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A.N.I.Ma.S.S. ONLUS organizza la 4° Edizione Conve® Progetto “Un premio per la

Vita” che si terra il 3 ottobre 2013 a Roma pressta Sala delle Colonne — Camera dei

Deputati alle ore 10,00, per premiare le tesi dei edici specializzandi con una tesi sulla
Sindrome di Sjogren e finanziare 1 borsa di studigulla rara malattia.

La Sindrome di Sjogren, che colpisce in grande nogiggza le donne (9 a 1) € una malattia rara,
autoimmune, sistemica, degenerativa e inguaribile.
Puo attaccare tutte le mucose dell’organismo:odaitca, naso, reni, pancreas, fegato, cuore,
apparato cardiocircolatorio, apparato osteo-adieoké polmonare. Spesso si associa ad altre
patologie autoimmuni quali artrite reumatoide, lessculiti, sclerodermia, fino a poter degenerare i
linfoma con mortalita del 5-8%. A causa della coesglta di tale malattia & anche difficile
diagnosticarla ed & poco conosciuta. Alle probléhatdella malattia va aggiunto il disagio e la
sofferenza di malati per i quali non ci sono farhtatativi e I'uso di parafarmaci, farmaci di faaci
C, terapie riabilitative e cure odontoiatriche saroro carico.
A.N.I.LMa.S.S. Onlus e stata fondata il 18 april®2@ Verona su iniziativa di un ristretto gruppo di
venti persone e in 7 anni di attivitd e arrivataamtare 1750 associati in rappresentanza di circa
10000/12000 malati in tutt’ltalia. L’Associazionarecontatto con piu di 5000 pazienti ed & I'unico
punto di riferimento per tutte le persone affeddladmalattia. Quotidianamente risponde a richieste
di aiuto, di ascolto e offre consulenza psicologjcatuita ed eroga visite specialistiche ai prepdi.
La Sindrome di Sjogren non € ancora inserita ngfis®® Nazionale delle malattie rare e nei LEA,
sebbene sia piu grave, invalidante e inguaribikaudie gia inserite.
Per far fronte alle enormi problematiche e allechiigsinazione che le persone con Sindrome di
Sjogren devono subire quotidianamente e promuovinéeresse e la ricerca sulla grave
patologia,'Associazione A.N.l.Ma.S.S. Onlus, h&atb il Progetto “Un premio per la Vita” nel
2009 e che e arrivato alla sua 4a Edizione pendtasso ottenuto nelle Edizioni precedenti e per
I'interesse suscitato nei giovani medici speciaidi.
Il Convegno organizzato con relativa premiaziondididfie & di grande valenza scientifica per i
numerosi interventi di specialisti e ricercatoregbresenteranno ed evidenzieranno la complessita e
gravita della Sindrome di Sjogren, della necestiiia diagnosi precoce,della presa in carico eadell
riabilitazione nelle persone colpite dalla malatier evitare degenerazioni e mantenere le abilita
residue motorie. Parteciperanno le Senatrici L&iaaconi, Maria Rizzotti e Cinzia Bonfrisco e |l
consigliere della Regione Lazio,Dott. Riccardo Aguspresenziera come sostenitore dellEvento il
Presidente della Farmindustria,il dott. MassimocBabarozzi che premiera con la Presidente di
A.N.l.Ma.S.S. ONLUS tre giovani medici e uno ricevéa borsa di studio.
Parteciperanno le Case Farmaceutiche, i medispgitializzandi,i malati e i loro familiari.
Tale importante Convegno ha ottenuto il Patrocttéla Camera dei Deputati, della Farmindustria,
della Regione Lazio, della SIAIC, di Orphanet,ddidMP, della GIS Reumatologia, della HP
Reumatologia Italia, del’AME, della FIMMG, di Catlinanzaattiva .
Cordiali saluti La Presite

Dott.dszcia Marotta



