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Lucia Marotta, presidente dell’'Associazione Nazionale Italiana Malati Sindrome di Sjogren (AN.LMaS.S.- ODV)

erche resta sconosciuta la sindrome
| Sjogren? “Un nuovo approccio ora”
64

L'associazione fondata
nel 2005 a Verona per far
conoscere la Sindrome

i Alessia Bieil

"Perche resta ancora $cono
scuta lp ssdrome & Sjo
gren? Forse non ce la
volonta d pararme? Cosa
dobbiamo fare per poter dare
visibiita a guesta malattia?
“Imterrogativi  posti  ancora
una voita da Luca Marotta,
presidente doll’Assocazione
Nazonale Itakana Malati Sin-
drome a Slogren
(ANILMaSS - ODV), un'as-
sociazione fondata rel 2005 a
Verona e nata con Fotsettivo
o far conoscere s Sindrome
di ﬁ}mfr-’vt Primara Siste
mica, 0i tutelare le persone
malate ned loro diritto alls sa
ute (articolo 32 defla Costity
orw) & Tar inserire B
patoioga nel Lea, Tvelli es
senzigh di assistenza e nel
Regstro Narionale dele Ma
uitie Rare. La Sndvome di
S)Ogren Primaria che colpesce
n grande maggoranza e
donne (92 1), ¢ una malattia
SA0mmMuUNe, sistemica, de-
Qererative ¢ Inguarible. Pud
taccare tutte le mucose
Gellorganismo: acchi, bocca,
naso, renl, pancreas, fegato,
CUOM, apparato cardodirco
Alorio, apparato osteo-arti
colare @ poimonare, @ Spesso
sl ass0cik ad altre patologie
atoimmunl  con conse
guerae mortall per § 5-8%
Gl checa 12.000 / 16.000 ma
atl. Una patologa che causa
effetth deleteri non soltanto
sotto TFaspetto climco ma
anche ned confront! della vita
socizle ¢ affettiva. A causa
Gella complessith dinica dells

Sindrome, una dagnosi pre
COCR € U prevennone mi
ma sono semgre molto
aiMcil ma assolutamente ne
cessarl, Luch Marotta ¢ tor
Nt ncora und wita 2
Salerno ospite del Crcolo Ca
nottiert Imo per un Incontro
soentifico per confrontare ¢
approfondire prospettive
della malatta attraverso a
Medicna Narrativa e Mrte ded
Onema “Samo di fronte,
splega Luca Marotta, ad un
NUOVD approcoio perche a
medicing narrative in Maka
anche s& in Mardo & arrivata
nel 2008-2009 ¢ quindi sto
OrgANZZaNdo van convegn
ra cul guesto ¥ Circolo Ca
nottiert di Salerno proprio per
awicinare a attadinaraza ala
malttia ahme ancora nvis
bile @ quindi poco nota. In
che modo? Attraverso la me
dicira narmatha, e parole che
oFano, E" un approcdo
NUOVO, un approccio mokto
Importante perche ke malstbe
In genere hanno 4 oo qua
dro dinco ma Fapprocoo con
s narrazione, quindi con la
medona narrativa, con | wis-
SUto 3 chi vive sula propra
pele la malsttia, & una ric
chezzs enomme che non va
sprecata, anzl v aqQuisita
dal meda perchd possano
entrve In etz con ¢chi
soffre ¢ curare maglio il pa
dente. In pu po abblamo
anche questo film che ¢
stato gl premiato che ¢ i
corto © Famante sjogren ™ |,
che affronta appunto & M
Coltd & comuncare una ma
iattia rara che ¢ unaltra
tematica comune ale malat

Ue rare quing non esclude
anche la Sindrome & Sjo-
gren  Primaria  Sistermica
und malattia rard complessa
dove effettivamente anche
farte del Onema pud dare un
soido valdo contributo per
farla conoscere ©  Durante
nizativa sono state offerte
etture dal libro & Medicing
Narmativa “Dietro la Sindrome
& Sjogren” e oettato |
Corto *L'amante S)dgren” vin
crore 2l Festival Artelesia di
Benevento ¢ finalista & Rai
Cnema. L'sppuntamento or-
ganizzato dallAssociarione
Nanonale takana Malaty Sin
drome di S)Sgren preseduto
@3 Luce Marotta & stato pe-
trocinato dal Comune & Sa
lernd ¢ Centro
Coordinamento Maatte Rare
Regone Campanda, daliOr
ane del Medici @ degh odon
watrl, dal Lons Oub Selermo
Mippocratica Owitas, dalla
FINMG Salerno, dal Circolo
Canottier|, dalla Croce Rossa,
GIFAIDM, dalla SIR, da
CRel, da Alcanze Malatte
Rare, Ottadinanzattiva, Ama

et Ama. Presente all“ncontro
anche & vice sndaca od as-
sessore alle par opportunita
del comune & Salemo Paky
Memoll : ™ Famministrazions
comunale In particolar modo
10 come assessore alle pan
OPPOUNES € COMme Woe on
daca sono accanto al malat
di Sjogren appunto per far
CONCSCRre Questa maatta ¢
quelio che questa patologia
pud determinare anche sula
qualta di vita del pazient!

“Faremo conoscere
ai bambini malattia e
quindi le difficolta
che pud vivere”

ant'é vero che abbiamo o
voito anche dlcune scucie =
lernitane In particolar modo
b scuolh media Tasso 0 So
lerno  attraverso un progetto
di fabe da raccontare 3l
bambini. In guesto modo fa
remo conoscere 3 Quest
bambirs 2 malattia ¢ guindi
e AfMcoRa che anche un

La presidente Luca Marotta

Dambing pud avere se viene
colpto da questa sindrome
che ncordamo ¢ una sin

drome essenzizimente di ge

nere e CORpesce
magouorments & donme

Stiamo organizzando anche
"Ny U A DONe & Und pan

ching che pOsSSa appunto
metiere in rsalto Questa un-
Grome @ Che verrd loGaiazata
lakezza 0ella stanone cen

trale & Saermo, Guind In und
ona frequentatssma n
modo talke che tutte e per

SONe e pIssranme N
Queila roma potranno leggere
che cos'e la sindrome”. (5

sente alNniziathve ¢ sodd

sfatto per averia ospitata |
presidente ded Orcolo Canot

tert Imo di Salernao, § dottore
Goveanni  Ricco: "Ormal &
noto, Samo un contentore d
evernti gu 2l Orcolo Canot

pert Irno i Salerno @ questo
€ un &t IMpPOrtante Der

ché riguarda und patologie
A, POCO ConosOuta La o

COrcd SOentiNca ¢ 'athergione
pér Questo Upo di malattia
nON SONO proprio 3 vell che
meriterebtw Quindi  noi
Samo @i per OspDtare Questo
Incontro e pront! 3 realzzame
akri. 1l Qrcolo Canottiernt imo
C'¢ per tutto OO che rguards
2 salute, sport ¢ salute. Nos
o slamo®, ha concludo Gio

vann Ricco
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