di malattia rara che ciascun Presidio pud censire dipende da
piu fattori, alcuni dei quali non sono né misurabili né stimabili; innanzitutto, ciascun Presidio
segue un numero diverso di condizioni: otto grandi centri garantiscono il percorso
diagnostico-terapeutico per piu di 90 malattie rare o gruppi di malattie rare, mentre gli
altri sono di riferimento, ciascuno, per un numero piu limitato di condizioni (vedi figura 3);
anche il range di prevalenza (numero di casi nella popolazione) delle malattie rare &
molto ampio; il RLoMR censisce, infatti, sia condizioni ultra-rare (con meno di 1 caso ogni
milione di abitanti) sia condizioni con una prevalenza prossima ad 1 caso ogni 2000

abitanti; il bacino di utenza di ciascun Presidio, per ciascuna delle malattie rare seguite,
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Figura 3. Numero complessivo di malattie rare e/o gruppi di malattie rare (codici esenzione)

attribuiti a ciascun Presidio 5 e numero degli stessi per cui € stato censito almeno un caso.

N O Malattie rare/gruppi attribuiti

250 B Malattie rare/gruppi censifi
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Presidio

pud avere dimensioni diverse: locali, regionali, nazionali o internazionali; infine, vi & una
significativa disomogeneita sia nell’accessibilita e nell’efficienza dell’applicativo Sistema
Malattie Rare tra i vari Presidi, sia nel suo ufilizzo da parte degli specialisti nell’ambito di
ciascun Presidio. L'attivitd di censimento svolta da ciascun Presidio in termini di numero
assoluto di schede di diagnosi e di piani terapeutici archiviati e validati &, pertanto, unica
e non puo essere confrontata direttamente con quella degli altri Presidi.

[l contfributo degli specialisti all'implementazione del RLOMR nell’ambito di ciascun
Presidio pud essere dedotto indirettamente analizzando le condizioni censite; le malattie
rare sono infatti clinicamente eterogenee e afferiscono a pil branche della medicina; la
mancata segnalazione di patologie che si riferiscono alla medesima branca suggerisce,

pertanto, una criticita dell’attivitd di censimento in quell’area specialistica.
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Figura 4. Rapporto, espresso in percentuale, tra il numero di malattie rare e/o gruppi di malattie
rare (codici esenzione) per cui € stato censito almeno un caso e il numero complessivo degli stessi
aftribuito al Presidio 5. M = percentuale media di condizioni censite, rispetto al totale attribuito, nei

Presidi della Rete regionale (sono stati esclusi dal calcolo della media i Presidi da 24 a 31).
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Presidio

Le figure 3 e 4, pur non entrando nel dettaglio della categoria di appartenenza delle
malattie rare censite, evidenziono come la maggior parte dei centri abbia finora censito
solo una parte delle condizioni per cui sono stati identificati come Presidi di riferimento, in
media il 41%, escludendo quei Presidi che non hanno ancora utilizzato I'applicativo
Sistema Malattie Rare. Il non censimento di una o pit delle malattie rare attribuite pud
dipendere da piu fattori quali la mancata osservazione di nuovi casi o il mancato o
inefficace accesso all’applicativo Sistena Malattie Rare. Questo ultimo aspetto pud
dipendere, a sua volta, da problemi di tipo organizzativo (efficacia del coordinamento
infrapresidio nel coinvolgere gli specialisti interessati alle malattie rare) e/o di fipo
strutturale (complessita del sistema informatico aziendale e possibili conflitti con il sistema
informativo CRS-SISS, presenza o meno di postazioni di lavoro dedicate, efficacia degli

intferventi di manutenzione).
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4. MALATI RARI E MALATTIE RARE CENSITE

La distribuzione dei 5731 pazienti censiti dal RLOMR per etd al momento del censimento
e per sesso e riportata in tabella 3 e illustrata in figura 5.

L'istogramma in figura 5 mostra una forma a base allargata e un andamento bimodale,
con un primo picco nella terza infanzia per i maschi e nel periodo pre-adolescenziale per
le femmine, ed un secondo picco comune ad entrambi i sessi nell’etd adulta, tra i 40 ed i
44 anni. Il sesso prevalente € quello femminile (rapporto maschi/femnmine = 1:1,1).

La popolazione di riferimento del RLOMR € costituita dai pazienti assistiti dai Presidi della
Rete, affefti da una delle condizioni rare sorvegliate; Il RLOMR censisce, pertanto, sia i
pazienti residenti in Lombardia che gli assistiti extra-regionali.

La distribuzione dei pazienti residenti in Lombardia in base all’ASL di residenza ¢ riportata
in fabella 4 e illustrata in figura 6.

| pazienti non residenti in Lombardia rappresentano, al 31 dicembre del 2009, il 15% della
casistica del RLoOMR. Provengono da futfte le altre regioni italiane, con una prevalenza di
quelle confinanti @l 46% risiede in Piemonte, Veneto ed Emilia Romagna) e di quelle
meridionali e insulari (il 28% risiede in Campania, Molise, Puglia, Basilicata, Calabria, Sicilia

e Sardegna) (tabella 5).
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Tabella 3 e Figura 5. Distribuzione dei pazienti censiti dal RLOMR al 31 dicemlbre 2009, per etd al

momento del censimento e per sesso.

Fascia di eta Maschi (N) Femmine (N) % Z";st‘:t‘éle) (‘,/"Fz’;';:;‘;e)
0-9 424 381 74 6.6
10-19 444 486 7.7 8.5
20-29 324 336 5,6 59
30 -39 376 400 6.6 7.0
40 - 49 382 437 6.7 7.6
50 - 59 262 339 4,6 59
60 - 69 252 313 4.4 55
70- 79 192 233 3.3 4,1
80 -89 62 83 1.1 14
=90 2 10 <0,1 02
Totale 2720 3018 47,4 52,6
0 95-99 |2
M 20 90-94 @8 F
19 85-89 21
43 80-84 &2
76 ] 75-79 )08
116 I 70-74 [ ] 125
104 T 65- 69 | ] 144
148 I 60- 64 | 1169
112 ) 55 - 59 | 1163
150 I 50 - 54 | 1176
181 T 45 - 49 | ] 202
20 ) 40 - 44 ] 235
190 ] 3539 ] 226
177 ) 30- 34 [ 1174
153 I 25- 29 | 1163
17 ] 20- 24 1173
] B —— O T L ] 193
249 I T 10- 14 1293
284 59 ] 237
4o 0-4 [ ] 144
360 250 260 150 160 5;0 6 6 56 160 150 260 250 360 3150
numero di casi etd al censimento numero di casi
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Tabella 4 e Figura 6. Distribuzione dei pazienti con malattia rara residenti in Lombardia, per ASL di

appartenenza. Cod = codice assegnato all’ASL in figura 6.

Cod Azienda Sanitaria Locale Numero di pazienti censiti
VA ASL Varese 451
CO ASL Como 279
LC ASL Lecco 193
SO ASL Sondrio 50
BG ASL Bergamo 393
vC/S ASL Vallecamonica e Sebino 29
BS ASL Brescia 415
M ASL Cifta di Milano 949
MiI-1 ASL Provincia di Milano 1 659
MI-2 ASL Provincia di Milano 2 357
MB ASL Monza e Brianza 533
PV ASL Pavia 261
LO ASL Lodi 87
CR ASL Cremona 134
MN ASL Mantova 96
Totale 4886
N | Pazienti residenti in Lombardia

949

659
533
451
215
393
357
279 261
193
134
87 96
50
| -

| MI-1 MI-2 MB PV LO CR MN

VA CO LC SO BG vC/S BS M
ASL
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Tabella 5. Pazienti censiti dal RLOMR in base alla regione di appartenenza.

Regione Pop_olqzione Numero di P_dzienti °{o dei _c?ensiti NON_
residente & censiti residenti in Lombardia

Piemonte 4.442.427 162 19
Emilia Romagna 4.369.092 151 18
Veneto 4.907.816 78 9
Puglia 4.082.607 76 9
Sicilia 5.041.993 62 7
Toscana 2.008.955 50 6
Liguria 5.822.360 41 5
Lazio 1.671.937 36 4
Calabria 589.448 36 4
Campania 320.482 35 4
Trentino Alto Adige 127.721 20 2
Marche 3.726.309 19 2
Abruzzo 1.616.571 19 2
Friuli Venezia Giulia 5.664.714 16 2
Sardegna 1.025.898 14 2
Umbria 1.5675.934 11 1
Basilicata 1.338.183 11 1
Valle d'Aosta 1.233.723 5 1
Molise 899.550 3 0

Totale extra-regionali 50.465.720 845 100

Lombardia 9.810.126 4886
Totale generale 60.275.846 5731

La figura 7 mostra la distribuzione dei pazienti censiti dal RLOMR per Presidio di
riferimento, con distinzione, per ciascuna casistica, tra residenti e non residenti in
Lombardia.

La figura 8 mostra come, in media, gli assistiti con malattia rara non residenti in
Lombardia rappresentino 1'11% della casistica di ciascun Presidio (sono stati esclusi dal
calcolo della media quei Presidi che non hanno ancora utilizzato I'applicativo Sistema
Malattie Rare).
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Figura 7. Pazienti censiti da ciascun Presidio, con distinzione fra residenti e non residenti in

Lombardia.
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Figura 8. Percentuale di pazienti NON residenti in Lombardia per ciascun Presidio. M =
percentuale media di pazienti non residenti in Lombardia nelle casistiche dei Presidi della Rete

regionale (sono stati esclusi dal calcolo della media i Presidi da 24 a 31).
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Al 31 dicembre 2009, le condizioni rare per cui € stato censito almeno un caso sono 305;
tale valore corrisponde al 53% del numero complessivo delle condizioni sorvegliate dal
RLOMR (tabella 6 e figura 9).

Le prime dieci condizioni rare, per numero di casi censiti, sono riportate in tabella 7;
queste condizioni rendono conto di quasi il 40% di tutti i casi censiti dal RLOMR che,
complessivamente ammontano a 5739; per il 24% di questi € stato redatto, da parte degli
specialisti dei Presidi, almeno un piano terapeutico (si ricorda che il piano terapeutico &
dedicato alla prescrizione dei farmaci) (figura 10).

In tabella 8 é riportata una sintesi dei dati raccolti dal RLoMR per tutte le condizioni rare

censite al 31 dicemlbre 20089.
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Tabella 6 e Figura 9. Numero di malattie rare sorvegliate (dettaglio alla malattia rara afferente)
dal RLoMR e numero delle stesse per cui & stato censito almeno un caso, per categoria di

appartenenza. CAT = prime due lettere del codice esenzione, identificative della categoria.

- . Codice | Condizioni Condizioni
CAT | Categoria di appartenenza della malattia rara ICD9-CM | sorvegliate censite
RA | Malattie infettive e parassitarie 1-139 2 2
RB | Tumori 140 - 239 8 6
RC l\/lolo’r’rle'delle gh!ondqlle endgcnhe, della nutrizione, del 540 — 9279 153 97
metabolismo e disturbi immunitari
RD | Malaftie del sangue e degli organi ematopoietici 280 - 289 35 27
RF | Malattie del sistema nervoso e degli organi di senso 320 - 389 107 58
RG | Malattie del sistema circolatorio 390 - 459 12 12
Rl | Malattie dell’apparato digerente 520 -579 7 5
RJ | Malattie dell’apparato genito-urinario 580 - 629 3 3
RL | Malattie della pelle e del tessuto sottocutaneo 680 - 709 6 5
RM | Malattie del sistema osteomuscolare e del fessuto connettivo | 710 - 739 7 7
RN | Malformazioni congenite 740 - 759 230 81
RP | Alcune condizioni morbose di origine perinatale 760-779 7 2
RQ | Sintomi, segni e stati morbosi mal definiti 780 -799 1 0
Totale condizioni sorvegliate e censite 578 305
N 230
0 Malattie rare sorvegliate —
@ Malattie rare censite
153
107
97 ]
81
58
35
27
8 4 1212 . . ;5 .
5 5
2 2 ,_l 3 3 2
T = T T T T T T T T T ,_‘_| T ‘l‘ O
RA RB RC RD RF RG RI RJ RL RM RN RP RQ

Categoria malattia rara
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Tabella 7. Le prime dieci condizioni rare, per numero di casi censiti, al 31 dicembre 2009.

Codice . Numero di casi % del totale dei
esenzione Condizione rara censiti casi censiti
RCG040 lperfenilalaninemia 539 9.4
RDGO10 Talassemie 311 54
RMGO10 | Connettivitiindifferenziate 277 48
RCG130 Amiloidosi primarie e familiari 215 3.7
RN1320 Sindrome di Marfan 195 3.4
RBGO10 Neurofibromatosi Tipo 1 173 3.0
RCG100 | Emocromatosi ereditaria 155 2,7
RC0040 Pubertd precoce idiopatica 146 25
RG0100 Teleangectasia emorragica ereditaria 146 25
RDG020 Emofilia A 129 22
Totale 2286 39.8

Figura 10. Casi di malattia rara censiti dal RLOMR e numero degli stessi per cui € stato predisposto

almeno un piano terapeutico (PT), per categoria di appartenenza (conteggio alla malattia rara

afferente).

N

188

2020

950

761

m Caosi di malattia rara

[ Casi di malattia rara con almeno un PT

724

367

RA RB

877
463
175
100
RF RG

Categoria malattia rara

145
59
RC RD RI RJ RL RM RN RP RQ

-22 -




bre 2009 (1/10)

icem

te al 31 d

Izioni rare censl

Tabella 8. Sintesi dei dati raccolfi dal RLoMR per le cond

vl L 8 9 8 | 0 0 0| o 0 0 0 0o o0 05 05 [ z VOIMVLNTO VIMNAIOV | 0v090Y
44 L L vl Sl 54 0 | vl 6 14 0 ! sl 8 L 19 Lz | 6 IAILINIYd FHOILLYT ISOQIOV 3 FHOINYOHO JINIAIOV | 0¥090Y
% % % 0| ¥ Le 1e Le 0| 1g 8z ;14 8z 0| sz 0 0 Lo ! Il OdIL INNWWIOLNY VILYAONIMOOAN3IT10d | 0£090Y
6 6 6 0o 6 9 9 9 0o 9 9 9 9 0o 9 0 0 0|t L 11 OdIL INNWWIOLNY VILYJONIMOOANIIT0d | 0£090Y
9l 9l 9l 0o 9 9l 9l 9l 0| 9l €l €l €l 0| €l 0 0 Lo | 1 OdIL INNWWIOLNY VILYJONIMOOANIT10d | 0£090Y
z z z 0o z | L L 0 L 0 0 0 0o o 0 oL |0 |1 L 13 1101430 ISYNID0¥AI3A-0aI0oyILS-ISSOHAl-a-¢| 02090Y
0¢ 0 ol Lo Sl 0 L s | 9 vl 0 S vy 0 9 8L |Gl | g€ 1a 1101430 ISVISSO¥al-LZ| 020904
69 95 €9 9 | €9 85 6v S S | ¥ 85 14 05 6 | 0S 0 oL | b o| L z JTYNIHHNS VISY1dY3dI VA OAILINIYG OWSINOYILSOATVYIdI| 01090Y
1L v s¢ 9l | ¢e 69 z 62 9l | 62 69 0 9z Sl ez vl 0L €8 1L | bb 1a INOHAIS NYWTALID | 0L0D0Y
SL v9 0L S | oL v9 14 95 8 | 95 8y | 9z 18 booLe 0 oL | b | L z 1a INOYANIS NNOD | 01090Y
v 12 Sl vl 6l 8¢ 0 € €| 6 ve 0 0 [ 0 05 €|z | o 10 INOHANIS ¥ILLYVE 0L090Y
6L 4 zr zL v 8L 9l 8¢ €L | ov 1L Sl 13 zL | e S st 8L | ¥T | T 14 VILLYIVIN 135H38| 01200Y
1L 9 6v 0z | v L 0 St 1z | Iy L 0 or 0z | ¢ ze L 0 8¢ | 89 VNISAIYLILNY LY41V Id VLINIONOD YZNINVO | 002004
9l 9l 9l 0o 9 9 9 9 0o 9 0 0 0 0o o 0 0 Lo L 1a INOYANIS ¥VFPYN-HIIOIYD| 08L00Y
89 4 8y 6l €v 15 ! 1z 6L | L2 15 0 0z 0z | 1zg 0 15 z s | ¢ 3INILSISTY A YNIAVLIA ODINTLY4SO40dI OWSILIHOVY | 021004
29 9 6¢ gL 9 s z 9l €L | oz 1s 0 9l €L 8l 1e 68 | L& |8 | SL 10 VILLYTVIN NOSTIM| 05L00Y
9l 9l 9l 0o 9 z z z 0| ¢ z z z 0| ¢ 0 0 0|t | VLINIONOO VININIYHIISNVHLY | 0£L00Y
€5 6v 1g z | 1S 05 or 14 s | sv 9 13 9 Lo oee 0 0 z |0 | 2 VLINIONOD VIWININSYIJOTINYIOV| 02100y
26 62 0L [AEL:] 16 1z 29 zL | 19 16 1z 65 €L 65 S 9 16 | 6L | OLL VLSIW VINGNIINGO 904D | 01100Y
€l z ol z | o L z 8 L 8 L L 8 | 8 z Lz ezh | LL | ovL VOILYdOIal 30003¥d Y.LH38Nd | 0v000Y
vl 6 4 [AR A 0 0 0 0| o 0 0 0 0o o 0 05 z |0 | ¢ 1 INOMANIS NIFLSNIHITH | 0£000Y
54 4 44 Loz 0z 1L 6l z | 6l 8l sl 9l [T} 0 05 Lol z 1a INOYANIS NNVINTIVM| 02000Y
L L L 0 I z z z 0| ¢ z z z 0| ¢ 0 0L | L |0 ! HLOV Id ¥ZN310143a| 01000Y
55 e 34 6 € g 8 > L ove 1g 8 1€ 9L | €€ [er4 74 z |z | v I1 OdIL ISOLYWOHEIJ0MN3N| 01098
0L | Sl L ole 89 0 9 [T 95 0 0 g8 | ¥ z 0 18 98 | €L 1 OdIL ISOLYINOYEIH0MNIN | 01098
Vi [ v s | v zr % % (R | o 14 Ll 0 oL |z |0 ISOLVINOIWOIZTOIONVOLNIT| 090094
€€ €¢ €¢ 0 | et ze ze ze 0| 2 43 43 43 0| z¢ 001 0 0| ! JHVITINYS ISOdIT0d| 050094
6 ! S v s 6 0 | v | € 6 0 ! v | € 0 0 S |1 9 VIWOLSVT9ONILTY| 02009Y
8 S 9 L9 4 | € | € 12 ! € | € 0 0 [ z 10 IHOWNL SWTIM| 0L008Y
v9 9 05 vl 05 v9 9 05 vl | 05 9 9 05 vl | 05 0 0 [ z 1 VILLYTVIN JWAT| 0800vY
08 i €9 €L 19 2L > 65 [N 0L g €5 L|oes 12 Wz €| S 10 VILLYIVN 31ddIHM | 0200V
XVIN 7 NIN 7 VNVIG3aW | sa T_nus XVIN 7 NI 7 VNVIG3W | SO |VIQIW | XVIN | NIN | YNVIGIW | SO |vigaw
(%) 43 | (%id | 4 | W | 1oL (3LNFHIA4V V¥V VILLYVIVIN VTTV OI19VLLIA) VIDOTOLYd| G0 | 3LON
(INNV) OLNIWISNID TV V13 (INNV) ISONSVIA V11V Y13 (INNV) 0IQ¥0S3, 11V V13

-3 -



Tabella 8 (2/10)

19 ! ze vz | e 65 0 x4 \z | 9z or 0 ol €L vl -4 SL z |9 | 8 Z OdIL ISON3D0DITO | 090904
74 9 4 g8 | vl 8 0 | €|z 0 0 0 0o 0 [-74 oL | € |1 4 11 OdIL ISON3I9D0ITD | 09090
o L 9l zL | 8 ov 0 | oL | s € 0 0 | 0 8l 65 | 9L | 8L | g | OdIL ISON3D0DITO | 090904
o L 0z AR T4 z 0 0 ! 0 0 0 0 0o o 44 05 L] s VINISOLLYIVO 09090
14 14 14 0| ¢z 6 6 6 0| 6 0 0 0 0o o 0 0L |0 |1 | 3INOIZVTISOOITO V113a OLINIDNOD INIGHOSIA| 090904
29 € 44 VIr 29 0 € 8L | 2l 29 0 z [ 4 LLojok | Lo 13 LI01430 ISYYIISNYELTINYEEYO YNILINYO 05090
€l 0 L 9 | L | 0 0 0| o ! 0 0 0o o 0 oL |z |0 VI¥VLIa343 VINIINOWNYYII 050904 | L
6¢ L ol gL 9l 6¢ 0 L sl | 6 6¢ 0 L 9 | 6 23 68 v | s | 6 VININITINYLIO| 050904
4 € v v 9 zh € € v | 9 6 ! z vy 0 19 0 |¢ | ¢ 1Q L0143 ISYNIDYY | 050904
€5 z ol v vl ze 0 0 6 | ¢ 14 0 0 | | -4 oL | L | s |z VOINIDONSONINIDYY VINNAIOY | 050904
6¢ S 0¢ A4 8 | z €| ¢ € 0 0 | | vl 1L ve | ¢ VINANISOYIL 0v090Y
05 6l se T 4 8 74 0z | 8z Vi 14 14 zz | 9 0 0 Lol z VNINOILIW 1 OLNAWISHOSSYIVIN VA IWOHANIS | 07090
ol € v € 9 z 0 0 ! ! 0 0 0 0o o 0 0oL |z |1 € VINZQIOV 0DINOIdO¥d | 070904
6l L sl v | gl 9l 8 zL v |z 8 9 L | L 0 05 z |0 | ¢ 10 LID1430 ISYYIISNVHLONIAY YNILINYO | 07090
€9 z > VIR 5 0 L 8L | 2 I 0 €l JI I L 68 v | s | 6 VIMNNILSIOOWO | 070904
4 €l 1L v 6l L sl v | S ! 0 L 0 | 0 oL |0 |z T 13 1101430 ISYLILNIS ISVTISSOgHYO0T10 | 0¥090Y
6 0 z v v 0 0 0 0| o 0 0 0 0o o 132 oL | v e L VIMNNILSIOOWO NOD VINIAIOV ODINOTYWTILLIW | 0v090Y
vz z 4 9 9 € 0 | L L z 0 0 | 0 0 8L s | v | 6 VIN3AIOV ODINOTYWTILIN | 07090
vz | vl L L 0 0 12 ! z 0 0 | 0 or 08 8 | L | gl 0O¥30V 1d OddOYIOS V ANIMN 3113a VILLYIVIN| 0v090Y
ol z 9 v 9 9 z 4 z | ¥ 0 0 0 0o o 0 0 0|z | 2 1a INOHANIS IMOT| 0¥09DY
€l €l €l 0 € S | € z | ¢ 0 0 0 0o o 0 05 0|z | ¢ VINANITOYdYAdI| 07090y
sl sl sl 0 sl L L | 0 L 0 0 0 0o 0 0 0 0| L VINANIQILSIY3dI | 07090
vl vl vl 0 vl 0 0 0 0| o 0 0 0 0o o 0 oL | L |0 L VOILOL13HO NON VIW3NIOIT9Y3dI| 0v090Y
g 0 6 [ ) 8¢ 0 0 14 L 0 0 0 0o 0 €l vy 89Z | 18T | 6ES VINININVIVIINISH3dI | 07090y
62 (74 1z z | Lz 44 ol 9l 9 | 9l z | z 0| ¢ 00l 05 0|z | ¢ VIMNNISITNOD 3INIZLOYd 31TV VZNVHITIOLNI | 070904
0 0 0 0o o0 0 0 0 0| o 0 0 0 0o o 0 0 v | v | 8 VIMNNOLTHOTINIA | 07090
69 L a4 Sl 1S | 14 vl | sZ 14 0 0z zL | oz 0 9. | vl |SL| e VIMNNILSIO | 0v090Y
L L L 0 L 0 0 0 0o o 0 0 0 0o o 0 0L |0 |1 ! 13 1101430 ISVAINILOIF | 07090
z z z 0o z | | L 0 ! ! ! ! 0 | 0 0 0|t | 14 1101430 ISY10IL0L3HO-Y139 | 07090
€9 0z 8y vl ev 19 0 e 6L | z¢ o 0 0 ) 0 SL z |9 | 8 VISNNOLdVO1Y| 070904
8¢ L gl 9l 9l z 0 0 ! | 0 0 0 0o o 74 0 Lle |y OWSINIZTY| 070904
XVIN 7 NIN Tzs..._ms_ sa T.nus XVIN 7 NIN Tzsnm_z Sa |VIG3IW | XYW | NIA | VNVIGIW | Sa | viaaw
(%) 43 | (%id | 4 | W | 1oL (3LNIHIA4V V¥V VILLYVIVIN VTTV OI19VLLIA) VIDOTOLYd| d0D | 3LON
(INNV) OLNIWISNID TV V13 (INNV) ISONDVIA V11V Y13 (INNV) 0IQ¥0S3, 11V V13

-4 -



Tabella 8 (3/10)

18 L 09 9l | L5 98 L 65 9l | S5 v8 0 9 [ 29 €z | /8 8zl | Sig 1HVITIAYS 3 FIEVNIY ISOQIOTINY | 0£190Y
1e 62 o€ Lo 1z € 4 6 | 2l 0 0 0 0o o 0 oL |0 |z T 10 VILLYTVIN NYHAN-HOST1| 021904
8¢ 2 ze 9 | g 1e z L L2 12 z € | € 0 0 z |z | v VIHI4H0d0LONd | 0L190Y
g8 o 59 oL 99 0L ze s 6 | IS 0L 43 s 6 | 1S 0 14 € |2z | sz VQY¥VL VINYLND VI¥ISHOd 0L1D0Y
85 2 1€ L6 85 2 18 1| ose 85 74 1€ L ose 0 0 S |0 | s IINILLINYILNI VINOV VIMIFNOd | 0L1D0Y
34 34 14 0| sv v v 4 0 | wr 6¢ 6¢ 6¢ 0 | e¢ 0 0 Lo L VI¥VLIa3¥3 VIHISH0d0dd0D | 01190y
69 €€ v 6 | Lt 89 2z 34 [N 89 1z 44 zL | e 0 0 L6 | o VLINIDNOD VLLVHVIVO-VININILIMHISSTdI INOHANIS| 00L90Y
68 8 5 Sl ¥S 8. L o vL o 8L L 34 yL | Sv | | o¢ szl | sst VI¥VLIa343 ISOLYWOYO0WS | 00190
67 67 6v 0| 6v 8y 8y 8y 0| s8v sy | s 14 0 | sy 0 0 0|t ! VIMVLIA343 VOILIOOMOIN VININY| 001908 | L
8l €l 1L z | 9 €l 6 oL z | L €l L 6 z | o 19 19 Lz | e € OdIL 1SOdIdITOONIN| 06090
9l | | L 9 Gl 0 | L] s vl 0 0 LS €€ 0 0 |¢ | ¢ Z OdIL 1SOdIdITOONIN| 060904
1€ 1€ 1€ 0| g 1z 1z 1z 0| € € € 0| ¢ 00l oL | L |0 L 1SOQITVISOLLY VD | 06090Y
L L 6 8 6 ol | S v | s L ! 12 e ¥ 0 0 [ z 1Q VILLVIVIN MOId-NNVW3IN| 08090Y
09 L (34 6L | Lz 8g L vl 1z | €z 18 L €l 0z | 8L 0z 08 €z | ¢ 10 VILLYIVIN ¥3HONYO | 08090
59 L 2 VI 59 € Sl L] e 59 0 8 JI T vl W] 2 10 VILLYTVIN AMEV4 | 080904
€l 6 L z €l 6 L z | L L 6 ol Lo 0 oL | b |1 z 1a OTINNNDOV VA VILLY YA 0710831S3 100 13a 1¥3L1S3| 08090
55 8z Le [N S5 8z 1e zL | se or | sz 1e S | € 0 0 Lz | e 14 VILLYIVIN ¥3IDNVL| 020904
0z 8l 6l Lol 8l 1L 8l L8 8l vl 9l z | 9 0 oL | b |1 z VINANIZLOY¥HOdITYL380dI| 0£090Y
1S 1z 5% L | e 1S 1z 5% L | 6t | S 8z 6 | 62 0 0 Lok | JHVITINYS VINIARIOIONLYAI | 020904
6l 6l 6l 0o 6l 0 0 0 0 o 0 0 0 0o o 0 oL |0 |1 L I4ANODOLIN 130 3 ISSVHO 'OV 11930 OIAIWHILNI "8V.LIN 130 'LSIA 02090 | |
8¢ z 9 A > 0 z [N ol 0 0 €|z 0 1L e v | ¢ 1Q L0143 ISYHIISNVEL-TIOLINTVA-NILINYYD 020904
9 9 9 0o 9 0 0 0 0o o 0 0 0 0o o 0 oL |0 | L L 1a LI01430 FYVI00SNW YNILINYYO | 0£090Y
e L 44 zL o 1e 0 S AR vl 0 z S| s 0z oy €z | ¢ 1a 1101430 3NOIZVAISSO V139 020904
L€ L €z A 6l 0 z 8 | 9 vl 0 L 9 | ¥ 05 05 z |z | v VIW3NIZLOY¥HOdITYLIEY | 020904
v 0z 1z 6 | o0 1z v Sl 9 | vl 12 0 € | z €€ 19 z | v | 9 ISOQISONNYIN| 090904
o€ z €l 6 | Sl o€ 0 4 6 | 6 € 0 0 L | L 2L el | s | 8 OISOLLNYA TV VINVLIAIYI VZNVHITIOLNI | 09090Y
ol 8 6 L6 4 4 4 0| ¥ € € € 0| ¢ 0 0 0|z | ¢ 6 OdIL ISON3I9D0DITO | 090904
8l € L Lo z 0 | ! | 1 0 L | | 0 0 Lo z 8 OdIL ISONIDO0OITO | 09090y
L) €l Sl z | sl 9 | 4 z | ¥ € 0 z z |z 05 0 [ z 9 OdIL ISON390DIT | 090904
zL ol 8¢ 2z | 6 69 L sz €z | 1 29 9 9l 2z | sz 0 0 e |1 v S OdIL ISONID0DITO | 090904
k> L 9l AR Sl 0 | S | ¥ L 0 0 z | 15 28 S |9 | 1 € OdIL ISON3I90DIT | 090904
XVIN 7 NIN 7 VNVIG3aW | sa T.nus XVIN 7 NIN 7 VNVIG3W | SO |VIQIW | XYW | NIN | YNVIGIW | Sa |via3aw
(%) 43 | (%id | 4 | W | 1oL (3LNIHIA4V V¥V VILLYVIVIN VTTV OI19VLLIA) VIDOTOLYd| d0D | 3LON
(INNV) OLNIWISNID TV V13 (INNV) ISONDVIA V11V Y13 (INNV) 0IQ¥0S3, 11V V13

-5 -



Tabella 8 (4/10)

29 S 1L 6l vz 19 S gl 6L | 12 13 0 6 zh o 0 0 ve | ¢ 1a 1101430 A 3HOLLYAH | 02090y
18 L 1z 1z | 6z 18 L 9l [2ANNY vl 0 0 vz 0 0 Lol os 4 VII40W3 | 02090y
vL 0 €e 6Lzt €L 0 zl 8l | 8l 59 0 0 zL s 6 0 6 |0zl | 62) V VII40W3 | 02090y
vL z 9¢ TR > L 0 Le [T L 0 k4 6L | 02 vl v ooy |Sz | LL 1011IJ08WO0YL I¥VLIATY3 INIGHOSIA| 02090y
L L L [ L L L 0| £ € € € 0| ¢ 0 0 0|1 ! VINANIOONINEIZY | 02090
69 0 ze ] 69 0 L z |9 85 0 L o s z €L 99 Skl | Lig JINISSVIVL 04090y
L z €e 8L | &g 29 0 L L] e 29 0 6 JI-T 4 L Wolor | oz VI¥VLIa343 ISOLID0H3HS | 01L09aY
85 ol e sl se [43 0 €l AR [ 0 0 oL s e 0 s | v | 6 14 1101430 ISYNIHO OLVANYId| 01090y
8y 14 8y 0| sv 1z 1z 1z 0| 12 € € € 0| ¢ 001 0 Lo ! 1a 1101430 ISVAILOFTONN-G VNIAINIYIM | 0L09aY
€L 4 33 1L 9 €L 0 74 0z | 62 €L 0 9z o0z | Lz 0 € 6 | v2 | €€ 13 1101430 ISYNID0¥AIFA 0LV4S04-9-0I1SOONTO | 04090y
€z €z €z 0| €z 0 0 0 0| o 0 0 0 0o o 0 0 0|t ! 1a VINGNY INOONVH | 01090y
Le 4 vl L gl L 0 0 0| o0 L 0 0 0o o 0 0 v |9 | o 13 VININY ANOWYIA-NV430v 19| 01090y
zL 8 6¢ 8L | b 29 0 9z 1z | w2 62 0 12 oL 6 0 8l 8 | ¢ | L VLINIONOD VOILII0dOH LIM3SIA VININY| 01090y
55 | vl sl 6l [l 0 z o9 1 0 z o s | S ve | Wy | SL INYO410TV4 3INT130 V VIWINY | 04090
€e €e €e 0| et ol ol ol 0| oL 0 0 0 0o o 0 0 0|1 ! VOINOYO YSOLYIWOTNNYYD VILLYIVIA| 05000Y
05 05 05 0 | oS 05 05 05 0 | o0 05 05 05 0 | 05 0 0 0| L VOITOI0 VINIJOYLNIN| 0v00QY
08 12 6v ze | sv 69 € v 62 | Ov 69 € or o | 8¢ 0 74 z |z | v ILNIHHOOIY NIFINIOHOS-HOONIH Id VHOJHOd | 0£00aY
€L 8z 14 [N T4 89 0z 34 €l Iy 99 6l 6¢ €L ov zL vz €L ¥ | L VNYNLLON VOILSISSOYVd VIMNNISOTOOWS | 02000
I 8z o AR 6v 14 ze 6 | o€ 6v | 8z 43 6 | o€ €€ 0 €0 | ¢ VOINI¥N ODILITOWS JNOMANIS| 0L00aY
14 (34 e Love 6l L oL 6 | Ob sl 0 L L2 0 05 0|z | 2 1a INOYANIS HOIYATY-LLOMSIM | 09190
o 9l 8z 8 | 8z e € S [ARN TS 1L 0 L 9 | ¥ 0 0 € l¢e| 9 JNOUANIS 3DI-¥3dI 09LD0Y
9L S 1z 0z L 9. 4 1z T | e 59 L 34 zz | og 6l 0 €L 8 | 1z 3TVIYYA INNNOD YZNIIOIIIAONNWWI| 09190Y
8l z 4 [ Sl 0 L s | 8 0 0 0 0o o 0 0 S| ¢ | 8 1 INOYANIS IDHO0IDIA| 09LD0Y
4 z 0z oL o0z 4 0 S L8 44 0 L o9 0 0 € oL | € VINANITNEOTOVINNYOY | 09190
Sl Sl Sl 0 ¢l L L L 0| £ 0 0 0 0o o 0 0L |0 |1 ! SNYHYIONY11a 3INTT30 V NON ISOLIOOILSI| 051904
€8 4 9 TR 6. 0 1z L ez 8L 0 sz VT4 0 v vz |0 | ¥§ SNVHYIONYT 10 3INTII0 V ISOLIOOILSI | 051904
L € L z | 9 S | z | z | 0 0 0o o 05 SL z |z | v 9 0dIL 1SOAI¥YIVSITOdOONIN| 07LODY
ge 8 sl oL 6l oL 0 z > 4 0 z | z zz 44 v g | 6 ¥ OdIL 1ISOAI¥YD0VSITOdOONIN | 07LO0Y
44 S 8l 9 | 9 zl z 4 € s zl 0 z v € 8¢ 8¢ €| s | 8 € OdIL 1SOaI¥YVSITOdOONIN| 07LO0Y
1z z L 9 |z 8 z 4 ! 12 12 0 z | z ze vL 0 |6l | 6l Z OdIL 1SOaI¥YO0VSITOdOONIN | 07LO0Y
54 | ol gl Sl €e L | 8 | ¥ L 0 ! z | 09 or oL | S | S | OdIL ISOQI¥VYVSITOdOONIN| 07LO0Y
XVIN 7 NIN 7 VNVIG3aW | sa T_nus XVIN 7 NI 7 VNVIG3W | SO |VIQIW | XVIN | NIN | YNVIGIW | SO |vigaw
(%)¥3a | %)1d | 4 W | 101 (3LNIHIA4V V¥V VILLYVIVIN VTTV OI19VLLIA) VIDOTOLYd| d0D | 3LON
(INNV) OLNIWISNID TV V13 (INNV) ISONDVIA V11V Y13 (INNV) 0IQ¥0S3, 11V V13

-6 -



Tabella 8 (5/10)

65 44 6v v v 15 1z 6v €L | zv 9 1z i €L ov 0z 0 z e | s IT¥O1LH008NS I1SI1D NOD YOITV43IONIVOIAN VILVHOTY430NIOONTT| 04094y
4 € (34 [F AN 4 o z 1z 6L | 12 oy L 0z 6L | 02 0 0 Lol z VOILYINOYOVLIW VIJ0¥1SIA0ON3T| 01094y
! L L 0 ! ! | | 0 ! ! ! ! 0 | 0 0 0|1 | 10 VILLYTVIN 388VEM 01094y
6L L 2> 9l | 9 1L L ze 9l | g¢ 99 0 62 L 0g 1S € L 8L | ge ¥383710 VOILLO VIJOHLY| 00£04Y
29 z e ze | ve 59 | €e ze | e¢ 9 0 43 ze | e 0 0 z |0 | ¢ VANSIT ILIALLNNIONOD | 062044
1L Sl 9¢ [AN:> 1L vl > L|oze 1L zl 13 AT z 0 €L e | v ONODOLYHIHO| 08204y
e 4 £z 6 | Lz s¢ 0z 2z 9 | sz g 8l 1z L v 0 74 € |1 12 1a INOHANIS NVDOD| 022044
15 Sl 05 L 6 05 sl 14 [-TAL sy | vl 44 yL | oee 0 0 Lz | oe HON4 10 YOINOYO0Y3 L3 FLITOID| 08204y
€ € € 0o € € € € 0| ¢ € € € 0| ¢ 0 0 0|t ! JUVITIANVYS VAILLYANSS3 VILVAONILIYOIYLIA| 002044
88 | 68l- 29 Sy | vS 18 1z 19 9l | 65 18 34 65 9L | IS 9 vz 6 | vz | €€ 3LNVZZINIMIINIA VIYOLYWAYIANI VOINOYO VILYJOYN3NITOd | 08104y
88 59 SL 9 | 9 18 09 L L | s €8 65 2L 9 | 2 L 9 9 |8 | v 1a INOUANIS INSMIZSTO-NOSANVHOIN-3133LS | 02104
14 L L z |z 4 0 L L L 14 0 L | | 0 o z e | s 1a INOYANIS LSIM| 0v104Y
05 8 8¢ el ee 9z 0 L 8 | ol 9l 0 | v € 0 zb oL L L 1a INOUANIS LNVLSYD XONNIT| 0104
69 8 34 €z | ¢¢ 05 8 [43 9l | 2 62 8 44 g | sl 08 oy Ly s VI4041SI000NITONIHAY| 02104y
vL Vi 89 6 | +9 2L I v9 6 | 29 2L 43 15 yL | S5 0 oo ¢z | ¢S VISVIINd 3IVH3LYT ISO¥3T10S| 04104y
88 1€ 69 LLo29 18 62 929 zL | s9 18 8z 99 zL | ¥ 0 65 0S| 19 | L VOI404LOINY FTVHILY11SOYITOS| 00104y
58 8 65 8L | 95 08 8 1S 9l | 05 8L ! 4 L 4 v6 | L& | Tl | 6 VOILYdOIal INOISHOL Id VINOLSIA| 06004
18 7L 55 €L gS €L 1 6v €L | b zL ol or zL | oy 9l zh W sy | 98 NOLONILNNH 10 V3¥00| 08004y
14 1e 6¢ 9 | ov 8y 8z <13 L | L 9 8 74 oL 1z 08 0 €z | s OIYV1Ia3¥3 3IVIZNISST ONOTOOIN| 020044
0L 8 9 T 59 L 44 L] 82 44 0 L 9 | 2 4 S iz | L | se VAISS3HO0Yd VOINOTOOIN VISSTTId3| 09004y
9¢ € 4 6 | vl 0¢ | € L9 12 0 0 | | 1z v o0 | 1 INOYANIS L1TY| 07004
ge z 4 6 8 e 0 z 8 | S 33 0 | L€ 144 19 9 |zv | 8 1Q VILLYIVIN HOIFT| 08004y
08 9l 34 8L | Lt 08 8 k> 8L | v 19 S 1e L 0g €9 L 8L 6 | L2 10 INOHANIS FHAVS-SNYVIN| 020044
8L € o 0z | 6¢ -7 0 o e | 9 [ 0 14 oL 8 11 0 wlz | s VI¥VLIA3H3 VIYYINIYD VINSJOLIDOSINOYL 07090y
v8 S > 0z | s €L 0 74 6L | 1t 2L 0 ol 1z | 8L 0 ! 29 | ov | 2oL 10 VILLYTVYIN NVHE3TTIM NOA | 02090
6L sl 6¢ 9l | It [ L e 9l | o¢ €9 0 >4 [T/ 8 0 9l 0L | 9z 14 1101430 S YNIZLOYd | 02090y
19 8 se 8l | o 59 | 14 L | og 59 0 L 6L | Ll €l 0 8L €L | Ie 10 1101430 O VNI3L0¥d | 02090y
99 99 29 0 99 9 g9 59 0| <9 0 0 0 0o o 0 0 Lo ! 13 1101430 ONIDONINSY1d| 02090y
8l 9 4 9 |z ol 9 8 z | 8 ol z 9 v 9 0 0 0|z | ¢ 1a L0143 11X 3HOLLYH | 02090y
19 L 14 1L oe 19 z 9l 8L | sz 25 0 ol [ 0 0 €L 9| 6l 13 1101430 IX IHOLLYAH | 02090
929 9 2> T €9 z 9z 9l | 82 19 0 0 JI A 0 0 zL |6 | 1z 1Q L0143 IIA 3HOLLYA | 02090y
XVIN 7 NIN 7 VNVIG3aW | sa T_nus XVIN 7 NI 7 VNVIG3W | SO |VIQIW | XVIN | NIN | YNVIGIW | SO |vigaw
(%)¥3a | %)1d | 4 W | 101 (3LNIHIA4V V¥V VILLYVIVIN VTTV OI19VLLIA) VIDOTOLYd| d0D | 3LON
(INNV) OLNIWISNID TV V13 (INNV) ISONDVIA V11V Y13 (INNV) 0IQ¥0S3, 11V V13

-27 -



Tabella 8 (6/10)

18 6 34 L v 89 v 1z 9l | 62 59 z 8l 9L | €z 8l 0 €5 | 19 | vl VSOLNIWOId LINILIY| 0LLO4Y
33 (33 33 0| et ze ze ze 0| 2t S S S 0| s 0 0 Lo L VOINILIH-0THLIA VIJ0HLSIA| 041Dy
9L 0z 34 0z | o 19 8l e 8l | s¢ 59 8l ve 8L | 8¢ 0 0 € |1 v 1539 10 INYOLITIALIA VIJOHLSIA| 0LLOAY
1L S o 9z It 34 S 8¢ [T T 134 | Sl sl o8l 74 0 z |z | v INOD 13@ VI40HLSIa| 041Dy
14 L 9l T4 € 0 | ! L ! 0 ! 0 | €€ 0 Lz | e 4383110 VLINIONOD ISOUNVIY| 011y
13 9 9¢ 0| 9 e e e 0| € e e e 0| e 0 0 0| L JAVITINYS VOIQOI3d ISIVHVd | 00194y
65 S [t 0z | 62 8¢ S 9z [ z z z 0| ¢ 0 0 €l z | ¢ 13 VILLVIVIN NISWOHL - L OdIL VLINIDNOD VINOLOIN| 060944
1L L2 1L 0 1L 0L 0L 0L 0| oL 59 59 59 0 9 0 0 0|t L ITIVNISSOYd VOINOLOIW VILYHOIW - Z OdIL VOINOLOIN VIJ0HLSIA| 06094
29 8 18 Sl 9e 09 € Le 9l | ze 15 € vz sl 9 9 0 oL 8| sl 1 VILLYTVIN L¥3NILS - L OdIL VOINOLOIW VIJ0¥1SIa| 060944
oL 0L 0L 0 oL 85 85 85 0 | 8 85 85 85 0 8 00l 0 0| L VIONIYYH0TINO0 THVI0OSN VIJ0H1SIA| 08094y
2L 1L 6¢ 9l | v 2L L 9 L] ev 09 ol €€ Sl e 0 0 8 | S | € | (3NIY3rIA-AZNOANY1IQ) ITVHINO-0T0dVIS-0I0VH FUVIOOSNN VIJ0H1SIA| 08094y
vl L L S| L L L 4 [AN L € 4 z | s 05 74 o v | v 3INNIHONA 13 FHYT0OSN VIJ0HLSIA| 08094y
8z z L 6 | vl 8 0 z €| ¢ S 0 ! z |z vl vl [ - ¥3X039 10 IYVI0OSN VIJ0H1SIA| 08094y
vL 1 1s 8L | 6v 65 ol Ly sl | ov 44 6 8¢ €L 0 0 0 s |z | ¢ ITOONIO 130 IHVIOOSNIN VIJ0HLSIA| 08094
L | 6 8 6 9l 0 8 g | 8 € 0 ! | | 0 0 [ z VLINIDNOO F4VI00SN VIJ0H1SIA| 08094y
z z z 0o z | | | 0 L 0 0 0 0o o 0 0 Lo L VOINITYIWIN VILYdOIW| 02094
67 1> o 9 | ¥ 6¢ 62 e v | v 43 ol 8z 6 | €2 0 0 Lz | oe 3I9VHOLS NINSIA VILVYDOIN| 020944
L L L 0o ¢ 9 9 9 0o 9 S S S 0| s 00} 0 0| L 30D TWHLNIO VILYdOIN| 02094y
SL L) o 62 oY 59 9l 5% sz | v 9 9 13 6z | St 0 0 [ z VI¥VLIa343 VIMOLOW VILVAOYNIN| 09094y
zL 4 sz 6l 82 1L 4 9l 6L | S s € ol sLoL L 9 oL 8| sl 10 VILLYIVIN HLOOL-3I4VIN-LODHVHO | 09094y
L) L) L) 0 L L L 0| 1L | L | 0 | 0 0 0|t ! 2 OdIL YIS | 05094y
0 0 0 0o o0 0 0 0 0o o 0 0 0 0o 0 0 0 0| L 10 VILLYTVIN NYIWS4OH-DINGYIM - L OdIL VINS| 05094
99 Sl 34 L ov 59 Sl 8¢ L] se o 8 44 zL | ez 62 vl ve | ¢ VI¥VLIA343 VOILSVdS VI9ITdVEVd | 0v094Y
oL 59 89 z | 89 69 09 9 v | v9 19 85 29 v | z9 0 05 z |0 | 2 3YV11383930-0LNOJ-OAITO VIHOHLY 0v094d | |
€8 €l Vi €l 8p 9. € 44 vl | ev 0L € 8¢ €L 8¢ -1 S 6L 1z | OF 34V1139343OO0NIdS VISSYLY | 0v094Y
14 1L L) s Lz 9 9l L 6 | €z 8z z sl LSk €€ 0 z | € IMIT-HOIFHATIYS VISSYLY| 070944
8l 8l 8l 0 sl 6 6 6 0| 6 ! ! ! 0 | 0 0oL | L |0 L V0IQ0SId3 VISSYLY | 07094
69 1 > L o9e 09 9 sz 9l | 82 34 4 €l WL sl 8 LosL | o9z HOIZYAINA 10 VISSVYLY | 0v094Y
L L L 0 | | L | 0 | | ! ! 0 | 0 0 Lo ! ZWO-ISOAISOITONYD | 0£094Y
1z z L 6 | Il 9 z 4 z | ¥ € ! z | z 05 05 [ z LWD-ISOAISOITONYD | 0£094Y
8l 8l 8l 0 sl z z z 0| ¢ 0 0 0 0o o 0 0 0| | 1Q VILLYIVIN ¥3HOVEZHIW-SNIVZIT13d | 010D
XVIN 7 NIN 7 VNVIG3aW | sa T_nus XVIN 7 NI 7 VNVIG3W | SO |VIQIW | XVIN | NIN | YNVIGIW | SO |vigaw
(%)¥3a | %)1d | 4 W | 101 (3LNIHIA4V V¥V VILLYVIVIN VTTV OI19VLLIA) VIDOTOLYd| d0D | 3LON
(INNV) OLNIWISNID TV V13 (INNV) ISONDVIA V11V Y13 (INNV) 0IQ¥0S3, 11V V13

- 08 -



Tabella 8 (7/10)

68 9 65 9l | 65 88 9z 85 8L | 9 18 9z 1 8L | 5§ S 05 |G| S | oz ALISOINITOd | 0Z00NY
€L € 44 0z | oy 2L z 6¢ 6L | Lt zL z 8¢ 6L | 9 0 vS el | e 31ISOINOLYINY3A| 0L00NY
85 5e S oL 6v 85 s¢ 5 oL | 6v 15 €€ €5 A 0 0 z | € SNOIHJOYLY 13 SNSOYITOS NIHOIT| 09007y
€L 4> 14 Sl | oS 2L 1z 44 9l | ov 69 9z a4 9L | v 0 SL z |z | v 3SOONIN 3113d ONDINIE 3AI0DIIWId | 05001
6 S 8L el v v6 14 8. €L €L 6 144 1L €L e 0 0 L] e 0S071108 3AI0DINId| 07007y
oL .14 S oL | S 69 9z s [T 69 [-74 1S zL | oS 0 9l 0L | 6 | 6L 09I4N3d| 0£00TY
S v 6v S | ev 5 v 6v S | v I 4 sy S | sy 0 0 0|z | ¢ INHOHILIdNT FLILYINEIA| 02007y
18 (34 44 1L 8y 9L k4 o 9l | v 9L 1z oy 1L vy 9 9 stz | o JTVIZILSHILNI FLILSIO| 0£00ry
89 19 29 € | 59 19 19 59 z | s9 19 19 59 €| s9 0 sz z |z | v IIVINOLIYIJON1TY ISOXEI| 0Z00ry
S S S 0 s | | ! 0 | L L L 0 | 0 0 0| L O2INIO0Y43N OAIdISNI 3139vIa| 0L00ry
6 6 6 0o 6 8 8 8 0| 8 0 0 0 0o o 0 0 0|t ! ITYNILSALNI VISV.LOIONVANIT| 080014
28 9l (4 9l | 0S 89 L 44 9l | ov 89 L 18 [T €l z8 |0z 6L | 6E JLNVSOYI10S VAILINIYG LIONYTIOD| 050014
98 6l 8y 6L | IS 69 8l v Gl | Sv 69 0 1€ 0z | 9 0 0L | 9 | s | 1L JTVNILSALNI INOIZNYLSO-0aN3Sd VA IWOHANIS| 0¥00I
8L zr 09 8L 09 1L 54 65 8L | 65 9L 74 1S [-TANT 0 oL | b |1 z V1I4ONISOT 3LI¥ILNIOHLSYD | 0£001y
29 29 29 0 29 19 19 19 0| 19 15 15 15 0| s 0 0 Lo ! VISYIVOV| 01001
9 9z 54 AR 14 9 44 9 €L | ov 9 44 9 €L oy 0 ooz | o8 VOINIJOLIOOSWOYL VOILOSINOYL YHOdHOd | 01099y
1e 1e Le 0| g 0¢ 0¢ 0¢ 0| og o 0g og 0| o 0 0 0|1 ! 1a INOXUANIS I4VIHO-aang| 04109y
28 4 Vi T4 28 14 4 6L | v 1L € €l vl 6l 14 € €8 | €9 | opl VI¥VLIA343 YOIOVYHONT VISY.LOIONYITIL  00109Y
9L €l I Gl 05 €L €l o 9l | b €L 4 8¢ 9L | ov 0 62 9L | L | L 10 VILLYTVIN NSYAVMVL| 060094
68 €5 SL 8 | L 68 €5 €L 6 | 2L 88 €5 €L 6 | 2L z e oy | 6L | 99 ILNVOIO 31N T130 V ILI¥ILEY| 08009
56 4 €9 Gl 85 56 0z 95 9l | €5 6 0z 1 9L | 5 S €6 1z | LL | se ¥3INIDIAM 10 ISOLYWOTINNYHD | 02009Y
29 1L o zz | oy 29 1L 6¢ 2z | 6t 29 1L 6¢ zz | et 0 oL |0z T 1a INOYANIS THNLSYAA00D | 09009y
8L x4 15 €l LS SL 0z 5 vl 25 SL 1L 2 yL S 6 v e €2 | 5 1a INOUANIS SSNVHLS-OUNHO | 05009
sl L 9 € 9 €l 0 € z | ¢ €l 0 € z | ¢ z z 9z | s¢ | 19 10 INOHANIS IMVSYMYM| 07009
58 ve 85 vl 8S 58 ze S 9l | 5 1L 62 I [T 0 o0 € | L | ok VSOQON 31I¥3LHVIT0d| 0£009Y
98 o€ 99 vLo19 98 o€ €9 Sl | 6S 98 13 €9 TR 0 v9 |l €| 82 V0IdOOSOHOIN ALIOIONYITOd | 020094
74 L Sl s | <l 9l z 8 €| 8 9l z 8 €| 8 0 0 oL €| €z VOILYNNTY 3LIa¥YD0AN3 | 04009Y
95 sz % 9l | v -1 v 0z S| oz ol 0 S S| s 0 05 z |0 | ¢ J4V1001134 ITVANYOD VIJ041SIa 0viodd | L
28 62 Vi v o €l 9z oL | 9 o S zl vl 6l 8 0 s || a 1a INOUANIS ¥IHSN | 0LLOY
69 ge % el 09 9 8¢ 9l | & 09 S o 9L |zt L 0 €| 9| 6 10 VILLYTVIN LQYVOHVLS| 0414y
€¢ 44 4 9 | 0z Sl 8l € | 8l Sl ol €l €| €l 0 0 Lol z SN30S391V VLVLONNG JLINILIY | 0LLO4Y
XVIN 7 NIN 7 VNVIG3aW | sa T_nus XVIN 7 NI 7 VNVIG3W | SO |VIQIW | XVIN | NIN | YNVIGIW | SO |vigaw
(%)¥3a | %)1d | 4 W | 101 (3LNIHIA4V V¥V VILLYVIVIN VTTV OI19VLLIA) VIDOTOLYd| d0D | 3LON
(INNV) OLNIWISNID TV V13 (INNV) ISONDVIA V11V Y13 (INNV) 0IQ¥0S3, 11V V13

-29 -



Tabella 8 (8/10)

08 4 15 LTS S. L 5 1L | ev L z 05 Ty or 8 6 |9l | Sz INOUANIS FHHTAN| 0ZL0NY
29 14 9z TE> 65 4 vz sl | sz 85 0 6l vl s 6L | LL 0L | 12 JNOYANIS SYTIN| 0LLONY
6 ! L v v L | | €| ¢ 0 0 0 0o o 0 0 €0 | ¢ 1 INOYANIS NYOHHOSHIH-1TOM | 0020NY
929 9 €l 6L 2T 59 0 4 9l | Sl 59 0 0 8L | oL 0 1L 0|z | a 1a INOYANIS ¥ILTIAINITH | 0690NY
€e ! 4 9 |z 6l 0 8 9 | L 6l 0 0 9 | ¥ 0 o5 |o0e | 0 | o 1a INOYANIS HANYNL| 0890NY
ze 4 6 [N ze 4 6 zL | s 0 0 0 0o o 0 0 z | € VOILITOWY3AId3 ISOLYYIHOYII | 0090NY
zr 4 Sl T4 9 zl €l Loz €l S ol €| 6 0 0 Lz | oe 1 VILLYIVIN ¥314va| 0SSONY
9 9 9 0o 9 S S S 0| s 0 0 0 0o o 0 0 Lo L ILNIWOId VILNINILNOONI| 0LSONY
6v z 2 v 2z 6v 0 4 vl o1z 4 0 1L 1L 8L 0 0 9|9 | a 1a INOUANIS ANVIOd | 0SPONY
L L L 0 L | | | 0 | 0 0 0 0o 0 0 0 Lo L VIMILLYANISITOJOTV43D ‘Ia INOHANIS DIFHD | 0650NY
L L L 0 I 6 6 6 0| 6 0 0 0 0o o 0 0 0|1 ! 1a INOUANIS AYMOT-NIH40D| 0SEONY
Le 4 1z oL 1z 74 6 8l 6 | 8l z 0 L | | 0 0 Lol z 10 INOHANIS SOINVA-SYITHI | 0ESONY
0 0 0 0 o0 0 0 0 0| o 0 0 0 0o 0 0 0 Lo ! ISIHOSOYLSVO | 0ZE0NY
05 62 o LLoov 6v 62 6¢ oL | 6t 6 0 vz vz | e 0 0 [ z VITAWO0D04 | 09Z0NY
69 ve v [N T4 5 0z Le oL | & 6v | 8l 62 6 | It €l 8¢ 6 | L | 9 VYNODNS V 3dvT10dIN NOD INIH | 05Z0NY
Ge Ge Ge 0 se se 1> 1> 0| s¢ 13 g 13 0 st 0 0 0| L 10 VILLYTVIN ITO¥VO | 02Z0NY
4 0 L [ 0 0 0 0| o 0 0 0 0o o 0 19 z | € 34119 VISTULY | 0LZONY
4 L € L€ € 0 z ! z L 0 0 0o o 0 0 Lol z 13 VILLYVIVIN ONNYdSHOSYHIH| 00Z0NY
0 0 0 0o o0 0 0 0 0| o 0 0 0 0o o 0 0 Lo ! 31¥N3IAONA ISONILS O VISTHLY| 08LONY
L 0 L 0 | 0 0 0 0o o0 0 0 0 0o o 0 0 z | € VIOV40SIOTHOVYL - VIOLSI4 0/3 VADVA0S3T VISTHLY| 09L0NY
S 0 | z |z | 0 0 0| o ! 0 0 0o 0 or 0 z e | s 091110 09SId 73d OLINIONOD VINOS0100 | 0ZLONY
o€ o€ o€ 0o | o€ 0 0 0 0o o 0 0 0 0o o 0 0 0| L VIQIINY | 0L LONY
z 0 L | L 0 0 0 0| o 0 0 0 0o o 0 05 [ z 1 VITYNONY ¥313d| 00LONY
L L L [ z z z 0| ¢ 0 0 0 0o o 0 0 0| L 1 VITYINONY 43931 -Q1334NIXV| 0600NY
0z | 4 Lo 9l 0 8 9 | 8 | 0 ! 0 | 09 0 Ly | s 1a INOUANIS LHIFNOr | 0YOONY
1S L sl €L gl ze 0 z AR 1e 0 0 oL 9 0 0 9 5 | I 1a INOHANIS I9VIHO-TONYY | 0L0ONY
18 Sl 14 vl ev 18 6 o vl b g8 S 134 yL | gp z 1€ |vsz | €z | L 31VIZNIH344IaNI ILIAILLINNOD | 0L0DWY
v9 95 19 € 09 €9 or 9 L | ss 29 18 1 8 | ¥ 0 oL |9 |1 L 31IMANODITOd | 0900WY
67 67 67 0| 6v 6v 6v 6v 0 | 6v sy | s 14 0 | s 0 0 0| ! VSN44Ia LISV | 0S00NY
zL 1 59 9 | 9 69 v €5 6 | S5 89 14 1S 6 | €5 05 0 z |z | v V1I4ONISO3 3LI0SV4 | 0¥00NY
18 1z S Gl €S 9. 6l 05 Sl | v SL Sl Sy 9L | ov € 8 Sz | 6 | ¥E VLSIN JLIAILLINNOD | 0S00NY
XVIN 7 NIN 7 VNVIG3aW | sa T.nus XVIN 7 NIN 7 VNVIG3W | SO |VIQIW | XYW | NIN | YNVIGIW | Sa |via3aw
(%) 43 | (%id | 4 | W | 1oL (3LNIHIA4V V¥V VILLYVIVIN VTTV OI19VLLIA) VIDOTOLYd| d0D | 3LON
(INNV) OLNIWISNID TV V13 (INNV) ISONDVIA V11V Y13 (INNV) 0IQ¥0S3, 11V V13

-30 -



Tabella 8 (9/10)

gl €l €l 0 € zl 4 zl 0| 2zl 0 0 0 0o o0 0 0 0|1 ! INOUANIS AYVAOT 1| 0SSLNY
6¢ € L 9l 9l 6¢ | € L] v € 0 0 | | 0 0 z | € 1 INOYANIS AYNNYNIHL-TAddITH| 0LSENY
0g 0g 0g 0| o¢ 0¢ 0¢ 0¢ 0| o¢ 3 o o 0| o 0 0 Lo | 01110 ISONVI13NOdI| 08¥LNY
(34 L L 8 6 44 0 4 g | 8 0 0 0 0o o 0 0 €| s | 8 10 INOYANIS IONV1 3a VITINHOD | OLYLNY
vl vl vl 0o vl vl vl vl 0| vl 0 0 0 0o o0 0 0 0|1 ! 1a INOUANIS 1a3Ig-13auve| 08ELNY
o L 9¢ €L o¢ 2> L 8l 9l | 6l 43 L vl vl Sl 0 74 € |1 4 1 INOYANIS L0V | 09ELNY
8¢ ! 1z TN T4 8¢ 0 € L] vl 8¢ 0 z L€l 0 19 0| ¢ | ¢ 1a INOHANIS ITUDVIV| 0SELNY
9l S L S | vl € L v | 6 0 0 0 0o o 0 0 Lz | oe 3119VY4 X vA INOHANIS| 0SELNY
8L ! 1z 9l | 8z SL 0 2 9l | w2 7 0 vl 9l | oz €5 ! 86 | L6 | S6l 10 AINOHANIS NVAHVIN| 0ZELNY
44 L 4 v S L 0 0 L 0 0 0 0 o o 6l S 9L | Lz | st 1a INOYANIS ITIM-YIAVEd | 0LELNY
6l € € g 8 L z € v s ! | ! 0 | 0 0 0| ¢ | ¢ 10 INOHANIS NVWTIDNY | 00€LNY
33 € 1L [ Le L L AR 1e 0 0 €l 6 0 0 zL |6 | 1z 1a INOYANIS SWVITIIM | 0LZLNY
9 0 8l 8l 8l 9¢ 0 8l 8l | 8l 0 0 0 0o 0 0 0 z |0 | ¢ ANOIZVIOOSSY THILOVA | 05ZLNY
I z 1z 9l | gt S | Lz 9l | 82 v 0 € zz | L 0 0 Lz | 6 1a INOYANIS ¥ITHOILS | 02ZLNY
0z v 6 9 | o 8l v S 9 | 8 0 0 0 0o o 0 0 z |z | v 10 INOHANIS SINTOVN-HLINS | 0LZLNY
29 oy 1S AR 09 6¢ 05 1L oS 09 6¢ 05 LL|oos 0 0 Lol z VINLOY-VIHONN IWOHANIS| 061 LNY
Sl Sl Sl 0 <l €l €l €l 0| €l 0 0 0 0o o 0 0 0|1 ! VANV.LND-0I0V4-01a4VO IWOHANIS| 051 INY
8 8 8 0o 8 8 8 8 0| 8 0 0 0 0o o 0 0 0| L 1a INOYANIS 1IXOIS| 004 LNY
L z L e L L 0 z v ¥ 0 0 0 0o o 0 SL Lle | v 10 INOHANIS ¥IATS-TIISSNY | 080LNY
g L L sl 9l 1S 0 8 S| €l 1g 0 0 [ 0 0 z o]z 1 INOYANIS NYNOON| 0LOLNY
L | | 0 | | | | 0 ! 0 0 0 0o o 0 0 Lo ! 10 INOHANIS SNISFON | 0660NY
1S 1S 1s 0 1S 1s 1s 1s 0| 1s 1s 1g 1s 0 15 0 0 Lo L 1 INOYANIS 100NN | 0960NY
€5 S 6l 0z Sz €5 S 8l 0z | sz 74 0 12 g8 | L 0 0 S |1 9 1Q INOUANIS HINIOVLHVM| 0S60NY
8l z L 9 8 9l 0 S 9 | 9 0 0 0 0o 0 0 0 0o v | v VHIHOSYI V1130 IWOHANIS IMNEVH| 0¥60NY
18 i > 0| k> > > 0| & 1€ 1€ 1€ 0| ¢ 0 0 Lo ! 1 INOYANIS WYHO-LTOH | 0S60NY
14 L ze sl Lz 14 6 [43 [T 7/ 43 0 0 €L 9 0 0 Lv | s 1a INOYANIS ¥VHNIAT0D | 0L60NY
9¢ L vz gl vz e 6 k4 €L o1z ve 6 k4 €Lz 0 0 0|z | ¢ JINOMANIS 033 | 088ONY
vl € 8 v 8 1 0 L v 9 0 0 0 0o o 0 sz e |l 4 3NOIZVIDOSSY FOHUVHO | 0580NY
L L z [N > 9 0 | z |z 0 0 0 0o o 0 0 v | v | 8 10 AINOHANIS NNYINIAIIM-HLIMMOIE| 0Z80NY
v vl zr [N % 0 0z vl | 6l or 0 0 9 8 0 0 vl S 1a INOYANIS ¥IFIM-IDUNLS| 0LLONY
19 z 62 T4 34 0 9 sl oz 134 0 ! 6| S 12 LLss |8z | 99 VSO¥3aNL ISOYI10S | 050NN
XVIN 7 NIN 7 VNVIG3aW | sa T.nus XVIN 7 NIN 7 VNVIG3W | SO |VIQIW | XYW | NIN | YNVIGIW | Sa |via3aw
(%) 43 | (%id | 4 | W | 1oL (3LNIHIA4V V¥V VILLYVIVIN VTTV OI19VLLIA) VIDOTOLYd| d0D | 3LON
(INNV) OLNIWISNID TV V13 (INNV) ISONDVIA V11V Y13 (INNV) 0IQ¥0S3, 11V V13

-37 -



Tabella 8 (10/10)

6002/50/50 YLIQINYA 3N L VION VOILSISYD V113d OWISSYW 3 OWINIW J4OTVA  XYW/NIW
QY¥VANVIS INOIZVIAIA $a (LOL 18P %) NYNOIDIY-VILX3 IINIZVd (%) 43
(LOL 18P %) ODILNAdV¥3L ONVId NN ONIWTY OLLYAIN OLVIS 3 NVNDO | ¥3d [INIIZVd (%) Ld 0S$s3s 4/W
VaN3o31 IWOTY 1A ILISNID IINJIZVd Id O¥IWNN  1OL INOIZN3S3 301000 0D
o€ 4 9l L 8l k4 | 4 L]z Sl L S s | 9 0 05 € |1 4 VLINIDNOD VOILYd3 ISOHSId| 0200dY
8 8 8 0o 8 L L L 0| £ 0 0 0 0o 0 0 0 Lo ! OYILLINYIN| 0900dY
2> z 6 6 |zl -1 0 L 6 | Ob 43 0 0 9 | 0 € €L LL | 0g JTIVLNIW OQHV.LIY NOD F1dILTNIN FLINTDONOD IITVINONY JHLTV| 00LONY
se z ol 6 €l 1z 0 L 8 | 6 1z 0 0 9 | ¢ 8 0 6L 8L | L& VOINOSOWOMD YZN3I0I43a-3IN0IZVOIT1dNA VA INOYANIS | 0609NY
62 L 4 oL 6 14 0 | 6 | L 74 0 0 6 | ¥ 0 0 0| 2L | ¢ VOINOSONOYD VIAIOTdNINY VA INOYANIS | 0809NY
I Vi I 0| 6¢ 6¢ 6 0 | 6¢ 0 0 0 0o o 0 0 0|t ! QINNIT-X ISOILLI| 020DNY
0L z 43 1z se ze 0 0z e L 0 0 0 o o 0 0 €0 | ¢ VAISS3OTH ODINOSOLNY VLINIONOD ISOILLI| 009NY
1L ! 6¢ T 59 0 6¢ 6L | €€ 59 0 13 1z | 6z 0 0 oL 6 | 6l V.L13443dWI ISANID0ILSO 0909NY
vz vz vz 0| tz 1z 1z 1z 0| 12 1z 1z 1z 0| 1z 0 0 Lo L 10 INOYANIS AINTHO-NArYH | 0909ONY
(74 74 (74 0| ¢z €z x4 €z 0| €2 x4 x4 x4 0| €2 0 0 Lo ! VSOugId VISY1dSIa| 0909NY
L L L [ 6 6 6 0| 6 0 0 0 0o o 0 0 0| L VI¥VSI4VLINOINVED VISY1dSIA| 0909NY
14 6l €z 4 74 8l 2 v | 2 74 8l 24 v | oz 0 0 z |0 | ¢ 1SO3LSOYANODSIA| 090DNY
(4 L 9 gL ozt 6v 0 o1 sl | ze 4 0 ve sL e 0 0 9 |z | 8 V1dILININ ISOLSOS3 | 0S0ONY
6¢ e 9¢ [ARE-T> 6¢ e 9 € | o 0 0 0 0o o 0 0 Lol z VISY1dOYANODY | 0509NY
L L L 0 L 0 0 0 0| o 0 0 0 0o o 0 0 0| L 13 INOYANIS H41FHLS-NYWHITIVH | 0¥0ONY
5% 5% 5% 0| ¥ 5% 5% 5% 0| v 0 0 0 0o o 0 0 Lo ! ITIVSVYN-OIOV4-OLNOYH VISY1dSIa| 0v0ONY
14 8 9z 6L 9z v L 44 e | e 44 0 2z e | 0 0 Lol z 13 VILLYIVIN NOZNOYD  070ONY
! | | 0 | | 0 0 0| o 0 0 0 0o o 0 0 0|z | ¢ VIMVINIYd ISOLSONISOINYHO | 0¥0ONY
L 0 0 0o o0 0 0 0 0| o0 0 0 0 o 0 05 0 z |0 | 2 JNOMANIS 0| 0¥0ONY
14 14 9z 0 9 x4 4 €z 0| €2 x4 x4 x4 0| €2 0 0 0|t ! VITILLYANISO V430040V | 0S09NY
9 L z z | € 4 0 | z |z 0 0 0 0o o 0 0 €0 | ¢ JLINFONOD FTdILTNIN ISOINOOH LYY | 0Z0DNY
8l 8l 8l 0 sl 8l 8l 8l 0| 8l 12 12 12 0o ¥ 0 0 Lo ! INSILIQOY4VINYIOAN3Sd| 0L0ONY
v9 v9 9 0| +9 09 09 09 0| 09 9 9 9 0| 9 0 0oL |0 |1 L 1a INOHANIS VAVHVH-IDVNVAOM-LOOA | 0ZLLNY
St L L L ole 6¢ 0 9 L] S 6¢ 0 ! 8L | ¢l 0 0 z | € 1a INOUANIS ISAVL-NIZLSNISNY | 0Z9LNY
[ [ [ 0| ¥ 6¢ 6¢ 6¢ 0 | 6t ge ge g 0| st 0 0oL | L |0 ! JNOHANIS SW3Od| 0L9LNY
L) z 6 8 6 9l z 6 L] 6 0 0 0 0o o 0 0 z |0 | 2 1a INOHANIS NVITIM-HILSITIVA | 065LNY
XVIN 7 NIN 7 VNVIG3aW | sa T_nus XVIN 7 NI 7 VNVIG3W | SO |VIQIW | XVIN | NIN | YNVIGIW | SO |vigaw
(%)¥3a | %)1d | 4 W | 101 (3LNIHIA4V V¥V VILLYVIVIN VTTV OI19VLLIA) VIDOTOLYd| d0D | 3LON
(INNV) OLNIWISNID TV V13 (INNV) ISONDVIA V11V Y13 (INNV) 0IQ¥0S3, 11V V13

-32-



5. BIBLIOGRAFIA

1. Decisione n. 1295/1999/CE del Parlamento europeo e del Consiglio, del 29 aprile 1999,
che adotta un programma d'azione comunitaria sulle malattie rare nel quadro dell'azione
nel settore della sanita pubblica (1999-2003). Gazzetta ufficiale delle Comunita europee L
155, 22.06. 1999, pag. 1-6

2. Ministero della Salute. Piano Sanitario Nazionale 1998-2000 e successivi.

http://www.salute.gov.it/pubblicazioni/ppRisultatiPSN.jsp. Consultato il 25.02.2010

3. Decreto Legislativo 29 aprile 1998, n. 124 "Ridefinizione del sistemna di partecipazione
al costo delle prestazioni sanitarie e del regime delle esenzioni, a norma dell'arficolo 59,
comma 50, della legge 27 dicembre 1997, n. 449", Gazzetta Ufficiale n. 99, 30.04. 1998,
pag. 28-39

4. Decreto Ministeriale 18 maggio 2001, n. 279 "Regolamento di istituzione della Rete
nazionale delle malattie rare e di esenzione dalla partecipazione al costo delle relative
prestazioni sanitarie, ai sensi dell'articolo 5, comma 1, lettera b), del decreto legislativo 29
aprile 1998, n. 124", Gazzetta Ufficiale n. 160, 12.07.2001, Supplemento Ordinario n. 180

5. Deliberazione della Giunta Regionale 11 dicembre 2001, n. 7/7328 “Individuazione
della Rete regionale per la prevenzione, la sorveglianza, la diagnosi, la terapia delle
malattie rare, ai sensi del d.m. 18 maggio 2001, n. 279", Bollettino Ufficiale della Regione
Lombardia 1° Supplemento Straordinario al n. 1, 03.01.2002 e successive Deliberazioni di
aggiornamento della Rete: N. 7/10125 del 6 agosto 2002; N. 7/20784 del 16 febbraio 2005;
N. 8/3069 del 1 agosto 2006; N. 8/8884 del 20 gennaio 2009

6. Accordo, ai sensi dell'articolo 4 del decreto legislativo 28 agosto 1997, n. 281, fra il
Governo, le Regioni e le Province autonome di Trento e Bolzano sul riconoscimento di
Centri di coordinamento regionali e/o interregionali, di Presidi assistenziali sovraregionali
per patologie a bassa prevalenza e sull'attivazione dei registri regionali ed inferregionali
delle malattie rare. (Repertorio attin. 103/CSR del 10 maggio 2007). Gazzetta Ufficiale n.
124, 30.05.2007, Supplemento Ordinario n. 126

7. Decreto Presidente Consiglio Ministri 31 maggio 2001. Atto di indirizzo e
coordinamento alle regioni e alle province autonome in materia di morbo di Hansen.
Gazzetta Ufficiale, n. 182, 07.08.2001, pag. 15

8. ISTAT. Bilancio demografico mensile (gennaio-settembre 2009). hitp://demo.istat.it/.
Consultato il 25.02.2010

-33-



6. RECAPITI DEL CENTRO DI COORDINAMENTO

Indirizzo
E-mail
Tel

Fax

Orari

Centro di Coordinamento

Rete Regionale per le Malattie Rare della Lombardia

via Gian Battista Camozzi 3, 24020 Ranica (Bergamo)
raredis@marionegri.it

035.45.35.304

035.45.35.373

dal lunedi al venerdi, dalle 9:00 alle 13:00 e dalle 14:00 alle 18:00

http://malattierare.marioneqri.it/
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