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“Idrosadenite suppurativa: le prossime sfide tra estensione dei LEA,
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Lidrosadenite suppurativa € una malattia
cronica, altamente invalidante e ancora troppo
poco conosciuta. Colpisce circa 11,4 persone
ogni 100.000 abitanti, con una maggiore
incidenza tra le donne tra i 20 e i 40 anni, e le
stime europee di prevalenza si aggirano intorno
all'1% della popolazione.

Ma i numeri da soli non bastano a restituire il
peso reale di questa patologia. Il percorso dei
pazienti € spesso lungo e frammentato: anni di
diagnosi ritardate, terapie discontinue -
difficolta che non sono uguali per tutti, ma

variano a seconda del territorio in cui si vive.

Oltre il 60% dei pazienti riferisce difficolta nella
continuita lavorativa, e il 40% ha dovuto
modificare o interrompere il proprio percorso
professionale. A tutto questo si sommano i costi
diretti della gestione quotidiana, che ricadono

in modo particolare sulle famiglie.

celebriamo la Giornata Mondiale

Oggi,
dell’ldrosadenite Suppurativa: un’occasione che
quest’anno arriva carica di significato e di

responsabilita.

Linclusione dell’idrosadenite suppurativa nei
Livelli Essenziali di Assistenza ha segnato un
passo storico: per la prima volta, le prestazioni
dedicate raggiungono i pazienti al terzo stadio
di Hurley. Ma un traguardo normativo € anche
un punto di partenza.

Liscrizione dei LEA rende oggi ancora piu
centrale il tema dell’attuazione concreta e

omogenea:

una norma che non si traduce in accesso reale
e uniforme ai servizi rischia di restare sulla
carta, lasciando invariate le disparita che gia
oggi segnano la traiettoria di cura di tanti
pazienti.

Ora il lavoro concreto si sposta sull’attuazione a
livello regionale, perché quella norma diventi
realta per ogni paziente, ovunque viva in Italia.

E gia si guarda avanti, al prossimo
aggiornamento dei LEA, con la speranza — e
I'impegno — che la copertura possa finalmente
essere estesa a tutti gli stadi della malattia, non

solo al terzo.

Rispondere a questi bisogni richiede un
impegno piu ampio e coordinato tra Istituzioni,
clinici e pazienti. Significa migliorare la diagnosi,
rafforzare i percorsi di cura, investire nella
formazione degli operatori sanitari e
promuovere campagne di sensibilizzazione.
Significa rendere le nuove opportunita
terapeutiche — in continua evoluzione —
accessibili in modo omogeneo su tutto il
territorio nazionale. E significa, soprattutto,
inserire l'idrosadenite suppurativa nel Piano
naturale e
LEA, per

garantire equita e dignita a chi convive ogni

Nazionale Cronicita, passo

necessario dopo linclusione nei

giorno con questa malattia.

La Giornata Mondiale contro I'HS & un
promemoria che questa patologia non puo
restare invisibile. Merita ascolto,

riconoscimento e risposte all’altezza.
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Programma
Saluti istituzionali
» Luciano Ciocchetti, Vicepresidente della Commissione Affari Sociali, Camera dei deputati
Vivere con I’HS: esperienze e bisogni

» Giusi Pintori, Direttrice di Passion People APS
» Elisabetta Alfieri, Responsabile nazionale Hs- ConTatto e referente per Roma- Lazio di Passion
People APS

Prospettive cliniche e scientifiche: il ruolo dei professionisti della salute

» Angelo Valerio Marzano, Coordinatore Task-force SIDeMaST Idrosadenite suppurativa;
Direttore S.C. Dermatologia, Fondazione IRCCS Ca’ Granda Ospedale Maggiore Policlinico di
Milano

» Aldo Cuccia — Direttore UOC Dermatologia — Ospedale San Donato di Arezzo
Consigliere Nazionale ADOI e Coordinatore Area Patologie Infiammatorie Cutanee ADOI

» Giulia Giovanardi, Dermatologa e Dirigente Medico presso [Istituto Dermopatico
dell''mmacolata IRCSS di Roma

Limpegno delle Istituzioni al fianco dei pazienti

» Gian Antonio Girelli, membro della Commissione Affari Sociali, Camera dei deputati
» Maria Chiara lannarelli, Vicepresidente Commissione - Lavoro, formazione, politiche
giovanili, pari opportunita, istruzione, diritto allo studio del Consiglio Regionale del Lazio
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