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La Missione “quasi impossibile”
di A.N.I.Ma.S.S. ODV Prosegue

La Dr.ssa Lucia Marotta, Presidente dell’Associazione A.N.I.Ma.S.S. ODV, ¢ piu attiva che mai
per fare inserire la Sindrome di Sjogren Primaria Sistemica, come malattia rara, nei LEA

M La Dott.ssa Lucia Marotta
continua a lottare per i dirit-
ti dei malati di Sindrome di
Sjéigren Primaria Sistemica ¢
esprime grande so zio-
ne ed orgoglio per i risult
del Report Epidemiologi-
<o Nazionale sostenuto
AN.LMaS.5. ODV attravre-
50 un finanziamento incon-
dizionato.

UN TRAGUARDO IMPORTANTE
| Report Epidemiologico
Nazionale sulla Sindrome
gren Primaria dimo-
stra che la forma primaria ¢
rara con una prevaler
3.8 casi ogni 10.000 abitanti
, statistica che le darebbe di-
ritto ad essere inserita come
malattia rara nei LEA. La for-
ma Primaria Sistemica, quel-
Ia di cui si occupa la Dott
Marotta da pits di 18 anni, &
ancora pid rara.

IL CORAGGIO DI UNA DONNA
«La mia vita & stata sempre
molto attiva - ci confida la
Dott.ssa Marotta - non solo
come docente, ma anche per
le molteplici consulenze gra-
tuite che offrivo a studenti ¢
ad Assaciazioni di donne,
oltre che al Comune come
psicopedagogista. Tenevo
molte conferenze ¢ ho scrit-
nche un libro intitolato
“Dietro le sbarre”, in cui
raccontavo la mia esperien-
za prafessionale nell'anno
trascorso tra le detenute del
carcere di Montorio (VR).
Non aveva certo tempo per
annoiarmi... lavoravo anche
16 ore al giorno.
provviso inizio o manife-
stare dolori articolari, stan-
chezza, & il 1999, Allora
decido di dare le dimissioni
da un'Associazione di volon-
tariato credendo che il mio
malessere fosse dovuto allo
stress per i troppi impegni.
I problemi pero permango-
no: mi rendo conto che ¢
qualcosa che non va perche
corpo non risponde
pitt come prima. Faccio delle
in cui risultano delle
oni dovute al fegato,
senza capire perché. I dolori
e la sofferenza aumentano
anche a livello oculare, di-
ventando spesso insoppor-
tabili. Un giorno sox
stretta a recarmi al pronto
soccorso per dolore acuto
corneale. Dopo un lungo
calvario e un primo ricovero
aspedaliero a Verona mi vie-
ne detto che ho lesioni alla
cornea ¢ rischio la ceciti ¢
mi viene vietato di leggere,
guardare la tv ¢ usare il PC
il mondo mi crolla addosso.
Dal prima ricovero oltengo
la diagnosi di “sospetta Sin-
drome di SjGgren”. Da qui in
Ppoi vivrd un lungo calvario
lungo 5 anni: soltanto nel
(ml I"'Universita di Udine
cia la diagnosi di Sin-

co-

drum«. di Sjogren.
La diagnosi non mi rende-
va felice, era solo la fine di

sibile aveva finalmente un
nome ma non <erto risolve-

LaDott.ssa Marotta Fonda
Nazionale Italiana Malati
AN.LMa.5.5. 0DV

va i problemi innumerevoli
che mi procurava, in quanto
non era, ¢ non &, riconosciu-
ta come malattia rara, im-
pedendomi di vedere rico-
nosciuti servizi, prestazioni,
presidi, supporto psicolog
co, riabilitazione, cure odon-
toiatriche, farmaci ecc. Pen-
savo ingenuamente che una
volta avuta la diagnosi tutto
sarebbe stato piit semplice. E
invece nols.

CRITICITA' E BISOGNI
INEVASI

i specialisti dovrebbero
interagire ¢ confrontarsi in
una visione d'insieme. Se la

malattia fosse riconosciuta
come rara, sarebbero anche
riconosciuti tutti quei farma-
i che sono ess: Ii ¢ sc
tutivi per le persone malate,
ovvero i colliri, i colluttori,
i dentifrici specifici, la sali-
va artificiale, i gel, le creme
idratanti, gli integratori, la
vitamina D, che ad oggi non
sono riconosciuti perché la
patologia ¢ considerata solo
cronica. Inoltre andrebbero
riconosciute anche le terapie
riabilitative ¢ le cure odon-
toiatriche, che oggi, invece,
sono ad esclusivo carico di
chi ha avuto la sfortuna di
essere colpito da questa gra-
ve ¢ invalidante patologia, 11

ente dell'Associazione
gren

riconoscimento di tale ma-
lattia come rara garantirebbe
anche maggiore tutela nelle
sedi INPS, in quanto non
essendo ancora riconosciuta
come malattia invalidante
poca conosciuta, i punteg;
S0n0 spesso inappropriati.
evidente come la patolog
sia orfana di attenzione, ol-
tre che di ricerca, Si avrebbe
bisogno di poter scegliere il
collirio pil adatto ¢ di altri
farmaci sia per il cavo orale
(saliva artificiale, dentifrici,
colluttori etc.) che per le al-
tre sintomatologie dolorose,
la tachipirina, antido-
i, poi la vitamina D
per losteoporosi vertebrale
femorale, fermenti lattici per
il colon irritabile etc. Non
dobbiamo dimenticare che
& una malattia autoimm
ne dove i linfociti T vanno
ad attaccare tutte le mucose
dellorganismo, oltre ad esse-
re coinvolto anche il sistema
nervaso centrale € periferico,
lapparato cardiovascolare,
I'apparato osteo-articolare e
quello polmonare. Infine tra
le malattie autoimmuni la
Sindrome di Sjogren Prima-
ria Sistemica & quella con il
pit alta rischio di linfoproli-
ferazioni (44 volte superiore
alla popolazione generale)
¢ un rischio di linfoma non

LUCIA MAROTTA

I

Lucia Marota

LA PRINCIPESSA LUCE
LO GNOMO FELICINO

La Fiaba come Speranza

L'Associazione A.N.1.Ma.5.5. 0DV propone due importanti Progetti nelle Scuale di Noto e Salerno

T Convegno del 3 Febbraio a Salerno

Si terra con il patrocinio del Comune I'Evento Scientifico in cui si affiancano
Medicina Narrativa e Cinema

Hodgkin, con una mortali-
1a del 5/8%. Latlenzione su
questa malattia dovrebbe es-
sere globale con una
d'insieme.

UNA MALATTIA DI GENERE
TROPPE VOLTE
DISCRIMINATA

Si tratta infatti di una patc
molte volte discrimi-
sia come malattia rara
che come malattia di genere
« orfana di ricerca perché
poligenica e complessa. |
diritti non sono negoziabi-
li ¢ non seno concessioni
‘Continueremo a fare rete ¢ a
promuovere consapevolezza
per eliminare agni di
nazione.

L'EVENTO

Presso la Sala del Circolo Ca-
nottieri di Salerno il pro
mo 3 Febbraio siterra il Con-
vegno “Conoscere per curas
la Sindrome di Sjogren Pri-
maria Sistemica anche con la
Medicina Narrativa®. Si par-
leri della malattia attraverso
letture di Medicina Narrati
va e l'arte del Cinema: ver-
ri proiettato infatti il Corto
“Lamante Sjogren”, prodotto
da A.N.LMA.S.S. ODV.
tutto & volto a sensib
sulla malat
sulla difficolta di comunicare
una malattia rara all'interno
della famiglia

are

| PROGETTI

scuole elementari e medie
che i ragazzi delle sup:
sulla malattia rara:
me di Sjogren. Propone il
Progetto “Conoscere per ac-
cogliere: Dare s a attra-
verso la Fiaba™. E rivolto ai
bambini delle scuole elemen-

tari ¢ del primo anno della
scuola media. Per sensibi

lizzare i nbini verranno
consegnati in omaggio i lib
di fiabe, alle insegnanti e a
bambini delle lora classi, con
I'impegno a leggere una delle
fiabe in classe e l'altra a casa
con i genitori, ¢ inviare allA;
sociazione elaborati artisti
che descrivano lemozioni,
curiositd e l'interesse suscita-
to con un disegno, una pit-
tura, un acquerello. Propone
inoltre il Progetto “Conosce-

re per accogliere: Dare spe-
ranza attraverso 50 racconti
di Donne”. Vel conse-
gnato in omaggi Iiluru di
Medicina Narrativa “Dietro
a jogren” alle
insegnanti ¢ agli alunni delle
loro classi, con l'impegno a
leggere alcuni racconti del
libro a scuola e i rimanen-
tia c
allAssociazione uno spot o
un videaclip che descriva la
patologia attraverso le emo-
zioni suscitate.

La locandina dell'Evento con il programma completo
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Tutti pazzi per il padel
ma occhio agli infortuni |

Il dottor Stefano Salvatori, Specialista in Ortopedia, Traumatologia e Medicina dello Sport, spiega
i rischi pili frequenti per chi gioca: «Epicondiliti, problemi al tendine d'Achille e alla zona lombare»

di Simone Braconcini

iamo in piena padel-

mania. Il padel & sen-

za dubbio lo sport del

momento, discenden-
te del tennis, capace in pochi
anni di conquistare un nume-
1o eccezionale di praticanti in
Ttalia, cosi come nel resto del
mondo. E va detto che i bene-
fici per la salute di chi lo pra-
tica sono molteplici, non solo
per il corpo, ma anche per la
mente. Si pub dunque afferma-
re che un’ora di allenamento su
un campo di padel rappresenti
un toccasana contro lo stress. E,
in questo periodo storico in cui
le tensioni accumulate si sono
moltiplicate in modo esponen-
ziale, il padel é diventato pre-
zioso alleato sia degli sportivi
sia di coloro che sentivano l'e-
sigenza di un sano svago, ual-
ternativa alla routine quotidia-
na, divenuta troppo gravosa. In
pits, il padel & apparentemen-
te uno sport facile da praticare
ed accessibile a tutti, uomini e
donne di tutte le eta. Tuttavia,
questa accessibilita non deve
ingannare. Il fatto che gia dalle
prime volte si riesca a condur-
re una partita con sorprenden-
te disinvoltura, non deve gene-
rare nello sportivo amatoriale
la convinzione di saper gioca-
re a padel, ignorandone pecu-
liarita e caratteristiche.

PARLA L'ESPERTO. Pallina pitt
sgonfia, possibilita di rimbalzo
e racchetta senza corde, han-
no senza dubbio contribuito
alla rapida diffusione del padel
nellultimo ventennio, rendendo-
la un'attiva sportiva pitt semplice
rispetto al suo “gemello” tennis,

che resta, dal punto di vista tec-
nico e coordinativo, sicuramen-
te piti complicato da apprendere
nel breve periodo e con risulta-
ti non sempre immediati: «& ne-
cessario fin da subito chiarire —
sottolinea il Dottor Stefano Sal-
vatori, Specialista in Ortopedia,
‘Traumatologia e Medicina dello
Sport — che per giocare a padel
occorre un buon livello di prepa-
razione fisica e tecnica. In questo
sport il movimento & continuo.
Epicondiliti, problemi al tendine
d'Achille e alla zona lombare nel
padel sono purtroppo allordine
del giorno e rischiano di colpire
soprattutto chi non & adeguata-
mente preparato da un punto di
vista atletico. Come in tutti gli
sport, poi, anche nel padel vi &
rischio di infortuni se si uti
za una tecnica di gioco errata»,

GLIINFORTUNI. Il dottor Salvato-
i, che & stato per 12 anni medi-
co sociale della S.S. Lazio (dal
2004 al 2016), successivamen-
te del Benevento Calcio e di al-
tre societa calcistiche e che oggi
segue da vicino l'attivita di nu-
merosi spomv: dialto livello, ri-

i | in assoluto

che interessa, ap-

al primo posto tra gli infortuni
per chi gioca a padel vi & l'epi-
condilite, comunemente chiama-
ta ‘gomito del tennista’: & un’in-

I_ «Avere _I

una buona
preparazione
fisica

I_élondamentalell

punto, I'epicondilo, ovvero la
prominenza ossea che si trova
alivello dell'omero e sulla qua-
le si inseriscono i muscoli esten-
sori dell’avambraccio e del pol-
s0. Tra le principali cause che la
determinano, vi & spesso l'utiliz-
2o di una racchetta non adatta.
Nelle problematiche al tendine
dAchille, invece, intervengono
le calzature, che devono sem-
pre prevedere un’apposita suola
che garantisca stabilita nei mo-

proprie di questo sport. In pitl,
causa di infortuni possono an-
che essere le condizioni clima-
tiche nelle quali si gioca (piog-
gia, freddo o umidita eccessivi) e
la disidratazione». Come occor-
re comportarsi, dunque? «Abbi-
gliamento adatto, prevenzione,
alimentazione corretta, lavoro di
potenziamento muscolare, eser-
cizi propedeutici di stretching e
sedute di pilates — conclude il
dottor Salvatori — rappresenta-
no i rimedi pit efficaci per scon-

iurare i delle proble-

vimenti.
bari, infine, sono causate dalle
continue frenate e ripartenze,

‘matiche descritte».
EDIPRESS

Il dottor
Salvatori
estato e

social dela
S.5. Lazio

(dal 2004
al2016), dopo
del Benevento
Calcioedi
altre societa
calcistiche

e oggisegue
davicino
Pattivita
disportivi
dialtolivello

ISTRUZIONI PER L'USO

QUALE ILGIUSTO
APPROCCIO DA SEGUIRE

Giocare a padel & socializzante, rilassante
e piacevole. E, prevenire gli infortuni

che possono verificarsi, non & poi cosi
difficile. Occorre solamente che chi
pratica questo sport sia un po’ piti
informato sul corretto approccio da
seguire. Vi sono infatti alcune misure
che, se attuate in modo corretto

e sistematico, possono prevenire
efficacemente il verificarsi di infortuni
durante il gioco, consentendo di
proseguire |'attivita in totale sicurezza.
La prima regola & quella di indossare
delle scarpe adeguate, con un'apposita
suola che garantisca stabilita e supporto
alla caviglia durante i movimenti,
specialmente quelli piu delicati che
comportano bruschi e repentini cambi

di direzione. L'utilizzo di scarpe apposite
per il padel & vivamente raccomandato
dungque. Troppi sono, infatti, gli sporti
che si presentano in campo con delle
normali calzature da ginnastica, del
tutto inadeguate per la disciplina che
si sta praticando. Un segreto per non
infortunarsi & anche quello di praticare
un buon riscaldamento, con esercizi
mirati in tal senso e che distendano la
muscolatura, preparandola al momento
agonistico. In pit, & necessario utilizzare
una tecnica di gioco corretta, in quanto,
una tecnica di gioco approssimativa

e non suggerita da un istruttore, pud
aumentare il rischio di infortuni. Nel
padel dunque, va sempre rispettata una
gestualita che sia consona al gioco. In
special modo, occorre essere istruiti su
come colpire la pallina, esercitando la
giusta forza, senza mai esagerare nei
movimenti ed accompagnandoli con

la giusta armonia. Infine, un'ultima
raccomandazione & quella di monitorare
i sintomi che interessano il proprio
corpo: qualora, durante gli scambi, si
avvertisse dolore o fastidio, & necessario
non proseguire, fermarsi e chiedere
I'intervento di un fisioterapista o di un
medico sportivo, il quale sara in grado
difornire nell'immediato il trattamento
necessario per proseguire I'attivita in
totale sicurezza.
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