
FONTE: Centro Coordinamento  per le malattie rare del Piemonte e della Valle D’Aosta 

RETE INTERREGIONALE PER LE MALATTIE RARE DEL PIEMONTE E DELLA VALLE D’AOSTA 
SEGNALAZIONI 2005 - 2018

AZIENDA DI SEGNALAZIONE
< =16 ANNI  

(AL 31/12/2018)
> 16 ANNI  

(AL 31/12/2018)
TOTALE CASI 
SEGNALATI

PARTECIPAZIONE A RETI EUROPEE DI RIFERIMENTO 
PER LE MALATTIE RARE E COMPLESSE

AOU CITTA DELLA SALUTE E DELLA SCIENZA DI TORINO 3551 11128 14679 • ENDO ERN - MALATTIE ENDOCRINE 
• NMD ERN - MALATTIE NEUROMUSCOLARI

ASL CITTA’ DI TORINO - HUB GIOVANNI BOSCO 629 5733 6362
• ERK NET - MALATTIE RENALI 
• RITA ERN - MALATTIE IMMUNOLOGICHE (MEMBRO 

ASSOCIATO)

AOU S.LUIGI 251 2799 3050 • LUNG ERN . MALATTIE POLMONARI 
• BLOOD ERN - MALATTIE DEL SANGUE

AOU MAGGIORE DELLA CARITA’ - NOVARA 232 1667 1899
AZIENDA OSP. ORDINE MAURIZIANO DI TORINO 27 1685 1712
AO S.CROCE E CARLE - CUNEO 132 1461 1593
AZIENDA OSP. S.ANTONIO BIAGIO/C ARRIGO - ALESSANDRIA 241 812 1053
ASL TORINO 4 34 872 906
ASL CUNEO 2 27 838 865
ASL BIELLA 51 501 552
ASL ASTI 50 495 545
ASL CUNEO 1 38 482 520
ASL VERCELLI 16 472 488
ASL ALESSANDRIA 20 294 314
ASL VERBANO-CUSIO-OSSOLA 22 221 243
ASL TORINO 5 1 129 130
ASL NOVARA 11 117 128
ASL TORINO 3 4 91 95
CENTRO AUXOLOGICO ITALIANO 1 20 21
FONDAZIONE SALVATORE MAUGERI 20 20
PRESIDIO SANITARIO GRADENIGO 1 17 18
Totale complessivo 5339 29854 35193

PATOLOGIE PIU’ SEGNALATE (<= 16 ANNI AL 31.12.2018)

PATOLOGIA N° CASI SEGNALATI

ANEMIE EREDITARIE 372
NEUROFIBROMATOSI 321
DISTURBI DEL METABOLISMO E DEL TRASPORTO DEGLI AMINOACIDI 269
PUBERTA' PRECOCE IDIOPATICA 231
SINDROMI DA DUPLICAZIONE/DEFICIENZA CROMOSOMICA 196
OSTEODISTROFIE CONGENITE 146
ANOMALIE CONGENITE DEL CRANIO E/O DELLE OSSA DELLA FACCIA 127
ARNOLD-CHIARI SINDROME DI 115
ATRESIA ESOFAGEA E/O FISTOLA TRACHEOESOFAGEA 102
DIFETTI EREDITARI DELLA COAGULAZIONE 102

PATOLOGIE PIU’ SEGNALATE (> 16 ANNI AL 31.12.2018)

PATOLOGIA N° CASI SEGNALATI

SCLEROSI LATERALE AMIOTROFICA 1637
SCLEROSI SISTEMICA PROGRESSIVA 1444
DIFETTI EREDITARI DELLA COAGULAZIONE 1171

CHERATOCONO 1165
ALTERAZIONI CONGENITE DEL METABOLISMO DEL FERRO 1143
ANEMIE EREDITARIE 940
MALATTIE INTERSTIZIALI POLMONARI PRIMITIVE 922
SARCOIDOSI 913
PORPORA TROMBOCITOPENICA IDIOPATICA CRONICA 807
SINDROMI MALFORMATIVE DEL CUORE E DEI GRANDI VASI 769


