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Disegno di Legge
Per le Malattie reumatiche

Letterina a Babbo Natale

Caro Babbo Natale,

il senatore Piergiorgio Massidda ha presentato un
disegno di legge che porta il significativo titolo
“Disposizioni per assicurare un’adeguata as-
sistenza sanitaria ai malati di Malattie Reuma-
tiche Sistemiche”.

Il titolo & indubbiamente significativo e ci da spe-
ranza per il futuro. Ma speriamo che questo futu-
ro sia prossimo perché i problemi dei malati reu-
matici non sono di poco conto; infatti le difficolta e
le disfunzioni che a volte si verificano nelle strut-
ture sanitarie provocano amarezza nei malati e
non fanno onore al servizio sanitario, che nel suo
complesso risulta generalmente di buona qualita.
Come ha scritto giustamente il senatore Massidda
nella sua relazione introduttiva al disegno di leg-
ge, “la gestione di malati cosi complessi richiede il
coordinamento da parte del reumatologo
dell’apporto di diversi specialisti, ad esempio fisia-
tra, pneumologo, cardiologo, neurologo, infettivo-
logo, ortopedico o di altri specialisti che devono
intervenire in modo integrato nella gestione e so-
luzione di situazioni particolari che spesso vengo-
no a presentarsi nel corso della malattia o a se-
guito del trattamento”.

| dati epidemiologici italiani indicano che oltre un
quinto della popolazione soffre di sintomi riferibili
a malattie reumatiche non lievi quindi, a nostro
parere, I'iniziativa del senatore Massidda merite-
rebbe un iter legislativo possibilmente poco “tor-
mentato” anche perché ci sembra ben articolato e
condivisibile da tutte le forze politiche presenti in
Parlamento.

Naturalmente il disegno di legge € perfettibile e
ci auguriamo che venga esaminato, discusso e
approvato in tempi ragionevolmente brevi.
Pretendiamo troppo da te, caro Babbo Natale, se
ti chiediamo di fare calendarizzare il disegno di
legge del senatore Massidda entro il mese di
gennaio del 2010?

Sappiamo anche che il dott. Giampietro Rupolo,
direttore Sanitario del’Azienda Ospedaliera di
Padova, sta avviando una consultazione territoria-
le finalizzata ad ottenere dalla Giunta Regionale
del Veneto un provvedimento ponte in attesa di
una legislazione nazionale piu puntuale e cogen-
te; quindi in vista del Santo Natale ci sentiamo
autorizzati a dare ai nostri associati una speran-
za e ad augurare loro, unitamente alle famiglie,
un Natale sereno e pieno di gioia.

Carmine Granato

INFLUENZA A/N1H1
PARLIAMONE ANCORA

Ecco le domande rivolte da PANORAMA a T Jef-
ferson sull'influenza A/IN1H1.
T J € uno dei maggiori esperti di vaccini.

Contributo a cura di Giovanni Peronato

Qual é la mortalita riscontrata nei paesi in cui il
virus € gia circolato ampiamente?

Rispetto ai casi di morti registrate in Paesi dove &
gia circolato, la mortalita & inferiore (secondo Roy
Anderson, BMJ, VOL 338, pag 1.461, la mortalita
e dell'l-2 per mille e la morbilita del 5-7 per cento)
e potrebbe esserlo perché diversi casi con comuni
sintomi sfuggono facilmente alla sorveglianza ed
alcuni decessi possono essere dovuti ad altre
cause presenti e non al virus soltanto. Sir Liam
Donaldson (direttore del SSN Inglese, che ¢ stato
uno fra i piu reattivi) ha dichiarato recentemente
che le previsioni di mortalita iniziale erano esage-
rate di circa 2/3. Sarei molto cauto anche nel par-
lare di  mortalita attribuibile  direttamente
al’A/HIN1 poiché per essere sicuri ci vogliono
esami clinici completi, compresa - se possibile -
un‘autopsia ed una documentazione accurata.

Se una persona ha dei problemi di salute pre-
esistenti (ad esempio una cardiopatia, 0 una
pneumopatia) e s'infetta, quanta responsabilita ha
il virus influenzale, quanta gli altri agenti, e quanta
i problemi pre-esistenti? Non abbiamo informazio-
ni dettagliate per ciascun decesso, né sappiamo
guanta gente € stata infettata e soprattutto co-
infettata da altri agenti. Quindi calma.

E possibile confondere la comune influenza con
guesta nuova infezione influenzale?

Certo, succede tutti i giorni anche con la influenza
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stagionale che causa un quadro clinico detto 'sin-
drome influenzale' (febbre, tosse, mal di gola,
ecc.) che & assolutamente indistinguibile da quello
causato da centinaia di altri agenti. Ma l'influenza
vera € una causa abbastanza rara di sindrome
influenzale: circa il 7% in media. E questo uno dei
motivi principali per cui interventi di massa diretti
contro I'influenza (come i vaccini) e non contro la
sindrome influenzale (come le misure igieniche)
non avranno mai un'efficacia alta.

Come ho gia detto, quanto ai decessi, nessuno va
a verificare se sono vittime dell'infezione virale
oppure se intervengono altre cause. Ecco un e-
sempio basato sui dati provenienti da tutti i 348
studi sui vaccini influenzali pubblicati dal 1948 al
2007 revisionati dal mio gruppo: su circa tre milio-
ni e mezzo di partecipanti in tutti questi studi vi
sono state (o riportati i dati di) solo 8 autopsie (in
uno studio su anziani in Scozia). Quindi il toto
morti € proprio questo: una stima, quello che gli
inglesi chiamano un 'guesstimate’.

E vero che i mass media hanno 'costruito’ la pan-
demia?

Vi sono quattro gruppi di attori che hanno respon-
sabilita nel panico e nel colossale business pan-
demia a cui assistiamo. | governi, che sono sotto
pressione per fare qualcosa, anche se quel qual-
cosa € basato su letture superficiali, parziali e
spesso faziose delle prove scientifiche fornite da
ricercatori assetati di commesse, ricerca e fama.
Questi ultimi rappresentano il secondo gruppo.
Poi ci sono i media scientifici o laici, che si ingras-
sano anche loro sul business influenza. Infine,
lindustria farmaceutica, che io ritengo la meno i-
pocrita dei 4 perché ha degli obbiettivi palesi e
chiari, anche se spesso usa metodi di marketing
‘creativi', come confondere la sindrome influenza-
le con linfluenza, chiamando tutto “influenza” (o
“flu” in inglese, un termine che odio).

| rapporti fra questi 4 attori sono tema non di Epi-
demiologia, ma di Sociologia, Scienza della Co-
municazione, ecc. Ed & proprio questo che sta
avvenendo: i sociologi e i giornalisti investigativi
intelligenti si stanno interessando sempre di piu al
fenomeno influenza.

La vaccinazione, una volta pronte le dosi, servira
a contenere I'eventuale pandemia/epidemia?

Per i motivi che ho spiegato i vaccini hanno un'ef-
--—--" ficacia dub-

bia, ma in

- guesto caso
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e

i _— (A/HIN1)
E 3 _ non possia-
ﬁ;&": / mo fare nep-
'n pure questa
previsione
(né dire che

saranno “sicuri”) perché non esiste uno straccio di
dato su cui mettere le mani. Ci sono poi problemi
non da ridere, come la logistica e I'etica di vacci-
nare milioni di persone.

Che cosa si puo imparare dalle epidemie passate?

Che l'imprevisto accade sempre e chi usa la testa
ha piu probabilita di sopravvivere illeso.

Quali sono le misure da attuare per contenere la
diffusione del virus?

Sono quelle igieni-
che, sicuramente
utili a contenere la
diffusione del virus,
come dimostra
'ultima revisione
della Collaborazione
Cochrane che sta
per essere ripubbli-
cata in forma ag-
= giornata, sia sul BMJ
che sulla Cochrane Library:

lavarsi accuratamente e di frequente le
mani con acqua e sapone;

attuare misure di barriera (maschere e
guanti) e di distanza (isolamento e quaran-
tena);

coprire bocca e naso quando si tossisce o
starnutisce (e dopo lavarsi le mani);

evitare di toccarsi gli occhi, il naso e la
bocca (facili vie di entrata del virus);

restare a casa se si hanno sintomi influen-
zali; evitare i luoghi affollati dove vi pos-
sono essere casi di malattia.

Dei trial per i vaccini sono in corso, quando si co-
nosceranno i risultati?

Non lo so. Vi sono diversi lati oscuri della faccen-
da e questo € uno di quelli. Non sono a cono-
scenza di pubblicazioni o comunicazioni scientifi-
che in merito.

Consultando il registro pit grosso di trial clinici,
che dovrebbe contenere informazioni dettagliate
di tutti i trial in corso e programmati sui vaccini
con I'A/HIN1 vaccines, ho trovato nove studi u-
sando come query "influenza HIN1". Nessuno dei
nove & completato. Alcuni non risultano nemmeno
iniziati e quelli che lo sono hanno una data di
chiusura che va dall’aprile al dicembre 2010. Allo-
ra ho consultato il registro delle industrie farma-
ceutiche e ne ho trovati altri 8 in corso o in fase di
reclutamento dei partecipanti. Questi hanno date



di completamento fra il 2009 e il 2010, ma nessu-
no & terminato.

E molto strano perché la maggior parte & stata fi-
nanziata con fondi pubblici e, perlomeno in Ame-
rica, c'é ora I'obbligo di legge di registrare i trial e
rendere accessibili i risultati salienti.

E opportuno vaccinare contro il virus dell'influenza
stagionale le donne gravide?

| vaccini contro l'influenza stagionale sembrano
avere la migliore perfomance negli adulti sani. Le
donne incinta rientrano in questa categoria, ma
non vi sono trial specifici fatti solo su donne incin-
ta, sia che valutino l'efficacia, che la sicurezza,
che l'azione di arresto del vaccino sulla trasmis-
sione dell'influenza da mamma a feto. Speciale
considerazione € poi riservata alle donne incinta,
come categoria a rischio di influenza e complican-
ze. Un mito che si basa su serie di casi mal do-
cumentati e non appartenenti ad un contesto epi-
demiologico che riveli se c'€ un aumento di ri-
schio. Vi & poi la tendenza a medicalizzare la gra-
vidanza, atteggiamento che ha arrecato, e conti-
nua ad arrecare, tanti danni alla nostra societa.

E aggiungere questo nuovo vaccino contro I'HIN1
a quello contro l'influenza stagionale?

Non ci sono prove cliniche per questa manovra,
che viene raccomandata da taluni su base pura-
mente teorica e con un'etica assolutamente dub-
bia.

Intervista di Gianna Milano per lo "Speciale in-
fluenza" pubblicato su Panorama (17 settembre
2009).

Nell'attesa che la brutta stagione passi
e che torni il bel tempo,

speriamo che la Befana

si porti via anche l'influenza !

Auguri di buon anno
dal Consiglio Direttivo AMARV

LA SPONDILITE
ANCHILOSANTE

La Spondilite Anchilosante € una malattia reuma-
tica inflammatoria cronica che coinvolge prevalen-
temente il rachide e le articolazioni sacro-iliache
provocando dolore lombare, rigidita e progressiva
riduzione della capacita funzionale.

Epidemiologia

La Spondilite Anchilosante colpisce prevalente-
mente I'uomo giovane, con inizio dei sintomi verso
i 25 anni. In realta, anche se meno frequentemen-
te, puo colpire anche la donna e puo anche inizia-
re molto prima, fin dalla prima infanzia. Piu rari in-
vece sono i casi che iniziano dopo i 50 anni.

La Spondilite Anchilosante & piu frequente in al-
cune etnie particolari, come gli eschimesi e alcuni
indiani d’America, mentre € veramente rara nel
Nord Africa. Queste differenze etniche sembrano
essere dovute alla differente  frequenza
dell'antigene HLA-B27, che é appunto molto raro
nella razza nera e molto frequente invece tra gli
eschimesi.

La Spondilite Anchilosante inoltre, si presenta in
forme piu gravi in alcune regioni del mondo come
I'Africa del Nord, il Sud-Est Asiatico e I’America
Latina. E questo potrebbe essere, almeno in par-
te, dovuto al modesto livello socio-economico ed
igienico-sanitario di quei paesi.

In Italia si stima che la prevalenza della Spondilite
Anchilosante nella popolazione sia compresa tra
lo 0.2 e I'1.0 per cento e che l'incidenza nel sesso
maschile sia 3-4 volte superiore a quella nel ses-
so femminile.

Fattori predisponenti

Dal 60 al 90 percento dei pazienti che soffrono di
Spondilite Anchilosante ha nel sangue un antige-
ne, 'HLA-B27, presente anche in un 8 per cento
di persone sane.

Non & ancora chiaro che ruolo abbia questo anti-
gene e perché e come sia associato alla spondili-
te. E’ dimostrato pero che la percentuale di rischio
che i bambini di persone con Spondilite sviluppino
la malattia dipende molto dalla presenza o meno
di questo antigene.

Se i genitori con Spondilite hanno I'antigene e lo
trasmettono ai bambini allora il rischio che questi
hanno di sviluppare la malattia & di circa il 10 per
cento. Se invece i genitori non hanno I'antigene o,
se pur avendolo, non lo trasmettono ai bambini
allora il rischio € inferiore al 2 per cento.

Manifestazioni cliniche

| sintomi iniziali della Spondilite Anchilosante pos-
sono essere molto diversi da una persona all’altra.
Il sintomo piu frequente con cui la malattia si ma-
nifesta & la lombalgia che si verifica prevalente-
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mente di notte, durante il
sonno e che spesso costringe
il paziente ad alzarsi e a fare
dei movimenti di estensione e
di flessione del rachide.

Con questi movimenti a volte

il dolore regredisce e |l

paziente riesce a riprendere il

sonno.

Questo € un primo importante elemento di diffe-
renziazione dalle altre malattie degenerative del
rachide o dalle discopatie dove invece il movimen-
to e lo sforzo, in genere, scatenano o peggiorano
il dolore.

Quando la Spondilite Anchilosante progredisce,
linfammazione si estende a tratti sempre piu am-
pi della colonna e subentrano processi di calcifi-
cazione ed ossificazione dei legamenti e dei punti
di inserzione dei tendini sulle ossa.

Questo provoca una progressiva riduzione dei
movimenti della colonna che porta il paziente ad
assumere una postura caratteristica, con il collo
rigido, piegato in avanti, impossibilitato a guardare
verso l'alto e costretto a muovere tutto il corpo per
guardare di lato.

Inoltre se la malattia coinvolge anche le
articolazioni del torace puo diminuire
l'espansibilita della gabbia toracica e si
possono verificare problemi di tipo respi-
ratorio.

Nelle fasi molto evolute si possono mani-
festare radicoliti o sciatalgie da compres-
sione, fratture o sublussazioni vertebrali.

Oltre al coinvolgimento assiale si possono
manifestare infiammazioni periferiche delle
strutture articolari o periarticolari. Tra queste,

una delle piu frequenti, € una tendinite che
colpisce il tallone con tendenza

all'ossificazione del punti di inserzione del tendi-
ne.

Tra le manifestazioni sistemiche della Spondilite
Anchilosante la piu comune & l'uveite o irite,
un’inflammazione della parte anteriore dell’occhio
che puo toccare sia l'iride e sia i corpi ciliari e che
si traduce, molto spesso, in un occhio rosso e do-
lorante.

Anche se rare, le recidive di uveite sono possibili
e, di solito, riguardano lo stesso occhio nel quale
si e verificato il primo episodio. L'infiammazione
dell'occhio pud portare alla formazione di cicatrici
responsabili di gravi disturbi della visione.

Questa complicazione colpisce circa il 40 per cen-
to dei pazienti e di solito risponde abbastanza be-
ne alla terapia.

Un’altra complicazione relativamente frequente &
la psoriasi che colpisce circa un terzo dei pazienti.
Molto piu rare invece, sono le manifestazioni car-
diovascolari e polmonari.

Diagnosi
Se la Spondilite Anchilosante € in fase conclama-
ta, la diagnosi € relativamente semplice
perché sono molti gli indicatori disponibili: il tipo di
dolore, le caratteristiche della postura, la presen-
za dell’antigene HLA B27, I'incremento della velo-
cita di eritreo-sedimentazione (VES) e della pro-
teina C-reattiva (PCR).
Se si e giunti in questa fase perd, € anche molto
piu difficile arrestare la progressione della malattia
perché il danno anatomico che si &€ prodotto € or-
mai irreversibile.
Per avere reali probabilita di successo e invece
essenziale riuscire a fare la diagnosi il prima pos-
sibile.
Purtroppo questo obiettivo & perd ancora molto
lontano da raggiungere, non perché manchino le
giuste competenze o gli strumenti di accertamen-
to, ma perché i sintomi della malattia, agli inizi,
sono molto piu deboli e sfumati e quindi anche |l
paziente spesso tarda a riferirli al medico.
Quando insorgono i dolori il paziente pensa spes-
so che si tratti di un banale mal di schiena e nella
maggior parte dei casi tenta di porvi rimedio da
solo. Magari ricorrendo all’'uso di farmaci che, fa-
cendo diminuire i suoi dolori, ritardano anche ulte-
riormente il suo ricorso al
medico.
Per affrontare con succes-
so la Spondilite Anchilo-
sante ed arrestarne il de-
corso € invece indispen-
sabile che questo mecca-
nismo si interrompa. Che
sia i medici di medicina
generale che i cittadini
frapaon® corroscem aseglio
questa malattia e che so-
prattutto i secondi si ren-
dano conto che il “mal di



schiena” non & sempre quella condizione “banale”
che prima o poi tutti sperimentiamo nella vita. Puo
essere anche qualcosa di molto piu serio e perico-
loso che bisogna cercare di arrestare il piu rapi-
damente possibile.

Se quindi si avverte un dolore persistente, anche
se episodico, del rachide, del bacino posteriore,
dei talloni, non bisogna esitare a riferire al proprio
medico questi disturbi.

Soprattutto se si hanno meno di 40 anni perché a
guest’eta € meno probabile che tali sintomi dipen-
dano da patologie degenerative del rachide.

Implicazioni psicologiche

La diagnosi di spondilite anchilosante, soprattutto
guando viene fatta ad una persona giovane, puo
produrre reazioni psicologiche anche molto pe-
santi. Pensare di dover convivere per il resto della
propria vita con una malattia cronica che inevita-
bilmente comporta limitazioni, disagi e che pre-
senta il rischio della disabilita puo innescare nella
persona uno stato di depressione e di prostrazio-
ne profonda e il rifiuto di affrontare i problemi con-
nessi ad una gestione positiva della sua condizio-
ne.

In alcuni casi, almeno nelle fasi iniziali, pud esse-
re utile l'intervento di uno psicologo che aiuti la
persona a rafforzare la stima e la fiducia in se
stesso e a trovare dentro di sé la forza per con-
frontarsi con la sfida che gli pone la malattia.

Terapia

La terapia della Spondilite si sviluppa su due fron-
ti: contrastare il dolore e impedire la progressione
della malattia.

Per ridurre il dolore si usano comunemente i di-
versi analgesici esistenti, gli antinfiammatori non
steroidei e i cortisonici.

Per evitare la progressione si utilizzano invece
farmaci in grado di interferire con la reazione au-
toimmune. Tra questi ci sono i cosiddetti farmaci
di fondo che comprendono diverse sostanze note
da tempo e che originariamente erano utilizzate
per curare altre patologie.

Dalla fine degli anni ‘90 sono disponibili nuovi
farmaci, cosiddetti biologici, che hanno rivoluzio-
nato la cura della spondilite anchilosante. La loro
peculiarita € quella di bloccare I'azione di una pro-
teina, il Fattore di Necrosi Tumorale (TNF) che
nell’organismo sano ha la funzione di attivare le
normali risposte infammatorie mentre nel malato,
essendo  prodotta in  eccesso, scatena
guellinflammazione abnorme che caratterizza la
malattia.

A differenza dei trattamenti di fondo, questi far-
maci iniziano ad agire subito o quasi subito ed ol-
tre a contrastare l'inflammazione e il dolore in-
fluenzano probabilmente anche il decorso evoluti-
vo, a lungo termine, della malattia.

| farmaci biologici possono essere o per via infu-
sionale o per via sottocutanea. Quelli per via infu-

sionale sono utilizzati nei Centri di Riferimento
Regionali e sono somministrati in loco dal perso-
nale sanitario .

Quelli per via sottocutanea si possono ritirare sia
presso i Centri di Riferimento che presso alcune
farmacie autorizzate e sono siringhe pre-riempite
che il paziente pud autosomministrarsi con como-
dita quando € a casa.

Fisioterapia

La fisioterapia ha un ruolo molto importante nella
terapia della Spondilite Anchilosante. Un efficace
programma ben condotto pud aiutare a prevenire
I'anchilosi articolare (ad esempio quella delle pic-
cole articolazioni della parete toracica che com-
promettono la capacita respiratoria). Se lo stadio
in cui si trova il paziente e tale che I'anchilosi non
puo essere evitata, la fisioterapia pud quanto me-
no permettere che le articolazioni si muovano in
buona posizione e che sia conservata una postura
che non compromette la funzione.

Ad esempio, se il collo inizia ad irrigidirsi, bisogna
fare il possibile perché si irrigidisca mantenendo
la testa dritta, in modo da poter continuare a
guardare in avanti senza particolare dolore.

La fisioterapia & efficace soprattutto nelle fasi ini-
ziali perché riesce, da un lato a migliorare i sinto-
mi e dall'altro a prevenire le deformazioni dovute
all'assunzione di posture viziate. Ma anche in fase
tardiva € comunque utile perché aiuta a corregge-
re le deformazioni o ad attenuare le loro conse-
guenze.

Per ridurre o correggere una deformazione puo
essere utile anche l'uso di un corsetto particolar-
mente indicato per ridurre la cifosi dorsale (la
schiena a volta) e la cifosi dorsocervicale (dorso
arcuato con proiezione in avanti della testa del
collo).

La fisioterapia si avvale di vari tipi di esercizi. Dal-
lo stretching all’escursione articolare, dalle tecni-
che di rieducazione posturale a quelle per il rinfor-
zo dei gruppi muscolari. La cosa importante & che
tutti questi esercizi siano svolti sempre con rego-
larita, ad esempio due volte al giorno per almeno
15 minuti 'uno e che la sessione sia preceduta da
una fase di riscaldamento e seguita da una di ri-
lassamento.

Per alleviare lo spasmo muscolare e migliorare
I'elasticita delle articolazione possono essere utili
anche alcune tecniche di massaggio dolce.

Un altro aspetto importante da considerare & il
modo di riposare quando si € a letto.

Bisogna scegliere un letto piuttosto duro per evita-
re avvallamenti e un cuscino che segua la natura-
le curvatura cervicale.

La posizione preferibile da assumere & quella su-
pina, sulla schiena. | fisioterapisti consigliano co-
munque di stare per almeno 15 minuti al giorno
anche in posizione prona per contrastare il rischio
di cifosi, cioé dell'esagerata curvatura della colon-
na vertebrale.
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Sport

Naturalmente si pud fare sport ma non di tipo
competitivo. Lo sport deve essere un complemen-
to della attivita ginnica suggerita dal medico e dal
fisioterapeuta. E opportuno scegliere degli sport
che non espongano a traumi o micro-traumi oltre
che al freddo e all'umidita.

Il nuoto & eccellente, ma e preferibile bagnarsi in
acqua con temperatura maggiore di 25C. Lo stile
a dorso & quello piu consigliabile, perché permette
di fortificare la muscolatura di tutto il corpo, di
raddrizzare la schiena, di aprire la gabbia toracica
ad ogni battuta di braccia e di far lavorare la respi-
razione. Per contro, lo stile a rana e il crawl non
sono raccomandati, in quanto la posizione che il
dorso deve assumere non € quella ideale.

Anche il calcio € uno sport eccellente, perché sti-
mola ad avere una posizione eretta.

Per la bicicletta non bisogna scegliere un tipo da
corsa ma utilizzare un tipo da passeggio che con-
sente di non tenere la schiena curva.

Alimentazione

E’ importante che I'alimentazione sia equilibrata e
che si mantenga il peso forma. Se si € in terapia
con cortisone la dieta deve essere povera di sale,
di zucchero e di grassi animali e ricca invece in
calcio e proteine. Alcuni ritengono che I'apporto di
grassi polinsaturi possa avere un effetto antin-
flammatorio, ma questo non € mai stato dimostra-
to in modo scientifico.

Attivita lavorativa

Di solito la spondiloartrite consente di svolgere
una vita lavorativa abbastanza normale. E questo
indipendentemente dal tipo di lavoro da svolgere.
Certamente se la malattia si presenta in forma
grave e insorge prima dell'inizio dell'eta lavorativa,
e prudente scegliere un tipo di lavoro adatto.
Questo non vuol dire che bisogna pensare solo ad
attivita sedentarie. Al contrario, € meglio evitare
guei lavori che obbligano a stare a lungo fermi
nella stessa posizione.

Bisogna piuttosto escludere tutti quei lavori che
richiedono molta forza fisica, che obbligano a tra-
sportare pesi, che espongono al freddo e

all'umidita o che comportano lunghi viaggi o tra-
sferimenti in auto.

Se la spondilite inizia in eta adulta, quando si ha
gia un lavoro, é preferibile continuare a svolgere
la propria attivita fino a quando le condizioni fisi-
che e la salute lo permettono.

Bisogna infatti tenere conto del fatto che smettere
di lavorare puo avere effetti negativi sul morale e
quindi, per quanto possibile, & preferibile cercare
di adattare il livello di attivita alle proprie condizio-
ni di salute.

Cambia il tempo,
peggiora l'artrite!

- Dottore i cambiamenti di tempo fanno peggiorare
la mia artrite, puo essere ? -

Una domanda come questa I'ho sentita tante volte
ed ho risposto sempre di no. Ho cercato di spie-
gare che i mutamenti climatici nhon possono in-
fluenzare il sistema immunitario.

Mi sbagliavo? Forse.

Certo noi medici commettiamo errori, si sa errare
€ umano, ma il punto non & questo. L'importante
imparare a riconoscere l'errore e trarre insegna-
menti da esso. Come diceva il grande scrittore
francese Marcel Proust " la maggior parte di quel-
lo che sanno i medici lo hanno imparato da noi
pazienti". Evidentemente anche altri hanno rivolto
la stessa domanda al loro specialista : il clima pud
influire sull'artrite? Cosi alcuni reumatologi norve-
gesi hanno pensato di studiare a fondo il proble-
ma. | risultati sono stati pubblicati nell'agosto
scorso in una delle pit importanti riviste di reuma-
tologia, Arthritis& Rheumatism. L'obiettivo dello
studio era quello appunto di valutare linflusso
che le variabilita climatiche, sole, pioggia, pres-
sione atmosferica, umidita, ventosita, avevano sul
dolore dei loro pazienti. Per questo sono stati se-
lezionati 36 soggetti affetti da artrite reumatoide in
fase stabile ( senza cioé frequenti periodi di riacu-
tizzazione). Durante le 7 settimane di osservazio-
ne i partecipanti dovevano annotare ogni mattina
in un questionario il grado di sensazione dolorosa
alle loro articolazioni. Nello stesso periodo veni-
vano raccolti tutti i dati metereologici relativi alle
singole giornate. Alla fine si & visto che nel 61%
dei casi vi era una relazione ben precisa fra dolo-



re e cambiamenti climatici. Il restante 39% dei
partecipanti non notava invece alcuna differenza.
Uomini e donne erano egualmente distribuiti nei
due gruppi, sensibili o non sensibili al clima.

Lo studio concludeva che nei pazienti con artrite
reumatoide vi & una notevole sensibilith ai cam-
biamenti climatici dovuta pero a fattori individuali,
variabili quindi da soggetto a soggetto. Infatti vi
sono molte persone che dicono di stare meglio
guando vanno in vacanza in una regione a clima
caldo e secco, ma qualcuna preferisce quando &
freddo o umido.

In ogni caso, commentavano alla fine gli autori,
l'artrite reumatoide si sviluppa in tutti i climi ed an-
che se i cambiamenti climatici possono influenza-
re la sensazione di dolore mai sono la causa della
malattia o influiscono sul suo andamento.

Alla fine della lettura ho pensato,” bene, in fondo
un po di ragione l'avevo anch'io! ".

Giovanni Peronato
Specialista ambulatoriale
Day Service Reumatologia
Ospedale S Bortolo - Vicenza

CONOSCERE LA LEGGE
“Istituzione
dell Amministratore di

Sostegno”
Legge 9 gennaio 2004, n. 6

1. LALEGGE

La legge n% del 9 gennaio 2004 ha istituito,
dopo molti anni di attesa, la figura
dell’Amministratore di Sostegno. Scopo della leg-
ge € superare i provvedimenti dell'interdizione e

dell'inabilitazione che pongono I'accento sulla ne-
gazione o limitazione della capacita di agire.

La persona mantiene la propria capacita di a-
gire e viene sostenuta solo negli atti specifici indi-
viduati con apposito decreto dal Giudice Tutelare
che, presso il Tribunale o a domicilio, incontra la
persona, i suoi familiari e i Servizi che si occupa-
no della sua cura.

E’ una misura di protezione tesa a tutelare le
persone prive in tutto o in parte di autonomia, me-
diante interventi di sostegno temporaneo o per-
manente.

Viene ridata, quindi, centralita alla persona in
difficolta attraverso una attenzione specifica su
ogni singola situazione, con un progetto persona-
lizzato di sostegno.

1.1 Chi & il beneficiario

E’' la persona che beneficia del sostegno e
dellaiuto dellAmministratore di Sostegno, in ra-
gione di una situazione di infermita fisica o psichi-
ca per la quale si trova nella impossibilita parziale
o totale, permanente o temporanea, di provvedere
ai propri interessi.

Diverse possono essere le situazioni per le
quali si puo ricorrere.

Solo per citare alcuni esempi:

- la persona anziana, in parziale o totale
perdita di autonomia, che necessita di un
supporto nell’'organizzazione della sua
quotidianita, della sua assistenza sia do-
miciliare che in struttura residenziale;
la situazione di una persona disabile che
dovendosi inserire nel mondo del lavoro
necessita di un supporto nella fase di de-
finizione del contratto;
la persona adulta che, dopo un evento
traumatico, si trova momentaneamente
nell’incapacita di gestire i propri interessi
e necessita di qualcuno che lo sostituisca
o che lo coadiuvi;
la persona dipendente da alcool, sostan-
ze stupefacenti o gioco d'azzardo che ne-
cessita di protezione.

1.2 Chi pud essere nominato Amministratore
di Sostegno

L’Amministratore di sostegno pud essere de-
signato dallo stesso interessato, in previsione del-
la propria eventuale futura incapacita, mediante
atto pubblico o scrittura privata autenticata.

In mancanza, ovvero in presenza di gravi mo-
tivi, il Giudice Tutelare puo designare un Ammini-
stratore di Sostegno diverso.

Il Giudice nomina I'’Amministratore di Soste-
gno nell’esclusivo interesse della persona in diffi-
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colta. Dove é possibile il Giudice Tutelare preferi-
sce nominare :

1. il coniuge che non sia separato legal-

mente;

2. la persona che convive stabilmente;

3. il padre o la madre o il figlio o il fratel-

lo/sorella o il parente entro il quarto grado

4. il soggetto designato dal genitore super-

stite con testamento, atto pubblico o scrit-
tura privata autenticata. (Tale ipotesi po-
trebbe interessare i genitori dei disabili.)

Non possono ricoprire le funzioni di Ammini-
stratore di Sostegno gli operatori dei servizi pub-
blici o privati che hanno in cura o in carico il Bene-
ficiario.

Il Giudice Tutelare, quando ne ravvisa
l'opportunita, e nel caso di designazione
dell'interessato quando ricorrano gravi motivi,
pud chiamare all'incarico anche altra persona i-
donea (solitamente individuata in un avvocato o
commercialista o dottore in legge).

L'attivita del’Amministratore di Sostegno &
gratuita; in particolari situazioni e facolta del Giu-
dice assegnare un’equa indennita, considerando
l'entita del patrimonio e le difficolta
dellamministrazione.

2. PREMESSA GENERALE
Il ricorso.Chi puo farlo?

Il ricorso (ovvero la domanda che viene pre-
sentata al Giudice Tutelare) pud essere compilata
e sottoscritta anche con [l'assistenza di un
Awvocato, da:

- la stessa persona beneficiaria del ricorso
(persona che ha unicamente una menoma-
zione di tipo fisico)
uno dei famigliari del beneficiario
i responsabili dei servizi sociali e sanitari diret-
tamente impegnati nella cura e nell'assistenza
della persona
il Pubblico Ministero.

Il ricorso va depositato nella Cancelleria del
Giudice Tutelare — denominata “Cancelleria della
Volontaria Giurisdizione” del luogo di residenza
del beneficiario, cioé della persona che necessita
di protezione.

La presentazione del ricorso, cosi come l'atto
di compilazione del ricorso e tutte le fasi succes-
sive del procedimento per nomina di Amministra-
tore di Sostegno, sono rette da un principio gene-
rale e cioé quello dellINIZIATIVA DI PARTE: si-
gnifica che ogni fase deve essere attivata dal
soggetto che presenta il ricorso.

3. L'UDIENZA

3.1 La fissazione dell’'udienza

La cancelleria provvede a rubricare il ricorso e
a trasmetterlo al Giudice Tutelare ed al Pubblico
Ministero. Il Giudice Tutelare, indicativamente,
nelle due/tre settimane successive al deposito del
ricorso, emette un decreto che contiene:

- data e ora dell'udienza;

luogo dell’'udienza (in Tribunale o al domicilio

del Beneficiario);

soggetti da coinvolgere e che, quindi, devono

essere presenti all’'udienza;

termine (giorno massimo) entro il quale prov-

vedere a notificare, a mezzo dell'Ufficiale

Giudiziario, il ricorso ed il decreto di fissazione

dell'udienza alle persone e/o Enti da lui

indicati in decreto.

Trascorse due/tre settimane dal deposito del
ricorso € possibile rivolgersi al personale della
Cancelleria per sapere se il Giudice Tutelare ha
emesso il decreto con cui fissa l'udienza; in caso
affermativo, nel decreto sono indicate le persone
elo gli enti ai quali va notificato( cioe portato a co-
noscenza tramite I'Ufficiale Giudiziario) il ricorso
ed il decreto.

3.2 La notifica dell’'udienza

Il beneficiario, i parenti e gli Enti indicati dal
Giudice Tutelare debbono ricevere, tramite notifi-
ca dell'Ufficiale Giudiziario, copia del ricorso del
decreto con il quale e stato fissato il giorno
dell’'udienza, il luogo e l'orario.

Anche l'atto di notifica € regolato dal principio
dellINIZIATIVA DI PARTE per cui essa € a cura
del ricorrente, cioé di chi ha presentato il ricorso. Il
ricorrente dovra quindi andare personalmente in
Cancelleria (o incaricare altra persona) per verifi-
care se l'udienza é stata fissata; in caso di rispo-
sta affermativa, potra richiedere quello stesso
giorno tante copie autentiche del ricorso e del de-
creto quante sono le persone e/o gli enti da notifi-
care compreso il beneficiario, oltre ad un’altra co-
pia (tale copia, come si spieghera piu dettagliata-
mente, viene chiamata con il nome di “originale”
perché in questa copia I'Ufficiale giudiziario indica
l'avvenuta notifica).

3.3 Cambio del domicilio

Se, tra la data di deposito del ricorso e quella
delludienza o successivamente alla notifica, il
Beneficiario cambia domicilio & necessario comu-
nicarlo alla Cancelleria personalmente chiedendo
informazioni sul da farsi.

3.4 L'udienza

In sede d’'udienza il Giudice Tutelare, con la
collaborazione di un cancelliere, redige il verbale



d’'udienza nel quale viene descritto quanto viene
dichiarato dalle parti ed il provvedimento del Giu-
dice Tutelare. Nella stessa udienza il Giudice Tu-
telare, qualora sussistano i presupposti e abbia
tutti gli elementi, emette il decreto con cui nomina
I’Amministratore di Sostegno e specifica il proget-
to al quale 'Amministratore deve attenersi, indi-
cando gli atti che il beneficiario pud compiere con
0 senza la sua assistenza. Qualora sussistano i
presupposti, ma manchino gli elementi necessari
per formulare all’'udienza un adeguato progetto di
protezione, il giudice indichera il termine entro il
qguale integrare il progetto e successivamente
emettera il provvedimento.

3.5 L’Amministratore di sostegno

L’Amministratore di sostegno, davanti al Giu-
dice, giura di svolgere la propria attivita a favore
del beneficiario con responsabilita e diligenza.

In considerazione del fatto che
I’Amministratore di Sostegno deve tener conto dei
bisogni e delle aspirazioni del Beneficiario, si ri-
corda che ha il dovere di informare tempestiva-
mente il Beneficiario circa gli atti da compiere
nonché il Giudice Tutelare in caso di dissenso con
il Beneficiario stesso.

In caso di contrasto di scelte o di atti dannosi,
di negligenza nel perseguire l'interesse o nel sod-
disfare i bisogni o le richieste del Beneficiario,
questi, il Pubblico Ministero o gli altri soggetti di
cui all'articolo 406 del codice civile possono ricor-
re al Giudice Tutelare il quale adotta, con decreto
motivato, gli opportuni provvedimenti.

Nel Decreto di Nomina delllAmministratore di
Sostegno, il Giudice Tutelare indica la periodicita
con cui questi deve riferire rispetto all’attivita svol-
ta e alle condizioni di vita personale e sociale del
Beneficiario.

Normalmente, infatti, il Giudice Tutelare, ri-
chiede allAmministratore di sostegno una rela-
zione periodica di verifica:

- economica - patrimoniale (ovvero una sorta di
inventario dei beni mobili ed immobili, dei de-
biti, delle entrate ed uscite mensili);
sanitaria, sociale ed assistenziale del Benefi-
ciario.

3.6 L’inserimento in struttura protetta

La persona maggiorenne non in grado di au-
todeterminarsi necessita di un supporto che la
sostenga; tale aiuto sara fornito da persona nomi-
nata dall' autorita giudiziaria e che dovra adem-
piere agli incarichi affidati.

Tuttavia la persona maggiorenne non in grado
di auto determinarsi e che deve essere ricoverata
per un periodo in ospedale o in R.S.A. , non ne-

cessita di un provvedimento dell’Autorita Giudizia-
ria trattandosi di inserimento temporaneo.

Invece la persona maggiorenne non in gra-
do di autodeterminarsi , non puo, essere inserita
definitivamente in struttura protetta senza un
provvedimento dell’Autorita Giudiziaria, poiche ta-
le progetto incide sulla sua esistenza e non puo
essere lasciato alla decisione né dei familiari , né
dei servizi, ma solo della autorita Giudiziaria.

Il Giudice Tutelare, in considerazione che
possono trascorrere anche sei mesi (causa la
grave carenza di organico) tra il deposito del ri-
corso e I'Udienza nella quale viene redatto il pro-
getto a protezione della persona, ritiene che le
necessita assistenziali  della persona debbano
trovare per quanto possibile una soluzione.

Per ovviare ai tempi di attesa il Giudice Tute-
lare ritiene che, qualora la UV.M.D abbia valutato
positivamente il progetto di inserimento in struttu-
ra protetta per il venir meno di alternative assi-
stenziali appropriate e sia stato congiuntamente
depositato il ricorso di Amministratore di sostegno
presso il Tribunale, la persona possa essere in-
serita in struttura protetta.

Il Giudice Tutelare, successivamente, dovra valu-
tare se l'inserimento attuato, nell’ambito del pro-
getto complessivo che i familiari e le persone da
lui indicate avranno formulato, soddisfa tutte le
esigenze, i desideri, le aspirazioni della persona.

Ne consegue che lo potra confermare va-
lutandolo positivamente o, in caso contrario, adot-
tera un provvedimento che preveda un progetto
piu adeguato a tutela della persona.

Alcuni interrogativi che le brevi note possono
suscitare:

1. Nel caso venissi nominato Amministratore
di sostegno per quanto tempo dovrd sostene-
re questo incarico?

Il giudice puo nominare I'Amministratore di Soste-
gno per un tempo determinato o indeterminato. La
legge dichiara che '’Amministratore di Sostegno
non é tenuto a continuare, nello svolgimento dei
suoi compiti, oltre i dieci anni, ad eccezione nei
casi in cui tale incarico sia rivestito dal coniuge,
dalla persona stabilmente convivente, dagli a-
scendenti o dai discendenti.

2. Nel caso venissi nominato Amministratore
di sostegno sar0 l'unico familiare a dovermi
occupare del mio congiunto?

Qualora venga nominato un familiare non significa
che questi diventi I'unico parente ad occuparsi
della situazione. Infatti il Giudice puo dare preci-
se indicazioni affinché I’Amministratore di Soste-
gno (possibilmente) collabori anche con altri com-
ponenti della famiglia.E’ da precisare che la nomi-
na dellAmministratore di Sostegno non distoglie i
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familiari dalle loro responsabilita e obblighi nei
confronti del congiunto.

3. L’Amministratore di Sostegno pud vendere
o dare in locazione un immobile del beneficia-
rio?

La Legge 6/2004 fa spesso rinvio ad altre norme
del Codice Civile per disciplinare le problematiche
legate alla figura dell’Amministratore di Sostegno.
Alla luce dell' articolo 374 del codice civile
Amministratore di Sostegno non pud senza
l'autorizzazione del Giudice Tutelare

acquistare beni per I'economia domestica

e per 'amministrazione del patrimonio;
fare contratti di locazione oltre il novennio”.

4. Nel caso ci sia un contrasto tra le scelte del
beneficiario e dellAmministratore di sostegno
cosa si puo fare?

L'articolo 410 del Codice Civile,cosi come modifi-
cato dalla legge n° 6/2004, afferma:

“L’Amministratore di Sostegno deve tempestiva-
mente informare il Giudice Tutelare in caso di dis-
senso col Beneficiario stesso. In caso di contrasto,
di scelte o di atti dannosi ovvero di negligenza nel
perseguire l'interesse o nel soddisfare i bisogni o
le richieste del Beneficiario, questi, il Pubblico Mi-
nistero o gli altri soggetti di cui all’articolo 406 [co-
niuge, parenti entro il quarto grado, affini entro il
secondo grado] possono ricorrere al Giudice Tute-
lare, che adotta con decreto motivato gli opportuni
provvedimenti

5. Nel caso una persona diversa dal beneficia-
rio non concordi sull’operato
dell’Amministratore di sostegno a chi si puo
rivolgere?

Anche in questo caso la risposta € ricavabile
dall'articolo 410 del Codice Civile, nella nuova
stesura della legge 6/2004, che statuisce: “... In
caso di contrasto, di scelte o di atti dannosi ovve-
ro di negligenza nel perseguire l'interesse o nel
soddisfare i bisogni o le richieste del Beneficiario,
questi, il Pubblico Ministero o gli altri soggetti di
cui all'articolo 406 [coniuge, la persona stabilmen-
te convivente, i parenti entro il quarto grado, gli
affini entro il secondo grado, i Responsabili dei
servizi socio sanitari...] possono ricorrere al Giu-
dice Tutelare, che adotta con decreto motivato gli
opportuni provvedimenti”.
| soggetti citati nell'art.406
possono quindi rivolgersi al
Giudice tutelare.

Dalle sezioni con passione

Vicenza

L'associazione A.Ma.R.V. della sezione di Vicenza
negli scorsi anni ha proposto numerosi incontri che
solitamente si tenevano presso I'Ospedale S. Bortolo
di Vicenza. Nel corso dellanno 2009, per alcune
difficolta tecniche e di programmazione, tale impegno
non era stato mantenuto costante, e cio ci rammarica-
va.

Visti i successi precedenti, non ci piaceva arrenderci e
per andare incontro alle persone interessate site nella
provincia si € pensato, grazie alla disponibilita del Dr.
Checchetto - specialista in reumatologia presso
l'ospedale di Arzignano - di organizzare un incontro
ad Arzignano che si & successivamente tenuto il 05
dicembre u.s.

Il tema proposto era: “LE MALATTIE REUMATICHE”.
L'affluenza & stata notevole, non ci si aspettava cosi
tanta gente. Le sedie non erano sufficienti, e le tante
persone disponibili a dare una mano, si sono impe-
gnate a cercare sedie e panche anche negli atri e nei
corridoi dell’'ospedale che ci ospitava.

Assieme agli associati spesso convengono i coniugi,
gli amici, i simpatizzanti e sono soprattutto queste
persone, che senza risparmiare le loro forze, ci
aiutano ad eventuali spostamenti, allestimenti
dell'ultimo minuto e ci fanno apparire sempre al
meglio.

Un grazie sincero proprio a loro che, non solo duran-
te questi incontri, ma nella vita quotidiana sono poi i
sostenitori e portatori di aiuti fisici e morali verso le
persone con cui condividono i dolori e le fatiche delle
malattie reumatiche.

Quanto ha relazionato il Dr. Checchetto durante
l'incontro sara riportato in questo stesso bollettino,
traendo fonte dai suoi stessi appunti.
lo raccontero, come meglio potro, le sensazioni e le
esperienze vissute in quella giornata, da parte di un
malato reumatico.
Chi partecipava per la prima volta a un incontro
informativo dellA.Ma.r.v., penso sia stato molto
colpito dalla presentazione, dalla stesura e dall’
esposizione del tema proposto.
Anche noi, partecipanti di routine, siamo stati at-
tratti dalla semplicita con cui il Dr. Cecchetto ha
approfondito argomenti alquanto ostici e difficili da
trattare.
L'attenzione generale € stata alta e si € notata
soprattutto durante il tempo dedicato alle doman-
de rivolte allo specialista. Le richieste di pareri
tecnici e medici sono state tante, e non sono
mancate le domande per approfondire alcune in-
formazioni o semplici curiosita.
Penso che per tutti sia stato un incontro valido e
di grande aiuto.



Il malato, in tali occasioni, ha I'opportunita, di in-
contrare altre persone che vivono situazioni simili
alle proprie, conoscere altri metodi di pensiero, di
approccio alla malattia, impara che non tutti i pro-
blemi e le battaglie si possono vincere da solo.

| relatori che si mettono a disposizione di un’ as-
sociazione come la nostra, sono tutti un po’ spe-
ciali, sanno chi e il pubblico referente e sanno
guanto sia importante che dalle loro parole si
tragga anche una nota di affetto e di benevolenza
verso il malato.

E' sempre stato cosi e colgo l'occasione per
ringraziarli tutti, anche quelli che hanno operato
con noi negli anni precedenti e faccio un appello a
coloro che volessero essere protagonisti di
prossimi incontri anche nelle zone di provincia
dove la gente, che spesso fa fatica a muoversi,
potrebbe gustare un momento cosi importante.
Sono tutti ben accolti e vorrei che fossero loro,
com’e accaduto questa volta, a cercarci per offrire
il loro aiuto a delle persone che spesso sono affet-
te da situazioni che per la loro cronicita rendono
difficile la vita.

Grazie di cuore e buon anno a tutti i lettori, con
affetto Angela
Li, 22 dicembre 2009

Quindicesima giornata
della solidarieta’ a
Santorso

Anche quest’anno, si € svolta a Santorso la Gior-
nata della Solidarieta, organizzata dal Comitato
per la Giornata della Solidarieta e dal Comune di
Santorso in collaborazione con le Associazioni e
le Cooperative del territorio.
L’edizione 2009 si € svolta dal 4 al 6 settembre,
nei prati del’'Oasi Rossi, aveva per tema “I diritti
dei bambini e delle bambine" in occasione della
convenzione sui diritti dell'infanzia. Come sempre
grande spazio € stato dato alla mostra dell'artigia-
nato sociale che rappresenta uno dei momenti piu
significativi dell'intera manifestazione per le coo-
perative e le realta del no-profit e del volontariato,
essendo un’occasione privilegiata per far cono-
scere e promuovere la propria attivita con
I'esposizione degli stand.

Sono state inoltre invitate a partecipare le varie
associazione di volontariato che promuovono as-
sistenza in tutti i propri vari aspetti.

Anche 'A.Ma.R.V. per I'occasione ha partecipato
col uno stand allestito a cura dalla sezione di Vi-
cenza.

Angela, Paola, Annesa, Elisa con la sua piccola
Camilla, Gabriella, Grazia, ed Anna, si sono
awvicendate nei due giorni della manifestazione.

L'afflusso di visitatori & stato notevole, soprattutto
nella giornata di domenica. La manifestazione ric-
ca di eventi, richiama molte persone e famiglie del
territorio per cui parteciparvi € stata una bella e-
sperienza per noi, ma anche interessante e valo-
rizzante per I'’Associazione stessa.
Allo stand si poteva ritirare materiale informativo e
si offrivano palloncini colorati ai bambini (con scrit-
ta la nostra sigla A.Ma.R.V.) e piccole piantine
grasse agli adulti che si avvicinavano interessati.
Ancora una volta abbiamo notato quanto grande
sia la diffidenza verso un’Associazione che non si
conosce.
L'imbarazzo che crea il proprio bisogno di aiuto
spesso annulla la curiosita e ci vuole un approc-
cio di empatia affinché anche il passante si rela-
zioni con noi. Ma questo non ci deve scoraggiare
e proprio per quanto appena detto sarebbe impor-
tante che non mancasse la nostra partecipazione
in manifestazioni del genere.
Dobbiamo raggiungere col tempo tutti gli scopi
prefissati nel nostro statuto, ma per primo quello
di avvicinarci e farci conoscere da piu malati reu-
matici possibili e loro parenti.
Raramente il malato si avvicina, spesso € un pa-
rente a chiedere aiuto, a informarsi per lui.
A questo scopo, vogliamo ricordare un altro even-
to: il 12 ottobre c’é stata la Giornata Mondiale
dedicata ai Malati Reumatici
A Vicenza é stato allestito il gazebo domenica 18
ottobre in contra Cavour.

Un abbraccio Angela

Mestre
Dal gruppo di autoaiuto

e da lungo tempo
che ti volevo scrivere ma, sai com’e, c'é sempre
una fatica legata allo svelarsi, a tirare fuori i pen-
sieri che girano, soprattutto la notte ma non solo,
che si affastellano a giri concentrici nella testa.

Adesso € il tempo di raccontarti di me e di Lei che
da meno di un anno alberga in me, che si &€ impa-

3



dronita del mio corpo e della mia anima, che si
fatta padrona.

Lei si € annunciata silente, strisciante, si € dap-
prima palesata in forme fantasiose che mi hanno
fatto perdere la certezza del sistema - corpo fino
ad allora regolato, che hanno fatto dannare i dot-
tori e annaspare diagnosi e terapie fino a quando
ha deciso, ed era settembre del 2008, di imporsi
con tutta la sua forza e violenza disperante.

Non ti racconto del corpo che non risponde, delle
gambe che non reggono, dei piedi che dolgono
fino ad impedire il cammino, delle mani che non
afferrano, degli occhi che piangono, dei familiari
che non capiscono: tu sai gia tutto.

Lei & entrata in me, signora e padrona, € Lei che
comanda, é Lei che decide al mattino se sara un
buon giorno o un giorno cattivo, € Lei che pro-
gramma i tempi di vita, € Lei che si impone limi-
tando mobilitd e attivith, & Lei che sta trasfor-
mando il morbido corpo di donna matura in corpo
asciutto, secco, privo di curve e femminilita, quasi
di ragazzo.

Dicono che Lei € ondivaga, non € dato sapere co-
sa decidera di fare, non ha programmazione, fa
guello che vuole. Allora succede che una mattina
decide che ti fa zoppicare: - come mai? Hai forse
preso una storta? -. Appunto..........

Poi decide che non puoi piu stringere mani: - ah,
ho capito, hai la malattia dei nervil — Appun-

Allora ti inventi i saluti indiani: mani giunte davanti
al volto e diventi quasi eccentrico.

Oppure cammini a tratti e quando il dolore si fa
insopportabile fingi di cercare dentro la borsa og-
getti che non ti servono. Tant’e.

Lei perd & un’ottima insegnante.

Ho imparato che si pud sopravvivere anche in una
casa polverosa e che non é indispensabile stirare
tutti i panni. E’ Lei che ne ha il merito!

Ho imparato ad uscire senza orecchini o collane
guando Lei mi impedisce di portare la mani al vol-
to ed i gomiti non si piegano; ho imparato, nella
doccia, a schiacciare i barattoli del sapone con i
piedi. E’' Lei che ne ha il merito!

Ma, cara Alipervolare, non mi piego, verranno
giorni migliori e comunque la vicinanza delle so-
relle mi & di conforto.

Per ora ti saluto, mi ha fatto bene scriverti, ti scri-
verd ancora, stanne certa.

Tua 259800
29 giugno 2009

Prossime iniziative a Mestre
CORSO:

“IMPARIAMO A RILASSARCI PER CONVI-
VERE MEGLIO CON IL NOSTRO CORPQO”

Carissimi soci,

per l'inizio del 2010 I'AMaRV ha pensato di
proporvi un corso di Training Autogeno, per
iniziare 'anno in serenita.

“Impariamo a rilassarci per
convivere meglio
con il nostro corpo”

Iniziare I'anno in serenita, corso di Training Au-
togeno per malati reumatici.

Questa tecnica di rilassamento ha lo scopo di rie-
quilibrare il rapporto mente-corpo che viene quoti-
dianamente messo alla prova dai dolori legati alla
malattie reumatiche.

Il Training Autogeno (TA) e un efficace tecnica an-
ti-stress che si puo utilizzare in ogni momento: si
basa principalmente sulla graduale distensione e
sulla decontrazione muscolare progressiva guida-
ta da uno psicologo operatore di TA.

Il TA eseguito regolarmente e seriamente permet-
te di:

o ridurre la tensione,

0 risparmiare e recuperare le energie,

0 normalizzare la sfera emotiva,

o regolare le funzioni organiche alterate dallo
stress,

o regolare il ritmo sonno/veglia,

o migliorare la memoria,

O conseguire una maggiore consapevolezza del-
la propria unita biopsichica.

Il corso prevede 7 incontri a partire dal 21 Gen-
naio 2010 a cadenza quindicinale dalle ore 17.30



alle ore 19.00 presso lo studio professionale situa-
to in via Piave 40, Mestre (VE).

Il corso € a numero chiuso
1°INCONTRO
giovedi 21 gennaio ore 17.30
Per informazioni e iscrizioni contattare
Ali per Volare Maella cell. 3771712161
Chiamare da martedi a venerdi
ore 17.00 — 19.30
alipervolareamarv@libero.it
oppure
Sede AMaRV P.LE S. L. Giustiniani, 6 -
30174 Mestre VE
Mart. e ven. ORE 16.00 — 18.00 —
Tel 041 —5040987
amarv@libero.it web site www.amarv.it

Testimonianza
Vivere
(e non sopravvivere)
con la malattia — IX parte

(le parti precedenti sono state pubblicate nei bol-
lettini di maggio e dicembre 2004,
febbraio/settembre/dicembre 2005, settembre e
dicembre 2006, dicembre 2008 )

ESPERIENZE FATTE E..
NON FATTE

E’ stato bello nel numero precedente sof-
fermarsi su esperienze di viaggio e non solo di
decorso e percorso della malattia. Tuttavia i due
aspetti, come si sara constatato, non procedono
in modo disgiunto, ma
al contrario si influen-
zano reciprocamente.

Se ti va bene li gover-

ni in tempi differenzia-

ti, se no.. uno deve

cedere il passo

all’altro. Direte che dif-

ficimente sara la ma-

lattia a farlo, ma non &

detto e chi ha letto la

IV parte di queste av-

venture lo sa. Pur-

troppo € successo che

mi sono fatto prendere

in contropiede. Fu

qguando avevo prepa-

rato con cura un bel

viaggetto in Argentina, che comprendeva delle
belle escursioni in Patagonia e Terre del fuoco

con puntatine
alle Torri del
Paine in Cile,
da una parte,
e

alle cascate dell'lguazu, al confine con Brasile
e Paraguay, dall'altra . Niente male, no? Sen-
nonché...

Una quindicina di giorni prima della par-
tenza una strana sensazione di dolore alla coscia,
ogni qualvolta mi alzavo in piedi dopo un po’ che
ero stato seduto, ha cominciato ad infastidirmi in
modo diverso dal solito. In un primo momento
pensavo ad una variante delle solite inflammazio-
ni alle gia note ghiandole di Backer (e chi non le
conosce!?), ma poi ha incominciato a insospettir-
mi il fatto che il movimento, compreso il salire o lo
scendere le scale o farsi i ponti a Venezia, smor-
zava alquanto lo stato acuto, al contrario degli abi-
tuali dolori che in fase attiva piu ti muovi e peggio
fanno. Quelli che in me erano appena dei sospetti
hanno subito una immediata metamorfosi in mia
moglie, tramutandosi in preoccupazione e quindi
ansia, per cui mi € convenuto non frapporre indugi
nel recarmi di corsa dal medico di base. Il quale
stavolta, a differenza dal consueto distacco, si &
dimostrato interessato e perplesso, prescriven-
domi con urgenza una visita dall'angiologo. Vi ri-
sparmio l'iter, tenuto conto che era anche di saba-
to, tanto la giostra & sempre quella. Fatto sta che
alla fine l'ecodoppler ha sentenziato una
trombosi alla safena esterna, ferma a quattro
centimetri dall’incrocio con la principale.

Il primo atto dello specialista, dopo aver
prescritto una consistente cura a base di eparina,
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accompagnata da congrui controlli del sangue a
distanza molto ravvicinata fra loro, e stato quello
di stendere una bella relazione con prescrizioni
comportamentali mirati (movimento, nuoto, ecc.),
proibizione di affrontare qualsivoglia viaggio che
comportasse prolungata immobilita e tassativo di-
vieto di salire su un aereo (dove non incide solo
limmobilita, ma anche la pressione atmosferica).
Tragedia!! Peggio che interrompere un film nel
momento topico o vedersi sottrarre dalle mani un
succulento cannolo proprio mentre lo stai adden-
tando. E come ho gia detto, queste cose si vivono
sempre in due, per cui l'altro & costretto a pagare
lo stesso prezzo, pur non stando male. Per questa
ragione mi sono lasciato pazientemente sommer-
gere dalla valanga di improperi con cui mia moglie
mi ha investito, tra i quali il piu morbido era: “Te
go dito che ti dovevi ‘ndar prima dal dotor! Ti xe
sempre el solito!!”. Come se I'essere andati un po’
prima avesse potuto rimuovere l'intoppo per tem-
po.

In effetti @ stata piu lunga del previsto,
perché ai due mesi di eparina sono seguiti altri
due-tre mesi di cumadin, che all'inizio richiede
controlli pressoché giornalieri fino alla stabilizza-
zione delle dosi, senza contare il pericolo di even-
tuali emorragie che il suo uso comporta. Ipotizza-
re di trovarsi in qualche landa sperduta in quelle
condizioni era decisamente da scartare. E mentre
io compivo i miei pellegrinaggi da uno specialista
all'altro, per appurare fra l'altro se il fenomeno
fosse conseguente alla mia artrite reumatoide o
collaterale ai farmaci che assumevo per curarla,
gli amici del mio gruppo continuavano a girare il
coltello sulla piaga scrivendomi cartoline dai posti
pit impensati. Mi sarei sicuramente vendicato!!

Il percorso medico intensivo si € pratica-
mente concluso dopo circa quattro mesi, anche se
nessuno € venuto a capo della faccenda con una
certa sicurezza: qualsiasi causa poteva essere
accettata come esclusa e dato che la malattia non
era eliminabile, come non lo erano i farmaci ne-
cessari a curarla, mi sarei dovuto a-
aspettare qualche recidiva, magari in
gualche altra parte del corpo, cosa che
poi &€ puntualmente accaduta e finora
per altre tre volte. L'aereo? Si, avrei
potuto prenderlo, previo accorgimento
di farmi una puntura di eparina il giorno
prima, una il giorno stesso e una terza
il giorno dopo l'arrivo, ovviamente sia
al’andata che al ritorno. Poco male, se
non fosse che il fatto di portarsi le si-
ringhe appresso non rischiasse piu di
gualche volta di mettere in allarme gli
addetti al controllo, specie di questi
tempi. Ad ogni modo e per concludere,
quella volta, appena avuto il nulla osta,
ci siamo fiondati per un paio di setti-
mane alle Canarie, dove una coppia di
amici stava svernando, e qualche me-

se dopo a Cuba. Non abbiamo in tal modo com-
pensato I'esperienza non fatta, ma almeno ci sia-
mo presi un po’ di rivincita. Sempre all'insegna
del motto: “Vivere e non sopravvivere con la
malattia!”. Alla prossimal!!

Pibo



