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Giunto quest’anno, il Premio, alla deci-
ma edizione, voglio spendere una paro-
la sul’A.Ma.Re.C. e il suo fondatore. L'As-
sociazione Malati Reumatici Campani,
nasce nell’'anno 2007, grazie alla tena-
cia e la perseveranza di Lorenzo La Man-
na, il quale all’atto della costituzione vie-
ne eletto presidente dai soci fondatori.
Tre anni dopo crea i presupposti del “Pre-
mio” conferendomi la direzione artistica.
La prima edizione viene svolta nel Museo
Archeologico di Pontecagnano Faiano e,
nel 2013, aggiunge alla denominazione
primigenia il nome del professore Rober-
to Marcolongo, figura di spiccato rilievo
professionale per Iattivita scientifica e

Prof. Giovanni Minisola

clinica svolta nel corso di una prestigio-
sa carriera, nonché punto di riferimen-
to imprescindibile del’A.Ma.Re.C. Anni
questi, nel corso dei quali una prestigio-
sa giuria, composta dai dottori Annama-
ria Cordua, Anna Campanella, Maurizio
Benucci, Dario Caputo, Paolo Moscato,
Francesco Saverio Panarese, I'economi-
sta e vice presidente A.Ma.Re.C. Antonio
De Chiara, e dalle giornaliste Antoniet-
ta Piscione e Milva Carrozza, ha ritenuto
meritevoli dell’ambito riconoscimento i
seguenti reumatologi: Roberto Marco-
longo, Gabriele Valentini, Ignazio Olivie-
ri, Alessandro Ciocci, Dario Caputo, Raf-
faele Scarpa, Raffaele Numo, Mauro Ga-

Dr.ssa Maria Manara

leazzi e il giovane ricercatore, di origini
cilentane, Antonio Vitale e ben diciotto
artisti salernitani. Tanto premesso, con-
cludo scrivendo che la decima edizione si
svolgera nel salone di rappresentanza del
Gran Hotel Salerno nella prima decade
del mese di ottobre ed i riconoscimenti
andranno al professore Giovanni Miniso-
la, specialista in reumatologia, medicina
interna, angiologia e fisiatria; alla dotto-
ressa Maria Manara, allieva del professo-
re Luigi Sinigaglia, presidente della “So-
cieta Italiana di Reumatologia”; al pittore
e ceramista Marco Petillo e alla scultrice e
ceramista Rita Cafaro.

Enzo Landolfi

IX edizione 19 settembre 2018 - Grand Hotel Salerno
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La voce dei pazienti

SINDROME DI S]GGREN:
Malattia “orfana e dimenticata”

Dott.ssa Lucia Marotta
Presidente A.N.I.Ma.S.S. ONLUS

Ci sono le malattie rare e i farmaci orfa-
ni. Sarebbe forse il caso di dire, tuttavia,
che esiste anche una “malattia orfana”: la
sindrome di Sjogren. Non esistono infatti
centri polispecialistici specificamente at-
trezzati per monitorare tale patologia, la
ricerca e scarsa, la malattia non é inserita
in nessun progetto di ricerca Telethon, la
visibilita dei malati & scarsissima, nono-
stante le loro severe sofferenze, non ¢ in-
serita come rara nei LEA. Se a ci0 aggiun-
giamo la difficolta a diagnosticare la pato-
logia per la scarsa conoscenza della stessa
e il senso di abbandono e di solitudine che
il malato e i suoi familiari devono affron-
tare non trovando accoglienza e servizi
idonei il quadro che si dischiude ai nostri
occhi & a dir poco desolante. Ma cos’e la
sindrome di Sjogren? Si tratta di una ma-
lattia rara, autoimmune, degenerativa,
inguaribile e sistemica (puo cioe poten-
zialmente interessare molteplici organi e
apparati). Uno dei sintomi piu frequenti
é una fastidiosissima secchezza agli occhi
(senso di sabbiolina, fotofobia) e alla boc-
ca, con bruciore, lacerazioni, ulcerazioni,
lesioni del cavo orale. In molti quadri cli-
nici non mancano dolori osteo-articolari:
il 60-70% dei pazienti affetti da Sindrome
di Sjogren sono colpiti da artralgie e artri-
ti. Altri aspetti sottolineano la gravita di
questa malattia “dimenticata”; & infatti
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ampiamente documentata un’associa-
zione con la cirrosi biliare e una maggior
incidenza di malattia celiaca rispetto alla
popolazione generale, nonché un rischio
significativamente piu elevato di svilup-
pare tumori linfatici maligni. Si tratta,
quindi, di una patologia grave, con mani-
festazioni a volte imponenti, che possono
dar luogo, oltre che a una sofferenza fisi-
ca cronica, a un profondo disagio psichico
con manifestazioni ansiose, depressive e
con attacchi di panico. Dietro I'angolo,
spesso, ci sono conseguenze sociali peno-
se: perdita del lavoro e un grave disagio
nei rapporti umani a causa dei continui
malesseri che invadono la vita del pa-
ziente condizionandola pesantemente.
Specifici farmaci curativi non ve ne sono:
solo palliativi con forti controindicazioni
ed effetti collaterali (cortisone, immuno-
soppressori, antimalarici, antidolorifici,
antibiotici). Prestazioni terapeutiche,
come la massoterapia e il linfodrenaggio,
ed esami specialistici per il monitoraggio
della malattia sono a carico del paziente.
Gli stessi parafarmaci, vitali per queste
persone, sono a loro carico. Le lunghe li-
ste d’attesa, infine, accentuano un senso
difrustrazione e diisolamento per queste
sfortunate persone, che assai frequente-
mente non trovano modo di veder allevia-
tele loro sofferenze.
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Hatali Sind e & Sjopran

Dott.ssa Lucia Marotta

PAROLE PER CAPIRE

Sindrome di Sjogren: il dramma della
secchezza

La secchezza oculare, nella sindrome di
Sjégren, non é solo un fastidio. Il quadro
oftalmico puo infatti degenerare fino a
lesioni corneali, ulcerazioni anche puru-
lente, incidenza della cataratta, perdita
della vista. Anche la secchezza orale puo
evolvere in quadri drammatici come ul-
cere, lacerazioni, difficolta a deglutire
ma anche ad alimentarsi e perdita anche
precoce dei denti. La secchezza € una
sorta di maledizione legata alla malat-
tia. Puo estendersi alla pelle (allergie,
dermatiti, psoriasi, porpora) alla vagina,
con vaginiti e ulcerazioni vaginali, all’e-
sofago, al naso, alla gola,ai reni, al pan-
creas, al fegato etc. e puo degenerare in
linfoma.

DOVE E COME

L’ A.N.l.Ma.S.S. (Associazione Naziona-
le Italiana Malati Sindrome di Sjogren)
fondata il 18 aprile 2015 a Verona conta,
trale tanteiniziative, 4 Giornate Mondiali
della Sindrome di Sjogren”, 10 Convegni
Nazionali, Convegniin varie citta d’ltalia,
ha prodotto vari libri per sensibilizzare
sulla rara malattia: “Dietro la Sindrome
di Sjogren”, libro di medicina narrativa,
“La Principessa Luce Lo Gnomo Felicino”,
libro di fiabe, “La sabbia negli occhi”, li-
bro autobiografico che ha ispirato libe-
ramente il Film omonimo. Ha prodotto
anche il Corto “L’'amante Sjogren”. Chi
é affetto da questa malattia puo inviare
una e-mail a: animass.sjogren@fastweb-
net.it o collegarsi al sito www.animass.
org.

La sede nazionale é in Via S. Chiara, 6 Ve-
rona. Cerchiamo volontari, sostenitori e
donatori per realizzare le finalita e pro-
gettualita dell’Associazione.




