Chi siamo

ANIMASS. & stata fonciata il 18-04-05 ed & inserita nel Res.
Regionale del Veneto col n. YROT06 come Organizzazione
dl Volontariato. Tutels | diritti del malati con Sindrome di
SiSaren a ivelic nazionale ed € 'unico punto di riferimento.

Progetti del'A.N.I.Ma.S.S.

1) tituire a Verona il primo “CENTRO PILOTA™ dove una
equipe di medici sesua | malati nella loro giobalits ¢
complessita della patologia con visite ¢ controlli pe-
ricdicl. Sclo cosi potremo fare prevenzione ¢ alutare
il malato ad uscire dallisolamento € dalla depressio-
ne ¢ dare speranza.

2) Progetto “SALUTE TEATROTERAPIA® rivoito a malati,
familiari € volontari.

3) Progetto "CONOSCERE PER ACCOGLIERE® per sensibiliz-
zare sulla Sindrome di Siégren gl studenti delle scuoie.

4) Progetto “"UN PREMIO PER LA VITA®, per sensibilizzare
sulla Sindrome di Siéaren giovani medici specializzan-
di ¢ stituzione borse di studio.

5) Progetto "UN LIBRO PER LA VITA®, per sensibilizzare
sulla Sindrome di Siégren ¢ finanziare borse di studio,

6) Progetto di "COMUNICAZIONE" con la realizzazione
del Corto "L'AMANTE SIOGREN" per care visibilith alla
malattia rara.

7) Progetto “LA FIABA COME SPERANZA® con la realizza-
zione del libro di favole per sensibllizzare ¢ awicina-
re alla malattia rara i piccoli ¢ giovani.

- - -~ - -
Finalita dell'’Associazione
1) Offre ai malati € ai loro familidn INformazioni, asssten-

Za, consulenza psico-medica, ascolto ed accoglienza.
2) Si batte per il riconoscimento di malattia rara per

esenzione ticket.

3) Realizza campagne di sensibilizzezione di tutti |
medici di base e farmacisti collocando locandine
sia negli studi medici che nelle farmacie.

4) Organizza dibattiti, conferenze, convegni ed eventi

di cul uno di portata nazionale per istituire borse ¢l
studio da destinare a vari ricercatori.

K PRESIDENTE
Dott.s5d LUCIA MAROTTA

Dove rivolgersi
Per chi ¢ affetto da questa

grave malattia chiami
per informazioni il

numero verde 800896949

o si colleghi a www.animass.org
Per iscrizioni chiami il

338 4825642

O invii una e-mail a:
animass.sjogren@fastwebnet.it

Come puoi aiutarci?
Devolvendo il 5 per 1000 nel 730
o Cud alla nostra Associazione
A.N.1.Ma.S.S. inserendo il nostro
Codice Fiscale 93173540233
sotto Organizzazioni non Lucrative
di Utilita Sociale - ONLUS

Per tesseramento
e donazioni
C.C. postale 69116408

BANIT 17 J 07601 11700 0000 69116408
Banco Posta Vr

BAN IT 55 R 05034 11711 000000000207
Banca Popolare Verona
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SALA CONSILIARE - COMUNE DI MARUGGID
ORE 100

RIFLETTORI ACCESI
SULLA SINDROME
DI SJOGREN

Proiezione Backtage e Trailer Film
LA SABBIA NEGLI DCCHI



Programma

INTERVERRANNO:

Alfredo Longo
Sindaco di Maruggio

Maurizio Schirone
Assessore alla Cultura - Comune di Maruggio

Tiziana Destratis
Assessore allo Spettacolo - Comune di Maruggio

Lucia Marotta
Pres.. Ass. A.N.I.Ma.S.S. ONLUS e Produttore

Alessandro Zizzo
Regista

Gregorio Mariggio
Produttore Esecutivo

Adelmo Togliani
Attore

Giorgio Consoli
Attore

Modera:

Michele lurlaro
Giornalista Canale 85

Cosg'é la Sindrome di Sjogren

La Sindrome i SiSaren € una rara ¢ grave patoioga dege-
nerativa, sistemica autoimmune find ad 0331 POCo CONOSCIU-
ta, ma & un problema sociale. Non € suanbiie; provoca sec-
chezza cegii occhi, bocca, pelie, organi genitall, escfeso,
pud aggredire pancreas, fegato, cuore, SIOMaCo, SpParato
ossecarticolare, cardiovascolore € pud associarsi o malattie
autcimmuni, quall sindrome floromialgica, tiroidite di Hashi-
moto, vascullti, fenomeno di Raynaud, Les, sclerodermia,
diabete, artrite reumatoide o, degenerare In linfoma con
una mortalith del 5-8%. £ una patologia altamente invalicdan-
te e colpisce prevalentemente le donne (9-1, anche in etd
govanile, 8 partire da 15 anni con un picco tra 20-30 ¢ 40-
50), con forti ripercussion sociofamiliari per mancanza
della presa in carico del paziente affetto da una patologia
ANCOra NON MNCONOSTIULE COMme 1ara, grave € degenerativa.

Cosa abbiamo realizzato

* Febbralo 2006 consegnati 10.000 euro allUniversitd di
Udine per M Ricerca sullincidenza del Infoma nells
Sindrome di Sjogren.

* Febbraio 2007 ottenuto il DL Regione Veneto a favore
cdelle persone con Sindrome di Sjogren che riconosce
50,00 euro mensili per parafarmaci © farmaci di fascla C.

* Dicembre 2008 consegnati 12.000 euro alllUniversitd ci
Yerona per I3 Ricerca dela proteina Uipocaling da utiliz-
zare nella diagnosi precoce della Sindrome A SiGgren.

* 9 partecipazione su Rai 2 i 30-05.09, nelia trasmissione
*Sulla Via di Damasco”®, della Presidente del FANIMASS,,
per sensibilizzare sulls Sincdrome di Sjogren, malattia rara
ed orfana.

* 4° Comegno Nazicnale del 27-11-09 sulls “Sincrome ¢
Sidgren ¢ sue complicazioni® tenutosi & Verona in
Provincia.

* Presentazione del lioro § 03-12-09 “Dietro la Sindrome ¢k
Siogren” per sersibdizzare sulla Sindrome di Sidgren.

» Conveand Progetto “Un Premio per a8 Vita® Il 29-01-10 alla
Camera dei Deputati 8 Roma. Sono stati dati 4 premi o
govani medici specidlizzandi ¢ 2 borse di stucio per
24.000 euro.

* Intervista su Rai 3 Il 12-02-10 nella trasmissione *10 minu-
U di..." alla Presidente delfANIMaSS. Dottssa Lucia
Marotta,

* Presentazione presso il Cireolo Utficiali di Castelvecchio o

Yerona il 18-06-10 ddel Progetto “Un Libro per la Vita®
inteso a sensibilizzare sully rara malattia.

» 5° Convegno Nazionale del 03-12-10 sulla “Sindrome di
Sjogren: Approccio Multidiscipiinare ¢ Riabilitative”,
tenutosi a Verona.

» Conferenza Stampa del 28-01-11, presso il Centro Me-
dico Marani di Verona, per presentare fe Linee Guida,
per la Riabllitazione delle persone affette dalla
Sindrome di Sjosren.

» Conferenza Stampa del 14-02-11, presso la Sala Rossa della
Provincia A Verona, per presentare d Libro i Medicing
Narrativa “Dietro b Sincrome di SiSgren”, di Lucia Marotta.

» 2 Edizione Progetto "Un premio per Ia Vita™ 11-03-2011
presso la Camera dei Deputati a Roma. Sono stati dati 2
premi ¢ 2 borse di studio a giovani medici specializzan-
di per 18.000 euro.

* Premiazione degli studentl a Verona che hanno partecipa-
to &l Progetto "Concscere per accodiiere” 06-05-2011.

* Finanziamento ¢ 23.000 euro destinati alf Ambulatornio
dedicato ¢ alla Ricerca presso I''mmunciogia Clinica di
Verona.

» 6° Conveano Nazionale del 18-11-11 sulla “Sincrome di
SiGaren: malattia rara, autoimmune, sistemica ¢ linfopro-
liferativa®, tenutosi a Verona presso 1a Provingia.

* 7* Convegno Nazionale del 17-12-12 sulla “Sindrome di
SiGaren: malattia rara, autoimmune, sistemica ¢ linfopro-
liferativa®, a Verona.

* 4 Edizione Progetto “Un premio per fa Vita® 03-10-13 a
Roma presso la Camera dei Deputati. Sono stati dati 2
premi € una borsa di studio per 11.000 euro.

* 8° Convegno Nazionale del 15-11-13 sulla Sindrome di
Sidaren presso il Palazzo della Gran Guardia di Verona.

* 4* Edizione Progetto “Conoscere per accogiiere: Foto-
graFrare” teratosi il 7-5-14 presso FAuditorium di Verona.

* 5* Edizione del Convegno Progetto “Un premio per la
Vita®™ del 15-10-14 a Roma presso la Camera dei Deputati
con due premi e Mstituzione di una borsa di studio per
totall 13.000 euro.

« 9* Convegno Nazionale del 15-11-14 <ulla Sindrome di
Sidaren presso il Policlinico “G.B. Rossi® di Verona.

* 10° Convegno Nazionale “Sindrome di Sicgren: malattia
rary” cel 14-11-15 presso i Policinico "G B. Rossi™ di Verona.

* Glomata Monclale della Sindrome dil Sidaren del 23 -
giio 2015 a Verona presso Circclo Ufficiall Castelvecchio.

« 2' Giornata Mondiale della Sindrome dil SjGgren del 23
luglio 2016 a Salerno presso il Grande Hotel,

« Convegno "Comunicare und malattia rard: la Sjdgren” il
16 febbraio 2017 a Terino.



