VOX patientis

Asociatia Pacientilor cu

informare si consiliere
pentru 80 de boli

Pacientii cu boli autoimune s-au constituit intr-o asociatie care
sa le promoveze interesele si al carui scop este acoperirea

nevoii pregnante de informare si suport care se manifesta in
acest domeniu. Exista 80 de boli autoimune intre care cele mai
frecvente sunt psoriazisul, diabetul de tip |, artrita reumatoida,
tiroiditele. Conform statisticilor americane, una din cinci persoane
sufera de o boala autoimuna. Raportata la populatia tarii noastre,
aceasta statistica ar conduce la estimarea ca in Romania circa
patru milioane de pacienti sufera de o boala autoimuna.

Delia
Budurca
sociatia s-a in-
fiintat anul tre-
/ cut pentru cd eu

am psoriazis de 20 de ani si mi-am
dat seama, in timp, cd existd o
foarte mare lipsa de informare in
acest domeniu. Scopul principal

al asociatiei noastre de pacienti
este informarea, pentru ci am
descoperit ci foarte multi dintre
pacienti fie nu constientiezeazi ci
sunt bolnavi, fie, spre exemplu in
cazul psoriazisului, din jend sau
din alte motive, nu se duc la me-
dic. Ne dorim sd atragem cat mai
multi membri in asociatie pentru

ca o asociatie puternica le repre-
zintd mai bine interesele’, spune
Rozalina Lapiadatu, presedinta
Asociatiei Pacientilor cu Afectiuni
Autoimune (APAA).

80 de boli autoimune
Ca si in cazul altor afectiuni,
statistica roméneascé este destul

Ce sunt afectiunile autoimune?

In mod normal sistemul imun distinge intre
“self” (personal, care iti apartine - engl.) si “non
self” (ce nu iti apartine, strdin — engl.) si ataca

doar tesuturile recunoscute ca “non self”.

Afectiunile autoimune sunt cauzate de un raspuns
nepotrivit al sistemului imun impotriva propriului
organism, care nu mai recunoaste unul sau mai
multi constituenti normali ai organismului ca
“self” si va crea anticorpi care ataca propriile

celule, tesuturi si/sau organe, nerecunoscute

ca proprii. Acest raspuns cauzeazad inflamatia si
distrugerea, conducand la declansarea afectiunilor
autoimune. Cauza declansdrii acestui rdspuns e
necunoscutd, dar se presupune ca ar fiimplicata

o predispozitie genetica. In unele afectiuni
autoimune, precum febra reumatica, o bacterie
sau un virus declangeaza raspunsul imun pentru cd
o parte a structurii organelor proprii se aseamana
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cu structura microorganismului infectant.
Analizele generale care urmaresc inflamatia
vizeaza Proteina C Reactiva si Rata de
sedimentare a eritocitelor, nivelurile crescute
indicand un organ sau un tesut inflamat.
Pentru localizarea exactd a inflamatiei se fac
teste specifice functie de examenul clinic.
Obiectivul tratamentului vizeaza reducerea
simptomelor, controlul procesului autoimun si
mentinerea capacitatii organismului de a lupta
impotriva bolii. Tratamentul este personalizat.

In bolile autoimune puseele alterneaza cu
perioade de remisiune, ceea ce face sa fie dificil
de diagnosticat si tratat. Nu se cunosc metode
de preventie pentru afectiunile autoimune.

de precard, lipsesc registrele pe
diferite afectiuni, astfel ca nu se
cunoaste exact numarul pacien-
tilor cu anumite boli si este greu
de estimat, astfel, si necesarul de
tratament. “Se estimeaza cd exis-
td 400.000 de pacienti cu psoria-
zis, dar pand nu avem un registru
al pacientilor, nu putem sti nu-
marul exact de bolnavi. De altfel
acesta este unul din obiectivele
Asociatiei, sd facem un registru
pentru fiecare boald autoimuna.
De la lipsa acestor registre provin
si problemele legate de estimarea
necesarului de fonduri alocate de
autoritdti”, explicd Rozalina La-
péadatu.

Exista 80 de boli autoimune in
diferite specialititi medicale.
Cele mai afectate de bolile auto-
imune sunt celule rosii ale sin-
gelui, vasele de sange, tiroida,
pancreasul, muschii, articulatiile
si pielea. Astfel, existd afectiuni
dermatologice (psoriazis, lichen
plat, vitiligo), endocrine (tiroidi-
ta Hashimoto, boala Graves, boa-
la Addison, diabetul zaharat de
tip I), digestive (boala Crohn, co-
lita ulceroasd), de singe (anemia

Afectiuni Autoimune -

hemolitica, anemia pernicioasd),
articulare (reumatismul articular
acut, poliartrita reumatoida), ale
aparatului renal, afectiuni neu-
rologice (encefalomielita disemi-
nata, scleroza multipld, miastenia
gravis), vasculare (vasculite, ar-
terita temporald, granulomatoza
Wegener), afectiuni ale muschi-
lor (fibromialgia, dermatomio-
zita, polimiozita), ale tesutului
conjunctiv (lupus, sclerodermia),
afectiuni respiratorii (sarcoido-
za). O persoand poate fi afectatd
in acelasi timp de mai mult de o
boald autoimuna.

Consiliere psihologica
siimplicarea
medicilor de familie
Asociatia acorda consiliere psi-
hologici pacientilor si, prin par-
teneriatele incheiate cu diferitele
societdti medicale si companii
private, dezvolta programe speci-
fice croite pe necesititile pacien-
tilor cu diferite boli. Un astfel de
program, care va demara in
aceastd toamna, este creat pentru
pacientii cu boald Crohn si colitd
hemoragicéd, afectiuni digestive
care impun pacientilor un acces

¥«

rapid si facil la toaletd. “Este un

Ziua Mordiala a

Psoriugisului

proiect de sensibilizare a zonei de
retail, in special, astfel incat acesti
oameni sd nu mai intdmpine difi-
cultatile actuale”, explicd Rozali-
na Lapadatu.

Un alt proiect vizeaza implicarea
medicilor de familie, pentru a-si
orienta pacientii cu boli autoi-
mune citre specialisti, in special
pe cei cu psoriazis citre dermato-
logi. Acest proiect va demara in

aceastd toamnd. “Noi dorim si
sensibilizim medicii de familie si
trimitd pacientii cu psoriazis la
dermatolog, in cadrul acestui
proiect care isi propune cresterea
accesibilitatii la tratament”, spune
presedinta asociatiei. Un alt pro-
iect similar, care se afld in prega-
tire la acest moment, vizeazd ar-
trita reumatoida.

De asemenea, in cadrul site-ului

asociatiei, www.apaa.ro, va fi infi-
intat un forum care va fi moderat
de specialisti si in cadrul ciruia
pacientii pot afla raspunsuri di-
recte legate de afectiunile lor si
problemele cu care se confrunta.
Alte evenimente aflate in pregati-
re pentru aceasta toamna urmea-
za sa fie corelate cu Ziua Mondia-
14 a Psoriazisului, stabilitd pe data
de 29 octombrie. <<<

Afectiuni autoimune

Exista 80 de boli autoimune in diferite specialitati medicale. Dintre acestea

« de sange (@nemia hemolitica, anemia pernicioasa, purpura trombocito-penica idio-

patica)
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