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“Sindrome di Sjogren: conoscerla e curarla INSIEME”’

La Sindrome di Sjogren primaria sistemi-
ca e unamalattia rara, degenerativa e in-
guaribile.

Ad oggi resta una “malattia orfana e invi-
sibile”, sebbene I'Associazione di volonta-
riato A.N..Ma.S.S. ODV da circa 16 anni si
adopera per tutelare, nel loro diritto alla
salute, le persone colpite dalla rara e gra-
ve malattia.

Non esistono centri multidisciplinari at-
trezzati per monitorare la patologia a 360
gradi e gli spedialisti dovrebbero lavorare
insieme.

Laricerca @ molto scarsa, le persone mala-
te sono invisibili, nonostante le loro seve-
re sofferenze e problematiche.

Ad oggi non é ancora inserita come rara
nei LEA sebbene I'Associazione abbia ri-
chiesto neglianni pit volte attenzione e ri-
soluzione ai vari Ministri e presentate, tra-
mite politici mozioni, interrogazionie pro-
poste dilegge.

Bisogna aggiungere anche la difficolta di
diagnosi per la scarsa conoscenza della
stessa e complessita della malattia.

Per dare un contributo importante I'Asso-
ciazione haritenuto fondamentale pubbli-
care il primo volume scientifico dal titolo
emblematico “Sindrome di Sjogren: cono-
scerla e curarla INSIEME”.

Nel primo volume del libro sdentifico ab-
biamo affrontato I'aspetto immunologico
e allergologico della Sindrome di Sjogren,
I'aspetto neurologico, la Sindrome di
Sjogren e i distretti otorino laringoiatrici,
gli aspetti ginecologidi e la salute sessuale
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della donna, il sistema gastroenterico nel-
la Sindrome di Sjogren e infine la riabilita-
zione in questa complessa patologia siste-
mica.

Data la complessita della forma primaria
sistemica I’Associazione ha ritenuto fon-
damentale pubblicare il 2° volume scien-
tifico sempre dal titolo emblematico “Sin-
drome di Sjogren: conoscerla e curarla IN-
SIEME”.

Nel secondo volume del libro scientifico
abbiamo trattato il fenomeno di Raynaud
e 'importanza della capillaroscopia nella
Sindrome di Sjogren, le manifestazioni o-
culari, colliri abase di emocomponenti per
la curadella secchezza oculare nei pazienti
affetti dalla Sindrome di Sjogren, manife-
stazioni polmonari, il punto di vista dell'o-
dontoiatra, aspetti odontoiatrici nella for-
ma primaria, aspetti dermatologici, gli a-
spetti psicosomatici, fisiopatologia del do-
lore nella Sindrome di Sjogren, I'alimenta-
zione, il coinvolgimento renale e per finire
I'importanza della ricerca in questa com-
plessa patologia che andrebbe compresa
per meglio curarla.

Cos'é la Sindrome di Sjogren?

La forma primaria sistemica & una malat-
tia rara, autoimmune e degenerativa. Col-
pisce soprattutto le donne (9 a 1) e puo
colpire qualsiasi persona con due picchi di
incidenza da 20 a 30anni e durante la me-
nopausa (40-50 anni). Puo colpire anche
la fascia pediatrica. La malattiahauna pre-
disposizione genetica e quando subentra-
no fattori virali, batterici, ormonali o0 am-
bientali, la risposta immunitaria viene al-
terata e i linfociti, come impazziti, si rivol-

gono contro I'organismo stesso.

Puo potenzialmente colpire molteplici or-
gani e apparati.

Uno dei sintomi pitl frequenti  la secchez-
za oculare molto fastidiosa con senso di
sabbia, bruciore e fotofobia.

Puo colpire anche la bocca con carenza di
saliva con brudiore, lacerazioni, ulcerazio-
ni, e lesioni del cavo orale, incidenza di ca-
rie e perdita dei denti.

In molti quadri dinici sono presenti dolo-
ri osteo-articolari. Il 60-70% delle persone
sono colpite da artralgie, artrite, artrosi e
anche osteoporosi.

La secchezza puo estendersi alla pelle (fe-
nomeno di Raynaud, dermatiti, orticaria
vasculitica, porpora, eczemi), alla vagina
con vaginiti e ulcerazioni vaginali, all’eso-
fago, al naso, alla gola, ai reni, al pancreas,
ai polmoni, al fegato, al cuore, ecc... Pud
degenerare in linfoma di Hodgkin con una
mortalita del 5/8 % ed é tra le malattie au-
toimmuni quella col piu alto rischio di lin-
foproliferazioni (44 volte superiore alla
popolazione normale).
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AN.L.Ma.S.S. Odv (Associazione Naziona-
le Italiana Malati Sindrome di Sjogren) &
stata fondatail 18 Aprile 2005 a Verona.
Chi é affetto da questa malattia per asso-
ciarsi puo inviare una mail animass.sjo-
gren@fastwebnet.it, o per informazioni
collegarsi al sito www.animass.org.

La sede nazionale & in Via Santa Chiara, 6
Verona.




