CONFERENZA STAMPA 26 FEBRAIO 2008

COMUNICATO STAMPA

L’ Associazione A.N.I.Ma.S.S. Onlus, fondata il &/2005 per tutelare le persone affette dalla Simerdi
Sjogren, malattia rara e degenerativa ancora pacosciuta e difficile da diagnosticare, si & senfjattuta
per il riconoscimento e I inserimento della Sintkodi Sjogren nel Registro Nazionale delle MaldRi#e.
Nel corso delle sue attivita socio-assistenzialiatutarie la Presidente Dott.ssa Lucia Marottaseita a
sensibilizzare la cittadinanza, le istituzioniMinistero e i medici, I’ Ordine dei farmacisti sale rara
patologia, ed é stata eletta dalle Associazionpdeienti delle malattie rare membro della Consulta
Nazionale Malattie Rare.

Tale Consulta € nata il 5 Giugno 2007, costitu&e8d volontari con I’ obbiettivo di tutelare conen@ente le
persone affette da malattie rare, promuovenda@éacaa e incentivi per i farmaci orfani.

La Presidente, come membro della Consulta parteécgleConvegno del 29 Febbraio 2008 a Roma présso |
Istituto Superiore della Sanita, organizzato dait@eNazionale Malattie Rare, in occasione dellar@ta
Nazionale delle Malattie Rare in armonia con lasteGiornata Europea.

La Dott.ssa Marotta relazionera durante il Convegisoauspica che questa giornata possa essere |l
trampolino di lancio per tutte quelle malattie tara cui la Sindrome di Sjogren, che attendonmosse.

E’ di estrema importanza che la Sindrome di Sjogceme tante altre malattie rare (che sono pitDaD},
possa uscire dall’ invisibilita e dallo stato dlisaline, attirare I’ attenzione dei media, dei negddelle
istituzioni, dell’ opinione pubblica, far conoscegie effetti degenerativi della malattia rara,dkd impatto
psico-sociale ed iniziare concretamente ad off@evizi socio-assistenziali, terapeutici e farmagai.

Sara necessario ridurre i tempi di accesso allagdiagnosi, semplificare le procedure di accertamei
invalidita, rafforzare la rete dei Centri per lelattie rare, e istituire o potenziare punti di rifeento poli-
specialistici per la diagnosi ed il monitoraggidlelenalattie rare.

Nello specifico per la Sindrome di Sjogren nonana farmaci specifici, ma solo palliativi, e siaarcora in
attesa dall’ A.l.F.A per il riconoscimento di faroaai fascia C/ parafarmaci in esenzione, nonostént
Presidente abbia avuto diversi incontri con il Ggliere del Ministro Dott. Stefano Inglese, il Cagella
Segreteria del Ministro Dott.ssa Monica Bettonirigtani, e lo stesso Ministro Sen. Livia Turco.

Si attende I’ inserimento della Sindrome di SjognehRegistro Nazionale delle Malattie Rare e spaa di
creare a Verona, e non solo, un ambulatorio pa@ckpistico attrezzato per la diagnosi ed il margitmio di
tale patologia rara, sistemica ed autoimmune.

La Presidente, ad oggi, € riuscita a finanziarehoraa di studio nel 2006 all’ Universita di Udinepi
risultati sono stati esposti durante i due Convéadionali del 30 Marzo 2007 e 20 Novembre 2007
riguardante “L’ incidenza del linfoma nella Sindremi Sjogren”; e nel 2008 saranno finanziate altre
borse di studio, una in ambito immunologico e ttain ambito genetico.

Anche se dopo un lungo anno di attesa, il DL deF@8braio 2007 € diventato esecutivo, per cui teqre
affette da Sindrome di Sjogren potranno riceveremborso di 50,00 mensili per farmaci, purché con
reddito inferiore a 29.000,800rdi annuali.

E’ stata richiesta un’ integrazione al Presideri#tadRegione Veneto e i suoi Consiglieri a tale s@m
perché non sufficiente a coprire spese che spegsvao anche 500,00/60060@ all' Assessore alla Sanita
Francesca Martini e al Presidente della V Commissi®affaele Bazzoni, la proposta di realizzare dei
poliambulatori specialistici per la diagnosi echibnitoraggio di tale patologia.

La Presidente
Dott.ssa Lucia Marotta



