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Lintervista - Lucia Marotta, psicopedagogista, insegnante in pensione da 16 anni Fondatrice ¢ Presidente dell’Associazione Nazionale AN.L.MaS.S.

di Alessia Bielli

La vita di quattro donne, 4
storie diverse ma unite da
una patologia, per tanti sco
nosciuta ma terribile ¢ inva-
lidante, la “Sindrome di
Sjogren”™

Lucia Marotta, psicopeda
gogista, insegnante in pen-
sione, scrittrice, regista,
drammaturga, da 16 anni
Fondatrice ¢ Presidente
dell’Associazione Nazionale
ANIMaSS

Una donna che ha sempre
avuto una vita molto attiva,
fino a quando il suo corpo
non ha risposto pit come
prima, qualcosa non an
dava, qualcosa di scono
sciuto la faceva stare male
Il mondo le crolla addosso
quando all'ospedale di Ve
rona le viene diagnosticato
una lesione alla cornea ma
solo nel settembre del 2001
ottiene la diagnosi di “so
spetta Sindrome di Sjogren”
Ancora nessuno conosceva
quella terribile malattia che
colpisce molti organi vitali
fegato, polmoni, sistema
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Lucia Marotta

nervoso centrale ¢ perife
rico, trigemino, genitali, sto

Anche se gravemente
malata sono fiera di

quello che ho fatto per
le persone malate

N '

maco
Per la dott.ssa Marotta inizia
il calvario, il suo corpo ini
zia a seccarsi, la famiglia
pensava fosse depressa, nel
2004 ¢ amvata la
diagnosi:Sindrome di Sj6
ren”

radossalmente tutto si
complica perché la Sin
drome non ¢ inserita come
malattia rara nei LEA (Li
velli Essenziali di Assistenza
Sanitaria) ¢ di conseguenza
non c¢i sono ambulatori spe

Sindrome di S

jogren:

la vita di quattro
donne e la loro storia

Tutto si complica perché la Sindrome non &
inserita come malattia rara nei LEA e non ci
sono ambulatori specifici né farmaci efficaci

cifici né farmaci efficaci, ma
solo palliativi con forti ef-
fetti collaterali
“Anche se gravemente ma-
lata sono fiera di quello che
ho fatto ¢ che sto facendo
per tutte le persone malate
d'ltalia”, conclude Lucia
Marotta
Ci spostiamo in provincia di
Biella, a Valdilana, Luisella
€ una 57enne che scopre la
Sindrome grazie al suo gine
cologo che, durante la se-
conda gravidanza intui che
ualcosa non andava ¢ con
il rischio per il bambino di
nascere con problemi car-
diaci. Nonostante la gastrite,
i dolori articolari, i tagli la
terali alle labbra, Luisella &
riuscita a vivere una vita
uasi accettabile, crescere i
igli, di cui uno diabetico
dall'eta di 8 anni ¢ lavorare
La vita sessuale non esiste
pili, per fortuna Luisella ha
un marito comprensivo
“Ho trovato una mano tesa
da parte di Lucia Marotta ¢
la sua associazione ¢ utilis
sima ed efficace
Noi donne, sebbene malate
siamo forti ed abbiamo tante
risorse, dobbiamo utilizzarle
per vincere questa battaglia,
unendoci a tutti | medici ¢

PENSIONI

professionisti sanitari per
vedere inserita la forma pni-
maria sistemica come rara”
Daniela ha combattuto due
battaglie: contro la malattia
invisibile e anche quella per

e EE—

stessi corpi ma che nessuno
vede perché & una malattia
del san e guindi non vi
sibile ad occhio umano

Bia Cusumano, donna,
madre, docente, artista ma
anche paziente fibromial-
gica da circa 26 anni, sici-
hana. Ha sempre raccontato
attraverso versi, interviste,

A Valdilana, Luisellaé un format sul Dolore cro-
una nico la malattia
57enne che SCOpre -, Bellezza splende pur
la Sindrome m al sotto le macerie”

suo ginecologo
@

darle un nome e non sentirsi
dire che fosse pazza. Due
guerre a causa della diffi
colta della diagnosi
Ed oggi ne combatte un'al
tra insieme a Lucia Marotta
cercare di far capire che la
Sindrome di Sjogren prima
ria sistemica non € una ma
lattia di serie B rispetto alle
altre connettiviti o patologie
reumatiche rche la S)6
ren invade il nostro corpo
erma la nostra vita, ci fa es
sere prigionieri dei nostri

La malattia porta chi ne sof
fre a vivere in un corpo di
“cemento” rigido, contratto,
infiammato, dolente, sfi
brato, perennemente stanco
Una vita ata dal dolore
cronico, dalla fatica, da uno
stato incessante di soffe-
renza, nonostante tutto,
continua a lottare, a non ar
rendersi ¢ a donare amore a
chi soffre. “Mi auguro che
davvero un giorno si ruua
trovare un protocollo di
cura per questa malattia,
dalla quale ad oggi non s
guarisce, per potere permet
tere a tutte le persone che ne
sono affette di tornare a
“splendere”, danzando non
piu sulle macerie ma sui de
sideri della propria vita”

I DIRITTI INESPRESSI INPS

Il protrarsi dell’ emergenza sanitaria , ha para
lizzato il nostro pacse, ed ha reso impossibile
l'accesso a numerosi uffici pubblici

Molti servizi , sono fruibili attraverso Spid

che permette di interagire con la pubblica am
ministrazione

Purtroppo, molti pensionati, non avendo dime
stichezza , con i mezzi informatici, rimangono
tagliati fuori

Da circa un anno, per accedere |, all’ Inps & ne
cessario effettuare una prenotazione

La maggior parte degli anziani ,incontrano tutt
oggi , tante difficolta, a reperire il numero di ri
ferimento, ( nonostante la capillare informa
zione , resa disponibile da parte dell'Inps
attraverso tutti | media )

Attraverso la nostra rubrica , che a cadenza
settimanale ,affronta una tematica che i

guarda la previdenza, rivolgendoci ai tanti an
ziani che R’tmmu il nostro Quotidiano, vo
gliamo comunicare , che a partire da Gennaio
2021 , la prenotazione ,agh sportelli di sede
INPS, ¢ (K:pumbllr attraverso il servizio auto
matico vocale di prenotazione

Il servizio, attivo tutti i giorni 24 ore su 24, ¢
mﬁlung:blk al numero 803 164 (gratuito da
telefono fisso) ¢ al numero 06 164 164 (da cel
lulare, a pagamento in base alla tariffa apphi
cata dal gestore)

Per effettuare la prenotazione, al momento
della chiamata bisogna

sclezionare, dal menu vocale, la scelta numero
url|ln servizio automatico di prenotazione spor
telh

inserire il codice fiscale ¢ il motivo dell'ac
cessoindicare la sede di competenza INPS (se

richiesta)
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