
Rete Malattie Rare(ReMaR) pugliese
Campagna vaccinale per CoVid 19 

Coordinamento Regionale Malattie Rare

Coordinatrice dr.ssa Giuseppina Annicchiarico

Direttore d’Area dr Ettore Attolini



10 aprile 2021 

Avvio della campagna vaccinale 

Provincia Malati Rari

ASL BA 7079

ASL LE 3517

ASL FG 3025

ASL TA 2439

ASL BR 2066

ASL BT 1997

Totali 18.182

Persone con malattia rara (MR) over 16 censiti all’interno del 
Sistema Informativo Malattie Rare della Regione Puglia ( SIMaRRP)
Estrazione SIMaRRP del 10 aprile 2021
Totale: 18.182

ASL BA
35%

ASL BR: 
10%

ASL BT: 
10%

ASL FG: 
15%

ASL LE: 
18%

ASL TA: 
12%



Come sono stati selezionati i pazienti
• SIMaRRP
• Autosegnalazione con compilazione Google modulo pubblicato sul sito MR di AReSS Puglia 
• Autosegnalazione al CoReMaR e segnalazione  ai/dai Centri Territoriali Malattie Rare 

(CTMR), uno per ciascuna ASL

La campagna vaccinale per CoVid ha consentito 
1. di incrociare i dati SIMaRRP col Sistema GIAVA CoVid
2. di fare una operazione di controllo dei pazienti con MR inseriti nel SIMaRRP dai Centri MR e 

dai Distretti Socio Sanitari.

• Presidi di Rete Nazionale-PRN / nodi della rete MR che hanno in carico i pazienti
• Hub vaccinali, in specifiche giornate dedicate organizzate dai CTMR
• Hub vaccinali, su invio puntuale dei CTMR
• MMG/PLS



Aggiornamento contatti Malati rari pugliesi non inseriti 

nel SIMaRRP mediante Google-Modulo





0

1000

2000

3000

4000

5000

6000

7000

8000

ASL BA ASL BR ASL BT ASL FG ASL LE ASL TA

10-apr 19-apr 28-apr 17-mag 08-giu 24-giu

10-apr 19-apr 28-apr 17-mag 08-giu 24-giu

ASL BA 7079 4606 3807 2639 1856 1316

ASL BR 3517 1485 1167 794 537 420

ASL BT 3025 1280 1084 857 644 525

ASL FG 2439 3428 1706 1247 916 718

ASL LE 2066 2383 2037 1513 1014 762

ASL TA 1997 1530 1301 943 712 539

Totali 18.182 14.712 11.102 7.994 5679 4.310

Pugliesi over 16 con malattia rara candidati alla 

vaccinazione per CoVid 19
Intervallo di tempo 10 aprile – 24 giugno 2021

La prima colonna, quella riferita al 10 aprile 2021, ha il SIMaRRP quale unica fonte dati.
Nelle colonne successive ai dati SIMaRRP si sono aggiunti quelli provenienti dalle autosegnalazioni mediante Google modulo 
di pazienti ancora non inseriti nel SIMaRRP



Pugliesi over 16 con malattia rara candidati alla 

vaccinazione per CoVid 19
Intervallo di tempo 10 aprile – 24 giugno 2021
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Pazienti da vaccinare (10 aprile - 24 Giugno)

ASL BA ASL BR ASL BT ASL FG ASL LE ASL TA



Data 1° dose 2° dosi

10-apr 0 0

28-apr 6781 517

02-mag 9466 2235

10-mag 10972 5681

16-mag 11631 7079

20-mag 11712 7521

31-mag 13467 9192

06-giu 13665 9734

Andamento della campagna vaccinazione per CoVid 19 in MR
Intervallo di tempo 10 aprile – 06 giugno 2021



Tra i pazienti non vaccinati ci sono assistiti che hanno nella loro storia:

- Recente infezione da Sars Cov 2

- Condizioni  cliniche  controindicanti (parere sfavorevole dello specialista di riferimento, 
particolare terapia)

- Rifiuto della vaccinazione

Al 6 giugno 2021 
il 75% dei pazienti ha ricevuto la 1° dose di vaccino
il 54% ha già concluso il ciclo vaccinale avendo già ricevuto la seconda dose.

I pazienti, al 6 giugno 2021, che risultano ancora da vaccinare, sono 4.517.*

*Dati riferiti ai pazienti registrati sul SIMaRRP in data 10/04/2021 data di avvio della campagna 



DA 
VACCINARE VACCINATI

1 giugno 6 giugno 14-giu 24-giu

ASL BA 452 17 101 356

ASL BR 240 5 23 220

ASL BT 152 2 47 112

ASL FG 150 8 34 117

ASL LE 108 4 19 88

ASL TA 136 5 31 107

Andamento della campagna vaccinazione per CoVid 19 in MR 12-16 aa 
Intervallo di tempo 01 giugno – 24 giugno 2021

0

50

100

150

200

250

300

350

400

ASL BA ASL LE: ASL FG: ASL TA: ASL BR: ASL BT:

ASL RESIDENZA

giu-21

14-giu

24-giu



Andamento della campagna vaccinazione per CoVid 19 in MR 12-16 aa 

24-giu

TOT
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Percentuale MR 12-16 aa vaccinati al 24giugno
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Totali 
Vaccinati al    24 

giugno 2021 %

452 356 78

240 220 91,6

152 112 73,7

150 117 78

108 88 81,5

136 107 78,8



L’organizzazione della campagna vaccinale diverge nelle varie ASL .

La somministrazione delle 3° dosi e dosi booster è stata coordinata dai CTMR che hanno provveduto a:

• inviare gli elenchi ai centri o agli HUB vaccinali e DSS
• Organizzare giornate dedicate

Dosi booster / 3° Dose

ASL BA ASL BT ASL BR ASL FG ASL LE ASL TA

PRN / NODI X X X X X X

Giornate dedicate X X X X

MMG/PLS X X

Segnalazione ai DSS X

HUB VACCINALI X X X X



CONCLUSIONI

La macchina organizzativa, già consolidata nel tempo, si è collaudata in occasione dello "stress test" legato alla 
pandemia. Il CoReMaR, i Centri MR ed i 6 Centri Territoriali Malattie Rare ( uno per ciascuna ASL) hanno reclutato gli 
assistiti, uno ad uno.
La difficoltà intrinseca di questo ambito di Sanità pubblica si è confermata essere legata alla numerosità delle patologie 

rare e, di riflesso, la numerosità dei centri/nodi MR coinvolti e la specifica tipologia di malato, diverso l'uno dall'altro.

CoReMaR

CTMR

DSS

PRN/NODI

ASL BA  dr. Enrico Lauta – drssa Alessandra Ancona
ASL BT dr Saverio Nenna

ASL BR dr. Giuseppe Pesole
ASL FG dr. Enrico Pace

ASL LE dr.ssa Cinzia Morciano
ASL TA dr.ssa Adriana Di Gregorio 



• Il SIMaRRP ci ha permesso di identificare dove vivono e da chi sono seguiti i malati rari 

pugliesi, di cosa soffrono.

• I CTMR in sinergia con i DSS hanno reperito i contatti telefonici dei singoli pazienti (non 

presenti sul SIMaRRP per motivi di privacy) ed hanno messo in atto tutte le azioni dirette 

(mediante organizzazione di giornate dedicate) e di supporto per favorire la vaccinazione dei 

malati rari e dei care giver/conviventi.

• I Centri Malattie Rare della ReMaR hanno vaccinato parte dei propri assistiti.

• La campagna di vaccinazione per caregiver/conviventi è proceduta secondo indicazioni delle 

note regionali. Non è possibile reperire i dati numerici in quanto, a differenza di quel che 

avviene per i pazienti (che sono dotati di codici di esenzione), non presentano codice 

specifico.  

CONCLUSIONI


