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Chi soffre di questa malattia

che «secca» occhi e mucose,
ma non solo, chiede che vengano

riconosciule tutele maggiori

rispetto aa quelle attuali

o Maria Giovanna Faiella
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dela rascita &
Hervik Sopren
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che la descrisse
per b prima voita
el 1933 dopo
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In seguito sono
state nghadate
due forme dela
sndome una
peimacia, faltra
somndaria che o
prsent n
ASSOCLRONE CON
altre malatte
DutImrd
sizemiche. come
lupus ertematoso
© connettivity

ORYVE I CON LA pa-
tologia degenerutiva
¢ invalidante doven-
do fare | conti anche
con lecarense dellas-
shstenza, be diffkcolta
al Livoro, | costi da sostenere. Ela
condizione che spessd aCCOMmAIna
le persone con Sindrome i §6-
wren, malattia atommune siste-
mica dhe «attaccas e mucose ded
Torganbmo, provocando secchezza
soprattutto 3 boca ¢ occhl, ¢ pud
danneggiare anche altd organi vi-
tali come renl, fegsto, polmonl,
cucre, pancreas, sistena nenoso.
In occastone dellas Wornata inter-
nazionale, che ricorre il 23luglo, le
sssociadoni del padenti nel mon-
do richiame ranno 'sttenziooe su
quests malaltis ancora poco condo
sciuta ¢ sottovalatata, al momento
serwza cure risolutive. In lalk 'As-
sochzione Nazdonalke talsina Mals -
tiSindrome di Sigren (ANIMaSS),
ndd corso i un convegno in peo-
gromma a2 Stlermo U 27 luglio, o
confronterd con rappresentanti
dedla comundth scientifica ¢ deBe
istrudoni per sollecitare interve nti
che garantiscuno af pachentd, in tut-
10 {1 Paese, un‘assistenza adegusta e
miglion condiziond diviea
Ma quali sono | bisogni ¢ le
spettative dd malati? «Inmsansdout-
to avere In empl brevi bs dagnosd,
che spesso arrva coa annl & ritar-
do, in modo da poter accedere a
trat tamenti tempest vl per miglio-
rare il decorso defla makattia ¢ pre-
venire, 0 almeno Emitare, ke com-
plicanzes spiega Lucla Marotta,
presidente Al ANIMaSS, «Essendo
la sindrome sistemica poiché inte-
resse diversd organd, pol, il pazkente
ha bisogno di un percorso @ cura
persomalizzito che colmvolga vard
specialisti, quall reumatologo, im-
munologo, oculista, ginecologo,
dermatologo, odontolitra.
Lassockzione ha collaboruto al
la stesurn Jf uno specifioo Percorso
diagnostico-terapeutico assisten-
zlake (IWea) per la ndrome &1 SR
gren messo a punto da un gruppo
Al esperti della malattia, che con
tiene indicazioni pratiche per la
press in carico globale ded pazientl.
«Per ora rimane un bel docu-
mento teorkeo polché non ene at -
tuato dalle Regionie sottolinea Ma-
rotta. «E noi malati siamo costrett
a costrudred da sall Il nostm percor
s0 di cura, facendo la spola da un
medico allaltros.
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Da «cronica» a «rara»
cambiano 1 diritt

«Cronica Invalidante»

Nel nostro Paese la Sindrome
Sogren ¢ inserita nelelenco delie
malattie croniche ¢ invalidanti che
danno dirno all'ese nzione dal tic-
ket perle prestazion sinarde cor-
relate, indicate neghi allegati 8 ¢ 8-
bis del DPOM-Decreto Presklente
del Consiglio ded ministrd che ba
agyiornato ned 2007 | Livelll essen-
dall di assistenza (Lex) Da anni,
perd, lassoclazione del pazient! s

1 carenza fondamentale |
Solo in un quarto dei casi

(¢ un registro nazionale
per questotipo di patologie

Dal recente mpporto sulle polkiche delk
cromicitd, realbzrato dal Coosdinamento
nazionade Assockudoni Makitl Croald
(CnAMC ) A Ottadinanzattiva, cul hanno
partecipato g7 assoctudonl di pazient! con
malattie croniche ¢ rame, emerge che un
registoo nadionale di patologia esiste solo
10 un caso su quatt; sel assockaciond su

milacrca ke persone
aMotte caka Sndrome
di Sogron in tala

prevede la programoxzione degdl
Intervent! proprio sulla base di adegaste
condscenee epddemiologiche, in modo da
tener conto del blsognd noa solo clinkd ma
anche di naturs sociale, economica,

pedcodogicon & dascun pazientos

batte percheé a sindrome di Sjo-
wren sia doonosciuta come «rurae,

In Furopa una malattia ¢ definita
rusa quando ha una frequenz infe-
riore a un caso ogni duemiks abi-
tant k. Cosa camb ierebbe per | mala-
tl con TNnserimento delka Sjogren
ocilelenco delle malattie rare” «Fn
dad sospetto diegnostico - chiard
sce la presidente di ANIMaSS — si
potrebbe accedere al centri & rife-
rEnento per & dibggnosi ¢ I teafta-
mento della malattia rara, ovvero
presidi ospedalleni accreditati dalle
Regionl in base alle competenze,
per eseguire grutuitamente visite
od esami senze essere costrettl a
unghe o estenuant] Mtese o, per
evitade, 2 dover pagare di tasca pro-
priale prestaziond (s§ vedaarticolo a
destra, ndr ),

Tmalatl, pol, potrebbero fare aff-
damento su centri competenti con
equipe mu ltidisciplinan per riceve-
e le cure plus adeguate. Oggl, con il
codioe per malattla cronka — pro-
segue Marotta ~ abblamo diritio
alfesenzione per una quantics di
prestaziond sicuramente maggione
rispetio & akcuni anni fa, ma s pa-
gano | ticket slo nella fase sospet-

1o dgnostico sia per divers! esaml
¢ vislte che servono per b preven

done ¢ il monltoraggo dellz com-
plicanze nelle bme sistemiche ¢
complesse. Come pure dobblamo
pagare inferamente Al tasca nostra
farmaci In fascis C (non dmborsati
Wl Servizdo san Rario, mdr), parafar-
maci ¢ presi@i Indispensablill ¢ In-
sostituibili per la patologia quali,
ad esemplo, le borlme artificlall,
che per nol pon sono un optional

Le lacrime artificiali
sono indispensabili
¢ Insostituibili

M NON SONO
rimborsate dal Ssn

ma servono & evitare leslonlagll oc
chi. Solo alcune Regloni ¢ Province
sutonome, con modalith diverse,
prevedono un rimborso di gquessi
wusill (per esemplo In Veneto ¢ In
Toscana) o di cure odontolatriche
(2 Trento)s.

Lo scorso febbeado, risponden
do a un'interrogazione parlamen-
tare, I ministro della Salute Glalla

per cento del cas
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All'origine di ANIMaSS

Cinque anni per una diagnosi

60000
o La soff apit de¢
A
I . «lLasotlerenza piu grande e stata
C
lla di
quella di non essere creduta»

ucka Marotta convive | miriscontrano Jesiond alla cornea "l ¥ ‘ : lettere alle scuole superiod, per-

da vent'annl con la | ¢ midkono che dschio di dben ‘;" de §l bvoro, «1 medid delfospe
Sindrome di Sfogmen | tare cleca s¢ non smetio di legge l X L dade miitare avevano certificato

che be ¢ stata diagno- | re, guandare La tyv, usare il compu che non ero pit idonea per Ninse

q sticata dopo un lun- | ter. I medici sospe ttano ka Sindro- gnamentos splega. «Ho chiesto

k/ R0 peregrinare, per | me & S§ogren: inutlle dire che al dirfgenti scodasticl 8 cont inua

cingue anni, tramedici e ospedall | non ne avevo mal sentin parlare, re a kvorare come psicopedago

di tunta Ralia, ma e ssuno b Demmeno penss gista avendo b qualifica: par coi

«Agl Inkel avvertivo strasi ma- | to di splegarmelas peoblem adl ocohd, aviel potuto

lessed, dolod articolari, un senso Lucia cominci a informarsd, occuparmi di orlentamento, di

di stanchezza cronica, poi sono | racconta a taith o questa sospetta sagio scolastico ¢ svolgere altre

— [ | ]Q-isf‘" subentrati | problemi agdli occhl, | makittia sconosciuta, Una sua mansioni di mE competenza, ma
0 ©w 50 0 bruclort ¢ scarsa lacrimuzione, | amica trova ke prime Bformazdo mi hanno proposto di fare ka cen

curati per anni come una con- | o su Intemel «Capisco quanto  Luda Marotta Presidente tralinsta. Mi sono sentits umilis-
gluntivite cronica con oollid cor- | sia grave ¢ invalidunte e mi rendo  ANIMaSS, con Gabriele Rossi e discrmilnatas
SRR | tisonic) ¢ antibiothd, Ievece erano | conto che forsed pladiun sospet-  uno degh storl protagonisti Non € fnita, «Durante un oo
dovuti 2 un defict lacrimale tiph | topolché molt sintomi colncido-  del cortometraggio veromi dicono “Signaora, ledha bi
co i questa malattias ricorda. | nos racconta «Comincia il mio  Lomente Sogren, sogno & cure psichtriche™ i
Grillo ha ribadito che «la raglone «Nessuno riuscvi a caplre di oo | calvario all riceres @i specialistl  In o sl affronta i tema conda Lucla con amarezza, «La
per cul la malattia ¢ stata inserita sa soffrisd: in cingue anni sono | competenti che riescino a fannl di questa malattia sofferenza pit grande ¢ stata

tra ke malsttie crondche ed invali-
dantk ¢ non tra ke makitte rare, ri-
siede ned fatto che si tmitta di una
makattia abbastanza frequente, 0o-
me risudta dadle stime & prevalen
2 note alla comuniti medico
scient Bicus ¢ che con il parere del
2016 «41 Consiglio superiore di Sa-
nita ha precisato che la Sindrome
di Siogren non € una malkittia ram
neppure nella sua forma prima-
rlas

Forme diverse

Ma Nassociadone del padent| non
demorde. «A magygio riferisce
Murotta — abbiamo Inviato un
nuove dossier al Consiglio superio
re i Sanita in culé documentato g
recent] studi epkle miologicd che la
sindrome di SOgen primaria ¢ una
malattia raru ¢ che Uelevata fre
quenza deriva dal calcolare insieme
le forme primasie, secondarie ¢ le
sindromi sicche frequent! negli an-
ziand, E pol, — osserva Marotta
nellambito delie Reti europee di rf-
ferimentoper e malattie rape (Ern),
che raggruppano | centri i ecced
lenz dei Paesi dellUnione, & sin-
drome di Siogren ¢ stata Inserita
ned gruppo ReQONNET che com
prende le malsttie rure del tessuto
connettivo ¢ quelle muscolo-sche-
letriches,

Di fat1o, se ad ogel non si sa
quanti slano | malatl di Sjogren nel
nostro Paese ¢ perché mancs un e
gistro nadonale sulls malattia (s
veda box in basso, ndr).

sDurante Il convegno — anticipa
Marotta chiederemo alllstituto
Supedore di Sunith di Btituine i ne-
wistro di patologia ¢ ANIMaSS si fa-
ra carico di sostenerios,

A —

Niente

stata ricoverata dngue volte ¢ ho
fatto circa cinguanta visite spe
clalistiche, quasi tutte a paga
mentoa causa dei lung hi tempi i
attesa, Durmte il primo ricovero

Medicinali!

Una costante pressione
sul Punto di agopuntura P6 (tre dita sotto la ple-
ga del polso) & necessana al bracciali P6 Nau-
sea Control Sea-Band, per agire controllan-
do nausea ¢ vomito in auto, In mare, In aereo
| breacciah P8 Nausea Control Sea-Band sonoc n
varsione per adulti e bambini e sono riutilizzabili per
oltre 50 voite.
Disponibili anche per la nausea in gravidanza.

s dignosi. Me 1a fa2 un medico di
base ma non basta: deve centifi-
curla un centro ospedaliero. Cosi
inizks il giro per gl ospedalis,
Intanto Lucla, che Insegnava

A ,e.Puoi vincerla
)z senza .
medicinali

ewo fanno b spesa che
| pazienti devono affrontare
per Far mad non nmborsatl
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guella & non essere creduta. Co-
me psicopedagogista non pokyo
accettare i essere trattata come
una malsta mmaginarks makgra-
do 1 senso i frustrazione che
provavo, € scuttata la ribellione
che miha 320 la spinta per conti

nuare ad andare awvantis,

Nel 2004 arriva finalmen'e La
dignosi «la malattia Iovisibile
veva un nome ¢ ingenuamente
pensavo che sarebbe stato tutto
piu facile: avred trovato medicl
preparati, terapie in grado G gus-
rrmi ascoltos racconta. «Invece,
Inktzriava un'altra battaglia per ave
re prestaziond, presidl, servizhe.

Luck dechde & linclare un ap
pello pubbico per rintraccire
i madati, confrontarsi, superane
il senso di solitudine. La contatts-
no soprattutto donne, le phi col
pite dalks sindrome, che racion
tano le soffererne fisiche ma an-
che psicologiche, &I mon sentirsd
oompeese nemmeno in famigli,
€ poi le scarse tutede a livello assi-
stenziale ¢ el mondo ded lavoso.

«MIl sono sentita meno sola, tra
nol sl € cresto un mppocto di em-
patia ¢ vers solldariets, che miha
dato anche Fenengla per sopper
tare la malattiz ¢ non arrender
mibs spiega. Cosi, nel 2005, Lucka
¢ lealtre paxdentl fondano I'Asso
ciadone Nadonale Malati Sin
drome dl Sjogren, ANIMaSS
onlus (www.ankmass.og ) con
Foblett hvo di durvoce alle persone
malate, tutelare il Joro diftto a
una diagnost peecoce ¢ alla cum,
diffondere la conoscenza della
patologia tra lopinlone pubblics,
| medid, e isttadond

MGF.
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