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[ circoli romani contro i valori olimpici

Gender equality, guidati dall’Aniene di Malago (membro Cio) i club ignorano le regole di Losanna Foto e video
dello stupro
minile in tutti gli organi direttivi

Qe ) ancora sui social
dei consigli federali, sono state no- ) :

; ; ; ; o L , '-f— — RS 113 . —_—
minate due vice presidenti ed elet- o o e 3. "k || I l‘ i 1 Le trattative diRomina Marceca

te cinque donne in giunta”. Fresco

e ——

R
Rog

“Con la mia presidenza ho aperto
le porte al 30% della presenza fem-

e o °
della riconferma al vertice del Co- plll lmp()l'tantl apagina 9
ni, per il suo terzo mandato, ’esta- R
te scorsa Giovanni Malagd si erge- S1 fannO accena
va a campione del gender equali- o 99
ty. Mai pit distinzioni e discrimina- donne penallzzate

zioni nello sport. Stessi valori dife-
si dal Comitato olimpico interna-
zionale, di cui Giovannino & orgo-
gliosamente membro. ® a pagina 7 | |l Circolo Canottieri Aniene diRoma

Caponetti o a pagina 7

QUARTA ONDATA

| ettere minatorie ai medici

E I'ultima offensiva dei No Vax messi con le spalle al muro dall’obbligo vaccinale per gli over 50 “Laneve”
Esposto in procura: “Sganciati dalla realta”. 370mila gli over 18 ancora senza la prima dose di vaccino sulla citta

Il successo dell'open day per future mamme | Sequestrati
680kg di coca

apagina 9

L’ultimo trend in quanto a no-vaxi-
smo, sono le minacce anonime
vecchio stampo. A Roma ne sono
arrivate a decine nelle cassette
della poste dei medici di famiglia:

[ ]
StUdentl messaggi scritti con lettere rita-
gliate dai giornali e volantini delle
s s pubbliciti. “Assassini. Tachipiri-
ln plazza na e vigile attesa”, recitano. Uno
dei leitmotiv preferiti dai no vax,

Ol, COHtI'O convinti che, a causa della dicitu-

. v ra (presente fino a poco tempo fa
sulle linee guida ministeriali), sia-
la repreSSIOne no state causate morti evitabili

per Covid.

La campagna
di Gualtieri
900 mila euro
e tanti social

di Arianna Di Cori
Lupia e Monaco o a pagina 3 apagina 2
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Focus SALUTE

INFORMAZIONE A CURA DI A.N.I.LMA.S. ODV

AN.LMA.S.S.ODV » 'ASSOCIAZIONE SI BATTE DA 17 ANNI PER L'INSERIMENTO DELLA SINDROME DI SJOGREN PRIMARIA SISTEMICA NEI LEA COME RARA

Un grido d'allarme per un diritto negato

una richiesta di aiuto

che ancora non si &

esaurita quella della

dottoressa Lucia Ma-
rotta, fondatrice e presidentes-
sa di A.N..LMa.S.S. ODV - As-
sociazione Nazionale Italiana
Malati Sindrome di Sjogren
- organismo che si pone come
punto di riferimento per i pa-
zienti, familiari, medici e pa-
ramedici e quanti altri espri-
mono il loro interesse a questa
patologia.

UN DIRITTO NEGATO

DA TROPPO

E un destino incerto quello
che investe le persone mala-
te - principalmente donne con
un rapporto di nove a uno ri-
spetto agli uomini - nel mo-
mento della diagnosi. La dot-
toressa Marotta ci tiene, inol-
tre, a ribadire come non inse-
rire tale malattia nei LEA, Li-
velli Essenziali di Assistenza,
come malattia rara, equivalga
a negare il diritto alla salute a
tutti coloro che ne sono affet-
ti. Per questo, da 17 anni I'As-
sociazione & scesa in pista lot-
tando senza sosta per il rico-
noscimento di questo diritto
inalienabile, un riconoscimen-
to urgente della malattia come

APPUNTAMENTO

Lucia Marotta

LA PRINCIPESSA LUCE
LO GNOMO FELICINO

La Fiaba come Speranza

Una malattia ancora
0ggi discriminata

Domani, 4 febbraio 2022,

dalle ore 17.30 alle ore 20.00 si
terra il Convegno webinar dal
titolo emblematico "Il dolore
cronico, le problematiche
genitali e la qualita della

vita nelle persone con la
Sindrome di Sjégren Primaria
Sistemica”. L'Evento é stato
organizzato da A.N.l.Ma.S.S.
ODV in collaborazione con UOC
di Psicosomatica e Psicologia
Medica, AOUI di Verona ed &
rivolto ai medici, agli specialisti,
operatori sanitari e alle
persone malate associate. Per
l'occasione, saranno chiamati a
intervenire specialisti quali un
oculista, una ginecologa, una
reumatologa, un odontoiatra,
un otorinolaringoiatra e uno
psichiatra, solo per citare alcune
delle professionalita coinvolte.
Durante il Convegno, verranno
focalizzati in particolare i temi
del dolore cronico diffuso, le
problematiche genitali e la
qualita della vita che rischia

di diventare scadente per

le persone affette da tale
disturbo in ragione degli

organi compromessi, aspetto
che dimostra come la malattia
sia complessa e sistemica.
Nonostante cio, la Sindrome non
risulta ancora inserita nei LEA
come malattia rara, una forte
discriminazione per i malati che
non hanno ambulatori dedicati
dove poter essere monitorati

e presi in carico dai vari
specialisti.

Ad oggi alle persone colpite
dalla forma Primaria Sistemica
vengono negati anche i

farmaci sostitutivi che sono
vitali per tali persone in

quanto non esistono ad

oggi farmaci specifici che
blocchino la patologia, ma solo
palliativi e spesso con forti
controindicazioni. Linserimento
della Sindrome di Sjogren
Primaria Sistemica come rara
nei LEA diventa fondamentale.
Un Diritto Negato da molti

b

LUGIA MARDITA

L

DOTT.SSA LUCIA MAROTTA,
FONDATRICE E PRESIDENTE DI
AN.LMAS.S. ODV

decenni. La Presidente si

augura che presto tale Diritto
alla Salute, negato, venga
finalmente riconosciuto e con
I'inserimento nei LEA come
malattia rara ridata dignita e
tutele alle persone gravemente
malate ma invisibili. Il grido di
allarme continuera finche tale
sacrosanto Diritto alla Salute
sara riconosciuto dal Ministero
della Salute e dalla Commissione
LEA alle persone colpite da
questa grave, invalidante e
degenerativa malattia che, a
causa del Covid-19, vengono
ulteriormente abbandonate

a causa della chiusura di
ambulatori e reparti riabilitativi.

Cisi auspicala creazione di
ambulatori mutidisciplinari/
interdisciplinari

per lapresain caricoe
monitoraggio a 360°

patologia rara. La Sindrome di
Sjogren Primaria Sistemica, in
effetti, € un disturbo degene-
rativo e fortemente invalidante
che arriva a coinvolgere diver-
si distretti corporei fino ad at-
taccare il sistema nervoso cen-
trale e periferico e le articola-
zioni. Purtroppo, si tratta di
una malattia ancora orfana di
cure e di tutele. Essendo consi-

derata solo una patologia cro-
nica, negli anni non si & con-
cretizzato l'ambiente propi-
zio per la realizzazione di am-
bulatori multidisciplinari/in-
terdisciplinari e, conseguen-
temente, di poli di ricerca im-
prontati su diagnosi e tratta-
mento. Attualmente,]la malat-
tia e seguita dai reparti di reu-
matologia e immunologia sen-
za pero avere un approccio in-
terdisciplinare e quindi affron-
tare la malattia insieme agli al-
tri specialisti per una presa in
carico globale della grave pa-
tologia sistemica.

La Dr.ssa Lucia Marotta
ha pubblicato diversi libri.

In bacheca presentiamo il libro di fiabe,
il romanzo che ha ispirato il Film omonimo
e le due pubblicazioni scientifiche
di cui l'ultima verra presentata
ufficialmente il 21 febbraio.

Per acquistarli info:
animass.sjogren@fastwebnet.it
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Autorita

In collaborazione con UOC di Psicosomatica e
Psicologia Medica, AOUI di Verona

Con il Patrocinio
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Organizza

IL DOLORE CRONICO, LE PROBLEMATICHE GENITALI E LA QUALITA’ DELLA
VITA NELLE PERSONE CON LA SINDROME DI SJOGREN PRIMARIA SISTEMICA
MEDICI - PAZIENTI

4 febbraio 2022 ore 17.30- 20.00

17.30 - On. Dr. Andrea Mandelli — Presidente FOFI - Vicepresidente della Camera
17.35 - Dr. Raffaele Migliorini — Coordinatore Generale Medico Legale INPS
17.40 - Dr. Giovanni D’Angelo — Presidente dell'Ordine dei Medici — Salerno

17.45 - Sen. Maria Rizzotti — Membro XII Commissione Igiene e Sanita-Vicepresidente
C issione d'inchiesta sul F ini
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idio e ogni violenza di genere

Interverranno

17.50 - Sen. Paola Binetti - President ppo P

17.55 - On. Dr.ssa Fabiola Bologna - Segretario XIl Commissione Affari Sociali e Sanita,
Cameradei deputati

18.00 - Cons. Anna Maria Bigon — Vicepresidente 5a Comm. Sanita Reg. Veneto

18.05 - Prof. Giuseppe Limongelli - Direttore Centro Coord. Malattie Rare
Regione Campania

18.10 - Dr.ssa Daniela Marotto — Presidente Nazionale Collegio Reumatologi CRel
18.15 - Dr.ssa Immacolata Borrelli — Referente Malattie Rare Asl Salerno
La voce dei pazienti
Francesca Barbera — Roma
Luisella Bidese - Biella
Daniela Galloni - Firenze

Maria Beatrice Quarto — Roma
Simona Vanzetto - Livorno

18.30 - Dr.ssa Lucia Marotta — Fondatrice e Presidente A.N.I.Ma.S.S. ODV
18.38 - Dr.ssa Sara Caporuscio — Reumatologa — San Filippo Neri di Roma

18.46 - Dr. Ermes Vedovi — Dirigente Med. Fisiatra UOC Recupero e Riabilitazione Funzionale AOUI di Verona

Malattie Rare




