Agenzie

Testata Readership Titolo Data
Adnkronos (1) 450.000|Maiattie rare: in pista contro patologia Behcet a circuito Misanc Adriatice. 27-02-2016
Adnkronos {2) 450.000)|Malattie rare: in pista contro patologia Behcet a circuite Misano Adriatico. {2) 27-02-2016

Quotidiani

Testata Readership Titolo Data
Corriere di Romagna 105.000;0ggi tutti di corsa per sconfiggere la Malattia di Behcet. 28-02-2016
Corrierg di Remagna 105.000{Misanc, camminata per {a ricerca. 01-03-2016

Web

Testata Readership Titolo Data

Libero Gossip 3.041.528 Ernz'_lia_ quagna. Ma_latt:a di Behcet: pazienti, medici, infermieri in pista a Misang 26-02-2018
Adriatico il 28 febbraio.

Libero Quotidiano.it 143,800 |Patologie rare: pazienti e sanitari in pista per la malattia di Behcet. 26-02-2016

Quotidiane Sanita 100.000 Eml_ilav Ro_magna. Ma_iatfia di Behcet: pazienti, medici, infermieri in pista a Misano 26-02-2016
Adriatico il 28 febbraio.

Mondonews n.d.iLa maiattia di Behcet at circuito di Misano Adriatico. 27-02-2016

Tuttaselute News n.d.|La melattia di Behcet al circuito di Misano Adriatico. 27-02-2016

Voglia di Salute n.d.{Patoiogie: pazienti, medici e infermieri in pista contro fa malatlia di Behcet. 28-02-2016

Comunicati Stampa.net nd. _in plste_a c_o_ntr_o ia mala'tta c_il Be?hclet. patoioglg rara e invalidante: pazienti, medicl, 20-02-2018
infermieri insieme al cirguito di Misano Adriatico,

. . In pista contro la malatta di Behcet, patologia rara e invalidante: pazienti, medici, g
Informazione it 42.800 infermieri insieme al circuito di Misano Adriatico. 26-02-2016
Rimini Notizie n.d.{Pazienti, medici e infermieri insieme in pista a Misanc contro la malattia di Behcet. | 28-02-2016
Romagna Notizie n.d.|Pazienti, medici e infermieri insieme in pista a Misano contro la malattia di Behcet, | 28-02-2016
Readershi
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MISANO. Spingere
avanti laricerca e,
insieme, la qualiia di
vila, le prospettive di
cura, I'accesso alie
terapie e all'assistenza
per i pazienti colpiti da
matattia di Beheet, una
patologia rara di tipo
infiammatorio e
autoimmune, fortemente
invalidante ¢ ancora
poco conoseiuta. I queste
lo spirito della
“Camminata non

Oggi tutti di corsa
per sconfiggere
la malattia di Behget
malattia. L'iniziafiva,
promossa da Simba

Onlus - Associazione
italiana sindrome e

competitiva” che oggi,
alla vigilia della Glornata
delle mataltie rare, si
svolgera nel circuito

sportive a misura di
famigiia, diverse da
guelle a motore che
ospita tradizionalmente.

Marco Simonecelli: tre
giri di pista percorsi dai
pazienti con malattia di
Behget e altre malattie
rare insieme a medici,
infermieri e famigliari
che si uniranno alla
corsa e spingeranno le
arrozzine det pazienti
con ahilita motorie
compromesse dalla

malattia di Behget e da
Amyrer Onlus -
Associazione malati
rewnatici Emilia
Romagna, si svolge
nell’ambito delia Open
Misano Games, la
manifestazione annuale
nella guale 'impianto
apre le porte a discipline
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Misano, camminata per la ricerca

Pazienti, medici e infermieri in pista contro la malattia di Behcet

MISANO. C'erano anche
pazienti, medicie infermiert
in pista contro la matattiadi
Beheet domenica al Misano
world circuit durante gii O-
pen games. Insieme alla
amminata non competitiva
per spingere avanti la ricer-
ea, la qualita di vita, l'accoes-
50 alle terapie e all’assisten-
za per 1 pazienti colpiti da
questa patologia rara di tipo
inflammatorio e auteinnnuw-
ne, fortemente invalidante ¢
ancora poco conoscihuta, L'
niziativa @ stata promossa
da Simba Onlus {Associazio-
ne italiana sindrome e ma-
lattia di Behget) e da Amrer
Onlus (Associazione matati

reumatici kmilia Roma-
gna).

In Emilia Romagna sono
seguite cirea 300 le persene
affette da Malattia di Behcet,
«Nella nostra regione la rete
assistenziale & buona - affer-
ma Carlo Satvarani, profes-
sore Straovdinario di Rew
matologia, Universitadi Mo-
dena e Reggio Emilia -, na-
turalimente non mancano le
criticita che ostacolano l'ac-
cesso rapido dei malati al
centro di riferimento. La pil
importante & la scarsa infor-
mazione dei pazienti, sebbe-
ne in questo le associazioni
Simba e Amrer siano molio
attive nell’indirizzare il ma-

lato al centro d'eccellenza
dove possa essere seguito da
un network di specialisti
coordinati dal reumatologo,
come accade nel nosiro cen-
trro di riferimento dell’Arci-
spedale Santa Maria Nuo-
va-lrces di Reggio Emilian,

Ritaglio stampa
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Emilia Romagna. Malattia di Behcet: pazienti,
medici, infermieri in pista a Misano Adriatico il 28
febbraio

Lliniziativa, promoessa da SIMBA Onlus - Associazione Italiana Sindrome ¢
Mualattia di Behget e da AMRER Onlus - Associazione Malati Reurnatict Emilia
Romagna, si svolge nell'ambito della Open Games Misano, la manifestazione
annuale nella quale impianto apre le porte a discipline sportive a misura di
Jamiglia, diverse da quelle u motore che ospita tradizionalmente.

Doan FEB - Spingere avant lg rigerca e, insleme, ta qualiia divila, le prospettive di
cura, faccesso alie terapie e all’assistenza per i pazient colpiti da Malattia di
Behget, una patolegia rara di tipe inflammatorio & avtoimmune, forlemenie
nvaldanie ¢ ancora poco conosciuta. E questo lo soirito della "camminata non
competitiva" che domenica 28 febbraio, alla vigilia della Giornata delle Malattie
Rare si svoigerd nel circuite Marco Simencelli di Misano Adriatico: tre giri di
pista percorst dai pazienti con Malattia di Behcet e altre malattie rare insieme 3
medici, infermieri & famigliari che si uniranno alla corsa e spingeranno la
carrozzine del pazienti con abditd moterie compromesse dalla malatlia.
Linizigtiva, promossa da SIMBA Onilus - Asscciazione ltaliana Sindrome &

talattia g Behget e da AMRER Onlus - Associazione Malati Reumatici Emilia Romagna, ai svolge nell'ambita
della Open Games Misano, & manifestazione annuale nella quale Mimplanto apre le porte 3 discipline sportive
& misura di famiglia. diverse da quelle a motore che ospita tradizionglmende.

La Malattia di Behget si manifesta con una prevalenza ¢i 0,3-5,6 casi per 100.000 abitanti & pertanto rigntra
rel gruppe delle malattie rare. La maggiore prevalenza si riscontra in Medio Odente e Giappone, ma @
parficolizrmente presente in ita U'area del Mediterraneo. | maschi sembrane essare leggermente pid
irteressati dspetto alie donne. mentre etd di esordio si atlesta generaimente tra | 15 e i 45 anni. sebbene non
siano {af i pazienti pediatrict ed anziani colpiti da iale patologia.

i *Pur non essendo possibile descrivere in maniera netta e
definita impattc che questa maiattia esercita suila gualita
| divita di una perscna. & innegabile che in alcuni pazienti

! gssa datermina un impatte emotivamente devastanie con
uha qualith della vita scadente e una drastica riduzione

i gelle relazioni sia in ambito lavorativo che sociale
afferma Luca Camtarini, Dipastimento d: Scignze

| Mediche. Chirurgiche e Neusoscienze deil' Azienda

! Ospedaliera Universitaria Senese, Ospedaie Santa Maria
zlle Scolte - del resto, un grande ruolo in termini di

¢ emarginaziore sociale o difidenza & ricoperto anche dalla
mancanza di fonti di informazione valide ed aflidabili

: capact di fornire messaggl chian & compransibili a i,

" evitardo mistificazioni e terrorismo psicologico”
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Le cause defla Maiattia di Behgzl non sono ancora aote, ma siritiene che aila sua insorgenza CORCOR UM
insteme di fattort genetics, infeltivi & mmunalogici. La vasculite, owers Mnfiammazione dei vasi, rappresenta
l'atterazione patologica fondamentale della malabtia, por lo pil accompagrata da fgnoment trombotiei con
rombafiebili octlusive superliciali o profonde cegli arti ieric. Afte orali & genstali, lesion culanee come
letitema nodosa, Jesion: aricolari e lesioni ooulan come Puvelte sono 12 manifestazioni pit frequenti. Su aloun
organi come cochi, sitema ABrvoso e vascolare, [ danni tendono ad accumulars: nel tempo porando, nel
caso degh occhl, a un graduale ed wreversibile calo della funzione visiva. I rattamento delia Malattis di
Behcet & sirtomatico 8 vana 3 seconda defieslensione ¢ detla grawta detla forma o =t basa sulutiizzo di
farmact antinfiamsaton, immonemedulant ¢ immunoseprresscd, inclusi | recenti agent: bologict

Per i parient la prima difficolta & arrivare 4 una diagrosi: 13 Malatiia di Behget 2 poco conosciuta dagh
stesst medici, spesse disorientat dal carattere polmordo delle sue mantfestaziont Altra difficoita & Nacoesse o
farmaci i quanic non vi conoe terapie specifiche per quesia patciogia,

Come: patologis rara, fa Malatha d Bebwet necessita ai C nolispetalisticl ¢ ¢l una vera e propda rate i
grado di creare colfaborazion: valide tra Genlit tetyitorfali di prime e secordo fivefio cosi da indirizzare |
pazienti otlrmzzando una appopriala presa in cancs che evit migrazioni sanifane Wa o Regiond,

“In etz oG Regione ha irdividuzto | sy Centn ma 3 causa deila scarsa informazione 1 pazienti nanng

ualche difficolld a identificare il Centro a cul rivolgerst manca inolire una visione nazionale della rete
assistenzale ma in Quropa o s 818 muovendo per creare i UlLUrD Un petwork curopes O Centri dedicati alia
Malattia i Behget - afferma Carlo Salvarani, Professcie Siraordinario di Reumatologia, Universita g
Modena e Reqgo Emiia - o associaziont SIMBA e AMRER soro molto ative nellindirizzare it matato dove
POSSA essere seguitd da un netwotk di specialisti coorgingti dal teumatelago, come accade nel nostio Centro
di riferimento deffArcispedate Santa Mana Nuova-IRCCS di Reggio Emilia, con un ambuiatorio dedicate nel
quale lavorane a sitelto contallo tra loro e con il matato lutie fe figure specislistiche comnvolie nel raltarmento
ceita maiattia ¢ Behget”.

Lapproce:o muitid:sciplinare ¢ fondamentale per tratlare quests patologia cha colpisce pi organi. In Emilia
Romagna & stato attivato un tavole di lavoro per identificare | Gentri gi riferimento e 1 PDTA, | pereorsi
siagnostico-terageutici sssistenzial che dovrebbero faciitare 1a iagnosi e indinzzamento del paziend ai
Centri e indicare farmaci. inciust § bictecnclogici, da preserivare per ogni specilica tipufogin e gravild di
interessamento d'organc det Behest.

'E priorilario costruite percors che indirizzino i pazienti in tempi rapidi ai Centrl i cura e rendana meno
buroeratici gii der di accesso afle lerapie - afferma Dandele Conti, Responsabile arca progetti AMRER Onius
- per gueston Regone si & attivalo un tavelo ol iavoro che dovra metlens a punia i percorsi che convolgono
wvad speciatist, £ importante lavorare anche sulfaggiormamento ¢ formazione del persomale sanitario ¢ sulle
eglaZiOni Mmeditn-pazEnt cost ga ACCOMPAGNETE | paziend con paloiogie cosi savare nel Porcorso d: ura o
faverire il riconascimento del iora dintlh, dall'altrbuzione del codice di asanziona wer i sospetio di malattia ram
REY fine giaccossd alle cute appropnale perla malatlia®

Irformazione sulla malzita o atlonzicne & I Hoi pazient sono gi obiettivi delia cammnata of Risano
Agriatico che vedra 1 prina fila Giada Giorgetti, giovane ragazza of 20 anni, affelta daila patoicgia oi Behge!
¢ gid protagonista di maratone sampre 3 bordo delia sua specialissime "Ferras a gualtro ruate” spinta da un
team di spingitori di carrozzelle.

“Convivere ¢ aceeftare di avere una malatia rara non & facile, soprattulio ailinizio, ¢d & difficile trovare
comprensone negli alin Quando ogri glormo si pud avere un sintomo diverso. Il dolore caratlenzza a nestra
patologia perché non esistono famact appropdati, prendismo alti farmag: che funzonano sola per alouni
pencdt ¢ pol smattont di funzionare - afferma Giada Giorgetti -~ stare v conrtatlo con gi altn paziery,
parecipire a gueste matatone, coirvolls dalfatiearia @ dalla forza oi questi ragaza, mi fa dimenticae almens
fer L o0 le difficeltd nornostants | Goiore, ¢ m SpHIona 2 0Uae & vivare sempre con § SOMso. 10 da quando

50NC Malata ho doviio aspettate diverso tlempa prima di ricevere una diagnosi e capire cosa avessi. o ho
stoperta che o sono dei Centn specializzati per questa patologia, che mi ha consighalo SIMBA. e quingl mi
sto faoenda curde da un Cenlrg d riferenento ¢ Siena”

Punto di riferimonto per i pazienti ¢ portavoce delloro dintli sono le dus Associazioni promotric
Uiniziativa: SIMBA Onlus ¢ AMRER Qnlus, SiMBA & l'Assooizzions iizliana Sndome ¢ Malattia ¢ Sehget,
con se0a egale in Toscana e delegazion nella mangior pane dulle regioni Taloe, AMRER {Associszions
Kalal Revmalid delrEmitia Romages con sed o wtio il teritorio regionale La sinergia ia fe assoctazion
impegnaie nelia kalla contro e colicitd riscontrate dalla maiatlia net pazieni & # primo passo per raggiungere
Tobiettivo ¢i gifusions delle informazieni sia af pazient che ai medicl, siano essi di base che specialist, defa
sensibifizzazione deiie [sttuzioni e detle Regioni al fine di sreare nuovt Centn di riferimento che garantiscano
L0 traitamentn priforme sttt f terrilono nazionile, una diageosi orecoce, Hestaurarsi gi protoccti
lerapeutics ¢he si adeguine alle inge guida nternaaonall. SIMBA Crius e AMRER Onlus 5000 un punto di
contalto fra 1 pazienti disserninati in Wita ltalia ed | medicl che passons seguidi ed sivtark, akia ad uscire
ualfancrmalo ed a nor sentirst piv soil, e vedersi nconesciuli dinth forkiamentali di cura, assistenza e lavoro.

Lhirato 2oin
B Rprotuz o (5o a
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Patologie rare: pazienti e
sanitari
in pista per la Malattia di

Spirgers avaniila Heetes e inzlame, la quatitd divita, le praspettive
ara, facaesso stie terapie ¢ all'assistenza per : pazeeti colpiti da Malatea
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SIMEA ¢ AMRER senoo ol attive nellindizizeare i malato dove Dosss
EESEre sedite da un retwark i speciatisti coordinat dal resmatciezo,
come accade nel nostra Centro & riferimente dellAdrcispedals Santa

Maris Nuova-IRCCS i Reggio Emilia, cor am ambulatario dedicato rel

gusie favorano a stretlo contstto va loro e con il malato witte e figure

spedalistiche colnvnie nel watamenta Jeda mataltia & Behget”.
LVappracchs muicisciplinare & fondamendale por tratiare guesta
petoiogh che colpdste pid crgan, In Emifla Romagna @ 31aio sUivato un

tavede di tavero pertdentificare | Cendvi di rifarimenta e § PRTA § peroors

sistengiali che ¢

diagnostico-lerapedt ovrebbers taclitare le diagnasi

o indinzeamento dei pazient ai Centri e indicare farmad, inclus!

Bictecnologicl, do prescrvere por conl specifice sia b ogravith di
b iz b e

irter essamento dorgana dei Benget “E prioritario costruire percorsi che
irdicie 2ine t pagient i temys repidi ol Centei of cura ¢ rerdano menc
bBurooratic gl iter df acoesso aile terapie ~ afferma Daniele Conti,

jone 5i 8

responsabile ares progetti AMRER Gnius - per questain R

attivato un tavido di lavors che gowd metiereg a purto | pereorsi cne

Li. B mponiante lavesare anche

Colnigenn vart spee

sullf

gEiornamenta e formazicne de! persorala sanitario @ sulle refaziont
FAH

medico- sl ga gorampsgnate | pardend con pataiogie cosi
severe nel perocrse dicura e fsvarize it riconascmente dei loro dirit,

datl sttribugione det codice i esergione per i sosoeoe di maistiia rara

RE4 fing all'nccesse alle cure approprisie per o maiasia”,

La voce dei pazients, iarmsgdone sulla rmalattia e altenzione a: dirisd dei
parient scno g obietiv dells cammingta di Misano Adriatico che vedrd

irs prima fila Giada Giorgsid, giovane ragagry i 20 anni, affeta daila

patologia 2 Bohoel e mgre a heede gebs

Protagonists o mansione ;

sud specatssems Ferrar g quattro ruote’ spirta da un esm i spirgiton
4 F i

B rard nory &

di carrozenlle, "Corvivars e scgelizre of svers uns mals

facile, sooraunic izen, el & e trovare comprensione regh antri

o dlivarsa, | dolore

GUaNEn CEm giorne s pud svere uis zinier
caratterizza la notrae patologis perchd nar esistono farmad appropristh

[

pretdisma it farread ove Tunzionand sole per aicuri periodi ¢ pod

yetton g lunzionare - alferms Glada Giorgetti - slare i cordatis con

gl 3itr} pagient, partedipar e a queste marsiong, coinvella dall’alingria o

forza g questiragacs, mil fa direen o aHmenIe per un po i

gifficells ponestanie d dolore, & md sprosg 2 9ore @ vivere sermigre con

Hsirriva, o da guando sono malsta ho doviato aspeliare diverss tempa

prima o rgavere ung diagnosi e capire coss avess he scopenia che

emr speiaizeal por questa paicioga, chie mi ha consiglioe
SINEBA, e quindt mi sio lacendo curare gis un Cenlro i clerimenta i

Sizna”,
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Le associazioni dei pazienti. Punlo di riferimaento par i paziany 2
partavecs dei foro dirte sone le due Sssodazion promotrici Fnisstiva:
SHBA Cnius 2 AMRER Snfus. GIMBA & Plssociadone lalizna Sincrome e
Malatils O Sencet, con sede legale in Tostang ¢ defegazion: rells maggicr

parte detle region datiane, AMRER 1 amone Malstl Reumatic

del'Zmita Rarsggns cor sedi inuno i lerrito s regionsle. La sinergla us
Iz azsociaziont impegnaie neda lotta cortro be criticltd riscensrate daila
malaitia ned pazient @ i primo passy par reggiungere Mbieoctive o
diffusione delle informarion sia gi pagient che ai medid, siano essi d

e Istiuzion e deiie B

base che specialist, dells sensibilizzasione d

at i o cresre nueyi Ceontri di riflerimento che garantiscano un
tratramento uritorsme s tutie # terriono nazionale, una diagnos
prevoce, Vinstaurassi Of protocoli terapeuticl che si ateguine alle lines

guida imiernadonal, MMEA Qrlus B AMRER Qulus sono un punta di

cantalio fraf pazientt dissersirac 0 wita Kalis od Dmedict che possona
segerlioed aiviardi aluse ad usdre dall'anonimaty e a non sertirsi pid
sali, & vedersi riconosouti diritt fondamensal di cura, assistensa = lavore,
IMARTINA BOSSH
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Emilia Romagna. Malattia di Behcet: pazienti,
medici, infermieri in pista a Misano Adriatico il 28
febbraio

Lliniziativa, promoessa da SIMBA Onlus - Associazione Italiana Sindrome e
Malattia di Behget e da AMRER Onlus - Assoctazione Malati Reumatici Emilia
Romagna, si svolge nell’lambito della Open Games Misano, la manifestazione
annuale nella quale Pimpianto apre le porte a discipline sportive a misura di
Jamiglia, diverse da quelle a motore che ospita tradizionalmente.

¢ as ¥EB - Spingere avanti la feerca e, insieme, 1a qualita di vita, e prospettive di

! cura, Faccesso alie terapie e all'assistenza per i paziend colpiti da Malattia di

i Behget, una patologia rara g tino inflammatorio & avtoimmune. fortemente
invalidante & ancora poco conosciuta. E questo lo spitito della "camminata non
competitiva" cha demenica 26 febbraio, alle vipilia della Giornata delle Malattie
Rare si svolgera nel circuito Marco Simoncelli di Misano Adriatico: tre giri di

i pista percorsi dai pazienti con Malattia di Behget e altre malattie rare insieme a
medici, infermieri e famigliari che si uniranno alla ¢orsa e spingerannc le
carrozzine dei pazient! con ahbilithd motarie compromessa dalla malattia.
Liniziativa, premossa da SIMBA Onius - Asscciazione Italiana Sindrome &
Malatlis di Behget e da AMRER Cnlus - Associazione Malati Reumatici Emilia Romagna, si svolge neli'ambito
della Open Games Misano, la manifestazione annuale nelia quale limpianto apre e porte a giscipline sporiive
& misura di famigliz, diverse da quelle a motore che ospita fradizionaimente.

La Malattia di Behget si manifesta con una prevalenza di 0,36 .6 casi per 100.000 abitanti e pertantc rientra
nel gruppo delte malattie rare. La maggiors prevalenza si riscontra in Medic Oriente & Giappone, ma &
particolarmeante presente in utta 'area del Mediterranec. | maschi sembrano essere leggermente pit
interessati rispetto alle donne, mentre 1'eta di esordic si atiesta genesalmente tra i 15 e 145 anni, sebbene non
siano i | pazient pediatrici ed anziani colpiti da tale patofogia.

¢ "Pur non essando possibile descrivere in maniera neita e
definita impatlto che guesta malaltia esercita sulla qualita
! divita di una persona, & innegablle che in alcuni pazient

! essa determina un impatto emotivamente devastanie con
ura quslita della vita scadents e una drastica riduzione

| gelie relazioni sia in ambito laverativo che sociale ~
afferma Luca Canfarini, Dipartimento di Scienze

i Mediche, Chirurgiche e Neuroscienze dell Azienda

! Dspedaliera Universitaria Senase, Ospedale Santa Marnia
| alle Scotie - del resto, un grande ruolo in termini di

| smarginazione sociale & diffidenza & ricoperto anche dalla
. mancanza di fonti di informazione valide ed affidabili

| capaci di fornire messaggi chiar & comprensibil @ tutti,

" gvitando mistificazioni e terrorisma peicologico’.
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Le cause delta Malattia di Behget non soro ancora note, ma si ritiene che alla sus insorgenza concotta un
ingieme ¢i fattori genetici, infedtivi & immunsclogisi. La vascutite. ovvere Ninfiammazione dei vast, sappresenta
Talterazione patalogica fondamentale della malattia, per lo piy accompagnata da fenoment trombotic con
tromboflebiti occlusve suparficiali o profonde deglt art mfaricn. Afte orali & gendali, fesion cutanee come
Feritema naooso, lesioni articolari & lesioni ocular come fuveite sono le manifestazioni pid frequenti. Su alouni
organi come oochl, sisterna nervoso e vascolare, i dannt lendono ad accumularsi nel tempo pontands, nel
caso degh occhi, a un graduale ed irreversibile calo deila funzione visiva, i frattamento della Mataltia
Behget & sintomatico & valia 3 seconda dell'estensions ¢ della gravitd della forma e o basa suliutilizzo di
farmaci anlinfiammalon. mmunomedulant & immunosoppresso, inclusi | 1ecenti agent otogicl.

Peripazienti la prima difficoltd & arrivare a una diagnosi: fa Malattia di Behgel @ poco cososciuta gagh
stessi medici. spessa disorientall gal caratlers polimorfo defde sue manifesiazioni. Allra difficolta & I'accesso ai
farmaci in quanto ron vi sono lerapie spociiiche per quesia patolegia.

Come paiologa raca. fa Malatlia di Behge! necessita di Centnt polispecalislici & di una vara & propria rate in
grado di creare cofiaborazioni valide tra Centd lerloriall di primo ¢ secordo fivelio nost da indiizzare §
pazignti olimizzanyn yna appropnata presa in caroo che evili magrazioni sanitanie L e Ragiuni.

;

“In Itailia ogr Regone ha individuato i suc: Cenlii ma 4 causa dells scarsa informazions | pazienti hanne
qualche difficolta a identificaie il Centro a cui rivolgersi manca noltre ura visione nazonale deila rete
assistenziale ma m Europa ¢l si sla muovende per creans in fuluro un rebwork eutopeo di Centr: dedicali aita
Matatlia ¢ Behget - affierma Carlo Salvarani, Professore Straordinario di Reumatologia, Univorsita di
Madena e Reggio Emifia - fo associazion SIMBA 8 AVRER sore molto ative nellinairizzare | malalo dove
possa essere sepuito da un network di specialisti coordinali dal reumatologo, come accade nel nostro Coenlig
Ji riferimento deliArcispedale Santa Mana Nuova-IRCCS di Reggio Emitia. con up ambutaiodo dedicato nel
quale laverano & strelto contato tra loro @ con il malaw Wite le figure specialistiche coinvolte nal traltamento
della malaitia di Behget™.

Lapprocoo mutlidisciplinare ¢ fondamentale per trattare quesla patologia che colpisce mii organl. In Emilia
Romagna £ stato aftivato un tavoio di lavero per identificare | Centri di riferimento e i PDTA, i percorsi
diagnostico-lerapeutict assistenziali che doviebbero facilitare 'a giagros: e Mindinzzamento del pazent a;
Cerlri e indicars farmac, ociusi | biotecnologint, da prescrivere pes ogni specifica tpolegia e gravila di
mteressamento d'organo del Beheat

£ prioritario costruire percorsi che indifizzing | pazienti in lempi rapldi ai Centi di cura e rendano meno
burocratici gh ler di accesso alie ferapie - afferma Daniele Conti. Responsabile arca progeiti AMRER Onlus
- Per questo i Regone si & atiivato un tavolo di lavoro che dovra maellers 2 punto | percorsi che coinvolgono
vari specialistt. £ impontante lavarare anche sull'aggiornamento e formazione del sersonale sanilado e sulie
relaziont medico-pazienti cosi da accempagrae « paziert con patolngie cost severa rel percorso di cura
favorire # riconoscimento dei lofo dirks, dailattrbuzione del codice di esenzions per il sospetto di malattia rara
R89 fino zliaccesso alle cure appropriate per 1a malattia”.

infarmazicne sulla matatia ¢ attenzione ai oiriti de pazientt sonc gi obictivi della camminata di KMisano
Adnatico che vedrd In prima fita Gigda Giorgett, giovane ragazza ¢i 20 anni, affetta daila patoicaia di Behest
e gia protagenista di maratene senpre a bordo deffa sua speciatissinea “Ferran a quattro tuote’ spinta da un
teaim di spingitort di carrozzelis.

‘Convivere ¢ accettare di avere una malatia rara non ¢ facite. soprattutto alinzio, ed & dificile bovare
comprensione negl alld quando ogni Gicino i pud avere un sIMtomo diverso, Il dolore caratlerizza la nosira
patciogia perché non esisteno farmaci appropriaty, prendiamo aitrt farmac che funzionano soio per alcu
pericdl & poi smettono di funzionare - afferma Giada Giorgelti - stare in contalto con gi altn pazient,
partecipare a queste maratone, coinvolta dall'ategria & dalla forza di questi ragazzi, mi fa dimenticare almeno
per un o' e dificolta nenostante 4 doiore, ¢ mi sprona a loftam e vivere 5empre con il seiriso. 1o da auando

sono malata ho dovuto aspeitare diverso tempa prima di ricevete una diagnost & capire cosa avessi. Pai ho
scoperto che ¢ 5000 dei Cenlri spiciakzzati per quesia patologia, che i ha consigiato SIMBA. e quingi mi
sto facendo curans da un Centro & riferimenta di Sieng”™

Pusito gi riferimesnto per i pazienfi e portavoce del loro diritti sono fa due Associazioni promotrici
Finiziativa: SIMBA Onlus e AMRER Onlus. SIMBA & I'Asscoiazione italiana Sindroma ¢ Malatha di Behget,
con sede iegale in Toscana e delegazioni nelia maggior pate delie regioni aliane; AMRER FAssociazione
Aalati Reymaticl delEmilia Romagna cen sedi in flto il teritorio regionale La sinargia U le associazioni
impegnate nelia lotta contro fe criticitd Ascentrate datia malatliz nei pazient & I primo passo per (aggiungerns
fobiettive di ditfusione delle informazioni sia ai pazient] che ai medici, siano essi di base che spocialisti, deila
sensibitizzazione ozie istituziont e detie Region: al fine di creare nuovs Canlr di riferimento che garantiscana
un frattamento uniforme sy tutto | temitono nazionale. una dagnosi precoos, BRstoUras! Ol protocoll
terapeutici che si adeguine alle linee guida mternanonati. SIABA Onlus & AMRER Onlus sono un punto ds
contalio fra t pazienti disseminati in tutla talia od | medicf che possono sequirdi ed aivtari, aiuta a¢ uscire
daii'ancnimalo e a non sentrsi pr soll, & vedersi riconosciut giritti fordamentali di cura. assistenza & lavoro,
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MALATTIE RARE: IN PISTA CONTRO PATOLOGIA BEHCET A CIRCUITO MISANO ADRIATICO =
Domani insieme pazienti, familiari e medici

Roma, 27 feb, (AdnKronos Salute) - Pazienti, medici e infermieri in pista contro la malattia di Behcet.
Domani, alla vigilia della Giornata delle malattie rare, si terra una "camminata non competitiva” nel circuito
Marco Simoncelli di Misano Adriatico: tre giri di pista percorsi dai pazienti con malattia di Behcet e altre
patologie rare insieme a medici, infermieri e familiari che si uniranno alla corsa e spingeranno le carrozzine
dei pazienti con abilitd motorie compromesse dalla malattia, L'iniziativa, promossa da Simba Onlus
(Associazione italiana sindrome e matattia di Behcet) e da Amrer Onlus (Associazione malati reumatici
Emilia Romagna), si svolge nefl'ambito della Open Games Misano, la manifestazione annuale in cui
l'impianto apre le porte a discipline sportive a misura di famiglia, diverse da quelle a motore che ospita
fradizionatmente, La Malattia di Behcet si manifesta con una prevalenza di 0,3-6,6 casi per 100.000
abitanti: & dungue una malattia rara. La maggiore prevalenza si registra in Medio oriente & Giappone, ma &
particolarmente presente in tutta I'area del Mediterraneo. | maschi sembrano essere leggermente pill
interessati rispetto alle donne, mentre l'eta di esordio i attesta generalmente tra i 15 € i 45 anni, sebbene
non siano rari bambini e anziani colpiti da questa patologia. (segue) {Mad/AdnKronos Salute)
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AKS0028 7 QMR 0 DNA NAZ
MALATTIE RARE: IN PISTA CONTRO PATOLOGIA BEHCET A CIRCUITO MISANGQ ADRIATICO (2) =

(AdnKronos Salute) - "Pur non essendo possibile descrivere in maniera netta e definita l'impatto che questa
malattia esercita sulla qualita di vita di una persona, & innegabile che in alcuni pazienti tale impatto &
emotivamente devastante con una qualita deila vita scadente e una drastica riduzione delle relazioni sia in
ambito lavorativo che sociale - afferma Luca Cantarini, dellospedale Santa Maria alle Scotte di Siena -
Mancano fonti di informazione valide ed affidabili, capaci di fornire messaggi chiari e comprensibili a tutti,
evitando mistificazioni e terrorismo psicologico". Per i pazienti ia prima difficol{a & arrivare a una
diagnosi: la Malattia di Behcet & poco conosciuta dagli stessi medici, spesso disorientati dal carattere
polimorfo delle sue manifestazioni. Altra difficolta & l'accesso ai farmadi, in quanto non vi sono terapie
specifiche per questa patologia. Informazione sulla malaitia e attenzione ai diritti dei pazienti sono gli
obiettivi della camminata di Misano Adriatico che vedra in prima fila Giada Giorgetti, 20 anni, affetta dalla
patotogia di Behcet e gia protagonista di maratone sempre a bordo della sua specialissima 'Ferrari a
quattro ruote’, aiutata da un team. {Mad/AdnKronos Salute)
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ia Malattia di Behget al circuito di Misano Adriatico

st contro s Malattia df Behoet gt

¥

ta di vea, be crospettive di curs, I'socesso alle teeasie o sl assistenza per | pazient
colpiti da Malattia di Behget. una patokogia rara di tipe infiammatero e autoimmune, fortemente invalidante & anoora coco

oo
E gueslo o sprito deila "semimnalz non o snpeblbva” che domenca 28 febbraie, aila vigilie deila Giornala dedle
Malatlio Rare 5 svolgord nel cireuilo Marco Simonceill df Misano Adriatico: tre oft 6 pista peroors dai pazient con
Matattia o Bahgel e sire matattie rare insieime 8 medici nfermisn & amighan che s unitanno aila corsa o
Bpngeranne fe carroczing dei paenti con abditd motere compromesse dalls maiatiia. Linizislva, promossa da
SIMBA Onius - Associazions ftafiana Sindrome e Malattia di Behget o da AMRER Onlus - Asscciazione Malati Reumatici
Emitia Romagna, si svolge nell'ambito della Open Games Misano, la manifestazicne annuals nalla quale fimpiante apre le
parte a discipting sportive a misura di famigiia, divarse da quelle & motote che sspita tradizionalments.

La Malattia di Behget s manfests con una prevalenza di 0,3-6.8 casl per 106000 abitarti @ pertanto deara net grugee dells
solamrents praserda in tuna 'ares del

o ute,

malatte rare. La maggiors prevalenza ¢ nisconte «© Medio Oriente @ Giappone, ma 2 23
3 donng, menire Teld O esordic = atlesta

hi sernhrero essere leggermenle 20 interessat rapelio
:5 & 148 anni, sebbens ron sEno ran i cazient padiatid &3 anzani colpit da sk palloge.

Woediternsnss, | A

generzlmecie trz
Fur non eszentd possiffe descavars i manivra nelia a dofinia Mmpstto che guests malallio aseroia sula quals & wia o una
pegang, & nnegabile ohe moaicw pariend essa delerming wo mpsllc amobvamants devasiante oon una guality deda vig
vorglive che sociale — aferrns Lucs Canlarni, Dipsnimerdo g

scadonfe 6 una drasiics Aduzions daffo relazioni sig i amblo le
Scienze Medicne, Chirurgicha & Neuressienze delldziends Dspedaliera Universitada Sanece, Capedsle Santa Maria alle Scatle -
ol restc, urt grande ruodo in lenmind & smanginazione socisk e difidenza & rooperto anche dalla mancanzs of fontl o infarmaziona

ks ed afitabll copact ol fomire mezsagy chard @ comprensihil 9 Wi, swiando misiicerion & terreasnio perciogion”.
Le cause della Malattla di Behget non om0 ancors note, ma §i riiens ohe alla sua nsorgenzs concora un inseme o faton

tp {zferapone  patoiogoa

genedci, infetivi & mmunoksgicl. Le vasculite, owvere Finfiammazione doi vasi, mapprose
foncamentals cella malatia, per b pil accompagnata da fenomeni trombotici con trombofiebit occlusive superficiall o
i lesaocs cutenes come lerilams nodoso, lesonl gricoln & iesioni oowen come
gl tenqono ad
i della
farmaci

profonde degli art! inferion. Afie orali
o e manfestareont o frequent, Su gcuni organi come ooohi, sigterma nenaso e vassolars,
acourilarsi mef temae sodanco, nel s degl cochi. a un gracuale ed imeversibie calo Jedia funzicne visiva Il ratlame
3 forra e s base sullutilizzo &

luwaile soo

Malstia i Behget & sintlomatico & varia & seoonta defestensiore ¢ della gravitd
antnfiammaen, immunomoiiant g immunos Fagerd Biologic.

zienli la prma gifficola & arfvare 8 une Cagrosi ke Malatia o Benget 8 pooo conoscluta dagl stessi medic, spess
Faczesse al Brmecl in QUans ~on vi G0N0 oraps
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discrienizy dal ceratters polimarts o sun manifestazond, sk Slioo

i

iehe per quesla nioclogia,

Matali -2t necessita di O

£ vera ¢ oroona rele o ograoo O sreare

poligmse
sorizd di prime & sezonde Ivello cosit s indinazers « pazient otimizzando ung SpMGHNtE fOESA

Come patclogid rara,

colfaborazion vakos ra Centil b

ir carico che avid migrszies sanitare tra be Re

ndiviouatn v sud Cerdn mia & causa dula scansy informazane | penenti hanno quache oiffcoitd a

i Mala ognd Regions

menificare 4 Confa i o realpers’ manca Nowre una visians razionale gely rele sseistenzinie ma i Eurpa of 5 sla muovenic
OF crpEre A RO un neleik sltopeo o Cenid dedicall alty Malsita of Behger — aferma Cado Salvarars, Professore
Stracrdinario o ceogz, Univedsitd di Modena e Reggic Emilia - Je associazfoni SIMBA & AMRER sono moltc attive
rellindirizzars il maiato dove possa essers seguito da un network di specislisti coordinati dal raumatologn, come soesda
rel nostro Centro df nferimento deifArcispedale Santa Maria Nuwova-RCCS di Reggic Emifia, con un ambulatorio
dedicate nel quale favorano a strefto contstto tre loro & con if malato tutte e figure specialistiche coinvolte nef
fratigmento dedla malattia oi Behget'.

Laporoonio mullidis:
alteato v lavoedh di lavero oes

s
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o

c2 it oergani. i Emda Roma
rastico-terapeusit assistenzall che

ale per lgttare questa patoicga che o
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dovebbarg Tauditare s rosf g findirizzamento dei paziend al Cenll e roxere fermacs, inciusd | bioecnodogicl, da prescrvers

per ogni spacdica tipologia e grevitd di intereszaments d'oigano del Behaat,
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B pramand costrave percors che indinzzing | pazientl in lempd rapidi & Conin i curd o rendanc meng bumcralo 9if fer ot
oSS0 are fvaee - affermaz Daniele Corti, Responsabite area progett AMRER Crlus ~ per questa in Regione si @ athivalo un
favole df fmvorn chie dowd melfers & punio | operoorsr che caiwvoigone van spedialsti £ Smooriants lsvorare anche
aNaggiamamenio @ fonmazicne gl personale sandanic o sule relexonl medico-pezient os! da accompageare | pazknd con
patolgis cosi severs nel perocrsa O cura & favorive If faonascimento ool kve dinttl, gatatiriuzione dul cogice aF esenzions per
sospelin oF malatts rara REG fino alfacceses alle cure agovopnate perla malatsa”

no Adiistios che

Informazions sulla malattia & attenzione &f dlritti dai pazianti sono gl chieftivi della carmminats di ¥
vedra in prima fila Giada Giorgetti, giovane ragazza & 20 anni, affetts dalia patotogla di Behget e gid protagonista di
maratone semgre a bordo defa sua speciafissima “Fearrari 3 quattro roote” spinta da un team di spingitos di carrozzells,

‘Toradvars @ actaltere of Gvere wns malaiia rara non g faole, sonmafuie atliniio, ed & gifficis frovare cxmpreniicns negh At
QUaNOT oG QIAma 8 pUS FVErs LN Siniomo diverso. P dolors carallanzza la nosire patologls parchs noa esisons farmaci
aporapnal, pranciame i farmeel che finzionano solo per alousd peras & paf smations g fynzionare -~ aferma Glada Giorgett -
sare in condatto con of afl paziendl parecivars 8 gquesto mamifone, covols dadalepris a dalla fores of quest moezz. il fa
dimenttars almens per un po'le difficotd rosostante I dolive, @ v spvona & lollare 8 weare sempee con [ sario. fo da guanda

O MaEth ho dovito 2sositans Tiversa fempo SrRma oF HoBvers wind SRagnoF & CapYE COLE GvesE. Ful ho scopenc ol of 50N
de Cenid specializeat! per guesfa pelofagia, che sl ha consglisto SIMEA, e quinds mi sto faceno cursre O i Cendro of
nfenmenc & Seng”,

Punto di riferimento per i pazianti e portavoce del Joro diritti sons le dus Associazioni promotrici 'nizlativa: SIMBA Cnlus
& AMRER Onlus, SIMBA & 'Associazione Rafizna Sindroms e Malattia di Behget, con sads
i ilaliane; AMRER 'Asscciazione Malati Reumaticl def'Emilia Remagna con sedi in tutto i
territorio regionats. Lz sinermia vz lo assocazioni mpegnate nella ita contro te oriticitd reconaie deliz malstie nel parent &l
primo passo per ragpiungere Fobisttve of diffusine delle niorrazioni siz ai cazierd che @i mesti, sfanc essl di base che

ipgete n Toscang e cedmgezion

nellz magonr pae dede reg

sish, deils censibilzzazione delle stiuzcn: e dette Regioni al fing di creare raoed Canir di dfermento che garantiscano un

traftamanio uniforme s ulo # temilore nazisngle, una disgnos! srecoos, Hinstaurars: ¢ orodocoll teraceutd che gi adeguine alie
i :
Al kel cale] dissemirat » tolls taka e

ree guda internazionsd. SINEA Crlus & AMRER Cnlus sono un punto o cootalo f

medic ohe possens sequirt ed giumsil aiua ad usdre dafancnimalo &3 a non g1 cad soll, 0 vedersi noonoscadl gt

forcamentali 3 cura, assiztenza & lavor,
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sabato 27 fabbraio 2016

la Malattia di Behget al circuito di Misano Adriatico

Patologie rare: pazientl, medicl, Infermieri in pista contro la Malattia
di Behgel al clrouito d Misano Adriatico

Sprngare svanti i ricerca o, insleme, iz queitd diowia, e crospelive di curs, 'accesse alle terapiz & s#assistanza per i pazlenti
colpiti da Malattia di Behgat, una patologia rara di tipo inflammatorio e autoimmuna, forternants invalidants & ancora poze
concssiuta.

£ guasto lo spirito della "carmminaia non comnpetitiva” che domenica 28 febbraio, alla vigilia della Giornata
delle Malatiie Rare si svolger nel circuito Marco Simoncelli di Misano Adriatico: tre giri di pista percorsi dai
pazient] con Malattia di Behget o alire malattie rare insiome a medic:, inferrmieri o famigliar che si uniranno alla
LoPsd @ Spirgerante 2 carozzing del pazienti con abid molors compromesse dalia malatlia. Linizialiva, promossa
da SIMBA Onlus - Assoclazionae ltaliana Sindrome e Malatfia di Behget e da AMRER Onlus - Associezione Malati
Reumatici Emilla Romagna, sl svolge net'ambito della Open Games Misano, la manifestazione annuale nella gquale
I'impianto apre ls porta z disclpline sportive a misura 81 famiglia, diverse da quells a motors che espits tradizionalmante.
La Malattia di Behgat sl manifesta con una prevalenze df 0.3-6.8 cast per 100.000 abitardi ¢ pertanto renwa nel gruppo delie
maiatis rare. La maggisie prevalenga si rsconlra 0 Medio Oriente & Giappone, ma @ penicclaments presents n kata 'anea def
Meditaeraren. | msschi sermdrsno eseere leggermente pid interessali rispetio dorne, mentre Pedd di escodio s atbesta
gereralments ra § 156 2 i 45 annt, sebbene non sianc rar | pazseni pediatrici ed arziani colpiti da tale peiologia.

‘Pur non essendo possibile descrivere in maniera netta & sefinda Nmpato che quasty malalia sescita suls ualid o wita di una
persona, & innegabis che i aituni parienti essa dolormyna un impatto emotvaments devastants con und quass deVa wig
wagdents @ ung drashica nouzicne delle reazon & in ambio lewrslive che somials — afferms Luca Canterini, Digarimento &
Szienze Megiche, Chirurgichs & Neurestienze dedf Azienda Ospedztisrs Universiara Senese, Ospedale Samia Mariz alle Soove
~ dal restc, un grande nalo i lermini OF emargingzicne socale & difidenze ¢ roopeno snohie dafla mancenza o foridtl o
informazione valoe ed afidabdi capad of fornire messagy’ chiard 8 compransitd & Wit ewlando mistficazioni e termorismc

PSRQCGiGo

Le cause della Malattia di Behget ron sono ancora note, ma si rtione ohs alla sua ingongenza concorma un ingeme J falor
ceredich, ofetthvi ¢ immunoiogici. La vasculite, ovvero Finfiammazions dei vasl, mppresents Vallerazions  patologica
fondamertale dslla malstlia, per i phy accompagnata da fenomend romboticd con tromboflebiti occlusive suparficiall o
profonde degli arti infariori. Afta ciall & gendsit lesioe cutzres come I'solena nedeso, fesiont artoodsn @ lesiont oculan oome

fuvelle sonc la mardestazioni pid Treguent. Su alcuni crgani come acchi, sistems nenvose e vascolars, | denni ercono ad:
guogmilars nel tempo portando. nel casa degk cochi, & un graduate ed imeversibie calo delz funzone visiva. I wetaments cella:
Malatis ¢ Bebgut & sintomztico e variz & secinaa deli'estensons o deila gravid defia forma e si base suil'utfizze di farmac

inflammaton, rmnwnomedulanti s immuncsoppressor, Rolus: | recentd agenti bickogii. :
Per s pazentl s orma offiondd & srevars 3 una diagrosi: 18 Malstiis di Bahget # poco concsciuta dagli stessi mediol, spesscl
dwmorionizl dal carstlare polimedo delle sue manffestaziont Atra Jiffioola & 'accsseEc ai famzdd in guenin ron vi scne terage

specfizhe per quasts pambogia,

Bhoi & di una vera e coogria rete i gredo di creara

r

Come gatologia rars, 13 Maletta o Sehget necesshia di o polispe
collaborazoni valide tra Cantri terrtarizy di oomo e seconde livello cosi da indinzzares : pazweati cuimizzarso una approprizia presa
i garoo chi eviti migrazioni sanitarie & le Regioni.

“in falis opnl Regions ha individuato 1 sued Congd ma a couss oale scarss infarmagione 1 pagientt hanno queiche oificona o
M@nea Ale LNd WEone NFZiIonaty della fele assistenziale ms in Eurcpa o & sla musvendc:

deedificany # Centro 8 ool rvalzs
per orears in futurs un pefwork eurcoeo of Cenid deticali alls Malatiz of Behgef - sffermz Carlo Saiverzri, Professors
waprlinaro o Reumatcleg:a, Universild di Modena & Reggio Emilla — 1 associazioni SIMBA e AMRER sono molto attive
nsifindirizzare if matato dove posse essera seguite da un natwork ol specialisti coordinati dal reumatologo, coma accade
nel nastro Centro di riferimento detFArcispedale Santa Maria Nuova-IRCCE o Reggio Emifla, con un smbulatorio
dedicato nel qualy lavorano a stretto coniatlo tra loro e con Il malato tutte le figure specialistiche coinvoite nal
trattamertto dulls malattia of Behgat",
Lapprocaio multidiscictinenz & fondamentale per Latiane gquesi paciogia che colssce 240 crgand. in Emi
sliveic un tavcdo di lzvoro per dentficere | Centri di fferimerde & + PDTAL 1 perccesi disgnossizo-terapeutics sseislenzizii cha
i ai Centrt e indicare farmac, incdusi | biotecnologizi, da prescrivers

Romeyna & s12l0

coviebbero fzcilitara la diagnesi e findinzzamento dei paz
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per ogni specifca tpaiogia e gravild 4 irderessamentc dorganc del Benget

B priaritarn coslruire percorsi ohe indinzzing [ paziant i fempl rapidi ai Cenid of cura B rendans meno bwocealicl gf iter o
acceszo ale terapie — afferma Danisle Contl, Respensabie arez progett AMRER Colus — per qussio i Regione 5 & alfivato uni
favo o lavoro che dowd msifers a punio @ percorsl che comvoigons van specialist £ nportanis lawrare anshis
sullaggiomermento & formazione del personasls samtant @ sule relezion’ modico-pazionti casi da accompagnare | paziant oo
peiogie cosi severe nef persoren & cura o fwarine § Aoonascimentn Jel ovo dint. daifatrbuzione del cosice of asenzione par i
sospelo of mateilie rara ROG fno al'acoesso alls cure appropaisle per f8 makiis'

Informazione sulla malatiia & attanzione ai diritti dei pazienti sone gh obiettivi della carrminata di Misano Adtiaticoche
vedra in prima fila Giada Giorgetti, giovane ragazza di 20 anni, affetta dalla patologla dl Behgset o gia protagonista di
maratons sempre a borde della sua specialissima "'Ferrari a quattro ruota”™ spinta da un team di spingiteri di carrozzella.
“Gorvivara & accefiare Of svers una malatha rara non & facde, soprafiutio aitinizia, sd & diffole frovare compransione naol adrd
quandn ogni glomo & pud avers un sinlome diverso. I GGioe cartenzza i nosha pelningls perché non esisfonc fanmacs
gopopdiat, prendiamc alr farmecd the funzionana S0 per sicui pesodi & pof smelionc o funzionars — afferma Glade Glorgstt -
stare in contatfe oo gf afd pazientl padecipare & guesle maratone, comvola dai'afiegna @ dada forze o quest! ragazzi, i fa
dirranticara almeno por uit po'fe aiffcols noncstante ! dofore, @ mil spone 8 fofang & wWeara Sempre son i soeiso. o 08 quando
suae malsla ho dovido aspetlare diverso tampo prima of scevere una diagnos! o capins coza avesst. Foi ha scopertc che of sonc

opl Cerln speciaiizzall per questa palaioglz che mi kg consiglialo SWABA, 6 quindi mi sto fscendo curere da wn Centro o

rfenmento o Slena”. :
Punto di riferfmento per | pazienti  portavoce del loro diritti sono te dua Associazioni promotrici Piniziativa: SIMBA Onlus
8 AMRER Onlus. SIMBA & 'Assoctazione ltaliana Sindrome a Maiattia di Behget, con sede legale in Toscans e delegazent
neds magger parle delle region: Haliane; AMRER PAssociazions Malati Reumaticl deil'Emilfa Romagna con sedi in tutto il
territorio regionala. Lz sinsgia trs e associaziond impegnate nells iotta cortre is criticith ssconirate dalls malakia os pagierd 5 §
pEMD pasen per raggiungsre [obietbho di diffusione delie iwformazioni siz &l pazienl che sl medich, sEno essi df base che!

specialisy, dala senclbizzazions delle istiuzicni e dells Regioni al fine di creare ruon Centr 46 dfarmento che garertiscany un,
ratizmento uniforme su sato 1 ermicto nazionale, una disgnos’ orecocs, Dinstaurarsi & protoandli terapeutics che 2 adeguine alle
fnee guida wiemazicnall,. SIMBA Onlus e AMRER Colus sone un punte o contalio fra @ pagienti dissaminatl in tutts Helis e

Jafancrimals &3 3 non sactirsi oik sl e veders riconosciub Sl

maedici che possono seguit ed alutar, aiutz ad uscre
fondarrerdali di cura, assisterza o lavoro,
Stefzna Bortokall
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PATOLOGIE RARE: PAZIENTI, MEDICI E INFERMIERI IN
PISTA CONTRO LA MALATTIA DI BEHCET

tunolare ta riceros, mighorare la gualltd divila, e prospettive gl cure, Yaccesso aile terapic o

all'assistenza per i pazient! colpitt da Malatlia di Beheel, una patologia rara di lipo

infiammatario e autoimmune, fortemente invalidante e ancora poco conostiuta, £ stato
questo [ospirite detla “camminata non competithva” che st o sveita alla vipilia della Giarnats delle

alattic Rare nel circuito Marco Simoncelii of Misano Adriatico. Tre piri di pista percorsi dal

pazienti con Malatta di Behget e aitre malattie rare insiens a medici, infermicri e famighari che s
sono wniti alla corsa e hanno spinto le carrozzine del pazienti con abilita motorie compromesse dalta
malattia Uiniziativa & stata promossa da SIMBA Onius - Associazione Itshana Sindreme ¢ Malattia
di Behiget ¢ da AMRER Onlus - Associazione Maiati Reumalici Emilia Romagma, punto di
riferimento peri pazients & portavace deiloro diritt], Gl oblittivi della camminata di Misano
Adratico the ha viste in prima fila Giada Gilergett], giovane ragazza df 20 anni affelta dalia patologia
ti Behget? infarmazione sulia malatlia ¢ attenzione ai diritli dei pazient..

"Convivere ¢ accettare di avere ua malatlia rara non & faciie, sopratlutte afinizio, ed ¢ difficile
Lrovare comprensione neghi aftri quando ogrd giorne si pud avere un sintomo diverso, lidalere
caralterizza la nostra patolegia perché non esistono farmac appropriali, prendiamo altri farmaci
che funzionano solo per alcurd pericdi e pot smetlono di funzionare”, afferma Giada Giorgetts. "Slare
incontatia can gli sltri pagient], pactecipare a queste maratone., coirvoita dallallegria e daliaforza
diquest:ragazzi, e Ta dimenticare almene per an po’le difficolta nenestante H dolore, e mi sprona a
lottare e vivera sempre con il sorsiso. lo da guando sene malata ho dovato asgettare diverso tempo
prima diricevere una diagnesi ¢ capire cosa avessi. Poaiho scoperto <he o sono dei Centri
specishizzati por questa patologia, che mi ha consiglioto SIMBA. ¢ quingi mi sto facendo curare da un
Centrodiriferimento ¢i Siena’.

La Malattia di Beheet si manifesta con una prevatenza dr 0,3-6.6 cast por 100.000 abitanlie
perlantle rientra neli gruppe delle malattie rare. La maggiore prevalenza si riscontra in Medic
Qriente ¢ Giappone, ma & anche parlicolarrente presenta in tutta Macea dol Mediterranaeo, | maschi
SCMBranG essere legrermaente pil interessati rispette alle donne, mentre l'etd di esordio si attasta
generalmento tra i 15 ¢ 45 annd, sebbene nonsiano rarn i pazienti pediatsici ¢ anziani colpitl datale
patologia,

“Pur non easendo possibile dessrivece inmaniera nells e dehinita Pimpatto che questa malaltia
csercita sulia qualitd divita di una persona, & inncgabile che inalcuni pazienti essa determing un
wnpalio erotivareale dovastante Con Gha gualitd detle vita scadenue ¢ una drastica riduzione gelie
= afferma Luca Cantaring, Dipartmento d: Scenze

refazion’ st inambio laverative che socia
Mediche, Chicurgiche ¢ Neuroscienze deil'aziends Ospedaliera Universitaria Seaese. Qspedale
ediftdenzad

Sanis Maria aile Scotte "delresto, un grande reolo in termini df crmarginazione sodial
fa mancanzadi Font di inlormazione valide ¢ affdabili capaci di fornire messaggi

ricoperioanche d
chiari ecomprensibili a tutth, evilando mistificazion ¢ terrarisme psicologico”

Le cause deita Malattia di Behgcet nonsono ancara note, ma siritiene che alla sua insorganza
concarra unsieme o fatior gereticd, infettivi e immunologic, La vasculite, ovwers linfammazione
deiwasi rapprosenta falterazione patologica fondamentale deita malattia, per lo pio accompaghata
tha fenomen trombotici con tromboflebit coclusive superhiciali o profonde deglt arti infertor, Afte
orali @ genitali, lesoni catanee tome eritema aodoso, lesion arlicolari o fesiond aculari come

Rilevazioni web




DATA 28 febbraio 2016

Voglia di Salute

PAG. 2/2

Fuveite sono e manifestazion pll frequenti. Su alcund organi come ocehi, sistema nervoso ¢
vascotare, Tdanni tendeons ad accumularsi nel tempa portando, nel caso degli ocehi, aun graduale &
irreversibite calo della funzicon visiea,

H irattamento defla Malattia di Behced & sintamatico e varia a seconda delfestensione ¢ delia
gravitd delia forma o st basa suli'atlizeo di farmadi antinfarmalor, immunarmedulanti ¢
iIMMUNCsopPressor, inclusi: recentt azenti biologicl. Per i pagient! o prima difficoltd & arcivare a
una diapnosi: 8 malsttia & poco conoscivta dagli stessd medich, spesso disarientat dal caratierno
polimerfo delle sue manifesiazioni. Altra dificoltd & laccesso & farmact in Guanio fon vi sona
Llerapie specifiche per quests patologia rara che necessita i Centri polispecialistici e di una vera e
proprisrete ingrado d: ereare calfaborazioni valide tra Centritersivoriali di prima & secondo Hvelio
tas da indirizzare | pazient! ottimizzando uha appropriata presa in carico che eyt migraziont

sanitarie ira le Reglond.

"t ltaka ogni Regione ha individuaro | sual Centri ma, a causa della scarsainformazione, : pazienti
hanso qualche ddffcolld aidentificare i1 Centro a cui rivelgerst; manca inoltre unavisione nazionake
dellarete assislenziaie ma o Curopa ¢ 5ista muovendo per creare in Tuturo un nebvwork carepeo di
Centridedicati ala Malalia di Beheet”, afferma Carlo Salvarani, Professare Straordinario di
Reumatologia, Universitd di Modena e Repgio Dmilia. "Le assoclazion SIMBA & AMRER sona molle
attive ned'indirizzare i matato dove possa essere seguito da un network of specialisti coordinati dai
redmatologo, come accade ned nostro Contro di riferimente deif'drcispedale Saata Maria
Nuova-tRCCS i Reggio Ermilia, con un ambulatoro dedicato nel guale laveranao a stretto contatio
teaoroecon il malato tutie le figure specialistiche coinvolle nel trattamendo della malattia di
Behget™,

Lapproccio muttidiseiplinare & fondamentale per Lrattare questa patoiogia che colpisce pil
crgani. In Emilia Romagna & slato attivatn un tavaio di lavore per ideatificare i Certri di rifersmenta
¢ POTA, percarsi disgrostico-terapedsicl assistenziali che dovrebbero faciitare fa diagnes: ¢
Vindirizramenio dei pazeat! ai Centri e indicare farmact, inclus { Bioteenologich, da proscrivere per
T spociics tipoiogla e gravitd & interessamento dargano dei Behget,

L prioritario costruice percorsi che indirizzing  pazienti in tempi rapidi ai Centridi cura e rerdanao

meno burocratic:
AMRER Onius “per questo in Repione 51 & attivalo dn tavolo di lavars che doved metlere a punto
parcorsi che colovoipone var speciaiisti, £ rnportardes laverare anche sull Gggiormamente ¢
formazione del personale sardtario e sulie refaziont medico-paziont? cost da accompapnars i parient
con patologie cosi severe nel percorso dicura e favorire i riconoseirmento dei laro diritt?,
datlallribuzicne del codice di esenzione por il soopetio di malattia rara R¥? ine allaccesso alie cure
appyopriate per ke matatiia”
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In pista contro {a Malattia di Behget, patologia rara e invalidante:
pazienti, medici, infermieri insieme al circuito di Misano
Adriatico

“Limportante non & arnivare prm, ma arrivare insieme

LN QUESTC seinta jerd al Crcuits Marco Simonceli af Misano Acristico

5 @ svalte una camounata pon competitiva aparta a paxients, medicl, Infenmien ¢ Ctrading
Der pramuovere informazione © /& conoscenza della Malattia of Bodgeat

290272016 - Spingere avanti la mcerca g, insieme, 15 qualitd o1 wita, fe prospettve d: curg,
Iaccesso alle terapie e all'ass:stenza per  pazienti calpits da Malatba d: Behget, una pa:o!ogrq
rara di tipo inflammmatoric e sutoirmmone, fortemante invalidante 2 ancera poco conosciuta,
questo lo spirte detia "camminata non cornpetitive” che s & svolta iert nel circuito Marco
Simonceli di Misano Adriatico: tre giri ¢i pista percors: dai pazient con Malattia di Behget e
altre maisttie rare insieme a madici, :nfermieri e famifiari che s sang uniti atia corsa
spingendo fe carrozz:ne dei pazenti con ahilith motone compromesse dala maisttia,
LYiriziativa, promesss da 5IMBA Onlus - Associazicre Hadana SIngrome e Malattia 8 Behoet
& da AMRER Onius - Asscoiazicne Malat feumatici Emiia Romagna, si & svoita nail'ambao
dalla Open Games Misano, ta mandfestazione annuale ~elia quale Fimmarte apre le porte a
discipling sportive a musurz di fameglia, diverse da quedle a3 motore che ospita
tradinonalmente.

La Malattia 6 Gehget & manifesta con una prevelerea 4i 0,3-6,6 casi per 100.000 abitant e
pertznto riertra net gruppo delle malathie rare, La Mmagq:ore pravaienza siriscentra in Medio
Criente e Giappane, ma & particolarmaente presente in butts P'ares del Maditerranen, § masch
sembrang essera leggermente pill interessat Hspetto aile donne, mentre 2td di esordio si
attesta generalmente tra ¢+ 15 €« 45 anni, setbane non siano rar | pazienti pediatnci ed
znziani colpiti da tale patoiog:a.

"Pur DN EREANGO possitsle descrivere (o Maniera nNetta e definita 'impatte che guests
maiattia eserc:ta sulla qualivd d vits di una persona, € innegabile che in alcuni pazienti essa
determini on mpatto emotivaments devastante con una quailth della wita scagdente e una
dragtica riduziore delle relaziond sia in ambito lavorativo che sociale - afferma tuca Cantanin:,
Oiparomento di Sciense Mediche, Chirurgiche & Neurascenze cell'Azends Ospedaliera
Universitana Senese, Qepecale Santa Maria alle Scotte - def resto, un grands ruold in tarmin:
di emarginancne sociaie e diffidenza & sicoperte anche dalla mancanza di font gi
infarmazicne vaiide ed affidabid capac di fornire messaggi chian e comprensibili a tutt,
evitando nustificazioni B Lrronismo osiIcogen”,

{n Emilia Remagna sono seguite Circa 300 persone afferte da Malattia ¢i Behoet; secondo uno
studio di popoissione tondotto dal 1988 af 2004 su tutt | pazienti residenti nella provinga di
Reagio Emiba incidenea & di 0,29 nuowi casi per 100 000 abdant per annc & i tasse di
prevaienza 3,8 matati per 100,000 abiant.

Le cause defla Malattia di Behget non seno ancore note, ma s ntene che el sua insorgenza
concorra on nsieme o fattori genetici, ifettivi 2 :mmunoleqici. La vescuiite, ovvere
nfigmmazicne de: vasi, rappresenta Palterazione setologics fondamentale celis malattia,
per o pis accompagnata 42 feromeni trombotel con trombofiebai occlusive superficiali o
profonde degii art inferion. Afte orati @ genitafi, lesion: cutanes corme antemns nodoso,
lesiani articolari e lesioni ozulari come Foveite song le manmfestazioni piG frequent:. Su alcur
organi come occh:, s:isrema necrvoso @ vascolare,  dannt tendong ad accumularss net temps
portando, nel caso degh ccchi, 3 un gracuaie e irreversib:e cale deiia funziene visiva. 1
tratzamenta deila Malatts d: Beboel & sintomatico e vans a seconda dell'estensiore e deila
gravits dellz forma = si basa sul'utiizze & farmac antinflammaton, immuromeduiantt ¢
HTHNUNOSOPRrEssort, inclusi « recentt agent: bislogict.

Peri pazient ia prisma Gifficoltd @ amivare & uns dizgoosic la Malatta di Behget & paco
conosciuts dagli stesst medicl, spesso disonentat: dal carattere golmerfc delie sue
mantfestazioni. Altra gifficoitd & Vaccesso ar farmadi :n quants non wi SonG Larame spe
par quesia patologa.

Come patolocgia rara, la Matatus di Behget mecassita g Centr peilspaciaiistici @ diuna vars e
propna rete :n grado di creare cotaborazion: valde tra Centri territoriadd di primo ¢ secondo
livelle cosi da indirzzare 1 pazienti ottinyzzango una appropratd Presa in canico cha evit
MIGraRon: S3Nitarie trs e Regicni.

“in Emibia Remagna la rete assistenziaie & buena, tanto che due nestn Centn i nfenmento e
i lore eeperti hanne partecigsto slla reslizzaziong deile uitime raccomandazioni internazional
perla cura del Behget, in via di pubtlicazicne - afferma Cario Salvaran:, Professere
Straordinario di Reumstolog:a, Sniversica dr Medens e Reggio Emila - naturalmente non
marcana g criticitd che ostacolane accesso rapdo del malati al Certro dr riferirvento. La pil
important2 & {a scarsa infarmazione del pazienti, sebbena in questo {e asscciazioni SiM8A e
AMRER stang molto athve nell'ngisizzare | malato al Centio d'eccellenza dove oossa essers

"Che
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sagwto da un netwerk di speciaiistl coordnat dal reumatologe, come acgade rel nostro
Centro di nferiments deil’Arcispedale Santa Mara Nuova- IRCCS gi Reggio Emiia, con un
amoulatorio dedicate nel guale iavorano a stretto contatto tra foro 2 con il malats, tutte le
figure specialistiche coinveits nel rattaments della Matattia di Beheat”™.

L'aporocsie muitidisciphinare & fondamentale per trattare questa patelogia che colpisce piv
argani. In Emxliz Romagna @ stato atfivato un tavoio & lavors per identificare : Centr di
rferimento e t PDTA, i percors) diagnostico-terapeutici assistenzialk che dovrarbars faciitare
la ciagnosi = I"ndirzzamento det pazent a Cengri e indicare farmaci, inclusi « biotecnologio,
da prescrivers per opn: speofics tpoiogia 8 gravita di interessamento d'orgaro def Behget.
“E proritario costroire percors: ¢ne Indingzing i pazlenti in temni sapid: al Centn dicura e
rendanc meno buroorstics gli ter 4i accesse alle terapie - afferma Damale Contl,
Responsabile ares progettl AMRER Onlus - per guestc in Regione si & attivato un tavola &
favorn che dovrd mettere a purts : percorsi che coinvolgono vari specialisti. £ importante
favorare anche suilaggornamente & formazione del personzle sanitario e sulie relazioni
medico-pazient Co5 da accompagnane | paent con patoiogie cost severe ngl pErcorse o
cura e favernre d dconoscimentd des larg divitt, dall sttrbuzione del codwe di esentone per |
SOSQEttD OF malattia rara 899 fing alt accesso alle cure approprate per la malattia®,
irformazions suila melatta 2 attenziong al dirlkti del pazienti sons qli chiettee! della
camminata di Misano Adriatice che fa wisto in prima fila Glads Giorgett, grovane ragazzs
Z0 anni, affetta dalla patologia di 8ghoet & gia protagonista & maratone sempre a cords
deila sua speciatiss:ma “Ferrar a guattre niote" spenta da un team dr spingitor: di carrozzells.
"Convivere e accettare di svere uno malattia rara non & facke, soprattutto all'inizis, ed é
difficile trovare comporensione negl altr quando ogni GIorAo Sf PUS avere un sNtome diverso.
it dofore carattenzza la nostra patologia perché non esistons farmaci appropriatl, prendisme
zltri farmaci che funzionano solos per alcuni periodi @ ool smettono i funzicnare - afferma
Grada Grorgetti - stare in consatto con gl sltd pazienti, partecipare a queste maratons,
convilta daifallzgria e dalis forzs d: quest ragazzi, o fa dimenticare almeno per un po' le
difficeltd nonostants ¢ dolore, & mi sprona a lottare @ wvere sempre con if sormiso. o da
qusnda 2no malata ho dovuto aspettane diverss temgo prima & noevere uns dagrosi @
capire cosa avessi. Poi ho scoperte che o sone dei Centn specializzat per questa patelogia,
che mi ha consighato SIMBA, & guindi mf sto facendn curare da un Centro di rifenmento di
Sians”,

Punto Si niferments per | pazent @ pertavocs del foro diritti sono le dus Assocanion
promaotrici Viniziativa: SIMBA Onius e AMRER Onlus, SIMBA & I'Associanione [takana
Sindrome e Malattia ¢ Sehget, con sede legale i Toscans e delegazion: neila maggior parte
delle region: itakane; AMRER fAssociazione Malati Reumaticl dell'Emilis lomagna con sadi in
tutto # terrtora regionaie. La sinergia tra @ ssseoaziont impagrate nelia lotta contro e
crivecitd rscorsrate dalla malattia ne pazient: & il prinnd passo per raggiungers obietbve di
Siffucione deile informazion sia ar pazienk che al medicy, siano essi di tase che soecalst,
deita sensivilizzazione delle Istituzioni e deile Regiont al fine & creare nuovi Centri di
rfenmento che garantiscans us trattamentn uniforme su tutto # territoro nazionale, una
disgras: precoce, instagrarsi 9i protocolii terapeutici che s sdeguine alle linee guida
internadicnail. SIPEA Onius e AMRER Onlus sono un puntso di contatto fra i pazignti
gisserninati in tutts Htale ed | medic the possons sequirk ed awtarli, aivta 33 uscire
daillanondmatc €0 a ~or sent:rsi ol 506, € vederst nconasciuti diritti fondamentali 9 coura,
#gsistenza e lavorso,
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In pista contro la Malattia di Behget, patologia rara e
invalidante: pazienti, medici, infermieri insieme al circuito di
Misano Adriatico

“L'tmpartante non & arrivare prind, ma arrivare insieme™: con guesto spivito feri al Circuito
Murea Simoncelli di Misano Adriatico si & svolta una eanuninata non competitiva aperta o
pazientl, medici, infermieri e cittadini per promuovere l'informazione ¢ la conoscenza della
Malattia di Beheet

Misano Adriatics, 29/02/2016 {Infermazione it - comunicat! stampa) Spingere avanti ta ricerca ¢,
ingieme, g ouality ¢i vita, e prospeitive di cure, Paccesso alte terapie o all’assislenza por
pasieali cotpiti da Malaltia di Behgey, una patoiogia rara ¢i Upo Inflammatocio @ aulgimmune,
fortermente invalidante ¢ gncora poco conosciula, £ guesto o spirilo della “camminata non
campetitiva® che s & gvoila iert nel circeite Marce Simonscedl ¢ Misano Adriatico: tro giri di pista
pencorsi dat padientl con Maisttia of Benget ¢ altre malatlie rare ngieme & medicl, infermion ¢
famdfiart che si sono wnili alla corsa spingando e carrozzine goi pazienti con abifithd motorie
comprommesse dalls malattia, Uiniziativa, promoessa va SIMBA Onlus - Assaciazione [ralana
Sindrome ¢ Malatiia di Bengel e da AMRER Onius - Assooiazione Mailati Reumatic Emilia
Rormagana, $i & svoita reflambizo della Open Games Misano, la manifeslazione annuale neda guale
Virnplanie apre o porte a discipline spartive a misura ¢l famigha, civerse da qualle s motore che
aspita tradizicnalmente.

La Malallia di Behgel s manifesla con una provalenza ¢i 0,3-6,6 casi per 109,000 abitanli e
pestantd dentra nét gruppo defle malattie rare. La magaiore prevalenza siriscontra in Medio
Oriente e Glappone, ma & pasticolarmenie presente in tutta Parea del Mediterraneo. T maschi
SeMbrang essen: ieggermaonte ;G inweressar dspetlo alle doane, mentre Petd ¢f esordlo £ attesta
qeneraimente ra § 15 ¢ 143 anni, sebbene nen siano ras | pazient] pedialrict ed ansdani colpiti da
tate patoiogia.

“Pur non essendo possibile desorivere in maniera retta ¢ definita Pimostlo che quesla malattia
esercila sulia qualitd di vite ¢ una persona, & innegabile che in alcuni paseni essa detorming un
impatlo emobivamente devaslante con una gualitd ceiia vita scadente o una drastica riduzione
defle relaziont sig in emdito lavoralivo che socialy - afferma Lucs Cantarini, Dipardments o
Seienze Mediche, Chirurgiche e Nouroscienze deli'Azienda Qspedatiera Universitara Senese,
Ospedate Sanla Maris alle Scolle - disl resto, un grande rugio in temint ¢l emarginazions sociaie
¢ diffidenza & rivoperto anche daba mancanza di Tonli ) informazione valide vd affidabil capadi di
fornire messagygi chidri ¢ eamprons &ttt evitando mistificazioni ¢ Lorrorismo psicoiogice”
[ Emilia Romagna sono seguite circa 300 porsene affelle ca Malatlia di Behoot; secondn uno
studi df popelaziene cordolio dal 1988 af 2004 su Lutto i pagioal resicenti neila provindia di
Reggio Creslis Mincidenza ¢ di B,24 neovi cost per 100,000 abitanti per anno @ 4 tasso di
grevatenza 3,8 matatl per 100,000 aitanii

Le cause dela Malallis di Beboet non sono ancora nete, ma s riliere che alla sua insorgrnza
acorsa un insieme di fatton genelicl, infettivi @ immunologdd, La vascuile, pyvern

<
Vinflammazione dof vasi, rappresents Nailerazione patoiegica fondamaertaie coefls malalts, parlo
B FCCOMPAgNala da fenomen trampotict con Lrambollebiti occlusive superliciall o profonde deglh

rioc l@sioni
SigEemy

arth inferiorh, Alte orall e genital, lesioni cutanae come ferlema nodago, fosion articod
aculari ceme Fuveile sono e ma stasiont gik frequenti. Su alouni organt come oo
Marvose & vascolare, | dann tendend ad accemularsi nel tempo pertando, nel caso degh ecehi, a
g gradusle o imeversipile cato dells funzione visiva. 11 Lrattamento della Malattia di Beheet &
sintomalico ¢ varta g seconda def'estensgione o detla gravild defla Torma e & basa sulitutiliczo di
farmact antinfismmaton, ynmuncrmonuianti ¢ immunosoppressort, inclus § recantt agenti biolegicl.
Per i pazienti ia prime difficoltd O arrivare a una diagnosi: 1a Malattia di Beheel & poce conosciuts
dagli steesi medid, spesso disorientali dal carattere polimorta deile sue manifestaziont. Altwa
difficoitd ¢ Faccesso af farmaci in quantd non vi seso terapie specifiche per quosta patologia.
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Come patclogia rara, 1a Maialtia ¢f Bengel necesgila o Conlri pokispecialisticn o di una vera e
propria rete in grace ¢i creare coliaberazieni valide tra Contel territorali of primo e secondo iveilo
©0si da indirtzzare | pazientt pluimizzando una appropriata presa in carico che eviti migrazion:
sanitaric tra ¢ Regioni.

"I Emifia Romagna ia rete assistengiale & buons, lanto chie duc nostri Ceatri 6i Sferimentlo o
foro esperti hanno partecipate alls reatizzazione celle wilime raccomandazioni internazionali per fa
cdra det Behgat, in via di pubblicaziona - alferma Cacio Salvarani, Professore Straocdinario di
Reumatologia, Universitd of Modena ¢ Reggio Emilla ~ paturalmonld non mancane e criticild che
ostacoelans Vaccesse rapido cei malatt al Centro i rifesiments. La pid importame ¢ la scarsa
infarmazione del paziesti, sebbene n ouesto [e assaciazion SIMBA o AMRER siana mollo atlive
neilindirizzane § malato ai Cealro d'eccelionza ¢ove possa essoere sequito da un aetwork di
spacialistl coordinali dad reamatologo, come accade nel restro Centro di nferimento
defbdrcispecale Santa Maria Noova-IRCCS di Reggio Emilia, con un ambulatorio dogicato nel guaie
favorano a strello contatto ra forg ¢ con it maato, tble le figure speciakstiche coinvolte nel
trattamento detla Matallia ¢f Behget”.

LUapproccio muitidisciplingre & fondamentale por Lrattare questa patologia che colpiscs pib organi,
In Emilia Romagna & stalo altivato un Llavela di levero peridentificare | Centr & riferimento ¢
POTA, | percorst diagnostica-lerapeotici assistenziali che dovrebbero faciilare la diagnosi o
Pindirizzamento dei pazienli & Cenlsd ¢ indicare farmaci, inclusi 3 Diclecaoicgicl, da proserivere par
ogni s pecitica tipologia ¢ gravitd di interessamento d'organo del Beheel.

£ orioriladio costruire percorsi che indirfzzine i psienti in tempi rapic &l Centst ¢ cura © rendano
mena burccraticl gli Her di accesse alie terapie - afferma Danicie Conti, Responsabile area
progettt AMARER Ontus - per questo in Regione si & attivato un tavolo di lavoro che doved metlore
4 punto i percorsi che coinvolgonn varl spociatist. 3 irmportante avorare anche seil'aggiornamentio
¢ {ormagione del parsonale santario ¢ sulic refazion miedico-pazienti €osi da accompagnare |
pazienti con patoicgic cost severe nel percorss o cura e {3vorie il riconoseimento e loro dicilt,
dallalinouzione del cedice di esenzione per i sospetto di malatlia cara R99 fino ali'accesso alle
CUre appropriate poer i malattia®,

[nformazione sulla malaltia e atlenroene ai dicittd def pazienti sono gl abjetlivi golla camminata o
Mizano Adriatica che ha vislo in prims fila Grada Giorgetti, glovane ragazza of 20 anni, aifotta
dalia patologiy of Beheet ¢ gid protagonista o maratone sempre a bordo doila sua spocialissima
“Forrart a quatlre ruole” spints dia o leam df spingilas di carrozzeile,

tutto allinizio, ed & gificle

“Coanvivare ¢ acceltare di avere bna maialiia rarg non & faciie, sopra!
trovare comprensione negli altr quando ogai giorno si pud avere un sintomo Civerso. I colon
caratlerizza 1a nostra palelogia perché non osistone fanmaci aporopriati, prendiamo aitri la"'ﬂaci
Che Tunzionano $olo per atounl periodi ¢ pot smeltono 9i funzicnars - allerma Giade Gi Org
stare incontalto con gii aitri pazienli, sartedipare o queste marslane, coinvoilta da C
datla forza o quissti ragazes, o3 fa dirmeaticare aimeno por un pa’ le diflieoltd noaostante i golore,
G Sprong g ollare @ vivere Semore con i 50rris0. 10 04 guants 50nc maiala hoe dovuio
agspettare diverso temps prima di ricovers una agnos ¢ capise cosa avessi. Poi ho scoperto ohe
cisong dei Centri specishazati per cuedla patologa, chie mi ne consighalo SIMBA, e quindi mi slo
facenda curare da un Cenbro di riferimento di Siena.

Punte di rferimento por i pagient! o poravode dos o ¢t sone e dune ASsaciazion: arematric
Finiziativa: SIMBA Onlus ¢ AMRER Onlus. SIMBA & fasseciazione Hlakana Sindrome ¢ Maiatiia o
Behgel, con sede legale in Toscana ¢ delegazioni nells maggior parte deile region taliane; AMRER
FAssociaziono Malati Reumalicl dell'Lmdie Romagna con seoi in sullo i terrilario regionale. La
inerygia lr:} le associazion: impegnala neta latla conlrg o crivioitd Aseontrale daita malattia ne
pazientl & # orimo passe por raggiunaere Sotiettive di diffesione delle informazion sia o PRI
che ai medici, siano assi ¢ base che specialist:, della senstoilizeazione delle Istituzioni ¢ dosie
Regioni al fiae di creare auovi Centss of sileramento che Garantiscanc un frattamento griferme su
Lutte i Lerritorio nagionale, ung disynosi precode, Minstaurarsi ¢ protoenili Lerapautics che i
adeguing alie Haee guids internazionat. SIMBA Onjus ¢ AMRIR Onlus sono un punta di conlatto
fra i pagienti disseminat in tulla ftalis od | medici ¢he possono soguini od aiutarli, aivla ad uscire
daifancnimalo ed a nen sentirsi pil sof, o vedersi ricanosciali diritd foncamental o Cu,

Lenza ¢ lavero.
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Pazienti, medici e infermieri insieme in pista a Misano
contro 1a Malattia di Behcet
Lurixdi 29 Febbraio 2016 - fiugone

leri, domenica 28 febbraio, si & svolta la camminata non competitiva per
promuovere 'informazione e la conoscenza di questa patologia rara

Bpingere avanti tz ricerca e, ingieme, la qualta di vita, le prospettive di cura, f'actessa e terapis o
all'assistenzg per | pazient colpiti da Malattia di Behgat, una patologia rera di tipo inflammateric &
autoimmune, fortemente invalidants e ancora peco conosciuta. E questo 1o spirie dalla "camminata non
compotifva” che £i & svclta ien net circuile Marco Simoncelli di Misano Adriatics: bre giri di pista percorsi dai
pazient oon Matattia di Behge! e aftre melattie rare insieme a medici, infermiar & famifazi che s scno unili alia
corsa spirgendo l2 carrezzine dei pazisnti con abiitd motorie compromesse datta malaitia.

Liniziativa, promessa da SIMBA Orlus - Asscciazicne ltaiana Sindroms & Malattia Ji Behpet @ da AMRER
Crius - Assoiazione Malali Reumnatici Emilia Romagna, ¢ 6 svolta relfambitc della Open Games Misano, la
manifestazions annuale nefla guale Mimpanio aces le pone a distpling soortive 8 misurs di famigha, diverse
dz quelle @ metore che ospita tradizicnaimente.

La Mulattia di Behget si manifastz con ura prevatenza di 0,3-6,6 casl per 100.000 abitanti & pertanto rientra
nel gruppe delle malattie rare. La maggiome prevalenza siriscontra in Madia Oriente @ Glappons, ma &
particolarmenie presente in tulta Tarsa de! Mediterraneo. | maschi sembranc essere leggsrmante pilt
interessati nspetto afe donne, mentrs I'etd d esordio si attesta genaralmente tra i 15 8 i 45 anni, sebbene non
sianc rar i pazienti pediatrici 83 anzeni zodpit da tzle patologia.

‘Pur non essendo possibile descrivere in maniera netta e definda impatto che questa malsttia esercia sulia
gugtita o vita di una persona, & innegebile che in Zicuni pazignti essa determini un impaltio emotivameants
devasiznte - afferma Luca Cantarinl, Dipartmento di Scienze Medichs, Chirurgiche e Neuroscianze
de¥'Azienda Ospedalisra Universitasis Senese, Ospedale Santa Mariz z2lle Scolte — con una qualita della vits
scadenip @ Lna wrastica riduzicne deffe relazion sia it ambio lavorative che socisle; del resto, un granda
it in termini di emarginazions socisle e diffdenza & ricoperio anche daita mancanza di fonti di infermazions
valida gd affdeblli capaci difornire messagoi chiari @ compransili 2 Wk, evitando mistficazioni & terrorizmo
psicologice™

in Emilia Romagna sono seguite circa 300 persone affetts da Mafattia di Behcet, secondo uno studio di
popolazione condelto dal 1988 ai 2004 su it | pagienti regident ~ella provincia di Reggio Emilia Vincidenza &
di 0,24 nucvi casi par 100,00¢ abitant per anno e il tasso di prevaelenza 3.8 malati per 100.000 sbitarti Le
cause defa Malatia di Behoet non sone ancora note, ma si ritiene cha afla sua iNsorgenza CoAComa un
insieme di fattori genetici, infettivi e immunologici. La vascuite. ovvero Minffammazione dei vasi,
rappresenta falterazione patologica fondamantale dedla malzttia, zer lo i accompagnata da fencmani
trombctici con trombofiebiti ocelusive superficiali o profonde degli ant! inferiorl, Afte orali @ gandak, lesioni
cutanee coma 'erilema nodoss, lasioni anioolar s tesioni ooulari come luvaile sano e manifestazioni pio
frequent. Su slcuni orpani come oochi, sistems nanvoso ¢ vasceiare, | danni tendono ad acoumularsi net
tempo portando, rel case dagi oochi, a un graduale e irevarsibile calo della funzione visiva. |l rattamento
dez Malztia di Behgst @ sintomztice e varla a seconda dell’estensione ¢ della gravitz dellz forma e si
basa sullutilizzo & f2rmac antinflammator, immunomadulant @ mmuASseapressorn, INcius 1 recanti agenti
biclogici.

Perl pazienti fa prima difficoltd & arrivare a una diagnosi: fa Malattiz di Behget & poos cenosciuta dagh
stessi medicl, spessc disonentat dal catattare polimorio delit sus manifestazioni. Altra difficoita & I'accesso
ai farmaci in quanto nen vi sone terapie spacifichs per questa patciogia. Coma patolegia rars, la Malatéa o
Bahgat necessita di Centrt polispeciatisticl e df una vera e progets rete in grado di creare collaborazioni valide
tra Cerdr: territorial di primo e secondo fivedio cosi da inaiizzars | pazierti oftimizzando una appropriata presa
in carion che eviti migrazioni sandars fra le Regioni.

“in Errdia Romagna ta rete assistenzials & buona, tanto che due nostri Centri di Aferimente & | loro espeni
hanro partecipato afis realizzszione delle ultime reccomandaziont inlernazionali per ia cura del Benget, in viz
di pubblicaziong ~ afferma Carlo Saivarani, Professore Straordinario df Reumatologia, Universita di Modena
e Reggic Emilig ~ naturalmenste non mancano fe criticitd che ostaenianc {'accesso rapido dei maizt ai Cantro
di riferimento. La piu imponante & la scarsa informazione dei pazienti, sabbene in questo le assocazioni
SiMBA 8 ANRER sizno modlo attive nelfindirzzare # matalo al Centro o'eccefenza dove possa essera seguito
da un netwaork ¢i specialisti coordinati dal reumaiciogo, come accade nel nostro Centro & riferimanto
defArcispadale Sania Maria Nuova-iRCCS di Reggio Emilia. con un ambulatorio dedicsto nel quais lavorans
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a sfretto confatte tra fore e con il malato, tulte |e figure spedialistiche eoinvolte nel ratlamanto defia Malaitia di
Behgat".

L'approccic multidissipiinara & fordamentale per trattare questa patologia che colplsce pit crgani. In Emiia
Romagna & stato attivato un tevolo di lavoro per identificare | Centri di riferimanto e t PDTA, i parcorsi
diagnestivo-terapeutic assistenziali che dowebbero facilitzre fa diagnast e indirizzamento dei pazient ai
Centri & indicars farmaci, indusi | biotecrolegici, g prescrvere per ot specifics tipologia e gravita di
interessamento J'organo del Behget, ‘B pricritanio coslruire percorsi che indirzzing i pazient] it termp repidi i
Centri ¢i cura e randano mens burccratici gi ter di accesso alle lerapie — afferma Danisle Contl,
Responsabile area progetti AMRER Onlus - per quesic in Regione si 4 attivate un tavaio df lavaro che
dowrd metiars @ punts | percorsi she coinvolgeno var speciglisti, E importants laverare anchs
aulfaggiomamento a formezions del personafe saniario e sulle relezion medico-pazient cosida
fdccompagnare | pazienti con patodogie cosi severe nel percorse di cura e favonre § dooncscimenta def lore
diritti, dalfattribuzicne det codice di esenzione per il sospetto di malattia rera RES fing allazoessa alle cure
asproonala par o melatia™

tnformazione sulla malattiz e attenzione ai diritti def pazientl sono gli obiettivi della camminata di
Misano Adriatico che ha vislo in prima fila Giada Sicrgett, giovane ragazza 4i 20 anni, affetta daila patologia
di Bangst & gis orotagonists di maratone sempre a bordo dedia sua specialissima “Farrasi a qualtro ruote”
spinte da un team i spingitoni di carrozzalle, ‘Convivers & accetars ¢i avene uns malattia £2ra non & facile,
sopraiwito allinizio, &d & difficis trovare comprensione nagli attri — afferma Glada Glorgetti ~ guando ogni
giceno si pud avare un sintoro diverse. || delore caratterizza la nostra patologia perché non esistono farmad
agpropnati, prendiamo altri farmact che funzicnano soto per slound pericdi 2 poi smetione di funzionara stars in
contatio con gl 2iin pazient, parecpere a queste maratone, coinvalta dai allegria & dadla forza di quest
ragazzi, mi fa dimenticare almeno per un po' be difficolla nonogtants § dolore, 2 mi sprona & kittare @ vivers
sempra con # somisc. io da quando sono malata ho dovuta aspettare diverso tampa prima di fcevers una
diagnosi e capire cosa gvessi. Poi ho scopenio ohe oi sono dei Centr specializzati par guesta patologia. che
mi ha consighiato SIMBA, e auirdi mi sto facende curare da un Centro di riffariments di Siena®,

Punts di rifersimento per i pazianti e pertavocs dei loro dintt sone Ie due Associazioni promaotrici lniziativa:
SIMBA Onlug & AMRER Onlus. SIMBA & FAssoclazione Italiana Sindroma e Malattiz di Behget, con sede
legats in Tosczna e delegazioni nella megicr parla delle regioni itafiane; AMRER I'Associazione Malat|
Reumatici dell’Emitia Romagna con zedi in twitte | tarrikeio regicnale. La sinergis ira {a associazioni
impegnate nalla lotta contro be oriticta riscontrate dalla malattia rei pazienti & it prime passo pee ragpivngere
fobisttivo di diffusione delbe informazion sia ai pazienti che ai medic, siznc esgl di base che specialisti, dalla
sensibilizzaziona delle istituzioni & delle Region! al fine di creare nuovi Centri di riferimento che garantiscanc
un trattamenioc unforme su tutle il terrilerio nezionale, una diagnosi precoce, finetaurars: di protecolli
terapautici cne i adaguine alle lines guids internazionali, $IM3A Qrlus 2 AMRER Onlus serc un punto di
contatfe fra | paziarti disseminat in tubta ltalia &d | medisi che possono saguirdi ed aiutarli, 2iuta ad uscire
da¥anonimato &0 & non sectirsi pi sof, & vedersi riconossiut Sirt fandamentall di twra, essistenza e &varo.
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Pazienti, medici e infermieri insieme in pista a Misano
contro la Malattia di Behget
Lunedi 2% Febbraic 2016 - fic

ieri, domenica 28 febbraio, si é svolta la camminata non competitiva per
promucvere 'informazione e la conoscenza di guesta patologiarara

Spingere avanti iz noerca e, inseme, la qualita gi vita, le prosgettive di cura, Tzcoessa e terapie e
all'assistenza er : pazient coipiti da Malattia di Behget, una patologia rarg ¢ tipo inflammatodio o
suteimmune, fortemente Invatidante & ancora poco conosciuta. & questo b spifto delfa "camminata non
competitiva” che si & svoita leri nel circutto Marco Simoncell i Misaro Adriation: Ire gl di gsta peroorsi Gai
pasieni con hMalatia di Behget & altre malattie rare insieme a medici, infermier e familiari che si sgno uni: alla
corsa spingendo le carrczzine del pazienti con abEits motoris compromesse dalia malaitis.

Liniziativa, promosss da SIMBA Onlus - Asscciazicna Hlaliana Sincrome e Malaitia i Bahgat e da AMRER
Orius - Asscciazions Malati Reumatici Emilia Remagna, g1 8 svelta nelllambitc defia Opan Games Misano, la
manifeslazicne annuale netla quale limpianto agre le porte a discipline sportive a misura di farniglia, diverse
da queile 3 motore che aspits radizicralmente.

La Malattia di Behget s mandesiz cor una prevalenza di 0,3-6,6 cas! per 100.000 abitanti e pertznta rentra
ned gruppe delle malattie rare. La maggiore prevalenza sirscontra in Meadio Driente & Giappone, ms &
padicolarmente presente in tutta Verea del Mediterraneo. { maschi sembrano essere leggerments pio
interessati nspetto adle donne, mentre et di esordio sl attesta generalmente trai 15 e {45 anni, sebbena non
stane ran | pazient pediatrici =3 anziani coipit da tzle patologia.

"Pur non essendo possibita descrivers in maniera netta e definita limpatte che questa malattis esercita sulla
quatita < vita di una persora, & innegabile che in =louni pazienti essa determini un impatto amotivamente
devastante —~ afferma Luca Cantarini, Dipartmento di Sclenze Madiche, Chirurgicha a Neuroscianze

ded Azignda Ospedaliera Universilaria Seness, Ospedale Santa Maria slie Scolte — con una qualita della vila
scadenie e una drasica riduzione dgede relazibni s :n ambita lavorativo che sociste: ¢l redto, un grande
rucdo in termini di emarginazions scciale e difidenza & riceperto anche dalia marcanza di font d: informazions
valide ad afdabili capact di fornirg messagol chisn e compransibili 2 wil, evitancs mislificazioni e terrorismo
psicologico”.

in Emilia Romagna scro seguita circa 300 persone affette da Malattia di Behcat; seconde uno studio di
pepofazione condodto oot 188 al 2004 sw tutt | pazient rezidenti nedla provincla oi Regaio Emdia i'incidenza
di G.24 nucyi casi per 100.0C0 abianti per anna e i tasso di prevalenza 3.8 malati per 100.000 abitarti. La
cause defa Maialia di Behget non sono ancora note, ma si filiene che afia sua inrsorgenza concoira un
insieme di fattori genetici, infattivi e immunologlci. La vascuiite, ovvers linfiammazione dei vasi,
raspresents Pellerazions patologica fondameniale defia maltia, oer lo pil accompagralza da fencmeni
trombetici con ramboflebiti coolusive superficiali o profonde degli art infericri. Afte orali & genitali, iesioni
cutznee come I'avilema nodoeo, lesioni aricolar! e issioni oculan come rvede sono e manifestazioni pid
frequent. Sy zlcuni srgant come occhi, sistema nervoso e vascelare, tdanni tendeno ad accurnularsi nel
tempo portando, nel casc degt coohi, a un gracuale e ireversibile ceie della funziona visiva. § trattamento
dedz Malatia i Behget & sintomatice 8 varia a seconda dell’estensione 8 della gravita dellz forma 2 si
hasa sulfutiizeo di farmeci antinflammaton, immunomedulant] e immunoseopresson, inclusi s recenti zgenti
Bickagici.

Pes | pazienti {a prima difficolta & arrivare a una diagnosi: la Malattiz ¢i Behgat & pooo conesciuta dagl
stessi medicl, spesse disonentali dal caratare polimerie delie sue manifestazioni. Altra difficoltd & 'accesse
ai farmaci ¢ quanto non vi sono terapie specifiche per questa natclogia. Come patolog:a rare, |8 Malatta d:
Behget necessia i Centn polispesiatisticl e o uns vera e progris rele in grado di creare collaborazion: valide
tra Ceniri territoriait di prme 8 secondo fvedo cosi da indirizzare « pazigni okimizza ~do una appropriaa presa
in carico che eviti migrazioni sandare 7a le Regioni.

“in Eméia Remagna 1a rete assisienziale & buona, tanto che due scstri Centri di riferimento & ¢ loro esperti
hanno partecipato ala realizzaziore delle ultime retcomandasion intgrnazionail per la cura del Besgat, in via
di putblicazions - afferma Carlo Salvarani, Professore Straordinario i Reumailclogia, Universita diModena
e Regawo Emilia - naturalmente nor mancans le cribcitd che cstacolano 'aceasse rapdo dai malat ol Cantro
d: fferimento. Le o4 mporiante & |z scarsa Informazione dei pazientl, sebbene in questo le assooezioni
SIMEA e AMRER siznp maodlo attive naiindinzzere il maiste al Contro J'ecoadanza dove pOSsa 05sere seguits
da un network di specialisti coordinati daf reumatcioge, come accade nel nostro Centro di riferimento
detf’Arcispedale Sarta Maria Nuova-iIRCCS di Reggio Emilia. con un ambulatoro dedicats net quele svorano
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a8 sfrelto coniatte tra fore e con i malato, tulle le figure spedatistiche coinvalle nel rattamente defiz Maiattia Ji
Behpat’

L'approccio multisiscintinare & fordarneniale par traftare questa patologia che colpisce pil organi. In Emilia
Romagna & sizic attivato un tavelo di lavero per identificare | Centr di riferimanto & | POTA, | parcorsi
diagnostice-tarapeutici assistenziali che dovrabbero facilitere fa diagnasi e lindirizzamento Jei paziens s
Centri & :ndicare farmaci, inolosi | biotecnolegici, ¢a orescrivere per cgni specifics tipalogia & gravitd di
interessamento J'orgara del Behget. “E pricritaris costruire percorsi che indirizzine | pazienti in tempt rapidi ai
Centri gi cura ¢ rendanc manc burocratici gif ter oi acceszo 2ile terapie ~ sfferma Danisle Contl,
Responsabile area progetti AMRER Onlus ~ par quaste in Regione si 2 attivate un tavoks ¢ lavere che
devrd metlers a punts | parcorsi che coinvelgora var specialisti, £ importente laverare anche
suif'aggivmamerto e formazione del personale sanitaric e sulle relazion! medico-pazient pos) da
ascompagndre ¢ pazienti con pettdogie cosl severs nel nercarso g cura & favorre 4 fconcscimenta dei lofo
dirdtl, dalfattribuziene def codice di ssenzione per il scspetto di malattia rara REA fine all'aocess: alle cure
agprogriate par la malattia”,

tnformazione sulla malattia e attenzione ai diritti dai pazientl sono gl obisttivi della carnminata di
Misano Adriatico che ha visto in prima fila Giada Gicrgett, giovane tagazza di 20 anni, afetta dalla patologia
di Bangat e gi& protegonista di maralone sempre 8 bordo deda sua specislissime “Ferrari a quatiro ructe’
spinte Se un taam di spingitori of carrozzele. "Convivers e accetiare di avers ung malattia rars nen & facils,
soprattulic allinizio, ed & difficie rovare comprensione negli afiri - afferma Glada Giorgetti — quando ogni
gioero 81 pud avere un sintomo diversc. i dolore caratterizza fa nostra patologia perché non esistano farmaci
agpropriatl, prendiame: altri farmact ohe funzicnanc saio per 2lcunt pericdi e por smetione di funsionare slare in
cortalic oon gli air pazienti, pertecipers A queste maratone, cofnvolta da¥allegsia & da#ia forza di quest
ragazzi, mi fa dimensticare almeno per un " le difficoltd nonostante i dolora, & mi sprons & kikare @ vivers
sempre con # somse. o da quando sono malata be dovuto aspettane diverso tempo pema di ricevers una
diagnosi @ capra cosa svessi. Pol ho scoperto chs o stno dei Centrd specializzati par quasta patotogia. che
mi ha consighisto SIMBA, e quindi mi sle fasende curare da un Centro di rfarimento di Siena”,

Punte di riferimanto per i pagienti e poravoce Sei aro Jiritt sonc le due Assowiazioni prormotrial liniziative:;
SIMEA Onlus 8 AMRER Onlus. 5IMBA é "Associaziona ltaliana Sindroma e Malattia di Behget, con sede
lagale in Toscana e delegazioni nella maggior parta dalle ragioni tsliane; AMRER IAssoclaziona Malati
Reumatici detl'Emilia Romagna con sedh in twitto il territorio regicnzle. La sinergiz tra e sssonizion
impegnate nefla lolia contro e oriticitd rscontrate dalla malattia nei pazienti & il pimo paseo per raggiungere
'chiettivo ¢ diffusione defle infermaziani sia ai sezienti che ai medici, sisng ess! di base che spacialist, deila
sensibilzzzzione delle stituzioni & dells Region al fing di crears suavi Centri di riferimento che garantscanc
un trattamants uniforme sy tutte il teritorio nazionals, una diagnosi presoce, Vinstaurass: di protocalli
terapevici ¢oe si adeguing alle finee guida internazicnall. SiMBA Crlus e AMEER Crlus sone un punito o
contatio frz : pazierd disseminzt in tulta Iielia ed | madici che possonn sequirli ed aiutar:, ziute ad uscirs
daffaronimate od 2 non sentirsl il sofl, & veders riconoscist dints fondamentall i cura, assistenza & avarm,
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