
 La Dott.ssa Lucia Marotta in oc-
casione dell’Ottava Giornata Mon-
diale della Sindrome di Sjögren te-
nutasi a Salerno il 23 luglio 2022, 
ha non solo premiato il Report 
epidemiologico della Regione 
Piemonte sulla rarità della malat-
tia, ma ha presentato con grande 
soddisfazione ed orgoglio anche il 
Report Epidemiologico nazionale: 
un traguardo importante che pone 
le giuste premesse per l’inseri-
mento della Sindrome di Sjögren 
Primaria Sistemica come rara.

LA MISSIONE CONTINUA  
SENZA TREGUA
La Presidente di A.N.I.Ma.S.S. 
ODV, Associazione Nazionale Ita-
liana Malati Sindrome di Sjögren, 
Associazione di volontariato sen-
za fini di lucro, continua a lottare 
per il raggiungimento di questa 
Missione, vedere finalmente in-
serita la Sindrome come rara nei 
LEA. Questo risultato darebbe 
tutela alle persone colpite dalla 
malattia. Ad oggi le persone con 
la forma primaria e soprattutto 
quella sistemica non sono tute-
late nel loro diritto alla salute. La 
Dott.ssa Marotta ci spiega perché: 
«L’inserimento della malattia 
come rara nei LEA comporte-
rebbe il raggiungimento di una 
maggiore dignità e tutela per chi 
soffre, garantendo la realizzazio-
ne di ambulatori multidiscipli-
nari/interdisciplinari, dove fare 
diagnosi e monitoraggio, preve-
nendo così tutte le complicazioni 
e degenerazioni che la malattia 
procura nel corso della sua dolo-
rosa evoluzione». 

CRITICITA’ E BISOGNI INEVASI
«Gli specialisti dovrebbero intera-
gire e confrontarsi in una visione 
d’insieme. Se la malattia fosse 
riconosciuta come rara, sareb-
bero anche riconosciuti tutti quei 
farmaci che sono essenziali e so-
stitutivi per le persone malate, mi 
riferisco ai colliri, ai colluttori, ai 
dentifrici specifici, alla saliva ar-
tificiale, a gel, a creme idratanti, 
integratori, alla vitamina D, che 
ad oggi non sono riconosciuti 
perché la patologia è considerata 
solo cronica. Inoltre andrebbe-
ro riconosciute anche le terapie 
riabilitative e le cure odontoia-
triche, che oggi, invece, sono ad 
esclusivo carico di chi ha avuto la 
sfortuna di essere colpito da que-
sta grave e invalidante patologia. 
Il riconoscimento di tale malattia 
come rara garantirebbe anche 
maggiore tutela nelle sedi INPS, 
in quanto non essendo ancora 
riconosciuta come malattia in-
validante, i punteggi sono spesso 
inappropriati. Anche la ricerca è 
molto limitata e non ci sono far-
maci specifici. Il riconoscimento 
della Sindrome come rara dareb-
be un importante input alle case 
farmaceutiche, che grazie agli 
sgravi fiscali sarebbero incentivati 
a fare ricerca. È evidente come la 
patologia sia orfana di attenzione, 
oltre che di ricerca». La Presidente 
Marotta ribadisce che è necessa-
rio che questa malattia sia presa 
in carico a 360 gradi perché solo 
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così si potrà fare monitoraggio 
e allo stesso tempo seguire la 
persona affetta dalla malattia e 
gli specialisti confrontarsi tra di 
loro. Ad oggi questo non avvie-
ne. La Dott.ssa prosegue col dire 
che per questa patologia ad oggi 
esiste solo il riconoscimento del 
collirio Siccafluid, con la nota 83, 
mentre spesso le persone malate 
avrebbero bisogno di altri tipi di 
collirio, perché più adatti alle esi-
genze e problematiche dell’occhio 
secco del paziente con Sindrome 
di Sjögren. Avrebbero bisogno di 
altri farmaci sia per il cavo orale 
(saliva artificiale, dentifrici, collut-
tori etc.) che per le altre sintoma-
tologie dolorose, come la tachipi-
rina, antidolorifici, poi la vitamina 
D per l’osteoporosi vertebrale e 
femorale, fermenti lattici per il 
colon irritabile etc. Non dobbia-
mo dimenticare che è una malat-
tia autoimmune dove i linfociti T 
vanno ad attaccare tutte le muco-
se dell’organismo, oltre ad essere 
coinvolto anche il sistema nervo-
so centrale e periferico, l’apparato 
cardiovascolare, l’apparato osteo-
articolare e quello polmonare. 
Infine tra le malattie autoimmuni 
la Sindrome di Sjögren Primaria 
Sistemica è quella con il più alto 
rischio di linfoproliferazioni (44 
volte superiore alla popolazione 
generale) e un rischio di linfoma 
non Hodgkin, con una mortalità 
del 5/8%. L’attenzione su questa 
malattia dovrebbe essere globale 
e soprattutto da parte del mondo 
scientifico femminile, trattandosi 
di una malattia di genere: il 90% 
delle persone malate sono donne. 
Sarebbe consono rendere acces-

sibili altri farmaci specifici, non 
solo per il cavo orale ma anche a 
livello di integratori e di fermenti 
lattici che ad oggi sono completa-
mente a carico delle persone che 
soffrono di questa grave e com-
plessa patologia, ma sarebbero 
riconosciuti come malattia rara. 
L’Associazione presieduta dal-
la Presidente Marotta ribadisce 
dunque la necessità di affrontare 
questa patologia partendo da un 
approccio d’insieme, che possa 
condurre innanzitutto ad una 
concreta presa in carico globale 
per la gravità della Sindrome e de-
gli effetti degenerativi della stessa.

ANIMASS NON È SOLA
La Dott.ssa Marotta e la sua Asso-
ciazione, fondata quasi 18 anni fa, 
il 18 aprile 2005 a Verona, duran-
te tutti questi anni hanno cercato 
di coinvolgere nella sua giusta 
Missione Ordini e Istituzioni di 
grande rilevanza. Tra le autore-
voli figure che hanno affiancato 
in questi anni l’Associazione, la 
Presidente vuole ringraziare il 
Dr. Giovanni D’Angelo, Presi-
dente dell’Ordine dei Medici e 
Odontoiatri della Provincia di 
Salerno, Il Direttore del Centro 
Coordinamento Malattie Rare 
Regione Campania Prof. Giusep-
pe Limongelli, la Presidente del 
CREI Dott.ssa Daniela Marotto, il 
Presidente della SIR Prof. Rober-
to Gerli, il Presidente dell’AIFI Dr. 
Simone Cecchetto, la Presidente 
dell’AIDM Dott.ssa Antonella Vez-
zani. Anche l’INPS è vicina all’As-
sociazione, e la Presidente vuole 
ringraziare in particolare il Dr. 
Raffaele Migliorini – Coordinato-

re Generale Medico Legale INPS, 
e il Dr. Gianfranco Magnelli, oggi 
in pensione. La Dott.ssa ha inoltre 
piacere di ringraziare i Presidenti 
della FOFI, della FNOPI, dell’Or-
dine delle Ostetriche di Salerno, 
della FIMMG di Salerno, della 
Fondazione Farma Academy, 
della FNO TSRM e PSTRP, della 
SIPPS e della SIOH.

CONTRO OGNI DISCRIMINAZIONE
La Presidente Marotta continua 
nella sua battaglia per dissipare 
quell’alone di discriminazione 
cui questa malattia è sempre sta-
ta collocata. È proprio per questo 
motivo che Eventi come quello di 
Trento possono aiutare ad offrire 
visibilità a tutte quelle persone 
che soffrono e combattono quo-
tidianamente per il loro diritto alla 
salute. L’Associazione ha lo scopo 
di dare voce a queste persone af-
finchè possano ottenere dignità 
e diritti per troppo tempo negati. 

L’EVENTO DEL 19 NOVEMBRE
A Trento, presso la Sala di Rap-
presentanza della Regione TAA, 
in Piazza Dante 16, il 19 novem-
bre 2022 si terrà l’Evento: “Il gra-
ve impatto sulla qualità della vita 
nelle persone con Sindrome di 
Sjögren Primaria Sistemica: cri-
ticità e bisogni inevasi”. L’Evento 
è patrocinato dalla Regione TAA, 
dal Comune di Trento, dal Centro 
Malattie Rare Regione Campania, 
dall’AIDM, dall’AIFI, dalla FIMMG 
di Trento, dall’Ordine dei Farma-
cisti di Trento, dall’Ordine degli 
Infermieri di Trento, dall’OMAR, 
da Cittadinanzattiva, da ATMAR e 
dall’Alleanza Malattie Rare.
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