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XXIII Congresso CRel (Collegio Reumatologi
Italiani): «Handicap O ¢ un obiettivo possibile»

Ci sono ancora troppi bisogni insoddisfatti dei malati reumatici. Angelo De Cata, Presidente CRel: «Solo lavorando in modo
sinergico tra Societa scientifiche, Associazioni Pazienti e Istituzioni possiamo arrivare a questo obiettivo, che & la mission del
Collegio Reumatologi Italiani»

«Abbiamo un problema che si & amplificato durante lemergenza pandemica: i bisogni dei malati
reumatici sono ancora troppi e insoddisfatti da troppo. Va invertita la rotta - spiegano i
reumatologi italiani - e vanno ascoltati i bisogni di tutti i pazienti cronici. Non si pud prendere in
considerazione solo la problematica Covid, compromettendo ulteriormente la qualita di vita di chi &
affetto da una malattia (e dei loro caregiver) reumatologica, con cui dovra fare i conti a vita».

di Redazione

«Sono piti di 5,5 milioni gli italiani che soffrono di una patologia reumatica, cronica e molto
spesso invalidante - continuano - alcuni dati stimano che ci conviva il 10-15% della popolazione»,
«Handicap 0, che & [obiettivo principe della nostra societa scientifica possiamo raggiungerlo, anzi
dobbiamo raggiungerlo, ma a questo traguardo ci si pud arrivare solo se insieme muoviamo passi
nella stessa direzione, con il fine di offrire ai pazienti una migliore qualita di vita» sottolinea Angelo
De Cata, Presidente CRel (Collegio Reumatologi Italiani)
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«Sono ancora tante, infatti, le differenze territoriali e questo non fa altro che aggravare i problemi
e rendere pits complicato il lavoro di tutti. Un esempio? Non tutti gli specialisti reumatologi territoriali
hanno la possibilita di prescrivere farmaci biologici, che sono stati una grande innovazione
terapeutica per affrontare le malattie reumatiche, non tutti i medici di medicina generale conoscono
le malattie reumatiche che possono portare a situazioni di invalidita e questo fa perdere tempo
nellinvio allo specialista reumatologo e dunque alla presa in carico e allinizio delle terapie ad hoc
per quel paziente. La diagnosi precoce & un'arma vincente, lo sappiamo. Basta lungaggini e
lavoriamo sulla formazione dei medici di medicina generale e su un miglior dialogo tra tutti gli
stakeholders, continua De Cata.

Asottolineare il mancato dialogo tra medico di medicina generale e lo specialista reumatologo &
anche il 32% dei 576 malati reumatici che hanno risposto alla survey CRel e presentata oggi,
alfapertura del XXIlI Congresso Nazionale CRel che si sta svolgendo in modalita virtuale. <Al primo
posto, perd, con il 38,3% spiccano le lungaggini sui tempi di attesa per una prima visita, a cui
segue, con il 34,2% delle preferenze, lesigenza di avere al pii presto un riconoscimento nella
riduzione del ticket per le indagini e i farmaci di cui necessitano ogni patologia cronica, il 32%
sottolinea il bisogno di vedersi riconosciuto una invalidita retributiva quando la malattia &
disabilitante, e il 31,9% chiede a gran voce di sentirsi maggiormente accoltos.

«Da marzo a ottobre, l'offerta ai malati reumatici & decisamente cambiata. Anche perché molti degli
specialisti reumatologi ospedalieri sono stati cooptati nelle unita Covid», premette Stefano Stisi, Past
President CRel, sottolineando inoltre che «ll Piano Nazionale delle Cronicita - PNC - non & mai
stato attuato. E cosi come & pensato non pué soddisfare tutti i bisogni di chi ha una malattia
cronica reumatologica. Serve una rete che funzioni, e che si occupi di queste problematiche al pit
presto. Noi stiamo seguendo i nostri pazienti, anche a distanza, ma & indubbio che la pandemia
abbia amplificato i problemi gié esistenti ante-Covid. E nonostante abbiamo avuto diversi mesi dopo
il lockdown per tentare di arginare alcuni problemi, la mancanza di una rete solida e orientata al
raggiungimento dello stesso obiettivo non ha fatto altro che amplificare i problemi» sottolinea
Stefano Stisi
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E il bisogno di sentirsi accolto da parte dei pazienti reumatici va letto anche alla luce di queste
difficolta. «<Mancata empatia, in generale, & di sicuro la parola chiave, fa notare Antonella Celano,
Presidente APMARR. «Ma se vogliamo portare lattenzione a solo a cid che manca nel rapporto con i
medici specialisti, e che vorremmo comprendessero, & che abbiamo bisogno di sentirci
maggiormente accompagnati nel percorso di cura: vorremmo che il medico ci guardi mentre stiamo
parlando, e che non si metta a scrivere o non ci interrompa perché deve rispondere a una chiamata,
atitolo di esempio».

«Tutti questi bisogni dicono anche che noi pazienti reumatici non ci sentiamo tutelati. Ma un
malato reumatico, magari immunodepresso per le terapie che sta facendo, ha le stesse esigenze in
tutta Italia. Non ci possono essere prowedimenti diversi da Regione a Regione», rilancia Silvia
Tonolo, presidente ANMAR (Associazione nazionale malati reumatici). «Rimanendo sui bisogni
espressi dai pazienti: noi non abbiamo bisogno solo di farmaci, abbiamo bisogno anche di
un buon dialogo. Abbiamo bisogno di sentirci accolti, appunto. E anche le parole sono cura. Molte
volte, poi, ci si aggiunge che nelle UOC non sempre si vede lo stesso medico, e questo non aiuta a
creare un rapporto pil empatico. C' il poco tempo a disposizione, che si ha durante una visita, e
quindi altre problematiche come quelle relative alla gravidanza e alla sfera sessuale vengono un po’
messe da parte, per esempio. Ma ci sono anche questi bisogni da tenere in considerazione: i sentirsi
accolti dipende da molti fattori. La telemedicina e il teleconsulto sono sicuramente utili in
questo momento di emergenza, ma dobbiamo ricordarci che non tutti i malati sono cosi
avvezzi all'uso delle nuove tecnologie. E chi non lo &, cosa fa? Sta di fatto che c& un altro
focus su cui portare lattenzione: la mancanza di letti per i pazienti reumatologici negli ospedali & un
problema che va risolto al il presto. Chi & in acuzie e ha bisogno di assistenza non pub attendere
che l'emergenza pandemica finisca. Non ultimo, ¢ anche il bisogno di sapere come saremo tutelati
sul lavoro» afferma Silvia Tonolo
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Cosa manca, quindi, affinché tutti questi bisogni siano soddisfatti? «Una rete reumatologica
che prenda in carico il paziente al momento giusto, per iniziare quanto prima un trattamento
terapeutico che preveda la collaborazione di tutte le figure professionali che hanno lobiettivo di
mantenere e raggiungere il benessere psicofisico e sociale del paziente, osservando la definizione di
salute, intesa sia in senso fisico, psicologico e relazionale, espressa dallOMS. Serve anche una
migliore organizzazione della telemedicina - su cui stiamo gia lavorando - e tanto ascolto sia dei
pazienti sia dei colleghi reumatologi. Siamo tutti d'accordo su questa linea, ora non resta che
passare dalle parole ai fatti, altrimenti anche questa seconda ondata pandemica si chiudera con
un‘altra occasione persa per la Reumatologia e per i malati reumatici, lasciando, ancora, tutti
insoddisfatti» conclude Gilda Sandri, Vicepresidente CRel.
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Malattie reumatiche, CRel: "Handicap 0 é un obiettivo possibile. Ma c'é un pero
che va preso in considerazione con urgenza, come si evince dai dati dell'ultima
survey

Angelo De Cata, Presidente CRel: «Solo lavorando in modo sinergico tra Societa scientifiche, Associazioni Pazienti e
Istituzioni possiamo arrivare a questo obiettivo, che ¢ la mission del Collegio Reumatologi Italiani»

da Antonella Petris

26 Ottobre 2020 18:18

A cura di Antonella Petris

26 Ottobre 2020 18:18

Abbiamo un problema (si, abbiamo, perché il problema riguarda tutti e ha un costo sociale enorme), che si ¢ amplificato durante
l'emergenza pandemica: i bisogni dei malati reumatici sono ancora troppi e insoddisfatti da troppo. Va immediatamente invertita
la rotta, e vanno ascoltati i bisogni di tutti i pazienti cronici. Non si puo prendere in considerazione solo la problematica Covid,
compromettendo ulteriormente la qualita di vita di chi ¢ affetto da una malattia (e dei loro caregiver) reumatologica, con cui
dovra fare i conti a vita. Sono piu di 5,5 milioni gli italiani che soffrono di una patologia reumatica, cronica e molto spesso
invalidante. Alcuni dati stimano che ci conviva il 10-15% della popolazione.

«Handicap 0, che ¢ l'obiettivo principe della nostra societa scientifica possiamo raggiungerlo, anzi dobbiamo raggiungerlo, ma a
questo traguardo ci si pud arrivare solo se insieme muoviamo passi nella stessa direzione, con il fine di offrire ai pazienti una
migliore qualita di vita», sottolinea Angelo De Cata, Presidente CRel (Collegio Reumatologi Italiani).

«Il circolo da vizioso deve diventare virtuoso e lo si pud fare se c'¢ una migliore e piu efficace interlocuzione tra le societa
scientifiche di reumatologia, le Associazioni pazienti, i medici di medicina generale e non ultime le Istituzioni. Sono ancora
tante, infatti, le differenze territoriali e questo non fa altro che aggravare i problemi e rendere piu complicato il lavoro di tutti.
Un esempio? Non tutti gli specialisti reumatologi territoriali hanno la possibilita di prescrivere farmaci biologici, che sono stati
una grande innovazione terapeutica per affrontare le malattie reumatiche, non tutti i medici di medicina generale conoscono le
malattie reumatiche che possono portare a situazioni di invalidita e questo fa perdere tempo nell'invio allo specialista
reumatologo e dunque alla presa in carico e all'inizio delle terapie ad hoc per quel paziente. La diagnosi precoce ¢ un'arma
vincente, lo sappiamo. Basta lungaggini e lavoriamo sulla formazione dei medici di medicina generale e su un miglior dialogo
tra tutti gli stakeholder», continua De Cata.

A sottolineare il mancato dialogo tra medico di medicina generale e lo specialista reumatologo ¢ anche il 32% dei 576 malati
reumatici che hanno risposto alla survey CRel, svoltasi in tutta Italia nel periodo che va dal 15 luglio al 15 settembre nei centri
universitari, ospedalieri, negli ambulatori territoriali e in quelli di libera professione, realizzata in collaborazione con APMARR
(I'Associazione nazionale persone con malattie reumatologiche e rare) e presentata oggi, all'apertura del XXIII Congresso
Nazionale CRel che si sta svolgendo in modalita virtuale.

Al primo posto, pero, con il 38,3% spiccano le lungaggini sui tempi di attesa per una prima visita, a cui segue, con il 34,2%
delle preferenze, l'esigenza di avere al pil presto un riconoscimento nella riduzione del ticket per le indagini e i farmaci di cui
necessitano ogni patologia cronica, il 32% sottolinea il bisogno di vedersi riconosciuto una invalidita retributiva quando la
malattia ¢ disabilitante, e il 31,9% chiede a gran voce di sentirsi maggiormente accolto.

Questi lista dei 5 bisogni ancora insoddisfatti da parte dei pazienti si & amplificata nel periodo piu stretto del contenimento del
contagio da Covid, perché molti di loro si sono visti annullare visite, controlli, e si sono sentiti lasciati soli, trascurati, hanno
avuto paura di essere piu a rischio di altri di contrarre il virus Sars-CoV-2 perché immunodepressi per le terapie che stanno
facendo. «Da marzo a ottobre, 1'offerta ai malati reumatici ¢ decisamente cambiata. Anche perché molti degli specialisti
reumatologi ospedalieri sono stati cooptati nelle unita Covid», premette Stefano Stisi, Past President CRel, sottolineando inoltre
che «Il Piano Nazionale delle Cronicita - PNC - non ¢ mai stato attuato. E cosi come & pensato non puo soddisfare tutti i bisogni
di chi ha una malattia cronica reumatologica. Serve una rete che funzioni, e che si occupi di queste problematiche al piu presto.
Noi stiamo seguendo i nostri pazienti, anche a distanza, ma ¢ indubbio che la pandemia abbia amplificato i problemi gia
esistenti ante-Covid. E nonostante abbiamo avuto diversi mesi dopo il lockdown per tentare di arginare alcuni problemi, la
mancanza di una rete solida e orientata al raggiungimento dello stesso obiettivo non ha fatto altro che amplificare i problemi»,
sottolinea Stefano Stisi.

E il bisogno di sentirsi accolto da parte dei pazienti reumatici va letto anche alla luce di queste difficolta. «<Mancata empatia, in
generale, ¢ di sicuro la parola chiave», fa notare Antonella Celano, Presidente APMARR. «Ma se vogliamo portare I'attenzione
a solo a cid che manca nel rapporto con i medici specialisti, e che vorremmo comprendessero, & che abbiamo bisogno di sentirci
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Ma c'¢ un perd che va preso in considerazione con urgenza, come si evince dai dati dell'ultima survey CRel: ci sono ancora
troppi bisogni insoddisfatti dei malati reumatici. Il presidente De Cata: «Solo lavorando in modo sinergico tra Societa
scientifiche, Associazioni Pazienti e Istituzioni possiamo arrivare a questo obiettivo, che ¢ la mission del Collegio Reumatologi
Italiani».

Abbiamo un problema (si, abbiamo, perché il problema riguarda tutti e ha un costo sociale enorme), che si & amplificato durante
I'emergenza pandemica: i bisogni dei malati reumatici sono ancora troppi e insoddisfatti da troppo. Va immediatamente invertita
la rotta, e vanno ascoltati i bisogni di tutti i pazienti cronici. Non si puo prendere in considerazione solo la problematica Covid,
compromettendo ulteriormente la qualita di vita di chi ¢ affetto da una malattia (e dei loro caregiver) reumatologica, con cui
dovra fare i conti a vita. Sono piu di 5,5 milioni gli italiani che soffrono di una patologia reumatica, cronica e molto spesso
invalidante. Alcuni dati stimano che ci conviva il 10-15% della popolazione. «Handicap O, che ¢ l'obiettivo principe della nostra
societa scientifica possiamo raggiungerlo, anzi dobbiamo raggiungerlo, ma a questo traguardo ci si puo arrivare solo se insieme
muoviamo passi nella stessa direzione, con il fine di offrire ai pazienti una migliore qualita di vita», sottolinea Angelo De

Cata, Presidente CRel (Collegio Reumatologi Italiani). «Il circolo da vizioso deve diventare virtuoso e lo si puo fare se c'¢ una
migliore e piu efficace interlocuzione tra le societa scientifiche di reumatologia, le Associazioni pazienti, i medici di medicina
generale e non ultime le Istituzioni. Sono ancora tante, infatti, le differenze territoriali e questo non fa altro che aggravare i
problemi e rendere pill complicato il lavoro di tutti. Un esempio? Non tutti gli specialisti reumatologi territoriali hanno la
possibilita di prescrivere farmaci biologici, che sono stati una grande innovazione terapeutica per affrontare le malattie
reumatiche, non tutti i medici di medicina generale conoscono le malattie reumatiche che possono portare a situazioni di
invalidita e questo fa perdere tempo nell'invio allo specialista reumatologo e dunque alla presa in carico e all'inizio delle terapie
ad hoc per quel paziente. La diagnosi precoce ¢ un'arma vincente, lo sappiamo. Basta lungaggini e lavoriamo sulla formazione
dei medici di medicina generale e su un miglior dialogo tra tutti gli stakeholder», continua De Cata. A sottolineare il mancato
dialogo tra medico di medicina generale e lo specialista reumatologo ¢ anche il 32% dei 576 malati reumatici che hanno risposto
alla survey CRel, svoltasi in tutta Italia nel periodo che va dal 15 luglio al 15 settembre nei centri universitari, ospedalieri, negli
ambulatori territoriali e in quelli di libera professione, realizzata in collaborazione con APMARR (I'Associazione nazionale
persone con malattie reumatologiche e rare) e presentata ieri, all'apertura del XXIII Congresso Nazionale CRel che si sta
svolgendo in modalita virtuale. Al primo posto, pero, con il 38,3% spiccano le lungaggini sui tempi di attesa per una prima
visita, a cui segue, con il 34,2% delle preferenze, 1'esigenza di avere al pill presto un riconoscimento nella riduzione del ticket
per le indagini e i farmaci di cui necessitano ogni patologia cronica, il 32% sottolinea il bisogno di vedersi riconosciuto una
invalidita retributiva quando la malattia ¢ disabilitante, e il 31,9% chiede a gran voce di sentirsi maggiormente accolto. Questi
lista dei 5 bisogni ancora insoddisfatti da parte dei pazienti si ¢ amplificata nel periodo pil stretto del contenimento del contagio
da Covid, perché molti di loro si sono visti annullare visite, controlli, e si sono sentiti lasciati soli, trascurati, hanno avuto paura
di essere pil a rischio di altri di contrarre il virus Sars-CoV-2 perché immunodepressi per le terapie che stanno facendo. «Da
marzo a ottobre, l'offerta ai malati reumatici ¢ decisamente cambiata. Anche perché molti degli specialisti reumatologi
ospedalieri sono stati cooptati nelle unita Covid», premette Stefano Stisi, Past President CRel, sottolineando inoltre che «Il
Piano Nazionale delle Cronicita - PNC - non ¢ mai stato attuato. E cosi come ¢ pensato non puo soddisfare tutti i bisogni di chi
ha una malattia cronica reumatologica. Serve una rete che funzioni, e che si occupi di queste problematiche al piu presto. Noi
stiamo seguendo i nostri pazienti, anche a distanza, ma ¢ indubbio che la pandemia abbia amplificato i problemi gia esistenti
ante-Covid. E nonostante abbiamo avuto diversi mesi dopo il lockdown per tentare di arginare alcuni problemi, la mancanza di
una rete solida e orientata al raggiungimento dello stesso obiettivo non ha fatto altro che amplificare i problemi», sottolinea
Stefano Stisi. E il bisogno di sentirsi accolto da parte dei pazienti reumatici va letto anche alla luce di queste difficolta.
«Mancata empatia, in generale, ¢ di sicuro la parola chiave», fa notare Antonella Celano, Presidente APMARR. «Ma se
vogliamo portare I'attenzione a solo a cid che manca nel rapporto con i medici specialisti, e che vorremmo comprendessero, ¢
che abbiamo bisogno di sentirci maggiormente accompagnati nel percorso di cura: vorremmo che il medico ci guardi mentre
stiamo parlando, e che non si metta a scrivere o non ci interrompa perché deve rispondere a una chiamata, a titolo di esempio.
Chiediamo attenzione, chiediamo che quei pochi minuti dedicati alle nostre visite siano fatti di presenza, di ascolto, di
comprensione. L'ascolto & tempo di cura e cosi, anche l'altro problema della mancata aderenza terapeutica da parte del 70% dei
pazienti cronici, con buona probabilita, andrebbe a risolversi. Oggi, il focus ¢ sull'emergenza sanitaria e non sulla cronicita, e mi

riferisco a tutte le malattie croniche, non solo le nostre. Per sciogliere questi nodi dovremmo puntare sull'unita e sulla
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Salute: 1 o 20 sistemi sanitari? 11 Coll;‘zfio Reumatologi Italiani propone un Piano
Nazionale per le Malattie Reumatiche

Il Presidente, Angelo De Cata: «Bisogna azzerare le differenze dei SSR, e rafforzare la regia unica del SSN. Ai reumatologi e ai
pazienti servono risposte, azioni condivise su tutto il territorio nazionale»

da Antonella Petris

27 Ottobre 2020 17:36

A cura di Antonella Petris

27 Ottobre 2020 17:36

1 0 20 sistemi sanitari? Il Collegio Reumatologi Italiani (CRel) non ha dubbi: uno, capace di coordinare tutte le Regioni e in
grado di azzerare le differenze, che sono la causa del fenomeno delle migrazioni dei pazienti, perlopit da Sud verso Nord, per
tentare di raggiungere i servizi di una "sanita migliore", e delle tante difficolta incontrate dai malati in quest'anno su cui grava il
peso dell'emergenza pandemica. Perché si sono visti rimandare gli appuntamenti per i controlli, allungare le attese per una prima
visita, hanno dovuto fare i conti con la mancanza dei farmaci durante i primi mesi in cui 1'emergenza ha colto tutti di sorpresa.
E, a oggi, dopo I'ultimo DPCM, non sanno ancora quali tutele avranno sul lavoro in quanto pazienti fragili. Il problema della
mancanza dei posti letti per i malati reumatici in alcuni centri ospedalieri, poi, non & da ultimo. La proposta del CRel ¢ quella di
istituire un Piano Nazionale per le Malattie Reumatiche, da valutare insieme a tutti gli attori coinvolti e alle Istituzioni. Intanto,
il 25 ottobre, il CRel ha scritto al Ministro della Salute Roberto Speranza dicendo che i pazienti fragili hanno bisogno di
supporto a tutto tondo e si rendono disponibile a mettere a servizio di tutti i centri reumatologici, gratuitamente, un software di
telemedicina affinché i pazienti possano essere seguiti.

«L'emergenza sanitaria tuttora in corso ci ha messo davanti a un'evidenza, che non puo passare inosservata: il 40% in piu di
ritardi nelle diagnosi a livello nazionale rispetto al 2019, come hanno mostrato i dati di un'ultima ricerca di APMARR condotta
in collaborazione con WeResearch. Se poi si va a circoscrivere il dato alla sola area Sud del Paese, la percentuale arriva al 70%.
E un fatto gravissimo per chi ha e per chi ancora non sa - perché non ha ancora ricevuto una diagnosi - che avra a che fare con
una patologia cronica: non poter dare un nome al proprio malessere, non poter iniziare delle cure tempestive e non poter
continuare a fare i controlli e a vedere gli specialisti che ci seguono, ci fanno sentire soli e incompresi. Messi da parte, non
considerati», premette Antonella Celano, Presidente di APMARR, Associazione nazionale persone con malattie reumatologiche
e rare.

Ma non ¢ tutto: «Abbiamo avuto, e il problema sussiste ancora, tanta difficolta a metterci in contatto con i nostri medici, € non
perché il medico non avesse voglia di parlare con i pazienti, ma perché molti di loro erano e sono impegnati a gestire
l'emergenza Covid. E noi malati reumatici? Esistiamo anche noi, non c'¢ solo il Covid, e come tutti quelli che hanno una
patologia cronica abbiamo bisogno di essere seguiti».

«Gli specialisti territoriali dovevano essere rafforzati gia prima dell'emergenza: ¢ una richiesta che noi pazienti avevamo gia
avanzato. All'arrivo della pandemia ci siamo trovati tutti impreparati, ma dopo che il periodo piti complesso si ¢ allentato per
qualche mese, si sarebbero dovute mettere in campo delle tutele per i malati cronici, che a oggi, non ci sono. Ora, con buona
probabilita ci troveremo ad affrontare di nuovo molti dei problemi con cui abbiamo gia avuto a che fare, ossia gli specialisti che
vengono arruolati nei reparti Covid e che non possiamo raggiungere per essere visitati. Abbiamo perso tempo, si doveva agire
con maggiore tempestivita. Il Piano Nazionale delle Cronicita - PNC - non ¢ ancora stato attuato», fa notare Silvia Tonolo,
Presidente di ANMAR, Associazione nazionale malati reumatici. «Le differenze territoriali, presenti anche all'interno della
stessa Regione, fanno si che ne vada di mezzo anche la compliance, I'aderenza terapeutica.

Tristemente noto ¢ il fenomeno migratorio da un centro all'altro in cerca di un'assistenza piu adeguata ai propri fabbisogni:
questo vuol dire disagio per i pazienti, per i caregiver che devono accompagnarli e per il SSN e regionale. Le differenze
territoriali hanno un costo elevato - sociale ed economico - per tutti. E ora di pensare e ragionare il sistema sanitario come un
uno, un insieme di sanita e sociale, inscindibile, fatto di costi diretti e indiretti. Spesso, infatti, si dimenticano i caregiver, che
per i pazienti pediatrici sono i genitori. Che le Regioni e che tutto il Paese sappia che noi non siamo solo farmacoterapia e
ospedalizzazione», rimarca Silvia Tonolo.

C'¢ da fare, in fretta, anche alla luce dell'insegnamento che questo periodo complesso sta cercando di lasciare a tutti noi. Perché
le malattie reumatologiche saranno destinate ad aumentare. Entro il 2060, infatti, si prevede che il numero di cittadini europei
con eta superiore a 65 anni aumenti da 88 a 152 milioni, con una popolazione anziana doppia di quella dei minori entro i 15
anni. Le malattie croniche colpiscono 1'80% delle persone oltre i 65 anni e spesso si verificano contemporaneamente. La
comorbilita ¢ associata anche a un declino di molti aspetti della salute, come la qualita della vita, la mobilita, la capacita
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Dal XXIII Congresso nazionale CRel: 1 o 20 sistemi sanitari? 1l Collegio
Reumatologi Italiani propone un Piano Nazionale per le Malattie Reumatiche

Il Presidente, Angelo De Cata: «Bisogna azzerare le differenze dei SSR, e rafforzare la regia unica del SSN. Ai reumatologi e ai
pazienti servono risposte, azioni condivise su tutto il territorio nazionale per far si che né per i reumatologi né per i pazienti si
ripresentino i disagi gia visti nella prima ondata della pandemia. L'obiettivo ¢ salvaguardare il benessere di tutti»

Roma, 27 ottobre 2020 - 1 o 20 sistemi sanitari? Il Collegio Reumatologi Italiani (CRel) non ha dubbi: uno, capace di
coordinare tutte le Regioni e in grado di azzerare le differenze, che sono la causa
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del fenomeno delle migrazioni dei pazienti, perlopitt da Sud verso Nord, per tentare di raggiungere i servizi di una "sanita
migliore", e delle tante difficolta incontrate dai malati in quest'anno su cui grava il peso dell'emergenza pandemica. Perché si
sono visti rimandare gli appuntamenti per i controlli, allungare le attese per una prima visita, hanno dovuto fare i conti con la
mancanza dei farmaci durante i primi mesi in cui I'emergenza ha colto tutti di sorpresa. E, a oggi, dopo 'ultimo DPCM, non
sanno ancora quali tutele avranno sul lavoro in quanto pazienti fragili. Il problema della mancanza dei posti letti per i malati
reumatici in alcuni centri ospedalieri, poi, non ¢ da ultimo. La proposta del CRel ¢ quella di istituire un Piano Nazionale per le
Malattie Reumatiche, da valutare insieme a tutti gli attori coinvolti e alle Istituzioni. Intanto, il 25 ottobre, il CRel ha scritto al
Ministro della Salute Roberto Speranza dicendo che i pazienti fragili hanno bisogno di supporto a tutto tondo e si rendono
disponibile a mettere a servizio di tutti i centri reumatologici, gratuitamente, un software di telemedicina affinché i pazienti
possano essere seguiti.
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«L'emergenza sanitaria tuttora in corso ci ha messo davanti a un'evidenza, che non puo passare inosservata: il 40% in piu

di ritardi nelle diagnosi a livello nazionale rispetto al 2019, come hanno mostrato i dati di un'ultima ricerca di APMARR
condotta in collaborazione con WeResearch. Se poi si va a circoscrivere il dato alla sola area Sud del Paese, la percentuale
arriva al 70%. E un fatto gravissimo per chi ha e per chi ancora non sa - perché non ha ancora ricevuto una diagnosi - che avra a
che fare con una patologia cronica: non poter dare un nome al proprio malessere, non poter iniziare delle cure tempestive e non
poter continuare a fare i controlli e a vedere gli specialisti che ci seguono, ci fanno sentire soli e incompresi. Messi da parte, non
considerati», premette Antonella Celano, Presidente di APMARR, Associazione nazionale persone con malattie reumatologiche
e rare. Ma non ¢ tutto: «Abbiamo avuto, e il problema sussiste ancora, tanta difficolta a metterci in contatto con i nostri medici,
e non perché il medico non avesse voglia di parlare con i pazienti, ma perché molti di loro erano e sono impegnati a gestire
l'emergenza Covid. E noi malati reumatici? Esistiamo anche noi, non c'¢ solo il Covid, e come tutti quelli che hanno una
patologia cronica abbiamo bisogno di essere seguiti».

«Gli specialisti territoriali dovevano essere rafforzati gia prima dell'emergenza: ¢ una richiesta che noi pazienti avevamo gia
avanzato. All'arrivo della pandemia ci siamo trovati tutti impreparati, ma dopo che il periodo pitt complesso si ¢ allentato per
qualche mese, si sarebbero dovute mettere in campo delle tutele per i malati cronici, che a oggi, non ci sono. Ora, con buona
probabilita ci troveremo ad affrontare di nuovo molti dei problemi con cui abbiamo gia avuto a che fare, ossia gli specialisti che
vengono arruolati nei reparti Covid e che non possiamo raggiungere per essere visitati. Abbiamo perso tempo, si doveva agire
con maggiore tempestivita. Il Piano Nazionale delle Cronicita - PNC - non ¢ ancora stato attuato», fa notare Silvia Tonolo,
Presidente di ANMAR, Associazione nazionale malati reumatici. «Le differenze territoriali, presenti anche all'interno della
stessa Regione, fanno si che ne vada di mezzo anche la compliance, 'aderenza terapeutica. Tristemente noto ¢ il fenomeno
migratorio da un centro all'altro in cerca di un'assistenza piti adeguata ai propri fabbisogni: questo vuol dire disagio per i
pazienti, per i caregiver che devono accompagnarli e per il SSN e regionale. Le differenze territoriali hanno un costo elevato -
sociale ed economico - per tutti. E ora di pensare e ragionare il sistema sanitario come un uno, un insieme di sanita e sociale,
inscindibile, fatto di costi diretti e indiretti. Spesso, infatti, si dimenticano i caregiver, che per i pazienti pediatrici sono i
genitori. Che le Regioni e che tutto il Paese sappia che noi non siamo solo farmacoterapia e ospedalizzazione», rimarca Silvia
Tonolo.

C'¢ da fare, in fretta, anche alla luce dell'insegnamento che questo periodo complesso sta cercando di lasciare a tutti noi. Perché
le malattie reumatologiche saranno destinate ad aumentare. Entro il 2060, infatti, si prevede che il numero di cittadini europei
con eta superiore a 65 anni aumenti da 88 a 152 milioni, con una popolazione anziana doppia di quella dei minori entro i 15
anni. Le malattie croniche colpiscono 1'80% delle persone oltre i 65 anni e spesso si verificano contemporaneamente. La
comorbilita € associata anche a un declino di molti aspetti della salute, come la qualita della vita, la mobilita, la capacita
funzionale, con un conseguente aumento di stress psicologico, ospedalizzazioni, uso delle risorse sanitarie € mortalita. Gran
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Lupus, cos'e e come riconoscerlo? Sintomi e prevezione della malattia
b4 . .
autoimmune cronica

Ottobre ¢ il Lupus Awareness Month, il mese di sensibilizzazione su questa malattia autoimmune e sistemica che colpisce
perlopit le donne in eta fertile, con un'incidenza di 9 a 1 rispetto agli uomini. Parlare di questa patologia ¢ importante, per avere
una diagnosi precoce e iniziare il trattamento. Oggi, anche una gravidanza presenta meno complicazioni che in passato: 1'85%
va a buon fine.

da Rita Caridi

28 Ottobre 2020 17:34

A cura di Rita Caridi

28 Ottobre 2020 17:34
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Il Lupus Eritematoso Sistemico (LES) non ¢ una malattia rara: sono Smilioni le persone che ne sono affette in tutto il mondo, di
cui oltre 60.000 in Italia. Colpisce per lo piu le donne in eta fertile, nella fascia di eta che va dai 13 ai 55 anni, in un rapporto di
9 a 1 rispetto agli uomini. L'incidenza annuale di questa malattia, in media, & di 80-100 casi per ogni 100.000 abitanti e si pud
presentare anche in eta pediatrica e senile. «Il Lupus ¢ una malattia sistemica: interessa pill organi, come la pelle, le
articolazioni, i reni, il sangue, i tessuti connettivi e il sistema nervoso. ?autoimmune, vale a dire che il sistema immunitario della
persona che ne ¢ affetta auto-aggredisce I'organismo, ed € cronica, parola che non ha bisogno di spiegazioni», afferma Stefano
Stisi, Past President CRel.

Ottobre ¢ il mese dedicato al Lupus Awareness, cio¢ alla sensibilizzazione su questa malattia, di cui purtroppo ancora troppo
poco si parla, nonostante le star che ne sono interessate lo facciano, anche sui loro canali social. Un esempio ¢ Selena Gomez,
Seal, Sharon Stone che ha raccontato della preoccupazione per la sorella affetta da LES e che in estate ha contratto il Covid.

La causa di questa malattia ¢ ancora sconosciuta, ma cio che si sa € che un ruolo importante nella comparsa lo giocano la
genetica, i fattori ormonali, le radiazioni ultraviolette, il fumo di sigarette, I'esposizione a fattori ambientali come virus e ad
agenti chimici.

Quali sono i campanelli di allarme da non sottovalutare? «Le manifestazioni articolari, come dolore agli arti, artriti, quelle a
livello cutaneo, tra cui vari rush cutanei compreso la tipica manifestazione a farfalla sul visoche si presenta nella zona delle
guance, e a livello ematologico, come la riduzione dei globuli bianchi- leucopenia - e delle piastrine- piastrinopenia - devono far
sospettare che si possa trattare di Lupus. Questo ¢ quanto ¢ emerso da una ricerca sui pazienti con recente insorgenza della
malattia, e che coinvolge pil centri italiani specializzati nel trattamento del LES, di cui sono coordinatore», spiega il Professor
Gian Domenico Sebastiani, Direttore della UOC Reumatologia dell'Azienda Ospedaliera San Camillo Forlanini di Roma e che
ha portato all'attenzione dei presenti al XXIII Congresso Nazionale CRel quanto questa malattia sia sfaccettata. Tanto, da avere
ancora ritardi diagnostici, in media di circa due anni dal momento dell'insorgenza dei sintomi e dei segni. «Una diagnosi
precoce ¢ importante, perché ci permette di intervenire quanto prima sulla malattia.Per far si che cio accada, occorre migliorare
il dialogo con il medico di medicina generale e sensibilizzare sui campanelli di allarme, appunto», sottolinea il Professor
Sebastiani, «Agire tempestivamente vuole anche dire migliorare la qualita di vita dei pazienti.Qualita che dagli anni '50 in avanti
¢ migliorata tantissimo e che oggi possiamo valutare anche con degli indici specifici. Dalle nostre ricerche emerge che a un anno
dalla diagnosi, grazie all'efficacia dei farmaci, l'attivita di malattia rallenta e la qualita della vita del paziente rimane stabile».
Che tipo di prevenzione si puo fare? «Quella primaria non ¢ possibile, perché non esiste un sistema per vedere chi potrebbe
manifestare il Lupus. Ma cio che possiamo faree la prevenzionesecondaria una volta ricevuta la diagnosi», sostiene il Professor
Sebastiani. «Le evidenze ci dicono che la foto-esposizione pud esacerbare la malattia, quindi meglio non esporsi nelle ore di
maggiore irradiazione degli ultravioletti e usare sempre uno schermo totale. Evitare il fumo di sigaretta,

seguire un'alimentazione sana, equilibrata, tenere sotto controllo la pressione arteriosa con regolarita e il colesterolo, perché
sappiamo che questa malattia pud provocare una aterosclerosi accelerata e aumentare il rischio cardiovascolare. Fare
costantemente un'attivita fisicaadeguata alle proprie esigenze & un'altra buona abitudine da adottare», suggerisce il Professor
Sebastiani.

Chi ha il Lupus ha un maggior rischio di contrarre il Covid? «Dai dati che abbiamo al momento non risulta che i pazienti affetti
da LES siano piu a rischio di altri. Il trattamento del Lupus, pero, prevede anche degli immunosoppressori, che possono fare
aumentare il rischio di infettarsi di Sars-CoV-2. Il consiglio, in generale, & quello di fare delle valutazioni con il proprio
reumatologo, e fugare i dubbi con lui. Fare uso dei presidi di protezione individuale come la mascherina, lavare e igienizzare le
mani e mantenere la distanza di sicurezza dalle altre persone ¢ d'obbligo. Vaccinarsi, con i vaccini senza adiuvanti, poi, ¢ l'altra
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arma che pud essere d'aiuto», suggerisce Stefano Stisi.
Una gravidanza & un desiderio che si pud realizzare senza tante complicazioni come lo era in passato, ma va programmata con
gli specialisti. «Dobbiamo parlare di programmazione famigliare insieme alla coppia ed evitare che si sospendano i farmaci in
autonomia, senza concordarlo con il reumatologo. La prosecuzione della terapia non & dannosa per la gestazione, ma il punto
fondamentale & che la malattia sia in fase di remissione e che la paziente si affidi al team di esperti che la seguiranno,
reumatologo, immunologo, ginecologo, ostetrici e neonatologo, che hanno valutato caso per caso. Oggi, a differenza di anni fa,
almeno '85% delle gravidanze va a buon fine», afferma Stefano Stisi.
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Reumatologia: Lupus, ecco i campanelli di allarme da non sottovalutare. Come
fare prevenzione

di insalutenews.it - 28 Ottobre 2020

Roma, 28 ottobre 2020 - I Lupus Eritematoso Sistemico (LES) non ¢ una malattia rara: sono 5 milioni le persone che ne sono
affette in tutto il mondo, di cui oltre 60.000 in Italia. Colpisce perlopiu le donne in eta fertile, nella fascia di eta che va dai 13 ai
55 anni, in un rapporto di 9 a 1 rispetto agli uomini. L'incidenza annuale di questa malattia, in media, ¢ di 80-100 casi per ogni
100.000 abitanti e si pud presentare anche in eta pediatrica e senile.

"Il Lupus ¢ una malattia sistemica: interessa piu organi, come la pelle, le articolazioni, i reni, il sangue, i tessuti connettivi e il
sistema nervoso. E autoimmune, vale a dire che il sistema immunitario della persona che ne ¢ affetta auto-aggredisce
l'organismo, ed ¢ cronica, parola che non ha bisogno di spiegazioni", afferma Stefano Stisi, Past President CRel.

Ottobre ¢ il mese dedicato al Lupus Awareness, cio¢ alla sensibilizzazione su questa malattia, di cui purtroppo ancora troppo
poco si parla, nonostante le star che ne sono interessate lo facciano, anche sui loro canali social. Un esempio ¢ Selena Gomez,
Seal, Sharon Stone che ha raccontato della preoccupazione per la sorella affetta da LES e che in estate ha contratto il Covid.
Prof. Stefano Stisi

La causa di questa malattia ¢ ancora sconosciuta, ma cio che si sa ¢ che un ruolo importante nella comparsa lo giocano la
genetica, i fattori ormonali, le radiazioni ultraviolette, il fumo di sigarette, I'esposizione a fattori ambientali come virus e ad
agenti chimici.

Quali sono i campanelli di allarme da non sottovalutare? "Le manifestazioni articolari, come dolore agli arti, artriti, quelle a
livello cutaneo, tra cui vari rush cutanei compreso la tipica manifestazione a farfalla sul viso che si presenta nella zona delle
guance, e a livello ematologico, come la riduzione dei globuli bianchi - leucopenia - e delle piastrine - piastrinopenia - devono
far sospettare che si possa trattare di Lupus. Questo ¢ quanto ¢ emerso da una ricerca sui pazienti con recente insorgenza della
malattia, e che coinvolge piu centri italiani specializzati nel trattamento del LES, di cui sono coordinatore", spiega il prof. Gian
Domenico Sebastiani, Direttore della UOC Reumatologia dell'Azienda Ospedaliera San Camillo Forlanini di Roma e che ha
portato all'attenzione dei presenti al XXIII Congresso Nazionale CRel quanto questa malattia sia sfaccettata.

Tanto, da avere ancora ritardi diagnostici, in media di circa due anni dal momento dell'insorgenza dei sintomi e dei segni. "Una
diagnosi precoce & importante, perché ci permette di intervenire quanto prima sulla malattia. Per far si che cio accada, occorre
migliorare il dialogo con il medico di medicina generale e sensibilizzare sui campanelli di allarme, appunto - sottolinea il prof.
Sebastiani - Agire tempestivamente vuole anche dire migliorare la qualita di vita dei pazienti. Qualita che dagli anni '50 in
avanti ¢ migliorata tantissimo e che oggi possiamo valutare anche con degli indici specifici. Dalle nostre ricerche emerge che a
un anno dalla diagnosi, grazie all'efficacia dei farmaci, l'attivita di malattia rallenta e la qualita della vita del paziente rimane
stabile".

Che tipo di prevenzione si puo fare? "Quella primaria non ¢ possibile, perché non esiste un sistema per vedere chi potrebbe
manifestare il Lupus. Ma cio che possiamo fare ¢ la prevenzione secondaria una volta ricevuta la diagnosi - sostiene il prof.
Sebastiani - Le evidenze ci dicono che la foto-esposizione pud esacerbare la malattia, quindi meglio non esporsi nelle ore di
maggiore irradiazione degli ultravioletti e usare sempre uno schermo totale. Evitare il fumo di sigaretta, seguire
un'alimentazione sana, equilibrata, tenere sotto controllo la pressione arteriosa con regolarita e il colesterolo, perché sappiamo
che questa malattia pud provocare una aterosclerosi accelerata e aumentare il rischio cardiovascolare. Fare costantemente
un'attivita fisica adeguata alle proprie esigenze ¢ un'altra buona abitudine da adottare", suggerisce il prof. Sebastiani.

Chi ha il Lupus ha un maggior rischio di contrarre il Covid? "Dai dati che abbiamo al momento non risulta che i pazienti affetti
da LES siano pit a rischio di altri. Il trattamento del Lupus, pero, prevede anche degli immunosoppressori, che possono fare
aumentare il rischio di infettarsi di SARS-CoV-2. Il consiglio, in generale, ¢ quello di fare delle valutazioni con il proprio
reumatologo, e fugare i dubbi con lui. Fare uso dei presidi di protezione individuale come la mascherina, lavare e igienizzare le
mani e mantenere la distanza di sicurezza dalle altre persone ¢ d'obbligo. Vaccinarsi, con i vaccini senza adiuvanti, poi, ¢ l'altra
arma che puo essere d'aiuto", suggerisce Stefano Stisi.

Una gravidanza ¢ un desiderio che si puo realizzare senza tante complicazioni come lo era in passato, ma va programmata con
gli specialisti. "Dobbiamo parlare di programmazione famigliare insieme alla coppia ed evitare che si sospendano i farmaci in
autonomia, senza concordarlo con il reumatologo. La prosecuzione della terapia non ¢ dannosa per la gestazione, ma il punto
fondamentale & che la malattia sia in fase di remissione e che la paziente si affidi al team di esperti che la seguiranno,
reumatologo, immunologo, ginecologo, ostetrici e neonatologo, che hanno valutato caso per caso. Oggi, a differenza di anni fa,
almeno 1'85% delle gravidanze va a buon fine", afferma Stefano Stisi.
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Ottobre ¢ il Lupus Awareness Month, il mese di sensibilizzazione su questa malattia autoimmune e sistemica che colpisce
perlopit le donne in eta fertile, con un'incidenza di 9 a 1 rispetto agli uomini. Parlare di questa patologia ¢ importante, per avere
una diagnosi precoce e iniziare il trattamento.

Oggi, anche una gravidanza presenta meno complicazioni che in passato: 1'85% va a buon fine.

AgenPress. Il Lupus Eritematoso Sistemico (LES) non ¢ una malattia rara: sono Smilioni le persone che ne sono affette in tutto
il mondo, di cui oltre 60.000 in Italia. Colpisce per lo pil le donne in eta fertile, nella fascia di eta che va dai 13 ai 55 anni, in un
rapporto di 9 a 1 rispetto agli uomini. L'incidenza annuale di questa malattia, in media, & di 80-100 casi per ogni 100.000
abitanti e si pud presentare anche in eta pediatrica e senile. «Il Lupus ¢ una malattia sistemica: interessa piu organi, come la
pelle, le articolazioni, i reni, il sangue, i tessuti connettivi e il sistema nervoso. 7autoimmune, vale a dire che il sistema
immunitario della persona che ne ¢ affetta auto-aggredisce I'organismo, ed & cronica, parola che non ha bisogno di spiegazioni»,
afferma Stefano Stisi, Past President CRel.

Ottobre ¢ il mese dedicato al Lupus Awareness, cio¢ alla sensibilizzazione su questa malattia, di cui purtroppo ancora troppo
poco si parla, nonostante le star che ne sono interessate lo facciano, anche sui loro canali social. Un esempio ¢ Selena Gomez,
Seal, Sharon Stone che ha raccontato della preoccupazione per la sorella affetta da LES e che in estate ha contratto il Covid.

La causa di questa malattia ¢ ancora sconosciuta, ma cio che si sa ¢ che un ruolo importante nella comparsa lo giocano la
genetica, i fattori ormonali, le radiazioni ultraviolette, il fumo di sigarette, I'esposizione a fattori ambientali come virus e ad
agenti chimici.

Quali sono i campanelli di allarme da non sottovalutare? «Le manifestazioni articolari, come dolore agli arti, artriti, quelle a
livello cutaneo, tra cui vari rush cutanei compreso la tipica manifestazione a farfalla sul visoche si presenta nella zona delle
guance, e a livello ematologico, come la riduzione dei globuli bianchi- leucopenia - e delle piastrine- piastrinopenia - devono far
sospettare che si possa trattare di Lupus. Questo ¢ quanto ¢ emerso da una ricerca sui pazienti con recente insorgenza della
malattia, e che coinvolge piu centri italiani specializzati nel trattamento del LES, di cui sono coordinatore», spiega il Professor
Gian Domenico Sebastiani, Direttore della UOC Reumatologia dell'Azienda Ospedaliera San Camillo Forlanini di Roma e che
ha portato all'attenzione dei presenti al XXIII Congresso Nazionale CRel quanto questa malattia sia sfaccettata. Tanto, da avere
ancora ritardi diagnostici, in media di circa due anni dal momento dell'insorgenza dei sintomi e dei segni. «Una diagnosi
precoce ¢ importante, perché ci permette di intervenire quanto prima sulla malattia.Per far si che cio accada, occorre migliorare
il dialogo con il medico di medicina generale e sensibilizzare sui campanelli di allarme, appunto», sottolinea il Professor
Sebastiani, «Agire tempestivamente vuole anche dire migliorare la qualita di vita dei pazienti.Qualita che dagli anni '50 in avanti
¢ migliorata tantissimo e che oggi possiamo valutare anche con degli indici specifici. Dalle nostre ricerche emerge che a un anno
dalla diagnosi, grazie all'efficacia dei farmaci, l'attivita di malattia rallenta e la qualita della vita del paziente rimane stabile».
Che tipo di prevenzione si puo fare? «Quella primaria non € possibile, perché non esiste un sistema per vedere chi potrebbe
manifestare il Lupus. Ma cio che possiamo faree la prevenzionesecondaria una volta ricevuta la diagnosi», sostiene il Professor
Sebastiani. «Le evidenze ci dicono che la foto-esposizione puo esacerbare la malattia, quindi meglio non esporsi nelle ore di
maggiore irradiazione degli ultravioletti e usare sempre uno schermo totale. Evitare il fumo di sigaretta,

seguire un'alimentazione sana, equilibrata, tenere sotto controllo la pressione arteriosa con regolarita e il colesterolo, perché
sappiamo che questa malattia pu0 provocare una aterosclerosi accelerata e aumentare il rischio cardiovascolare. Fare
costantemente un'attivita fisicaadeguata alle proprie esigenze & un'altra buona abitudine da adottare», suggerisce il Professor
Sebastiani.

Chi ha il Lupus ha un maggior rischio di contrarre il Covid? «Dai dati che abbiamo al momento non risulta che i pazienti affetti
da LES siano piu a rischio di altri. Il trattamento del Lupus, pero, prevede anche degli immunosoppressori, che possono fare
aumentare il rischio di infettarsi di Sars-CoV-2. I consiglio, in generale, ¢ quello di fare delle valutazioni con il proprio
reumatologo, e fugare i dubbi con lui. Fare uso dei presidi di protezione individuale come la mascherina, lavare e igienizzare le
mani e mantenere la distanza di sicurezza dalle altre persone ¢ d'obbligo. Vaccinarsi, con i vaccini senza adiuvanti, poi, ¢ 1'altra
arma che puo essere d'aiuto», suggerisce Stefano Stisi.

Una gravidanza ¢ un desiderio che si puo realizzare senza tante complicazioni come lo era in passato, ma va programmata con
gli specialisti. «Dobbiamo parlare di programmazione famigliare insieme alla coppia ed evitare che si sospendano i farmaci in
autonomia, senza concordarlo con il reumatologo. La prosecuzione della terapia non ¢ dannosa per la gestazione, ma il punto
fondamentale & che la malattia sia in fase di remissione e che la paziente si affidi al team di esperti che la seguiranno,
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reumatologo, immunologo, ginecologo, ostetrici e neonatologo, che hanno valutato caso per caso. Oggi, a differenza di anni fa,
almeno 185% delle gravidanze va a buon fine», afferma Stefano Stisi.
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Ottobre ¢ il Lupus Awareness Month, il mese di sensibilizzazione su questa malattia autoimmune e sistemica che colpisce
perlopiu le donne in eta fertile, con un'incidenza di 9 a 1 rispetto agli uomini. Parlare di questa patologia ¢ importante, per avere
una diagnosi precoce e iniziare il trattamento.

Oggi, anche una gravidanza presenta meno complicazioni che in passato: 1'85% va a buon fine.

Il Lupus Eritematoso Sistemico (LES) non ¢ una malattia rara: sono Smilioni le persone che ne sono affette in tutto il mondo, di
cui oltre 60.000 in Italia. Colpisce per lo piu le donne in eta fertile, nella fascia di eta che va dai 13 ai 55 anni, in un rapporto di
9 a 1 rispetto agli uomini. L'incidenza annuale di questa malattia, in media, & di 80-100 casi per ogni 100.000 abitanti e si pud
presentare anche in eta pediatrica e senile. «II Lupus ¢ una malattia sistemica: interessa pill organi, come la pelle, le
articolazioni, i reni, il sangue, i tessuti connettivi e il sistema nervoso. E autoimmune, vale a dire che il sistema immunitario
della persona che ne ¢ affetta auto-aggredisce I'organismo, ed € cronica, parola che non ha bisogno di spiegazioni», afferma
Stefano Stisi, Past President CRel.

Ottobre ¢ il mese dedicato al Lupus Awareness, cio¢ alla sensibilizzazione su questa malattia, di cui purtroppo ancora troppo
poco si parla, nonostante le star che ne sono interessate lo facciano, anche sui loro canali social. Un esempio ¢ Selena Gomez,
Seal, Sharon Stone che ha raccontato della preoccupazione per la sorella affetta da LES e che in estate ha contratto il Covid.

La causa di questa malattia ¢ ancora sconosciuta, ma cio0 che si sa ¢ che un ruolo importante nella comparsa lo giocano la
genetica, i fattori ormonali, le radiazioni ultraviolette, il fumo di sigarette, I'esposizione a fattori ambientali come virus e ad
agenti chimici.

Quali sono i campanelli di allarme da non sottovalutare? «Le manifestazioni articolari, come dolore agli arti, artriti, quelle a
livello cutaneo, tra cui vari rush cutanei compreso la tipica manifestazione a farfalla sul visoche si presenta nella zona delle
guance, e a livello ematologico, come la riduzione dei globuli bianchi- leucopenia - e delle piastrine- piastrinopenia - devono far
sospettare che si possa trattare di Lupus. Questo ¢ quanto ¢ emerso da una ricerca sui pazienti con recente insorgenza della
malattia, e che coinvolge pil centri italiani specializzati nel trattamento del LES, di cui sono coordinatore», spiega il Professor
Gian Domenico Sebastiani, Direttore della UOC Reumatologia dell'Azienda Ospedaliera San Camillo Forlanini di Roma e che
ha portato all'attenzione dei presenti al XXIII Congresso Nazionale CRel quanto questa malattia sia sfaccettata. Tanto, da avere
ancora ritardi diagnostici, in media di circa due anni dal momento dell'insorgenza dei sintomi e dei segni. «Una diagnosi
precoce ¢ importante, perché ci permette di intervenire quanto prima sulla malattia.Per far si che cio accada, occorre migliorare
il dialogo con il medico di medicina generale e sensibilizzare sui campanelli di allarme, appunto», sottolinea il Professor
Sebastiani, «Agire tempestivamente vuole anche dire migliorare la qualita di vita dei pazienti.Qualita che dagli anni '50 in avanti
¢ migliorata tantissimo e che oggi possiamo valutare anche con degli indici specifici. Dalle nostre ricerche emerge che a un anno
dalla diagnosi, grazie all'efficacia dei farmaci, l'attivita di malattia rallenta e la qualita della vita del paziente rimane stabile».
Che tipo di prevenzione si puo fare? «Quella primaria non ¢ possibile, perché non esiste un sistema per vedere chi potrebbe
manifestare il Lupus. Ma cio che possiamo faree la prevenzionesecondaria una volta ricevuta la diagnosi», sostiene il Professor
Sebastiani. «Le evidenze ci dicono che la foto-esposizione pud esacerbare la malattia, quindi meglio non esporsi nelle ore di
maggiore irradiazione degli ultravioletti e usare sempre uno schermo totale. Evitare il fumo di sigaretta, seguire
un'alimentazione sana, equilibrata, tenere sotto controllo la pressione arteriosa con regolarita e il colesterolo, perché sappiamo
che questa malattia pud provocare una aterosclerosi accelerata e aumentare il rischio cardiovascolare. Fare costantemente
un'attivita fisicaadeguata alle proprie esigenze ¢ un'altra buona abitudine da adottare», suggerisce il Professor Sebastiani.

Chi ha il Lupus ha un maggior rischio di contrarre il Covid? «Dai dati che abbiamo al momento non risulta che i pazienti affetti
da LES siano piu a rischio di altri. Il trattamento del Lupus, pero, prevede anche degli immunosoppressori, che possono fare
aumentare il rischio di infettarsi di Sars-CoV-2. I consiglio, in generale, ¢ quello di fare delle valutazioni con il proprio
reumatologo, e fugare i dubbi con lui. Fare uso dei presidi di protezione individuale come la mascherina, lavare e igienizzare le
mani e mantenere la distanza di sicurezza dalle altre persone ¢ d'obbligo. Vaccinarsi, con i vaccini senza adiuvanti, poi, ¢ 1'altra
arma che puo essere d'aiuto», suggerisce Stefano Stisi.

Una gravidanza ¢ un desiderio che si puo realizzare senza tante complicazioni come lo era in passato, ma va programmata con
gli specialisti. «Dobbiamo parlare di programmazione famigliare insieme alla coppia ed evitare che si sospendano i farmaci in
autonomia, senza concordarlo con il reumatologo. La prosecuzione della terapia non ¢ dannosa per la gestazione, ma il punto
fondamentale & che la malattia sia in fase di remissione e che la paziente si affidi al team di esperti che la seguiranno,










image25.png
Global Media News 28 Ottobre 2020

Dal XXIII Congresso Nazionale CRel: Lupus, conoscerlo é il primo passo per
non temer!

reumatologo, immunologo, ginecologo, ostetrici e neonatologo, che hanno valutato caso per caso. Oggi, a differenza di anni fa,
almeno 185% delle gravidanze va a buon fine», afferma Stefano Stisi.
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Handicap 0 ¢ un obiettivo possibile. Ma c'é un pero

Ortopedia e Reumatologia Mercoledi 28 Ottobre 2020 Redazione

Handicap O ¢ un obiettivo possibile. Ma c'¢ un pero che va preso in considerazione con urgenza, come si evince dai dati
dell'ultima survey CRel: ci sono ancora troppi bisogni insoddisfatti dei malati reumatici

Angelo De Cata, Presidente CRel: «Solo lavorando in modo sinergico tra Societa scientifiche, Associazioni Pazienti e
Istituzioni possiamo arrivare a questo obiettivo, che ¢ la mission del Collegio Reumatologi Italiani».

1 0 20 sistemi sanitari? Il Collegio Reumatologi Italiani propone un Piano Nazionale per le Malattie Reumatiche

Dalla SIR una guida pratica alle vaccinazioni per i reumatologi e i medici di famiglia

Abbiamo un problema (s1, abbiamo, perché il problema riguarda tutti e ha un costo sociale enorme), che si ¢ amplificato durante
I’emergenza pandemica: i bisogni dei malati reumatici sono ancora troppi e insoddisfatti da troppo. Va immediatamente
invertita la rotta, e vanno ascoltati i bisogni di tutti i pazienti cronici. Non si puo prendere in considerazione solo la problematica
Covid, compromettendo ulteriormente la qualita di vita di chi ¢ affetto da una malattia (e dei loro caregiver) reumatologica, con
cui dovra fare i conti a vita. Sono pit di 5,5 milioni gli italiani che soffrono di una patologia reumatica, cronica e molto spesso
invalidante. Alcuni dati stimano che ci conviva il 10-15% della popolazione. «Handicap 0, che ¢ I’obiettivo principe della nostra
societa scientifica possiamo raggiungerlo, anzi dobbiamo raggiungerlo, ma a questo traguardo ci si puo arrivare solo se insieme
muoviamo passi nella stessa direzione, con il fine di offrire ai pazienti una migliore qualita di vita», sottolinea Angelo De Cata,
Presidente CRel (Collegio Reumatologi Italiani). «Il circolo da vizioso deve diventare virtuoso e lo si puo fare se c’¢ una
migliore e piu efficace interlocuzione tra le societa scientifiche di reumatologia, le Associazioni pazienti, i medici di medicina
generale e non ultime le Istituzioni. Sono ancora tante, infatti, le differenze territoriali e questo non fa altro che aggravare i
problemi e rendere pit complicato il lavoro di tutti. Un esempio? Non tutti gli specialisti reumatologi territoriali hanno la
possibilita di prescrivere farmaci biologici, che sono stati una grande innovazione terapeutica per affrontare le malattie
reumatiche, non tutti i medici di medicina generale conoscono le malattie reumatiche che possono portare a situazioni di
invalidita e questo fa perdere tempo nell’invio allo specialista reumatologo e dunque alla presa in carico e all’inizio delle terapie
ad hoc per quel paziente. La diagnosi precoce ¢ un’arma vincente, lo sappiamo. Basta lungaggini e lavoriamo sulla formazione
dei medici di medicina generale e su un miglior dialogo tra tutti gli stakeholder», continua De Cata.

A sottolineare il mancato dialogo tra medico di medicina generale e lo specialista reumatologo ¢ anche il 32% dei 576 malati
reumatici che hanno risposto alla survey CRel, svoltasi in tutta Italia nel periodo che va dal 15 luglio al 15 settembre nei centri
universitari, ospedalieri, negli ambulatori territoriali e in quelli di libera professione, realizzata in collaborazione con APMARR
(I’ Associazione nazionale persone con malattie reumatologiche e rare) e presentata oggi, all’apertura del XXIII Congresso
Nazionale CRel che si sta svolgendo in modalita virtuale. Al primo posto, perd, con il 38,3% spiccano le lungaggini sui tempi di
attesa per una prima visita, a cui segue, con il 34,2% delle preferenze, I’esigenza di avere al piu presto un riconoscimento nella
riduzione del ticket per le indagini e i farmaci di cui necessitano ogni patologia cronica, il 32% sottolinea il bisogno di vedersi
riconosciuto una invalidita retributiva quando la malattia ¢ disabilitante, e il 31,9% chiede a gran voce di sentirsi maggiormente
accolto. Questi lista dei 5 bisogni ancora insoddisfatti da parte dei pazienti si ¢ amplificata nel periodo piu stretto del
contenimento del contagio da Covid, perché molti di loro si sono visti annullare visite, controlli, e si sono sentiti lasciati soli,
trascurati, hanno avuto paura di essere pill a rischio di altri di contrarre il virus Sars-CoV-2 perché immunodepressi per le
terapie che stanno facendo. «Da marzo a ottobre, 1’offerta ai malati reumatici ¢ decisamente cambiata. Anche perché molti degli
specialisti reumatologi ospedalieri sono stati cooptati nelle unita Covid», premette Stefano Stisi, Past President CRel,
sottolineando inoltre che «Il Piano Nazionale delle Cronicita - PNC - non ¢ mai stato attuato. E cosi come & pensato non pud
soddisfare tutti i bisogni di chi ha una malattia cronica reumatologica. Serve una rete che funzioni, e che si occupi di queste
problematiche al piu presto. Noi stiamo seguendo i nostri pazienti, anche a distanza, ma ¢ indubbio che la pandemia abbia
amplificato i problemi gia esistenti ante-Covid. E nonostante abbiamo avuto diversi mesi dopo il lockdown per tentare di
arginare alcuni problemi, la mancanza di una rete solida e orientata al raggiungimento dello stesso obiettivo non ha fatto altro
che amplificare i problemi», sottolinea Stefano Stisi.

E il bisogno di sentirsi accolto da parte dei pazienti reumatici va letto anche alla luce di queste difficolta. «Mancata empatia, in
generale, ¢ di sicuro la parola chiave», fa notare Antonella Celano, Presidente APMARR. «Ma se vogliamo portare 1’attenzione
a solo a cid che manca nel rapporto con i medici specialisti, e che vorremmo comprendessero, ¢ che abbiamo bisogno di sentirci
maggiormente accompagnati nel percorso di cura: vorremmo che il medico ci guardi mentre stiamo parlando, e che non si metta

a scrivere o non ci interrompa perché deve rispondere a una chiamata, a titolo di esempio. Chiediamo attenzione, chiediamo che
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Il CRel propone un Piano Nazionale per le Malattie Reumatiche

Mercoledi 28 Ottobre 2020

1 0 20 sistemi sanitari? II Collegio Reumatologi Italiani (CRel) non ha dubbi: uno, capace di coordinare tutte le Regioni e in
grado di azzerare le differenze, che sono la causa del fenomeno delle migrazioni dei pazienti, perlopiu da Sud verso Nord, per
tentare di raggiungere i servizi di una "sanita migliore", e delle tante difficolta incontrate dai malati in quest’anno su cui grava il
peso dell’emergenza pandemica. Perché si sono visti rimandare gli appuntamenti per i controlli, allungare le attese per una
prima visita, hanno dovuto fare i conti con la mancanza dei farmaci durante i primi mesi in cui I’emergenza ha colto tutti di
sorpresa. E, a oggi, dopo I'ultimo DPCM, non sanno ancora quali tutele avranno sul lavoro in quanto pazienti fragili. Il
problema della mancanza dei posti letti per i malati reumatici in alcuni centri ospedalieri, poi, non ¢ da ultimo. La proposta del
CRel ¢ quella di istituire un Piano Nazionale per le Malattie Reumatiche, da valutare insieme a tutti gli attori coinvolti e alle
Istituzioni. Intanto, il 25 ottobre, il CRel ha scritto al Ministro della Salute Roberto Speranza dicendo che i pazienti fragili hanno
bisogno di supporto a tutto tondo e si rendono disponibile a mettere a servizio di tutti i centri reumatologici, gratuitamente, un
software di telemedicina affinché i pazienti possano essere seguiti.

«L’emergenza sanitaria tuttora in corso ci ha messo davanti a un’evidenza, che non pud passare inosservata: il 40% in pit di
ritardi nelle diagnosi a livello nazionale rispetto al 2019, come hanno mostrato i dati di un’ultima ricerca di APMARR condotta
in collaborazione con WeResearch. Se poi si va a circoscrivere il dato alla sola area Sud del Paese, la percentuale arriva al 70%.
E un fatto gravissimo per chi ha e per chi ancora non sa - perché non ha ancora ricevuto una diagnosi - che avra a che fare con
una patologia cronica: non poter dare un nome al proprio malessere, non poter iniziare delle cure tempestive e non poter
continuare a fare i controlli e a vedere gli specialisti che ci seguono, ci fanno sentire soli e incompresi. Messi da parte, non
considerati», premette Antonella Celano, Presidente di APMARR, Associazione nazionale persone con malattie reumatologiche
e rare. Ma non ¢& tutto: «Abbiamo avuto, e il problema sussiste ancora, tanta difficolta a metterci in contatto con i nostri medici,
e non perché il medico non avesse voglia di parlare con i pazienti, ma perché molti di loro erano e sono impegnati a gestire
I’emergenza Covid. E noi malati reumatici? Esistiamo anche noi, non c’¢ solo il Covid, e come tutti quelli che hanno una
patologia cronica abbiamo bisogno di essere seguiti».

«Gli specialisti territoriali dovevano essere rafforzati gia prima dell’emergenza: ¢ una richiesta che noi pazienti avevamo gia
avanzato. All’arrivo della pandemia ci siamo trovati tutti impreparati, ma dopo che il periodo pitt complesso si ¢ allentato per
qualche mese, si sarebbero dovute mettere in campo delle tutele per i malati cronici, che a oggi, non ci sono. Ora, con buona
probabilita ci troveremo ad affrontare di nuovo molti dei problemi con cui abbiamo gia avuto a che fare, ossia gli specialisti che
vengono arruolati nei reparti Covid e che non possiamo raggiungere per essere visitati. Abbiamo perso tempo, si doveva agire
con maggiore tempestivita. Il Piano Nazionale delle Cronicita - PNC - non ¢ ancora stato attuato», fa notare Silvia Tonolo,
Presidente di ANMAR, Associazione nazionale malati reumatici. «Le differenze territoriali, presenti anche all’interno della
stessa Regione, fanno si che ne vada di mezzo anche la compliance, I’aderenza terapeutica. Tristemente noto ¢ il fenomeno
migratorio da un centro all’altro in cerca di un’assistenza pill adeguata ai propri fabbisogni: questo vuol dire disagio per i
pazienti, per i caregiver che devono accompagnarli e per il SSN e regionale. Le differenze territoriali hanno un costo elevato -
sociale ed economico - per tutti. E ora di pensare e ragionare il sistema sanitario come un uno, un insieme di sanita e sociale,
inscindibile, fatto di costi diretti e indiretti. Spesso, infatti, si dimenticano i caregiver, che per i pazienti pediatrici sono i
genitori. Che le Regioni e che tutto il Paese sappia che noi non siamo solo farmacoterapia e ospedalizzazione», rimarca Silvia
Tonolo.

C’¢ da fare, in fretta, anche alla luce dell’insegnamento che questo periodo complesso sta cercando di lasciare a tutti noi. Perché
le malattie reumatologiche saranno destinate ad aumentare. Entro il 2060, infatti, si prevede che il numero di cittadini europei
con eta superiore a 65 anni aumenti da 88 a 152 milioni, con una popolazione anziana doppia di quella dei minori entro i 15
anni. Le malattie croniche colpiscono 1’80% delle persone oltre i 65 anni e spesso si verificano contemporaneamente. La
comorbilita & associata anche a un declino di molti aspetti della salute, come la qualita della vita, la mobilita, la capacita
funzionale, con un conseguente aumento di stress psicologico, ospedalizzazioni, uso delle risorse sanitarie e mortalita. Gran
parte dei problemi causati dalle malattie croniche sono prevenibili agendo su fattori di rischio comuni, come tabacco, alcol,
alimentazione e attivita fisica, insieme con la promozione della salute e con I’empowerment.

Le malattie reumatiche costituiscono un variegato insieme di circa 150 diverse condizioni, di diversa origine patogenetica, che
interessano almeno il 10% della popolazione nazionale. Per credenza popolare vengono spesso considerate le patologie degli
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Il CRel propone un Piano Nazionale per le Malattie Reumatiche

1 0 20 sistemi sanitari? Il Collegio Reumatologi Italiani (CRel) non ha dubbi: uno, capace di coordinare tutte le Regioni e in
grado di azzerare le differenze, che sono la causa del fenomeno delle migrazioni dei pazienti, perlopiu da Sud verso Nord, per
tentare di raggiungere i servizi di una "sanita migliore", e delle tante difficolta incontrate dai malati in quest’anno su cui grava il
peso dell’emergenza pandemica. Perché si sono visti rimandare gli appuntamenti per i controlli, allungare le attese per una
prima visita, hanno dovuto fare i conti con la mancanza dei farmaci durante i primi mesi in cui I’emergenza ha colto tutti di
sorpresa. E, a oggi, dopo 1’'ultimo DPCM, non sanno ancora quali tutele avranno sul lavoro in quanto pazienti fragili. Il
problema della mancanza dei posti letti per i malati reumatici in alcuni centri ospedalieri, poi, non ¢ da ultimo. La proposta del
CRel ¢ quella di istituire un Piano Nazionale per le Malattie Reumatiche, da valutare insieme a tutti gli attori coinvolti e alle
Istituzioni. Intanto, il 25 ottobre, il CRel ha scritto al Ministro della Salute Roberto Speranza dicendo che i pazienti fragili hanno
bisogno di supporto a tutto tondo e si rendono disponibile a mettere a servizio di tutti i centri reumatologici, gratuitamente, un
software di telemedicina affinché i pazienti possano essere seguiti.

«L’emergenza sanitaria tuttora in corso ci ha messo davanti a un’evidenza, che non puo passare inosservata: il 40% in piu di
ritardi nelle diagnosi a livello nazionale rispetto al 2019, come hanno mostrato i dati di un’ultima ricerca di APMARR condotta
in collaborazione con WeResearch. Se poi si va a circoscrivere il dato alla sola area Sud del Paese, la percentuale arriva al 70%.
E un fatto gravissimo per chi ha e per chi ancora non sa - perché non ha ancora ricevuto una diagnosi - che avra a che fare con
una patologia cronica: non poter dare un nome al proprio malessere, non poter iniziare delle cure tempestive e non poter
continuare a fare i controlli e a vedere gli specialisti che ci seguono, ci fanno sentire soli e incompresi. Messi da parte, non
considerati», premette Antonella Celano, Presidente di APMARR, Associazione nazionale persone con malattie reumatologiche
e rare. Ma non ¢ tutto: «Abbiamo avuto, e il problema sussiste ancora, tanta difficolta a metterci in contatto con i nostri medici,
e non perché il medico non avesse voglia di parlare con i pazienti, ma perché molti di loro erano e sono impegnati a gestire
I’emergenza Covid. E noi malati reumatici? Esistiamo anche noi, non c’¢ solo il Covid, e come tutti quelli che hanno una
patologia cronica abbiamo bisogno di essere seguiti».

«Gli specialisti territoriali dovevano essere rafforzati gia prima dell’emergenza: ¢ una richiesta che noi pazienti avevamo gia
avanzato. All’arrivo della pandemia ci siamo trovati tutti impreparati, ma dopo che il periodo piltt complesso si ¢ allentato per
qualche mese, si sarebbero dovute mettere in campo delle tutele per i malati cronici, che a oggi, non ci sono. Ora, con buona
probabilita ci troveremo ad affrontare di nuovo molti dei problemi con cui abbiamo gia avuto a che fare, ossia gli specialisti che
vengono arruolati nei reparti Covid e che non possiamo raggiungere per essere visitati. Abbiamo perso tempo, si doveva agire
con maggiore tempestivita. Il Piano Nazionale delle Cronicita - PNC - non ¢ ancora stato attuato», fa notare Silvia Tonolo,
Presidente di ANMAR, Associazione nazionale malati reumatici. «Le differenze territoriali, presenti anche all’interno della
stessa Regione, fanno si che ne vada di mezzo anche la compliance, I’aderenza terapeutica. Tristemente noto ¢ il fenomeno
migratorio da un centro all’altro in cerca di un’assistenza pill adeguata ai propri fabbisogni: questo vuol dire disagio per i
pazienti, per i caregiver che devono accompagnarli e per il SSN e regionale. Le differenze territoriali hanno un costo elevato -
sociale ed economico - per tutti. E ora di pensare e ragionare il sistema sanitario come un uno, un insieme di sanita e sociale,
inscindibile, fatto di costi diretti e indiretti. Spesso, infatti, si dimenticano i caregiver, che per i pazienti pediatrici sono i
genitori. Che le Regioni e che tutto il Paese sappia che noi non siamo solo farmacoterapia e ospedalizzazione», rimarca Silvia
Tonolo.

C’¢ da fare, in fretta, anche alla luce dell’insegnamento che questo periodo complesso sta cercando di lasciare a tutti noi. Perché
le malattie reumatologiche saranno destinate ad aumentare. Entro il 2060, infatti, si prevede che il numero di cittadini europei
con eta superiore a 65 anni aumenti da 88 a 152 milioni, con una popolazione anziana doppia di quella dei minori entro i 15
anni. Le malattie croniche colpiscono I’80% delle persone oltre i 65 anni e spesso si verificano contemporaneamente. La
comorbilita & associata anche a un declino di molti aspetti della salute, come la qualita della vita, la mobilita, la capacita
funzionale, con un conseguente aumento di stress psicologico, ospedalizzazioni, uso delle risorse sanitarie e mortalita. Gran
parte dei problemi causati dalle malattie croniche sono prevenibili agendo su fattori di rischio comuni, come tabacco, alcol,
alimentazione e attivita fisica, insieme con la promozione della salute e con I’empowerment.

Le malattie reumatiche costituiscono un variegato insieme di circa 150 diverse condizioni, di diversa origine patogenetica, che
interessano almeno il 10% della popolazione nazionale. Per credenza popolare vengono spesso considerate le patologie degli
anziani, mentre indagini epidemiologiche e la pratica clinica quotidiana dicono sono caratteristiche dell’eta adulta (18-65 anni),

mentre solo poche di queste 150 condizioni interessano la terza eta (artrosi, osteoporosi, polimialgia reumatica).










image31.png
Quotidiano Reumatologia F—

11 CRel propone un Piano Nazionale per le Malattie Reumatiche
Quie nsegnamento st asciando i Covid s eamstolog  lls Reumstologe? < I Resmatologianon pod sppicins.
perché guetscos h et delleproematiche caori: s et sono st mpigat 1 repars Covd o,
potendo dodicarpenamentc i lroparicnt cronici. Alcuns pazcipe sempi,allnirio della fase i st ek coiagi,
on hanno potuo i fre lopros, un farmaco imporan perci h a slrossemca: questo o ance ol i
avere complcaion mpensabil e § priet selerodermit aveseroprosegito I oo ure. s scgnamento & e 12
Comunicarione st 1 aorcovoli nellcur deimalat s & ondementale, € non s .1 pens
casodernnovide piani erpeatic er a somminsrzion de ilogietavienst co rtado i cu e madicd bse
o rano  conocenza, Scuramrts  econds ot panderica non i coplier mpreprsi s gt piton preete |
Presideni CR1, Angeo De Cata. Che aggnge: <L nscgnimentoche dosiaro assoliaments fere i considersione & e
rpars i Reumatlogae g ambultoi hanno unmpercanza crucile er | erients eumatic  che il medicod medici
Senerale  un anclo g conginzion cruciaepe conrii: laggungimento del beneser g o coovoli el
cura. Nons possono smantllr rpart i Recmaoloia, corse t sceadendo i sl ek el est cosa va
comet.Fino ch nons renderano orogence e diffrnze resa s e Region, s ceerao saarionsasavore, peiopa
doi malat.  questo, il nosto SSN non pud permetro. | ot sareber alissi pe i
Dispar s e Regon,f rdce in disugusglianse s  ctadin e posono pertes i iolges i pivas ¢ cadin e
on possono permeticrelo, a1 personechesbiano i Region con una s milior: ¢ quelch ivece vivono i Region
e cfficient ds guestoprt ds vist, L dissgusgline o o cl i o gt e | o, cendo
ancors una vola i evidena e ane sanich del SSN. Ogni Rione s & ossa i modo diverso el gestone el emergenza.
con modai spesso diametaiments ppostc ¢ o seepr gaanteo il i ala cotiuia delle creper i on ra malaio
& Covids, oserva Maria Vi, snio projoctanage Agiad Valtazione Civic 6 Ciadinanzativ,coe ropone i
mplementare L telemdicin cesonsuto, ol che soolinsae quanto s rgene < irganizszioe e,
pancipaa  angimiane, ch pot adeosaizar e cure,in modo da potrFimaner il proprc terierio € domicilio geando
posiie Le dcisioni pliche o model crganizatiidovetersavre o sgaard ango e por enciciche
v a d 1 i quest eneraione ¢ che il qele ftsre
‘Ragionper cuif CRel, g e 'id i tare un Piano Nasionsle pe e Malati Rearmatiche. Che cose s chisde? «Aache.
st delf i ncrscios pisdiche e creeo disomogeneih el care 8 scspito de paient e come
i scinifinshiamo consta che ' un ecessi nderogabil: s compeenz i rzinalizzar vl ssaziel
@ asssensa e e prestaion oncernen i il st  socil geanei o i cioro narioaledeve speare slo
1 Ministr el Seut, Chisdiamo quindi 1 reazione i n oo i favorosrcoat,conlrion d s commisione
mazinale sl malatie reumatiche  cui dovRebbeo prccpar i e scits scietifice, e associazion pariat, gl
operston g oinion eader, nsicme & sconorist sefar sttt con i fine d grenire ugssglianz st oo
el cus dele mlaic reumatlogice. Con un Piano Nazionle sl Mlatic Rermatiche, cporabile n st e Regione
s i i, s szzreebbero I disuguaginge s regonalch all e delostesso fertro. S avrebbero o
crearone di PDTA per grppi i paclogia uilzzaie i ogn srstrs e guesto comsntiete anche un follw up e pria
ideico st eoronarioat n radod irare  enorno dele migrrion e prie vers e s che
Comsideransmiiore. Questo prmetereseesnche i ilenciae n orsd eciprocs assvensa i e Ron. con che
st auspiabilenon sl ne confront ele problematiche reumatologiche,  Covidc deve lasciar come imsegnarento
e % urgena i questa reciproea asistna  nompi i competzione, el ¢ isutiv, Bt pri donne, e ricerc 4
ol dimtrr i sere  miior. Qui 8 da fare, i - ol operetor e parien ¢ operetor i cconoria
sunitaria - per otenere st deiderat d i, concle a Vicepresidente CRel, Gida Snde.
172




image32.emf
SuperAbile 28 Ottobre 2020

Collegio dei reumatologi: serve un piano nazionale per le malattie reumatiche

Dopo 1'ultimo Dpcm preoccupamo le tutele sul lavoro per i pazienti fragili e la mancanza dei posti letti per i malati reumatici in
alcuni centri ospedalieri. I1 CRel scrive al ministro della Salute Roberto Speranza

28 ottobre 2020

ROMA - 1 0 20 sistemi sanitari? Il Collegio Reumatologi Italiani (CRel) non ha dubbi: uno, capace di coordinare tutte le
Regioni e in grado di azzerare le differenze, che sono la causa del fenomeno delle migrazioni dei pazienti, perlopit da Sud verso
Nord, per tentare di raggiungere i servizi di una "sanita migliore", e delle tante difficolta incontrate dai malati in quest'anno su
cui grava il peso dell'emergenza pandemica. Perché si sono visti rimandare gli appuntamenti per i controlli, allungare le attese
per una prima visita, hanno dovuto fare i conti con la mancanza dei farmaci durante i primi mesi in cui I'emergenza ha colto tutti
di sorpresa. E, a oggi, dopo 1'ultimo DPCM, non sanno ancora quali tutele avranno sul lavoro in quanto pazienti fragili. Il
problema della mancanza dei posti letti per i malati reumatici in alcuni centri ospedalieri, poi, non ¢ da ultimo. La proposta del
CRel ¢ quella di istituire un Piano Nazionale per le Malattie Reumatiche, da valutare insieme a tutti gli attori coinvolti e alle
Istituzioni. Intanto, il 25 ottobre, il CRel ha scritto al Ministro della Salute Roberto Speranza dicendo che i pazienti fragili hanno
bisogno di supporto a tutto tondo e si rendono disponibile a mettere a servizio di tutti i centri reumatologici, gratuitamente, un
software di telemedicina affinché i pazienti possano essere seguiti.

'L'emergenza sanitaria tuttora in corso ci ha messo davanti a un'evidenza, che non puo passare inosservata: il 40% in piu di
ritardi nelle diagnosi a livello nazionale rispetto al 2019, come hanno mostrato i dati di un'ultima ricerca di APMARR condotta
in collaborazione con WeResearch. Se poi si va a circoscrivere il dato alla sola area Sud del Paese, la percentuale arriva al 70%.
¢ un fatto gravissimo per chi ha e per chi ancora non sa - perché non ha ancora ricevuto una diagnosi - che avra a che fare con
una patologia cronica: non poter dare un nome al proprio malessere, non poter iniziare delle cure tempestive e non poter
continuare a fare i controlli e a vedere gli specialisti che ci seguono, ci fanno sentire soli e incompresi. Messi da parte, non
considerati’, premette Antonella Celano, Presidente di APMARR, Associazione nazionale persone con malattie reumatologiche
e rare. Ma non ¢ tutto: 'Abbiamo avuto, e il problema sussiste ancora, tanta difficolta a metterci in contatto con i nostri medici, e
non perché il medico non avesse voglia di parlare con i pazienti, ma perché molti di loro erano e sono impegnati a gestire
l'emergenza Covid. E noi malati reumatici? Esistiamo anche noi, non c¢’¢ solo il Covid, e come tutti quelli che hanno una
patologia cronica abbiamo bisogno di essere seguiti’.

Gli specialisti territoriali dovevano essere rafforzati gia prima dell'emergenza: ¢ una richiesta che noi pazienti avevamo gia
avanzato. All'arrivo della pandemia ci siamo trovati tutti impreparati, ma dopo che il periodo pili complesso si ¢ allentato per
qualche mese, si sarebbero dovute mettere in campo delle tutele per i malati cronici, che a oggi, non ci sono. Ora, con buona
probabilita ci troveremo ad affrontare di nuovo molti dei problemi con cui abbiamo gia avuto a che fare, ossia gli specialisti che
vengono arruolati nei reparti Covid e che non possiamo raggiungere per essere visitati. Abbiamo perso tempo, si doveva agire
con maggiore tempestivita. Il Piano Nazionale delle Cronicita - PNC - non ¢ ancora stato attuato’, fa notare Silvia Tonolo,
Presidente di ANMAR, Associazione nazionale malati reumatici.

'Le differenze territoriali, presenti anche all'interno della stessa Regione, fanno si che ne vada di mezzo anche la compliance,
l'aderenza terapeutica. Tristemente noto ¢ il fenomeno migratorio da un centro all'altro in cerca di un'assistenza piu adeguata ai
propri fabbisogni: questo vuol dire disagio per i pazienti, per i caregiver che devono accompagnarli e per il SSN e regionale. Le
differenze territoriali hanno un costo elevato - sociale ed economico - per tutti. ¢ ora di pensare e ragionare il sistema sanitario
come un uno, un insieme di sanita e sociale, inscindibile, fatto di costi diretti e indiretti. Spesso, infatti, si dimenticano i
caregiver, che per i pazienti pediatrici sono i genitori. Che le Regioni e che tutto il Paese sappia che noi non siamo solo
farmacoterapia e ospedalizzazione’, rimarca Silvia Tonolo. C’¢ da fare, in fretta, anche alla luce dell'insegnamento che questo
periodo complesso sta cercando di lasciare a tutti noi. Perché le malattie reumatologiche saranno destinate ad aumentare. Entro
il 2060, infatti, si prevede che il numero di cittadini europei con eta superiore a 65 anni aumenti da 88 a 152 milioni, con una
popolazione anziana doppia di quella dei minori entro i 15 anni. Le malattie croniche colpiscono 1'80% delle persone oltre i 65
anni e spesso si verificano contemporaneamente. La comorbilita & associata anche a un declino di molti aspetti della salute,
come la qualita della vita, la mobilita, la capacita funzionale, con un conseguente aumento di stress psicologico,
ospedalizzazioni, uso delle risorse sanitarie e mortalita. Gran parte dei problemi causati dalle malattie croniche sono prevenibili
agendo su fattori di rischio comuni, come tabacco, alcol, alimentazione e attivita fisica, insieme con la promozione della salute e
con I'empowerment.

Le malattie reumatiche costituiscono un variegato insieme di circa 150 diverse condizioni, di diversa origine patogenetica, che
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Il Presidente, Angelo De Cata: «Bisogna azzerare le differenze dei SSR, e rafforzare la regia unica del SSN. Ai reumatologi e ai
pazienti servono risposte, azioni condivise su tutto il territorio nazionale per far si che né per i reumatologi né per i pazienti si
ripresentino i disagi gia visti nella prima ondata della pandemia. L'obiettivo ¢ salvaguardare il benessere di tutti».

1 0 20 sistemi sanitari? Il Collegio Reumatologi Italiani (CRel) non ha dubbi: uno, capace di coordinare tutte le Regioni e in
grado di azzerare le differenze, che sono la causa del fenomeno delle migrazioni dei pazienti,perlopitt da Sud verso Nord, per
tentare di raggiungere i servizi di una "sanita migliore", e delle tante difficolta incontrate dai malatiin quest'anno su cui grava il
peso dell'emergenza pandemica. Perché si sono visti rimandare gli appuntamenti per i controlli, allungare le attese per una prima
visita, hanno dovuto fare i conti con la mancanza dei farmaci durante i primi mesi in cui I'emergenza ha colto tutti di sorpresa.
E, a oggi, dopo I'ultimo DPCM, non sanno ancora quali tutele avranno sul lavoro in quanto pazienti fragili. Il problema della
mancanza dei posti letti per i malati reumatici in alcuni centri ospedalieri, poi, non & da ultimo. La proposta del CRel ¢ quella di
istituire un Piano Nazionale per le Malattie Reumatiche, da valutare insieme a tutti gli attori coinvolti e alle Istituzioni. Intanto,
il 25 ottobre, il CRel ha scritto al Ministro della Salute Roberto Speranza dicendo che i pazienti fragili hanno bisogno di
supporto a tutto tondo e si rendono disponibile a mettere a servizio di tutti i centri reumatologici, gratuitamente, un software di
telemedicina affinché i pazienti possano essere seguiti. «L'emergenza sanitaria tuttora in corso ci ha messo davanti a
un'evidenza, che non puo passare inosservata: il 40% in piu di ritardi nelle diagnosi a livello nazionale rispetto al 2019, come
hanno mostrato i dati di un'ultima ricerca di APMARR condotta in collaborazione conWeResearch. Se poi si va a circoscrivere
il dato alla sola area Sud del Paese, la percentuale arriva al 70%. E un fatto gravissimo per chi ha e per chi ancora non sa -
perché non ha ancora ricevuto una diagnosi - che avra a che fare con una patologia cronica: non poter dare un nome al proprio
malessere, non poter iniziare delle cure tempestive e non poter continuare a fare i controlli e a vedere gli specialisti che ci
seguono, ci fanno sentire soli e incompresi. Messi da parte, non considerati», premette Antonella Celano, Presidente di
APMARR, Associazione nazionale persone con malattie reumatologiche e rare. Ma non ¢ tutto: «Abbiamo avuto, e il problema
sussiste ancora, tanta difficolta a metterci in contatto con i nostri medici, € non perché il medico non avesse voglia di parlare con
i pazienti, ma perché molti di loro erano e sono impegnati a gestire 1'emergenza Covid. E noi malati reumatici? Esistiamo anche
noi, non c'¢ solo il Covid, e come tutti quelli che hanno una patologia cronica abbiamo bisogno di essere seguiti». «Gli
specialisti territoriali dovevano essere rafforzatigia prima dell'emergenza:¢ una richiesta che noi pazienti avevamo gia avanzato.
All'arrivo della pandemia ci siamo trovati tutti impreparati, ma dopo che il periodo pitt complesso si ¢ allentato per qualche
mese, si sarebbero dovute mettere in campo delle tutele per i malati cronici, che a oggi, non ci sono. Ora, con buona probabilita
ci troveremo ad affrontare di nuovo molti dei problemi con cui abbiamo gia avuto a che fare, ossia gli specialisti che vengono
arruolati nei reparti Covid e che non possiamo raggiungere per essere visitati. Abbiamo perso tempo, si doveva agire con
maggiore tempestivita. Il Piano Nazionale delle Cronicita - PNC - non ¢ ancora stato attuato», fa notare Silvia Tonolo,
Presidente di ANMAR, Associazione nazionale malati reumatici. «Le differenze territoriali, presenti anche all'interno della
stessa Regione, fanno si che ne vada di mezzo anche la compliance, I'aderenza terapeutica. Tristemente noto ¢ il fenomeno
migratorio da un centro all'altro in cerca di un'assistenza piti adeguata ai propri fabbisogni: questo vuol dire disagio per i
pazienti, per i caregiverche devono accompagnarli e per il SSN e regionale. Le differenze territoriali hanno un costo elevato -
sociale ed economico - per tutti. E ora di pensare e ragionare il sistema sanitario come un uno, un insieme di sanita e sociale,
inscindibile, fatto di costi diretti e indiretti. Spesso, infatti, si dimenticano i caregiver, che per i pazienti pediatrici sono i
genitori. Che le Regioni e che tutto il Paese sappia che noi non siamo solo farmacoterapia e ospedalizzazione», rimarca Silvia
Tonolo. C'¢ da fare, in fretta, anche alla luce dell'insegnamento che questo periodo complesso sta cercando di lasciare a tutti noi.
Perché le malattie reumatologiche saranno destinate ad aumentare. Entro il 2060, infatti, si prevede che il numero di cittadini
europei con eta superiore a 65 anni aumenti da 88 a 152 milioni, con una popolazione anziana doppia di quella dei minori entro i
15 anni. Le malattie croniche colpiscono 1'80% delle persone oltre i 65 anni e spesso si verificano contemporaneamente. La
comorbilita ¢ associata anche a un declino di molti aspetti della salute, come la qualita della vita, la mobilita, la capacita
funzionale, con un conseguente aumento di stress psicologico, ospedalizzazioni, uso delle risorse sanitarie e mortalita. Gran
parte dei problemi causati dalle malattie croniche sono prevenibili agendo su fattori di rischio comuni, come tabacco, alcol,
alimentazione e attivita fisica, insieme con la promozione della salute e con I'empowerment. Le malattie reumatiche
costituiscono un variegato insieme di circa 150 diverse condizioni, di diversa origine patogenetica, che interessano almeno il
10% della popolazione nazionale. Per credenza popolare vengono spesso considerate le patologie degli anziani, mentre indagini
epidemiologiche e la pratica clinica quotidiana dicono sono caratteristiche dell'eta adulta (18-65 anni), mentre solo poche di
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Bisogna azzerare le differenze dei SSR, e rafforzare la regia unica del SSN. Ai reumatologi e ai pazienti servono risposte, azioni
condivise su tutto il territorio nazionale per far si che né per i reumatologi né per i pazienti si ripresentino i disagi gia visti nella
prima ondata della pandemia. L'obiettivo & salvaguardare il benessere di tutti. E quanto dichiara il Presidente del Collegio
Reumatologi Italiani, Angelo De Cata.

Sindrome Churg-Strauss, studio retrospettivo paneuropeo promuove mepolizumab e rituximab

Handicap O ¢ un obiettivo possibile. Ma c'¢ un pero

1 0 20 sistemi sanitari? Il Collegio Reumatologi Italiani (CRel) non ha dubbi: uno, capace di coordinare tutte le Regioni e in
grado di azzerare le differenze, che sono la causa del fenomeno delle migrazioni dei pazienti, perlopiu da Sud verso Nord, per
tentare di raggiungere i servizi di una "sanita migliore", e delle tante difficolta incontrate dai malati in quest’anno su cui grava il
peso dell’emergenza pandemica. Perché si sono visti rimandare gli appuntamenti per i controlli, allungare le attese per una
prima visita, hanno dovuto fare i conti con la mancanza dei farmaci durante i primi mesi in cui ’emergenza ha colto tutti di
sorpresa. E, a oggi, dopo 1’'ultimo DPCM, non sanno ancora quali tutele avranno sul lavoro in quanto pazienti fragili. Il
problema della mancanza dei posti letti per i malati reumatici in alcuni centri ospedalieri, poi, non ¢ da ultimo. La proposta del
CRel ¢ quella di istituire un Piano Nazionale per le Malattie Reumatiche, da valutare insieme a tutti gli attori coinvolti e alle
Istituzioni. Intanto, il 25 ottobre, il CRel ha scritto al Ministro della Salute Roberto Speranza dicendo che i pazienti fragili hanno
bisogno di supporto a tutto tondo e si rendono disponibile a mettere a servizio di tutti i centri reumatologici, gratuitamente, un
software di telemedicina affinché i pazienti possano essere seguiti.

«L’emergenza sanitaria tuttora in corso ci ha messo davanti a un’evidenza, che non puo passare inosservata: il 40% in piu di
ritardi nelle diagnosi a livello nazionale rispetto al 2019, come hanno mostrato i dati di un’ultima ricerca di APMARR condotta
in collaborazione con WeResearch. Se poi si va a circoscrivere il dato alla sola area Sud del Paese, la percentuale arriva al 70%.
¢ un fatto gravissimo per chi ha e per chi ancora non sa - perché non ha ancora ricevuto una diagnosi - che avra a che fare con
una patologia cronica: non poter dare un nome al proprio malessere, non poter iniziare delle cure tempestive e non poter
continuare a fare i controlli e a vedere gli specialisti che ci seguono, ci fanno sentire soli e incompresi. Messi da parte, non
considerati», premette Antonella Celano, Presidente di APMARR, Associazione nazionale persone con malattie reumatologiche
e rare. Ma non ¢ tutto: «Abbiamo avuto, e il problema sussiste ancora, tanta difficolta a metterci in contatto con i nostri medici,
e non perché il medico non avesse voglia di parlare con i pazienti, ma perché molti di loro erano e sono impegnati a gestire
I’emergenza Covid. E noi malati reumatici? Esistiamo anche noi, non c’¢ solo il Covid, e come tutti quelli che hanno una
patologia cronica abbiamo bisogno di essere seguiti».

«Gli specialisti territoriali dovevano essere rafforzati gia prima dell’emergenza: ¢ una richiesta che noi pazienti avevamo gia
avanzato. All’arrivo della pandemia ci siamo trovati tutti impreparati, ma dopo che il periodo pitt complesso si ¢ allentato per
qualche mese, si sarebbero dovute mettere in campo delle tutele per i malati cronici, che a oggi, non ci sono. Ora, con buona
probabilita ci troveremo ad affrontare di nuovo molti dei problemi con cui abbiamo gia avuto a che fare, ossia gli specialisti che
vengono arruolati nei reparti Covid e che non possiamo raggiungere per essere visitati. Abbiamo perso tempo, si doveva agire
con maggiore tempestivita. Il Piano Nazionale delle Cronicita - PNC - non ¢ ancora stato attuato», fa notare Silvia Tonolo,
Presidente di ANMAR, Associazione nazionale malati reumatici. «Le differenze territoriali, presenti anche all’interno della
stessa Regione, fanno si che ne vada di mezzo anche la compliance, I’aderenza terapeutica. Tristemente noto ¢ il fenomeno
migratorio da un centro all’altro in cerca di un’assistenza pil adeguata ai propri fabbisogni: questo vuol dire disagio per i
pazienti, per i caregiver che devono accompagnarli e per il SSN e regionale. Le differenze territoriali hanno un costo elevato -
sociale ed economico - per tutti. ¢ ora di pensare e ragionare il sistema sanitario come un uno, un insieme di sanita e sociale,
inscindibile, fatto di costi diretti e indiretti. Spesso, infatti, si dimenticano i caregiver, che per i pazienti pediatrici sono i
genitori. Che le Regioni e che tutto il Paese sappia che noi non siamo solo farmacoterapia e ospedalizzazione», rimarca Silvia
Tonolo.

C’¢ da fare, in fretta, anche alla luce dell’insegnamento che questo periodo complesso sta cercando di lasciare a tutti noi. Perché
le malattie reumatologiche saranno destinate ad aumentare. Entro il 2060, infatti, si prevede che il numero di cittadini europei
con eta superiore a 65 anni aumenti da 88 a 152 milioni, con una popolazione anziana doppia di quella dei minori entro i 15
anni. Le malattie croniche colpiscono 1’80% delle persone oltre i 65 anni e spesso si verificano contemporaneamente. La
comorbilita ¢ associata anche a un declino di molti aspetti della salute, come la qualita della vita, la mobilita, la capacita
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Reumatologia, handicap 0 un obiettivo oggi possibile [Altre News]

Reumatologia, handicap O un obiettivo oggi possibile

Lunedi 26 Ottobre 2020

Abbiamo un problema (si, abbiamo, perché il problema riguarda tutti e ha un costo sociale enorme), che si & amplificato durante
I’emergenza pandemica: i bisogni dei malati reumatici sono ancora troppi e insoddisfatti da troppo. Va immediatamente
invertita la rotta, e vanno ascoltati i bisogni di tutti i pazienti cronici. Non si puo prendere in considerazione solo la problematica
Covid, compromettendo ulteriormente la qualita di vita di chi ¢ affetto da una malattia (e dei loro caregiver) reumatologica, con
cui dovra fare i conti a vita. Sono pit di 5,5 milioni gli italiani che soffrono di una patologia reumatica, cronica e molto spesso
invalidante. Alcuni dati stimano che ci conviva il 10-15% della popolazione.

«Handicap 0, che ¢ I’obiettivo principe della nostra societa scientifica possiamo raggiungerlo, anzi dobbiamo raggiungerlo, ma a
questo traguardo ci si pud arrivare solo se insieme muoviamo passi nella stessa direzione, con il fine di offrire ai pazienti una
migliore qualita di vita», sottolinea Angelo De Cata, Presidente CRel (Collegio Reumatologi Italiani). «Il circolo da vizioso
deve diventare virtuoso e lo si puo fare se c’¢ una migliore e piu efficace interlocuzione tra le societa scientifiche di
reumatologia, le Associazioni pazienti, i medici di medicina generale e non ultime le Istituzioni. Sono ancora tante, infatti, le
differenze territoriali e questo non fa altro che aggravare i problemi e rendere piu complicato il lavoro di tutti. Un esempio? Non
tutti gli specialisti reumatologi territoriali hanno la possibilita di prescrivere farmaci biologici, che sono stati una grande
innovazione terapeutica per affrontare le malattie reumatiche, non tutti i medici di medicina generale conoscono le malattie
reumatiche che possono portare a situazioni di invalidita e questo fa perdere tempo nell’invio allo specialista reumatologo e
dunque alla presa in carico e all’inizio delle terapie ad hoc per quel paziente. La diagnosi precoce € un’arma vincente, lo
sappiamo. Basta lungaggini e lavoriamo sulla formazione dei medici di medicina generale e su un miglior dialogo tra tutti gli
stakeholder», continua De Cata.

A sottolineare il mancato dialogo tra medico di medicina generale e lo specialista reumatologo ¢ anche il 32% dei 576 malati
reumatici che hanno risposto alla survey CRel, svoltasi in tutta Italia nel periodo che va dal 15 luglio al 15 settembre nei centri
universitari, ospedalieri, negli ambulatori territoriali e in quelli di libera professione, realizzata in collaborazione con APMARR
(I’ Associazione nazionale persone con malattie reumatologiche e rare) e presentata oggi, all’apertura del XXIII Congresso
Nazionale CRel che si sta svolgendo in modalita virtuale. Al primo posto, pero, con il 38,3% spiccano le lungaggini sui tempi di
attesa per una prima visita, a cui segue, con il 34,2% delle preferenze, I’esigenza di avere al pil presto un riconoscimento nella
riduzione del ticket per le indagini e i farmaci di cui necessitano ogni patologia cronica, il 32% sottolinea il bisogno di vedersi
riconosciuto una invalidita retributiva quando la malattia ¢ disabilitante, e il 31,9% chiede a gran voce di sentirsi maggiormente
accolto. Questi lista dei 5 bisogni ancora insoddisfatti da parte dei pazienti si ¢ amplificata nel periodo piu stretto del
contenimento del contagio da Covid, perché molti di loro si sono visti annullare visite, controlli, e si sono sentiti lasciati soli,
trascurati, hanno avuto paura di essere piu a rischio di altri di contrarre il virus Sars-CoV-2 perché immunodepressi per le
terapie che stanno facendo. «Da marzo a ottobre, 1’offerta ai malati reumatici ¢ decisamente cambiata. Anche perché molti degli
specialisti reumatologi ospedalieri sono stati cooptati nelle unita Covid», premette Stefano Stisi, Past President CRel,
sottolineando inoltre che «Il Piano Nazionale delle Cronicita - PNC - non ¢ mai stato attuato. E cosi come & pensato non puo
soddisfare tutti i bisogni di chi ha una malattia cronica reumatologica. Serve una rete che funzioni, e che si occupi di queste
problematiche al piu presto. Noi stiamo seguendo i nostri pazienti, anche a distanza, ma ¢ indubbio che la pandemia abbia
amplificato i problemi gia esistenti ante-Covid. E nonostante abbiamo avuto diversi mesi dopo il lockdown per tentare di
arginare alcuni problemi, la mancanza di una rete solida e orientata al raggiungimento dello stesso obiettivo non ha fatto altro
che amplificare i problemi», sottolinea Stefano Stisi.

E il bisogno di sentirsi accolto da parte dei pazienti reumatici va letto anche alla luce di queste difficolta. «<Mancata empatia, in
generale, ¢ di sicuro la parola chiave», fa notare Antonella Celano, Presidente APMARR. «Ma se vogliamo portare 1’attenzione
a solo a cid che manca nel rapporto con i medici specialisti, e che vorremmo comprendessero, & che abbiamo bisogno di sentirci
maggiormente accompagnati nel percorso di cura: vorremmo che il medico ci guardi mentre stiamo parlando, e che non si metta
a scrivere o non ci interrompa perché deve rispondere a una chiamata, a titolo di esempio. Chiediamo attenzione, chiediamo che
quei pochi minuti dedicati alle nostre visite siano fatti di presenza, di ascolto, di comprensione. L’ascolto ¢ tempo di cura e cosi,
anche I’altro problema della mancata aderenza terapeutica da parte del 70% dei pazienti cronici, con buona probabilita,
andrebbe a risolversi. Oggi, il focus & sull’emergenza sanitaria e non sulla cronicita, e mi riferisco a tutte le malattie croniche,

non solo le nostre. Per sciogliere questi nodi dovremmo puntare sull’unita e sulla condivisione, fare squadra tra associazioni e
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Roma — Il Lupus Eritematoso Sistemico (LES) non & una malattia rara: sono
smilioni le persone che ne sono affette in tutto il mondo, di cui oltre 60.000 in
Italia. Colpisce perlopi le donne in et fertile, nella fascia di eta che va dai 13 ai 55
anni, in un rapporto di 9 a 1 rispetto agli uomini. Lincidenza annuale di questa
‘malattia, in media, & di 80-100 casi per ogni 100.000 abitanti e si pud presentare
anche in etd pediatrica e senile. «I Lupus & una malattia sistemica: interessa pi
organi, come la pelle, le articolazioni, i reni, il sangue, i tessuti connettivi e il sistema
nervoso. I autoimmune, vale a dire che l sistema immunitario della persona che ne
& affetta auto-aggredisce Porganismo, ed & cronica, parola che non ha bisogno di
spiegazionis, afferma Stefano Stisi, PastPresidentCRel.

Ottobre & il mese dedicato al Lupus Awareness, cioé alla sensibilizzazione su questa
‘malattia, di cui puriroppo ancora troppo poco si parla, nonostante le star che ne
sono interessate lo facciano, anche sui loro canali social. Un esempio ¢ Selena
Gomez, Seal, Sharon Stone che ha raccontato della preoceupazione per la sorella
affetta da LES e che in estate ha contratto il Covid. La causa di questa malattia &
ancora sconosciuta, ma cid che si sa & che un ruclo importante nella comparsa lo
giocano la genetica, i fattori ormonali,le radiazioni ultraviolette, il fumo di sigarette,
Tesposizione a fattori ambientali come virus ¢ ad agenti chimici.

Quali sono i campanelli di allarme da non sottovalutare? «Le manifestazioni
articolar, come dolore agli arti, artriti, quelle a livello cutanco, tra cui vari rush
cutanei compreso la tipica manifestazione a farfalla sul viso che si presentanclla
zona delle guance, e a livello ematologico, come la riduzione dei globuli bianchi —
leucopenia ~ ¢ delle piastrine — piastrinopenia — devono far sospettare che si possa
trattare di Lupus. Questo & quanto & emerso da una ricerca sui pazienti con recente
insorgenza della malattia, e che coinvolge pid centri italiani specializzati nel
trattamento del LES, di cui sono coordinatore», spiega il Professor Gian Domenico
Scbastiani, Direttore della UOC Reumatologia dell’Azienda Ospedaliera San Camillo
Forlanini di Roma e che ha portato all'attenzione dei presenti al XXIII Congresso
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Nazionale CRel quanto questa malattia sia sfaccettata. Tanto, da avere ancora
ritardi diagnostici, in media di circa due annidal momento dellinsorgenza dei
sintomi e dei segni. «Una diagnosi precoce & importante, perché ci permette di
intervenire quanto prima sulla malattia. Per far si che cié accads, occorre migliorare
il dialogo con il medico di medicina generale e sensibilizzare sui campanelli di
allarme, appunto», sottolinea il Professor Sebastiani, «Agire tempestivamente vuole
anche dire migliorare la qualita di vita dei pazienti. Qualita che dagli anni ‘s
avanti & migliorata tantissimo e che oggi possiamo valutare anche con degli indici
specifici. Dalle nostre ricerche emerge che a un anno dalla diagnosi, grazie
allefficacia dei farmaci, Dattivita di malattia rallenta e la qualita della vita del
paziente rimane stabile
Che tipo di prevenzione si pus fare? «Quella primaria non ¢ possibile, perché non
esiste un sistema per vedere chi potrebbe manifestare il Lupus. Ma cid che possiamo
fare & la prevenzione secondaria una volta ricevuta la diagnosi», sostienc il
Professor Sebastiani. «Le evidenze ci dicono che la foto-esposizione pud esacerbare
la malattia, quindi meglio non esporsi nelle ore di maggiore irradiazione degli
ultravioletti e usare sempre uno schermo totale. Evitare il fumo di sigaretta, seguire
un’alimentazione sana, equilibrata, tenere sotto controllo la pressione arteriosa con
regolarita e il colesterolo, perché sappiamo che questa malattia pus provocare una
aterosclerosi accelerata ¢ aumentare il rischio cardiovascolare. Fare costantemente
unattivita fisica adeguata alle proprie esigenze & un'alira buona abitudine da
adottare», suggerisce il Professor Sebastiani.

Chi ha il Lupus ha un maggior rischio di contrarre il Covid? «Dai dati che abbiamo
2l momento non risulta che i pazienti affetti da LES siano pit a rischio di altri. Il
trattamento del Lupus, perd, prevede anche degli immunosoppressori, che possono
fare aumentare il rischio di infettarsi di Sars-CoV-2. 1l consiglio, in generale, &
quello di fare delle valutazioni con il proprio reumatologo, e fugare i dubbi con lui.
Fare uso dei presidi di protezione individuale come la mascherina, lavare ¢
igienizzare le mani e mantenere la distanza di sicurezza dalle altre persone &
obbligo. Vaceinarsi, con i vaccini senza adiuvanti, poi, & laltra arma che pud
essere d’aiuto», suggerisce Stefano Stisi.
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Una gravidanza & un desiderio che si pu realizzare senza tante complicazioni come
Io era in passato, ma va programmata con gli specialisti. «Dobbiamo parlare di
programmazione famigliare insieme alla coppia ed evitare che si sospendano i
farmaci in autonomia, senza concordarlo con il reumatologo. La prosecuzione della
terapia non ¢ dannosa per la gestazione, ma il punto fondamentale & che la malattia
sia in fase di remissione e che la paziente si affidi al team di esperti che la
Seguiranno, reumatologo, immunologo, ginecologo, ostetrici ¢ neonatologo, che
hanno valutato caso per caso. Ogg, a differenza di anni fa, almeno 85% delle
‘gravidanze va a buon fine», afferma Stefano Stisi.
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Artrite reumatoide piu severa in donne: questione di genere ma non solo

Giovedi— 29 ottobre 2020 - 18:23

Artrite reumatoide pili' severa in donne: questione di genere ma non solo

Esperti del Collegio Reumatologi a Congresso nazionale

Roma, 29 ott. (askanews) - Solo in Italia sono oltre 400 mila le persone affette da artrite reumatoide. Una malattia reumatica che
colpisce 1 persona ogni 250 abitanti, con un'incidenza di 2-4 nuovi casi per anno su 10.000 individui. Si tratta di una patologia
inflammatoria autoimmune, cronica, altamente invalidante e a carattere sistemico. Tra i sintomi piu! frequenti ci sono: rigidita
mattutina prolungata, dolore, tumefazione articolare e deformita articolari tali da poter comportare la progressiva perdita delle
proprie capacita funzionali, compromettendo la qualita della vita del paziente in tutti gli ambiti.

«Fra le artriti croniche, l'artrite reumatoide sembra clinicamente pitl' severa nelle donne, le quali mostrano un'attivita di malattia
basale piu' elevata, un andamento pill' aggressivo ed una maggiore disabilita , associate a basse percentuali di remissione della
malattia. Sono proprio le donne a essere piu! colpite, in un rapporto di 4 a 1 rispetto agli uomini, ed in particolare durante il
periodo fertile», dichiara Patrizia Amato, Reumatologa dell' ASL Salerno, Consigliere Nazionale CRel- il Collegio dei
Reumatologi, «nonostante I'artrite reumatoide sia cosi frequente nelle donne la terapia a loro riservata &” invece adattata al
genere maschile. Da sempre, la medicina utilizza come stereotipo per i trial clinici un soggetto maschile di 70 kg, questo
perché© studiare la condizione clinica di una donna comporta costi piu! elevati e modalita pili' complesse. Cosa comporta perd?
tutto questo? Ovviamente un aumento degli effetti collaterali da parte di donne affette da questa malattia autoimmune. Un
problema che non trovera una soluzione fintanto che non si comprendera che le malattie reumatiche sono clinicamente diverse
tra donne e uomini e, di conseguenza, necessitano di un differente approccio clinico e terapeutico - continua la dottoressa Amato
- cosi— come differente ¢ anche la gestione dell'accettazione della malattia, da una parte le donne, che la accettano con maggior
facilita , dall'altra gli uomini, che impiegano pill! tempo e nella maggior parte dei casi la rifiutano, banalizzando la loro
condizione. Proprio per questo, mi sento di dire che I'nomo ¢ colui che ha bisogno di essere piu! ascoltato e di ricevere un
maggior supporto, sia fisico che psicologico. Il pericolo che ne consegue ¢ la possibile perdita di aderenza alla terapia. Per tutte
queste ragioni, sia cliniche che psicologiche, un approccio piu' orientato al genere, con strategie terapeutiche dedicate
rappresenterebbe 'arma vincente per una maggiore appropriatezza terapeutica, efficacia, sicurezza e aderenza terapeutica».
(segue)

PRESSToday . (deminicoanto@gmail.com) 1 Salvo per uso personale e' vietato qualunque tipo di redistribuzione con qualsiasi mezzo.
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Artrite reumatoide più ¹ severa in donne: questione di genere ma non solo

Esperti del Collegio Reumatologi a Congresso nazionale

Roma, 29 ott. (askanews) - Solo in Italia sono oltre 400 mila le persone affette da artrite reumatoide. Una malattia reumatica che

colpisce 1 persona ogni 250 abitanti, con un'incidenza di 2-4 nuovi casi per anno su 10.000 individui. Si tratta di una patologia

infiammatoria autoimmune, cronica, altamente invalidante e a carattere sistemico. Tra i sintomi più ¹ frequenti ci sono: rigidità 

mattutina prolungata, dolore, tumefazione articolare e deformità  articolari tali da poter comportare la progressiva perdita delle

proprie capacità  funzionali, compromettendo la qualità  della vita del paziente in tutti gli ambiti.

«Fra le artriti croniche, l'artrite reumatoide sembra clinicamente più ¹ severa nelle donne, le quali mostrano un'attività  di malattia

basale più¹ elevata, un andamento più ¹ aggressivo ed una maggiore disabilità , associate a basse percentuali di remissione della

malattia. Sono proprio le donne a essere più ¹ colpite, in un rapporto di 4 a 1 rispetto agli uomini, ed in particolare durante il

periodo fertile», dichiara Patrizia Amato, Reumatologa dell'ASL Salerno, Consigliere Nazionale CReI- il Collegio dei

Reumatologi, «nonostante l'artrite reumatoide sia cosi frequente nelle donne la terapia a loro riservata è¨ invece adattata al

genere maschile. Da sempre, la medicina utilizza come stereotipo per i trial clinici un soggetto maschile di 70 kg, questo

perché© studiare la condizione clinica di una donna comporta costi più ¹ elevati e modalità  più ¹ complesse. Cosa comporta però ²

tutto questo? Ovviamente un aumento degli effetti collaterali da parte di donne affette da questa malattia autoimmune. Un

problema che non troverà  una soluzione fintanto che non si comprenderà  che le malattie reumatiche sono clinicamente diverse

tra donne e uomini e, di conseguenza, necessitano di un differente approccio clinico e terapeutico - continua la dottoressa Amato

- così¬ come differente è¨ anche la gestione dell'accettazione della malattia, da una parte le donne, che la accettano con maggior

facilità , dall'altra gli uomini, che impiegano più ¹ tempo e nella maggior parte dei casi la rifiutano, banalizzando la loro

condizione. Proprio per questo, mi sento di dire che l'uomo è¨ colui che ha bisogno di essere più ¹ ascoltato e di ricevere un

maggior supporto, sia fisico che psicologico. Il pericolo che ne consegue è¨ la possibile perdita di aderenza alla terapia. Per tutte

queste ragioni, sia cliniche che psicologiche, un approccio più ¹ orientato al genere, con strategie terapeutiche dedicate

rappresenterebbe l'arma vincente per una maggiore appropriatezza terapeutica, efficacia, sicurezza e aderenza terapeutica».

(segue) 
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Artrite reumatoide piu severa in donne: questione di genere ma non solo

Roma, 29 ott. (askanews) - Solo in Italia sono oltre 400 mila le persone affette da artrite reumatoide. Una malattia reumatica che
colpisce 1 persona ogni 250 abitanti, con un'incidenza di 2-4 nuovi casi per anno su 10.000 individui. Si tratta di una patologia
infiammatoria autoimmune, cronica, altamente invalidante e a carattere sistemico. Tra i sintomi pil frequenti ci sono: rigidita
mattutina prolungata, dolore, tumefazione articolare e deformita articolari tali da poter comportare la progressiva perdita delle
proprie capacita funzionali, compromettendo la qualita della vita del paziente in tutti gli ambiti.

Fra le artriti croniche, l'artrite reumatoide sembra clinicamente piu severa nelle donne, le quali mostrano un'attivita di malattia
basale pil elevata, un andamento piu aggressivo ed una maggiore disabilita, associate a basse percentuali di remissione della
malattia. Sono proprio le donne a essere piu colpite, in un rapporto di 4 a 1 rispetto agli uomini, ed in particolare durante il
periodo fertile , dichiara Patrizia Amato, Reumatologa dell' ASL Salerno, Consigliere Nazionale CRel- il Collegio dei
Reumatologi, nonostante 1'artrite reumatoide sia cosi frequente nelle donne la terapia a loro riservata ¢ invece adattata al genere
maschile. Da sempre, la medicina utilizza come stereotipo per i trial clinici un soggetto maschile di 70 kg, questo perché
studiare la condizione clinica di una donna comporta costi pill elevati e modalita pitt complesse. Cosa comporta perod tutto
questo? Ovviamente un aumento degli effetti collaterali da parte di donne affette da questa malattia autoimmune. Un problema
che non trovera una soluzione fintanto che non si comprendera che le malattie reumatiche sono clinicamente diverse tra donne e
uomini e, di conseguenza, necessitano di un differente approccio clinico e terapeutico - continua la dottoressa Amato - cosi
come differente ¢ anche la gestione dell'accettazione della malattia, da una parte le donne, che la accettano con maggior facilita,
dall'altra gli uomini, che impiegano piu tempo e nella maggior parte dei casi la rifiutano, banalizzando la loro condizione.
Proprio per questo, mi sento di dire che I'nomo & colui che ha bisogno di essere piul ascoltato e di ricevere un maggior supporto,
sia fisico che psicologico. Il pericolo che ne consegue ¢ la possibile perdita di aderenza alla terapia. Per tutte queste ragioni, sia
cliniche che psicologiche, un approccio pill orientato al genere, con strategie terapeutiche dedicate rappresenterebbe I'arma

vincente per una maggiore appropriatezza terapeutica, efficacia, sicurezza e aderenza terapeutica . (segue)
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Yahoo! Notizie

Artrite reumatoide più severa in donne: questione di genere ma non solo

Roma, 29 ott. (askanews) - Solo in Italia sono oltre 400 mila le persone affette da artrite reumatoide. Una malattia reumatica che

colpisce 1 persona ogni 250 abitanti, con un'incidenza di 2-4 nuovi casi per anno su 10.000 individui. Si tratta di una patologia

infiammatoria autoimmune, cronica, altamente invalidante e a carattere sistemico. Tra i sintomi più frequenti ci sono: rigidità

mattutina prolungata, dolore, tumefazione articolare e deformità articolari tali da poter comportare la progressiva perdita delle

proprie capacità funzionali, compromettendo la qualità della vita del paziente in tutti gli ambiti.

Fra le artriti croniche, l'artrite reumatoide sembra clinicamente più severa nelle donne, le quali mostrano un'attività di malattia

basale più elevata, un andamento più aggressivo ed una maggiore disabilità, associate a basse percentuali di remissione della

malattia. Sono proprio le donne a essere più colpite, in un rapporto di 4 a 1 rispetto agli uomini, ed in particolare durante il

periodo fertile , dichiara Patrizia Amato, Reumatologa dell'ASL Salerno, Consigliere Nazionale CReI- il Collegio dei

Reumatologi, nonostante l'artrite reumatoide sia cosi frequente nelle donne la terapia a loro riservata è invece adattata al genere

maschile. Da sempre, la medicina utilizza come stereotipo per i trial clinici un soggetto maschile di 70 kg, questo perché

studiare la condizione clinica di una donna comporta costi più elevati e modalità più complesse. Cosa comporta però tutto

questo? Ovviamente un aumento degli effetti collaterali da parte di donne affette da questa malattia autoimmune. Un problema

che non troverà una soluzione fintanto che non si comprenderà che le malattie reumatiche sono clinicamente diverse tra donne e

uomini e, di conseguenza, necessitano di un differente approccio clinico e terapeutico - continua la dottoressa Amato - così

come differente è anche la gestione dell'accettazione della malattia, da una parte le donne, che la accettano con maggior facilità,

dall'altra gli uomini, che impiegano più tempo e nella maggior parte dei casi la rifiutano, banalizzando la loro condizione.

Proprio per questo, mi sento di dire che l'uomo è colui che ha bisogno di essere più ascoltato e di ricevere un maggior supporto,

sia fisico che psicologico. Il pericolo che ne consegue è la possibile perdita di aderenza alla terapia. Per tutte queste ragioni, sia

cliniche che psicologiche, un approccio più orientato al genere, con strategie terapeutiche dedicate rappresenterebbe l'arma

vincente per una maggiore appropriatezza terapeutica, efficacia, sicurezza e aderenza terapeutica . (segue)
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Artrite reumatoide: patologia cronica altamente invalidante

Di: Redazione Online il 29/10/2020

Solo in Italia sono oltre 400 mila le persone affette da artrite reumatoide. Una malattia reumatica che colpisce 1 persona ogni
250 abitanti, con un'incidenza di 2-4 nuovi casi per anno su 10.000 individui. Si tratta di una patologia infiammatoria
autoimmune, cronica, altamente invalidante e a carattere sistemico. Tra i sintomi piu frequenti ci sono: rigidita mattutina
prolungata, dolore, tumefazione articolare e deformita articolari tali da poter comportare la progressiva perdita delle proprie
capacita funzionali, compromettendo la qualita della vita del paziente in tutti gli ambiti.

«Fra le artriti croniche, l'artrite reumatoide sembra clinicamente pil severa nelle donne, le quali mostrano un'attivita di malattia
basale piu elevata, un andamento piu aggressivo ed una maggiore disabilitd, associate a basse percentuali di remissione della
malattia. Sono proprio le donne a essere piu colpite, in un rapporto di 4 a 1 rispetto agli uomini, ed in particolare durante il
periodo fertile», dichiara la Dottoressa Patrizia Amato, Reumatologa dell'ASL Salerno, Consigliere Nazionale

CRel «Nonostante I'artrite reumatoide sia cosi frequente nelle donne la terapia a loro riservata & invece adattata al genere
maschile. Da sempre, la medicina utilizza come stereotipo per i trial clinici un soggetto maschile di 70 kg, questo perché
studiare la condizione clinica di una donna comporta costi pill elevati e modalita pit complesse. Cosa comporta pero tutto
questo? Ovviamente un aumento degli effetti collaterali da parte di donne affette da questa malattia autoimmune. Un problema
che non trovera una soluzione fintanto che non si comprendera che le malattie reumatiche sono clinicamente diverse tra donne e
uomini e, di conseguenza, necessitano di un differente approccio clinico e terapeutico - continua la Dottoressa Amato - Cosi
come differente & anche la gestione dell'accettazione della malattia, da una parte le donne, che la accettano con maggior facilita,
dall'altra gli uomini, che impiegano pit tempo e nella maggior parte dei casi la rifiutano, banalizzando la loro condizione.
Proprio per questo, mi sento di dire che 1'uomo ¢ colui che ha bisogno di essere pil ascoltato e di ricevere un maggior supporto,
sia fisico che psicologico. Il pericolo che ne consegue ¢ la possibile perdita di aderenza alla terapia. Per tutte queste ragioni, sia
cliniche che psicologiche, un approccio pil orientato al genere, con strategie terapeutiche dedicate rappresenterebbe I'arma
vincente per una maggiore appropriatezza terapeutica, efficacia, sicurezza e aderenza terapeutica».

Come ¢ possibile scegliere la terapia adatta per le persone affette da questa patologia? «L'artrite reumatoide ¢ una malattia
cronica altamente invalidante, se non trattata per tempo. L'obiettivo, dunque, ¢ quello di intercettare la patologia nella sua fase
iniziale e intraprendere subito una terapia in grado di mettere il paziente nelle migliori condizioni possibili. Troppo spesso,
infatti, si tende a ricorrere al cortisone, farmaco considerato come una sorta di "coperta farmacologica" nel momento in cui la
terapia di fondo non puo essere gestita. Proprio per questo il ruolo svolto dal proprio medico di base ¢ fondamentale: deve esser
in grado di riconoscere il bisogno di ricorrere al parere di un reumatologo», sostiene il Dottor Angelo De Cata, Presidente CRel.
«La terapia dell'artrite reumatoide & basata sull'uso, in prima linea, di farmaci di fondo tradizionali e, nei casi poco o non
responsivi, sull'inserimento dei cosiddetti farmaci biotecnologici che hanno cambiato profondamente la qualita di vita di questi
malati, permettendo di raggiungere piu facilmente la remissione e di abbandonare anche in tempi rapidi il cortisone. Una novita
recente ¢ la disponibilita di farmaci biotecnologici che inibiscono le Jak chinasi. Si tratta di farmaci rapidi e assunti per bocca
che possono essere inseriti in terapie sin dalle primissime fasi della malattia, immediatamente dopo i farmaci di prima linea
come il methotrexate. Non c'¢ dubbio che questi nuovi farmaci, amplificando notevolmente 1'offerta terapeutica, abbiamo reso
ancor piu facile I'accettazione e, di conseguenza, I'aderenza alle terapie da parte dei malati. La somministrazione per bocca
permette al malato di avere un'opzione terapeutica in piu, in alcuni casi pil accettata rispetto alle tradizionali vie di
somministrazione dei farmaci biotecnologici. La diagnosi precoce e l'inserimento, se necessario, di un farmaco biotecnologico
sono i punti chiave per ridurre la percentuale di quei pazienti che smettono di seguire le terapie prescritte e che si attesta

ad oggi intorno al 40% circa dei casi», conclude De Cata.

Quanto & importante una diagnosi precoce? E possibile prevenire l'artrite reumatoide? «L'artrite reumatoide & tra le malattie
reumatiche pill conosciute. In un periodo come questo, dove l'accesso alle strutture sanitarie ¢ stato purtroppo limitato, per ovvie
ragioni, abbiamo riscontrato un calo delle nuove diagnosi di circa il 40% rispetto allo scorso anno - sostiene la Dottoressa
Daniela Marotto, Reumatologa dell'ASSL Olbia e Consigliere Nazionale CRel. «Questo mette in luce una grande problematica:
il ritardo diagnostico della malattia, che va a incidere negativamente sulla loro prognosi. Ricordiamo, quindi, che la diagnosi
precoce ¢ fondamentale per intervenire tempestivamente sull'artrite reumatoide. Numerosi trial clinici stanno cercando di
individuare dei pazienti in stadio preclinico, cio¢ pazienti in cui si ha un'alterazione di specifici biomarkers ma non & ancora
presente la sintomatologia, in modo da poter valutare la possibilita di intervenire precocemente e cercare di evitare lo sviluppo
della malattia. Contrariamente a quanto si pensa, ¢ possibile mettere in atto delle strategie preventive anche per l'artrite










image45.png
Quotidiano Italia 29 Ottobre 2020

Artrite reumatoide: patologia cronica altamente invalidante
reumatoide, nonostante siano patologie in cui vi & una componente genetica si & visto che I'adozione di stili di vita sani basati su
un'adeguata attivita fisica, il controllo del peso, un'alimentazione sana come la dieta mediterranea e I'abolizione del tabagismo
avrebbero un ruolo protettivo.
Ma non & tutto: «Inoltre il fumo di sigaretta pud portare a infezioni parodontali che possono essere considerati un ulteriore
fattore di rischio per la patologia. Non bisogna, inoltre dimenticare che sono patologie a predisposizione genetica ma questo non
vuol dire che tutti i pazienti svilupperanno la malattia, in quanto diversi fattori ambientali sembrerebbero agire portando a
variazioni nell'espressione genica e quindi allo sviluppo della malattia», sostiene la Dottoressa Amato. «Da qui la possibilita
- conclude la Dottoressa Marotto - di prevenire la patologia agendo su fattori ambientali».
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Artrite reumatoide: malattia al femminile ma farmaci studiati sugli uomini

In Italia sono oltre 400 mila le persone affette da artrite reumatoide. questa malattia reumatica colpisce 1 persona ogni 250
abitanti, con un’incidenza di 2-4 nuovi casi per anno su 10.000 individui. Si tratta di una patologia infiammatoria autoimmune,
cronica, altamente invalidante e a carattere sistemico. I sintomi piu frequenti sono: rigiditd mattutina prolungata, dolore,
tumefazione articolare e deformita articolari tali da poter comportare la progressiva perdita delle proprie capacita funzionali,
compromettendo la qualita della vita del paziente in tutti gli ambiti.

La malattia colpisce soprattutto le donne, ma la terapia ¢ stata studiata sugli uomini

«L’artrite reumatoide, fra le artriti croniche, sembra clinicamente piu severa nelle donne, le quali mostrano un’attivita di
malattia basale piu elevata, un andamento pill aggressivo ed una maggiore disabilita, associate a basse percentuali di remissione
della malattia. Sono proprio le donne a essere piu colpite, in un rapporto di 4 a 1 rispetto agli uomini, ed in particolare durante il
periodo fertile», ha dichiarato la Dottoressa Patrizia Amato, Reumatologa dell’ ASL Salerno, Consigliere Nazionale CRel.
«Nonostante ’artrite reumatoide sia cosi frequente nelle donne la terapia a loro riservata ¢ invece adattata al genere maschile.
Da sempre, la medicina utilizza come stereotipo per i trial clinici un soggetto maschile di 70 kg, questo perché studiare la
condizione clinica di una donna comporta costi piu elevati e modalita pii complesse.

Cosa comporta per0 tutto questo? Ovviamente un aumento degli effetti collaterali da parte di donne affette da questa malattia
autoimmune. Un problema che non trovera una soluzione fintanto che non si comprendera che le malattie reumatiche sono
clinicamente diverse tra donne e uomini e, di conseguenza, necessitano di un differente approccio clinico e terapeutico -
continua la Amato - Cosi come differente & anche la gestione dell’accettazione della malattia, da una parte le donne, che la
accettano con maggior facilita, dall’altra gli uomini, che impiegano pitl tempo e nella maggior parte dei casi la rifiutano,
banalizzando la loro condizione. Proprio per questo, mi sento di dire che 1’'uomo ¢ colui che ha bisogno di essere piu ascoltato e
di ricevere un maggior supporto, sia fisico che psicologico. Il pericolo che ne consegue ¢ la possibile perdita di aderenza alla
terapia. Per tutte queste ragioni, sia cliniche che psicologiche, un approccio piu orientato al genere, con strategie terapeutiche
dedicate rappresenterebbe 1’arma vincente per una maggiore appropriatezza terapeutica, efficacia, sicurezza e aderenza
terapeutica.

Come scegliere la terapia adatta per le persone affette da questa patologia

«L’artrite reumatoide ¢ una malattia cronica altamente invalidante, se non trattata per tempo. L obiettivo, dunque, ¢ quello di
intercettare la patologia nella sua fase iniziale e intraprendere subito una terapia in grado di mettere il paziente nelle migliori
condizioni possibili. Troppo spesso, infatti, si tende a ricorrere al cortisone, farmaco considerato come una sorta di "coperta
farmacologica" nel momento in cui la terapia di fondo non puo essere gestita. Proprio per questo il ruolo svolto dal proprio
medico di base ¢ fondamentale: deve esser in grado di riconoscere il bisogno di ricorrere al parere di un reumatologo», sostiene
il Dottor Angelo De Cata, Presidente CRel. «La terapia dell’artrite reumatoide ¢ basata sull’uso, in prima linea, di farmaci di
fondo tradizionali e, nei casi poco o0 non responsivi, sull’inserimento dei cosiddetti farmaci biotecnologici che hanno cambiato
profondamente la qualita di vita di questi malati, permettendo di raggiungere piu facilmente la remissione e di abbandonare
anche in tempi rapidi il cortisone. Una novita recente ¢ la disponibilita di farmaci biotecnologici che inibiscono le Jak chinasi. Si
tratta di farmaci rapidi e assunti per bocca che possono essere inseriti in terapie sin dalle primissime fasi della malattia,
immediatamente dopo i farmaci di prima linea come il methotrexate. Non c¢’¢ dubbio che questi nuovi farmaci, amplificando
notevolmente 1’offerta terapeutica, abbiamo reso ancor pil facile 1’accettazione e, di conseguenza, I’aderenza alle terapie da
parte dei malati.

La somministrazione per bocca permette al malato di avere un’opzione terapeutica in pill, in alcuni casi piul accettata rispetto
alle tradizionali vie di somministrazione dei farmaci biotecnologici. La diagnosi precoce e I’inserimento, se necessario, di un
farmaco biotecnologico sono i punti chiave per ridurre la percentuale di quei pazienti che smettono di seguire le terapie
prescritte e che si attesta ad oggi intorno al 40% circa dei casi», conclude De Cata.

L'importanza di una diagnosi precoce e la prevenzione della malattia

«L’artrite reumatoide ¢ tra le malattie reumatiche piu conosciute. In un periodo come questo, dove 1’accesso alle strutture
sanitarie € stato purtroppo limitato, per ovvie ragioni, abbiamo riscontrato un calo delle nuove diagnosi di circa il 40% rispetto
allo scorso anno - sostiene la Dottoressa Daniela Marotto, Reumatologa dell' ASSL Olbia e Consigliere Nazionale CRel.
«Questo mette in luce una grande problematica: il ritardo diagnostico della malattia, che va a incidere negativamente sulla loro
prognosi. Ricordiamo, quindi, che la diagnosi precoce ¢ fondamentale per intervenire tempestivamente sull’artrite reumatoide.
Numerosi trial clinici stanno cercando di individuare dei pazienti in stadio preclinico, cio¢ pazienti in cui si ha un’alterazione di
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Artrite reumatoide: malattia al femminile ma farmaci studiati sugli uomini
specifici biomarkers ma non & ancora presente la sintomatologia, in modo da poter valutare la possibilita di intervenire
precocemente e cercare di evitare lo sviluppo della malattia. Contrariamente a quanto si pensa, & possibile mettere in atto delle
strategie preventive anche per 1’artrite reumatoide, nonostante siano patologie in cui vi & una componente genetica si & visto che
I'adozione di stili di vita sani basati su un’adeguata attivita fisica, il controllo del peso, un’alimentazione sana come la dieta
mediterranea e 1'abolizione del tabagismo avrebbero un ruolo protettivo».

«dnoltre il fumo di sigaretta pud portare a infezioni parodontali che possono essere considerati un ulteriore fattore di rischio per
la patologia. Non bisogna, inoltre dimenticare che sono patologie a predisposizione genetica ma questo non vuol dire che tutti i
pazienti svilupperanno la malattia, in quanto diversi fattori ambientali sembrerebbero agire portando a variazioni
nell’espressione genica e quindi allo sviluppo della malattia», sostiene la Amato. «Da qui la possibilita - conclude la Marotto -
di prevenire la patologia agendo su fattori ambientali». 1672
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Artrite reumatoide: malattia al femminile ma farmaci studiati sugli uomini

Giovedi 29 Ottobre 2020 Redazione

In Italia sono oltre 400 mila le persone affette da artrite reumatoide. questa malattia reumatica colpisce 1 persona ogni 250
abitanti, con un’incidenza di 2-4 nuovi casi per anno su 10.000 individui. Si tratta di una patologia infiammatoria autoimmune,
cronica, altamente invalidante e a carattere sistemico. I sintomi piu frequenti sono: rigidita mattutina prolungata, dolore,
tumefazione articolare e deformita articolari tali da poter comportare la progressiva perdita delle proprie capacita funzionali,
compromettendo la qualita della vita del paziente in tutti gli ambiti.

La malattia colpisce soprattutto le donne, ma la terapia ¢ stata studiata sugli uomini

«L’artrite reumatoide, fra le artriti croniche, sembra clinicamente pill severa nelle donne, le quali mostrano un’attivita di
malattia basale piu elevata, un andamento pill aggressivo ed una maggiore disabilita, associate a basse percentuali di remissione
della malattia. Sono proprio le donne a essere pill colpite, in un rapporto di 4 a 1 rispetto agli uomini, ed in particolare durante il
periodo fertile», ha dichiarato la Dottoressa Patrizia Amato, Reumatologa dell’ ASL Salerno, Consigliere Nazionale CRel.
«Nonostante 1’artrite reumatoide sia cosi frequente nelle donne la terapia a loro riservata ¢ invece adattata al genere maschile.
Da sempre, la medicina utilizza come stereotipo per i trial clinici un soggetto maschile di 70 kg, questo perché studiare la
condizione clinica di una donna comporta costi piu elevati e modalita pit complesse.

Cosa comporta pero tutto questo? Ovviamente un aumento degli effetti collaterali da parte di donne affette da questa malattia
autoimmune. Un problema che non trovera una soluzione fintanto che non si comprendera che le malattie reumatiche sono
clinicamente diverse tra donne e uomini e, di conseguenza, necessitano di un differente approccio clinico e terapeutico -
continua la Amato - Cosi come differente & anche la gestione dell’accettazione della malattia, da una parte le donne, che la
accettano con maggior facilita, dall’altra gli uomini, che impiegano piu tempo e nella maggior parte dei casi la rifiutano,
banalizzando la loro condizione. Proprio per questo, mi sento di dire che I’'uomo ¢ colui che ha bisogno di essere pil ascoltato e
di ricevere un maggior supporto, sia fisico che psicologico. Il pericolo che ne consegue ¢ la possibile perdita di aderenza alla
terapia. Per tutte queste ragioni, sia cliniche che psicologiche, un approccio pill orientato al genere, con strategie terapeutiche
dedicate rappresenterebbe 1’arma vincente per una maggiore appropriatezza terapeutica, efficacia, sicurezza e aderenza
terapeutica.

Come scegliere la terapia adatta per le persone affette da questa patologia

«L’artrite reumatoide ¢ una malattia cronica altamente invalidante, se non trattata per tempo. L’obiettivo, dunque, ¢ quello di
intercettare la patologia nella sua fase iniziale e intraprendere subito una terapia in grado di mettere il paziente nelle migliori
condizioni possibili. Troppo spesso, infatti, si tende a ricorrere al cortisone, farmaco considerato come una sorta di "coperta
farmacologica" nel momento in cui la terapia di fondo non puo essere gestita. Proprio per questo il ruolo svolto dal proprio
medico di base ¢ fondamentale: deve esser in grado di riconoscere il bisogno di ricorrere al parere di un reumatologo», sostiene
il Dottor Angelo De Cata, Presidente CRel. «La terapia dell’artrite reumatoide ¢ basata sull’uso, in prima linea, di farmaci di
fondo tradizionali e, nei casi poco o non responsivi, sull’inserimento dei cosiddetti farmaci biotecnologici che hanno cambiato
profondamente la qualita di vita di questi malati, permettendo di raggiungere piu facilmente la remissione e di abbandonare
anche in tempi rapidi il cortisone. Una novita recente ¢ la disponibilita di farmaci biotecnologici che inibiscono le Jak chinasi. Si
tratta di farmaci rapidi e assunti per bocca che possono essere inseriti in terapie sin dalle primissime fasi della malattia,
immediatamente dopo i farmaci di prima linea come il methotrexate. Non c’¢ dubbio che questi nuovi farmaci, amplificando
notevolmente 1’offerta terapeutica, abbiamo reso ancor piu facile I’accettazione e, di conseguenza, I’aderenza alle terapie da
parte dei malati.

La somministrazione per bocca permette al malato di avere un’opzione terapeutica in pill, in alcuni casi piu accettata rispetto
alle tradizionali vie di somministrazione dei farmaci biotecnologici. La diagnosi precoce e 1’inserimento, se necessario, di un
farmaco biotecnologico sono i punti chiave per ridurre la percentuale di quei pazienti che smettono di seguire le terapie
prescritte e che si attesta ad oggi intorno al 40% circa dei casi», conclude De Cata.

L'importanza di una diagnosi precoce e la prevenzione della malattia

«L’artrite reumatoide ¢ tra le malattie reumatiche piu conosciute. In un periodo come questo, dove I’accesso alle strutture
sanitarie ¢ stato purtroppo limitato, per ovvie ragioni, abbiamo riscontrato un calo delle nuove diagnosi di circa il 40% rispetto
allo scorso anno - sostiene la Dottoressa Daniela Marotto, Reumatologa dell' ASSL Olbia e Consigliere Nazionale CRel.
«Questo mette in luce una grande problematica: il ritardo diagnostico della malattia, che va a incidere negativamente sulla loro
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prognosi. Ricordiamo, quindi, che la diagnosi precoce & fondamentale per intervenire tempestivamente sull*artrite reumatoide.
Numerosi trial clinici stanno cercando di individuare dei pazienti in stadio preclinico, ciod pazienti in cui si ha un’alterazione di
specifici biomarkers ma non & ancora presente la sintomatologia, in modo da poter valutare la possibilita di intervenire
precocemente e cercare di evitare lo sviluppo della malattia. Contrariamente a quanto si pensa, & possibile mettere in atto delle
strategie preventive anche per 1’artrite reumatoide, nonostante siano patologie in cui vi & una componente genetica si & visto che
T'adozione di stili di vita sani basati su un’adeguata attivita fisica, il controllo del peso, un’alimentazione sana come la dieta
mediterranea e I’abolizione del tabagismo avrebbero un ruolo protettivo».

noltre il fumo di sigaretta pud portare a infezioni parodontali che possono essere considerati un ulteriore fattore di rischio per
la patologia. Non bisogna, inoltre dimenticare che sono patologie a predisposizione genetica ma questo non vuol dire che tutti i
‘pazienti svilupperanno la malattia, in quanto diversi fattori ambientali sembrerebbero agire portando a variazioni
nell’espressione genica e quindi allo sviluppo della malattia», sostiene la Amato. «Da qui la possibilita - conclude la Marotto -
di prevenire la patologia agendo su fattori ambientali». 1672
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Artrite reumatoide, questione di genere e altro: quanto é importante una diagnosi
precoce? E possibile prevenirla?

Si tratta di una patologia infiammatoria autoimmune, cronica, altamente invalidante e a carattere sistemico. Ma quanto conta il
genere in questa patologia? E' possibile prevenirla?
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Solo in Italia sono oltre 400 mila le persone affette da artrite reumatoide. Una malattia reumatica che colpisce 1 persona ogni
250 abitanti, con un'incidenza di 2-4 nuovi casi per anno su 10.000 individui. Si tratta di una patologia infiammatoria
autoimmune, cronica, altamente invalidante e a carattere sistemico. Tra i sintomi piu frequenti ci sono: rigidita mattutina
prolungata, dolore, tumefazione articolare e deformita articolari tali da poter comportare la progressiva perdita delle proprie
capacita funzionali, compromettendo la qualita della vita del paziente in tutti gli ambiti.

«Fra le artriti croniche, l'artrite reumatoide sembra clinicamente piu severa nelle donne, le quali mostrano un'attivita di malattia
basale piu elevata, un andamento pill aggressivo ed una maggiore disabilita, associate a basse percentuali di remissione della
malattia. Sono proprio le donne a essere piul colpite, in un rapporto di 4 a 1 rispetto agli uomini, ed in particolare durante il
periodo fertile», dichiara la Dottoressa Patrizia Amato, Reumatologa dell'ASL Salerno, Consigliere Nazionale CRel
«Nonostante l'artrite reumatoide sia cosi frequente nelle donne la terapia a loro riservata ¢ invece adattata al genere maschile. Da
sempre, la medicina utilizza come stereotipo per i trial clinici un soggetto maschile di 70 kg, questo perché studiare la
condizione clinica di una donna comporta costi pill elevati e modalita pit complesse. Cosa comporta pero tutto questo?
Ovviamente un aumento degli effetti collaterali da parte di donne affette da questa malattia autoimmune. Un problema che non
trovera una soluzione fintanto che non si comprendera che le malattie reumatiche sono clinicamente diverse tra donne e uomini
e, di conseguenza, necessitano di un differente approccio clinico e terapeutico - continua la Dottoressa Amato - Cosi come
differente ¢ anche la gestione dell'accettazione della malattia, da una parte le donne, che la accettano con maggior facilita,
dall'altra gli uomini, che impiegano pit tempo e nella maggior parte dei casi la rifiutano, banalizzando la loro condizione.
Proprio per questo, mi sento di dire che 1'uomo ¢ colui che ha bisogno di essere pil ascoltato e di ricevere un maggior supporto,
sia fisico che psicologico. Il pericolo che ne consegue ¢ la possibile perdita di aderenza alla terapia. Per tutte queste ragioni, sia
cliniche che psicologiche, un approccio pill orientato al genere, con strategie terapeutiche dedicate rappresenterebbe I'arma
vincente per una maggiore appropriatezza terapeutica, efficacia, sicurezza e aderenza terapeutica».

Come ¢ possibile scegliere la terapia adatta per le persone affette da questa patologia? «L'artrite reumatoide ¢ una malattia
cronica altamente invalidante, se non trattata per tempo. L'obiettivo, dunque, ¢ quello di intercettare la patologia nella sua fase
iniziale e intraprendere subito una terapia in grado di mettere il paziente nelle migliori condizioni possibili. Troppo spesso,
infatti, si tende a ricorrere al cortisone, farmaco considerato come una sorta di "coperta farmacologica" nel momento in cui la
terapia di fondo non puo essere gestita. Proprio per questo il ruolo svolto dal proprio medico di base ¢ fondamentale: deve esser
in grado di riconoscere il bisogno di ricorrere al parere di un reumatologo», sostiene il Dottor Angelo De Cata, Presidente CRel.
«La terapia dell'artrite reumatoide ¢ basata sull'uso, in prima linea, di farmaci di fondo tradizionali e, nei casi poco 0 non
responsivi, sull'inserimento dei cosiddetti farmaci biotecnologici che hanno cambiato profondamente la qualita di vita di questi
malati, permettendo di raggiungere pill facilmente la remissione e di abbandonare anche in tempi rapidi il cortisone. Una novita
recente ¢ la disponibilita di farmaci biotecnologici che inibiscono le Jak chinasi. Si tratta di farmaci rapidi e assunti per bocca
che possono essere inseriti in terapie sin dalle primissime fasi della malattia, immediatamente dopo i farmaci di prima linea
come il methotrexate. Non c'¢ dubbio che questi nuovi farmaci, amplificando notevolmente I'offerta terapeutica, abbiamo reso
ancor piu facile I'accettazione e, di conseguenza, I'aderenza alle terapie da parte dei malati. La somministrazione per bocca
permette al malato di avere un'opzione terapeutica in pill, in alcuni casi pill accettata rispetto alle tradizionali vie di
somministrazione dei farmaci biotecnologici. La diagnosi precoce e l'inserimento, se necessario, di un farmaco biotecnologico
sono i punti chiave per ridurre la percentuale di quei pazienti che smettono di seguire le terapie prescritte e che si attesta ad oggi
intorno al 40% circa dei casi», conclude De Cata.

Quanto & importante una diagnosi precoce? E possibile prevenire l'artrite reumatoide? «L'artrite reumatoide & tra le malattie
reumatiche pill conosciute. In un periodo come questo, dove l'accesso alle strutture sanitarie ¢ stato purtroppo limitato, per ovvie
ragioni, abbiamo riscontrato un calo delle nuove diagnosi di circa il 40% rispetto allo scorso anno - sostiene la Dottoressa
Daniela Marotto, Reumatologa dell'ASSL Olbia e Consigliere Nazionale CRel. «Questo mette in luce una grande problematica:
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Artrite reumatoide: solo questione di genere?

Ortopedia e Reumatologia Giovedi 29 Ottobre 2020 Redazione

Solo in Italia sono oltre 400 mila le persone affette da artrite reumatoide. Una malattia reumatica che colpisce 1 persona ogni
250 abitanti, con un'incidenza di 2-4 nuovi casi per anno su 10.000 individui.

Bifosfonati, basso il rischio assoluto di fratture atipiche

Sindrome Churg-Strauss, studio retrospettivo paneuropeo promuove mepolizumab e rituximab

Solo in Italia sono oltre 400 mila le persone affette da artrite reumatoide. Una malattia reumatica che colpisce 1 persona ogni
250 abitanti, con un’incidenza di 2-4 nuovi casi per anno su 10.000 individui. Si tratta di una patologia infiammatoria
autoimmune, cronica, altamente invalidante e a carattere sistemico. Tra i sintomi piu frequenti ci sono: rigidita mattutina
prolungata, dolore, tumefazione articolare e deformita articolari tali da poter comportare la progressiva perdita delle proprie
capacita funzionali, compromettendo la qualita della vita del paziente in tutti gli ambiti.

Artrite reumatoide; una malattia di genere?

«Fra le artriti croniche, I’artrite reumatoide sembra clinicamente piu severa nelle donne, le quali mostrano un’attivita di malattia
basale piu elevata, un andamento piu aggressivo ed una maggiore disabilita, associate a basse percentuali di remissione della
malattia. Sono proprio le donne a essere piul colpite, in un rapporto di 4 a 1 rispetto agli uomini, ed in particolare durante il
periodo fertile», dichiara la Dottoressa Patrizia Amato, Reumatologa dell’ASL Salerno, Consigliere Nazionale CRel
«Nonostante 1’artrite reumatoide sia cosi frequente nelle donne la terapia a loro riservata ¢ invece adattata al genere maschile.
Da sempre, la medicina utilizza come stereotipo per i trial clinici un soggetto maschile di 70 kg, questo perché studiare la
condizione clinica di una donna comporta costi piu elevati e modalita pitt complesse. Cosa comporta pero tutto questo?
Ovviamente un aumento degli effetti collaterali da parte di donne affette da questa malattia autoimmune. Un problema che non
trovera una soluzione fintanto che non si comprendera che le malattie reumatiche sono clinicamente diverse tra donne e uomini
e, di conseguenza, necessitano di un differente approccio clinico e terapeutico - continua la Dottoressa Amato - Cosi come
differente € anche la gestione dell’accettazione della malattia; da una parte le donne, che la accettano con maggior facilita,
dall’altra gli uomini, che impiegano piu tempo e nella maggior parte dei casi la rifiutano, banalizzando la loro condizione.
Proprio per questo, mi sento di dire che I'uomo ¢ colui che ha bisogno di essere piu ascoltato e di ricevere un maggior supporto,
sia fisico che psicologico. Il pericolo che ne consegue ¢ la possibile perdita di aderenza alla terapia. Per tutte queste ragioni, sia
cliniche che psicologiche, un approccio pill orientato al genere, con strategie terapeutiche dedicate rappresenterebbe 1’arma
vincente per una maggiore appropriatezza terapeutica, efficacia, sicurezza e aderenza terapeutica».

Come ¢ possibile scegliere la terapia adatta per le persone affette da questa patologia?

«L’artrite reumatoide ¢ una malattia cronica altamente invalidante, se non trattata per tempo. L’obiettivo, dunque, ¢ quello di
intercettare la patologia nella sua fase iniziale e intraprendere subito una terapia in grado di mettere il paziente nelle migliori
condizioni possibili. Troppo spesso, infatti, si tende a ricorrere al cortisone, farmaco considerato come una sorta di "coperta
farmacologica" nel momento in cui la terapia di fondo non puo essere gestita. Proprio per questo il ruolo svolto dal proprio
medico di base & fondamentale: deve esser in grado di riconoscere il bisogno di ricorrere al parere di un reumatologo», sostiene
il Dottor Angelo De Cata, Presidente CRel. «La terapia dell’artrite reumatoide ¢ basata sull’uso, in prima linea, di farmaci di
fondo tradizionali e, nei casi poco o non responsivi, sull’inserimento dei cosiddetti farmaci biotecnologici che hanno cambiato
profondamente la qualita di vita di questi malati, permettendo di raggiungere piu facilmente la remissione e di abbandonare
anche in tempi rapidi il cortisone. Una novita recente ¢ la disponibilita di farmaci biotecnologici che inibiscono le Jak chinasi. Si
tratta di farmaci rapidi e assunti per bocca che possono essere inseriti in terapie sin dalle primissime fasi della malattia,
immediatamente dopo i farmaci di prima linea come il methotrexate. Non c¢’¢ dubbio che questi nuovi farmaci, amplificando
notevolmente 1’ offerta terapeutica, abbiamo reso ancor piu facile 1’accettazione e, di conseguenza, I’aderenza alle terapie da
parte dei malati. La somministrazione per bocca permette al malato di avere un’opzione terapeutica in pill, in alcuni casi piu
accettata rispetto alle tradizionali vie di somministrazione dei farmaci biotecnologici. La diagnosi precoce e I’inserimento, se
necessario, di un farmaco biotecnologico sono i punti chiave per ridurre la percentuale di quei pazienti che smettono di seguire
le terapie prescritte e che si attesta ad oggi intorno al 40% circa dei casi», conclude De Cata.

Quanto ¢ importante una diagnosi precoce? ¢ possibile prevenire ’artrite reumatoide?

«L’artrite reumatoide ¢ tra le malattie reumatiche pitt conosciute. In un periodo come questo, dove I’accesso alle strutture
sanitarie & stato purtroppo limitato, per ovvie ragioni, abbiamo riscontrato un calo delle nuove diagnosi di circa il 40% rispetto
allo scorso anno - sostiene la Dottoressa Daniela Marotto, Reumatologa dell' ASSL Olbia e Consigliere Nazionale CRel.
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Artrite reumatoide: solo questione di genere?
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Regia unica del Ssn e un Piano nazionale per le malattie reumatiche

29 Ottobre 2020 15:20

«Bisogna azzerare le differenze dei Servizi sanitari regionali e rafforzare la regia unica del Servizio sanitario nazionale»: ¢
questo I'appello di Angelo De Cata, presidente del Crei, il Collegio dei reumatologi italiani, in occasione del Congresso
nazionale svoltosi nei giorni scorsi. «Ai reumatologi e ai pazienti - aggiunge De Cata - servono risposte, azioni condivise su
tutto il territorio nazionale per far si che né per i reumatologi né per i pazienti si ripresentino i disagi gia visti nella prima ondata
della pandemia».

L'emergenza sanitaria «ci ha messo davanti a un'evidenza - sostiene Antonella Celano, presidente dell' Associazione persone con
malattie reumatologiche e rare - che non puo passare inosservata: il 40% in piu di ritardi nelle diagnosi a livello nazionale
rispetto al 2019, come hanno mostrato i dati di un'ultima ricerca di Apmarr condotta in collaborazione con WeResearch. Se poi
si va a circoscrivere il dato alla sola area Sud del Paese, la percentuale arriva al 70%. E un fatto gravissimo per chi ha e per chi
ancora non sa, perché non ha ancora ricevuto una diagnosi, che avra a che fare con una patologia cronica».

Per Silvia Tonolo, presidente dell'Associazione nazionale malati reumatici (Anmar), «le differenze territoriali, presenti anche
all'interno della stessa Regione, fanno si che ne vada di mezzo anche la compliance, 'aderenza terapeutica. Tristemente noto ¢ il
fenomeno migratorio da un centro all'altro in cerca di un'assistenza pill adeguata ai propri fabbisogni: questo vuol dire disagio
per i pazienti, per i caregiver che devono accompagnarli e per il Servizio sanitario nazionale e regionale. Le differenze
territoriali hanno un costo elevato,sociale ed economico, per tutti. E ora di pensare e ragionare il sistema sanitario come un uno,
un insieme di sanita e sociale, inscindibile, fatto di costi diretti e indiretti».

Entro il 2060 si prevede che il numero di cittadini europei con eta superiore a 65 anni aumenti da 88 a 152 milioni, con una
popolazione anziana doppia di quella dei minori entro i 15 anni. Le malattie croniche colpiscono 1'80% delle persone oltre i 65
anni e spesso si verificano contemporaneamente.

«Le disuguaglianze al tempo del Covid hanno riguardato anche i territori - osserva Maria Vitale, senior project manager
dell'Agenzia di valutazione civica di Cittadinanzattiva - mettendo ancora una volta in evidenza le tante sanita del Ssn. Ogni
Regione si ¢ mossa in modo diverso nella gestione dell'emergenza, con modalita spesso diametralmente opposte e non sempre
garantendo il diritto alla continuita delle cure per chi non era malato di Covid». Pertanto diventa necessaria «una
riorganizzazione illuminata, partecipata e lungimirante, che porti a delocalizzare le cure, in modo da poter rimanere sul proprio
territorio e domicilio quando possibile. Le decisioni politiche e i nuovi modelli organizzativi dovrebbero avere uno sguardo
lungo, che porti benefici che vadano al di la di questa generazione e che tutelino quelle future».

Da queste premesse la proposta del Crei di un Piano nazionale per le malattie reumatiche: «La competenza di razionalizzare tutti
i livelli essenziali di assistenza e le prestazioni concernenti 1 diritti civili, sanitari e sociali garantiti su tutto il territorio nazionale
deve spettare solo al ministro della Salute» sostiene De Cata. Il Collegio chiede quindi «la creazione di un tavolo di lavoro
articolato, con l'istituzione di una Commissione nazionale sulle malattie reumatiche a cui dovrebbero partecipare tutte le Societa
scientifiche, le Associazioni pazienti, gli operatori e gli opinion leader, insieme a economisti sanitari e statistici con il fine di
garantire uguaglianza su tutto il territorio nella cura delle malattie reumatologiche».

Il Covid «ci deve lasciare come insegnamento che c'€ urgenza di questa reciproca assistenza - conclude la vicepresidente del
Crei, Gilda Sandri - e non piu di competizione, sterile e distruttiva. Basta prime donne o la ricerca di voler dimostrare di essere i
migliori. Qui c'¢ da fare, tutti insieme, politica, operatori sanitari, pazienti e operatori di economia sanitaria, per ottenere il

risultato desiderato da tutti».

PRESSToday . (deminicoanto@gmail.com) 1 Salvo per uso personale e' vietato qualunque tipo di redistribuzione con qualsiasi mezzo.
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In Italia 400mila persone soffrono di artrite reumatoide. Dalla questione di
genere ai fattori ambientali. Se ne parla al Congresso CReL

I Trial clinici vengono effettuati sugli uomini nonostante questa sia una patologia che colpisce soprattutto le donne. Diversi
fattori ambientali sembrerebbero agire portando a variazioni nell’espressione genica e quindi allo sviluppo della malattia.
Queste alcune delle tematiche del Congresso del Collegio Reumatologi

29 OTT - Solo in Italia sono oltre 400 mila le persone affette da artrite reumatoide. Una malattia reumatica che colpisce 1
persona ogni 250 abitanti, con un’incidenza di 2-4 nuovi casi per anno su 10mila individui. Si tratta di una patologia
infiammatoria autoimmune, cronica, altamente invalidante e a carattere sistemico. Tra i sintomi piu frequenti ci sono: rigidita
mattutina prolungata, dolore, tumefazione articolare e deformita articolari tali da poter comportare la progressiva perdita delle
proprie capacita funzionali, compromettendo la qualita della vita del paziente in tutti gli ambiti.

Dalla questione di genere ai fattori ambientali che pososno agire sulla malattia fino a le nuove terapie farmacologiche sono al
centro del XXIII Congresso nazionale CRel, il Collegio Reumatologi italiani.

"Fra le artriti croniche, I’artrite reumatoide sembra clinicamente pill severa nelle donne, le quali mostrano un’attivita di malattia
basale piu elevata, un andamento piu aggressivo ed una maggiore disabilita, associate a basse percentuali di remissione della
malattia. Sono proprio le donne a essere piu colpite, in un rapporto di 4 a 1 rispetto agli uomini, ed in particolare durante il
periodo fertile - dichiara Patrizia Amato, Reumatologa dell’ Asl Salerno, Consigliere Nazionale CRel - nonostante I’ artrite
reumatoide sia cosi frequente nelle donne la terapia a loro riservata ¢ invece adattata al genere maschile. Da sempre, la medicina
utilizza come stereotipo per i trial clinici un soggetto maschile di 70 kg, questo perché studiare la condizione clinica di una
donna comporta costi piu elevati e modalita pilt complesse".

Cosa comporta pero tutto questo? "Ovviamente un aumento degli effetti collaterali da parte di donne affette da questa malattia
autoimmune - aggiunge Amato - un problema che non trovera una soluzione fintanto che non si comprendera che le malattie
reumatiche sono clinicamente diverse tra donne e uomini e, di conseguenza, necessitano di un differente approccio clinico e
terapeutico - continua- cosi come differente ¢ anche la gestione dell’accettazione della malattia, da una parte le donne, che la
accettano con maggior facilita, dall’altra gli uomini, che impiegano piu tempo e nella maggior parte dei casi la rifiutano,
banalizzando la loro condizione. Proprio per questo, mi sento di dire che 1’'uomo ¢ colui che ha bisogno di essere piu ascoltato e
di ricevere un maggior supporto, sia fisico che psicologico. Il pericolo che ne consegue ¢ la possibile perdita di aderenza alla
terapia. Per tutte queste ragioni, sia cliniche che psicologiche, un approccio pill orientato al genere, con strategie terapeutiche
dedicate rappresenterebbe 1’arma vincente per una maggiore appropriatezza terapeutica, efficacia, sicurezza e aderenza
terapeutica".

Come ¢ possibile scegliere la terapia adatta per le persone affette da questa patologia? "L’artrite reumatoide ¢ una malattia
cronica altamente invalidante, se non trattata per tempo. L’obiettivo, dunque - sostiene Angelo De Cata, Presidente CRel - ¢
quello di intercettare la patologia nella sua fase iniziale e intraprendere subito una terapia in grado di mettere il paziente nelle
migliori condizioni possibili. Troppo spesso, infatti, si tende a ricorrere al cortisone, farmaco considerato come una sorta di
‘coperta farmacologica’ nel momento in cui la terapia di fondo non puo essere gestita. Proprio per questo il ruolo svolto dal
proprio medico di base ¢ fondamentale: deve esser in grado di riconoscere il bisogno di ricorrere al parere di un reumatologo, la
terapia dell’artrite reumatoide ¢ basata sull’uso, in prima linea, di farmaci di fondo tradizionali e, nei casi poco o non responsivi,
sull’inserimento dei cosiddetti farmaci biotecnologici che hanno cambiato profondamente la qualita di vita di questi malati,
permettendo di raggiungere pit facilmente la remissione e di abbandonare anche in tempi rapidi il cortisone".

Una novita recente ¢ la disponibilita di farmaci biotecnologici che inibiscono le Jak chinasi. "Si tratta di farmaci rapidi e assunti
per bocca che possono essere inseriti in terapie sin dalle primissime fasi della malattia, immediatamente dopo i farmaci di prima
linea come il methotrexate. Non c’¢ dubbio che questi nuovi farmaci - aggiunge De Cata - amplificando notevolmente 1’offerta
terapeutica, abbiamo reso ancor piu facile 1’accettazione e, di conseguenza, I’aderenza alle terapie da parte dei malati. La
somministrazione per bocca permette al malato di avere un’opzione terapeutica in piu, in alcuni casi piul accettata rispetto alle
tradizionali vie di somministrazione dei farmaci biotecnologici. La diagnosi precoce e I’inserimento, se necessario, di un
farmaco biotecnologico sono i punti chiave per ridurre la percentuale di quei pazienti che smettono di seguire le terapie
prescritte e che si attesta ad oggi intorno al 40% circa dei casi".

Quanto ¢ importante una diagnosi precoce? ¢ possibile prevenire 1’artrite reumatoide? "L’artrite reumatoide ¢ tra le malattie
reumatiche pill conosciute. In un periodo come questo, dove 1’accesso alle strutture sanitarie ¢ stato purtroppo limitato, per
ovvie ragioni, abbiamo riscontrato un calo delle nuove diagnosi di circa il 40% rispetto allo scorso anno - sostiene Daniela
Marotto, Reumatologa dell’ Assl Olbia e Consigliere Nazionale CRel - questo mette in luce una grande problematica: il ritardo
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diagnostico della malattia, che va a incidere negativamente sulla loro prognosi. Ricordiamo, quindi, che la diagnosi precoce &
fondamentale per intervenire tempestivamente sull’artrite reumatoide. Numerosi trial clinici stanno cercando di individuare dei
‘pazienti in stadio preclinico, ciod pazienti in cui si ha un’alterazione di specifici biomarkers ma non & ancora presente la
sintomatologia, in modo da poter valutare la possibilita di intervenire precocemente e cercare di evitare lo sviluppo della
malattia. Contrariamente a quanto si pensa, & possibile mettere in atto delle strategie preventive anche per I’artrite reumatoide,
nonostante siano patologie in cui vi & una componente genetica si & visto che I'adozione di stili di vita sani basati su un’adeguata
attivita fisica, il controllo el peso, un’alimentazione sana come la dieta mediterranea e ’abolizione del tabagismo avrebbero un
Tuolo protettivo".
Ma non & tutto: "Inoltre il fumo di sigaretta pud portare a infezioni parodontali che possono essere considerati un ulteriore
fattore di rischio per la patologia. Non bisogna, inoltre dimenticare che sono patologie a predisposizione genetica ma questo non
vuol dire che tutti i pazienti svilupperanno la malattia, in quanto diversi fattori ambientali sembrerebbero agire portando a
variazioni nell’espressione genica e quindi allo sviluppo della malattia”, sostiene Amato. "Da qui la possibilita - conclude
Marotto - di prevenire la patologia agendo su fattori ambientali".
29 ottobre 2020
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Roma, 28 ottobre 2020. Si & tenuto il XXIlI Congresso Nazionale nel primo mese utile dopo il ientro
estivo per organizzare lincontro degli esperti dedicato alla di sensibilizzazione su Lupus
Eritematoso Sistemico (LES). Questa malattia autoimmune e sistemica e colpisce per lo piil le
donne in eta fertile, con un'incidenza di 9 a 1 rispetto agli uomini. Parlare di questa patologia &
importante, per avere una diagnosi precoce e iniziare il trattamento.

Oggi, anche una gravidanza presenta meno complicazioni che in passato difatti '85% va a buon
fine. Di seguito presentiamo una breve trattazione per punti introduttivi sullargomento che ha

interessato nella due giorni a Roma i massimi esperti e studiosi su questa patologia.
Raffaele Panico

1l Lupus Eritematoso Sistemico (LES) non & una malattia rara: sono 5 milioni le persone che ne
sono affette in tutto il mondo, di cui oltre 60.000 in Italia. Colpisce per lo pii le donne in eta fertile,
nella fascia di eta che va dai 13 ai 55 anni, in un rapporto di 9 a 1 rispetto agli uomini. L'incidenza
annuale di questa malattia, in media, & di 80-100 casi per ogni 100.000 abitanti e si pud presentare
anche in eta pediatrica e senile. «Il Lupus & una malattia sistemica: interessa piil organi, come
la pelle, le articolazioni, i reni, il sangue, i tessuti connettivi e il sistema nervoso. £ autoimmune,
vale a dire che il sistema immunitario della persona che ne & affetta auto-aggredisce lorganismo,
ed & cronica, parola che non ha bisogno di spiegazioni», afferma Stefano Stisi, gia Presidente del

CRel - Collegio dei Reumatologi Ospedalieri taliani.

La causa di questa malattia & ancora sconosciuta, ma cid che si sa & che un ruolo importante nella
comparsa lo giocano la genetica, i fattori ormonali, le radiazioni ultraviolette, il fumo di sigarette,

l'esposizione a fattori ambientali come virus e ad agenti chimici.
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Quali sono i campanelli di allarme da non sottovalutare?

Spiega il Professor Gian Domenico Sebastiani: <Le manifestazioni articolari, come dolore

i arti, artriti, quelle a livello cutaneo, tra cui vari rush cutanei compreso la tipica

manifestazione a farfalla sul viso che si presenta nella zona delle guance, e a livello
ematologico, come la riduzione dei globuli bianchi - leucopenia - e delle piastrine -
piastrinopenia - devono far sospettare che si possa trattare di Lupus. Questo & quanto &
emerso da una ricerca sui pazienti con recente insorgenza della malattia, e che coinvolge piil
centri italiani specializzati nel trattamento del LES, di cui sono coordinatores. Inoltre, il Professor
Gian Domenico Sebastiani, Direttore della UOC Reumatologia dellAzienda Ospedaliera San
Camillo Forlanini di Roma ha portato allattenzione dei presenti al XXill Congresso Nazionale CRel
quanto questa malattia sia sfaccettata. Tanto, da avere ancora ritardi diagnostici, in media di circa
due anni dal momento dell'insorgenza dei sintomi e dei segni. <Una diagnosi precoce &
importante, perché ci permette di intervenire quanto prima sulla malattia. Per far si
che cib accada, occorre migliorare il dialogo con il medico di medicina generale e sensibilizzare
sui campanelli di allarme, appunto»; continua e sottolinea il Professor Sebastiani
precisando che «agire tempestivamente vuole anche dire migliorare la qualita di vita
dei pazienti. Qualita che dagli anni 'S0 in avanti & migliorata tantissimo e che oggi possiamo

valutare anche con degli indici specifici.

Dalle nostre ricerche emerge che a un anno dalla
diagnosi, grazie all'efficacia dei farmaci, attivita di malattia rallenta e la qualita della vita del

paziente rimane stabile».
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Che tipo di prevenzione si pub fare?

«Quella primaria non & possibile, perché non esiste un sistema per vedere chi potrebbe
manifestare il Lupus. Ma cio che possiamo fare & la prevenzione secondaria una volta ricevuta
la diagnosi», sostiene il Professor Sebastiani. «Le evidenze ci dicono che la foto-esposizione
pub esacerbare la malattia, quindi meglio non esporsi nelle ore di maggiore irradiazione
degli ultravioletti e usare sempre uno schermo totale. Evitare il fumo di sigaretta,
seguire un’alimentazione sana, equilibrata, tenere sotto controllo la pressione arteriosa
con regolarita e il colesterolo, perché sappiamo che questa malattia pud provocare una
aterosclerosi accelerata e aumentare il rischio cardiovascolare. Fare costantemente un’attivita
fisica adeguata alle proprie esigenze & un‘altra buona abitudine da adottare», suggerisce il

Professor Sebastiani.
Chi ha il Lupus ha un maggior rischio di contrarre il Covid?

«Dai dati che abbiamo al momento non risulta che i pazienti affetti da LES siano pii a rischio di
altri. Il trattamento del Lupus, perd, prevede anche degli immunosoppressori, che possono fare
aumentare il rischio di infettarsi di Sars-CoV-2. Il consiglio, in generale, & quello di fare delle
valutazioni con il proprio reumatologo, e fugare i dubbi con lui. Fare uso dei presidi di protezione
individuale come la mascherina, lavare e igienizzare le mani e mantenere la distanza di sicurezza
dalle altre persone & d'obbligo. Vaccinarsi, con i vaccini senza adiuvanti, poi, & laltra arma che pud

essere d'aiuto», suggerisce Stefano Stisi
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Una gravidanza & un desiderio che si pud realizzare senza tante complicazioni come lo era in
passato, ma va programmata con gli specialisti. <Dobbiamo parlare di programmazione
famigliare insieme alla coppia ed evitare che si sospendano i farmaci in autonomia,
senza concordarlo con il reumatologo. La prosecuzione della terapia non & dannosa
per la gestazione, ma il punto fondamentale & che la malattia sia in fase di remissione

e che la paziente si afiidi al team di esperti che la seguiranno, reumatologo,

immunologo, ginecologo, ostetrici e neonatologo, che hanno valutato caso per caso.
Oggi, a differenza di anni fa, almeno '85% delle gravidanze va a buon fine», afferma

Stefano Stisi.




