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>>>>>> Sinergia > EDITORIALE

LEDITORIALE

Tempi, costi e benefici
dell’'assistenza reumatologica

>> di Gabriella Voltan

uanto tempo puo dedicare il reumatologo alla persona che si presenta per una prima

visita? Un tempo maggiore pud garantire una qualita di vita migliore: quali sono le

speranze, i dubbi, le aspettative, che una persona deve affrontare quando deve digerire
una diagnosi di malattia immunoreumatica? Il personale infermieristico che affianca lo specialista,
quale ruolo puo rivestire: semplice esecutore o sempre piu spesso figura fondamentale di mediazio-
ne a cui viene delegato un importantissimo ruolo di informatore e facilitatore? Su questi temi si é
dibattuto a Napoli nellambito della tavola rotonda avente per titolo “Il paziente e le sue attese:
come risponde la scienza, come risponde il sistema”. I piani sanitari regionali che citano esplicita-
mente le patologie reumatiche appartengono a Toscana, Piemonte, Sardegna, Puglia, Lombardia,
nelle altre regioni si affronta il tema della cronicita ma di malattie reumatiche proprio non si parla,
e dato che ogni regione é sovrana, risulta difficile rispondere alle attese di una persona malata con
una vita lavorativa, familiare, sociale, con la necessita di essere capita, rassicurata, alle prese con
terapie quotidiane, settimanali, mensili, senza programmare una attenta pianificazione di servizi
e strutture omogeneamente distribuiti sul territorio. E difficilissimo conciliare una organizzazione
sanitaria che impone 20 minuti per una prima visita e 15 minuti per le visite di controllo con le
necessita di una persona che va incontro a un percorso di malattia cronica, che dovra fare i conti con
le difficolta quotidiane anche legate ad una progressiva invalidita, il reumatologo a volte é costretto
ad ignorare la propria coscienza etica, afferma il professor Grassi, e a svolgere il proprio lavoro, al
meglio, ma adeguandolo ai ritmi imposti dall'esterno. Se vogliamo usare una metafora, la persona
malata é come un iceberg, la punta corrisponde alla malattia monitorata e valutata attraverso indici
scientifici, ma la ben piii importante base sommersa é composta dalla vita quotidiana, dai sogni,
dalle aspettative per il futuro, dai progetti che una persona ha, dice Antonella Moretti infermiera,
passare da un universo sani a un universo malati cronici € un cambiamento che deve essere suppor-
tato. C'e grande attenzione sulle malattie reumatiche, ma ci sono anche grandi fermenti a livello
regionale. Sicuramente questo accresciuto interesse é dovuto a numerose ragioni, fra cui [aumento
della frequenza delle malattie reumatiche nella popolazione e, soprattutto, la disponibilita di nuovi
farmaci per artrite, con conseguenti ricadute scientifiche, assistenziali ed anche economiche.

Fino a quando il mercato offriva pochi farmaci e di poco costo le malattie reumatiche ve-
nivano considerate condizione ineluttabile della vita, ora con l‘avvento dei biologici e il relativo
impegno di spesa c'¢ molta pit attenzione.

Purtroppo da parte dei referenti politici lattenzione é concentrata su come curare risparmian-
do senza prendere atto che un malato curato presto e bene sara autonomo, produttivo per lungo
tempo e non diventera fin da subito un costo, in termini di assenze dal lavoro e di impegno da
parte dei familiari, per la collettivita.

Tutte queste necessita possono rappresentare il motore di un reale sviluppo della reumatolo-
gia nel nostro Paese. Gli obbiettivi di crescita, inoltre, non devono trascurare i fattori che possono
favorire laumento del numero di specialisti sul territorio, soprattutto in alcune regioni altamente
deficitarie, e l‘arricchimento della loro offerta professionale previa adeguata formazione.

Emerge quindi la necessita di costruire una sorta di sodalizio per sviluppare modelli assisten-
ziali condivisi da far valere in ogni ambito regionale, inutile avvalersi di indagini diagnostiche che
vengono poco indagate per linsufficiente tempo a disposizione, farmaci dagli effetti strepitosi
se poi questi farmaci non possono essere prescritti per mancanza di budget adeguati. Bisogna
proporre regole generali e farle recepire dai politici lavorando in modo sinergico malati e speciali-
sti ognuno con le proprie competenze. Le risorse non sono infinite ma se ben utilizzate sul lungo
termine possono produrre grandi vantaggi.
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Entro il 2011

una nuova struttura di
reumatologia in Sardegna

’ Assessore regionale alla
L Sanita della Sardegna in
occasione di un recente
convegno dellASMAR ha annunciato
che entro il 2011 sara realizzata una
struttura ospedaliera di reumatologia
allinterno dell” Ospedale di Alta Spe-
cializzazione e di Rilievo Nazionale A.O.
Brotzu di Cagliari. I criteri che hanno
portato ad individuare il Brotzu come
sede del nuovo reparto sono due. Il pri-
mo riguarda la domanda di assistenza:
lospedale & inserito in un area dove
grava un terzo degli abitanti dellTsola,
collegato con le principali arterie via-
rie e quindi facilmente raggiungibile
da qualsiasi zona. Il secondo (non in
ordine di importanza), l'alto livello di

>> Consiglio Direttivo del’ANMAR

assistenza che puo garantire.

La struttura sarebbe infatti integrata
in un contesto multidisciplinare in gra-
do di garantire, soprattutto alle persone
affette da malattie reumatiche ad evolu-
zione sistemica, un assistenza di eccel-
lenza. Come previsto dal Piano Sanitario
Regionale la struttura ospedaliera dovra
avere la funzione di riferimento per tutta
l'area regionale. L'Assessore si € inoltre
impegnato ad inserire la figura del reu-
matologo anche negli ospedali periferici.

In attesa dellinaugurazione, I'AN-
MAR esprime solidarieta ai malati della
Sardegna e sostegno allASMAR impe-
gnata, in questa fase, a far prevalere le
esigenze dei malati reumatici superan-
do interessi particolari.

NEL PIANO SANITARIO NAZIONALE 2010-2011

NON CI SONO LE MALATTIE REUMATICHE

> Lettera aperta al Ministro della Salute
e Parlamento per l'inserimento delle malattie
reumatiche in piano sanitario

L’Anmar con una lettera aperta chiede con fermezza l'inserimento delle malat-
tie reumatiche nel Piano Sanitario Nazionale e il suo riconoscimento come priorita
sanitaria pubblica. In particolare 'Associazione sottolinea come il mancato inse-
rimento delle malattie reumatiche croniche nel Piano Sanitario Nazionale giunga
inatteso, anche alla luce della richiesta specifica fatta nel corso dell’audizione del-
lo scorso luglio presso la XII Commissione Igiene e Sanita del Senato, nell'ambito
dell'indagine conoscitiva, ancora in corso, sulle malattie ad andamento degene-
rativo di particolare rilevanza sociale. Sara compito dell’Associazione fare quanto
possibile per dare la giusta importanza e attenzione alle malattie reumatiche,
anche con il loro inserimento nel Piano Sanitario Nazionale. Vi terremo informati.

ATTIVITA DELI'ASSOCIAZIONE < Sinergia <<<<<X

Artrite reumatoide:
primo manifesto
internazionale dei pazienti

L'Anmar, insieme a 25 associazioni
di pazienti di tutto il mondo, ha fir-
mato il primo manifesto internazionale
delle persone con artrite reumatoide. Il
documento si rivolge per la prima volta
direttamente alle istituzioni di tutto il
mondo e individua in 5 richieste politi-
che le priorita per ottenere un vero cam-
biamento: 1) il riconoscimento dell’ar-
trite reumatoide come priorita sanitaria
pubblica; 2) l'attuazione di linee guida
che permettano una diagnosi tempesti-
va e accurata per tutti i malati; 3) una
strategia nazionale per la gestione e
['assistenza delle persone che convivono
con l'artrite reumatoide; 4) la non discri-
minazione professionale, ad esempio at-
traverso leducazione dei datori di lavoro
e una legislazione anti-discriminazione
ad hoc; 5) lattuazione di meccanismi
che consentano lintroduzione tempesti-
va nel Sistema Sanitario Nazionale dei
trattamenti farmacologici innovativi.

A questo proposito, lAnmar plaude
allAccordo sul diretto recepimento nei
Prontuari Terapeutici Ospedalieri Regio-
nali dei farmaci valutati come innova-
tivi dallAgenzia Italiana del Farmaco,
lo giudica “un passo fondamentale per
eliminare la notevole variabile territoria-
le nell'accesso alle cure”, ma allo stesso
tempo “si augura che, nella classificazio-
ne di farmaco innovativo’, si tenga con-
to anche di quanto una terapia impatti
sulla qualita di vita dei pazienti”.
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Liberati dal

>> di Ivo Picciau

>> Promuovere informazione,
sensibilizzazione e prevenzione
per mantenere alta l'attenzione
sul dolore osteoarticolare &,

Liberati
“dolore

L=

Universita della Terza Eta
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in sintesi, l'obiettivo della campagna
educazionale Liberati dal dolore pro-
mossa da ANMAR e Universita della terza
eta. Si concretizza con il sito internet
www.liberatidaldolore.it e con la distri-
buzione di un volantino attraverso i 305
centri UNITRE (Associazione Nazionale
delle Universita della Terza Eta).

“Le malattie reumatiche osteoarti-
colari comprendono piu di 150 tipologie
differenti e in termini di morbilita si col-
locano al secondo posto dopo le malattie
cardiorespiratorie, - osserva Magda Scar-
pellini, direttore dell'unita operativa di
Reumatologia all'ospedale “G. Fornaro-
li” di Magenta - le forme pid frequenti
e conosciute sono lartrosi e l'osteopo-
rosi, ma non va dimenticato [‘ampio ed
eterogeneo capitolo delle artriti, tra cui
Uartrite reumatoide, lartrite psoriasica,
le spondiloartriti e la complessa varieta
delle connettiviti.

Le malattie reumatiche interessano in
Italia circa 5 milioni di persone. Un dato
che deve far riflettere sulla dimensione

non soltanto sanitaria ma anche sociale.
Molte persone devono affrontare la diffi-
cile convivenza con il dolore che, in ogni
caso, limita l'autonomia e 'autosufficien-
za. Il dolore riduce le relazioni familiari
ed extrafamiliari, fa sentire defraudati
della propria quotidianita. Significa spes-
so perdita del lavoro in quanto distoglie
la concentrazione o, per la sua localizza-
zione e intensitda, impedisce del tutto lo
svolgimento di alcuni tipi di professione.
Le donne, piu frequentemente colpite da
artrite reumatoide e altre connettivopatie,
si trovano penalizzate anche nelle normali
attivita domestiche, come sollevare pen-




tole, cucinare, prendere in braccio i propri
figli. Gesti banali e scontati per le persone
sane, ma impossibili per i malati”.

Qual ¢é allora lapproccio corretto
al dolore? Innanzitutto non perdere
tempo prezioso, soprattutto se tende a
mantenersi o a peggiorare nel tempo.
“l’osteoartrosi, per esempio - sottolinea
Ovidio Brignoli, medico di Medicina
generale a Brescia - che
rappresenta una delle evenienze
pitl frequenti, nelle sue fasi iniziali
viene per lo pit sottovalutata dagli
stessi pazienti, che si abituano a
convivere per parecchi anni con il
dolore, finché esso non diventa
insopportabile e refrattario ai
comuni rimedi. Va anche detto
che non sempre viene consultato
lo specialista di riferimento di
queste patologie, il reumatologo,
la cui formazione lo rende meno
incline a soluzioni di tipo chirurgico e
viceversa piu sensibile e orientato alla
gestione farmacologica del dolore e ad
approcci riabilitativi”.

In uno scenario nazionale caratteriz-
zato, tra laltro, da una notevole dispa-
rita nella qualita assistenziale e in una
generale carenza della figura del reuma-
tologo, l'informazione e l'educazione alla
prevenzione acquistano un significato di
particolare rilevanza. “La scarsa numero-
sita di questa figura sul territorio - prose-
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Il dolore riduce le relazioni
familiari ed extrafamiliari, fa
sentire defraudati della propria
quotidianita.
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articolari, mirato al controllo del dolore e
del sottostante processo infiammatorio, per
il quale alcuni inibitori della ciclossigenasi
hanno dato un notevole contributo in ter-
mini di miglioramento della qualita di vita
e riduzione degli effetti collaterali gastrici”.

Proprio con lobiettivo d‘informare
i cittadini, sensibilizzandoli allimpor-
tanza di un consulto precoce del medi-

co, & stato approntato un sito internet
strutturato con un linguaggio semplice
e al tempo stesso rigoroso sotto il pro-
filo medico-scientifico e lo sviluppo di
contenuti che, oltre a delineare alcuni
aspetti fondamentali della fisiologia del
dolore, richiamano lattenzione ai suoi
risvolti pill sconosciuti e sottovalutati,
come per esempio le implicazioni sul
tono dell'umore, in termini di ansia, de-
pressione e calo dell'autostima.

ATTIVITA DELL'ASSOCIAZIONE < Sinergia <<<<<X

In piena sintonia con questa linea
comunicazionale si pone il volantino,
mirato a stimolare la persona anziana
che soffre di dolore articolare a non
rassegnarsi ma a consultare il pro-
prio medico e mantenere uno stile di
vita attivo. Con la sua partecipazione
all'iniziativa, UNITRE ha quindi voluto
esprimere un impegno forte e coerente

con i propri obiettivi istituzionali

che trovano la loro migliore real-
izzazione grazie a una forte orga-
nizzazione di équipe. “UNITRE, con

i suoi 305 centri sparsi nel mondo

- puntualizza la presidente Irma

Re - é infatti 'Universita non della

terza eta ma delle tre eta, in quanto

accoglie chiunque dai 18 anni in poi

e si propone non soltanto quale pro-

getto basato su competenze didat-

tiche scolastiche, ma anche mirato

a operare una sintesi culturale tra
individui appartenenti a diverse genera-
zioni. Dopo la conclusione dell’era della
famiglia patriarcale, 'anziano é diventato
un individuo fragile, che merita compren-
sione, accudimento, rispetto della sua dig-
nita umana e soprattutto amore. A tale
riguardo le malattie osteoarticolari offrono
un esempio di quanto la prevenzione sia un
investimento fondamentale, gia a partire
dall’eta giovanile e con lausilio di un sup-
porto informativo autorevole e qualificato”.

gue la professoressa Scarpellini - la dice
lunga sulla necessita di promuovere una
cultura sul corretto approccio alle malattie

Lavoro, diritto inalienabile anche per i malati reumatici

: Articolo 1 della Costituzione Italiana: “ITtalia é una repubblica democratica, fondata sul lavoro”.
< Un principio che dovrebbe essere applicato a tutti in modo equanime. Purtroppo in questo caso i
< malati reumatici risultano essere meno uguali.

. Le difficolta in ambito lavorativo delle persone affette da tali patologie sono state il tema princi-
: pale di un incontro svoltosi a Milano il 12 ottobre scorso in occasione della Giomata Mondiale del
¢ Malato Reumatico. Tra i relatori, oltre a Gabriella Voltan e Antonella Celano, importanti esponenti
. del mondo delle istituzioni,della sanita e della politica.

* Sul tema del lavoro [Anmar chiede sostanzialmente tre cose: 1 ) che sia meglio applicata la legi-
: slazione a tutela del malato sul luogo di lavoro, oggi spesso disattesa; 2) che nelle visite delle
« commissioni di invalidita sia presente anche la figura del reumatologo, oggi assente; 3) che si
* rendano disponibili incentivi statali che consentano al datore di lavoro di ricollocare il malato
¢ reumatico in mansioni piii adatte al suo stato di salute.

< Contestualmente, in Piazza della Scala, era presente un camper dotato di tutte le attrezzature e
. del personale medico necessari per la diagnosi precoce delle malattie reumatiche e in particolare
: della sclerodermia. Liniziativa fa parte del progetto VEDOSS (descritta nel precedente numero di
: In Sinergia) per la diagnosi precoce di Sclerosi Sistemica. Poiché il fenomeno di Raynaud (mani
< bianche e fredde) é uno dei sintomi di esordio pit frequenti di questa malattia e la capillaro-
scopia é tra gli esami fondamentali per la diagnosi precoce, é stato possibile effettuare l'esame
< gratuitamente sul camper.
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Luca Toni

in campo

contro la spondilite anchilosante

on il patrocinio dellANMAR e con
C Luca Toni quale testimonial d'ec-

cezione, & partita la campagna
Back in Play che, attraverso un gioco
on-line, si propone di far conoscere la
spondilite anchilosante (SA), patologia
che colpisce prevalentemente gli uomini
e i cui sintomi sono spesso difficili da
identificare perché facilmente confusi
con i “comuni” mal di schiena o con i
dolori dovuti a traumi sportivi e stira-
menti muscolari.

“Il grande problema della spondilite
anchilosante e che spesso viene confusa
con i sintomi della piti comune lombalgia
mentre in realta é una malattia reumatica
progressiva che va trattata per tempo. -
afferma il professor Carlomaurizio Mon-
tecucco, direttore della Cattedra di Reu-
matologia all'Universita di Pavia - Questo
rende difficile ancora oggi ottenere una
diagnosi accurata e tempestiva della ma-
lattia che puo arrivare anche dopo 7-10
anni dal suo esordio e quando il paziente
ha gia raggiunto una notevole disabilita”.
“La spondilite anchilosante é una malat-
tia dolorosa e invalidante che esordisce di
solito tra 7 17 e i 30 anni e colpisce so-
prattutto gli uomini - spiega Ignazio Oli-
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>> di Maria Grazia Pisu

Il campione del Mondo nel 2006
testimonial di una Campagna

patrocinata dall’/Anmar

>> Da sinistra: Maria Grazia Pisu, Gabriella Voltan, Luca Toni e Paola Muti
durante la presentazione delliniziativa

vieri degli Ospedali San Carlo di Potenza
e Madonna delle Grazie di Matera - se
non riconosciuta e curata per tempo puo
provocare negli anni un progressivo irrigi-
dimento della schiena che rende sempre
piu difficile la liberta di movimento”.

“Il calcio é considerato uno degli
sport piu popolari per la sua capacita di
attirare un vasto pubblico e una parti-
ta on-line é una maniera divertente di
imparare in modo interattivo. - afferma
il testimonial italiano della campagna,
Luca Toni, campione del Mondo nel
2006, ora attaccante della Juventus -
Sono convinto che Back in Play possa
aiutare a conoscere meglio una patologia
poco nota che puo colpire un gran nume-

ro di persone, soprattutto gli uomini piu
giovani”.

Back in Play fa parte di un innovati-
vo progetto nel quale il gioco del calcio
diventa strumento informativo sulla pa-
tologia. E infatti possibile, collegandosi
al sito it.back-in-play.com giocare una
mini partita di calcio on-line partecipan-
do a un coinvolgente campionato euro-
peo e ricevere, allo stesso tempo, infor-
mazioni sulla spondilite anchilosante e il
“mal di schiena”. Aumentare il livello di
informazione sulla malattia e compilare
un semplice elenco dei sintomi potrebbe
servire ad accendere un campanello di
allarme e, magari, facilitare una diagnosi
in tempi pid rapidi.



Malattie reumatiche:
impatto e costi sociali

it di 23 milioni di giorni di lavoro per-
Psi a causa delle malattie del sistema
muscoloscheletrico. Il grande impatto

di queste patologie sulla vita delle persone

che ne sono affette é stato evidenziato nel

convegno, tenutosi nel mese di ottobre a

Bruxelles, che aveva lo scopo di fare il punto

sul progetto Fit For Work (Abili per il lavoro).

L'Associazione Nazionale Malati Reumatici ha

partecipato allincontro tra esperti del settore

e parlamentari europei. Gia nel 2008 lAnmar

aveva dato il suo contributo nella stesura del

Report “Musculoskeletal Disorders and the

Italian Labour Market”: i disturbi muscolo-

scheletrici e il mercato lavorativo italiano.
Fit For Work € un programma basato su

uno studio approfondito condotto attraverso

25 paesi europei e non, che ha esaminato

limpatto delle patologie muscoloscheletri-

che sulla capacita degli individui di lavorare

e quindi leffetto complessivo sulleconomia e

la societa: i cosiddetti costi sociali. Nel 2007

Work Foundation ha pubblicato una ricerca

inglese che dimostrava come, con un inter-

vento precoce nei confronti della malattia, vi

era un ritono all'esercizio della professione.
Gli studi del Fit For Work si adoperano per:

e esaminare le pratiche iniziali di interven-
to attraverso [Unione Europea e oltre,
con rispetto al numero di pazienti con
malattie del sistema muscoloscheletrico;

e valutare i costi e i benefici economici e
sociali di un intervento precoce e della
condizione amministrativa, con partico-
lare riferimento ai miglioramenti nella
partecipazione al mercato del lavoro;

o focalizzare dettagliatamente lintervento
iniziale, evidenziando le pratiche riabilita-
tive e cercando di considerare le differenze
intemazionali nella pratica e nel risultato;

e produrre un rapporto accessibile con ri-
sultati che possono essere utili a contri-
buire positivamente sia nella politica che
nella pratica nellUnione Europea.

>> di Antonella Celano

Il Rapporto Fit For Work cosi recita: (Tta-
lia ha sperimentato un marcato rallentamento
nella crescita della produttivita sin dalla meta
degli anni Novanta. Sebbene di sia stata una
sostanziale riduzione nel deficit preventiva-
to nel 2007, lo stato delle pubbliche finanze
e ancora molto difficile con un rapporto sul
debito pubblico che é il secondo pit alto der
paesi dellOrganizzazione per la cooperazione
e lo sviluppo economico “OECD”. Per questo
il Govemo, nel triennio 2009-2011 ha piani-
ficato di incrementare i controlli su evasione
e pressione fiscale, nei settori bancario e assi-
curativo, oltre che di ridurre la spesa pubblica,
soprattutto ricorrendo al federalismo fiscale,
con tagli nel pubblico impiego e nella sanita.
Con i tagli alla sanita il Govemo vorrebbe ni-
sparmiare 357 milioni di euro nel 2009 e cosi
progressivamente nel 2010 e 2011.

In Italia sebbene [incremento dell'occupa-
Zione sia stato il principale spot dell'economia,
abbiamo ancora il pit basso tasso occupazio-
nale, rispetto ad altri paesi, come ad esempio
Malta. Tuttavia la riduzione della disoccupa-
zione non comsponde ad un incremento del
numero di persone che lavorano, ma ad un in-
cremento del livello di inattivita della popola-
zione. Differenze si riscontrano in base allarea
geografica, al sesso ed al livello di istruzione.

In questo contesto economico e sociale
deprimente, la salute ed il benessere della
forza lavoro italiana gioca un ruolo fonda-
mentale nel far riacquistare capacita all'ITtalia.
Migliorare la salute e il benessere dei lavoratori
significa nidurre la spesa per la salute, senza
compromettere il dintto delle persone di acce-
dere ai sewizi e ai trattamenti di cura, come
stabilito dalla Carta europea per i dintti dei
malati, riducendo cosi la spesa sociale per la
malattia occupazionale, migliorando la pro-
duttivita lavorativa, accrescendo la competi-
tivita dei settori d'impiego pubblici e privati,
evitando la perdita di lavoraton, riducendo 1
costi per assumere e formare nuovi lavoratori.

ATTIVITA DELI'ASSOCIAZIONE < Sinergia <<<<<X

Facilitare l'accesso al lavoro di persone affette
da malattie croniche é un necessario e ulte-
riore requisito per fomire di nuovo dinamismo
una stagnante economia.

I numeni disponibili sulla salute della po-
polazione dello Stato italiano dimostrano che:
® el 2007 c'erano piti di 9 milioni di perso-

ne disabili. L'80% delle famiglie con per-
sona disabile non riceve alcuna assistenza
sanitaria domiciliare dal Servizio naziona-
le, e piti del 70 per cento non riceve alcuna
forma di aiuto, né pubblico né privato;

e el 2004-2005 su circa 2,8 milioni di di-
sabili, soltanto il 18 per cento lavorava ed
era retribuito. La percentuale di disabili che
lavorano scende a seconda del tipo di disabr-
lita: la maggior parte sono dffetti da cecita,
sordita, difficolta nel linguaggio (6,4 per
cento), seguono quelli con difficoltd nei mo-
vimenti (2,7) e disabilita funzionale (1,3);

® e malattie croniche costituiscono il 70 per
cento della spesa sanitaria pubblica;

o [ 39,2 per cento degli italiani é affetto da
una malattia cronica, ed il 20,5 per cento
é daffetto da due o piu patologie. Tra le
malattie, osteoartriti e artriti hanno la pii
alta incidenza, con il 19,4 per cento della
popolazione che ne é affetta;

® el 2006 il Govermo ha speso 4,245 mitioni di
euro per le pensioni di invalidita e 201.765
milioni di euro per pensioni di anzianitd;

e pit di 23 milioni di giomi di lavoro sono
stati persi a causa delle malattie del si-
stema muscoloscheletrico, che hanno un
grande impatto sulla vita lavorativa delle
persone in queste condizioni;

e [assenza per malattia é la maggiore causa
di assenteismo in Italia (79,6 per cento).

Fit For Work continua la propria ricerca
affinché i governi degli stati membri dellUnio-
ne Europea comprendano lefficacia e limpor-
tanza di un intervento precoce nei confronti
delle malattie del sistema muscoloscheletrico.
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La terapia delle

malattie reumatiche:
percorso ad ostacoli anche

per il medico

a qualche anno a questa parte i
D reumatologi sono diventati una
fonte di preoccupazione per

Assessori e Direttori di aziende sanitarie.
Da specialita “povera”, che chiedeva
poco e chiusa in un confine, come dicono
gli esperti, “di nicchia”, in pochi anni &
divenuta specialita con ampia visibilita
scientifica e sociale e il malato reumatico
sta contemporaneamente incominciando
ad avere una considerazione sociale im-
pensabile fino ad alcuni anni fa. Merito
indubbiamente delle Associazioni di tute-
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> > di Enrico Fusaro*

la, tra cui UANMAR, e anche di una rin-
novata capacita propositiva della Societa
scientifica, la SIR.

L'evoluzione scientifica é stata il pre-
supposto di questo cambiamento, con la
disponibilita di nuovi farmaci biologici
la cui efficacia nella cura delle malattie
reumatiche € ormai nota in modo inequi-
vocabile.

Purtroppo questi farmaci hanno dei
costi elevati che ci hanno resi visibili an-
che agli occhi di chi amministra le azien-
de sanitarie e i relativi bilanci.

Il controllo della spesa sanitaria &
una cosa sacrosanta; in ogni campo della
medicina si stanno contemporaneamente
sviluppando tre ordini di fenomeni:
¢ lincremento del numero e del costo
degli esami per giungere alla diagnosi;

e lincremento della popolazione che
necessita di prestazioni sanitarie, in
quanto molti pazienti affetti da malat-
tie un tempo inesorabili oggi sono cro-
nici (e non guariti) grazie ai progressi
della medicina;

e lincremento della spesa farmaceutica,



legata al progressivo ingresso di nuovi
farmaci, con dei costi progressivamente
in crescita dovuti sia alla complessita
della ricerca ma anche a fattori com-
merciali.

A tutto questo si aggiungano la crisi
economica ed i meccanismi di ripartizio-
ne della spesa che il processo di sviluppo
del federalismo produce nel nostro Paese.

Proprio adesso siamo arrivati noi:

malati reumatici che chiedono di essere
curati al meglio e reumatologi improvvi-
samente additati come produttori di una
spesa imprevista.

La sensazione che percepisco come
medico reumatologo & che i nostri in-

@ una cosa sacrosanta

terlocutori istituzionali (Assessorati, Di-
rezioni aziendali) siano stupiti di questa
spesa che non era preventivabile fino ad
alcuni anni fa.

A mio awviso lo stupore origina in

Il controllo della spesa sanitaria

parte da una complessiva sot-
tovalutazione sociale delle
malattie reumatiche, cui con-
tribuisce anche la cultura po-
polare (“sono solo dolori”, “i
dolori sono come i soldi, chi
ce li ha se li tiene”), che sono
certo si stia progressivamente
superando.

Un‘altra per-
cezione, triste a
dirsi, & che, pili o
meno inconscia-
mente, qualcuno
ritenga pill strategico orientare le
risorse economiche verso settori
ritenuti socialmente o mediati-
camente da privilegiare (onco-
ematologia, neurologia).

Una terza considerazione & che i nostri
interlocutori non comprendano pienamente
le motivazioni che indu-
cano a prescrivere una
certa terapia (diagnosi,
criteri di aggressivita di
malattia, indici di attivi-
ta della malattia stessa,
fattori sociali). Il rispetto
rigoroso di linee guida e
raccomandazioni, non-
ché, in alcuni casi, lin-
troduzione di linee gui-
da regionali, mette al ri-
paro sia chi prescrive da
qualsivoglia critica sia il
paziente da discontinui-
ta assistenziali.

Un ultimo aspetto
é legato al sistema di
welfare italiano, sicura-
mente tra i migliori del
mondo, ma che ragiona,
per quanto riguarda la
spesa, a compartimenti
stagni e con strategie di
medio termine (quando
va bene); le malattie
reumatiche sono invali-
danti e progressivamente responsabili di
nuove spese sociali: inizialmente la spe-
sa & limitata ai farmaci, ma con il tempo
si possono verificare perdita di giornate
di lavoro, costi di assistenza familiare,

PRIMO PIANO < Sinergia <<<<<<

precoce abbandono delle attivita lavora-

tive, gestione sanitaria delle complicanze

tardive, e cosi via. Ma lamministratore
dellAzienda sanitaria deve vedere il bi-

lancio che gli compete, ha lobiettivo di

controllarlo e viene valutato su quello,

indipendentemente dal risparmio che una
terapia attiva su una patologia invalidan-
te pud produrre nel tempo.

Che cosa possiamo fare?

1. Stare uniti: medici e pazienti, diretta-
mente e tramite le loro associazioni,
elaborare delle strategie comuni di
sensibilizzazione dell'opinione pubbli-
ca e della classe politica sulla gravita
delle malattie reumatiche;

2. stare attenti: i medici devono mantene-
re la massima attenzione allappropria-
tezza prescrittiva per dare sempre la te-
rapia migliore per ogni paziente e nello
stesso tempo mantenere un’attenzione
a tutti quei costi, specie della diagno-
stica, che possono essere limitati;

3. stare pronti: vigilare sulle azioni che
possono limitare l'accesso dei pa-
zienti alle terapie di cui hanno ne-
cessita.

* Struttura complessa reumatologica
Azienda Ospedaliera Universitaria San Giovanni
Battista di Torino.
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Dalla nascitakll¥ ta adulta

>> di Ivo Picciau

N

Il periodo in cui si costitui 'ANMAR,
visto con gli occhi di oggi, si puo

definire senza esitazione

preistorico.

Da una costola della medicina interna

era appena nata la

Reumatologia quale disciplina medica
autonoma. I malati reumatici, stufi di
essere trattati come pazienti di serie B,
iniziavano ad uscire dall'ombra costituen-
dosi in associazioni locali (generalmente
regionali) per far valere i propri diritti e
chiedere ai “decisori” quanto necessario
per migliorare la loro qualita di vita. Ma
anche per stimolare la ricerca scientifica
e diventare protagonisti delle politiche
sanitarie e sociali attinenti la reumatolo-
gia e i suoi fruitori involontari: appunto

>> Passaggio di consegne tra Alessandro Ciocci -

nuovo Presidente Antonella Celano - 2007

e0ceccc0cccccccccce eeccccccccccccccccccoe

>>>>>> 10

i malati reumatici. Iniziavano a sorgere i
primi reparti interamente dedicati a tale
disciplina e, in questa fase, é stato fon-
damentale lo stimolo dei reumatologi: i
pid illuminati misero a disposizione la
struttura di cui erano titolari per le riu-
nioni dei malati, ma anche (in alcuni casi)
come sede legale delle costituenti asso-
ciazioni. Einnegabile che in diverse realta
l'apporto storico dei medici reumatologi &
stato decisivo nella costituzione e cresci-
ta dellassociazionismo organizzato dei
malati reumatici.
Molte  associa-
zioni, come suc-
cede spesso agli
ospiti graditi, si
sono accasate in
modo permanen-
te presso le strut-
ture ospitanti e
li sono cresciu-
te, altre hanno
invece  deciso,
ormai  “adulte”
di lascare 'abita-
zione genitoriale

Presidente uscente - e il

e di prendere casa in proprio. Altre ancora
hanno iniziato il percorso di crescita e
consolidamento in autonomia, contando
solo sulle proprie forze. Uno dei problemi
principali é stato quello di dare dignita e
visibilita a patologie con appeal mediati-
co piuttosto scarso, considerate non per

quello che sono, gravi malat-
tie croniche con
possibili
effetti di-
sabilitanti,
ma “fastidi”
dovuti all'eta
o alle variazio-
ni climatiche.
L'equivoco & di
natura lessicale:
infatti, si confon-
devano i reumati-
smi, chiamati anche
dolori reumatici, con
le malattie reumatiche.
In quegli anni la politi-
ca sanitaria si decideva

a Roma e per essere pil
convincenti, pit credibili
e pil forti alcune associa-
zioni regionali decisero di “fe -
derarsi” per dare vita a una grande
associazione nazionale. Cosi nasce
ANMAR. Il primo vagito é del 10 gen-
naio 1985 in via Lovanio 11, a Roma. I
genitori/fondatori sono i rappresentan-
ti delle associazioni di 6 regioni: Lazio
(Sabina d’Aniello), Puglia, Calabria e
Basilicata (Raffaele Angelo Numo), Friuli

ANMAR
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>> Il primo vagito é del //J 2
10 gennaio 1985 in via %
Lovanio 11, a Roma.

I genitori/fondatori

sono i rappresentanti

delle associazioni di

Lazio, Puglia, Calabria e

Basilicata, Friuli Venezia

& § Consig_[io

* Direttivo Anmar -

Giulia, Toscana.

Venezia Giulia (Marina Tutta), Toscana
(Ferdinanda Caprilli e Lucia Giuseppina
Valente). Notaio/officiante & il dott.
Ettore Rizzo. Dopo soli dieci mesi i primi
passi. Il 30 ottobre dello

stesso anno, nella stessa
casa di via Lovanio, la
“piccola” ANMAR viene
dotata di uno statuto che
ha come primo obietti-
vo “Promuovere inizia-
tive dirette alla tutela e
salvaguardia dei diritti
dei malati e creare
strutture sanitarie
unitarie in grado di
svolgere attivita
preventive-cu-

rative-riabilitative.
"Sono trascorsi venticinque anni e 'AN-
MAR, da allora, ha attraversato tutte le
tappe della crescita, dall’ infanzia all'eta
adulta, passando per | adolescenza.

>> Convegno Artrite Reumatoide. Le piccole cose che contano - 2007
Nelle due foto a sinistra: Stand Anmar alla Sir di Palermo - 2003

Periodo convulso, inten-

so e determinante ai fini
della formazione dell’AN-
MAR adulta. Protagonista
di quella fase di crescita &
stato Alessandro Ciocci, il
Professore. Ordinario di reu-
matologia in pensione che si
dedica anima e corpo all’Asso-
ciazione con al fianco la vice-
presidente Giuliana Farinelli,
sua pid stretta collaboratrice.
Insieme hanno traghettato,
con mano ferma e tra mille insi-
die, LUANMAR dall'adolescenza alla
maturita. Ciocci é stato Presidente per
nove anni, dal 1998 al 2007. Tre man-
dati consecutivi in cui 'ANMAR cresce di

dimensioni, di credibilita e d'influenza e
si consolida in tutto il territorio nazio-
nale. Lo scrivente che ha avuto il privi-
legio di far parte del Consiglio Direttivo
dellANMAR guidato dal “Professore”,
puo confermare l'impegno, la passione e
la competenza con cui ha governato, tra
mille difficolta interne e esterne, l'As-
sociazione. Sempre. Anche quando si
materializzo la diffidenza nei confronti
di un ruolo (presidenza) ricoperto da un
“papa straniero”.

A fine mandato l'Assemblea dell’AN-
MAR riconoscente e grata ha elet-
to Alessandro Ciocci per acclamazione
Presidente onorario. Gli abbiamo chie-
sto una breve descrizione di quegli anni
(nelle pagine che seguono).
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1998-2008

nove anni di progressi e

b |

ndro Ciocci

uando nel 1998 venni eletto

presidente dellANMAR, questa

si era gia affermata in Italia
nell'ambito della Reumatologia e in quello
dell’associazionismo dei malati.

Allora occorreva principalmente conse-
guire risultati urgenti e positivi per sod-
disfare alcuni aspetti assistenziali e dare
maggiore visibilita e notorieta all’Associa-
zione, sia nel nostro Paese (specie nei con-
fronti del potere politico) e sia in Europa,
nellimportante organismo dellEULAR.

Per quanto riguarda gli aspetti assi-
stenziali, sul territorio si riscontrava la
cronica carenza di strutture specialistiche
che determinava i cosiddetti “viaggi del-
la speranza” da una citta all’altra, faticosi
per il paziente e costosi per la famiglia; la
difficolta di prescrivibilita a carico del SSN
di alcuni farmaci o di alcune prescrizioni
sanitarie; l'eterno problema del riconosci-
mento dellinvalidita acquisita a seguito
di affezioni reumatiche. In particolare
proprio nei primi anni di attivita del nuo-
vo Consiglio Direttivo nacque il problema
della prescrizione e distribuzione dei far-
maci biologici, nuovi farmaci che hanno
modificato liter evolutivo di alcune gravi
malattie reumatiche.

Con la SIR, di cui era presidente il
prof. Roberto Marcolongo, e di intesa
con il ministero della Sanita si varo il
progetto Antares che, con grande sod-
disfazione dei malati, pur fra enormi
difficolta di ordine organizzativo-gestio-
nali, risolse positivamente la questione
nell'arco di poco tempo.
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Con il trascorrere degli anni si & poi via
via migliorato anche il decentramento ter-
ritoriale della prescrizione degli anzidetti
farmaci biologici, per cui oggi si puo rite-
nere, eccetto alcuni casi, pitl che soddi-
sfacente lo stato assistenziale per i malati
che abbisognano di tali farmaci.

Come si ricordava esisteva, e forse
esiste ancora, una scarsa conoscenza del-
la gravita di alcune affezioni reumatiche
che portano allinvalidita. E un‘invalidita
dinamica, evolutiva, che nulla ha a che
vedere con quella statica, come quella per
esempio del traumatizzato della strada.
Ancora oggi nelle Commissioni per il rico-
noscimento dello stato di invalidita non
c’@ il reumatologo e nascono cosi stati di
grave insoddisfazione da parte dei malati
che non vedono valutata appieno linvali-
dita da cui sono affetti.

Siamo perd entrati a far parte di nu-
merose commissioni del Ministero della
Salute, di Camera e Senato e di alcuni
organismi quali il Tribunale dei diritti del
malato, il CNaMC, l'Ageing Society, ecc.
Anche per questo motivo 'ANMAR ha inte-
SO avviare numerose iniziative, spesso in
collaborazione con la LIMAR, quali il Tour
itinerante (2001), la Campagna nazio-
nale di informazione (2002), la Giornata
mondiale delle malattie reumatiche. Tut-
te queste attivita si sono rivelate molto
importanti per far conoscere meglio la
reale diffusione di tali affezioni, i costi
socio-sanitari e le deficienze assistenziali
a livello regionale, dove sono state mol-
to attive le nostre Associazioni regionali

che via via hanno acquistato sempre pil
un certo grado di autonoma iniziativa
nellambito delle norme statutarie.

Per quanto attiene ad una pil incisiva
presenza a livello europeo, 'ANMAR, con
un lavoro serio e propositivo, & stata sem-
pre presente nellEULAR dove gode stima
e simpatia. Un fatto ha attestato questo
stato di cose: nel 2008, infatti, 'EULAR ha
realizzato a Roma, d'intesa con 'ANMAR,
il suo Congresso Europeo che fu per noi
dell'Associazione e per il nostro Paese mo-
tivo di grande prestigio.

Quanto sino ad ora esposto € la sinte-
si dell’attivita dei Consigli Direttivi da me
presieduti che si sono succeduti nell’arco
di nove anni.

Ai componenti di questi Consigli Di-
rettivi, ed in particolare alla cara dotto-
ressa Giuliana Farinelli, amica e mia in-
sostituibile vice presidente, va il mio piu
sentito grazie per l'importante impegno
senza il quale 'ANMAR non sarebbe oggi
quella che é.

Sulla base della mia esperienza,
una raccomandazione finale: visioni
diverse sulla conduzione di ANMAR
sono inevitabili e necessarie. E co-
munque interesse di tutti impegnarsi
per trovare sempre soluzioni che sia-
no il pit condivise possibile, sempre
nellinteresse generale dei malati e
dell’associazione.

Ai cari malati, che rappresentano
il fine ultimo del nostro impegno, un
cordiale saluto ed un sentito augurio
di benessere.



Verso il futuro

>> di Gabriella Voltan

>> A tre anni dal “dopo
Ciocci” TANMAR ormai
adulta prosegue il suo
percorso guardando
al futuro. Il nuovo
Direttivo che ha
raccolto il testimone, tenendo la barra sempre dritta in direzione

della tutela dei malati reumatici, ha aper-
to una discussione a 360 gradi dove tra
vari confronti, punti di vista polivalenti e
miriadi di nuove proposte ha, con fatica,
elaborato sintesi condivise e individuato
i punti di convergenza su cui indirizzare
le nuove energie. La collaborazione con il
CnAMC si intensifica e viene pubblicato
il IX Rapporto avente per titolo Malattie
croniche e dintti: zona ad accesso limita-
to. Antonella Celano, past president, cura,
nel 2010, in collaborazione con Cittadi-
nanzattiva “La raccomandazione civica
per l'Artrite reumatoide” e prosegue il suo
impegno nelle relazioni europee.

Gav A giugno 2010 ANMAR & presente nel
— .
XL = congresso EULAR con 20 volontari, nelle
CONGRESSD sessioni PARE i volontari partecipano atti-

vamente, il ruolo di moderatore é affidato a

>> Gabriella Voltan durante il suo intervento Adriana Carluccio. Alcuni rappresentanti di
alla Sir - 2006 L .

cecesssannssseccccssssssnanssssccccssss o  ANMAR partecipano ai vari tavoli di lavoro

europei affrontando insieme ai colleghi le
difficoltd che incontrano i malati nelle va-
rie nazioni e scopriamo che tutto il mondo
& paese... Le istituzioni sono diventate un
po’ pitl sensibili, i tavoli di lavoro a livello
ministeriale si moltiplicano: lo studio della
protesi d'anca, la facilitazione amministra-
tiva, laudizione alla Commissione Igiene e
Sanita del Senato, solo per citarne alcuni.
Ivo Picciau prosegue il suo impegno come
direttore responsabile del giornale IN SI-
NERGIA e Maria Grazia Pisu cura la stampa
di numerose pubblicazioni: Guida per i pa-
zienti con: Osteoporosi, Artrite Reumatoide,
LES e Connettiviti, Sclerodermia, Sindrome
di Sjogren, e vengono ristampate “Cono-
scere Artropatia psoriasica”, “Conoscere le
malattie reumatiche”, “Conoscere ['Artrosi”.
Il 26 e 27 novembre si & tenuto il conve-
gno ANMAR nellambito del congresso SIR
a cui hanno partecipato le associazioni re-
gionali e vari presidenti di altre organizza-
zioni nazionali che si occupano di malattie
reumatiche. Abbiamo discusso di politiche
sanitarie, di assistenza, di federalismo, di
prospettive future e di obiettivi condivisi da
perseguire con forza insieme a tutti coloro
che lavorano per migliorare la vita dei ma-
lati reumatici. ANMAR dopo 25 anni sei un
punto di riferimento. AUGURT!
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>>>>>> Sinergia > NON SOLO FARMACI

Federalismo e

innovazione farmaceutica
Il lungo percorso dei farmaci:

dall’Europa al malato

0 .,

>> La sanita é stata la
prima materia di
governo ad essere
effettivamente
delegata alle Regioni,

e dunque la prima volta in cui si ¢ testata
e si continua a testare la capacita delle
Regioni di governare una materia che pri-
ma era di competenza nazionale. Laccesso
al farmaco, purtroppo, non ci dimostra che
il processo federalista che si sta mettendo
in atto elimina la burocrazia e semplifica
i processi di governance. Anzi, ci conse-
gna un quadro confuso. Infatti, dopo il
rilascio dell'autorizzazione allimmissione
in commercio, un farmaco ospe-

di Davide Integlia (ICOM - Direttore Area Innovazione)

date diverse a seconda della Regione,

della Asl, della struttura ospedaliera.

In altri casi, le commissioni locali

possono arrivare a bloccare del tutto

['approdo di un farmaco, cosi differen-

ziando strutturalmente il Prontuario

farmaceutico nazionale dai prontuari
in uso sul territorio.

La tabella in basso riporta il tempo me-
dio di accesso (in giorni) nelle principali
regioni italiane di un campione di farmaci
ospedalieri per cui é stata scelta la proce-
dura centralizzata per la richiesta dellAu-
torizzazione allimmissione in commercio.

I farmaci impiegano molti mesi prima
di poter essere prescrivibili nelle regioni
italiane. Anche alla luce dei tempi di la-

voro e della loro composizione, alle com-
missioni dei prontuari terapeutici sono
riconducibili due ordini di finalita: il con-
trollo per via amministrativa della spesa
farmaceutica di fascia “H”, e altre ragioni
estranee alla governance sanitario-farma-
ceutica per comprendere le quali & neces-
sario ricorrere alle teorie sulla tendenza
allespansione indebita della Pubblica
Amministrazione, sui rapporti distorti tra
sfera della politica e sfera amministrati-
va, sul ciclo economico-politico. Senza
dubbio, di per sé la finalita del control-
lo della spesa é tutt'altro che secondaria
nella prospettiva federalista in cui, dopo
il concorso del fondo di perequazione ter-
ritoriale, Regioni ed enti locali diverreb-

bero pienamente responsabili

daliero “H” prima di divenire  gasilicata
concretamente disponibile in .
Calabria
ospedale, deve completare una
Campania

trafila che puo differire da Re-
gione a Regione, e addirittura

Emilia Romagna

allinterno di una stessa Regio- |40
ne, da Asl ad Asl o da ospedale

, .. Sardegna
ad ospedale. Tra lautorizzazione
nazionale e la possibilita per il Toscana
medico ospedaliero di utilizzare  Trentino
il farmaco si possono frapporre  Umbria

commissioni territoriali o locali
di vario livello che presiedono
ad altrettanti prontuari, con
potere di filtro o addirittura di
blocco per larea di loro compe-
tenza. Uno stesso farmaco divie-
ne effettivamente utilizzabile a
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Fonte: I farmaci ospedalieri tra Europa, Stato e Regioni (F. Pannolli, D. Integlia - Quaderno Cerm, 1-2009)

dei propri saldi di bilancio. Ma
il filtro operato dai prontuari
locali & uno strumento inade-
guato a perseguire il controllo
della spesa, proprio in quanto lo
risolve direttamente rallentando
o bloccando lingresso dei far-
maci nelle strutture ospedaliere.
Pitl che di strumento che testi-
monia la responsabilizzazione
dei rappresentanti politici e
degli amministratori nella gover-
nance della spesa farmaceutica,
si dovrebbe vedervi una via con
cui gli stessi possono eludere
scelte pit complesse, sul piano
politico e su quello tecnico, ma
indispensabili a perseguire in
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maniera equilibrata gli obietti-
vi della sostenibilita finanziaria
e delladeguatezza ed equita
dell’assistenza farmaceutica. Si
pensi, ad esempio, agli effetti
dei prontuari territoriali come
leva di controllo della spesa,
quando arriveranno sul mercato
i nuovi prodotti biotecnologici
salvavita e per il trattamento
di malattie incurabili (cancro,
sclerosi multipla, aids, etc.).
Questi prodotti saranno com-
mercializzati con prezzi relati-
vamente elevati, e la soluzio-
ne non potra essere quella di
rallentarne lutilizzo in alcune
Regioni, alcune Asl o alcuni
ospedali. Se cosi fosse, sarebbe
compromessa la natura stessa
del Servizio sanitario naziona-
le: cure essenziali non sareb-
bero pit disponibili su tutto il territorio
nazionale secondo un condiviso ordine di
priorita delle prestazioni che devono rien-
trare tra i livelli essenziali di assistenza.
Oltre che costituire una diminutio dell’as-
sistenza farmaceutica in violazione della
Costituzione (articolo 117, comma 2, let-
tera m), segmenta artificiosamente il mer-
cato nazionale in sottomercati. Questo
modello di controllo della spesa concorre
a determinare, sul fronte dei farmaci ospe-

dalieri, quelle caratteristiche che distin-
guono in negativo il mercato farmaceu-
tico italiano nel contesto internazionale:
cicli di vita dei prodotti piti lunghi della
media, persistenza dei livelli dei prez-
zi anche dopo la scadenza del brevetto,
ritardo nellimmissione in commercio dei
prodotti innovativi, difficolta ad avviare
e mantenere quel circuito endogeno di
riallocazione delle risorse. Commissioni
e prontuari territoriali, non solo assorbo-
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no di per se stessi risorse vive
che potrebbero essere allocate
diversamente a servizio dello
stesso sistema sanitario, ma si
pongono in diretto contrasto
con la prospettiva di trasfor-
mazione federalista dello Stato.
Questo modello di governo della
spesa semplicemente rinuncia a
offrire, nelle strutture del Servi-
zio sanitario nazionale, lintero
ventaglio di cure che in ogni
momento potrebbero essere a
disposizione dei cittadini-pa-
zienti. In altri ambiti del welfare
system, una scelta equivalente a
quella che normalmente avviene
tramite commissioni/prontuari
risulterebbe immediatamente
evidente, e sarebbe giudicata da
tutti come una restrizione tout
court delle prestazioni, motiva-
ta dallinsostenibilita della spesa, senza
la ricerca di soluzioni alternative pid arti-
colate basate su mix di miglioramenti di
efficienza-efficacia e ordini di priorita nelle
funzioni e nella mutualita. In questo caso,
la poca trasparenza del processo di scelta fa
si che leffettiva natura di questo modello di
governo della spesa sfugga ai cittadini, mo-
mento invece essenziale nel sistema federa-
lista che si sta tentando di costruire (ulte-
riori approfondimenti nel prossimo numero).

A

Sindrome Sjogren:
Fazio risponde a una
interrogazione parlamentare

“Si sta valutando l'opportunita di attivare un sistema di sor-
veglianza ad hoc di questa patologia”. Il ministro della Salute
Ferruccio Fazio risponde cosi all'interrogazione della senatri-
ce Dorina Bianchi sulla sindrome di Sjogren. L'attivazione av-
verrebbe “con il supporto dell'ISS che si rende disponibile, con
lausilio dei propri esperti, a realizzare tale sistema”.

“F sicuramente importante la disponibilita del ministro Fazio
e l'attenzione che sta rivolgendo alla sindrome di Sjogren, ma
non é stato ancora superato lo scoglio maggiore, cioé linseri-
mento di questa patologia nel Registro nazionale delle malattie
rare e dei Lea (Livelli essenziali di assistenza)” sottolinea, in
una nota, Dorina Bianchi.
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Osteoporosi
indotta dal cortisone

di Cristina Ladu (Sezione di Endocrinologia Ospedale San Donato, USL 8 Arezzo)
e Marco Broggini (Ospedale di Circolo, Fondazione Macchi, Varese)

corticosteroidi o pid comune-

mente cortisone, é la forma pil
comune di osteoporosi secondaria. Circa
il 30-50 per cento dei pazienti in tratta-
mento con questi farmaci sviluppa frattu-
re da fragilita. Il rischio aumenta molto
rapidamente dopo linizio del trattamen-
to anche nei pazienti con densita ossea
relativamente conservata. Ci0 a causa
di un effetto negativo sulla resistenza
e sulla qualita dell'osso. Le parti dello
scheletro maggiormente colpite sono
le vertebre e il femore prossimale. Uno

Introduzione >> I-a “Gio”, osteoporosi indotta da

studio italiano ha evidenziato come il
37 per cento delle pazienti in terapia
cronica presentava almeno una frattura
vertebrale asintomatica.

Considerato lelevato rischio a cui
sono esposti i pazienti in trattamento,
diventa imperativa ladozione di strategie
preventive che consentano di minimizza-
re le conseguenze negative, conservando
lindispensabile efficacia terapeutica. Il
cortisone, infatti, & presente tra i farma-
ci maggiormente utilizzati in medicina e
trova largo impiego in un’ ampia varieta
di patologie.




Meccanismi
causa della GIO

Le fratture >>

Prevenzione
e trattamento

Il tessuto osseo & un tessuto sotto-
posto a un continuo processo di rimo-
dellamento che ha l'obiettivo di man-
tenere larchitettura ossea, riparare i
microdanni e prevenire laccumulo di
osso vecchio e danneggiato. Il cortiso-
ne & in grado di alterare questo sofisti-
cato meccanismo: induce inizialmente
una rapida perdita di massa ossea per
attivazione di quelle cellule deputate
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al riassorbimento osseo chiamate oste-
oclasti. Esposizioni pitl lunghe determi-
nano una compromissione dell’attivita
di neoformazione ossea attraverso una
riduzione del numero e della funzione
delle cellule deputate alla formazione
dell'osso, chiamate osteoblasti. Inoltre
il cortisone determina un ridotto assor-
bimento intestinale di calcio e ne favo-
risce la perdita urinaria.

Lincremento del rischio di frattu-
ra durante terapia dipende dalle dosi e
dalla durata del trattamento. In partico-
lare lincidenza tende ad aumentare ra-
pidamente dopo linizio del trattamento
(primi 3-6 mesi), per ritornare a livelli
normali gia pochi mesi dopo la sospen-
sione della terapia. L'esposizione a basse
dosi di prednisone (2,5-7,5 mg al gior-
no) o equivalenti aumenta il rischio di
frattura vertebrale di 2,5 volte. Il rischio
sale considerevolmente per dosaggi pil
alti: lesposizione a 10 mg di prednisone
0 equivalenti per periodi superiori a 90
giorni aumenta il rischio di frattura ver-
tebrale e di femore rispettivamente di 17
e 7 volte.

Nonostante questo tipo di osteopo-
rosi sia largamente documentato, lim-
patto dei farmaci a base di cortisone &

a tutt'oggi ancora sottovalutato. Infatti
il numero di pazienti in trattamento che
riceve un qualunque tipo di prevenzione o
di terapia & ancora troppo bassa: tra il 30
e il 60 per cento.

Un altro aspetto importante ma spes-
so minimizzato nell'osteoporosi indotta
da cortisone € che le stesse patologie per
cui questo ormone €& indicato sono esse
stesse causa di osteoporosi: le malattie
inflammatorie intestinali croniche, lar-
trite reumatoide, le malattie polmonari
croniche ostruttive, sono, ad esempio,
tutte associate a perdita di massa ossea
gia indipendentemente dal trattamento
con cortisone. Inoltre, il 60 per cento dei
pazienti cronici subisce anche una sof-
ferenza muscolare che concorre a incre-
mentare il rischio di frattura per aumento
dellincidenza delle cadute.

Tutte le pit importanti linee guida
delle principali societa scientifiche rac-
comandano misure generali da adottare
in tutti i pazienti che necessitano di una
terapia con cortisone, indipendentemente
dalla dose e dalla durata del trattamento,
purché superiore a tre mesi.

E fondamentale sensibilizzare i pazienti
ad adottare uno stile di vita che garantisca
un’adeguata attivita fisica, abolizione del
fumo, riduzione del consumo di alcolici. E
inoltre fondamentale ridurre lingerimento
di sodio, e quindi lutilizzo di sale, in quan-
to una sua elevata eliminazione urinaria
aumenta la perdita renale di calcio.

Si consiglia, quindi, di utilizzare la dose
minima di cortisone sufficiente a un buon
controllo della malattia per la quale é stato

prescritto e, considerato che interferisce
con il metabolismo del calcio, & necessa-
rio garantire anche una dose giornaliera di
calcio di 1-1,5 grammi e di vitamina D di
700-800 UI.

Per quanto riguarda il trattamento,
bisfosfonati rappresentano i farmaci di
scelta per la prevenzione e il trattamen-
to dell'osteoporosi indotta da cortisone.
Questi farmaci anabolici sono in grado di
contrastare gli effetti negativi sull'osso e
rappresentano quindi un approccio pill ra-
zionale al trattamento dove lalterazione
principale & la riduzione della neoforma-
zione ossea. Gli elevati costi, pero, limi-
tano attualmente la prescrizione di questi
farmaci a carico del Servizio sanitario na-
zionale.
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"a testimonianza

» 15 anni con
la spondilite, anchilosante

e

di Luca Cirillo

>> “Mi chiamo Luca e

sono malato di spondilite
anchilosante da circa 5 anni”...

se fossi iscritto ad un piccolo gruppo di
recupero per malati reumatici inizierei
cosi la mia presentazione. Ma la mia con-
dizione va raccontata, non ad uno sparu-
to numero di persone che condividono lo
stesso problema, ma al mondo dei “sani”,
a quella stessa societa che non compren-
dendo a fondo i disagi creati da queste
patologie finisce per etichettarci con su-
perficialita come “esagerati”, generando
frustrazione, auto-ghettizzazione, ulte-
riore sofferenza psicologica.

Linizio della mia storia & comune a
tante altre, una mattina estiva del 1997
mi sveglio con un leggero fastidio alle
anche, avevo 20 anni, ero iscritto alluni-
versita al secondo anno ed ero un atleta
talentuoso con davanti un futuro radioso
di grandi risultati. Dopo circa un mese non
camminavo pi.
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I dolori alle anche si erano fatti lan-
cinanti e si irradiavano lungo le gambe, i
talloni erano infiammati al punto da non
poterli appoggiare per terra, lo sterno mi
doleva tanto da impedirmi movimenti
completi delle braccia. Tutto quello che
avevo dato per scontato fino a quel mo-
mento era diventato di colpo difficilissi-
mo. Starnutire era una sofferenza, entra-
re in macchina quasi impossibile, girarsi
nel letto un lusso, svegliarsi la mattina...
un incubo.

Ero passato troppo velocemente dall’al-
lenarmi tutti i giorni allo strisciare in casa
appoggiandomi ai mobili. Psicologicamen-
te gia distrutto non sapevo ancora a cosa
sarei andato incontro.

Come nella maggior parte dei casi la
difficolta iniziale fu individuare la malat-
tia, sono stato curato per ernia al disco,

sciatalgia, qualcuno ha creduto che io
fossi pazzo, ho fatto mesoterapia, magne-
toterapia, fisioterapia e tante altre cose i
cui nomi terminano con “-terapia”, tutto
senza risultati.

Dopo circa un anno la geniale intu-
izione di mio zio, che da bravo pediatra
é abituato a lavorare con pazienti che
non gli sanno spiegare i sintomi, mi ha
indirizzato sulla strada giusta: la reuma-
tologia. E bastata una visita corredata di
analisi e tipizzazione HLA perché il Prof.
V. arrivasse allovvia conclusione che la
spondilite anchilosante era diventata par-
te della mia vita.

Quel giorno mi illusi, erroneamente,
che trovata la malattia sarebbe stato facile
curarla. E invece mi bastarono pochi minu-
ti di navigazione su internet per capire in
che guaio fossi finito.



Gli anni successivi furono un susse- Erano ormai passati 7 anni,
guirsi di miglioramenti e ricadute, senza o ne avevo quasi 27 e da tempo
mai awvicinarmi a quella condizione di  mi ero fatto una ragione della
“normalita” che ormai mi sembrava lon-  mia malattia. Continuavo a sfor-
tana e antica. zarmi di essere positivo, anche

L'atletica leggera era ormai un ricordo,  per le persone che mi stavano

intorno, non volevo

>> Starnutire era una sofferenza, che la mia famiglia
entrare in macchina quasi soffrisse troppo nel
. o o R . vedermi in quelle
impossibile, girarsi nel letto  ondizioni.
un lusso

E poi un giorno
& cambiato tutto.
l'universita quasi non procedeva, e tutti i Nellaprile del 2004 il Prof.
miei sforzi mentali erano rivolti a tener- V. mi propone un nuovo tipo
mi attaccato alla speranza che un giorno  di cura, in parte ancora spe-
qualcosa sarebbe cambiato e che comun-  rimentale, un farmaco cosid-
que non dovevo arrendermi. detto “biologico”, vale a dire

Ho usato la salazopirina per circa 3  basato su un principio attivo,
anni, poi ha smesso di funzionare e sono  linfliximab, creato in laboratorio.
passato allindometacina che con i suoi ef-  Mi mette al corrente dei possibili
fetti collaterali mi costringeva a trascorre-  effetti collaterali e concordiamo
re i pomeriggi sul letto a fissare il soffitto, insieme la data della prima
infine sono approdato al chemioterapico  infusione. Pochi giorni dopo
Methotraxate, il tutto sempre con lag- mi reco al policlinico di Napoli

giunta di svariati tipi di antinfiammatori
che assumevo pill volte al giorno. Niente
ha mai veramente funzionato. Le varie
riacutizzazioni della malattia mi ave-
vano portato dolori in nuove zone, le
dita dei piedi e la schiena, e l'obiettivo
principale non era piu la guarigione ma
soltanto il miglioramento.

carico di speranze, e di dolori,
per linizio della terapia. La mattina
seguente, a tutt'oggi la pit bella della mia
vita, mi alzo dal letto con una facilitd che
mi sembrava perduta per sempre. Ripeto
linfusione dopo due settimane, poi dopo
quattro e infine dopo sei.

A settembre ricomincio a correre.

> Artrite reumatoide:
ecografia per sospendere la terapia

Stando ai risultati pubblicati sulla rivista Annals Rheumatic Diseases, un esame
delle articolazioni puo indicare lo stato di remissione della malattia e quindi
suggerire linterruzione delle cure nel momento pili appropriato, evitando al
paziente una terapia ormai inutile e probabilmente anche controproducente.
Il 40-60% dei pazienti in cura va incontro a ricadute o perché la terapia non
é adeguata o perché i farmaci provocano effetti collaterali e devono essere
sospesi. Le ricadute causano il peggioramento delle lesioni articolari, della
aterosclerosi accelerata e della capacita lavorativa. Attualmente la sospensio-
ne della terapia viene decisa in assenza di sintomi da almeno 12 mesi, ma il
metodo adottato dall'équipe italiana permettera di prendere una decisione in
maniera pill precisa, efficace e veloce, senza correre rischi inutili.

Fonte: http://italiasalute.leonardo.it/Centro_Malattie.asp?Sezione=Artrosi e artriti
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Lentamente elimino tutti gli altri far-
maci, lintervallo tra le infusioni si allun-
ga a otto settimane (periodo considerato
massimo). A novembre ricomincio ad alle-
narmi seriamente pur tra mille difficolta e
dolori. A gennaio torno addirittura a ga-
reggiare ed entro l'estate successiva per-
do circa 10 kg.

Oggi ho 33 anni, svolgo il mio la-

voro di ingegnere, mi alleno tutti i

giorni e corro, salto, lancio pid di

quanto non facessi prima della ma-

lattia. I dolori sono spariti del tutto,
anche grazie alla forma fisica ritrova-
ta, e mi ricordo della spondilite solo
ogni quattordici settimane quando mi
reco all'ospedale per linfusione di vita.

Nella sfortuna di convivere con una
patologia grave mi ritengo una persona

fortunata, perché ho avuto uno zio bra-
vissimo che ha avuto la giusta intuizio-
ne, perché sono stato in cura dal Prof. V.,
uno dei migliori reumatologi al mondo
e persona di grande umanita, perché la
diagnosi mi & stata fatta solo un anno
dopo linsorgere dei primi sintomi, perché
la mia splendida famiglia mi ha sempre so-
stenuto e mi ha consentito di fare il “mala-
to”, perché sono sempre stato una persona
positiva e non mi sono mai arreso, nemme-
no quando alcuni medici mi dicevano che
al massimo potevo aspirare ad una qualita
di vita quasi normale.

Questi anni mi hanno insegnato mol-
to. Innanzitutto a non dare niente per
scontato, e poi a godere fino in fondo di
tante piccole cose. Ogni passo, ogni metro
di corsa, ogni volta che mi allaccio le scar-
pe, ogni gesto per molti banale, per me
ha un sapore speciale, é fonte di felicita.
Ho imparato a dare il giusto peso ai pro-
blemi e ad affrontarli con la voglia reale
di risolverli. Ho conosciuto tante persone
splendide, tanti malati in condizioni gravi
e gravissime che si mostravano comunque
sempre sorridenti ed ottimisti. Ho capito
che nella vita lunico atteggiamento vin-
cente & quello di essere positivi. Non so
cosa mi riservi il futuro e sinceramente
non mi interessa molto, perché mi godo
il presente e tutti i regali che questa pa-
tologia, che davvero € ormai parte di me,
mi ha fatto.
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Intervista al dott. Ignazio Olivieri

Il dottor Ignazio Olivieri, direttore del Dipartimento

di Reumatologia degli ospedali San Carlo di Potenza e
Madonna delle Grazie di Matera, & uno dei massimi esperti
di Spondilite Anchilosante del nostro Paese. Gli abbiamo
posto alcune domande per capire meglio alcuni aspetti della
malattia e del malato che ne é affetto.

Dottor Olivieri come si pud defini-
re la Spondilite Anchilosante?

La Spondilite Anchilosante (SA) é

> una malattia infiammatoria cronica

S PR che colpisce la colonna vertebrale,

ﬁ ' ma in alcuni casi puo interessare

. anche le articolazioni e le inserzio-

: ni tendinee periferiche; puo colpi-

t re, inoltre, anche organi al di fuori

dell'apparato muscolo - scheletrico

come lintestino, il cuore e gli occhi.

Per quanto riguarda la colonna vertebrale possiamo dire che

si tratta di una patologia che provoca dolore, all'inizio, e poi

si evolve con una progressiva limitazione della mobilita della
colonna, accompagnata da tipiche deformita in flessione.

La Spondilite Anchilosante fa parte delle spondiloartriti, ovvero

di un gruppo di malattie reumatiche che comprende anche lar-

trite psoriasica, l'artrite reattiva, lartrite associata alla colite

ulcerosa e alla malattia Crohn e le forme indifferenziate.

Qual é il profilo tipico di un paziente che soffre di SA?

E una malattia dolorosa, invalidante che esordisce di solito tra i
17 e i 30 anni, con prevalenza per gli uomini, caratterizzata da
un dolore al rachide lombare che spesso viene attribuito all’'er-
nia del disco o all'artrosi della colonna. In realta la lombalgia
causata da SA ha una caratteristica peculiare: é di tipo infiam-
matorio, mentre la lombalgia dell'artrosi é di tipo meccanico.
Quali sono le differenze? Il paziente che soffre di lombalgia
meccanica sta bene a riposo, mentre soffre se sta in movimen-
to. Il malato di lombalgia infiammatoria vive la condizione
esattamente opposta: sta male a riposo e nelle ore notturne,
ha rigidita allinizio del movimento, soprattutto al mattino, e
sta meglio con il prosieguo della deambulazione.

In questo momento stiamo cercando di sensibilizzare il medico
di famiglia affinché riesca a riconoscere la SA per tempo: da-
vanti a casi di lombalgia cronica (che dura, cioé, da almeno 3
mesi) é importante chiedersi se si tratta di lombalgia meccani-
ca o infiammatoria.
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E importante riconoscere la SA nelle fasi iniziali perché i farmaci
che oggi abbiamo a disposizione sono in grado di modificare
l'evoluzione della patologia, se somministrati in fase iniziale.
A questo proposito cito un‘indagine condotta a Pisa circa 15
anni fa in cui emerse un dato significativo e sconcertante: 'in-
tervallo di tempo tra esordio della sintomatologia e momento
della diagnosi era di ben 7 anni. Presto ci rendemmo conto
che anche altri paesi evoluti avevano questo problema.

Oggi non possiamo permetterci di aspettare 7 anni, dobbia-
mo effettuare una diagnosi precoce per poter somministrare
i farmaci biologici anti TNFa in tempo e impedire 'evolversi
della malattia.

Quali sono i principali trattamenti e quali gli strumenti per
combattere il dolore?

Oggi la scienza e la reumatologia si sono evolute: mentre in
passato vigeva ['empirismo in cui ogni medico curava nella ma-
niera che riteneva piu opportuna, oggi abbiamo delle racco-
mandazioni realizzate da gruppi di esperti. In particolare ['EU-
LAR (la Societa Europea di Reumatologia) ha messo a punto
delle linee guida per la cura di tutte le malattia reumatologiche
pit importanti (SA inclusa). Le raccomandazioni per la spondi-
lite sono state sviluppate in collaborazione con 'ASAS, il gruppo
internazionale di studio sulle spondiloartriti, di cui faccio parte.
Le raccomandazioni prevedono ['uso in prima battuta dei far-
maci antinfiammatori non cortisonici o dei Coxib (antinfiam-
matori di recente introduzione caratterizzati da minon effetti
collaterali a livello gastrico). I pazienti che non rispondono a
questi trattamenti devono essere sottoposti a terapie con far-
maci biologici anti-TNFa.

Cosa c’é in vista nell'ambito delle ricerche genetiche sulla SA?

La SA é una malattia in cui esiste una predisposizione genetica
legata all'antigene HLA-B27, il quale pero non serve a determi-
nare la diagnosi. Il 4% della popolazione italiana lo possiede e,
di questi, solo 1 su 4 sviluppera la malattia.

Oggi sono in corso degli studi sul genoma per individuare altri
geni che possono avere un ruolo nell’origine della malattia.
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A.A.MA.R. (Associazione Abruzzese Malati Reumatici)

Il 12 ottobre 2010, giornata mondiale del malato
reumatico, Aamar ha organizzato un convegno sul-
la prevenzione, argomento di particolare importanza
anche e soprattutto in riferimento al federalismo fi-
scale per fornire i servizi migliori possibili ai malati. Il
convegno, dal titolo “La prevenzione come elemento essenziale
per la prevenzione e gestione delle patologie reumatiche”, é sta-
to organizzato in collaborazione con 'A.Ra.Ra. (Associazione Ragazzi con
Patologie Reumatiche) e con il reparto di Reumatologia dell'Ospedale civile
di Pescara, diretto dal prof. Di Matteo e con il reparto di Reumatologia
pediatrica di Chieti, diretto dalla dott.ssa Breda. L'evento & risultato parti-
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colarmente interessante perché tutti i relatori dell’ equipe reumato-
logica di Pescara hanno contribuito a fornire un quadro esaustivo e
ampio di tutte le possibili problematiche connesse con le patologie
reumatiche, non ultime le difficolta legate alla gestione del reparto
da parte del personale paramedico.

Inoltre, per la prima volta sono stati messi a confronto i pro-
blemi inerenti le suddette patologie degli adulti con quelle dei
soggett1 in eta evolutiva, spesso dimenticati. Il convegno ha avuto un
ottimo successo sia di pubblico che di organi di informazione e questo ci da la
forza di continuare ad organizzare sempre di pill attivita utili ai nostri associa-
ti ai quali dobbiamo dire grazie per il loro assiduo sostegno.

D> CAMPANIA

A.C.Ma.R. (Associazione Campana Malati Reumatici)

Nell’Assemblea dei Soci del 30 settembre scorso € stato
eletto il nuovo Consiglio Direttivo che risulta cosi
costituito: Presidente: Pietro Catera - Vice Presidenti:
Paolo Pagliarani, Ernesto Napoletano - Tesoriere: Raffaele
Scarpa - Consiglieri: Lucia Brandi, Anna Buono, Francesco
Caso, Salvatore Iervolino, Maria Rosaria Manzillo, Annamaria
Marcone, Rosario Rovito, Maria Grazia Ferrucci - Revisori: Michele

Coccia, Gianluca Gentile, Massimo Migliaccio.

L'assemblea ha discusso e approvato le proposte del nuovo Consiglio tra
cui: lattivazione di un sito internet, listituzione di un punto di ascolto,
presidiato un giorno a settimana, l'accordo con uno studio legale per la
consulenza ai Soci sui diritti dei malati reumatici. L'assemblea, inoltre,
riconoscente dellimpegno profuso a favore dellAcmar e dei malati
reumatici ha eletto Ciro Formicola Presidente Onorario.

A.MA.Re. FVG - Corsi di Psicoeducazione

I corsi di psicoeducazione, attivati nel 2008 con la
RmtﬁR collaborazione della Clinica di Reumatologia e della
N Cidiie

Clinica Psichiatrica dellAzienda Ospedaliero-Univer-

R sitaria di Udine, sono diventati una realta consoli-
data e unica nella nostra Regione. Si parte dalla consapevolezza che il
decorso di una patologia cronica e potenzialmente invalidante pud essere
condizionato anche dagli aspetti psico-sociali che purtroppo sono spesso
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sottovalutati. Percio, attraverso un percorso di dieci incontri, per gruppi di
dieci persone, si forniscono strumenti per approfondire la conoscenza della
malattia e apprendere tecniche utili ad accettarla.

La psicoeducazione € quindi un intervento che permette di migliorare le ca-
pacita di comunicazione e di esprimere meglio i contenuti emotivi, riducendo
cosi le difficolta nelle relazioni e lisolamento sociale che sono una diretta
conseguenza di numerosi fattori legati alla patologia.

D> LOMBARDIA

ALOMAR (Associazione Lombarda Malati Reumatici)

U In occasione della nostra Assemblea ordinaria
E del 17 Aprile scorso, abbiamo organizzato la
- “Giornata ALOMAR 2010”. Lo spazio in cui si &
svolto l'evento, lo abbiamo richiesto e ottenuto all'interno del palazzo della
Regione Lombardia, nellAuditorium Giorgio Gaber. Durante levento si sono
svolte le votazioni per il rinnovo delle cariche istituzionali dellALOMAR per
il periodo 2010 - 2013 ed é risultato quanto segue:
Presidente: Maria Grazia Pisu - Vice Presidente: Gabriella Sala - Tesoriere
Luciana Bonetti - Segretaria: Nadia La Fosse - Consiglien: Augusta Agazz,
Valter Bernardinelli, Maria Luisa Corbetta, Flavio Fantini, Alfonso Gagliardi,
Olivia Ghilotti, Paola Muti, Silvia Valsecchi - Collegio dei revison: Giorgio Leone,
Maria Cristina Capra, Emanuela Dubini - Collegio dei probivin: Michela Dorella,
Valeria Gerloni, Marisa Mazzoletti - Presidenti onorani: Michela Dorella, Rita

Moneta - Consigliere onorario: Enza Scarantino - Socio onorario: Massimo Pisu.
1L 21 luglio si € costituita la Sezione ALOMAR di Mantova che per loccasione
ha convocato l'assemblea dei soci della zona. Presidente della Sezione &
Chiara Chiericati che ringraziamo per [impegno, una persona molto attiva
che, siamo certi, sapra fare un buon lavoro.

E attiva la corsia preferenziale per la riabilitazione, della quale abbiamo
accennato nel numero precedente, offerta ai malati reumatici soci dellALO-
MAR, presso [Tstituto G. Pini di Milano.

Continua il corso di yoga a Milano ed ogni sezione provinciale ha attivato
diverse iniziative, sia ludiche (gite e pranzi con raccolta fondi) che di for-
mazione, come le varie conferenze per linformazione sulle nostre patologie,
corsi ginnici in acqua, di danza-terapia, ed altro. Le loro attivita potete
trovarle nel sito ww.alomar.it alla voce “sezioni”.
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A.P.MA.R. (Associazione Pugliese Malati Reumatici)

L" A.P.MA.R. ha partecipato alla 742 Fiera del
@A.H M A.R. Levante che si é tenuta a Bari dall'11 al 19
Ermmimm T settembre con il progetto “Camper in fiera:
' diagnosi precoce per tutti”. Liniziativa ha
visto coinvolta tutta la Reumatologia pugliese, da quella universitaria
di Bari e Foggia ai singoli ambulatori attivi presso le ASL della Regione.
Il camper é stato munito di strumentazione per effettuare gratuitamente
lo screening con esami diagnostici quali la capillaroscopia e lecografia
e la densitometria, fondamentali per individuare alcune tra le piti gravi
patologie reumatiche. Gli esami sono stati eseguiti da medici specialistici
reumatologi, che hanno visitato accuratamente, e nel rispetto della pri-
vacy, le persone che ne hanno fatto richiesta.
Liniziativa ha avuto grande successo, infatti sono state effettuate allin-
circa 503 visite, il 30% delle quali degne di attenzione. Questo ci fa

comprendere quanta scarsa
attenzione ci sia da parte
delle persone a sintomi che
spesso vengono sottovaluta-
ti. Grazie al progetto é sta-
to possibile individuare dei
“campanelli dallarme”, che
opportunamente  segnalati
hanno permesso una diagno-
si precoce. Inoltre, accanto
al camper € stata attrezzata un’area stand dove si é fatta accoglienza, &
stato distribuito materiale informativo, ed é stata installata una posta-
zione con maxi schermo sul quale sono stati proiettati video inerenti le
patologie reumatiche.

ASMAR (Associazione Sarda Malati Reumatici)

L'’Asmar in piazza

con la Croce rossa
A S A R 17.10.2010 - Parte-

cipazione superiore

alle attese alla ma-
nifestazione sulle malattie reumatiche, orga-
nizzata a Cagliari da Asmar e Croce Rossa. I vo-
lontari hanno distribuito circa duemila libretti
informativi sulle varie patologie. Lunghe file
d’attesa anche per le consulenze che hanno
impegnato medici ed esperti dell’associazione.
L'Asmar ringrazia per la disponibilita il prof.
Giuseppe Perpignano, commissario regionale
della Croce Rossa e presidente onorario della Limar (Lega Italiana
Contro le Malattie Reumatiche).

Congresso regionale Asmar-Croi

6.11.2010 - “Artrite reumatoide: viaggio nel futuro” questo il nome
del convegno organizzato dall’Asmar con il Croi regionale nella sede
della Croce Rossa di Cagliari. In programma la proiezione di filmati,
interventi dei pill autorevoli specialisti regionali sulle diverse terapie
(tradizionali e biologiche), sulla riabilitazione, sulle patologie asso-
ciate, sugli effetti collaterali dei farmaci, sugli esami di laboratorio,
terza sessione del convegno é stata dedicata al dibattito con il pubblico
che ha potuto approfondire tutti gli argomenti connessi alla patologia.

Attenti al Lupus

20.11.2010 - Si é trattato di un vero proprio convegno multidisci-
plinare con la partecipazione attiva delle lupette e dei lupetti Sardi.
Oltre ai piu qualificati reumatologi dell'Isola si sono alternati docenti
universitari e esperti di dermatologia, ginecologia, psichiatria, nefro-
logia, ematologia... Graditissima la partecipazione della responsabile
del Tribunale dei diritti del malato. In apertura il saluto dell’Assessore
alla Sanita che ha dichiarato di voler aprire un reparto di reumatologia
a Cagliari e del vicepresidente della Commissione regionale alla Sanita
che, nonostante militi sotto un‘altra bandiera politica, ha condiviso
tali dichiarazioni.

Inaugurazione della

nuova sede di Sassari

11.12.2010 - Con il taglio del nastro
da parte del sindaco Gianfranco Ganau
e la benedizione del vicario del vesco-
vo € stata inaugurata la sede sociale
dellAsmar a Sassari, in corso Vittorio
Emanuele 179. L'ufficio, gestito intera-
mente da volontari, & aperto da lunedi
a venerdi dalle 10 alle 12 e dalle 16 alle
18. Oltre a proporsi come “Ufficio in-
formazioni” su malattie reumatiche e
assistenza reumatologica, fornira servi-
zi di patronato e di consulenza legale e distribuira gratuitamente libret-
ti sulle patologie reumatiche. Inoltre i responsabili locali dell’Associa-
zione si propongono di organizzare periodicamente incontri tra malati,
specialisti, esperti e autorita per approfondire e discutere i problemi
attinenti le singole patologie e l'assistenza reumatologica del territorio.

20.12.2010 - Durante lincontro per lo scambio degli auguri di Natale
é stato attribuito il titolo di socio dell'anno. Quest'anno il prestigioso
riconoscimento € andato a Angela Spano (nella foto), responsabile del
gruppo sclerodermia e componente del Consiglio direttivo.

6 gennaio 2011 - Bellissimo concerto dei Black Soul con la parte-
cipazione di Teresa Bandino (Salone San Paolo, in piazza Giovanni
XXIII a Cagliari) per finanziare la ricerca sul LES!

Grazie infinite a questo mitico gruppo di 25 elementi (tra musicisti,
cantanti e coristi) e alla bravissima Simona Bandino per la grande sensi-
bilita dimostrata nei confronti dellAsmar e delle persone affette da les!

I prossimi appuntamenti

22 gennaio 2011 - Spondilte anchilosante
19 febbraio 2011 - Sclerodermia

19 marzo 2011 - Artrite psoriasica

19 aprile 2011 - Fibromialgia

14 maggio 2011 - Convegno regionale
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ASIMaR (Associazione Siciliana Malati Reumatici)

Il primo dicembre 2010 L'Assemblea regionale
\ ojomeme - dellASIMAR ha approvato il nuovo statuto re-
k Malats gionale ed ha eletto il Consiglio Direttivo che
fenmaics risylta cosi composto:
Presidente: Teresa Perinetto - Vicepresidente: Concetta Guerrieri - Se-
gretario: Liliana Colli - Tesoriere: Giovanni Di Girolamo - Consiglieri:
Anita Bucolo, GianCarlo Isaia, Biagio Meli, Rita Randisi, Vincenza Zan-
ti. Revisori dei conti: Gucciardo Vita Maria, Di Salvo Cristina, Calogero
Giosue Barone.

4 dicembre: UASIMAR ha patrocinato un convegno
a Trapani dal titolo “Update in reumatologia”.

14 ottobre: in occasione della Giornata del
Malato Reumatico ['Asimar ha partecipato ad
una trasmissione televisiva di una televisio-
ne locale di Catania, alla quale era presente
anche Antonella Celano, dove si é discusso di
malattie reumatiche e assistenza reumatolo-
gica in Sicilia.

D> VNETO

A.Ma.R.V. (Associazione Malati Reumatici del Veneto)

Il 22 febbraio a Belluno si & tenuto un in-
o e . contro nellambito delle serate informative
mamanicidelvenss  che la sezione di Belluno organizza con ca-

denza bimestrale. L'ospite della serata era
la dott.ssa Laura Bloccari primario dell'unita operativa di fisiatria
dell’'ospedale S. Martino di Belluno.

La serata ha avuto un pubblico nume-

roso, il dibattito é stato molto parte-

cipato e molti i volti nuovi tra il pub-
blico. La dottoressa si € rivelata molto

disponibile nei confronti dei malati e

dell'associazione: si potra creare siner-

gia con una professionalita ed un ruolo
cosi importante per la gestione della
malattia reumatica.

Provincia di Padova

Giovedi 27 maggio si e tenuto a Padova lincontro su “Lhandicap nelle
malattie reumatiche: informazioni ed opportunita concrete”. E intervenu-
ta la dott.ssa Daniela Volante, specialista reumatologa; al termine della
presentazione con i numerosi intervenuti si é awviata una interessante

Provincia di Venezia

La Giornata mondiale é stata organizzata nell'ambito delle giornate del
volontariato; il parco di San Giuliano, frequentatissimo, ha fatto da
preziosa cornice alle tantissime associazioni presenti.

IL 17 aprile a Mestre si é tenuto il convegno “Essere malato reumatico

oggi: strategie per vivere meglio”. Le tematiche affrontate sono state:

“La terapia delle malattie reumatiche infiammatorie”

(Dott.ssa Elena Vaccaro - Divisione di Reumatologia - Venezia)
“Articolazioni e alimentazione: malattie reumatiche a pranzo e cena”
(Dott. Giampiero D’Ambrosio - Nutrizionista - Mestre)

“Terapia fisica e riabilitazione nelle malattie reumatiche”

(Barbara Foralosso - Fisioterapista - Mirano)

L'evento ha visto un pubblico molto numeroso ed attento, curioso di impa-
rare nuove soluzioni per migliorare la qualita della vita

Provincia Vicenza

Si é tenuto a Vicenza il 5 giugno il convegno “Per conoscere le malattie
reumatiche: lascolto del malato”

(a cura di Elena Sgnaolin UOs Reumatologia - Vicenza)

“Farmaci biologici: il punto della situazione”

(a cura di Pierino De Sandre UOs Reumatologia - Vicenza)

A Valdagno il 6 novembre si & tenuto il convegno “Conoscere le malattie
reumatiche” i temi affrontati sono stati:

“IL dolore reumatico”

(a cura del dott. Carlo Checchetto - Specialista in Reumatologia - UO
Medicina generale - Azienda ULSS 5 Ovest
=~ Vicentino)

“L'approcio fisioterapico”

8 (a cura del dott. Simone Cecchetto -
& | Fisioterapista - Servizio Professioni Santarie
- Azienda ULSS 5 Ovest Vicentino)

Lincontro, aperto a tutti, ha riscontrato una
grande affluenza di pubblico.

»

In memoria di Gabriella

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Ciao Gabry, noi ti ricordiamo cosi.

e 6000000000000 ccs00000000000000 00

Vorrei ricordare in questo numero la nostra cara
Gabriella che é tornata al Padre. Siamo certi che
vegliera con un occhio di riguardo su tutti i malati
reumatici con i quali ha condiviso la sofferenza,
l'impegno sociale e la gratificazione umana.

Maria Grazia Pisu

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000
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ABRUZZ0

Associazione Abruzzese Malati Reumatici (A.A.MA.R.)
Sede: c/o0 Ospedale Civile (Divisione di Reumatologia)
Vlia Paolini, 47 - 65100 Pescara

Tel. 085.4221964 - 333.3248424

Email: miria.digio@alice.it

BASILICATA

Associazione Malati Reumatici della Lucania (A.LU.MA.R.)
Sede operativa: Via R. Leoncavallo, 1 - 85100 Potenza
Tel. e Fax 0971.411008

Email: l.berard@tiscali.it

Sede legale: c/o Ospedale San Carlo

(Dipartimento Reumatologia)

Contrada Macchia Romana - 85100 Potenza

CALABRIA

Associazione Calabra Malati Reumatici (A.C.MA.R.)
Sede: Via Itria, 27 - 89132 Reggio Calabria

Tel. 339.1077453

Email: licandro6@interfree.it

CAMPANIA

Associazione Campana Malati Reumatici (A.C.Ma.R.)
Sede: c/o Istituto Reumatologia Federico II

Via Pansini, 5 - 80131 Napoli

Tel. 081.7462126 - 338.9456569

Email: pietro.catera@libero.it

FRIULI VENEZIA GIULIA

Associazione Malati Reumatici Friuli Venezia Giulia (A.MA.Re.)
Sede: Centro Polifunzionale “Micesio”

Via Micesio, 31 - 33100 Udine

Tel. 0432.501182 - 327.8142476

Email: info@malatireumaticifvg.org
www.malatireumaticifvg.org

LAZIO

Associazione Laziale Malati Reumatici (ALMAR)
Sede operativa: c/o Istituto Elena Bettini

Via Nicola Zabaglia, 19 - 00153 Roma

Tel. 331.7764956

Email: info@almar.org

www.almar.org

Sede legale: c/o Ospedale S. Camillo U.0.C. di
Reumatologia

Circonvallazione Gianicolense, 87 - 00152 Roma

LIGURIA

Associazione Ligure Malati Reumatici (A.L.Ma.R.)
Sede: DI.M.I. (Dipartimento di Medicina Interna)
Universita di Genova

V.le Benedetto XV - 16100 Genova

Tel. 010.5531428 - 338.6242681 - Fax 010.5531268
Email: guelfi@panet.it

LOMBARDIA

Associazione Lombarda Malati Reumatici (ALOMAR)
Sede operativa e legale: c/o Ist. Ortopedico
“Gaetano Pini” (c/o Cattedra di Reumatologia)
Piazza Cardinal Ferrari, 1 - 20122 Milano

Tel. 02.58315767 - 329.0285611 - Fax 02.58315767
Email: info@alomar.it

www.alomar.it

MARCHE

Associazione Marchigiana Malati Reumatici (A.MA.MA.R.)
Clinica Reumatologica Ospedaliera “A. Murri”

Via dei Colli, 52 - 60035 Jesi (AN)

Tel. 0731.534122/32

Email: antonellamoretti58@alice.it

MOLISE

Associazione Molisana Malati Reumatici (A.M0.MA.R)
Sede: c/o Servizio di Reumatologia Ospedale San
Francesco Caracciolo

Viale Marconi, 20 - 86081 Agnone (IS)

Tel. 0865.7221 int. 470 - 339.2021826 - Fax 0865.722395
Email: geogioiosa@virgilio.it

PIEMONTE

Associazione Piemontese Malati Reumatici (A.PI.Ma.R.)
Sede: Via Bertola, 9 - 13895 Muzzano (VC)

Tel. 392.9668640 - 328.0336770

Email: luigi@consulenzapastorello.it

www.apimar.it

PUGLIA

Associazione Pugliese Malati Reumatici (A.P.MA.R. ONLUS)
Sede operativa: Via Forlanini, 26 - 73100 Lecce

Tel. e Fax 0832.520165 - 327.8153762

Email: info@apmar.it - presidenza@apmar.it

Sede legale: c/o U.0. di Reumatologia - P.0. “A. Galateo”
S. Cesario di Lecce (LE)

SARDEGNA

Associazione Sarda Malati Reumatici (ASMAR)
Sedi operative:

Cagliari: Via M. Sabotino, 9 - 09122 Cagliari
Tel. e Fax 070.273096 - 327.8153862

Sassari: Corso V. Emanuele, 179 - 07100 Sassari
Tel. 340.2508142

Email: info@reumaonline.it
www.reumaonline.it

Sede legale: Via Giulio Cesare, 59 - 09028 Sestu (CA)
Tel. e Fax 070.262446

SICILIA

Associazione Siciliana Malati Reumatici (ASIMaR)
Sede: Via Cap. Fontana, 25 - 91100 Trapani

Tel. 340.8081636

TOSCANA

Associazione Toscana Malati Reumatici (A.T.Ma.R.)
Sede: Via della Prata, 44/R - 50010 Scandicci (FI)
Tel. 338.6407104

Email: renatogiannelli@virgilio.it

UMBRIA

Associazione Umbra Malati Reumatici (A.MA.R. Umbria)
Sede: Via Giovanni Papini, 35 - 06081 Assisi (PG)

Tel. 075.816894 - 347.1372272

Email: amarumbria@libero.it

VALLE D'AOSTA

Associazione Valle d’Aosta Malati Reumatici (AVMARY)
Sede: Via Rossi, 2 - 13900 Biella

Tel. 015.2523223

Email: ass.avmar@libero.it

VENETO

Associazione Malati Reumatici del Veneto (A.Ma.R.V.)
Sede: P.le San Lorenzo Giustiniani, 6 - 30174 Mestre (VE)
Tel. 041.5040987 - 327.8142398

Email: amarv@libero.it

www.amarv.it
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