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L appello dei malati
con la Sindrome di Sjogren
«Percorsi di cura dedicati»

* Animass Odv rinnova
I'impegno per inserire

la malattia tra quelle rare
e per ottenere i Lea. Varie
iniziative per i 20 anni

Ignorati dalla ricerca scienti-
fica condotta dalle grandi ca-
se farmaceutiche. Privi di un
percorso diagnostico tera-
peutico assistenziale (Pdta)
che prenda in carico le for-
me pit complesse e rare. So-
no le persone che soffrono
della Sindrome di Sjogren,
malattia autoimmune, siste-
mica e degenerativa: colpi-
sce le ghiandole esocrine
che regolano lacrimazione e
salivazione, con conseguen-
ze gravi a occhi e bocca, ma
puo interessare anche tanti
altri organi dal sistema dige-
rente a cuore e polmoni.
«Parliamo di una malattia
cronica e anche grave, ma di-
scriminata», afferma la presi-
dente e fondatrice di Ani-
mass Odv (Associazione na-
zionale italiana malati Sin-
drome di Sjégren), Lucia Ma-
rotta. «Colpisce piu frequen-

temente le donne, con un'e-
ta media di 50 anni, senza ri-
sparmiare pero la fascia pe-
diatrica e i giovani dai 20 ai
30 anni. Ogni giorno combat-
tiamo contro un sintomo,
mentre le forme sistemiche
creano problemi osteo arti-
colari, hanno ripercussioni
sul sistema nervoso, richie-
dono attenzione sul fronte
neurologico e oncologico».
Quest'anno I'associazione
compie 20 anni e per il com-
pleanno rinnova il suo lungo
impegno per il riconosci-
mento della Sindrome, alme-
no nella forma primaria siste-
mica, tra le malattie rare e co-
me tale per il suo inserimen-
to nei Livelli essenziali di as-
sistenza (Lea). «Una rete ter-
ritoriale e ospedaliera con
un Pdta e piti che mai neces-
saria: non si puo piti lasciare i
malati allo sbando, comple-
tamente soli», continua Ma-
rotta, malata dal 1999. «<Io ho
perso cinque anni prima di
avere una diagnosi e tutt'og-
gi i tempi non si sono tanto
accorciati. Non abbiamo mai
ottenuto un diritto alla salu-

te, ma non ci fermiamo e
continuiamo a rivendicarlo.
Anche perché», sottolinea la
presidente di Animass Odyv,
«<ambulatori dedicati e multi-
disciplinari all'interno di spe-
cifici percorsi assistenziali e
terapeutici sarebbero conve-
nienti allo stesso sistema sa-
nitario. Oggi quando un ma-
lato si aggrava e sta male de-
ve essere ricoverato, con
conseguente aggravio di co-
sti. Una presa in carico, inve-
ce, costamolto meno».
Marotta ha presentato nel-
la sede della Provincia al Pa-
lazzo scaligero le iniziative
per il ventennale dell’asso-
ciazione promosse con l'isti-
tuto scolastico Sanmicheli e
un liceo artistico di Salerno,
per diffondere la consapevo-
lezza sulla malattia attraver-
so la medicina narrativa, la
moda, il cinema, ladanzaele
artl. Traiprogetti in calenda-
rio c’¢ anche I'inaugurazione
della “panchina azzurra”, la
terza nel Veronese dopo Po-

vegliano e Verona, in pro-

gramma a Bovolone merco-
ledi 28 maggio. C.M.



