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| | ILCONVEGNO. Domani, alle 18, esperti a confronto al teatro Gresner

Sindrome di Sjogren,

incontro informativo

L'esperto: «Difficile da diagnosticare e inguaribile»
Nella nostra citta verra aperto il primo ambulatorio

La Sindrome di Sjogren, che
colpisce in grande maggio-
ranza le donne (9 a1) € una
malattia autoimmune, siste-
mica, degenerativa e inguari-
bile. Puo attaccare tutte le
mucose dell’'organismo:oc-
chi, bocca, naso, reni, pan-
creas, fegato, cuore, appara-
to cardiocircolatorio, appara-
to osteo-articolare e polmo-
nare. Spesso si associa ad al-
tre patologie autoimmuni co-
me ad esempio l'artrite reu-
matoide, fino a poter degene-
rare in linfoma con mortalita
del 5-8 per cento dei casi. A
causa della complessita di ta-
le malattia € anche difficile
diagnosticarla ed e poco co-
nosciuta. Alle problematiche
della malattia va aggiunto il
disagio e la sofferenza di ma-
lati periquali non cisono far-
maci curativi e I'uso di para-
farmaci, farmaci di fasc1a 58
terapie riabilitative e cure
odontoiatriche sono aloro ca-
rico. Questo perché la Sjog-
ren non viene riconosciuta co-
me malattia rara e quindi
non e inserita nei Lea (Livelli
essenziali d’assistenza), cosa
che garantirebbe ai malati di
accedere a facilitazioni econo-
miche. Non ci sono neanche
centri specializzati di riferi-
mento, si fa poca ricerca e
quindi non esistono farmaci
specifici che consentano la
cura. Eppure il Veneto ¢ la se-

conda regione d’Italia con
maggior numero di malati di
Sjogren con 2245 malati,
una prevalenza di 4,95 ogni
10mila.

Per sensibilizzare verso que-
sta malattia l'associazione
Animass onlus ha organizza-
toil convegno, a ingresso libe-
ro, «La Sanita e le malattie ra-
re: la Sindrome di Sjogren»,
che si terra domani, dalle 18,
al teatro Gresner, in stradone
Provolo, 43, per illustrare la
complessita della malattia e
come affrontarla. Il conve-
gno, che ha il patrocinio

INCONTRO. Laprima
circoscrizionein
collaborazione con
I'Associazione italiana
soccorritori e '’Accademia
infermieristicadi
emergenza e terapia
intensiva organizza per
sabato dalle 10, nella sala
Elisabetta Lodi di via San
Giovanniin Valle,un
incontro aperto al
pubblico sulle manovre di
disostruzione delle vie
aeree e rianimatorie di
base in eta pediatricae
utilizzo del defibrillatore.
L'ingresso é gratuito.

dell’Azienda  ospedaliera,
dell'Ulss20 e di Federfarma
prevede iinterventi di specia-
listi, che presenteranno ed
evidenzieranno la complessi-
ta e gravita della Sindrome di
Sjogren, spiegando la necessi-
ta della diagnosi precoce, del-
la presain carico e della riabi-
litazione nelle persone colpi-
te dalla malattia per evitare
degenerazioni e mantenere
le abilita residue motorie.
Saranno poi proiettatiil cor-
to «L’amante Sjogren», vinci-
tore al Festival Artelesia Disa-
bili, e il backstage, oltre alla
lettura di alcuni racconti trat-
tidal libro di medicina narra-
tiva «Dietro la Sindrome di
Sjogren» di Lucia Marotta.
«Ad oggi non esistono cure
specifiche per questa patolo-
gia», spiega Lucia Marotta,
presidente di Animass, «e
non viene riconosciuta come
rara anche perché e difficile
da diagnosticare, quindi ci so-
no casi in cui viene fatta la
diagnosi anche se non si trat-
ta di Sjogren. Per questo ab-
biamo commissionato una
nuova ricerca epidemiologi-
ca per avere dei dati certi.
Inoltre, in collaborazione
con il reparto di Immunulo-
gia clinica dell’Azienda ospe-
daliera stiamo per aprire un
ambulatorio dedicato, il pri-
mo centro nel veronese per
assistere i malati». e E..



