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associazione malattie autoimmuni rare

AMAR-ODV ¢ I’associazione di riferimento delle
malattie autoimmuni rare.

L’atto costitutivo di AMAR Onlus risale al 30 aprile
2004.

E stata iscritta al numero 118 del Registro Provinciale
delle organizzazioni di volontariato della Provincia
di Forli-Cesena il 20 luglio 2004. Registrata inoltre
nel Centro Nazionale Malattie Rare dell’ISS col
numero identificativo 0812.

Dal 28 giugno 2022 iscritta al RUNTS con numero di
repertorio 37669 del sistema informatico. Referente
nazionale per Orphanet per 39 malattie autoimmuni
rare.

COMITATO DIRETTIVO:

Pino Gino Perini (Forli) Presidente
Riccardo Coppi (Forli) Vicepresidente
Miriana Sabbatini (Forli) Segretaria

Gabriella Fabbri (Forli)

Marilena Gregori (Forli)

Manilla Mazzolani (Forli)
Alessandro Pece (Riccione - RN)
Francesco Pretolani (Meldola - FC)
Vinnico Sabbatini (Forli)

Il Decreto n. 279 del 2001 ha istituito una rete
di osservazione e di riferimento nazionale,
interregionale e regionale di 581 malattie rare.

I DPCM 12 gennaio 2017 (De inizione e
Aggiornamento  dei  Livelli di  Assistenza)
pubblicato nella G.U.n.65 del 18 marzo 2017
inserisce altre 110 malattie rare.

11 10% delle malattie che colpiscono I’'uomo sono
considerate rare per la loro bassa prevalenza nella
popolazione (< 1 caso / 2000 abitanti). La maggior
parte di esse ha alla base un’anomalia genetica; circa
il 5% una patogenesi autoimmune.

Questa bassa percentuale in verita nasconde, per
alcune di queste malattie, un’importante prevalenza
nella popolazione. Esse inoltre colpiscono spesso i
giovani, modi icandone cosi, [’aspettativa e la
qualita di vita.

Sede legale:

c/o Studio Dott.ssa Miriana Sabbatini

Via Pellegrina Rosselli Del Turco, 36 - 47122 Forli
cell. 347.6962002

E-mail: amarodvforli@gmail.com

(~ - Presidente Pino Gino Perini
tel. 348.0935818

E-mail: perini.pino@libero.it

- Vicepresidente Riccardo Coppi
tel. 328.2058012

\_ E-mail: riccardocoppi@gmail.com

Abbiamo estrapolato, dall’elenco delle malattie rare, le seguenti 42 pato-

logie che, in base alle conoscenze attuali, riteniamo abbiano una

origine autoimmune.
Alcune regioni hanno inserito altre patologie autoimmuni, oltre quelle
presenti nei LEA pubblicati il 18 marzo 2017.
Le Regioni Piemonte e Valle d’Aosta la S. di Felty, la M.di Still dell’a-
dulto, il Pioderma gangrenoso e la S. di Susac; la Regione Lombardia
I’ Artrite idiopatica giovanile ad esordio sistemico, la M. di Still dell’adul-
to e la Malattia IgG4 correlata.

Malattie Autoimmuni Rare (1-42)

Codice Esenzione

O 0N A W~

G W L b bo o B0 B B0 B0 Do Do D0 N NN N N N N NN
NSNSV XN RDLUOUSNIO0®NR A W=D

33.
34.
35.
36.
37.
38.
39.
40.
41.
42.

Arterite a cellule giganti

Behget (malattia di...)
Churg-Strauss (sindr.di...opp. EGPA)
Cogan (Sindrome di...)

Colangite primitiva sclerosante
Connettivite mista
Crioglobulinemia mista
Dermatomiosite

Endocardite reumatica

Fascite diffusa

. Fascite eosinofila

Fibrosi retroperitoneale

Goodpasture (sindrome di...)

Granulomatosi di Wegener (Granulomatosi con Poliangite)
Guillain-Barre (sindrome di...)

Istiocitosi croniche

Lichen sclerosus et atroficus

Lyme (malattia di...)

Miosite a corpi inclusi

. Paralisi sopranucleare progressiva
. Pemfigo

Pemfigoide benigno delle mucose

. Pemfigoide bolloso
. Piastrinopatie aut.primarie croniche
. Poliangioite microscopica

Poliarterite nodosa

. Policondprite ricorrente

Poliendocrinopatie autoim. (s.Schmidt)
Polimiosite
Polineuropatia cr.infiamm.demielinizzante

. Porpora di Henoch-Schoenlein ricorrente

Porpora trombotica trombocitopenica §
(Sindrome di Moschowitz o Microangiopatie trombotiche)

SAPHO (sindr di...) Sinovite acne pustolosa iperostosi osteite

Sarcoidosi (forme persistenti dopo 1 anno)
Sclerosi cutanea diffusa ad alta gravita clinica
Sclerosi sistemica progressiva

Sind. Da anticorpi antifosfolipidi (forma primaria)
Sindrome da antic.antisintetasi

Sind. Della persona rigida (Stiff-Person)

Sindromi miasteniche cong.e disimmuni

Takayasu (mal.di...)

Vogt-Koyanagi-Harada (sind.di...)

Malattie autoimmuni rare riconosciute dai LEA

Sito web: https://www.associazione-amar.org

Centri nazionali di riferimento vedi sito https://www.iss.it/cnmr
Numero Verde Malattie Rare 800.896949 ore 9-13 lunedi-venerdi

RG0080
RC0210
RG0050
RF0270
RI0050
RM0030
RCO0110
RMO0010
RG0010
RM0050
RM0040
RJ0020
RG0060
RG0070
RF0183
RCGI150
RLO060
RA0030
RMO110
RFOI170
RL0O030
RLO050
RL0040
RDG031
RG0020
RG0030
RM0060
RCGO030
RM0020
RF0180
RD0030

RGGO0I10
RMO0121
RH0011
RL00SO
RMO0120
RC0220
RM0021
RF0411
RFGI01
RG0090
RN1720

Se vuoi destinare il 5 per mille della denuncia dei redditi ad
AMAR-ODV il CF ¢ 92056030403
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