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Orticaria cronica: tanti i consulti
ma poche risposte

Ancora troppi pazienti passano da un medico all'altro prima che venga diagnosticata
correttamente la malattia

di Antonella Sparvoli

11 75 per cento delle persone con orticaria cronica dichiara di essere stato visitato
da almeno tre medici prima di una diagnosi definitiva e il 15 ha superato
addirittura i dieci consulti nel tentativo di trovare risposta alle sue domande.
Questi alcuni dei “numeri” emersi dall’indagine “Convivere con I'orticaria cronica”,
presentati in occasione delle recente Giornata mondiale dell’orticaria, promossa in
Italia da FederAsma e Allergie Onlus.

Identikit del malato
I nuovi dati che mettono in risalto uno degli aspetti — quello della diagnosi

appunto - su cui occorre ancora battere il chiodo, sono stati raccolti dalla
Fondazione ISTUD, che si & avvalsa della medicina narrativa per dare voce a chi
soffre di orticaria cronica. Dal progetto &€ emerso anche un chiaro identikit dei
malati: dei 190 pazienti presi in considerazione il 71 per cento & costituito da
donne, con un’eta media di 47 anni e una “convivenza” con la malattia, in media,
di 7 anni. E se gran parte dichiara di aver avuto problemi con la diagnosi, un non
trascurabile 83 per cento ritiene insoddisfacente il percorso di cura. I malati si
sentono affaticati e stressati dalla continua ricerca di considerazione, ma il
sentimento dominante é la rabbia. Come aiutarli? Quest’anno FederAsma e
Allergie Onlus ha deciso di puntare 'attenzione dell’opinione pubblica su un
campanello d’allarme dell’orticaria, scegliendo come claim della giornata «Prurito?
E se fosse orticaria®».

Dai sintomi alla diagnosi
«l prurito é il sintomo principale dell’orticaria, ma chi soffre di questa patologia

puo manifestare anche disturbi del sonno, stanchezza, perdita di energia e rischia
spesso di chiudersi in se stesso — fa notare Massimo Alfieri, Presidente di
FederAsma e Allergie Onlus —. L’orticaria puo avere un effetto molto pesante sulla
vita dei pazienti. Il nostro consiglio & quello di ottenere una diagnosi tempestiva,
rivolgendosi allo specialista giusto: I'allergologo o il dermatologo sono le figure pitt
adatte per identificare la malattia, valutarne I'entita e avviare la terapia pitt
adeguata nel piu breve tempo possibile». Riconoscere I'orticaria di solito non &
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troppo complicato, il vero problema puo essere capire che cosa I'ha provocata.
L’orticaria ha infatti un aspetto inconfondibile con caratteristici pomfi pruriginosi
che ricordano le punture di zanzara. I pomfi possono essere localizzati solo in
parte del corpo o piu diffusi, di piccole dimensione o formare agglomerati. Spesso
sono molto fugaci, durando da pochi minuti ad alcune ore per poi scomparire e
tornare a manifestarsi in altre zone cutanee. In alcuni casi, i pomfi sono
accompagnati da un edema (gonfiore) che interessa la parte piu1 profonda del
derma e il tessuto sottocutaneo (angioedema).

Orticaria cronica spontanea
Gran parte dei pazienti con orticaria cronica, circaI'1 per cento della popolazione,

soffre di una forma particolarmente insidiosa: I'orticaria cronica spontanea,
imprevedibile e debilitante, con un’insorgenza spontanea e una durata di oltre sei
settimane. Per aiutare questi pazienti a gestirla al meglio ora € disponibile una
specifica App. Inoltre é in cantiere il Progretto Centri Orticaria Cronica Spontanea:
collegandosi al sito www.lapelleconta.it, i pazienti e i familiari potranno trovare
I’elenco dei centri di riferimento presenti sul territorio nazionale. «L’App orticaria
registra I'intensita del prurito e il numero di pomfi, la presenza di angioedema e
I'impatto della malattia sulla qualita di vita. L’applicazione consente inoltre di
scattare foto, inserire note e impostare dei promemoria» segnala Massimo
Triggiani, professore associato di allergologia e immunologia clinica all'Universita
di Salerno e past president della Societa italiana di allergologia, asma e
immunologia clinica (Siaaic). Ma ci sono buone notizie anche sul fronte delle
terapie, puntualizza I'esperto: «Un nuovo trattamento € ora a disposizione. Si tratta
di omalizumab, un farmaco che legandosi alle immunoglobuline E (IgE) € in
grado di ridurre le reazioni cutanee indotte da istamina e di migliorare in modo
significativo prurito, pomfi e qualita della vita nei pazienti affetti da orticaria
cronica spontanea».
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emozionato tutti i partecipanti alla conferenza stampa della Giornata
Mondiale dell'Orticaria, promossa in Italia da FederASMA e ALLERGIE
Onlus, con la sponsorizzazione di Novartis, che si e tenuta oggi a
Milano. “La ricerca - ha affermato la dottoressa Maria Giulia Marini,
Direttore dell'Area Sanita e Salute della FondazionellSTUD - tenta di

dare voce a quanti vivono nascosti sul posto di lavoro e in famiglia e a MSD
devono affrontare ogni giorno ansia, depressione e isolamento sociale”. Ricerca e innovazione per 1a vita.
Dal progetto e emerso che dei 190 pazienti presi in considerazione,

affetti da orticaria cronica (45% del Nord, 28% del Centro, 24% del Sud),

il 71% e costituito da donne, con un’eta media di 47 anni, che vivono

mediamente con orticaria cronica da 7 anni. Di questi il 95% convive
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con l'orticaria cronica spontanea (CSU). L'83% dei casi ritiene
‘insoddisfacente’ il percorso di cura, mentre il 75% dichiara di essere
stato visitato da tre o piu medici, prima della diagnosi definitiva. Il 15%
ha superato i dieci medici consultati, percependo spreco di tempo e
risorse, anche in termini di esami prescritti. Elevata anche la
percentuale (76%) di quanti hanno percepito negativamente il rapporto
con il medico. Non va meglio anche il tema legato ai percorsi
terapeutici, spesso descritti come insoddisfacenti. | pazienti hanno
riportato stress e fatica, ma il sentimento dominante, che anche in
questo caso raggiunge il 92%, & la rabbia. La malattia influenza
negativamente anche i rapporti: solo il 17% dei pazienti ha trovato
sostegno all'interno della famiglia e le interazioni con il mondo esterno

sono guidate per lo piu da un sentimento di vergogna (63%).

Per aumentare la consapevolezza dell'opinione pubblica su questa
malattia dermatologica cosi impattante, quest'anno FederAsma e
Allergie Onlus ha scelto come claim della Giornata: “Prurito? E se fosse
orticaria?”. “Il prurito € il sintomo principale dell'orticaria - ha
dichiarato Massimo Alfieri, presidente di FederASMA e Allergie Onlus -
ma chi soffre di questa patologia pud manifestare anche disturbi del
sonno, stanchezza, perdita di energia e rischia spesso di chiudersi in
se stesso. L'orticaria pud avere un effetto molto pesante sulla vita
quotidiana dei pazienti. Il nostro consiglio & quello di ottenere una
diagnosi tempestiva, rivolgendosi ad uno specialista: I'allergologo o il
dermatologo sono le figure professionali in grado di identificare la
malattia, valutandone I'entita e consigliando la terapia piu adeguata
nel pit breve tempo possibile”. “Nel 2009 - ha proseguito Alfieri -
abbiamo partecipato alle Linee Guida sull'Orticaria insieme ad un
panel delle maggiori societa scientifiche di allergologia e dermatologia
e organizziamo costantemente azioni territoriali per migliorare le
risposte ai pazienti. Siamo infatti un punto di riferimento per quanti
soffrono di orticaria: le testimonianze del vissuto quotidiano delle
persone che si rivolgono a noi sono drammatiche e come Federazione
siamo impegnati al fianco delle societa scientifiche di allergologia e
dermatologia per accogliere i pazienti con orticaria. Bisogna poi
considerare che esistono molteplici tipologie di orticaria, che vengono
curate presso i reparti di dermatologia e presso le allergologie. Il
nostro sito, www.federasmaeallergie.org, contiene numerose

informazioni utili sulla gestione della patologia”.

“L'orticaria cronica spontanea - ha spiegato Paolo Pigatto, professore
dell'Universita di Milano, Dipartimento di Bioscienze per la Salute,
Clinica Dermatologica, Sez. di Dermatologia Allergologica IRCCS -
Istituto Ortopedico Galeazzi - € una forma di orticaria imprevedibile e
debilitante caratterizzata da prurito cronico e pomfi. Presenta una
insorgenza spontanea ed una durata di oltre sei settimane. Puo essere
associata a gonfiore degli strati piu profondi della pelle: in questo caso
si parla di angioedema. Nella maggior parte dei casi la CSU ha una
durata da 1 a 5 anni, ma puo anche protrarsi per decenni. Le donne
hanno il doppio di probabilita, rispetto agli uomini, di sviluppare la
malattia. | sintomi sono imprevedibili e la ricerca delle cause
sottostanti la CSU indica il ruolo del sistema immunitario, con possibili
fattori aggravanti quali stress, stanchezza e presenza di infezioni”. Da
oggi i pazienti affetti da CSU possono pero guardare al futuro con
maggiore speranza. “Un nuovo trattamento & ora a disposizione dei
pazienti - ha sottolineato Massimo Triggiani, professore associato di
Allergologia e Immunologia Clinica Universita di Salerno e Past
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President Societa Italiana di Allergologia, Asma e Immunologia Clinica
(SIAAIC) - Si tratta di omalizumab, una terapia mirata, che legandosi
alle immunoglobuline E (IgE) & in grado di ridurre le reazioni cutanee
indotte da istamina e di migliorare in modo significativo prurito, pomfi
e qualita della vita nei pazienti affetti da orticaria cronica spontanea”.
Non solo. Per venire incontro ai bisogni dei pazienti, Novartis ha messo
a punto I'App Orticaria che permette di tenere traccia dei sintomi
dell'orticaria cronica spontanea. “La APP - ha informato Triggiani -
registra l'intensita del prurito ed il numero di pomfi, la presenza di
angioedema e I'impatto della CSU sulla qualita di vita. Oltre a
monitorare nel tempo I'andamento della CSU e a registrare I'impatto
sulla qualita di vita, I'applicazione consente di scattare foto, inserire
note e impostare dei promemoria”. Inoltre Novartis ha avviato il
Progetto Centri Orticaria Cronica Spontanea con cui si propone di
raccogliere e rendere disponibili una lista precisa di Centri esperti
nella gestione e nel trattamento dell'Orticaria Cronica Spontanea in
Italia. Si tratta di un'iniziativa nata dal desiderio di organizzare in modo
sistematico le informazioni relative ai Centri, mettendo a disposizione
dei pazienti e familiari uno strumento aggiornato e facilmente
consultabile. Collegandosi al sito www.lapelleconta.it, i pazienti e i
familiari potranno trovare I'elenco dei Centri presenti sul territorio
nazionale. (LARA LUCIANO)

SEGUI ANCHE:

Dermatologia, orticaria, orticaria cronica spontanea, CSU, progetto
‘Convivere con l'orticaria cronica’, FederASMA e ALLERGIE Onlus,
Fondazione|I§illB] Maria Giulia Marini, Massimo Alfieri, Paolo Pigatto,
Massimo Triggiani, Novartis, omalizumab, www.federasmaeallergie.org,
www.lapelleconta.it
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L'orticaria € donna
ed é insoddisfatta
di diagnosi e cure

Il punto della situazione arriva dalla seconda
Giornata Mondiale dedicata alla malattia

L’orticaria € troppo spesso sottovalutata, a fronte di un forte impatto sulla
quotidianita di chi ne soffre. E’ questo cio che € emerso dalla seconda
edizione della seconda Giornata Mondiale dell’Orticaria, iniziativa promossa
in Italia da FederAsma e Allergie Onlus, che ha permesso di tracciare il

profilo del tipico paziente affetto da questo disturbo: donna, eta media 47

Articoli Correlati

anni, vive al Nord ed é alle prese con il problema, cronico, da ormai 7 anni.

Solo 2 volte ogni 10 anni, ecco

quanto colpisce l'influenza . X S o . .
Il progetto “Convivere con l'orticaria cronica”, realizzato dalla Fondazione
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- ha infatti svelato che il 45% dei pazienti con orticaria cronica vive al
Nord, il 28% al Centro e il 24% al Sud. Nel 71% dei casi si tratta di donne, e
il 95% ha a che fare, piu in particolare, con I'orticaria cronica spontanea
(Csu). “E’ una forma di orticaria imprevedibile e debilitante caratterizzata da

prurito cronico e pomfi — ha spiegato Paolo Pigatto, esperto di dermatologia

dell’Universita degli Studi di Milano e del'IRCCS Istituto Ortopedico

L'influenza colpisce i bambini in . . ) .
Galeazzi — Presenta una insorgenza spontanea ed una durata di oltre sei

estate: poca fame e tanta
stanchezza settimane. Puo essere associata a gonfiore degli strati pit profondi della
Micosi di unghie e pelle: i consigli
per l'estate

pelle: in questo caso si parla di angioedema. Nella maggior parte dei casi
la Csu ha una durata da 1 a 5 anni, ma pud anche protrarsi per decenni. Le
donne hanno il doppio di probabilita, rispetto agli uomini, di sviluppare la
malattia. | sintomi sono imprevedibili e la ricerca delle cause sottostanti la Csu indica il ruolo del sistema
immunitario, con possibili fattori aggravanti quali stress, stanchezza e presenza di infezioni”.

Una diagnosi problematica. Purtroppo '83% dei pazienti giudica il percorso di cura insoddisfacente. A giocare un
ruolo fondamentale ¢ la difficolta a giungere a una diagnosi definitiva, che nel 75% dei casi arriva solo dopo
essersi consultati con almeno 3 medici, ma che per un 10% di pazienti € un obiettivo raggiunto solo dopo essere
stati visitati da piu di 10 esperti. Come se non bastasse nel 76% dei casi il rapporto con il medico & stato percepito
negativamente.

L’insoddisfazione anche nelle terapie. | pazienti paiono insoddisfatti anche dei percorsi terapeutici. Il risultato & la
necessita di convivere non solo con la malattia, ma anche con stress, fatica, rabbia, vergogna e solitudine. Solo nel
17% dei casi, infatti, si trova sostegno nel proprio nucleo familiare.

| sintomi da riconoscere. Alla luce di questa situazione, FederAsma e Allergie Onlus riporta I'attenzione sugli indizi
che permettono di riconoscere il problema. “Il prurito & il sintomo principale ma chi soffre di questa patologia puo
manifestare anche disturbi del sonno, stanchezza, perdita di energia e rischia spesso di chiudersi in se stesso
dell’orticaria”, ha spiegato Massimo Alfieri, presidente dell’associazione. Per tenere traccia dei disturbi associati
all’'orticaria cronica spontanea € anche possibile fare affidamento sull’App Orticaria, che come ha spiegato
Massimo Triggiani, docente di Allergologia e Immunologia Clinica all'Universita di Salerno e past president Societa
Italiana di Allergologia, Asma e Immunologia Clinica (Siaaic) “registra l'intensita del prurito ed il numero di pomfi, la
presenza di angioedema e I'impatto della Csu sulla qualita di vita. Oltre a monitorare nel tempo I'andamento della
CSU e a registrare I'impatto sulla qualita di vita — ha aggiunto Triggiani - I'applicazione consente di scattare foto,
inserire note e impostare dei promemoria”. “Il nostro consiglio - ha raccomandato Alfieri - € quello di ottenere una
diagnosi tempestiva, rivolgendosi ad uno specialista: 'allergologo o il dermatologo sono le figure professionali in
grado di identificare la malattia, valutandone I'entita e consigliando la terapia piu adeguata nel piu breve tempo
possibile (...) Il nostro sito, www.federasmaeallergie.org, contiene numerose informazioni utili sulla gestione della
patologia”.
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Le terapie. “Un nuovo trattamento & ora a disposizione dei pazienti - ha inoltre raccontato Triggiani - Si tratta di
omalizumab, una terapia mirata, che legandosi alle immunoglobuline E (IgE) & in grado di ridurre le reazioni
cutanee indotte da istamina g e di migliorare in modo significativo prurito, pomfi e qualita della vita nei pazienti
affetti da orticaria cronica spontanea”. Per sapere a chi rivolgersi per gestire al meglio la problematica € possibile
far riferimento a uno dei Centri esperti nel trattamento dell’orticaria cronica spontanea in Italia; un loro elenco &
disponibile al sito www. lapelleconta.it.

Foto: © Adam Gregor - Fotolia.com

dis.s. (05/10/2015)
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Orticaria cronica,
come convivere?

Attraverso lo strumento della Medicina Narrativa si puo
ottenere un aiuto significativo in situazioni croniche e di

grande disagio

Dott.ssa Maria Giulia Marini
Epidemiologa e Counselor

Direttore Area Sanita e Salute

Fondazione ISTUBI- Milano

on il termine di Medicina
C Narrativa (mutuato dall'ingle-

se “Narrative Medicine”) si
intende una metodologia d'inter-
vento clinico e assistenziale basa-
ta su una specifica competenza
comunicativa.
La narrazione e lo strumento fon-
damentale per acquisire, compren-
dere e integrare i diversi punti di
vista di quanti intervengono nella
malattia e nel processo di cura. Il
fine € quello di costruire insieme un
percorso di cura personalizzato e
condiviso.
Con questa definizione, si deside-
ra sottolineare la valenza organiz-
zativa che la Medicina Narrativa
offre rispetto alle correnti modalita
gestionali di un percorso di cura:

La narrazione ¢ lo
strumento fondamentale
per acquisire,
comprendere e integrare
i diversi punti di vista

di quanti intervengono
nella malattia e nel
processo di cura

persona che e portatrice di una
situazione “invalidante”, piuttosto

Un ascolto attento

dei bisogni

Questo tipo di approccio e dungue
basato sull'attivazione di compe-
tenze comunicative: siamo nella
sfera della relazione, che prevede
una parte di ascolto attento dei
bisogni della persona malata e di
una risposta accurata da parte
del, o meglio, dei curanti, se si
tratta di un’equipe pluridisciplina-
re, in una visione che ha al centro
il Paziente. Oltre a cio prevede un

110232

lo scopo & quello di dare cure che terapie mirate alla sola malattia  allineamento nel percorso di cura
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cura ha infatti la sua storia da
raccontare rispetto al Paziente, e
questo e richiesto per le Malattie
croniche, per le quali si auspica
l'instaurarsi di una relazione dura-
tura e costruttiva tra Paziente e
curante, combattendo le fughe
e le migrazioni continuative dei
Pazienti da un Centro ad un altro,
in ricerca di altre terapie. Spesso
alla base delle relazioni interrotte
c'é proprio un disallineamento,
una incomprensione iniziale che
ha portato la persona con Orti-
caria cronica a cambiare il Medi-

L'obiettivo della
telecamera si sposta dai
luoghi palesi ed evidenti
dell’Orticaria, la pelle,
alla sfera piu intima di
chi convive con questa
condizione

co, forse perché quest’ultimo non
ha saputo applicare appieno la
capacita di comprenderla nel suo
vissuto piu articolato e, andando
oltre al vissuto, una serie di azio-
ni, pensieri e sentimenti narrati, la
capacita di intuire e razionalizzare
la personalita della persona che
cerca una cura,

L'organo bersaglio

Nel caso specifico dell'Orticaria
cronica, I'organo bersaglio & rap-
presentato dalla “pelle” che cer-
tamente deve essere curata dal
prurito, dai ponfi, dal dolore che
la malattia comporta: ma dietro la
pelle, al di la del “derma”, c'e la
persona che pud e vuole essere
ascoltata nel suo racconto: ecco
che I'obiettivo della telecamera si
sposta quindi dai luoghi palesi ed
evidenti di Orticaria, la pelle, alla

menite & corpo

La storia

Ero al lavoro e dopo un periodo di tosse e una Bronchite hanno iniziato a prudermi
gli avambracci. Sentii un forte bruciore, accompagnato da poco prurita. All'inizio
pensai che fosse una reazione allergica e decisi di andare al Pronto Soccorso. Il
primo curante a cui chiesi consiglio fu il mio Medico di famiglia e mi disse che ero
quasi sicuramente allergico o intollerante a qualcosa. Nei giorni immediatamente
successivi non avevo pili sintomi, macchie o pomfi. | sintomi che ho provato inizial-
mente erano rappresentati da un leggero formicolio, associato nell'arco di qualche
ora a bruciore sulla pelle dove si presentavano le macchie. Ed era come se fossi
finito in un campo di ortiche con la pelle ustionata,

L'Orticaria ha richiesto che andassi al Pronto Soccorso e lo Specialista mi ha con-
sigliato di esequire i Test per le allergie cutanee. Nel frattempo in famiglia e sul
lavoro ero, e sono tuttora, molto nervoso, nervosissimo, e quando mi riempio di
macchie e pomfi sono inquardabile, provo ansia, angoscia, agitazione.

La diagnosi di Orticaria

Quando mi dissero che avevo I'Orticaria mi sentii sfortunato. La prima persona che
fece la diagnosi fu un Allergologo. Per capire le cause dell'Orticaria sto eseguendo
degli esami approfonditi per capire se la causa & una malattia interna. Ho pensato
che la causa della mia malattia potesse essere legata allo stomaco, perché al 99%
delle volte accade sempre durante la digestione, ma non ho nessun sintomo né
alla digestione, né gastrointestinale. In quel periodo trovavo sollievo se non man-
giavo alcuni alimenti anche se dai Test non risultava alcuna allergia o intolleranza
alimentare. Ho notato che I'Orticaria si riacutizzava se mangiavo formaggi e panna
da cucina e riuscivo ad alleviare il problema eliminando per qualche giorno questi
alimenti; altre volte perd li mangiavo e i sintomi non si presentavano.

Quando ho I'Orticaria evito di stare in societa perché mi indispone verso gli altri,
essendo una persona molto agitata e ansiosa.

0ggi

Convivere con ["Orticaria & oggi diventato difficile per i giorni che rimane esposta.
Mi sento come se avessi una malattia infettiva tipo morbillo o varicella, e sulle
parti colpite provo una sensazione di bruciore e leggero gonfiore. Agli altri tento di
spiegare il problema, e sto cercando di fare di tutto per non pensarci. La persona
che ora mi cura & un Allergologo e mi sento curato bene. Oggi penso che la causa
dell'Orticaria sia dovuta al nervosismo e spero che dagli esami si evidenzi qual-
cosa. Ripensando a tutto il mio percorso, ho I'impressione di avere perso tempo
in quanto per 4 mesi circa non ho avuto alcun sintomo. In famiglia e sul lavoro
sono sempre nervoso, alle volte intrattabile, e non riesco a non arrabbiarmi con
me stesso. Oggi riesco a fare quasi di tutto con |'Orticaria, anche se desidererei
guarire definitivamente. Il domani lo vedo incerto, e mi auguro di non avere pill
sintomi. Se immagino il domani, vorrei che curare I'Orticaria fosse come prendere

sfera piu intima di chi convive con un antibiotico, 7 giorni e stop.
questa condizione. e e — e —
marzo/aprile 2015 |71
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L’Orticaria cronica dove dalle prime considerazioni Il Progetto

In questa condizione ritroviamo
insieme il tema della convivenza
cosi come il tema della cronicita;
non si tratta infatti di una convivenza
con un episodio breve che si cura
in pochi giorni e che quindi lascia
un segno debole, ma con una con-

wy

Le cause dell’Orticaria
cronica sono ancora
sconosciute, probabilmente in
parte genetiche e ambientali
o legate alla psiche della
persona

tinua e costante compresenza di
un ospite, la malattia, le cui cause
SONO ancora sconosciute, probabil-
mente varie e pluri-fattoriali, in parte
genetiche, in parte ambientali e in
parte legate alla psiche della perso-
na. Cosi come ci insegna la storia

molto legate a fattori ambienta-
i “esogeni”, come I'alimentazione,
causa sospetta delle allergie, la
persona, nel suo viaggio di scrittu-
ra, dai ricordi del passato, cambia
le possibili cause della sua malattia,
scrivendo “nell’oggi”, e dunque al

presente, che forse la sua Orticaria
é dovuta al “nervosismo”: si € pas-
sati quindi dal dare la “colpa” a un
fattore alimentare esterno, all'as-
segnare la responsabilita al proprio
stato d’animo.

Ecco a cosa serve la Medicina
Narrativa: il Medico che accoglie-
ra questo Paziente sa che prima
di parlare di pelle da curare potra
occuparsi del’'umore della perso-
na, cercando di capire quali pos-
sono essere le cause di questo
“nervosismo” dichiarato cosi tante
volte, e provando a costruire insie-
me a lui una strategia per mitigare

“Convivere con I'Orticaria cronica”,
un interessante Progetto promos-
so da Fondazione [SHB con il
sostegno incondizionato di Novar-
tis, porta la questione del tempo
lungo e prevede la raccolta di 384
storie di pazienti italiani: ogni storia
sara un contributo prezioso per
migliorare il percorso di cura, e
su 384 narrazioni sara possibile
comprendere il vissuto dei Pazienti
sia nella loro vita privata sia nel loro
percorso di cura. L'esplorazione
prevede anche la raccolta delle
storie dei curanti, per capire i loro
bisogni, e per poterli aiutare in que-
sta missione complessa e delicata,
rispetto a questa malattia, spesso a
0ggi sottovalutata e oggetto di forte
discriminazione sociale.
Dermatologi, Allergologi e Immuno-
logi hanno dato I'egida al Progetto:
in particolare la ADOI (Associazione
Dermatologi Ospedalieri Italiana) e
la AAITO (Associazione Allergologi
e Immunologi Territoriali e Ospeda-
lieri) assieme all'associazione Fede-
rASMA e ALLERGIE. Attualmente
al’indagine hanno aderito 25 Centri
clinici rappresentativi dell’intero ter-
ritorio nazionale e le sedi di FederA-
SMA e ALLERGIE.

La raccolta delle storie di convi-
venza con I'Orticaria cronica & in
corso, € a tutte le persone con
Orticaria cronica, che e durata o
dura ancora piu di sei settimane,
sono invitate a lasciare la propria
esperienza sul sito www.medicina-
narrativa.eu/orticaria.

Il Progetto servira quindi a costruire
una mappa rappresentativa della
convivenza con ['Orticaria croni-
ca in Italia, che metta assieme le
ricorrenze, ovvero i temi a fattore
comune, e che lascia poi ai lettori
la possibilita di leggere ciascuna
singola storia, per conservare |'ori-
ginalita individuale di ogni soggetto

che abbiamo incluso in apertura, questa irritabilita. che scrive. @
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Un momento della conferenza stampa
sull’orticaria a Milano Grazie al progetto
“Convivere con l'orticaria cronica”, realizzato dalla
Fondazione [ISTBB|che si & avvalso della
medicina narrativa per dare voce a quanti soffrono
e per individuare le migliori cure, molti pazienti
hanno raccontato e condiviso la propria storia.
Storie che hanno emozionato tutti i partecipanti
alla conferenza stampa della Giornata Mondiale
dell'Orticaria, promossa in ltalia da FederASMA e
ALLERGIE Onlus, con la sponsorizzazione di
Novartis, che si € tenuta oggi a Milano. “La ricerca
— ha affermato la dottoressa Maria Giulia Marini,
Direttore dell’Area Sanita e Salute della
Fondazione[ISTlIB - tenta di dare voce a quanti
vivono nascosti sul posto di lavoro e in famiglia e
e isolamento sociale”. Dal progetto € emerso che dei
190 pazienti presi in considerazione, affetti da orticaria
cronica (45% del Nord, 28% del Centro, 24% del Sud), il
71% & costituito da donne, con un’eta media di 47 anni,
che vivono mediamente con orticaria cronica da 7 anni.
Di questi il 95% convive con l'orticaria cronica spontanea
(CSU). L'83% dei casi ritiene ‘insoddisfacente’ il
percorso di cura, mentre il 75% dichiara di essere stato
visitato da tre o piu medici, prima della diagnosi
, definitiva. Il 15% ha superato i dieci medici consultati,
percependo spreco di tempo e risorse, anche in termini
di esami prescritti. (Leggi il resto...)
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r'd - ( Corriere della Sera 3 OTT) - Il 75 per cento delle persone con
- ! .'D orticaria cronica dichiara di essere stato visitato da almeno tre
5 “* ik J medici prima di una diagnosi definitiva e il 15 ha superato
9 I : '] addirittura i dieci consulti nel tentativo di trovare risposta alle sue
i domande. Questi alcuni dei “numeri” emersi dall'indagine

“Convivere con l'orticaria cronica”, presentati in occasione delle
recente Giornata mondiale dell’'orticaria, promossa in Italia da
FederAsma e Allergie Onlus

Identikit del malato

Y T
e

| nuovi dati che mettono in risalto uno degli aspetti — quello della
diagnosi appunto - su cui occorre ancora battere il chiodo, sono
stati raccolti dalla Fondazione [ISTUD che si ¢ avvalsa della
medicina narrativa per dare voce a chi soffre di orticaria cronica.
Dal progetto &€ emerso anche un chiaro identikit dei malati: dei
190 pazienti presi in considerazione il 71 per cento € costituito da donne, con un’eta media di 47 anni e una
“convivenza” con la malattia, in media, di 7 anni. E se gran parte dichiara di aver avuto problemi con la diagnosi,
un non trascurabile 83 per cento ritiene insoddisfacente il percorso di cura. | malati si sentono affaticati e
stressati dalla continua ricerca di considerazione, ma il sentimento dominante & la rabbia. Come aiutarli?
Quest'anno FederAsma e Allergie Onlus ha deciso di puntare I'attenzione dell’opinione pubblica su un
campanello d’allarme dell’orticaria, scegliendo come claim della giornata «Prurito? E se fosse orticaria?».

Dai sintomi alla diagnosi

«ll prurito & il sintomo principale dell’orticaria, ma chi soffre di questa patologia pué manifestare anche disturbi
del sonno, stanchezza, perdita di energia e rischia spesso di chiudersi in se stesso — fa notare Massimo Alfieri,
Presidente di FederAsma e Allergie Onlus —. L’orticaria pud avere un effetto molto pesante sulla vita dei
pazienti. Il nostro consiglio & quello di ottenere una diagnosi tempestiva, rivolgendosi allo specialista giusto:
I'allergologo o il dermatologo sono le figure piu adatte per identificare la malattia, valutarne I'entita e avviare la
terapia piu adeguata nel piu breve tempo possibile». Riconoscere I'orticaria di solito non & troppo complicato, il
vero problema puo essere capire che cosa I'ha provocata. L’orticaria ha infatti un aspetto inconfondibile con
caratteristici pomfi pruriginosi che ricordano le punture di zanzara. | pomfi possono essere localizzati solo in
parte del corpo o piu diffusi, di piccole dimensione o formare agglomerati. Spesso sono molto fugaci, durando
da pochi minuti ad alcune ore per poi scomparire e tornare a manifestarsi in altre zone cutanee. In alcuni casi, i
pomfi sono accompagnati da un edema (gonfiore) che interessa la parte piu profonda del derma e il tessuto
sottocutaneo (angioedema).

Orticaria cronica spontaneaGran parte dei pazienti con orticaria cronica, circa I'1 per cento della popolazione,
soffre di una forma particolarmente insidiosa: I'orticaria cronica spontanea, imprevedibile e debilitante, con
un’insorgenza spontanea e una durata di oltre sei settimane. Per aiutare questi pazienti a gestirla al meglio ora
& disponibile una specifica App. Inoltre & in cantiere il Progretto Centri Orticaria Cronica Spontanea:

Gran parte dei pazienti con orticaria cronica, circa I'1 per cento della popolazione, soffre di una forma
particolarmente insidiosa: I'orticaria cronica spontanea, imprevedibile e debilitante, con un’insorgenza
spontanea e una durata di oltre sei settimane. Per aiutare questi pazienti a gestirla al meglio ora & disponibile
una specifica App. Inoltre & in cantiere il Progretto Centri Orticaria Cronica Spontanea collegandosi al sito
www.lapelleconta.it, i pazienti e i familiari potranno trovare I'elenco dei centri di riferimento presenti sul territorio
nazionale. «L’App orticaria registra I'intensita del prurito e il numero di pomfi, la presenza di angioedema e
I'impatto della malattia sulla qualita di vita. L’applicazione consente inoltre di scattare foto, inserire note e
impostare dei promemoria» segnala Massimo Triggiani, professore associato di allergologia e immunologia
clinica all’Universita di Salerno e past president della Societa italiana di allergologia, asma e immunologia
clinica (Siaaic). Ma ci sono buone notizie anche sul fronte delle terapie, puntualizza I'esperto: «Un nuovo
trattamento & ora a disposizione. Si tratta di omalizumab, un farmaco che legandosi alle immunoglobuline E
(IgE) & in grado di ridurre le reazioni cutanee indotte da istamina e di migliorare in modo significativo prurito,
pomfi e qualita della vita nei pazienti affetti da orticaria cronica spontanea».
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Orticaria cronica: tanti i consulti

ott 3, 2015 | Generale Commenti

Home Orticaria cronica: tanti i consulti

totale voti

CHIEDI AL MEDICO

Il 75 per cento delle persone con orticaria cronica dichiara di essere stato visitato da almeno tre
medici prima di una diagnosi definitiva e il 15 ha superato addirittura i dieci consulti nel tentativo di
trovare risposta alle sue domande. Questi alcuni dei “numeri” emersi dall’indagine “Convivere con
I’orticaria cronica”, presentati in occasione delle recente Giornata mondiale dell’orticaria, promossa in
Italia da FederAsma e Allergie Onlus.

Identikit del malato Le nostre Referenze

| nuovi dati che mettono in risalto uno degli aspetti - quello della diagnosi appunto - su cui occorre
ancora battere il chiodo, sono stati raccolti dalla Fondazione ISTUD, che si e avvalsa della medicina
narrativa per dare voce a chi soffre di orticaria cronica. Dal progetto &€ emerso anche un chiaro Le nOStre
identikit dei malati: dei 190 pazienti presi in considerazione il 71 per cento ¢ costituito da donne, con

un’eta media di 47 anni e una “convivenza” con la malattia, in media, di 7 anni. E se gran parte referenze
Fjlchlarg di aver E.lVUtO probleml con la d|ag.nc?5|, un non tras.cur_ablle 83 pgr cento r|t|_ene . . Parthers e AFfiiat
insoddisfacente il percorso di cura. | malati si sentono affaticati e stressati dalla continua ricerca di
considerazione, ma il sentimento dominante & la rabbia. Come aiutarli? Quest’anno FederAsma e
Allergie Onlus ha deciso di puntare I’attenzione dell’opinione pubblica su un campanello d’allarme
dell’orticaria, scegliendo come claim della giornata «Prurito? E se fosse orticaria?».

Dai sintomi alla diagnosi Scopri alcune delle Aziende, Istituti e
Pubbliche Amministrazioni che hanno

«ll prurito € il sintomo principale dell’orticaria, ma chi soffre di questa patologia puo manifestare scelto Controlsecurity Ambiente come Golden

anche disturbi del sonno, stanchezza, perdita di energia e rischia spesso di chiudersi in se stesso - fa Partner nella gestione e fornitura di apparati di

notare Massimo Alfieri, Presidente di FederAsma e Allergie Onlus -. L’orticaria puo avere un effetto depurazione d’aria professionale nei loro

molto pesante sulla vita dei pazienti. Il nostro consiglio & quello di ottenere una diagnosi tempestiva, locali...

rivolgendosi allo specialista giusto: I'allergologo o il dermatologo sono le figure piu adatte per
identificare la malattia, valutarne I’entita e avviare la terapia piu adeguata nel piu breve tempo
possibile». Riconoscere I'orticaria di solito non é troppo complicato, il vero problema puo essere
capire che cosa I’ha provocata. L’orticaria ha infatti un aspetto inconfondibile con caratteristici pomfi . .
pruriginosi che ricordano le punture di zanzara. | pomfi possono essere localizzati solo in parte del Link Utili

corpo o piu diffusi, di piccole dimensione o formare agglomerati. Spesso sono molto fugaci, durando

da pochi minuti ad alcune ore per poi scomparire e tornare a manifestarsi in altre zone cutanee. In

alcuni casi, i pomfi sono accompagnati da un edema (gonfiore) che interessa la parte pit profonda del » Consigli e applicazioni
derma e il tessuto sottocutaneo (angioedema).

Orticaria cronica spontanea » Dicono di noi

Gran parte dei pazienti con orticaria cronica, circa I’1 per cento della popolazione, soffre di una forma

particolarmente insidiosa: I'orticaria cronica spontanea, imprevedibile e debilitante, con un’insorgenza

spontanea e una durata di oltre sei settimane. Per aiutare questi pazienti a gestirla al meglio ora & » Centro Soluzioni
disponibile una specifica App. Inoltre € in cantiere il Progretto Centri Orticaria Cronica Spontanea:

collegandosi al sito www.lapelleconta.it, i pazienti e i familiari potranno trovare I’elenco dei centri di

riferimento presenti sul territorio nazionale. «L’App orticaria registra I'intensita del prurito e il numero » Lavora con noi
di pomfi, la presenza di angioedema e I'impatto della malattia sulla qualita di vita. L’applicazione

consente inoltre di scattare foto, inserire note e impostare dei promemoria» segnala Massimo

Triggiani, professore associato di allergologia e immunologia clinica all’Universita di Salerno e past

president della Societa italiana di allergologia, asma e immunologia clinica (Siaaic). Ma ci sono buone Flash News
notizie anche sul fronte delle terapie, puntualizza I'esperto: «Un nuovo trattamento € ora a
disposizione. Si tratta di omalizumab, un farmaco che legandosi alle immunoglobuline E (IgE) & in - Influenza 2015, per Natale
grado di ridurre le reazioni cutanee indotte da istamina e di migliorare in modo significativo prurito, E si temono 5 milioni di
pomfi e qualita della vita nei pazienti affetti da orticaria cronica spontanea». ‘} contagi: ma arriva il
“# | vaccino

Article source: http://www.corriere.it/salute/dermatologia/15_ottobre_03/orticaria-cronica-tanti- Arriva l'influenza 2015: sono 5
consulti-ma-poche-risposte-2c0d2aee-69ad-11e5-b67f-8dc132718e33.shtml . milioni gli italiani che rischiano

l...
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Orticaria | ne soffre il 71% delle donne

“Convivere con I’Orticaria cronica” é il titolo del progetto, realizzato dalla Fondazione
ISTUD, che ha dato voce alla storia di 190 pazienti che ...

quotidianodiragusa

Orticaria, ne soffre il 71% delle donne
“Convivere con
I'Orticaria cronica” ¢ il titolo del progetto,
realizzato dalla Fondazione ISTUD, che ha
dato voce alla storia di 190 pazienti che
convivono con la patologia in forma
cronica. Le loro storie hanno emozionato tutti i
partecipanti alla conferenza stampa della
Giornata Mondiale dell’Orticaria, promossa in
Italia da FederASMA e ALLERGIE Onlus, che
si e tenuta a Milano. “La ricerca — ha affermato
la dott.ssa Maria Giulia Marini, Direttore
dell’Area Sanita e Salute della Fondazione
ISTUD - tenta di dare ... continua
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Orticaria, ne soffre il 71% delle donne Sicilia . = “

“Convivere con l'orticaria cronica” & il titolo del progetto,
realizzato dalla Fondazione ISTUD; che ha dato voce alla

=y storia di 190 pazienti che convivono con la patologia in
forma cronica. Le loro storie hanno emozionato tutti i )
. . . Calcioa 5 Ces: Camusso,
partecipanti alla conferenza stampa della Giornata femminile, I'Arke soddisfazione Cgil
Mondiale dell’'Orticaria, promossa in ltalia da FederASMA debuttera in casa per ek:zz_ione
e ALLERGIE Onlus, che si & tenuta a Milano. “Laricerca  Esordio casalingo per la ‘s’;sger’;ttg‘r'lz
— ha affermato la dott.ssa Maria Giulia Marini, Direttore dm"’l‘lssma cateqoria generale
dell’Area Sanita e Salute della Fondazione ISTUBI-tenta ~ ““ “Esprimo la
di dare voce a quanti vivono nascosti sul posto di lavoro e =t ——
in famiglia e devono affrontare ogni giorno ansia, depressione e isolamento sociale”. Dal progetto & % AMBULANZA
emerso che dei 190 pazienti presi in considerazione, affetti da orticaria cronica (45% del Nord, | T g
28% del Centro, 24% del Sud), il 71% & costituito da donne, con un’eta media di 47 anni, che
vivono mediamente con orticaria cronica da 7 anni. Di questi il 95% convive con l'orticaria cronica . .
2° slalom monti Incidente a

spontanea (CSU). L'83% dei casi ritiene “insoddisfacente” il percorso di cura, mentre il 75% Sicani "Citta di Montecavolo di
dichiara di essere stato visitato da tre o pit medici, prima della diagnosi definitiva. Il 15% ha Prizzi" Quattro Castella,
superato i dieci medici consultati, percependo spreco di tempo e risorse, anche in termini di esami  Sono 73 i piloti muore motociclista
prescritti. Elevata anche la percentuale (76%) di quanti hanno percepito negativamente il rapporto complessivamente Un 24enne reggiano &
con il medico. Non va meglio anche il tema legato ai percorsi terapeutici, spesso descritti come
insoddisfacenti. | pazienti hanno riportato stress e fatica, ma il sentimento dominante, che anche in
questo caso raggiunge il 92%, € la rabbia. La malattia influenza negativamente anche i rapporti:
solo il 17% dei pazienti ha trovato sostegno all'interno della famiglia e le interazioni con il mondo
esterno sono guidate per lo pit da un sentimento di vergogna (63%). Per aumentare la
consapevolezza dell'opinione pubblica su questa malattia dermatologica cosi impattante,
quest’'anno FederAsma e Allergie Onlus ha scelto come claim della Giornata: “Prurito? E se fosse

iscritti al... morto in moto e tre...

\

Catania, incidente a Incidente mortale

Riposto: muore su autostrada A14
orticaria?”. “Il prurito & il sintomo principale dell'orticaria — ha dichiarato Massimo Alfieri, Presidente bambina per Ravenna
di FederASMA e Allergie Onlus — ma chi soffre di questa patologia pud manifestare anche disturbi Tragico incidente la Incidente stradale

del sonno, stanchezza, perdita di energia e rischia spesso di chiudersi in se stesso. L'orticaria pud  scorsa notte a Riposto mortale all'alba di ogg,...
avere un effetto molto pesante sulla vita quotidiana dei pazienti. Il nostro consiglio & quello di s

ottenere una diagnosi tempestiva, rivolgendosi ad uno specialista: I'allergologo o il dermatologo

sono le figure professionali in grado di identificare la malattia, valutandone I'entita e consigliando la I

terapia pil adeguata nel piu breve tempo possibile”. “Nel 2009 — ha proseguito il Presidente Alfieri — S (y TG 24 H D

abbiamo partecipato alle Linee Guida sull’Orticaria insieme ad un panel delle maggiori societa
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scientifiche di allergologia e dermatologia e organizziamo costantemente azioni territoriali per
migliorare le risposte ai pazienti. Siamo infatti un punto di riferimento per quanti soffrono di
orticaria: le testimonianze del vissuto quotidiano delle persone che si rivolgono a noi sono
drammatiche e come Federazione siamo impegnati al fianco delle societa scientifiche di
allergologia e dermatologia per accogliere i pazienti con orticaria. Bisogna poi considerare che
esistono molteplici tipologie di orticaria, che vengono curate presso i reparti di dermatologia e
presso le allergologie”.

“L’orticaria cronica spontanea — ha spiegato il prof. Paolo Pigatto, Professore dell'Universita degli
Studi di Milano, Dipartimento di Bioscienze per la Salute, Clinica Dermatologica, Sez. di
Dermatologia Allergologica IRCCS — Istituto Ortopedico Galeazzi — & una forma di orticaria
imprevedibile e debilitante caratterizzata da prurito cronico e pomfi. Presenta una insorgenza
spontanea ed una durata di oltre sei settimane. Puo essere associata a gonfiore degli strati piu
profondi della pelle: in questo caso si parla di angioedema. Nella maggior parte dei casi la CSU ha
una durata da 1 a 5 anni, ma pud anche protrarsi per decenni. Le donne hanno il doppio di
probabilita, rispetto agli uomini, di sviluppare la malattia. | sintomi sono imprevedibili e la ricerca
delle cause sottostanti la CSU indica il ruolo del sistema immunitario, con possibili fattori
aggravanti quali stress, stanchezza e presenza di infezioni”.

Da oggi i pazienti affetti da CSU possono perd guardare al futuro con maggiore speranza. “Un
nuovo trattamento & ora a disposizione dei pazienti — ha sottolineato il prof. Massimo Triggiani,
Professore Associato di Allergologia e Immunologia Clinica Universita di Salerno e Past President
Societa Italiana di Allergologia, Asma e Immunologia Clinica (SIAAIC) — Si tratta di omalizumab,
una terapia mirata, che legandosi alle immunoglobuline E (IgE) € in grado di ridurre le reazioni
cutanee indotte da istamina e di migliorare in modo significativo prurito, pomfi e qualita della vita nei
pazienti affetti da orticaria cronica spontanea.”

fonte: ufficio stampa
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Se la mia pelle non la sento mia

Redazione - 1 Ottobre 2015 15:07

«Era come se la mia pelle non fosse piu la mia...». «Ho dovuto
lottare contro la disperazione e I’impressione di diventare un
mostro...». «Ho fatto numerose analisi e mi sono sottoposto a molti
controlli medici, ma tutto questo non ha portato a nulla...». Sono
frasi di tre dei 190 pazienti con orticaria cronica che hanno
raccontato la propria storia grazie al progetto “Convivere con
’orticaria cronica”, realizzato dalla Fondazione ISTUD, che si ¢
avvalso della medicina narrativa per dare voce a quanti ne soffrono e
per individuare le migliori cure.

«La ricerca - spiega Maria Giulia Marini, direttore dell'Area Sanita e
salute della Fondazione ISTUD in un incontro con i media
organizzato a Milano giovedi 1 ottobre da Federasma e Allergie
Onlus, con la sponsorizzazione di Novartis — tenta di dare voce a
quanti vivono nascosti sul posto di lavoro e in famiglia e devono

affrontare ogni giorno ansia, depressione e isolamento sociale».

Dal progetto ¢ emerso che dei 190 pazienti presi in considerazione,
affetti da orticaria cronica (45% del Nord, 28% del Centro, 24% del
Sud), il 71% ¢ costituito da donne, con un’eta media di 47 anni, che
vivono mediamente con orticaria cronica da sette anni. Di questi, il
95% convive con I’orticaria cronica spontanea (Csu). L’83% dei
pazienti ritiene insoddisfacente il percorso di cura, mentre il 75%
dichiara di essere stato visitato da tre o piu medici, prima della
diagnosi definitiva e il 15% ha addirittura superato i dieci medici
consultati. Piu di due su tre (76%), inoltre, hanno percepito

nuxu%::u
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negativamente il rapporto con il medico. I pazienti hanno riferito di

stress e fatica, ma il sentimento dominante (92%) ¢ la rabbia. La n
malattia influenza negativamente anche i rapporti: solo il 17% dei
pazienti ha trovato sostegno all’interno della famiglia e le interazioni

con il mondo esterno sono guidate per lo piu da un sentimento di

Link promozionali
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vergogna (63%).

“Prurito? E se fosse orticaria?” ¢ il claim scelto da Federasma e
Allergie Onlus per la Giornata 2015. Non per caso, ovviamente: «II
prurito ¢ il sintomo principale dell’orticaria - sottolinea infatti
Massimo Alfieri, presidente di Federasma e Allergie Onlus — ma chi
soffre di questa patologia pud manifestare anche disturbi del sonno,
stanchezza, perdita di energia e rischia spesso di chiudersi in se
stesso. L’orticaria puo avere un effetto molto pesante sulla vita
quotidiana dei pazienti. Il nostro consiglio ¢ quello di ottenere una
diagnosi tempestiva, rivolgendosi a uno specialista: 1’allergologo o il
dermatologo». Come spiega Paolo Pigatto, professore al
Dipartimento di Bioscienze per la salute dell’Universita di Milano, la
Csu ¢ una forma di orticaria imprevedibile e debilitante caratterizzata
da prurito cronico e pomfi. Ha insorgenza spontanea e una durata di
oltre sei settimane; puo essere associata a gonfiore degli strati piu
profondi della pelle: in questo caso si parla di angioedema; nella
maggior parte dei casi ha una durata da una a cinque anni, ma puo
anche protrarsi per decenni; le donne hanno il doppio di probabilita,
rispetto agli uomini, di sviluppare la malattia; i sintomi sono
imprevedibili e la ricerca delle cause sottostanti la Csu indica il ruolo
del sistema immunitario, con possibili fattori aggravanti come stress,
stanchezza e presenza di infezioni. Tuttavia, «un nuovo trattamento ¢
ora a disposizione dei pazienti» ricorda Massimo Triggiani,
professore di Allergologia e immunologia clinica all'Universita di
Salerno e past president della Societa italiana di allergologia, asma e
immunologia clinica. Si tratta di omalizumab, «una terapia mirata —
precisa - che legandosi alle immunoglobuline E (IgE) ¢ in grado di
ridurre le reazioni cutanee indotte da istamina e di migliorare in
modo significativo prurito, pomfi e qualita della vita». Novartis ha
anche messo a punto I’app Orticaria che permette di tenere traccia
dei sintomi della Csu e ha avviato il progetto Centri orticaria cronica
spontanea per raccogliere una lista precisa di Centri esperti nella
gestione e nel trattamento della patologia in Italia.
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Orticaria cronica, difficile diagnosi malattia ad alto
impatto
askr:]ﬂews Da Mpd | Askanews — 5 minuti fa

ﬂ I Ataa el W Tweet 1 it (=% Stampa

Roma, 1 ott. (askanews) - Milano, 1 Ottobre 2015 - "Era come se la mia pelle non fosse pit la mia...".
"Ho dovuto lottare contro la disperazione e l'impressione di diventare un mostro...". "Ho fatto
numerose analisi e mi sono sottoposto a molti controlli medici, ma tutto questo non ha portato a
nulla...". Roberta, Stefania, Marco (i nomi sono di pura fantasia) sono alcuni dei 190 pazienti affetti da
orticaria cronica che hanno raccontato la propria storia grazie al progetto "Convivere con l'orticaria
cronica", realizzato dalla Fondazione ISTUD, che si € avvalso della medicina narrativa per dare voce
a quanti ne soffrono e per individuare le migliori cure. Le loro storie hanno emozionato tutti i
partecipanti alla conferenza stampa della Giornata Mondiale dell'Orticaria, promossa in Italia da
FederASMA e Allergie Onlus, con la sponsorizzazione di Novartis, che si & tenuta a Milano.

Dal progetto € emerso che dei 190 pazienti presi in considerazione, affetti da orticaria cronica (45%
del Nord, 28% del Centro, 24% del Sud), il 71% ¢ costituito da donne, con un'eta media di 47 anni,
che vivono mediamente con orticaria cronica da 7 anni. Di questi il 95% convive con l'orticaria
cronica spontanea (CSU). L'83% dei casi ritiene 'insoddisfacente' il percorso di cura, mentre il 75%
dichiara di essere stato visitato da tre o pitt medici, prima della diagnosi definitiva. Il 15% ha superato
i dieci medici consultati, percependo spreco di tempo e risorse, anche in termini di esami prescritti.
Elevata anche la percentuale (76%) di quanti hanno percepito negativamente il rapporto con il
medico. Non va meglio anche il tema legato ai percorsi terapeutici, spesso descritti come
insoddisfacenti. I pazienti hanno riportato stress e fatica, ma il sentimento dominante, che anche in
questo caso raggiunge il 92%, ¢ la rabbia. La malattia influenza negativamente anche i rapporti: solo il
17% dei pazienti ha trovato sostegno all'interno della famiglia e le interazioni con il mondo esterno
sono guidate per lo pit da un sentimento di vergogna (63%). (segue)
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L ricerca dell’Aifa rivela
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Societa Italiana di
Medicina Generale:
l Cricelli confermato
presidente
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primo studio
' . multicentrico,
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controllato su modelli animali

r Contraccezione: il 68%
[ i__&delle ragazze non
B3, conosce alternative alla
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< Carlo Cifani
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v Ultime 5 notizie “Era come se la mia pelle non fosse piti la mia...”. “Ho dovuto lottare contro la
pubblicate sul sito disperazione e I'impressione di diventare un mostro...”.“Ho fatto numerose analisi e mi

- ® Melanoma, Fda approva ~ SON© sottoposto a molti controlli medici, ma tutto questo non ha portato a nulla...”.
combinazione

¥ ipilimumab e nivolumab Roberta, Stefania, Marco (i nomi sono di pura fantasia) sono alcuni dei 190 pazienti

affetti da orticaria cronica che hanno raccontato la propria storia grazie al progetto

" Sindrome di Sjogren,

.__ ’ ..ponmo,ﬁsmo genetico “Convivere con l'orticaria cronica”, realizzato dalla Fondazione-che sié
.~ J®  aumenta rischio di avvalso della medicina narrativa per dare voce a quanti ne soffrono e per individuare
linfoma le migliori cure.
mTeva §i espa_nde in
s America Latina e per Le loro storie hanno emozionato tutti i partecipanti alla conferenza stampa della
-“Wﬁ miliardi fa sua la Giornata Mondiale dell'Orticaria, promossa in Italia da FederASMA e ALLERGIE

messicana Rimsa . . . . v . .
Onlus, con la sponsorizzazione di Novartis, che si & tenuta oggi a Milano.

Guido Rasi di nuovo a
j Pl capo dell’Ema “La ricerca - ha affermato la Dott.ssa Maria Giulia Marini, Direttore dell'Area Sanita

e Salute della Fondazione ISTUDI- tenta di dare voce a quanti vivono nascosti sul

- :3 Anziani e farmaci: una posto di lavoro e in famiglia e devono affrontare ogni giorno ansia, depressione e
5 ricerca dell’Aifa rivela isolamento sociale”.
. che il consumo
diminuisce nell’eta
avanzata Dal progetto & emerso che dei 190 pazienti presi in considerazione, affetti da orticaria
cronica (45% del Nord, 28% del Centro, 24% del Sud), il 71% é costituito da donne,

con un’eta media di 47 anni, che vivono mediamente con orticaria cronica da 7 anni.
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Di questi il 95% convive con l'orticaria cronica spontanea (CSU).

¥ Ultima Newsletter

L’83% dei casi ritiene ‘insoddisfacente’ il percorso di cura, mentre il 75% dichiara di
essere stato visitato da tre o pit medici, prima della diagnosi definitiva. Il 15% ha
superato i dieci medici consultati, percependo spreco di tempo e risorse, anche in
termini di esami prescritti.

Elevata anche la percentuale (76%) di quanti hanno percepito negativamente il
rapporto con il medico. Non va meglio anche il tema legato ai percorsi terapeutici,
spesso descritti come insoddisfacenti. | pazienti hanno riportato stress e fatica, ma il
Sclerosi multipla: disponibile in Italia sentimento dominante, che anche in questo caso raggiunge il 92%, € la rabbia. La

il primo interferone long acting malattia influenza negativamente anche i rapporti: solo il 17% dei pazienti ha trovato
sostegno all'interno della famiglia e le interazioni con il mondo esterno sono guidate

2 ltalia
% Ema per lo pit da un sentimento di vergogna (63%).
2 Fda
3 Cardio Per aumentare la consapevolezza dell'opinione pubblica su questa malattia
" Diabete dermatologica cosi impattante, quest'anno FederAsma e Allergie Onlus ha scelto
2 Dol come claim della Giornata: “Prurito? E se fosse orticaria?”. “Il prurito & il sintomo
olore
principale dell’'orticaria - ha dichiarato Massimo Alfieri, Presidente di FederASMA e
2 Gastro i . ) ) K . ) .
Allergie Onlus — ma chi soffre di questa patologia pué manifestare anche disturbi del
2 Neuro o ) o . -
sonno, stanchezza, perdita di energia e rischia spesso di chiudersi in se stesso.
2 OncoEmato L’orticaria pud avere un effetto molto pesante sulla vita quotidiana dei pazienti. Il
2 Orto-Reuma nostro consiglio & quello di ottenere una diagnosi tempestiva, rivolgendosi ad uno
2 Pneumo specialista: I'allergologo o il dermatologo sono le figure professionali in grado di
2 Business identificare la malattia, valutandone I'entita e consigliando la terapia pit adeguata nel
2 Altre News pill breve tempo possibile”.

“Nel 2009 - ha proseguito il Presidente Alfieri - abbiamo partecipato alle Linee Guida
sull'Orticaria insieme ad un panel delle maggiori societa scientifiche di allergologia e
dermatologia e organizziamo costantemente azioni territoriali per migliorare le risposte
ai pazienti. Siamo infatti un punto di riferimento per quanti soffrono di orticaria: le
testimonianze del vissuto quotidiano delle persone che si rivolgono a noi sono
drammatiche e come Federazione siamo impegnati al fianco delle societa scientifiche
di allergologia e dermatologia per accogliere i pazienti con orticaria. Bisogna poi
considerare che esistono molteplici tipologie di orticaria, che vengono curate presso i
reparti di dermatologia e presso le allergologie. Il nostro sito,
www.federasmaeallergie.org, contiene numerose informazioni utili sulla gestione della
patologia”.

“L’orticaria cronica spontanea — ha spiegato il Professor Paolo Pigatto, Professore
dell'Universita degli Studi di Milano, Dipartimento di Bioscienze per la Salute, Clinica
Dermatologica, Sez. di Dermatologia Allergologica IRCCS - Istituto Ortopedico
Galeazzi - & una forma di orticaria imprevedibile e debilitante caratterizzata da prurito
cronico e pomfi. Presenta una insorgenza spontanea ed una durata di oltre sei
settimane. Puod essere associata a gonfiore degli strati piu profondi della pelle: in
questo caso si parla di angioedema. Nella maggior parte dei casi la CSU ha una
durata da 1 a 5 anni, ma puo anche protrarsi per decenni. Le donne hanno il doppio
di probabilita, rispetto agli uomini, di sviluppare la malattia. | sintomi sono imprevedibili
e la ricerca delle cause sottostanti la CSU indica il ruolo del sistema immunitario, con
possibili fattori aggravanti quali stress, stanchezza e presenza di infezioni”.

Da oggi i pazienti affetti da CSU possono perod guardare al futuro con maggiore
speranza.

“Un nuovo trattamento € ora a disposizione dei pazienti - ha sottolineato il Professor
Massimo Triggiani, Professore Associato di Allergologia e Immunologia Clinica
Universita di Salerno e Past President Societa Italiana di Allergologia, Asma e
Immunologia Clinica (SIAAIC) -. Si tratta di omalizumab, una terapia mirata, che
legandosi alle immunoglobuline E (IgE) € in grado di ridurre le reazioni cutanee
indotte da istamina e di migliorare in modo significativo prurito, pomfi e qualita della
vita nei pazienti affetti da orticaria cronica spontanea.”

Non solo. Per venire incontro ai bisogni dei pazienti, Novartis ha messo a punto I'’App
Orticaria che permette di tenere traccia dei sintomi dell’orticaria cronica spontanea.
“La APP — ha informato il Prof. Triggiani — registra I'intensita del prurito ed il numero
di pomfi, la presenza di angioedema e I'impatto della CSU sulla qualita di vita. Oltre a
monitorare nel tempo 'andamento della CSU e a registrare I'impatto sulla qualita di
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commercializzazioni
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648/96 per carcinoma
polmonare squam...
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pomalidomide
rimborsato Ssn come
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vita, 'applicazione consente di scattare foto, inserire note e impostare dei

promemoria”.

Inoltre Novartis ha avviato il Progetto Centri Orticaria Cronica Spontanea con cui si
propone di raccogliere e rendere disponibili una lista precisa di Centri esperti nella
gestione e nel trattamento dell’Orticaria Cronica Spontanea in Italia. Si tratta di
un’iniziativa nata dal desiderio di organizzare in modo sistematico le informazioni
relative ai Centri, mettendo a disposizione dei pazienti e familiari uno strumento
aggiornato e facilmente consultabile. Collegandosi al sito www.lapelleconta.it, i
pazienti e i familiari potranno trovare I'elenco dei Centri presenti sul territorio

nazionale.
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GIORNATA MONDIALE DELLORTICARIA
Share Oggi € la seconda giornata mondiale dell’orticaria. Il nome deriva da “ortica”,

data la somiglianza delle manifestazioni cutanee rispetto a quelle determinate dal contatto
con la pianta. Molti sottovalutano questa malattia. Parliamo, tuttavia, di una patologia che
incide sulla vita quotidiana, se si ha la cattiva fortuna di essere colpiti. Proviamo a leggere
le parole di queste persone: “Era come se la mia pelle non fosse piu la mia...”, e ancora:
“Ho dovuto lottare contro la disperazione e I'impressione di diventare un mostro”. Ecco
un’altra testimonianza: “Ho fatto numerose analisi e mi sono sottoposto a molti controlli
medici, ma tutto questo non ha portato a nulla...”. Alcuni, tra centonovanta pazienti con
orticaria cronica, hanno avuto modo di narrare quanto era loro accaduto nell’lambito del
progetto “Convivere con l'orticaria cronica”. Lo ha realizzato dalla Fondazione [HQIGR La
Giornata é promossa in ltalia da FederAsma e Allergie onlus. Orticaria, dare voce alle
persone nascoste Secondo le parole della dottoressa Maria Giulia Marini, direttore
dell’area Sanita e Salute della fondazione [Eil[:} “La ricerca tenta di dare voce a quanti
vivono nascosti sul posto di lavoro e in famiglia e devono affrontare ogni giorno ansia,
depressione e isolamento sociale”. Sono stati 190, come detto, i pazienti sottoposti ad
analisi nel corso del progetto, colpiti da orticaria cronica. Essi sono stati scelti per il 45% a
Settentrione, per il 28% nel Centro, per il 24% nel meridione; per il 71% si trattava di donne,
di etd media di 47 anni, che in media convivono con I’orticaria cronica da sette anni. Il 95%
dei soggetti conviveva con l'orticaria cronica spontanea (Csu). E’ stato chiesto di
esprimersi sulla qualita del percorso di cura: I’83% degli interpellati lo ritiene
insoddisfacente; il 75% dichiara di essere stato visitato da tre o piu medici, prima della
diagnosi definitiva. Il 15% ha consultato piu di dieci medici: cid che viene percepito & lo
spreco di tempo e risorse, anche in termini di esami prescritti. Il rapporto con il medico
€ stato percepito negativamente nel 76% dei casi. Quali sono i sentimenti dominanti? Il
92% parla di rabbia, mentre vengono menzionati spesso anche stress e fatica. Quanto ai
rapporti interpersonali, soltanto il 17% dei pazienti ha trovato sostegno all’interno della
famiglia; nelle interazioni con il mondo esterno, domina la vergogna, nel 63% dei casi.
Orticaria e consapevolezza dell’opinione pubblica E’ vitale che la consapevolezza,
nell’lambito dell’opinione pubblica, aumenti. La Giornata di oggi ha il titolo “Prurito? E se
fosse orticaria?”. Ecco come si & espresso Massimo Alfieri, presidente di FederAsma e
Allergie onlus “Il prurito é il sintomo principale dell’orticaria, ma chi soffre di questa
patologia pud manifestare anche disturbi del sonno, stanchezza, perdita di energia e
rischia spesso di chiudersi in se stesso. L’orticaria pud avere un effetto molto pesante sulla
vita quotidiana dei pazienti. Il nostro consiglio é quello di ottenere una diagnosi
tempestiva, rivolgendosi ad uno specialista: I'allergologo o il dermatologo sono le figure
professionali in grado di identificare la malattia, valutandone I’entita e consigliando la
terapia piu adeguata nel piu breve tempo possibile. Nel 2009 abbiamo partecipato alle
Linee guida sull’orticaria insieme ad un panel delle maggiori societa scientifiche di
allergologia e dermatologia e organizziamo costantemente azioni territoriali per migliorare
le risposte ai pazienti. Siamo infatti un punto di riferimento per quanti soffrono di orticaria:
le testimonianze del vissuto quotidiano delle persone che si rivolgono a noi sono
drammatiche e come Federazione siamo impegnati al fianco delle societa scientifiche di
allergologia e dermatologia per accogliere i pazienti con orticaria. Bisogna poi considerare
che esistono molteplici tipologie di orticaria, che vengono curate presso i reparti di

dermatologia e presso le allergologie. Il nostro sito, www.federasmaeallergie.org ,
contiene numerose informazioni utili sulla gestione della patologia”. Orticaria cronica
spontanea, le caratteristiche Si & espresso in merito anche Paolo Pigatto, professore

dell’Universitd degli Studi di Milano, dipartimento di Bioscienze per la Salute, Clinica
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dermatologica, sezione di Dermatologia allergologica Irccs — Istituto ortopedico Galeazzi.
Queste le sue parole: “L’orticaria cronica spontanea & una forma di orticaria imprevedibile
e debilitante caratterizzata da prurito cronico e pomfi. Presenta una insorgenza spontanea
ed una durata di oltre sei settimane. Pud essere associata a gonfiore degli strati piu
profondi della pelle : in questo caso si parla di angioedema. Nella maggior parte dei casi la
Csu ha una durata da 1 a 5 anni, ma pué anche protrarsi per decenni. Le donne hanno il
doppio di probabilita, rispetto agli uomini, di sviluppare la malattia. | sintomi sono
imprevedibili e la ricerca delle cause sottostanti la Csu indica il ruolo del sistema
immunitario, con possibili fattori aggravanti quali stress , stanchezza e presenza di
infezioni”. Orticaria cronica spontanea, un nuovo trattamento Massimo Triggiani,
professore associato di Allergologia e Immunologia clinica all’Universita di Salerno e past
president della societa Italiana di Allergologia, Asma e Immunologia clinica (Siaaic), ha
dichiarato: ”Un nuovo trattamento & ora a disposizione dei pazienti. Si tratta di
omalizumab, una terapia mirata, che legandosi alle immunoglobuline E (IgE) é in grado di
ridurre le reazioni cutanee indotte da istamina e di migliorare in modo significativo prurito,
pomfi e qualita della vita nei pazienti affetti da orticaria cronica spontanea.” Orticaria:
c’é un’app L’app di Novartis dedicata all’orticaria, continua Triggiani, “registra
lintensitad del prurito ed il numero di pomfi, la presenza di angioedema e I'impatto della
Csu sulla qualita di vita. L’applicazione consente anche di scattare foto, inserire note e

impostare dei promemoria”. Nel progetto Centri orticaria cronica spontanea, poi, &
disponibile una lista precisa di centri specializzati esperti nella gestione e nel trattamento
dell’Orticaria cronica spontanea in Italia. E’ possibile digitare il link www.lapelleconta.it.
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Attualita CON LA SPONSORIZZAZIONE DI NOVARTIS
Politica w .

- (01/10/2015) - "Era come se la mia
Inchiesta R .
Culture pelle non fosse piu la mia...”.
L'intervista “"Ho dovuto lottare contro la
L'eroe disperazione e I'impressione di
Sport di t t ”
p—— iventare un mostro...”.
Tecnologia “Ho fatto numerose analisi e mi

Questa & la stampa sono sottoposto a molti controlli
::tic::"ery medici, ma tutto questo non ha portato a nulla...”.
HOME PAGE Roberta, Stefania, Marco (i nomi sono di pura fantasia) sono
alcuni dei 190 pazienti affetti da orticaria cronica che hanno

cerca raccontato la propria storia grazie al progetto “"Convivere con

rscrvin alls newslercer - |’Orticaria cronica”, realizzato dalla Fondazione ISTUD, che si &

gl‘etﬁz(%vgigzrintgtr‘nggﬂ avvalso della medicina narrativa per dare voce a quanti ne
soffrono e per individuare le migliori cure.

e sammatis Le loro storie hanno emozionato tutti i partecipanti alla

s ame wanminis  conferenza stampa della Giornata Mondiale dell’Orticaria,
iy veeige

promossa in Italia da FederASMA e ALLERGIE Onlus, con la

sponsorizzazione di Novartis, che si e tenuta oggi a Milano. L.
“TI picciotto
e il brigatista™

“La ricerca - ha affermato la Dott.ssa Maria Giulia Marini, | uze
Direttore dell'Area Sanita e Salute della Fondazione ISTUD - - %=
tenta di dare voce a quanti vivono nascosti sul posto di lavoro e
in famiglia e devono affrontare ogni giorno ansia, depressione e
isolamento sociale”.

Dal progetto € emerso che dei 190 pazienti presi in *
W‘L considerazione, affetti da orticaria cronica (45% del Nord, 28%
del Centro, 24% del Sud), il 71% é& costituito da donne, con
un’eta media di 47 anni, che vivono mediamente con orticaria T L i
cronica da 7 anni. Di questi il 95% convive con |‘orticaria cronica
spontanea (CSU).

L'83% dei casi ritiene ‘insoddisfacente’ il percorso di cura,
mentre il 75% dichiara di essere stato visitato da tre o piu
medici, prima della diagnosi definitiva. Il 15% ha superato i dieci
medici consultati, percependo spreco di tempo e risorse, anche

—————— 5
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Elevata anche la percentuale (76%) di quanti hanno percepito
negativamente il rapporto con il medico. Non va meglio anche il
tema legato ai percorsi terapeutici, spesso descritti come
insoddisfacenti. I pazienti hanno riportato stress e fatica, ma il
sentimento dominante, che anche in questo caso raggiunge il
92%, € la rabbia. La malattia influenza negativamente anche i
rapporti: solo il 17% dei pazienti ha trovato sostegno all’interno
della famiglia e le interazioni con il mondo esterno sono guidate
per lo pil da un sentimento di vergogna (63%).

Per aumentare la consapevolezza dell’opinione pubblica su
guesta malattia dermatologica cosi impattante, quest’anno
FederAsma e Allergie Onlus ha scelto come claim della Giornata:
“Prurito? E se fosse orticaria?”. “Il prurito € il sintomo principale
dell’orticaria - ha dichiarato Massimo Alfieri, Presidente di
FederASMA e Allergie Onlus — ma chi soffre di questa patologia
puo manifestare anche disturbi del sonno, stanchezza, perdita di
energia e rischia spesso di chiudersi in se stesso. L'orticaria puo
avere un effetto molto pesante sulla vita quotidiana dei pazienti.
Il nostro consiglio & quello di ottenere una diagnosi tempestiva,
rivolgendosi ad uno specialista: I'allergologo o il dermatologo
sono le figure professionali in grado di identificare la malattia,
valutandone I’entita e consigliando la terapia piu adeguata nel
pilu breve tempo possibile”. “Nel 2009 - ha proseguito il
Presidente Alfieri - abbiamo partecipato alle Linee Guida
sull’Orticaria insieme a un panel delle maggiori societa
scientifiche di allergologia e dermatologia e organizziamo
costantemente azioni territoriali per migliorare le risposte ai
pazienti. Siamo infatti un punto di riferimento per quanti
soffrono di orticaria: le testimonianze del vissuto quotidiano
delle persone che si rivolgono a noi sono drammatiche e come
Federazione siamo impegnati al fianco delle societa scientifiche
di allergologia e dermatologia per accogliere i pazienti con
orticaria. Bisogna poi considerare che esistono molteplici
tipologie di orticaria, che vengono curate presso i reparti di
dermatologia e presso le allergologie. Il nostro sito,
www.federasmaeallergie.org, contiene numerose informazioni
utili sulla gestione della patologia”.

“L'orticaria cronica spontanea - ha spiegato il Professor Paolo
Pigatto, Professore dell’Universita degli Studi di Milano,
Dipartimento di Bioscienze per la Salute, Clinica Dermatologica,
Sez. di Dermatologia Allergologica IRCCS - Istituto Ortopedico
Galeazzi - € una forma di orticaria imprevedibile e debilitante
caratterizzata da prurito cronico e pomfi. Presenta una
insorgenza spontanea ed una durata di oltre sei settimane. Puo
essere associata a gonfiore degli strati pit profondi della pelle: in
questo caso si parla di angioedema. Nella maggior parte dei casi
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la CSU ha una durata da 1 a 5 anni, ma puo0 anche protrarsi per
decenni. Le donne hanno il doppio di probabilita, rispetto agli
uomini, di sviluppare la malattia. I sintomi sono imprevedibili e
la ricerca delle cause sottostanti la CSU indica il ruolo del
sistema immunitario, con possibili fattori aggravanti quali stress,
stanchezza e presenza di infezioni”.

Da oggi i pazienti affetti da CSU possono perd guardare al futuro
con maggiore speranza.

“Un nuovo trattamento & ora a disposizione dei pazienti - ha
sottolineato il Professor Massimo Triggiani, Professore Associato
di Allergologia e Immunologia Clinica Universita di Salerno e
Past President Societa Italiana di Allergologia, Asma e
Immunologia Clinica (SIAAIC) -. Si tratta di omalizumab, una
terapia mirata, che legandosi alle immunoglobuline E (IgE) & in
grado di ridurre le reazioni cutanee indotte da istamina e di
migliorare in modo significativo prurito, pomfi e qualita della vita
nei pazienti affetti da orticaria cronica spontanea.”

Non solo. Per venire incontro ai bisogni dei pazienti, Novartis ha
messo a punto I’App Orticaria che permette di tenere traccia dei
sintomi dell’orticaria cronica spontanea. “La APP - ha informato
il Prof. Triggiani — registra l'intensita del prurito ed il numero di
pomfi, la presenza di angioedema e l'impatto della CSU sulla
qualita di vita. Oltre a monitorare nel tempo I'andamento della
CSU e a registrare I'impatto sulla qualita di vita, I'applicazione
consente di scattare foto, inserire note e impostare dei
promemoria”.

Inoltre Novartis ha avviato il Progetto Centri Orticaria Cronica
Spontanea con cui si propone di raccogliere e rendere disponibili
una lista precisa di Centri esperti nella gestione e nel
trattamento dell’Orticaria Cronica Spontanea in Italia. Si tratta
di un’iniziativa nata dal desiderio di organizzare in modo
sistematico le informazioni relative ai Centri, mettendo a
disposizione dei pazienti e familiari uno strumento aggiornato e
facilmente consultabile. Collegandosi al sito www.lapelleconta.it,
i pazienti e i familiari potranno trovare |'elenco dei Centri
presenti sul territorio nazionale.

o
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dalla Fondazione ISTUD, FederAsma
e Allergie Onlus, che hanno deciso di mettere in primo piano il tema della
prevenzione.

“Il prurito é il sintomo principale dell’orticaria - ha dichiarato Massimo
Alfieri, Presidente di FederASMA e Allergie Onlus - ma chi soffre di questa
patologia puo manifestare anche disturbi del sonno, stanchezza, perdita di
energia e rischia spesso di chiudersi in se stesso. L'orticaria puo avere un
effetto molto pesante sulla vita quotidiana dei pazienti. Il nostro consiglio
é quello di ottenere una diagnosi tempestiva, rivolgendosi ad uno
specialista: I'allergologo o il dermatologo sono le figure professionali in
grado di identificare la malattia".

Per aiutare quanti sono colpiti dall'orticaria, specialmente quella cronica, &
ora disponibile una nuova App. “L’App orticaria registra l'intensita del
prurito e il numero di pomfi, la presenza di angioedema e l'impatto della
malattia sulla qualita di vita. L'applicazione consente inoltre di scattare
foto, inserire note e impostare dei promemoria”, spiega Massimo
Triggiani, professore associato di allergologia e immunologia clinica
all'Universita di Salerno. Inoltre, “un nuovo trattamento é ora a
disposizione. Si tratta di omalizumab, un farmaco in grado di ridurre le
reazioni cutanee indotte da istamina e di migliorare in modo significativo
prurito, pomfi e qualita della vita nei pazienti affetti da orticaria cronica
spontanea”.
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Orticaria: ne sono afflitte soprattutto le donne

05/10/2015 - 14:27 - L'orticaria e troppo spesso sottovalutata, a fronte

di unforte impatto sulla quotidianita di chi ne soffre: &€ emerso dalla seconda
edizione della seconda Giornata Mondiale dell’Orticaria, iniziativa promossa in Italia da
FederAsma e Allergie Onlus, che ha permesso di tracciare il profilo del tipico paziente
affetto da questo disturbo: donna, eta media 47 anni, vive al Nord ed € alle prese coniil
problema, cronico, da ormai 7 anni. |l progetto “Convivere con l'orticaria cronica”,
realizzato dalla Fondazione ISTUD, ha svelato che il 45% dei pazienti con orticaria cronica
vive al Nord, il 28% al Centro e il 24% al Sud, nel 71% dei casi si tratta di donne, e il 95% ha
a che fare, piti in particolare, con l'orticaria cronica spontanea (Csu). (Leggi I'Articolo)
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Anticipazioni “ll Segreto” Maria e Gonzalo finalmente si rivedono

[ Vita da Donne ] Nonostante Maria sia rinchiusa nel convento, potra vedere il tanto amato Gonzalo.

Ecco come! La lontananza da Maria sta facendo perdere letteralmente il senno al caro Martin alias
Gonzalo, soprattutto per il fatto che la sua tanto amata é rinchiusa in un convento come punizione
per la sola colpa di amarlo, mentre continua ad essere ... La notizia Anticipazioni “ll Segreto” Maria e
Gonzalo finalmente si rivedono proviene da Vita Da Donne - Notizie al femminile: moda, salute e
bellezza per donne. (vitadadonne)

Sindaco Enna: scelta di sopprimere la Prefettura € una scelta

scellerata

La Prefettura rappresenta lo Stato ed € un insostituibile presidio di legalita. Lo Stato - ed i suoi
presidi di legalita - non puo sbaraccare in un territorio - quello siciliano - afflitto da gravi ed
irrisolti problemi di criminalita. Enna non & Belluno e la Sicilia non € il Veneto, la presenza della
Prefettura[...] (vivienna)

dal sovraffolamento carceriario alla dispersione scolastica

mentre le femministe si lamentano perché le donne (traduzione: loro) non riescono ad egemonizzare
le piti alte cariche delle strutture pubbliche e delle aziende, nessuno del main stream ricorda che se
gli uomini occupano la maggior parte dei posti di potere occupano anche la maggior parte dei reietti
della societa. barboni e carcerati sono soprattutto ... Continua a leggere — (maschileindividuale)

Kirk Douglas e moglie devolvono in beneficenza tutto il loro

patrimonio

Ci sono notizie che ci fanno amare di pit il mondo del cinema e le persone che lo compongono,
soprattutto se queste persone si distinguono per un atto di generosita. E cosi, i coniugi Kirk e Anne
Douglas hanno deciso di destinare il loro cospicuo patrimonio a enti e associazioni benefiche,
patrimonio che & andato accumulandosi nei decenni grazie alla mente imprenditoriale della signora
Douglas. Anche attraverso la Douglas Foundation, i due coniugi hanno gia donato 50 milioni di
dollari a varie istituzioni, soprattutto studentesche e ospedaliere con lo stanziamento di borse di
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Orticaria, un problema per il 71%
delle donne

g |

DI JESSICA RIVADOSSI, 5 OTTOBRE 2015

L’orticaria e una delle patologie

dermatologiche piu diffuse e, se bene sia un problema spesso
sottovalutato, avrebbe maggiore incidenza fra le donne, colpendone
circa il 71%: questo quanto emerso durante la seconda Giornata Mondiale
dell’Orticaria - promossa in Italia da FederAsma, Allergie Onlis e
Novartis, svelando che il profilo tipo affetto dal disturbo sarebbe una
donna media, in media di 47 anni, che vive al Nord e che ha a che fare

con il problema “cronico” ormai da 7 anni.

I dati sono emersi dall’indagine “Convivere con I’orticaria cronica” -
realizzata dalla fondazione[ISTUD - la quale ha preso in considerazione
190 individui svelando che il 45% di coloro che soffrono di orticaria
cronica vive al Nord, il 28% al centro e il 24% al Sud: a soffrirne tuttavia
nel 71% dei caso sono le donne e il 95% di queste avrebbe a che fare con

una tipologia di orticaria cronica spontanea (CSU).

Questa, ha spiegato ’esperto di dermatologia dell’Universita degli Studi
di Milano e dell’IRCCS Istituto Ortopedico Galeazzi, Paolo Pigatto, “E una
forma di orticaria imprevedibile e debilitante caratterizzata da prurito cronico
e pomfi. Presenta una insorgenza spontanea ed una durata di oltre sei
settimane. Puo essere associata a gonfiore degli strati pill profondi della pelle:
in questo caso si parla di angioedema. Nella maggior parte dei casi la Csu ha
una durata da 1 a 5 anni, ma puo anche protrarsi per decenni. Le donne hanno
il doppio di probabilita, rispetto agli uomini, di sviluppare la malattia. [
sintomi sono imprevedibili e la ricerca delle cause sottostanti la Csu indica il

ruolo del sistema immunitario, con possibili fattori aggravanti quali stress,
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stanchezza e presenza di infezioni”.

Dai risultati dell’indagine é emerso anche che 1’83% degli individui con
orticaria cronica reputa il proprio percorso di cura insoddisfacente, il 75%
prima di trovare la soluzione ha consultato almeno 3 medici, mentre il

10% addirittura piu di 10 esperti.

Addirittura nel 76% dei casi il rapporto con il medico e stato percepito
negativamente da chi soffre della patologia: chi non trova una soluzione,
tuttavia, dovra convivere non solo con la stessa, ma anche con stati
d’animo avversi come stress, rabbia, fatica, solitudine e vergogna. Solo il

17% dei casi riuscirebbe a trovare sostegno nel proprio nucleo familiare.

Orticaria: sintomi e trattamenti
Per cercare di riconoscere il problema é fondamentale ovviamente capire

quali sono i suoi sintomi: come evidenziato dal Presidente di FederAsma
e Allergie Onlus, Massimo Alfieri “Il prurito é il sintomo principale
dell’orticaria, ma chi soffre di questa patologia pud manifestare anche disturbi
del sonno, stanchezza, perdita di energia e rischia spesso di chiudersi in se
stesso. L’orticaria puo avere un effetto molto pesante sulla vita dei pazienti. Il
nostro consiglio é quello di ottenere una diagnosi tempestiva, rivolgendosi allo
specialista giusto: I’allergologo o il dermatologo sono le figure pill adatte per
identificare la malattia, valutarne I’entita e avviare la terapia pilt adeguata nel

pilt breve tempo possibile”.

Riconoscere un caso di orticaria puo risultare alquanto semplice, tuttavia
non ¢ lo stesso per quanto riguarda il problema che I’ha provocata: per
questo motivo & sempre consigliato consultare il parere di una figura
professionista iniziando a consultare, come consigliato da Alfieri, il sito
ufficiale di FederAsma e allergie, dove ¢ possibile trovare delucidazioni

riguardo la gestione della patologia.

11 professore associato di Allergologia e Immunologia clinica
all’Universita di Salerno e past president della societa Italiana di
Allergologia, Asma e Immunologia clinica (Siaaic), Massimo Triggiani ha
svelato I’esistenza di un nuovo trattamento disponibile per i pazienti
che soffrono di orticaria: “Si tratta di omalizumab, una terapia mirata, che
legandosi alle immunoglobuline E (IgE) é in grado di ridurre le reazioni
cutanee indotte da istamina e di migliorare in modo significativo prurito,
pomfi e qualita della vita nei pazienti affetti da orticaria cronica spontanea.”
E disponibile, inoltre, un’applicazione di Novartis dedicata alla patologia
la quale, spiega Triggiani, “registra 'intensita del prurito ed il numero di
pomfi, la presenza di angioedema e I’impatto della Csu sulla qualita di vita.

L’applicazione consente anche di scattare foto, inserire note e impostare dei
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ORTICARIA: NE SONO AFFLITTE SOPRATTUTTO LE DONNE

Lorticaria ? troppo spesso sottovalutata, a fronte di un forte impatto sulla quotidianit? di chi
ne soffre: ? emerso dalla seconda edizione della seconda Giornata Mondiale dellOrticaria,
iniziativa promossa in Italia da FederAsma e Allergie Onlus, che ha permesso di tracciare il
profilo del tipico paziente affetto da questo disturbo: donna, et? media 47 anni, vive al Nord
ed ? alle prese con il problema, cronico, da ormai 7 anni.

Il progetto Convivere con lorticaria cronica, realizzato dalla Fondazione ha svelato
che il 45% dei pazienti con orticaria cronica vive al Nord, il 28% al Centro e il 24% al Sud,
nel 71% dei casi si tratta di donne, e il 95% ha a che fare, pi? in particolare, con lorticaria
cronica spontanea (Csu).

Questa ? una forma di orticaria imprevedibile e debilitante caratterizzata da prurito cronico
e pomfi, lo ha spiegato Paolo Pigatto, esperto di dermatologia dellUniversit? degli Studi di
Milano e delllRCCS Istituto Ortopedico Galeazzi.

Presenta anche una insorgenza spontanea ed una durata di oltre sei settimane, pu? essere
associata a gonfiore degli strati pi? profondi della pelle: in questo caso si parla di
angioedema.

Nella maggior parte dei casi la Csu ha una durata da 1 a 5 anni, ma pu? anche protrarsi per
decenni, le donne hanno il doppio di probabilit?, rispetto agli uomini, di sviluppare la
malattia.

| sintomi sono imprevedibili e la ricerca delle cause sottostanti la Csu indica il ruolo del
sistema immunitario, con possibili fattori aggravanti quali stress, stanchezza e presenza di
infezioni.

Purtroppo la diagnosi ? problematica: 183% dei pazienti giudica il percorso di cura
insoddisfacente, c'? la difficolt? a giungere a una diagnosi definitiva, che nel 75% dei casi
arriva solo dopo essersi consultati con almeno 3 medici, ma che per un 10% di pazienti ? un
obiettivo raggiunto solo dopo essere stati visitati da pi? di 10 esperti.

Come se non bastasse nel 76% dei casi il rapporto con il medico ? stato percepito
negativamente. Esiste poi insoddisfazione anche nelle terapie, i pazienti paiono
insoddisfatti anche dei percorsi terapeutici.

Il risultato ? la necessit? di convivere non solo con la malattia, ma anche con stress, fatica,
rabbia, vergogna e solitudine. Solo nel 17% dei casi, infatti, si trova sostegno nel proprio
nucleo familiare.

Per questo FederAsma e Allergie Onlus riporta lattenzione sugli indizi che permettono di
riconoscere il problema: il prurito ? il sintomo principale, ma chi soffre di questa patologia
pu? manifestare anche disturbi del sonno, stanchezza, perdita di energia e rischia spesso
di chiudersi in se stesso dellorticaria, ha spiegato Massimo Alfieri, presidente
dellassociazione.

Per tenere traccia dei disturbi associati allorticaria cronica spontanea ? anche possibile
fare affidamento sullApp Orticaria, che registra lintensit? del prurito ed il numero di pomfi,
la presenza di angioedema e limpatto della Csu sulla qualit? di vita.

Oltre a monitorare nel tempo landamento della CSU e a registrare limpatto sulla qualit? di
vita, consente di scattare foto, inserire note e impostare dei promemoria.

Gli esperti consigliano di ottenere una diagnosi tempestiva, rivolgendosi ad uno specialista:
lallergologo o il dermatologo sono le figure professionali in grado di identificare la
malattia, valutandone lentit? e consigliando la terapia pi? adeguata nel pi? breve tempo
possibile.

Un nuovo trattamento ? ora a disposizione dei pazienti: omalizumab, una terapia mirata,
che legandosi alle immunoglobuline E (IgE) ? in grado di ridurre le reazioni cutanee
indotte da istamina e di migliorare in modo significativo prurito, pomfi e qualit? della vita
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nei pazienti affetti da orticaria cronica spontanea.
Sul sito federazione, ci sono moltre le informazioni utili sulla gestione di questa patologia
che ha un forte impatto sulla vita quotidiana di coloro che ne sono colpiti.
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GIOVANI E LAVORO: IL DIGITALE CHE
CREA OCCUPAZIONE

19 Giovani e Lavoro: il digitale che crea
°TT  occupazione

Iscr I'evento Condividi evento: l’a ,’ m

Entro la fine del 2015 le competenze tecnologiche e digitali saranno necessarie per il 95% delle posizioni
lavorative, ed entro il 2020, se il trend non si invertird, si registrera un deficit di circa 900.000 posizioni
in Europa.

Quali approcci adottare per invertire questa tendenza? E quali, concretamente, le competenze da
incoraggiare nei giovani affinché possano cogliere le opportunita offerte dal mercato del lavoro?

In occasione del convegno organizzato da Fondazione Sodalitas il prossimo 19 ottobre a Milano
verranno presentati i risultati della Ricerca “Generazioni digitali al lavoro”, che Fondazione Sodalitas - in
collaborazione con Randstad - ha condotto nel mese di settembre raggiungendo otre 2.000 under 35.
La presentazione della ricerca sard integrata dalle testimonianze di Fondazione ISTUD) realta di
riferimento per la formazione manageriale, e di aziende impegnate a sviluppare partnership con la
scuola per 'employability dei giovani.

Il convegno “Giovani e Lavoro: il digitale che crea occupazione" apre la 6” Edizione di SCOPRITALENTI:
la giornata in cui un gruppo di giovani neo-diplomati e neo-laureati, distintisi tra i 3.000 studenti
formati nell'ultimo anno dal programma GIOVANI&IMPRESA in 14 Regioni italiane, avranno 'opportunita
di incontrare in poche ore alcune delle aziende pil note del Paese, e ricevere consigli preziosi per il
loro futuro professionale.
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Tumore alla prostata:

integratori alimentari
aumentano il rischio

-~
Riconoscere e scongiurare il -
rischio di candida -~

Orticaria, un problema peril 71%
Bentelan, quando e come de”e donne

assumerlo

DI JESSICA RIVADOSSI, 5 OTTOBRE 2015

- % - L’orticaria é una delle patologie

1 Tumore alla prostata: nuovo

1 test per la diagnosi precoce dermatologiche piu diffuse e, se bene
sia un problema spesso

sottovalutato, avrebbe maggiore

Rischio cancro: maggiore incidenza fra le donne, colpendone

nelle persone alte circa il 71%: questo quanto emerso

durante la seconda Giornata

Mondiale dell’Orticaria - promossa in

Contraccezione: sempre pil Italia da FederAsma, Allergie Onlis e
vicini alla pillola per lui

Novartis, svelando che il profilo tipo

affetto dal disturbo sarebbe una donna media, in media di 47 anni, che

vive al Nord e che ha a che fare con il problema “cronico” ormai da 7

Ut|||z'za:elartem|3|a, erba anni.
magica" del benessere

I dati sono emersi dall’indagine “Convivere con ’orticaria cronica” -
realizzata dalla fondazionelISTUD - la quale ha preso in considerazione

Varicella, come arginare il 190 individui svelando che il 45% di coloro che soffrono di orticaria
pericolo di contagio ) ) ) ) ) )
cronica vive al Nord, il 28% al centro e il 24% al Sud: a soffrirne tuttavia

nel 71% dei caso sono le donne e il 95% di queste avrebbe a che fare con

una tipologia di orticaria cronica spontanea (CSU).
Dislessia: il cervello si adatta

per superare gli ostacoli Questa, ha spiegato ’esperto di dermatologia dell’Universita degli Studi

di Milano e dell’IRCCS Istituto Ortopedico Galeazzi, Paolo Pigatto, “E una

afl ‘» Leonardoit Benessere 0B I
[]

. LT L

Ritaglio stampa ad wuso esclusivo del destinatario, non riproducibile.

110232

Codice abbonamento:



VIAGGI.LEONARDO.IT (WEB2) E::na 05-10-2015
Foglio 2/3

Giornata Nazionale delle
Persone con Sindrome di
Down: iniziative

Problemi di memoria addio:
ecco l'algoritmo che li cura

% Come curare i danni del
| fumo grazie ad un composto
naturale

Malattie cardiovascolari: test
del sangue per i lavoratori

HIV: team italiano scopre
inibitore naturale

Influenza: fino a 5 milioni gli
italiani a rischio

Proteine in polvere, scelta e
dosi

Aids: Oms, subito farmaci a
sieropositivi

La dieta vegana e davvero
salutare?

Un prezioso alleato per le
salute: la Garcinia Cambogia

1 Tumore al polmone: in arrivo
due nuovi farmaci

forma di orticaria imprevedibile e debilitante caratterizzata da prurito cronico
e pomfi. Presenta una insorgenza spontanea ed una durata di oltre sei
settimane. Pu0 essere associata a gonfiore degli strati pill profondi della pelle:
in questo caso si parla di angioedema. Nella maggior parte dei casi la Csu ha
una durata da 1 a 5 anni, ma puo anche protrarsi per decenni. Le donne hanno
il doppio di probabilita, rispetto agli uomini, di sviluppare la malattia. [
sintomi sono imprevedibili e la ricerca delle cause sottostanti la Csu indica il
ruolo del sistema immunitario, con possibili fattori aggravanti quali stress,

stanchezza e presenza di infezioni” .

Dai risultati dell’indagine é emerso anche che 1’83% degli individui con
orticaria cronica reputa il proprio percorso di cura insoddisfacente, il 75%
prima di trovare la soluzione ha consultato almeno 3 medici, mentre il

10% addirittura piu di 10 esperti.

Addirittura nel 76% dei casi il rapporto con il medico € stato percepito
negativamente da chi soffre della patologia: chi non trova una soluzione,
tuttavia, dovra convivere non solo con la stessa, ma anche con stati
d’animo avversi come stress, rabbia, fatica, solitudine e vergogna. Solo il

17% dei casi riuscirebbe a trovare sostegno nel proprio nucleo familiare.

Orticaria: sintomi e trattamenti

Per cercare di riconoscere il problema é fondamentale ovviamente capire
quali sono i suoi sintomi: come evidenziato dal Presidente di FederAsma
e Allergie Onlus, Massimo Alfieri “Il prurito é il sintomo principale
dell’orticaria, ma chi soffre di questa patologia pud manifestare anche disturbi
del sonno, stanchezza, perdita di energia e rischia spesso di chiudersi in se
stesso. L’orticaria puo avere un effetto molto pesante sulla vita dei pazienti. Il
nostro consiglio é quello di ottenere una diagnosi tempestiva, rivolgendosi allo
specialista giusto: I’allergologo o il dermatologo sono le figure piil adatte per
identificare la malattia, valutarne I’entita e avviare la terapia pitt adeguata nel

pilt breve tempo possibile”.

Riconoscere un caso di orticaria puo risultare alquanto semplice, tuttavia
non é lo stesso per quanto riguarda il problema che I’ha provocata: per
questo motivo e sempre consigliato consultare il parere di una figura
professionista iniziando a consultare, come consigliato da Alfieri, il sito
ufficiale di FederAsma e allergie, dove é possibile trovare delucidazioni

riguardo la gestione della patologia.

11 professore associato di Allergologia e Immunologia clinica
all’Universita di Salerno e past president della societa Italiana di

Allergologia, Asma e Immunologia clinica (Siaaic), Massimo Triggiani ha
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Infarto: dalla birra un alleato
per il cuore delle donne

Proteine in polvere, cosa
sono?

Come cancellare cicatrici
grazie ad un gel

Parkinson: in arrivo novita
per terapie e diagnosi

Cancro alla prostata: non
tutti riconoscono i sintomi

Sindrome da crepacuore:
mortalita simile all'infarto

Carnitina e dimagrimento: un
binomio ancora da chiarire

svelato I’esistenza di un nuovo trattamento disponibile per i pazienti
che soffrono di orticaria: “Si tratta di omalizumab, una terapia mirata, che
legandosi alle immunoglobuline E (IgE) é in grado di ridurre le reazioni
cutanee indotte da istamina e di migliorare in modo significativo prurito,
pomfi e qualita della vita nei pazienti affetti da orticaria cronica spontanea.”
E disponibile, inoltre, un’applicazione di Novartis dedicata alla patologia
la quale, spiega Triggiani, “registra 'intensita del prurito ed il numero di
pomfi, la presenza di angioedema e I’impatto della Csu sulla qualita di vita.
L’applicazione consente anche di scattare foto, inserire note e impostare dei
promemoria”.

Le informazioni riportate su Leonardo.it sono di natura generale e non possono essere utilizzate per
formulare indagini cliniche, non devono essere considerate come suggerimenti per la formulazione di
una diagnosi, la determinazione di un trattamento, 1'assunzione o la sospensione di un farmaco , non
possono sostituire in alcun caso il consiglio di un medico generico, di uno specialista , di un dietologo o
di un fisioterapista. L'utilizzo di tali informazioni e' sotto la responsabilita’', il controllo e la

discrezione unica dell'utente. Il sito non e' in alcun caso responsabile del contenuto, delle informazioni,

dei prodotti e dei servizi offerti dai siti ai quali leonardo.it puo' rimandare con link
Shuttertsock

Se vuoi aggiornamenti su Orticaria, un problema per il 71% delle donne
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Categoria: Salute

Orticaria cronica, difficile diagnosi malattia
ad alto impatto

Roma, 1 ott. (askanews) - Milano, 1 Ottobre 2015 - "Era come se la mia pelle non fosse pitl la mia...".

"Ho dovuto lottare contro la disperazione e I'impressione di diventare un mostro...". "Ho fatto numerose
analisi e mi sono sottoposto a molti controlli medici, ma tutto questo non ha portato a nulla...". Roberta,
Stefania, Marco (i nomi sono di pura fantasia) sono alcuni dei 190 pazienti affetti da orticaria cronica
che hanno raccontato la propria storia grazie al progetto "Convivere con 'orticaria cronica", realizzato

dalla Fondazione ISTUD, che si & avvalso della medicina narrativa per dare voce a quanti ne soffrono e

per individuare le migliori cure. Le loro storie hanno emozionato tutti i partecipanti alla conferenza
stampa della Giornata Mondiale dell'Orticaria, promossa in Italia da FederASMA e Allergie Onlus, con

la sponsorizzazione di Novartis, che si & tenuta a Milano.

Dal progetto & emerso che dei 190 pazienti presi in considerazione, affetti da orticaria cronica (45% del
Nord, 28% del Centro, 24% del Sud), il 71% é costituito da donne, con un’eta media di 47 anni, che
vivono mediamente con orticaria cronica da 7 anni. Di questi il 95% convive con l'orticaria cronica
spontanea (CSU). L'83% dei casi ritiene 'insoddisfacente’ il percorso di cura, mentre il 75% dichiara di
essere stato visitato da tre o pitt medici, prima della diagnosi definitiva. Il 15% ha superato i dieci medici
consultati, percependo spreco di tempo e risorse, anche in termini di esami prescritti. Elevata anche la
percentuale (76%) di quanti hanno percepito negativamente il rapporto con il medico. Non va meglio
anche il tema legato ai percorsi terapeutici, spesso descritti come insoddisfacenti. I pazienti hanno
riportato stress e fatica, ma il sentimento dominante, che anche in questo caso raggiunge il 92%, &1la
rabbia. La malattia influenza negativamente anche i rapporti: solo il 17% dei pazienti ha trovato
sostegno all'interno della famiglia e le interazioni con il mondo esterno sono guidate per lo pit da un

sentimento di vergogna (63%).

GAS

LD L ST



Articolo pubblicato dall’agenzia DIRE

Estrazione; 1 ottobre 2015

o ‘
DIRE i«
. Mo 4 atamps cucticlang

Categoria: Sanita

Pil: www.dire.it

SALUTE. GIORNATA MONDIALE DELL'ORTICARIA: RACCONTI E NOVITA' A MILANO

{DIRE) Roma, 1 oft. - "Era come se la mia pelle non fosse piu' la mia...". Oppure: "Ho dovuto lottare contro la
disperazione e limpressione di diventare un mostro..". E anche: "Ho fatto numerose analisi @ mi sono
sottoposto a molti controlli medici, ma tutto questo non ha poriato a nulla...". Roberta, Stefania, Marco (i
nomi sono di pura fantasia} sono alcuni dei 190 pazientl affetti da orticaria cronica che hanno raccontato la
propria storia grazie al progetto ‘Convivere con l'orticaria cronica’, realizzato dalla fondazione Istud, che si e’
avvalso della medicina narrativa per dare voce a quanti ne soffrono e per individuare le miglion cure.

Le loro storie hanno emozionato tutti i parecipanti alla conferenza stampa della Giornata mondiale
dell'orticaria, promossa in ltalia da FederAsma e Allergie onlus, con la sponsorizzazione di Novartis, che si e'
tenuta oggi a Milano. "La ricerca- ha affermato la dottoressa Maria Giulia Marini, direttore dell'area Sanita’ e
Salute della fondazione Istud- tenta di dare voce a quanti vivono nascosti sul posto di lavoro e in famiglia e
devono affrontare ogni giorno ansia, depressione e isolamento sociale”.

Dal progetio €' emerso che de) 190 pazienti presi in considerazione, affetti da orticaria cronica (45% del
Nord, 28% del Centro, 24% del Sud), Il 71% €' costituito da donne, con un'eta’ media di 47 anni, che vivono
mediamente con orticaria cronica da 7 anni. Di questi il 95% convive con l'orticaria cronica spontanea (Csu).
L'83% det casi ritiene "insoddisfacente’ il percorso di cura, mentre il 75% dichiara di essere stato visitato da
tre o piu’ medici, prima della diagnosi definitiva. I 15% ha superato i dieci medici consultati, percependo
spreco di tempo e risorse, anche in temini di esami prescritti. Elevata anche la percentuale (76%) di quanti
hanno percepito negativamente il rapporto con il medico. Non va meglio anche il tema legato ai percorsi
terapeutici, spesso descritti come insoddisfacenti. | pazienti hanno riportato stress e fatica, ma il sentimento
dominante, che anche in questo caso raggiunge il 92%, €' la rabbia. La malattia influenza negativamente
anche i rapporti: solo il 17% dei pazienti ha trovato sostegno all'interno della famiglia e le interazioni con il
mondo esterno sono guidate per lo piv’ da un sentimento di vergogna (63%).(SEGUE)
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SALUTE: DIAGNOSI ORTICARIA UN'ODISSEA, FINO A 10 VISITE PER SCOPRIRLA
Oggi Giornata mondiale, novita terapeutiche, App e lista centri esperti

Milano, 1 ott. {AdnKronos Salute) - "Ho fatto numerose analisi e mi sono sottoposto a molti controlli
medici, ma tutto questo non ha portato a nulla". La testimonianza di Marco racconta una storia comune a
molti italiani che soffrono di orticaria cronica: |'odissea per arrivare alla diagnosi. Il 75% dei pazienti dice di
essere stato visitato da almeno 3 medici prima di riuscire a dare un nome alla propria malattia, e il 15% &
arrivato a consultarne piu di 10. Con un dispendio di tempo e risorse. E' uno dei dati raccolti grazie al
progetto di medicina narrativa 'Convivere con ['orticaria cornica’, promosso dalla Fondazione Istud per dare
voce a chi vive una condizione sottovalutata eppure invalidante: "Era come se 1a mia pelle non fosse pil la
mia", dice Roberta. "Ho dovuto lottare contro la disperazione e I'impressione di diventare un mostro”,
confessa Stefania.

Nomi di fantasia di 3 dei 190 autori che hanno aderito all'iniziativa Istud, protagonista di un incontro
organizzato oggi a Milano in occasione della seconda Giornata mondiale dell'orticaria. Anime dell’edizione
italiana FederAsma e Allergie Onlus, con il sostegno di Novartis. Fra le novita una nuova terapia intelligente,
un'App per monitorare i sintomi e una lista dei centri specializzati nella diagnosi e nel trattamento. "La
ricerca che abbiamo realizzato - spiega Maria Giulia Marini, direttore Area Sanité e Salute della Fondazione
Istud - tenta di dare voce a quanti vivono nascosti sul posto di lavoro e in famiglia e devono affrontare ogni
giorno ansia, depressione e isolamento sociale".
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Puntata dedicata all’orticarica con intervista telefonica al Professor Massimo Triggiani e alla
Dottoressa Maria Giulia Marini
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#urticariaday

Giovedi primo ottobre 2015 & la Giornala Mondiale dell'Orticara, che quest'anno si celebra al ritmo del claim “Prurito? E se fosse
orticaria?".

Per Voccasione, FederASMA e ALLERGIE Onlus, con if contributo incondizionato di Novartls, premuove una conferenza stampa a
Milano, durante la quale saré spiegata la patologia sia dal punto di vista scientifico sia dal punto di vista dellimpatto psicologico che ha
sul paziente.

Saranno inoltre presentati i dat emersi dallo studio “Convivere con I'orticaria eronica”, realizzato dalla Fondazicne ISTUD, che si &
avvalso della medicina narraliva per dare voce a quanti ne soffrono e per individuare le migliori cure.

La Giornata Mondiale dell'Orticaria & inolire un momento di grande importanza per convogliare I'attenzione sullimportanza di costruire
una Rete sul territorio. Per questo motivo. FederASMA e ALLERGIE Onlus promuove un incontro di formazione tra le proprie

Associazioni locali; I'appuntamento & per domenica 4 ottobre a Praio

Giornata Mondiale
dell’Orticaria

Chi saffra di orticaria cronica
puo manifeaiore anche disturbi déd sonno,
stanchezza, pordita of enorgin e rischia
spesso df chivders! in se stesso.

Por avore magglori informazion], unisciti alia roto!
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Seconda Giornata Mondiale dell’Orticaria: una patologia
sottovalutata ma con un forte impatto sulla vita quotidiana

Toma Al

Numerose le novita al v a

centro delliniziativa di r
quest'anno mirate a
migliorare la qualita di vita
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Roberta, Stefania, Marco (i /7
nomi sono di pura fantasia)
sono alcuni dei 190 pazienti
affetti da orticaria cronica
che hanno raccontato la propria storia grazie al progetto “Convivere con l'orticaria cronica”,
realizzato dalla Fondazione ISTUD, che si & avvalso della medicina narrativa per dare voce a
quanti ne soffrono e per individuare le migliori cure.

*Era cante & s mis pells non fosas pliz la min  *, *Ha dovule Jttare Contrs ls deparazions & impressions
L] *.*He & ansiipl @ mi pane soltapasio s mottl comirell medicl, ma

Le loro storie hanno emozionato tutti i partecipanti alla conferenza stampa della Giornata Mondiale
dell'Orticaria, promossa in ltalia da FederASMA e ALLERGIE Onlus, con la sponsorizzazione di
Novartis, che si & tenuta oggi a Milano.

“La ricerca - ha affermato la Dott.ssa Maria Giulia Marini, Direttore dellArea Sanita e Salute della
Fondazione ISTUD - tenta di dare voce a quanti vivono nascosti sul posto di lavoro e in famiglia e
devono affrontare ogni giorno ansia, depressione e isolamento sociale”.

Dal progetto & emerso che dei 190 pazienti presi in considerazione, affetti da orticaria cronica (45%
del Nord, 28% del Centro, 24% del Sud), il 71% & costituito da donne, con un'eta media di 47 anni,
che vivono mediamente con orticaria cronica da 7 anni.

Di questi il 95% convive con l'orticaria cronica spontanea (CSU).
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L'83% dei casi ritiene 'insoddisfacente’ il percorso di cura, mentre il 75% dichiara di essere stato
visitato da tre o piu medici, prima della diagnosi definitiva.

il 15% ha superato i dieci medici consultati, percependo spreco di tempo e risorse, anche in termini |
di esami prescritti.

Elevata anche la percentuale (76%) di quanti hanno percepito negativamente il rapporto con i
medico.

Non va meglio anche il tema legato ai percorsi terapeutici, spesso descritti come insoddisfacenti.

| pazienti hanno riportato stress e fatica, ma il sentimento dominante, che anche in questo caso
raggiunge il 92%, & la rabbia.

La malattia influenza negafivamente anche i rapporti: solo il 17% dei pazienti ha trovato sostegno
allinterno della famiglia e le interazioni con il mondo esterno sono guidate per lo pit da un
sentimento di vergogna (63%).

Per aumentare la consapevolezza dellopinione pubblica su questa malattia dermatologica cosi
impattante, quest'anno FederAsma e Allergie Onlus ha scelto come claim della Giornata: “Prurito? E
se fosse orticaria?”.

“Il prurito & il sintomo principale dell'orticaria - ha dichiarato Massimo Alfieri, Presidente di
FederASMA e Allergie Onlus — ma chi soffre di questa patologia pud manifestare anche disturbi del
sonno, stanchezza, perdita di energia e rischia spesso di chiudersi in se stesso. .

L'orticaria pud avere un effetto molto pesante sulla vita quotidiana dei pazienti.

Il nostro consiglio & quello di oftenere una diagnosi tempestiva, rivolgendosi ad uno specialista:
l'allergologo o il dermatologo sono le figure professionali in grado di identificare la malattia,
{ valutandone I'entita e consigliando la terapia piu adeguata nel pit breve tempo possibile”.

“Nel 2009 — ha proseguito il Presidente Alfieri - abbiamo partecipato alle Linee Guida sull’Orticaria
insieme ad un panel delle maggiori societéd scientifiche di allergologia e dermatologia e
organizziamo costantemente azioni territoriali per migliorare le risposte ai pazienti.

Siamo infatti un punto di riferimento per quanti soffrono di orticaria: le testimonianze del vissuto |
quotidiano delle persone che si rivolgono a noi sono drammatiche e come Federazione siamo|
impegnati al fianco delle societa scientifiche di allergologia e dermatologia per accogliere i pazienti
con orticaria.

Bisogna poi considerare che esistono molteplici tipologie di orticaria, che vengono curate presso i
reparti di dermatologia e presso le allergologie.

Il nostro sito, www.federasmaeallergie.org, contiene numerose informazioni utili sulla gestione della
| patologia”.

i.“L’orticaria cronica spontanea — ha spiegato il Professor Paolo Pigatto, Professore dell'Universita
degli Studi di Milano, Dipartimento di Bioscienze per la Salute, Clinica Dermatologica, Sez.

di Dermatologia Allergologica IRCCS - Istituto Ortopedico Galeazzi - & una forma di orticaria |
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imprevedibile e debilitante caratterizzata da prurito cronico e pomfi.
Presenta una insorgenza spontanea ed una durata di oltre sei settimane.

Puo essere associata a gonfiore degli strati pitt profondi della pelle: in questo caso si parla di
angioedema.

glella maggior parte dei casi la CSU ha una durata da 1 a 5 anni, ma pud anche protrarsi per
ecenni.

Le donne hanno il doppio di probabilita, rispetto agli uomini, di sviluppare la malattia.

I sintomi sono imprevedibili e |a ricerca delle cause sottostanti la CSU indica il ruolo del sistema
immunitario, con possibili fattori aggravanti quali stress, stanchezza e presenza di infezioni”.
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dei pazienti
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controlli medici, ma tutto
questo non ha portato a nulla...”.

Roberta, Stefania, Marco (i nomi sono di pura fantasia) sono alcuni dei 190 pazienti affetti da
orticaria cronica che hanno raccontato la propria storia grazie al progetto “Convivere con |'orticaria
cronica’, realizzato dalla Fondazione ISTUD, che si & avvalso della medicina narrativa per dare
voce a quanti ne soffrono e per individuare Te migliori cure.

Le loro storie hanno emozionato tutti i partecipanti alla conferenza stampa della Giornata Mondiale
dell'Orticaria, promossa in ltalia da FederASMA e ALLERGIE Onlus, che si & tenuta oggi a Milano.

‘La ricerca — ha affermato la dott.ssa Maria Giulia Marini, Direttore deli'Area Sanita e Salute della
Fondazione ISTUD — tenta di dare voce a quanti vivono nascosti sul posto di lavoro e in famiglia e
devono affrontare ogni giorno ansia, depressione e isolamento sociale”.

Dal progetto & emerso che dei 190 pazienti presi in considerazione, affetti da orticaria cronica (45%
del Nord, 28% del Centro, 24% de! Sud), il 71% & costituito da donne, con un'eta media di 47 anni,
che vivono mediamente con orticaria cronica da 7 anni.
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Di questi il 95% convive con l'orticaria cronica spontanea (CSU).

L'83% dei casi ritiene “insoddisfacente” il percorso di cura, mentre il 75% dichiara di essere stato
visitato da tre o pilt medici, prima della diagnosi definitiva.

Il 15% ha superato i dieci medici consultati, percependo spreco di tempo e risorse, anche in termini
di esami prescritti.

Elevata anche la percentuale (76%) di quanti hanno percepito negativamente il rapporto con il
medico.

Non va meglio anche il tema legato ai percorsi terapeutici, spesso descritti come insoddisfacenti.

| pazienti hanno riportato stress e fatica, ma il sentimento dominante, che anche in questo caso
raggiunge il 92%, & la rabbia.

La malattia influenza negativamente anche i rapporti: solo il 17% dei pazienti ha trovato sostegno
allinterno della famiglia e le interazioni con il mondo esterno sono guidate per lo pit da un
sentimento di vergogna (63%).

Per aumentare la consapevolezza dell'opinione pubblica su questa malattia dermatologica cosi
impattante, quest'anno FederAsma e Allergie Onlus ha scelto come claim della Giornata; “Prurito? E
se fosse orticaria?".

‘Il prurito € il sintomo principale dell'orticaria — ha dichiarato Massimo Alfieri, Presidente di
FederASMA e Allergie Onlus ~ ma chi soffre di questa patologia pué manifestare anche disturbi del
sonno, stanchezza, perdita di energia e rischia spesso di chiudersi in se stesso.

L'orticaria pud avere un effetto molto pesante sulla vita quotidiana dei pazienti.

Il nostro consiglio & quello di ottenere una diagnosi tempestiva, rivolgendosi ad uno specialista:
l'allergologo o il dermatologo sono le figure professionali in grado di identificare la malattia,
valutandone I'entita e consigliando la terapia piu adeguata nel pit breve tempo possibile”.

“Nel 2009 — ha proseguito il Presidente Alfieri — abbiamo partecipato alle Linee Guida sull'Orticaria
insieme ad un panel delle maggiori societa scientifiche di allergologia e dermatologia e
organizziamo costantemente azioni territoriali per migliorare le risposte ai pazienti.

Siamo infatti un punto di riferimento per quanti soffrono di orticaria: le testimonianze del vissuto
quotidiano delle persone che si rivolgono a noi sono drammatiche e come Federazione siamo
impegnati al fianco delle societa scientifiche di allergologia e dermatologia per accogliere i pazienti
con orticaria.

Bisogna poi considerare che esistono molteplici tipologie di orticaria, che vengono curate presso i
reparti di dermatologia e presso le allergologie”.

“|.'orticaria cronica spontanea — ha spiegato il prof.

Paolo Pigatto, Professore dell'Universita degli Studi di Milano, Dipartimento di Bioscienze per la
Salute, Clinica Dermatologica, Sez.
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di Dermatologia Allergologica IRCCS — Istituto Ortopedico Galeazzi — & una forma di orticaria
imprevedibile e debilitante caratterizzata da prurito cronico e pomfi.

Presenta una insorgenza spontanea ed una durata di oltre sei settimane.

Pub essere associata a gonfiore degli strati piu profondi della pelle: in questo caso si parla di
angiocadema.

Nella maggior parte dei casi la CSU ha una durata da 1 a 5 anni, ma pué anche protrarsi per
decenni.

Le donne hanno il doppio di probabilita, rispetto agli uomini, di sviluppare la malattia.

| sintomi sono-imprevedibili e la ricerca delle cause sottostanti la CSU indica il ruolo del sistema
immunitario, con possibili fattori aggravanti quali stress, stanchezza e presenza di infezioni".

Da oggi i pazienti affetti da CSU possono pero guardare al futuro con maggiore speranza.
“Un nuovo trattamento & ora a disposizione dei pazienti — ha sottolineato il prof.

Massimo Triggiani, Professore Associato di Allergologia e Immunologia Clinica Universita di Salerno
e Past President Societa ltaliana di Allergologia, Asma e Immunologia Clinica (SIAAIC) — Si tratta di
omalizumab, una terapia mirata, che legandosi alle immunoglobuline E (IgE) & in grado di ridurre le
reazioni cutanee indotte da istamina e di migliorare in modo significativo prurito, pomfi e qualita della
vita nei pazienti affetti da orticaria cronica spontanea.” fonte: ufficio stampa
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“Era come se la mia pelle non fosse ormai pil la mia”

.

Grazie al progetto “Convivere con lorticaria cronica”, realizzato dalla Fondazione ISTUD, che si &
avvalso della medicina narrativa per dare voce a quanti soffrono e per individuare le migliori cure,
molti pazienti hanno raccontato e condiviso |a propria storia.

e

Storie che hanno emozionato tutti i partecipanti alla conferenza stampa della Giornata Mondiale
dell'Orticaria, promossa in ltalia da FederASMA e ALLERGIE Onlus, con la sponsorizzazione di
Novartis, che si & tenuta oggi a Milano.

“La ricerca - ha affermato la dottoressa Maria Giulia Marini , Direttore dell'Area Sanita e Salute
della Fondazione ISTUD - tenta di dare voce a quanti vivono nascosti sul posto di lavoro e in
famiglia e devono affrontare ogni giorno ansia, depressione e isolamento sociale”.

Dal progetto &€ emerso che dei 190 pazienti presi in considerazione, affetti da orticaria cronica (45%
de! Nord, 28% del Centro, 24% del Sud), il 71% é costituito da donne, con un'eta media di 47 anni,
che vivono mediamente con orticaria cronica da 7 anni.

Di questi il 95% convive con l'orticaria cronica spontanea (CSU).

L'83% dei casi ritiene 'insoddisfacente’ il percorso di cura, mentre il 75% dichiara di essere stato
visitato da tre o pil medici, prima della diagnosi definitiva.

Il 15% ha superato i dieci medici consultati, percependo spreco di tempo e risorse, anche in termini
di esami prescritti.

Elevata anche la percentuale (76%) di quanti hanno percepito negativamente it rapporto con i
medico.

Non va meglio anche il tema legato ai percorsi terapeutici, spesso descritti come insoddisfacenti.

| pazienti hanno riportato stress e fatica, ma il sentimento dominante, che anche in questo caso
raggiunge il 92%, € la rabbia.

La malattia influenza negativamente anche i rapporti: solo il 17% dei pazienti ha trovato sostegno

alfinterno della famiglia e le interazioni con il mondo esterno sono guidate per lo piu da un
sentimento di vergogna (63%).

Per aumentare la consapevolezza dell'opinione pubblica su questa malattia dermatologica cosi
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impattante, quest'anno FederAsma e Allergie Onlus ha scelto come claim della Giornata: “Prurito? E
se fosse orticaria?”.

‘Il prurito & il sintomo principale dell'orticaria - ha dichiarato Massimo Alfieri , presidente di
FederASMA e Allergie Onlus — ma chi soffre di questa patologia pué manifestare anche disturbi del
sonno, stanchezza, perdita di energia e rischia spesso di chiudersi in se stesso.

| L'orticaria puo avere un effetto molto pesante sulia vita quotidiana dei pazienti.

Il nostro consiglio & quello di ottenere una diagnosi tempestiva, rivolgendosi ad uno specialista:
I'allergologo o il dermatologo sono le figure professionali in grado di identificare la malattia,
valutandone l'entita e consigliando la terapia pit adeguata nel pii breve tempo possibile”. |

“Nel 2009 - ha proseguito Alfieri - abbiamo partecipato alle Linee Guida sull'Orticaria insieme ad un
panel delle maggiori societa scientifiche di allergologia e dermatologia e organizziamo
| costantemente azioni territoriali per migliorare le risposte ai pazienti.

Siamo infatti un punto di riferimento per quanti soffrono di orticaria: le testimonianze del vissuto
quotidiano delle persone che si rivolgono a noi sono drammatiche e come Federazione siamo
impegnati al fianco delle societa scientifiche di allergologia e dermatologia per accogliere i pazienti
con orticaria. i

Bisogna poi considerare che esistono molteplici tipologie di orticaria, che vengono curate presso i
reparti di dermatologia e presso le allergologie.

Il nostro sito, www.federasmaeallergie.org, contiene numerose informazioni utili sulla gestione della
| patologia”.

“L'orticaria cronica spontanea — ha spiegato Paoclo Pigatto , professore dell'Universita di Milano,
Dipartimento di Bioscienze per la Salute, Clinica Dermatologica, Sez.

di Dermatologia Allergologica IRCCS - Istituto Ortopedico Galeazzi — & una forma di orticaria

imprevedibile e debilitante caratterizzata da prurito cronico e pomfi.
|

Presenta una insorgenza spontanea ed una durata di oltre sei settimane.

Pud essere associata a gonfiore degli strati pi profondi della pelle: in questo caso si parla di
angioedema.

Nella maggior parte dei casi la CSU ha una durata da 1 a 5 anni, ma pud anche protrarsi per
decenni.

Le donne hanno il doppio di probabilita, rispetto agli uomini, di sviluppare la malattia.

| sintomi sono imprevedibili e la ricerca delle cause sottostanti la CSU indica il ruolo del sistema |
immunitario, con possibili fattori aggravanti quali stress, stanchezza e presenza di infezioni”.
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Da oggi i pazienti affetti da CSU possono pero guardare al futuro con maggiore speranza.

“Un nuovo trattamento & ora a disposizione dei pazienti - ha sottolineato Massimo Triggiani |
professore associato di Allergologia e Immunologia Clinica Universita di Salerno e Past President
Societa italiana di Allergologia, Asma e Immunologia Clinica (SIAAIC) - Si tratta di omalizumab, una
terapia mirata, che legandosi alle immunoglobuline E (IgE) € in grado di ridurre le reazioni cutanee
indotte da istamina e di migliorare in modo significativo prurito, pomfi e qualita della vita nei pazienti
affetti da orticaria cronica spontanea”.

Non solo.

Per venire incontro ai bisogni dei pazienti, Novartis ha messo a punto I'App Orticaria che permette di
tenere traccia dei sintomi dell’'orticaria cronica spontanea.

“La APP - ha informato Triggiani — registra l'intensita del prurito ed il numero di pomfi, la presenza di
angioedema e l'impatto della CSU sulla qualita di vita.

Oltre a monitorare nel tempo I'andamento della CSU e a registrare l'impatto sulla qualita di vita,
I'applicazione consente di scattare foto, inserire note e impostare dei promemoria”.

Inoltre Novartis ha avviato il Progetto Centri Orticaria Cronica Spontanea con cui si propone di
raccogliere e rendere disponibili una lista precisa di Centri esperti nella gestione e nel trattamento
dell'Orticaria Cronica Spontanea in ltalia.

Si tratta di un'iniziativa nata dal desiderio di organizzare in modo sistematico le informazioni relative
ai Centri, mettendo a disposizione dei pazienti e familiari uno strumento aggiornato e faciimente
consultabile.

Collegandosi al sito www.lapelleconta.it, i pazienti e i familiari potranno trovare I'elenco dei Centri
presenti sul territorio nazionale,

{ LARA LUCIANO )
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“Era come se la mia pelle non fosse pit la mia...”. “Ho dovuto lottare
contro la disperazione e I'impressione di diventare un mostro...”. “Ho
fatto numerose analisi e mi sono sottoposto a molti controlli medici, ma
tutto questo non ha portato a nulla...”. Roberta, Stefania, Marco (i nomi
sono di pura fantasia) sono alcuni dei 190 pazienti affetti da orticaria
cronica che hanno raccontato la propria storia grazie al progetto

“Convivere con 'orticaria cronica”, realizzato dalla Fondazione ISTUD,

che si e avvalso della medicina narrativa per dare voce a quanti ne
soffrono e per individuare le migliori cure. Le loro storie hanno
emozionato tutti i partecipanti alla conferenza stampa della Giornata
Mondiale dell’Orticaria, promossa in Italia da FederASMA e ALLERGIE

Onlus, con la sponsorizzazione di Novartis, che si é tenuta ieri a
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Milano. “La ricerca - ha affermato la Dott.ssa Maria Giulia Marini,
Direttore dell’Area Sanita e Salute della Fondazione ISTUD - tenta di
dare voce a quanti vivono nascosti sul posto di lavoro e in famiglia e
devono affrontare ogni giorno ansia, depressione e isolamento sociale”.
Dal progetto & emerso che dei 190 pazienti presi in considerazione,
affetti da orticaria cronica (45% del Nord, 28% del Centro, 24% del Sud),
il 71% € costituito da donne, con un’eta media di 47 anni, che vivono
mediamente con orticaria cronica da 7 anni. Di questi il 95% convive
con l'orticaria cronica spontanea (CSU). L’83% dei casi ritiene
‘insoddisfacente’ il percorso di cura, mentre il 75% dichiara di essere
stato visitato da tre o pii medici, prima della diagnosi definitiva. Il 15%
ha superato i dieci medici consultati, percependo spreco di tempo e
risorse, anche in termini di esami prescritti. Elevata anche la
percentuale (76%) di quanti hanno percepito negativamente il rapporto
con il medico. Non va meglio anche il tema legato ai percorsi
terapeutici, spesso descritti come insoddisfacenti. | pazienti hanno
riportato stress e fatica, ma il sentimento dominante, che anche in
questo caso raggiunge il 92%, € la rabbia. La malattia influenza
negativamente anche i rapporti: solo il 17% dei pazienti ha trovato
sostegno all’'interno della famiglia e le interazioni con il mondo esterno
sono guidate per lo piu da un sentimento di vergogna (63%). Per
aumentare la consapevolezza dell’opinione pubblica su questa malattia
dermatologica cosi impattante, quest’anno FederAsma e Allergie Onlus

ha scelto come claim della Giornata: “Prurito? E se fosse orticaria?”.
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“Il prurito é il sintomo principale dell’orticaria - ha dichiarato Massimo
Alfieri, Presidente di FederASMA e Allergie Onlus — ma chi soffre di
questa patologia pud manifestare anche disturbi del sonno, stanchezza,
perdita di energia e rischia spesso di chiudersi in se stesso. L’orticaria
puo avere un effetto molto pesante sulla vita quotidiana dei pazienti. Ii
nostro consiglio & quello di ottenere una diagnosi tempestiva,
rivolgendosi ad uno specialista: I'allergologo o il dermatologo sono le
figure professionali in grado di identificare la malattia, valutandone
I’entita e consigliando la terapia pii adeguata nel pitl breve tempo

possibile”.

“Nel 2009 - ha proseguito il Presidente Alfieri - abbiamo partecipato alle
Linee Guida sull'Orticaria insieme ad un panel delle maggiori societa
scientifiche di allergologia e dermatologia e organizziamo
costantemente azioni territoriali per migliorare le risposte ai pazienti.
Siamo infatti un punto di riferimento per quanti soffrono di orticaria: le
testimonianze del vissuto quotidiano delle persone che si rivolgono a
noi sono drammatiche e come Federazione siamo impegnati al fianco
delle societa scientifiche di allergologia e dermatologia per accogliere i
pazienti con orticaria. Bisognha poi considerare che esistono molteplici

tipologie di orticaria, che vengono curate presso i reparti di
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dermatologia e presso le allergologie. Il nostro sito,
www.federasmaeallergie.org, contiene numerose informazioni utili sulia
gestione della patologia™. “L’orticaria cronica spontanea —~ ha spiegato il
Professor Paolo Pigatto, Professore dell’Universita degli Studi di
Milano, Dipartimento di Bioscienze per la Salute, Clinica Dermatologica,
Sez. di Dermatologia Allergologica IRCCS - Istituto Ortopedico Galeazzi
- € una forma di orticaria imprevedibile e debilitante caratterizzata da
prurito cronico e pomfi. Presenta una insorgenza spontanea ed una
durata di oltre sei settimane. Pud essere associata a gonfiore degli
strati piu profondi della pelle: in questo caso si parla di angioedema.
Nella maggior parte dei casi la CSU ha una durata da 1 a 5 anni, ma puo
anche protrarsi per decenni. Le donne hanno il doppio di probabilita,
rispetto agli uomini, di sviluppare la malattia. | sintomi sono
imprevedibili e la ricerca delle cause sottostanti la CSU indica il ruolo
del sistema immunitario, con possibili fattori aggravanti quali stress,

stanchezza e presenza di infezioni”.

Da oggi i pazienti affetti da CSU possono pero guardare al futuro con
maggiore speranza. “Un nuovo trattamento é ora a disposizione dei
pazienti - ha sottolineato il Professor Massimo Triggiani, Professore
Associato di Allergologia e Immunologia Clinica Universita di Salerno e
Past President Societa Italiana di Allergologia, Asma e Immunologia

Clinica (SIAAIC) -. Si tratta di omalizumab, una terapia mirata, che



legandosi alle immunoglobuline E (IgE) é in grado di ridurre le reazioni
cutanee indotte da istamina e di migliorare in modo significativo prurito,
pomfi e qualita della vita nei pazienti affetti da orticaria cronica
spontanea.” Non solo. Per venire incontro ai bisogni dei pazienti,
Novartis ha messo a punto I’App Orticaria che permette di tenere traccia
dei sintomi dell’orticaria cronica spontanea. “La APP - ha informato il
Prof. Triggiani — registra 'intensita del prurito ed il numero di pomfi, la
presenza di angioedema e I'impatto della CSU sulla qualita di vita. Oltre
a monitorare nel tempo I'andamento della CSU e a registrare I'impatto
sulla qualita di vita, I’'applicazione consente di scattare foto, inserire
note e impostare dei promemoria”. Inoltre Novartis ha avviato il
Progetto Centri Orticaria Cronica Spontanea con cui si propone di
raccogliere e rendere disponibili una lista precisa di Centri esperti nella
gestione e nel trattamento dell’Orticaria Cronica Spontanea in Italia. Si
tratta di un’iniziativa nata dal desiderio di organizzare in modo
sistematico le informazioni relative ai Centri, mettendo a disposizione
dei pazienti e familiari uno strumento aggiornato e facilmente

consultabile. Collegandosi al sito www.lapelleconta.it , i pazienti e i

familiari potranno trovare I'elenco dei Centri presenti sul territorio

nazionale.
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Articolo pubblicato su bloguominiedonne.info

"= Estrazione: 4 ottabre 2015
Blog Uomini e Donne
News e voci dall'ltalia e dal mondo

Categoria: Dermatologia
Pili: www.bloguominiedonne.info
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L’orticaria € una malattia a cui molti
non danno molto peso e di cui se ne
parla poco ma le persone che ne
soffrono non hanno una vita normale

In occasione della seconda Giornata Mondiale dell’Orticaria sono state promosse molte
iniziative per far conoscere meglio la patologia che colpisce molte persone ogni anno,
come il progetto ‘Convivere con |'orticaria cronica’, organizzato dalla Fondazione ISTUD,

che si basa sulla medicina narrativa. Molti malati di orticaria hanno parlato della loro
condizione, condividendo cosi la loro esperienza.

Durante la conferenza stampa della Giornata Mondiale dell'Orticaria, che in Italia & stata
promossa da FederASMA eALLERGIE Onlus, molte persone si sono emozionate. La
dottoressa Maria Giulia Marini, direttore dell’Area Sanita e Salute della Fondazione
ISTUD, ha asserito: “La ricerca tenta di dare voce a quanti vivono nascosti sul posto di lavoro e
in fumiglia e devono affrontare ogni giorno ansia, depressione ¢ isolumento sociale”.

Gli esperti hanno scoperto, durante le indagini relative al progetto, che il 71% dei malati
di orticaria & rappresentato dadonne.

FederAsma e Alleraie Onlus auest'anno. hanno voluto ootare per un claim d'imoatto per
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richiamare l'attenzione su una patologia spesso sottovautata: “Prurite? E se fosse
orticaria? ",

Il presidente di FederASMA e Allergie Onlus, Massimo Alfieri, ha dichiarato: “/f prurite ¢ il
sintomo principale dell'orticaria ma chi soffre di questa patologia puo manifestare anche disturbi
del sonno, stanchezza, perdita di energia e rischia spesso di chivdersi in se stesso. Lorticaria puo
avere un effetto molto pesante sulla vita quotidiana dei pazienti. If nostro consiglio é quello di
oltenere una diagnosi tempestiva, rivolgendosi ad uno specialista: Uallergologo o il dermatologo
sono le figure professionali in grado di identificare la malattia, vahutandone entita e consigliando
la terapia piit adeguata nel pii breve tempo possibile. Nel 2009 abbiamo partecipato alle Linee
Guida sull’Orticaria insieme ad un panel delle maggiori societa scientifiche di allergologiu e
dermatologia ¢ organizziamo costantemente azioni territoriali per migliorare le risposie ai
pazienti. Siamo infatti un punto di riferimento per quanti soffrono di orticaria: le testimonianze del
vissuto quotidiano delle persone che si rivolgono a noi sono drammatiche e come Federazione
siamo impegnati al fianco delle societa scientifiche di allergologia e dermatologia per accogliere i
pazienti con orticaria. Bisogna poi considerare che esistono molteplici tipologie di orticaria. che
vengono curale presso i reparti di dermatologia e presso le allergologie. Il nostro sito,

www. federasmaeallergie.org, contiene numerose informazioni utili sulla gestione della patologia ™.
Cos’é l'orticaria cronica spontanea? La risposta ce 'ha data Paolo Pigatto, docente
dell'Universita di Milano: “'L ‘orticaria cronica spontanea & una forma di orticaria imprevedibile e
debilitante caratterizzata du prurito cronico e pomfi. Presenta una insorgenza spontanea ed una
durata di oltre sei settimane. Pué essere associata a gonfiore degli strati piti profondi della pelle:
in questo caso si parla di angioedema. Nella maggior parte dei casi la CSU ha una durata da 1 a 5
anni, ma pud anche protrarsi per decenni. Le donne hanno il doppio di probabilita, rispetto agli
nomini, di sviluppare la malattia. 1 sintomi sono imprevedibili e la ricerca delle cause sottostanti la
CSU indica il ruolo del sistema immunitario, con possibili fattori aggravanti quali stress,
stanchezza e presenza di infezioni”.

Ricordiamo che Novartis ha deciso di aiutare i pazienti con I'app Orticaria, che consente di
individuare i sintomi dell'orticaria cronica spontanea. “La app registra I'intensita del prurito
ed il numero di pomfi, la presenza di angioedema e 'impatto della CSU sulla qualita di vita. Oltre
a monitorare nel tempo I'andamento detla CSU e a registrare 'impatio sulla qualita di vita,
{'applicazione consente di scattare foto, inserire note e impostare dei promemoria”, ha

spiegato Massimo Triggiani, professore associato di Allergologia e Immunologia Clinica
presso I'Universita di Salerno.
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Articolo pubblicato sulla web tv medicinaeinformazione.com

Estrazione: 2 ottobre 2015

Categoria: Salute
Pili: www.medicinaeinformazione.com

Orticaria Cronica Spontanea

Come distinguere le forme acute da quelle croniche idiopatiche
Quali accertament: per una diagnosi accurata - Il nuove rivoluzionario farmaco per le forme resistenti
Prof. Pigatto, Prof. Triggiani, Dott.ssa Marini, Dott, ssa Penza, Dott. Alfieri
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L'orticaria ¢ una patologia poco conosciuta, mal diagnosticata (a volte occorrono anche mesi
¢ numerose visite specialistiche per arrivare ad una diagnosi certa) e difficilmente trattabile
nelle forme idiopatiche, quelle cio¢ in cui non viene riconosciuto un allergene specifico (come
un alimento, un farmaco...). Ma oggi per le forme di orticaria cronica spontanea é a
disposizione un nuovo anticorpe monoclonale che ha dato buoni risultati nel 90% dei casi
resistenti alle altre terapie con antistaminici o cortisonici. La qualita di vita dei pazienti con
orticaria cronica ¢ purtroppo compromessa dal prurito, dal bruciore nel caso via sia anche
angioedema, dalla difficolta di avere una vita sociale ¢ lavorativa normale, ed ¢ importante
che il percorso diagnostico sia corretto ¢ personalizzato, con un'anamnesi attenta che prenda
in considerazione la storia clinica e personale del paziente, le sue comorbidita e il suo disagio
psicologico, fattore da non trascurare nella scelta diagnostica ¢ terapeutica. Le indagini a
disposizione sono molteplici, da quelle pin basilari fino a dei prelievi bioptici o alla ricerca di
anticorpi legati ad un'autoimmunita e le terapie devono essere personalizzate in base al tipo
di orticaria. Nelle forme acute solitamente ¢ sufficiente climinare I'agente scatenante ¢
somministrare antistaminici o cortisonici, nelle forme croniche spontance (che durino
quindi da pit di sei settimane e che non rispondano ai trattamenti tradizionali) la
somministrazione di questa nuova molecola - somministrazione che al momento avviene
solo nei centri specializzati con una iniezione transdermica una volta ogni quattro settimane
per s¢i cicli) - ¢ I'approccio piQl innovativo e risolutive che restituisce ai pazienti quella

screnita e quell'ottimismo che la malattia aveva loro tolto (da uno studio della Fondazione

Istud si & visto che il sentimento prevalente nei pazienti che soffrono di orticaria cronica
spontanca ¢ la rabbia, seguita dalla paura dovuta all'imprevedibilita delle crisi che possono
rendere impossibile recarsi al lavoro o avere una vita sociale). E in occasione della =°

Giornata Mondiale dell'Orticaria si é tenuto un Meeting a Milano con i maggiori esperti
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italiani della materia per parlare di come si diagnostichi con certezza una forma idiopatica ¢
di come si possa oggi trattare con successo grazie ai nuovi farmaci biologici che tra 1'altro non
hanno mostrato cffetti collaterali al contrario di una prolungata somministrazione di
cortisonc. E per chi soffre di orticaria oggi ¢'¢ un'opzione in pill con una APP messa a punto
da Novartis che consente di monitorare I'andamento delle crisi, valutare gli effetti della
terapia ed avere tutte quelle informazioni necessaric a vivere con consapevolezza e serenita la
propria patologia. Nell'ambito del Meeting abbiamo intervistato:
Prof. Paolo Pigatto- Professore dell'Universita degli Studi di Milano, Dipartimento di
Bioscienze per la Salute Clinica Dermatologica, Sezione di Dermatologica Allergologica
IRCCS - Istituto Ortopedico GaleazziProf. Massimo Triggiani- Professore Associato di
Allergologia ¢ Immunologia Clinica Universita d Salerno Dott.ssa Maria Giulia Marini, Direttore
dell’'Area Sanita ¢ Salute della Fondazione ISTUD Dottssa Tiziana Penza- Brand Leader

Novartis Dott. Massimo Alfieri - presidente FederASMA ¢ ALLERGIE Onlus
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Articolo pubblicato dall’agenzia ADNKRONOS

‘ ‘adnkronos

Pil: www.adnkronos.com

Estrazione: 1 ottobre 2015

Categoria: Sanita

SALUTE: DIAGNOSI ORTICARIA UN'ODISSEA, FINO A 10 VISITE PER SCOPRIRLA (3)

{AdnKronos Salute) - Le tipologia di orticaria sono diverse. "Quella cronica spontanea & una forma
imprevedibile e debilitante caratterizzata da prurito cronico e pomfi - sottolinea Paolo Pigatto,
Sezione di dermatologia e allergia dell'lrccs Istituto ortopedico Galeazzi di Milano, docente
all'universita degli Studi cittadina - Presenta un'insorgenza spontanea e una durata di cltre 6
settimane. Pud essere associata a gonfiore degli strati piU profondi della pelle e allora si parla di
angioedema. Nella maggior parte dei casi la Csu si protrae da uno a 5 anni, ma pud proseguire
anche per decenni. Le donne hanno il doppio di probabilita di sviluppare la malattia”.
All'origine "il ruolo del sistema immunitario, con possibili fattori aggravanti quali stress, stanchezza
e presenza di infezioni”.

Sul fronte cure "un nuovo trattamento & ora a disposizione dei pazienti - afferma Massimo
Triggiani, universita di Salerno, past president della Societa italiana di allergologia, asma e
immunologia clinica (Siaaic) - Si tratta di omalizumab, una terapia mirata che legandosi alle
immunoglobuline E (IgE) & in grado di ridurre le reazioni cutanee indotte dall'istamina e di
migliorare in modo significativo prurito, pomfi e gualita della vita nei pazienti affetti da orticaria
cronica spontanea”. Novartis ha inoltre messo a punto I'App Orticaria che "registra i'intensita del
prurito e il numero di pomfi, la presenza di angioedema e l'impatto della Csu sulla qualita di vita.
Consente anche di scattare foto, inserire note e impostare promemoria”. Infine, l'azienda ha
awviato il Progetto Centri Csu: cliccando sul sito www.lapelleconta.it, pazienti e familiari potranno
trovare I'elenco dei Centri presenti sul territorio nazionale.

(Red-Opa/AdnKronos Salute)

01-0TT-15 13:30
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Articolo pubblicato dall’agenzia ADNKRONOS

Estrazione: 1 ottobre 2015

‘ ‘adnkronos

Piti: www.adnkronos.com

Categoria: Sanita

SALUTE: DIAGNOSI ORTICARIA UN'ODISSEA, FINO A 10 VISITE PER SCOPRIRLA (2)

{AdnKronos Salute) - Dei 190 pazienti del progetto (45% del Nord, 28% del Centro, 24% del Sud), il 71% &
donna e il 95% ha un'orticaria cronica spontanea {Csu); I'eta media & 47 anni, il tempo medio di convivenza
con [a malattia & pari a 7 anni. L'83% ritiene "insoddisfacente" il percorso di cura e il 76% ha percepito
negativamente il rapporto con il medico. Tra le sensazioni pit diffuse ci sono stress e fatica, ma il
sentimento dominante & la rabbia (92%). La malattia influenza negativamente anche i rapporti: solo il 17%
dei pazienti ha trovato sostegno in famiglia e le relazioni sociali sono frenate dalla vergogna (63%). 'Prurito?
E se fosse orticaria?" & lo slogan scelto dai promotori della Giornata in ltalia, "H prurito & il sintomo
principale dell’orticaria - afferma Massimo Alfieri, presidente di FederAsma e Allergie Onlus - ma chi soffre
di questa patologia pud manifestare anche disturbi del sonno, stanchezza, perdita di energia e rischia
spesso di chiudersi in se stesso. L'allergologo o il dermatologo sono le figure in grado di identificare la
malattia, valutandone I'entita e consigliando la terapia pil adeguata nel pil breve tempo possibile. Il nostro
sito, www.federasmaeallergie.org, contiene numerose informazioni utili sulla gestione della patologia”.

{segue)
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Articolo pubblicato dall’agenzia AGI

Estrazione: 1 ottobre 2015

Categoria: Sanita
Piik: www.agl.it

Salute: creato identikit dei malati di orticaria cronica

(AGI) - Milano, 1 ott. - Per la maggior parte (71 per cento) sono donne con un'eta’ media di 47 anni.
Convivono mediamente da 7 anni con la malattia e la stragrande maggioranza e' insoddisfatta dal percorso
di cura. Questo, in estrema sintesi, l'identikit dei pazienti affetti da orticaria cronica, presentato oggi a

Mifano in occasione della seconda Giornata mondiale dell'orticaria, promossa in Italia da FederASMA e
Allergie Onlus, con il sostegno di Novartis. (AGI) Red/Pgi (Segue)
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Articolo pubblicato dall’agenzia AGI

Estrazione: 1 ottobre 2015

Pliis; www.agi.it

Categoria: Sanita

Salute: creato identikit dei malati di orticaria cronica (2)

(AGI) - Milano, 1 ott. - L'identikit e' emerso grazie all'analisi di 190 pazienti affetti da orticaria cronica. Il dati
piu’ allarmanti sono: I'83 per cento di essi non e' soddisfatto del percorso di cura; il 75 per cento dichiara di
essere stato visitato da tre o piu' medici, prima della diagnosi definitiva; e il 15 per cento ha superato i dieci
medici consultati, percependo spreco di tempo e risorse, anche in termini di esami prescritti.

Per aumentare la consapevolezza dell'opinione pubblica su questa malattia dermatologica, quest'anno
FederAsma e Allergie Onlus ha scelto come claim della Giernata: "Prurito? E se fosse orticaria?".

Oltre a presentare gli aspetti incoraggianti della terapia mirata omalizumab, e' stata anche lanciata da
Novartis ['App Orticaria che permette di tenere traccia dei sintomi dell'orticaria cronica spontanea. (AGI)
Red/Pgi
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Articolo pubblicato dall’agenzia DIRE

Estrazione: 1 ottobre 2015

e ‘
DIRE
- dgenzia H RAmDa ouotkind

Categoria: Sanita
Pil: www.dire.it

SALUTE. GIORNATA MONDIALE DELL'ORTICARIA: RACCONTI E NOVITA' A MILANO-2-

(DIRE) Roma, 1 oft. - Per aumentare la consapevolezza dell'opinione pubblica su questa malattia
dermatologica cost’ impattante, quest'anno FederAsma e Allergie onlus ha scelto come claim della Giornata
'Prurito? E se fosse orticaria?'. "Il prurito €' il sintomo principale dell'orticaria- ha dichiarato Massimo Alfieri.
presidente di FederAsma e Allergie onlus- ma chi soffre di questa patologia puo’ manifestare anche disturbi
del sonno, stanchezza, perdita di energia e rischia spesso di chiudersi in se stesso. L'orticaria puo' avere un
effetto molto pesante sulla vita quotidiana dei pazienti. Il nostro consiglio €' quello di ottenere una diagnosi
tempestiva, rivolgendosi ad uno specialista: |'allergologo o il dermatologo sono le figure professionali in
grado di identificare la malattia, valutandone I'entita’ e consigliando la terapia piu' adeguata nel piv' breve
lempo possibile".

"Nel 2009- ha proseguito il presidente Alfieri- abbiamo partecipato alle Linee guida sull'orticaria insieme ad
un panel delle maggiori societa’ scientifiche di allergologia e dermatologia e organizziamo costantemente
azioni territoriali per migliorare le risposte ai pazienti. Siamo infatti un punto di riferimento per quanti soffrono
di orticaria: le testimonianze del vissuto quatidiano delle persone che si rivolgono a noi sono drammatiche e
come federazione siamo impegnati al fianco delle societa' scientifiche di allergologia e dermatologia per
accogliere i pazienti con orticaria. Bisogna poi considerare che esistono molteplici tipologie di orticaria, che
vengono curate presso | reparli di dermatologia e presso le allergologie. [l nostro sito,
www federasmaeallergie.org, contiene numerose informazioni utili sulla gestione della patologia”.(SEGUE)

{Com/Well Dire)
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Articolo pubblicato dall’agenzia DIRE

Estrazione: 1 ottobre 2015
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Categoria: Sanita
Pili: www.dire.it

SALUTE. GIORNATA MONDIALE DELL'ORTICARIA: RACCONTI E NOVITA' A MILANO-3-

(DIRE) Roma, 1 ott. - "L'orticaria cronica spontanea- ha spiegato il professor Paolo Pigatto, professore
defl'universita’ degli studi di Milano, dipatimento di Bioscienze per [a salule, Clinica dermatologica, sezione
di Dermatologia allergologica Ircss-Istituto ortopedico Galeazzi- €' una forma di oricaria imprevedibile e
debilitante caratterizzata da prurito cronico e pomfi. Presenta una insorgenza spontanea ed una durata di
oltre sei settimane. Puo' essere associata a gonfiore degli strat piu' profondi della pelle: in questo caso si
parla di angioedema. Nella maggior parte dei casi ia Csu ha una durata da 1 a 5 anni, ma puo' anche
protrarsi per decenni. Le donne hanno il doppio di probabilita’, rispetto agli uomini, di sviluppare |la malattia. |
sintomi sono imprevedibili e la ricerca delle cause sottostanti la Csu indica il ruolo del sistema immunitario,
con possibili fattori aggravanti quali stress, stanchezza e presenza di infezioni”.

Da oggi i pazienti affetti da Csu possono pero’ guardare al futuro con maggiore speranza, "Un nuovo
trattamento e' ora a disposizione dei pazienti- ha sottolineato il professor Massimo Triggiani, professore
associato di Allergologia e Immunclogia clinica all'universita' di Salerno e past president della Societa'
italiana di allergologia, asma e immunologia clinica (Siaaic)- Si tratta di omalizumab, una terapia mirata, che
legandosi alle immunoglobuline E (IgE) €' in grado di ridurre le reazioni cutanee indotte da istamina e di
migliorare in modo significativo prurito, pomfi e qualita’ della vita nei pazienti affetti da orticaria cronica
spontanea”.

Non solo. Per venire incontro ai bisogni dei pazienti, Novartis ha messo a punto I'app Orticaria che permetie
di tenere traccia dei sintomi dell'orticaria cronica spontanea. "La app- ha informato il professor Triggiani-
registra I'intensita’ del prurito ed il numerc di pomfi, la presenza di angioedema e limpatto della Csu sulla
qualita’ di vita, Oltre a monitorare nel tempo I'andamento della Csu e a registrare l'impatto sulla qualita’ di
vita, |'applicazione consente di scattare foto, inserire note e impostare dei promemoria”,

Inoltre Novartis ha avviato 1l progetto Centri orticaria cronica spontanea con cui si propone di raccogliere e
rendere disponibili una lista precisa di centri esperti nella gestione e nel trattamento dell'orticaria cronica
spontanea in italia. Si tratta di un'iniziativa nata dal desiderio di organizzare in modo sistermatico le
informazioni relative ai centr, mettendo a disposizione dei pazienti e familiari uno strumento aggiornato e
facilmente consultabile. Collegandosi al sitc www.lapelleconta.it, i pazienti e i familiari potranno trovare
I'elenco dei centri presenti sul territorio nazionale.

(Com/MWell Dire)
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Orticaria: “Se la pelle non sembra piut mia”
I punto in occasione della seconda Giornata Mondiale su questa patologia

Nan una, ma due o tre buone notizic
per chi soffre di orticaria: innanzitutio,
per venire incontro ai bisogni dei pa-
zienti, Novartis ha messo a punto I'App
Orticaria che permette ditenere traccia
dei sintomi dell'orticaria cronica spon-
tanea. “La APP - ha detto Massimo 1rig-
giani, professore associato di Allergo-
logia e Immunologia Clinica Universita
di Salerno ¢ Past President Societa Ita-
liana di Allergologia, Asma ¢ {mmuno-
togia Clinica (SIAAIC] in occasione di
un incontro per la giornata mondiale
dell’orticaria oggi 2 Milano - registra
l'intensita del prurito ed il numero di
pomlfi, 1a prescnza di angioedema e
I'impaito della CSU sulla qualita di vita.
Oltre a monitorare nel tempo I'anda-
mento della CSU e a registrare limpatto
sulla qualitd di vita, 'applicazione con-
sente di scatiare loto, inserire note ¢
impostare dei promemaria”. Inoltre,
sempre Novartis ba avviato il ‘Progetto
Centri Orticaria Cronica Spontancy’
con cui si proponc di raccogliere ¢ ren-

dere disponibili una lista precisa di
Centri esperti nella gestione ¢ nel trat-
tamento dell’Orticaria Cronica Spon-
tanea in Italia. Si tratta di un'iniziativa
nata dal desiderio di organizzare in mo-
dosistematico le informazioni relative
ai Centri, mettendo a disposizione dei
pazienti ¢ familiari uno strumento ag-
giornato e facilmente consultabile. Col-
legandosi al sito wwwlapellecontait, i
pazienti ¢ i familiari potranno trovarce
I'elenco dei Centri presenti sul territario
nazionale. E per aumentare la consa-
pevolezza dell’ opinione pubblica su
questa malatlia dermalologica cosi im-
pattante, quest'anno lederAsma e Al-

lergie Onlus ha scelto come claim della
Giornata: “Prurilo? E se fossc orticaria?".
Ultima, ma non certo perima oggi i
pavienti affetti da CSU passono por-
lanza per i pazicnti, la notizia che pos-
sono guardare al futuro con maggiore
speranza. “Un nuovo trattamento ¢ ora
a disposizionc dei pazicnti - ha sotto-
lincato Triggiani - Si tratta di omalizu-
mab, una terapia mirata, che legandosi
alle immunoglobuline E (1gE) & in grado
di ridurre le reazioni cutance indotte
daistamina e di migliorare in modo si-
gnificativo prurito, pomfi e qualiti della
vita nei pazienti affetti da orticaria cro-
nica spontanea”. (E. SER.)

PR LASMA

This article is intended for personal and internal information only. Reproduction or distribution is prohibited.



Videochat andata in onda su http://www.tgl.rai.it/

o Estrazione: 30 settembre 2015

a

Categoria: Salute

Pite: http://www.tgl.ral.it/

Nel corso della videochat, Manuela Lucchini ha intervistato la Professoressa Omella De

Pita, Responsabile Scientifico ADOI (Associazione Demmatologi Ospedahen Itallanl)

Mercoledl alle 14 1 5
e dermatiti

in aumento fe dermalik e anche l'orficana, una malatiia che, se’in forma grave, pud essere
moito debilitanie e durare divers 2nni. R;s;mnde Ia doﬂnressa Ornella De Pila)
dermah}]ﬂga responsamle stientfico ADOL {assoc:az;one italiana dermatotogi
ospedalien), Modera Manuela Lucchini | —

GAS

cammunication



Intervista andata in onda a TG1

Pili: www.tgl.raj.it

Estrazione: 30 settembre 2015

Categoria: TG

Annuncio della videochat con la Professoressa De Pita durante il TG 1 delle ore 13:30
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Servizio andato in onda su RADIO CUSANO CAMPUS

Estrazione: 01 ottobre 2015 |

Categoria: Genetica Oggi
‘ Pii1: www.radiocusanocampus.it

PROF. PAOLO PIGATTO - ORTICARIA
puntata del 2015-10-01 12:25:00
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Intervista andata in onda a ELISIR

3 S Estrazione; 29 settembre 2015
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o et

Pili: www_elisir.rai.it

Categoria: TG

Il Professor Paolo Pigatto & stato intervistato da Michele Mirabella nel corso della puntata di
ELISIR.

L'ORTICARIA COLPISCE PREVALENTEMENTE LE DONNE
Xy TRA 120 E )40 ANN!

GIORNATA
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Si terrd I'1 ottobre 2015 a
Milano, a partire dalle 10,
nello Spazio Eventi cfo
Centro Svizzero - Sala
Meili, la conferenza stampa
in occasione della seconda

Giornata Mondiale
dell'Orticaria, promossa in
ltaliz da Novarlis e
Federasma e  Allergie
Onlus.

Durante l'incontro,
moederato da Stefano

Marroni del Tg2, si parlera
di orticaria e delle nuove
prospettive per i pazienti.

1 Ottobre 2015,

Milano. Giornata Mondiale dell’Orticaria
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Salute: creato identikit dei malati di orticaria cronica

(AGI) - Milano, 1 oft.

- Per la maggior parte (71
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7 anni con la malattia e la .
stragrande maggioranza e' | Facercs s Jubuppo TR SO L S R T s et .
insoddisfatta dal percorso di | Salute: creato identikit dei malati di orticaria cronica -,

P agi=£ro

15 57 01 DTT 204
cura.
(AGI}+ Mdang, 1ot - Per la moggur pane (71 per cento) sene donne con un'ela’ media & 47

anni. Convivong medaments da 7 anm con la matata ¢ la $irgrande maggarenza o
i i i inoddistana dal percona di curs. Cueatn, N estrernd sinted!, Mitenbht der pazierts aftex da At L L
'QUEStO‘ n ,EStrer.na .SInteSI ) orticana e7onica. presentato ogyr & Mdand r cecanone delta aeconda Giomats mondiale E
l ldentl klt del paZ|entl aﬁettl deforbrana pronaisd i itaky da FerA SMA e Allargia Onjus. con il sestegro di Novarts

da  OrtiCaria  CFOMICE, | iusmrsonn 1 oo oo us one. st de porioms & s 115 s et a LClue i 2o
presentato oggi a Milano in | = rmreeui i it T NG oy
occasione della seconda £ ) 33T prERENt PEr BUMENtre {3 consatmole 2 deNmraine pubbica su questa
GIO!’f‘lala mondlale gf:u?m&t:::::mm;:u:anthryn Onikss 1a s2edto come cloim della ;«: I —

A . ; . - . ) utte le notlzle daf a
dellorticaria, promossa in | Duicmeinose e e e G e
ltalia da IFSI'ASMA El soonanen (AGH trova qualle di tuo inleresse
Allergie Onlus, con i
sostegno di Novartis. D

R ria Twam

L'identikit €' emerso grazie
all'analisi di 190 pazienti affetti da orticaria cronica.

Il dati piu' allarmanti sono: I'83 per cento di essi non e' soddisfatto del percorso di cura; il 75 per
cento dichiara di essere stato visitato da tre o piu’ medici, prima della diagnosi definitiva; e il 15 per
cento ha superato i dieci medici consultati, percependo spreco di tempo e risorse, anche in termini
di esami prescritti.

Per aumentare la consapevolezza dell'opinione pubblica su questa malattia dermatologica,
quest'anno FederAsma e Allergie Onlus ha scelto come claim della Giornata: "Prurito? E se fosse
orticaria?".

Oltre a presentare gli aspetti incoraggianti della terapia mirata omalizumab, e' stata anche lanciata
da Novartis I'App Orticaria che permette di tenere traccia dei sintomi dell'orticaria cronica
spontanea.
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Creato identikit dei malati di orticaria cronica

(AGI) - Milano, 1 oft.

- Per la maggior parte (71
per cento) sono donne con
un'eta’ media di 47 anni.

Convivono mediamente da
7 anni con la malattia e la
stragrande maggioranza €'
insoddisfatta dal percorso di
cura.

Questo, in estrema sintesi,
lidentikit dei pazienti affetti
da orticaria cronica,
presentato oggi a Milano in
occasione della seconda

Giornata mondiale
dell'orticaria, promossa in
ltalia da FerASMA e
Allergie Onlus, con il

sostegno di Novartis.

L'identikit €' emerso grazie
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all'analisi di 190 pazienti affetti da orticaria cronica.

Il dati piu’ allarmanti sono: I'83 per cento di essi non €' soddisfatto del percorso di cura; il 75 per
cento dichiara di essere stato visitato da tre o piu' medici, prima della diagnosi definitiva; e il 15 per
cento ha superato i dieci medici consultati, percependo spreco di tempo e risorse, anche in termini

di esami prescritti.

Per aumentare la consapevolezza dell'opinione pubblica su questa malattia dermatologica,
questanno FederAsma e Allergie Onlus ha scelto come claim della Giornata: "Prurito? E se fosse

orticaria?".

Oltre a presentare gli aspetti incoraggianti della terapia mirata omalizumab, e' stata anche lanciata
da Novartis I'App Orticaria che permette di tenere traccia dei sintomi dell'orticaria cronica

spontanea.
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Creato identikit dei malati di orticaria cronica
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- Per la maggior parte (71
per cento) sono donne con
un'eta’ media di 47 anni.

Creato identikit dei malati di orticaria cronica
Convivono mediamente da
7 anni con la malattia e la
stragrande maggioranza e'
insoddisfatta dal percorso di
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dell'orticaria, promossa in or .
ltalia da FerASMA e .','

Allergie  Onlus, con il
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Giornata Mondiale dell'Orticaria, oggi la seconda edizione

Ricorre oggi, Primo ottobre,
la seconda Giornata
Mondiale dell'Orticaria,
appuntamento che mette al

centro dell'attenzione
pubblica una patologia
cutanea estremamente

diffusa, soprattutto tra le
donne con meno di 40 anni.

L'evento, in ltalia promosso
da FederAsma e Allergie
Onlus, punta a far
conoscere meglio questa
particolare eruzione
cutanea, le terapie e le
forme in cui si manifesta.

Oggi si fara inoltre il punto
su |' orticaria cronica, che

non porta sclo prurito,
arrossamento e gonfiore,
ma anche disturbi del

sonno, stanchezza, perdita
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di energia condizionando psicologicamente il paziente, che fatica ad avere una vita sociale

normale.

La Giornata Mondiale dell'Orticaria & inoltre un momento di grande importanza per convogliare
I'attenzione sull'importanza di costruire una Rete sul territorio.
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Articolo pubblicato teleuropa.it
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Categoria: Salute

Pil: www.teleuropa.it

Oggi si celebra. ..

Giornata Mondiale dell’Orticaria: & un disturbo della pelle che, nei casi piu gravi,
provoca arrossamento, gonfiore e molto prurito. Si tratta, quindi, un’eruzione
cutanea che colpisce moltissime persone in Italia, soprattutto donne di eta
compresa tra i 20 e i 40 anni. Se presa in forma leggera, rimane a livello superficiale,
ma in altri puo associarsi a reazioni edematose degli strati piu profondi della cute e
del sottocute. Non una passeggiata quindi. E’ bene riconoscerne i primi sintomi
percorrere subito ai ripari perché non degeneri. L’argomento verra trattato oggi a
Milano, a partire dalle 10, nello Spazio Eventi del Centro Svizzero — Sala Meili. La
conferenza € promossa in ltalia da Novartis e Federasma e Allergie Onlus. Durante
I'incontro, moderato da Stefano Marroni del Tg2, si parlera delle nuove prospettive
per i pazienti. In contemporanea é partita l]a campagna a favore della prevenzione.
Sui social impazza Phashtag #urticariaday2015 con cui si intende promuovere sui
canali web la ricerca e la sensibilizzazione verso questo disturbo, suoi sintomi pit

frequenti e le cause.
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Categoria: Salute

Una persona su 5 I’ha sperimentata almeno una volta
nella vita. Se non passa, vuole dire che ¢ orticaria
cronica. Occhio al prurito e ai segnali da non
sottovalutare

[

——

Frustrazione, senso di impotenza, paura di stare con gli altri. E quel prurito che non
passa mai. L’ orticaria cronica affligge il 2% della popolazione, soprattutto donne tra i 35
e i 45 anni, condizionandone in modo pesante la vita. Una persona su 5 ha riportato
almeno una volia nella vita un episodio di orticaria acuta.

Cause: stress e fatica

Secondo una ricerca diffusa in occasione della Giornata mondiale dell orticaria,
promossa in ltalia da Federasma e Allergie onlus, i sentimenti legati a questa malattia
sono stress ¢ fatica, ma soprattutto, per il 92% degli intervistati, rabbia, mentre il 63%
riferisce vergogna e difficolta di relazione. Insoddisfacenti le cure sperimentate: in 8 casi
su 10. i malati hanno consultato medici diversi ¢ provato terapie differenti.



Occhio at sintomi

Il prurito ¢ il principale, insieme a pomfi ¢ angioedemi. 1l primo é paragonabile a una
puntura di insetto: un rilievo di colore rosso-rosco che si risolve nel giro di qualche ora.
L’angioedema ¢ pil profondo e ha una durata pit lunga, si accompagna a tensione o
dolore, interessa la pelle ma anche le mucose delle labbra, pud provocare senso di
soffocamento o dolori addominali.

L orticaria € cronica se i sintomi superano le 6 settimane. Secondo recenti studi, guarisce
spontanecamente nell’arco di un anno nel 25% dei casi, dura da 1 anno a 5 anni nel 60%
dei casi e persiste per oltre i 5 anni nel 15% dei casi.

Poi ¢’¢ la forma definita “cronica spontanea™: ha un andamento imprevedibile ed &
caratlerizzata da pomfi rossi, gonfi, pruriginosi e talvolta dolorosi. Le cause? Alterazioni
del sistema immunitario, ma contano anche stress, stanchezza e infezioni. La novita ¢ un
trattamento che si somministra per iniezioni, omalizumab: legandosi alle

~ immunoglobuline E, riduce le reazioni cutanee indotte da istamina ¢ migliora sintomi e
qualita della vita. Si tratta di un farmaco biotecnologico indicato per chi non risponde
agli antistaminici (succede quasi nella meta dei casi).
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INFORMAZIONE PER UNO STILEDI VITA SOSTENIBILE
Categoria: Dermatologia

Piu: www.improntaunika.it

Orticaria cronica: le donne sono le piu colpite
e la maggioranza e’ insoddisfatta del
percorso di cura

A\ “\

L’orticaria € una delle piu comuni malattie dermatologiche, le donne con il 71%
sono le piu colpite. Convivono mediamente da 7 anni con la malattia e la
stragrande maggioranza e’ insoddisfatta del percorso di cura. Questo, in estrema
sintesi, I'identikit dei pazienti affetti da orticaria cronica, presentato a Milano in
occasione della seconda Giornata mondiale dell’orticaria, promossa in Italia da
FerASMA e Allergie Onlus, con il sostegno di Novartis.

L’orticaria cronica spontanea — ha spiegato Paolo Pigatto, Professore
dell’Universita degli Studi di Milano, Dipartimento di Bioscienze per la Salute,
Clinica Dermatologica, Sez. di Dermatologia Allergologica IRCCS - Istituto
Ortopedico Galeazzi — € una forma di orticaria imprevedibile e debilitante
caratterizzata da prurito cronico e pomfi. Presenta una insorgenza spontanea ed
una durata di oltre sei settimane. Puo essere associata a gonfiore degli strati piu
profondi della pelle: in questo caso si parla di angioedema. Nella maggior parte dei
casi la CSU ha una durata da 1 a 5 anni, ma puo anche protrarsi per decenni. Le
donne hanno il doppio di probabilita, rispetto agli uomini, di sviluppare la malattia. |
sintomi sono imprevedibili e la ricerca delle cause sottostanti la CSU indica il ruolo
del sistema immunitario, con possibili fattori aggravanti quali stress, stanchezza e
presenza di infezioni”.
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L'identikit e’ emerso grazie all’analisi di 190 pazienti affetti da orticaria cronica. Il
dati piu’ allarmanti sono: I'83 per cento di essi non e’ soddisfatto del percorso di
cura; il 75 per cento dichiara di essere stato visitato da tre o piu’ medici, prima della
diagnosi definitiva; e il 15 per cento ha superato i dieci medici consultati,
percependo spreco di tempo e risorse, anche in termini di esami prescritti. Per
aumentare la consapevolezza dell’opinione pubblica su questa malattia
dermatologica, quest’anno FederAsma e Allergie Onlus ha scelto come claim della
Giornata: “Prurito? E se fosse orticaria?”. Oltre a presentare gli aspetti incoraggianti
della terapia mirata omalizumab, e’ stata anche lanciata da Novartis I’App Orticaria
che permette di tenere traccia dei sintomi dell’orticaria cronica spontanea.

Spesso, l'orticaria cronica € il risultato di reazioni autoimmuni: il sistema
Immunitario rilascia anticorpi anomali che attaccano erroneamente i tessuti
dell’organismo con liberazione d’istamina. Non € chiaro il motivo per cui si sviluppa
I'orticaria autoimmune, anche se spesso puo insorgere nel contesto di altre malattie
a eziologia simile, come I'artrite reumatoide o il lupus eritematoso sistemico. In casi
piu rari, I'orticaria cronica puo anche essere causata da altre malattie e infezioni
croniche, come una ghiandola tiroide poco attiva o iperattiva, celiachia, epatite o
parassiti intestinali. L’orticaria cronica spesso presenta un andamento altalenante.
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