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Prefazione

E con grande orgoglio e senso di responsabilitd che presento questo Libro
Bianco sull’Alopecia Areata, una guida fondamentale sia per chi ha questa
patologia, sia per chi tutti i giorni presta la sua professione nell'assistenza dei
pazienti.

L'Alopecia Areata é una patologia autoimmune di origine genetica, spesso poco
compresa, ma con un impatto profondo non solo sull'aspetto fisico, ma anche
sull'identita sociale, personale e sul benessere emotivo di chi ne & colpito. Come
Presidente dell'Associazione Italiana Pazienti Alopecia and Friends OdV (AIPAF
0dV), la nostra missione & quella di sensibilizzare, informare e offrire supporto,
creando una comunita inclusiva e attenta alle esigenze di ciascun individuo.

Questo libro ¢ il risultato di un lavoro collettivo, che unisce esperienze personali,
evidenze scientifiche e la voce di chi combatte ogni giorno per una maggiore
consapevolezza. E uno strumento per costruire un futuro pit consapevole, dove
alla malattia dell’Alopecia Areata venga restituita quella dignita che per anni le
€ stata rubata, che non sia piu un ostacolo alla piena realizzazione di vederla
riconosciuta e soprattutto che i pazienti vengano finalmente tutelati.

A tutti i lettori, desidero lanciare un messaggio di speranza e determinazione:
insieme possiamo creare una societa piu informata e accogliente per tutti.

Claudia Cassia
Presidente AIPAF OdV




L'Alopecia Areata

A cura di:

Prof.ssa Bianca Maria Piraccini, Direttrice UOC di Dermatologia,
IRCCS Policlinico di Sant’Orsola, Dipartimento di Scienze Mediche e
Chirurgiche, Alma Mater Studiorum - Universita di Bologna

Prof. Alfredo Rossi, Professore Associato presso la Clinica
Dermatologica dell’'Universita di Roma La Sapienza, Policlinico
Umberto | di Roma

Dott.ssa Michela Valeria Rita Starace, Unita dermatologia, IRCCS
Azienda Ospedaliero-Universitaria di Bologna, Policlinico S. Orsola-
Malpighi, Dipartimento di Scienze medica e chirurgica, Alima Mater
Studiorum - Universita di Bologna Umberto | di Roma

Definizione

L'Alopecia Areata € una malattia autoimmune, su base genetica multifatto-
riale e organo-specifica: colpisce, infatti, i follicoli piliferi in un preciso stadio
del loro processo di sviluppo (fase anagen). Occasionalmente, pud interessare
anche le unghie. La malattia colpisce maschi e femmine in egual misura e a tutte
le eta, con due picchi di incidenza: in eta pediatrica e nei giovani adulti.
L'Alopecia Areata & caratterizzata da una perdita di capelli di tipo non cicatri-
ziale, con gravita ed estensione variabile nei diversi pazienti, spesso a decorso
cronico-recidivante difficilmente prevedibile. E importante sottolineare che
nell’Alopecia Areata la caduta dei capelli € di tipo non cicatriziale: mentre le for-
me di alopecia di tipo cicatriziale causano la distruzione dei follicoli piliferi con
perdita definitiva dei capelli, in quelle non cicatriziali i follicoli piliferi rimangono
intatti e hanno la potenzialita di riprendere il loro ciclo di crescita e rigenerare
nuovamente il capello.

La presentazione classica dell'Alopecia Areata € quella di una perdita di capelli
improvvisa e in una o piu chiazze sul cuoio capelluto. Esistono tuttavia diverse
forme e, in alcuni casi, si pud arrivare alla perdita di tutti i capelli del cuoio capel-
luto (Alopecia Areata totale) o dei capelli e dei peli del corpo (Alopecia Areata
universale).

Mentre il primo episodio di Alopecia Areata, se lieve, pud spesso regredire spon-
taneamente con la ricrescita dei capelli, piu spesso I'Alopecia Areata € una con-
dizione cronica caratterizzata da episodi ricorrenti di perdita di capelli. La gran
parte dei pazienti va incontro a recidive mesi o anni dopo la remissione e circa
un quarto sviluppa le forme gravi - Alopecia Areata totale e Alopecia Areata uni-
versale - che hanno un andamento cronico. Attualmente sono disponibili diversi
approcci terapeutici, la cui efficacia varia da paziente a paziente e richiede per-
cio una adeguata personalizzazione della terapia da parte del clinico.

8 LIBRO BIANCO ALOPECIA AREATA



Nonostante si tratti di una patologia del tutto benigna dal punto di vista clinico Ca p|10| ) 1
non causando alcun danno a livello interno, I'Alopecia Areata spesso si associa

ad altre patologie autoimmuni e puo avere un pesante impatto sulla qualita della

vita dei pazienti e dei loro congiunti per le gravi ripercussioni psicologiche lega-

te al cambiamento della percezione che il soggetto ha del suo soma.

Epidemiologia

L'Alopecia Areata é la piu frequente causa di perdita di capelli su base infiam-
matoria/immunitaria.

Si stima colpisca lo 0,2% della popolazione generale; tuttavia, tra 11,7% e il 2,1%
della popolazione manifesta almeno un episodio di Alopecia Areata nel corso
della vita. Un dato, quest’ultimo, che & probabilmente sottostimato dal momen-
to che molte forme lievi e spesso temporanee non giungono all'attenzione dei
dermatologi.

L'Alopecia Areata pud insorgere a qualsiasi eta, tuttavia si stima che in circa il
70% dei casi I'esordio avvenga prima dei 30 anni e solo il 20% in persone con
piu di 40 anni. In particolare, si rilevano due picchi di insorgenza: prima della
puberta (50% dei casi) e tra i 20 e i 40 anni (20% dei casi). Non vi sono partico-
lari differenze di etnia o genere, anche se, studi recenti, hanno rilevato una lieve
prevalenza nel genere femminile.

L' Alopecia Areata tende ad avere una prevalenza maggiore in persone con sin-
drome di Down e sindrome di Turner, nonché con alcune malattie rare autoim-
muni, come la sindrome autoimmune poliendocrina di tipo 1.

Spesso |'Alopecia Areata si associa ad altre malattie autoimmuni che percio
devono essere indagate durante la diagnosi. Per esempio, si stima che tra I'8%
e il 28% soffra di tiroidite di Hashimoto (tiroidite cronica autoimmune), circa il
4% di vitiligine, tra il 2% e L'11% di celiachia, lo 0,6% di Lupus Eritematoso Si-
stemico (LES). Anche la dermatite atopica e I'atopia sono di frequente riscontro
in questi pazienti

In Italia si stima che poco meno di 120 mila persone soffrano di Alopecia Areata.

120.000 Persone

In Italia si stima che poco meno di 120 mila persone soffrano di
Alopecia Areata.
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L'Alopecia Areata
Aspetti Clinici

La presentazione tipica dell’Alopecia Areata € una perdita di capelli a chiazze,
di forma tondeggiante, che si manifesta improvvisamente e insorge in genere
nel giro di poche settimane, anche se in taluni casi I'insorgenza pud essere molto
pit veloce (Alopecia Areata in Chiazze Multipe - ACM). Le chiazze possono es-
sere di numero e dimensioni variabili e sono caratterizzate da cute cute glabra,
assenza senza di squame e di colorito normale. Non si associano solitamente
sintomi soggettivi, anche se alcuni pazienti riportano una sintomatologia di fa-
stidio/prurito che precede la caduta dei capelli

La perdita di capelli in alcuni casi pud interessare l'intero cuoio capelluto (in tal
caso di parla di Alopecia Areata totale) o associarsi a una perdita completa di
peli su tutto il corpo (Alopecia Areata universale).

MANIFESTAZIONI CLINICHE

ALOPECIA AREATA IN CHIAZZE
SINGOLE
MULTIPLE
OFIASI
SISAIFO
ALOPECIA TOTALE
ALOPECIA UNIVERSALE
FORME ATIPICHE
ALOPECIA DIFFUSA
RENBOK
KOBNER
REMH
ALOPECIA PERINEVOIDE
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Oltre alla forma in chiazze, all'Alopecia Areata totale e all’Alopecia Areata univer-
sale, si distinguono altre varianti cliniche:

- Ofiasi (ophiasis, dal greco dphis - 6@ig, serpente) quando la perdita dei ca-
pelli inizia nella regione occipitale per estendersi in avanti in modo circola-
re intorno al perimetro del cuoio capelluto, lasciando una zona centrale di
capelli intatti;

« Al contrario, quando la perdita di capelli, invece di partire dalla regione occi-
pitale parte dai bordi anteriori fronto-temporo-parietale del cuoio capelluto,
si espande verso le aree centrali risparmiando i margini periferici viene
definita Sisaifo;

Esistono altre forme meno frequenti di Alopecia Areata:

« L'Alopecia Areata diffusa € una variante di Alopecia Areata in cui la perdita
di capelli & diffusa e uniforme, senza chiazze ben definite, il che pud farla
sembrare simile ad altre condizioni di diradamento dei capelli, come l'alope-
cia androgenetica e il telogen effluvium;

« Nella forma perinevoide, la perdita di peli & localizzata intorno ad uno o piu
nevi;

In alcuni pazienti, poi, I'Alopecia Areata pud essere localizzata in una singola
area del volto o corpo come la barba, le sopracciglia o le ciglia.

Talvolta, il processo di perdita dei capelli pud risparmiare i peli bianchi. Se la ma-
lattia insorge in modo acuto in una persona brizzolata, questa pud ritrovarsi im-
provvisamente imbiancata per la perdita dei peli pigmentati. Questo fenomeno
prende il nome di canities subita, o incanutimento acuto dei capelli, ed € detto
anche fenomeno di Maria Antonietta, dal nome della regina di Francia di cui si
racconta che i capelli diventarono completamente bianchi la notte precedente
la sua decapitazione durante la Rivoluzione Francese.

A caduta avvenuta, i pazienti possono andare incontro a fastidi connessi all'as-
senza del ruolo fisiologico e di protezione svolto dai peli: tipicamente sudore,
acqua, detriti o polveri negli occhi per la perdita di ciglia e sopracciglia; starnuti
frequenti e naso che cola per la perdita delle vibrisse nasali; scottature e sensi-
bilita alla temperatura per la perdita dei capelli del cuoio capelluto.

LIBRO BIANCO ALOPECIA AREATA
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L'Alopecia Areata
Diagnosi differenziale

L'Alopecia Areata condivide caratteristiche con diverse patologie che devono
essere prese in considerazione nella diagnosi differenziale.
Alcune delle condizioni da cui I'Alopecia Areata deve essere differenziato sono:

La tricotillomania, un disturbo di tipo ossessivo compulsi-

Vo caratterizzato da un persistente e irrefrenabile bisogno di
strapparsi capelli e/o peli di qualsiasi area del corpo. Le princi-
pali differenze sono la natura incompleta della perdita di ca-
pelli nella tricotillomania, che produce una forma bizzarra delle
aree alopeciche e il fatto che i capelli spezzati sono solitamen-
te saldamente ancorati al cuoio capelluto la distingue dall’Alo-
pecia Areata

La tricotemnomania ¢ la perdita di capelli dovuta a taglio o
rasatura ripetuta da parte degli stessi pazienti nel contesto di
disturbo ossessivo-compulsivo. In questo caso i pazienti sono
restii ad ammettere la realta;

- Lalopecia da trazione, cioé la perdita di capelli dovuta ad ac-
conciature con forte tiraggio come code di cavallo e trecce. Si
osservano capelli spezzati e follicoliti;

« Latinea capitis, un‘infezione fungina del cuoio capelluto che
si manifesta con perdita di capelli a chiazze, accompagnate da
desquamazione cutanea ed eritema;

12 LIBRO BIANCO ALOPECIA AREATA



L'anagen effluvium e il telogen effluvium, due disturbi del ci-
clo di crescita del capello che possono comportare un‘interru-
zione della crescita da cui deriva un'anormale perdita di capelli
durante la fase anagen o un passaggio di un elevato numero
di capelli nella fase di riposo o telogen. Questi fenomeni osso-
no essere indotti da farmaci (per esempio la chemioterapia) o
malattie sistemiche;

La loose anagen hair syndrome, o sindrome dai capelli facil-
mente estraibili, una patologia benigna, nella quale i capelli in
fase anagen si staccano con facilita e senza dolore, per via di
un difettoso ancoraggio follicolare. Colpisce in genere i bam-
bini e nella maggior parte dei casi la patologia risolve sponta-
neamente alla puberta;

Diverse forme di alopecie cicatriziali, che presentano chiazze
alopeciche di forma irregolare, una cute atrofica, e, soprattut-
to, assenza degli osti follicolari deve far sospettare che non si
tratti di Alopecia Areata;

L'alopecia triangolare congenita, una rara forma di alope-
cia congenita non cicatriziale caratterizzata dalla presenza

di peli sottili depigmentati al posto dei peli terminali, a livello
fronto-temporale; ha una forma triangolare con l'apice rivolto
verso il vertice.

Capitolo

LIBRO BIANCO ALOPECIA AREATA
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L'Alopecia Areata

Prognosi

L'Alopecia Areata € una forma di alopecia non cicatriziale. Cid significa che la
capacita di ricrescita dei capelli & preservata ed &€ sempre possibile.

La maggior parte dei pazienti presenta una o poche aree alopeciche che ten-
dono a risolversi spontaneamente entro un anno. Tuttavia, circa il 50% recidiva
entro 5 anni, '80% a 10 anni, il 100% nel corso di 20 anni. Spesso le recidive sono
piu gravi dell'episodio iniziale. Si stima che il 10%-30% dei casi evolvono nelle
forme piu estese e poco meno del 1% in quella universale.

MANIFESTAZIONI CLINICHE

ALOPECIA AREATA IN CHIAZZE
SINGOLE
MULTIPLE
OFIASI
SISAIFO
ALOPECIA TOTALE
ALOPECIA UNIVERSALE
FORME ATIPICHE
ALOPECIA DIFFUSA
RENBOK
KOBNER
REMH

Per quanto I'evoluzione della malattia sia imprevedibile, esistono dei fattori che
possono fornire importanti informazioni prognostiche.

In genere, la gravita della malattia all'esordio & il piu forte predittore dell'esito
a lungo termine. Altri fattori associati a una prognosi peggiore sono l'esordio
nell'infanzia, la durata superiore a un anno, la forma di Ofiasi, la presenza di segni
ungueali, l'associazione con l'atopia, la storia familiare di Alopecia Areata, la pre-
senza di altre malattie autoimmuni concomitanti.

14 LIBRO BIANCO ALOPECIA AREATA



Capitolo

Esistono, inoltre, delle classificazioni dell'alopecia in base alla prognosi attesa:

Associato ad atopia, inizia nella

[ ]
I I o I prima infanzia e tende ad avere
una prognosi sfavorevole

Inizia dopo i 20 anni, non &
associata ad altre patologie e,
solitamente, ha una prognosi
migliore

Inizia nell'eta adulta ha una

(d an . 5
prognosi intermedia ed &
I po associata a malattie endocrine

autoimmuni

Anche specifici marcatori tricoscopici di attivita possono essere utili per preve-
dere il decorso della malattia e la valutazione della risposta alla terapia.

Lo scenario, tuttavia, sta cambiando. Se negli anni Cinquanta e Sessanta, meno
del 10% dei pazienti affetti da alopecia totale o universale riusciva a ottenere
una ricrescita accettabile dei capelli; studi recenti mostrano che grazie ai nuovi
approcci terapeutici fino al 40% pud ottenere una ricrescita completa raggiun-
gendo un SALT < di 20.

LIBRO BIANCO ALOPECIA AREATA
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L'Alopecia Areata

4
Eziopatogenesi O

| follicoli piliferi sono gli unici organi del corpo umano che subiscono una tra-
sformazione ciclica, asincrona e duratura. Passano da un periodo di crescita
molto rapida, pigmentazione e produzione del fusto del capello (cosiddetta
anagen, la fase di crescita attiva) a una breve fase di involuzione (catagen) ca-
ratterizzata dalla morte programmata delle cellule (apoptosi). Dopo il catagen,
il follicolo pilifero entra in un periodo di relativa quiescenza (telogen) prima di
rientrare in anagen.

Questo ciclo rigenerativo é reso possibile da un‘abbondanza di cellule staminali
e dalla loro diretta progenie: cheratinociti e dai melanociti che durante la fase
anagen risiedono nella matrice del capello.

Il follicolo pilifero ha un‘altra peculiarita: al pari di altri organi e tessuti - come
gli occhi, il sistema nervoso centrale, i testicoli, il feto, la placenta - gode di un
‘privilegio immunitario’, cioé la capacita di modificare durante il ciclo di crescita
I'espressione antigenica senza che venga scatenata una risposta immunitaria.
Cio é legato soprattutto a una bassa espressione del complesso maggiore di
istocompatibilita e ad altre caratteristiche immunologiche che rendono il folli-
colo pilifero immerso in un ambiente con una ridotta attivita immunitaria detta
privilegio immunologico.

L'Alopecia Areata ¢ il risultato di un‘alterazione di questo meccanismo: la perdi-
ta del privilegio immunologico del follicolo pilifero fa si che possa essere aggre-
dito dai linfociti T, che lo danneggiano causando un blocco replicazione cellula-
re con la conseguente perdita del pelo.

Per questa ragione I'Alopecia Areata & una malattia autoinfiammatoria immu-
nomediata, autoimmune.

La patologia, inoltre, ha una base genetica, con alcuni geni che sembrano es-
sere correlati alla predisposizione della malattia ed altri alla severita. Sebbene il
quadro non sia ancora completamente definito, la ricerca ha individuato almeno
quattro siti di suscettibilita che sono stati evidenziati sui cromosomi 6, 10, 16
e 18.

Alcuni di questi, come quelli sui cromosomi 16 e 18, coincidono con le regioni
coinvolte in altre malattie autoimmuni, come la psoriasi. Cio potrebbe suggerire

16 LIBRO BIANCO ALOPECIA AREATA



Capitol

la presenza di un meccanismo comune a piu patologie autoimmuni.

Alcune varianti geniche stanno invece emergendo come potenziali fattori pre-
disponenti a forme piu severe di malattia: questi potrebbero rappresentare, in
futuro, importanti strumenti prognostici in grado di guidare la scelta della tera-
pia.

Tuttavia, la genetica non é sufficiente a spiegare l'insorgenza della malattia.
Come per tutte le patologie autoimmuni, I'Alopecia Areata €& infatti il frutto di
un’interazione tra fattori genetici e fattori ambientali, con il processo patoge-
netico che viene innescato da fattori trigger, che poi ne condizionano anche
I'estensione, la durata, la risposta alla terapia.

Nel caso dell'/Alopecia Areata i trigger sono in gran parte non rilevati nel pazien-
te, ma quelli associati in modo significativo alla comparsa di recidiva dell’Alope-
cia Areata sono:

Infezioni Virali;
Vaccinazioni;
Modificazioni ormonali;

Fattori psicologici.

Tuttavia, anche se uno stress emotivo forte puo a volte precedere un episodio
di Alopecia Areata, non vi sono dati certi sulla reale importanza dello stress nella
patogenesi della malattia, che non deve essere erroneamente definita “alopecia
da stress” togliendole la caratteristica autoimmune.

LIBRO BIANCO ALOPECIA AREATA 17



L'Alopecia Areata

Diagnosi e determinazione della gravita

Per molti pazienti, la diagnosi di Alopecia Areata viene effettuata in base al qua-
dro clinico. Ci sono tuttavia casi dubbi in cui sono necessari esami diagnostici,
clinico strumentali per la conferma diagnostica e ematologici utili ha rilevare
patologie che spesso si associano all’Alopecia Areata.

In particolare, il percorso diagnostico per I'Alopecia Areata comprende:

. Valutazione clinica: la presentazione tipica dell’Alopecia Areata € carat-
terizzata da una perdita di capelli in chiazze, singole o multiple, rotonde o
ovali. Si parla in tal caso di Alopecia Areata in chiazze. Altre presentazioni
possono essere |'Alopecia Areata totale, caratterizzata da perdita com-
pleta dei capelli del cuoio capelluto o I'Alopecia Areata universale, carat-
terizzata dalla perdita di tutti i peli del corpo e del cuoio capelluto. Altro
modello di perdita di capelli pud essere quello caratteristico dell’Alopecia
Areata Diffusa, in cui si osserva una perdita di capelli diffusa con un forte
diradamento generalizzato. In alcuni pazienti, invece, I'Alopecia Areata puo
essere localizzata in aree specifiche, come barba, sopracciglia e ciglia;

. Tricoscopia: I'esame, attraverso I'uso del dermatoscopio, permette di vi-
sualizzare le caratteristiche dei capelli e del cuoio capelluto e di eviden-
ziare i segni caratteristici della patologia. L'analisi dei segni tricoscopici,
inoltre, pud fornire indicazioni utili sull'attivita della malattia e quindi guida-
re la scelta terapeutica;

. Esame istologico: non ¢ usato in tutti i pazienti, ma puo tornare utile nel
caso di malattia con presentazione atipica o nei pazienti con alopecia di
lunga durata. In questo caso, infatti, si potrebbe osservare una riduzione
o distruzione dei follicoli che renderebbe inefficace una eventuale terapia;

. Indagini di laboratorio: non sono indicate specificamente per la diagnosi
dell’Alopecia Areata; tuttavia, possono essere necessarie per rilevare una
eventuale concomitante patologia autoimmune e la presenza di atopia. Per
questo si tratta di esami finalizzati soprattutto a indagare la presenza di
anticorpi contro altri tessuti/organi.

18 LIBRO BIANCO ALOPECIA AREATA



Capitolo

GRAVITA

La diagnosi di alopecia € accompagnata da una valutazione del grado di gra-
vita. Una delle pit diffuse scale di classificazioni & quella definita SALT (Seve-
rity of Alopecia Tool) che calcola la percentuale di cuoio capelluto interessato
dall'Alopecia Areata e distingue in sei livelli di gravita:

Nessuna Perdita
Di Capelli

Perdita di capelli
inferiore al 25%

Perdita di capelli

del 26-50%
Perdita di capelli
del 51-75%

Perdita di capelli

del 76-99%
Perdita di capelli
del 100%
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Terapia W

La terapia & oggi I'aspetto piu critico nella gestione dell’Alopecia Areata. La re-
missione spontanea della malattia rende molto difficile una valutazione dell'effi-
cacia nelle forme piu limitate. La grande eterogeneita dei pazienti - con una non
trascurabile presenza di casi pediatrici - rappresenta un ulteriore elemento di
complessita. Inoltre, solo pochi trattamenti finora sono stati valutati in studi cli-
nici con valori di evidenza scientifica. Ciod vale soprattutto per le forme piu lievi,
mentre maggiori evidenze sono disponibili per I'Alopecia Areata grave.
Pertanto, nel complesso, la gran parte delle scelte terapeutiche sono oggi legate
soprattutto all'esperienza del clinico e nessuna di esse rappresenta un‘opzione
valida universalmente per tutti i pazienti.

In generale, gli obiettivi principali del trattamento dell’Alopecia Areata sono
bloccare I'attacco del sistema immunitario e stimolare la ricrescita dei capelli.
Per perseguire questi obiettivi sono impiegati diverse opzioni.

CORTICOSTEROIDI

| corticosteroidi sono potenti immunosoppressori; attraverso questa azione
possono inibire 'azione del sistema immunitario sul follicolo pilifero e indurre
una ricrescita dei capelli. Possono essere usati sia a livello topico, sia intrale-
sionale, sia sistemico.

| corticosteroidi per uso topico hanno il vantaggio della semplicita di applicazio-
ne e dei ridotti effetti collaterali rispetto a quello a uso sistemico. Sono consi-
derati terapia di prima linea nei bambini e negli adulti con forme lievi (SALT<20).
Pitl complessa la somministrazione dei corticosteroidi intralesionali: il proce-
dimento pud essere infatti doloroso e si riscontrano difficolta a trattare l'inte-
ro cuoio capelluto. Questo approccio € indicato soprattutto per i pazienti con
chiazze isolate di perdita di capelli, o meno del 25% di perdita di capelli del cuoio
capelluto e con Alopecia Areata delle sopracciglia.

La terapia steroidea sistemica tende ad avere alti tassi di successo, anche nelle
forme severe di malattia. Tuttavia, raramente i risultati si mantengono nel lungo
periodo, in quanto alla riduzione della dose si assiste alla recidiva di malattia.
Inoltre, il loro impiego deve essere limitato a brevi periodi di trattamento a cau-
sa degli effetti collaterali a breve e a lungo termine: gastrite, aumento di peso,
alterazioni dell'umore, osteoporosi, diabete, dismenorrea, insufficienza surrena-
lica; alcuni irreversibili come cataratta, glaucoma, necrosi asettica della testa
femorale.
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IMMUNOTERAPIA TOPICA

L'immunoterapia per uso topico sfrutta sostanze con elevata capacita aller-
gizzante applicate sul cuoio capelluto allo scopo di provocare una dermatite
allergica da contatto. Il razionale alla base di questo approccio & che la forte
immunostimolazione locale, da una parte, fornisce al sistema immunitario un
bersaglio alternativo al follicolo pilifero, dall'altra induce progressivamente uno
spegnimento della reazione immunitaria nei confronti del follicolo. Questo tipo
di trattamento usa in particolare due sostanze: il Dibutilestere dell’acido squa-
rico (SADBE) ¢ il Difenilciclopropenone (DPCP).

L'immunoterapia topica sembra essere piu efficace nelle forme limitate e di
nuova insorgenza nella fase cronica mentre funziona meno in quelle estese di
vecchia data, nei bambini e negli atopici.

Un inconveniente frequente dell'immunoterapia topica € lo sviluppo di una tol-
leranza immunitaria nei confronti della sostanza applicata.

FOTOTERAPIE

La PUVA o fotochemioterapia € un tipo di terapia con radiazioni ultraviolette
di tipo A abbinato all'uso di composti (psoraleni) in grado di rendere sensibile la
pelle a questi raggi. Gli studi hanno osservato tassi di risposta che oscillano tra
i115% e il 70%. |l trattamento, che viene eseguito piu volte alla settimana a dosi
crescenti, ha bisogno di molte sedute (20-30) per dare risultati soddisfacenti e
non é fra i trattamenti di prima scelta per I'Alopecia Areata.

DITRANOLO

Il ditranolo (antralina) & farmaco topico storicamente utilizzato per la terapia
della psoriasi il cui effetto sul cuoio capelluto € quello grado di produrre sostan-
ze capaci di inibire la risposta del sistema immunitario e ridurre I'infiammazione.
Viene usato soprattutto nei pazienti pediatrici. Nell'’Alopecia Areata si utilizza in
forma short contact, cioé tenuta sul cuoio capelluto per un breve periodo e poi
rimossa creando una dermatite da contatto di tipo irritativo e non allergico. Pud
essere usata in abbinamento ad altri prodotti.
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MINOXIDIL

E un farmaco vasodilatatore che viene utilizzato nelle forme localizzate di Alo-
pecia Areata anche nei bambini. La sua efficacia terapeutica € dubbia: da solo
sembra soltanto agire accelerando la ricrescita spontanea; per questo spesso €
usato quando ¢ iniziata la ricrescita dei capelli, al fine di aumentare la lunghezza
e lo spessore dei nuovi capelli. Pud pero essere usato allo scopo di aumentare la
risposta ad altri farmaci come il ditranolo o i cortisonici.

INIBITORI DELLA JANUS CHINASI (JAK)

Gli inibitori delle Janus Chinasi o JAK inibitori sono una classe relativamente

recente di farmaci small molecules. Inibendo I'attivita di uno o pit enzimi del-

la famiglia Janus chinasi (JAK1, JAK2, JAK3, TYK2) svolgono una forte azione
immunomodulate e antinfiammatoria. Sono usati per il trattamento di alcuni
tumori e malattie autoimmuni.

Attualmente due di essi sono stati approvati dalla European Medicines Agency

(EMA) e da AIFA (Agenzia Italiana del Farmaco) per il trattamento dell’Alopecia

Areata:

. Baricitinib: & indicato per il trattamento degli adulti di eta superiore a 18
anni con forme gravi di Alopecia Areata (SALT<50). L'efficacia e la sicu-
rezza del farmaco, assunto alla dose di 2 o0 4 mg una volta al giorno, sono
state valutate in due studi clinici (uno di fase Il/Ill e uno di fase IlI) su pa-
zienti con Alopecia Areata grave dilunga durata. Il valore SALT mediano dei
pazienti era 96 e approssimativamente il 44 % dei pazienti presentava Alo-
pecia Areata universale. Dopo 36 settimane di trattamento, ha raggiunto
un punteggio SALT < 20 (vale a dire una copertura del cuoio capelluto con
capelli maggiore dell’'80 %) il 34% dei partecipanti che avevano assunto il
farmaco al dosaggio da 4 mg e il 20% dei partecipanti che avevano assunto
il dosaggio da 2 mg, rispetto al 4% dei partecipanti che avevano assunto il
placebo. | benefici di Baricitinib sono aumentati nel tempo, raggiungendo
il 39% di pazienti a 52 settimane con il dosaggio da 4 mg. Non sono ancora
disponibili dati relativi all'efficacia e alla sicurezza del farmaco nei minori di
18 anni, anche se uno studio recente mostra una eguale tollerabilita e effi-
cacia anche nei bambini di eta media 10 anni.
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Ritlecitinib: e indicato per il trattamento dell’Alopecia Areata in forma
grave negli adulti e negli adolescenti di eta pari o superiore a 12 anni.
L'efficacia e la sicurezza del farmaco sono state valutate in uno studio cli-
nico randomizzato, in doppio cieco, controllato con placebo in pazienti con
Alopecia Areata di eta pari o superiore a 12 anni con SALT 2 50%, inclu-
se Alopecia totale e Alopecia universale. | pazienti arruolati presentavano
un punteggio SALT medio compreso tra 88,3 e 93,0 a seconda dei diversi
gruppi di trattamento. A 24 settimane di trattamento il 13,4% del campione
ha ottenuto un risultato SALT < 10 (1,5% nel gruppo placebo) e il 23% SALT
< 20 (1,6 nel gruppo placebo). | tassi di risposta sono aumentati ulterior-
mente fino alla settimana 48 con circa il 30% dei pazienti che ha raggiunto
SALT < 10. Buona anche la percezione dei pazienti: il 49% ha dichiarato che
le condizioni erano migliorate moderatamente o notevolmente, rispetto al
9% dei pazienti a cui era stato somministrato placebo. La sicurezza e I'ef-
ficacia di Ritlecitinib nei bambini di eta inferiore a 12 anni non sono state
ancora stabilite.

Negli Stati Uniti a luglio del 2024 é stato inoltre approvato un terzo JAK
inibitore per I'Alopecia Areata grave dell'adulto (Deuruxolitinib): nei trial
registrativi condotti su pazienti con Alopecia Areata con SALT = 50%, alla
settimana 24 tra il 29% e il 32% ha raggiunto un SALT < 20 rispetto allo 1%
dei pazienti del gruppo placebo; tra il 20% e il 24% ha raggiunto SALT < 10
rispetto a O del gruppo placebo.

AGENTI IMMUNOSOPPRESSORI SISTEMICI

Metotrexato: € un farmaco ad azione immunosoppressiva molto utilizza-
to soprattutto nel campo delle malattie reumatologiche e per alcune ne-
oplasie. Nell'Alopecia Areata viene utilizzato soprattutto in associazione
con i glucocorticoidi sistemici con “steroid spering agent”. Per essere suf-
ficientemente efficace la terapia deve essere protratta, tuttavia, per diversi
mesi, con un aumento del rischio di tossicita del farmaco.

Ciclosporina A: ¢ un farmaco immunosoppressivo il cui utilizzo nell’Alo-
pecia Areata si collega ad un suo riconosciuto effetto collaterale, ovvero
I'ipertricosi. Per ottenere un risultato terapeutico sufficiente sono necessa-
rie alte dosi e la sospensione del trattamento comporta nella maggior parte
dei casi una recidiva.
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COUNSELING

Il trattamento dell'Alopecia Areata € complesso, I'efficacia & spesso poco pre-
vedibile e le recidive sono frequenti. Inoltre, la malattia & imprevedibile, con
discreti tassi di risoluzione spontanea che rendono talvolta il trattamento non
"obbligatorio”.

Per tutte queste ragioni, le linee guida italiane per la diagnosi e il trattamento
dell'Alopecia Areata sottolineano I'importanza del counseling nel percorso te-
rapeutico. Si tratta di un passaggio fondamentale, per giungere a una decisione
condivisa sul trattamento e per far si che il paziente abbia aspettative realistiche
sul trattamento. o

D

Counseling

Si tratta di un passaggio fondamentale,
per giungere a una decisione condivisa sul

trattamento e per far si che il paziente abbia
aspettative realistiche sul trattamento.
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L'Alopecia Areata

Patologie associate

L'Alopecia Areata € spesso accompagnata da diverse patologie, specie di natura
autoimmune, a carico di diversi organi o tessuti.

UNGHIE

Un alto numero di pazienti con Alopecia Areata presenta il coinvolgimento delle
unghie. Non esistono dati univoci sulla frequenza del fenomeno che, a seconda
degli studi e del grado di severita della malattia, puo oscillare dal 2-3% al 60%
dei casi.

| segni ungueali di Alopecia Areata possono presentarsi in vario modo e con
differenti livelli di gravita e comparire in contemporanea o precedere o seguire
la caduta dei capelli.

L'alterazione pit fequente & il Pitting (la comparsa di piccole depressioni cu-
poliformi “a ditale da cucito”), e le Linee di Beau (avvallamenti trasversali alla
superficie dell'unghia). Circa un paziente su 30 invece presenta la trachionichia
(Twenty Nail Distrophy ) in cui la lamina ungueale assume un aspetto simile a
quello di una superficie trattata con carta vetrata.

TIROIDE

Le patologie autoimmuni della tiroide sono tra le piu frequenti malattie che
accompagnano l'Alopecia Areata. Si stima che le persone con Alopecia Areata
abbiano un rischio 4 volte piu alto rispetto alla popolazione generale di soffrire
di una qualche disfunzione della tiroide e del 66% piu alto di soffrire di tiroidite
di Hashimoto o tiroidite cronica autoimmune, una patologia in cui si verifica una
risposta anomala del sistema immunitario ai danni della tiroide che pud provo-
care ipotiroidismo, ossia una produzione di ormoni tiroidei inferiore alla norma.

ATOPIA E MALATTIE AUTOIMMUNI

Si stima che tra il 25% e il 45% dei pazienti soffra di atopia, una predisposizione
ereditaria del sistema immunitario a rispondere in maniera esagerata ed incon-
trollata a stimoli ambientali (alimenti, ambiente esterno, ambiente domiciliare,
microbioma) che, in soggetti normali, non determinano nessun tipo di reazione.
In generale, I'Alopecia Areata pud essere accompagnata da vitiligine, diabete di
tipo 1, gastrite cronica atrofica, epatite cronica attiva, colite ulcerosa, celiachia,
cirrosi biliare, artrite reumatoide, miastenia grave, lichen planus, lupus eritema-
toso sistemico, pemfigo, sclerosi multipla, sclerodermia, fibromialgia.
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Alopecia Areata

Complicanze

L'Alopecia Areata ha un andamento clinico benigno in quanto non si assiste mai
alla distruzione dei follicoli piliferi.

Le possibili complicanze sono legate alle conseguenze dell’assenza dei capelli/
peli e del venir meno del loro ruolo di protezione fisiologico.

Cio pud esporre a un maggior rischio di scottature del cuoio capelluto e, nel
lungo periodo, a un aumento del rischio di sviluppare tumori cutanei. Quando
la perdita di peli riguarda occhi, naso e orecchie esiste inoltre un aumento delle
probabilita di contrarre infezioni e andare incontro a fenomeni irritativi a carico
di questi organi.

Particolarmente gravose sono le complicanze di tipo psicologico.

L'Alopecia Areata puo avere un impatto devastante sulla qualita della vita dei
pazienti, dei loro congiunti e soprattutto in quei casi in cui la malattia colpisce
bambini, adolescenti e donne (cfr. Il vissuto del paziente con Alopecia Areata).

Si stima che le persone affette da Alopecia Areata abbiano una probabilita 2,5
volte maggiore rispetto alla popolazione generale di soffrire di ansia; i tassi
sono ancora maggiori nei bambini: in questa fascia di eta circa la meta dei pa-
zienti soddisfa i criteri per un disturbo d'ansia.

Frequenti sono anche i fenomeni depressivi: un recente studio inglese ha ri-
scontrato un aumento del 38% di disordini depressivi ricorrenti; piu frequenti
anche altri disturbi psichiatrici come I'agorafobia e fenomeni di autolesionismo.
Questi fenomeni sono spesso aggravati dalla comparsa di recidive o in caso di
mancata efficacia del trattamento.

Per questo, affrontare I'impatto emotivo della malattia e, se necessario, attivare
un supporto psicologico, € una componente fondamentale del percorso tera-
peutico dei pazienti con Alopecia Areata per vivere meglio.
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Capitolo 1

Complicanze di
tipo psicologico

L'’Alopecia Areata puo avere un impatto devastante sulla
qualita della vita dei pazienti, dei loro congiunti e soprattutto
in quei casi in cui la malattia colpisce bambini, adolescenti e
donne.

Affrontare I'impatto emotivo della malattia e, se necessario, at-
tivare un supporto psicologico, € una componente fondamen-

tale del percorso terapeutico dei pazienti con Alopecia Areata
per vivere meglio.
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Analisi dei costi associati all'Alopecia Areata:
un approccio multidimensionale

A cura del Transmedia Lab, Dipartimento di Comunicazione e Ricerca Sociale
(CoRiS) dell'Universita Sapienza di Roma

Introduzione: cost-of-iliness e politiche sanitarie

Gli studi di cost-of-illness appaiono fondamentali per comprendere approfondi-
tamente lI'impatto economico di una patologia sia a livello individuale, sia socia-
le. Questi studi consentono di valutare i costi diretti, come le spese per tratta-
menti, farmaci e visite mediche, e i costi indiretti, come perdita di produttivita,
assenze dal lavoro e impatto psicologico sui pazienti.

Di conseguenza, le analisi di cost-of-illness forniscono dati essenziali per i de-
cisori politici e le istituzioni sanitarie, contribuendo allo sviluppo di politiche piu
efficaci e mirate. Questi dati possono influenzare, per esempio, I'inserimento
di una malattia nei Livelli Essenziali di Assistenza (LEA) e nel Piano Nazionale
della Cronicita.

Sensibilizzare l'opinione pubblica e i decisori politici sulle implicazioni economi-
che di una malattia pud anche favorire 'assegnazione di risorse a patologie cro-
niche e rare, che spesso ricevono meno attenzione. Comprendere la portata dei
costi associati permette inoltre una migliore pianificazione delle risorse sanitarie
e una distribuzione piu efficiente dei fondi, assicurando ai pazienti l'assisten-
za necessaria senza gravare eccessivamente sul sistema sanitario. Considerare,
dunque, I'impatto economico di una malattia pud infine consentire di sviluppa-
re interventi in grado di migliorare la qualita della vita dei pazienti, riducendo
tanto i costi diretti, quanto quelli indiretti associati alla gestione della patologia.

36 LIBRO BIANCO ALOPECIA AREATA



Il caso dell’Alopecia Areata

L'Alopecia Areata rappresenta una sfida significativa non solo dal punto di vi-
sta medico, ma anche da quello economico. | costi associati alla gestione di
questa condizione sono multidimensionali e comprendono sia costi diretti, che
indiretti, nonché implicazioni per le politiche sanitarie..

COSTI DIRETTI

| costi diretti sono identificabili nei costi annuali per la gestione dell’Alopecia
Areata e includono le spese mediche per trattamenti e terapie, come 'uso di
farmaci immunosoppressori o inibitori della Janus chinasi (JAK), che possono
essere costosi e richiedere un monitoraggio continuo. Inoltre, molti pazienti ri-
corrono a soluzioni protesiche, come parrucche e protesi capillari, che posso-
no avere un costo elevato e necessitare di sostituzioni periodiche. Questi costi
possono variare notevolmente a seconda della qualita e del tipo del prodotto
scelto, con parrucche di capelli umani che possono costare tra i 1.000 e i 3.000
euro e protesi personalizzate che possono arrivare a costare circa 5.000 euro.

COSTI INDIRETTI

| costi indiretti sono altrettanto significativi e includono soprattutto la perdita di
produttivita dovuta allimpatto fisico e psicologico della malattia. Diversi studi
hanno dimostrato che una quota significativa di persone affette da Alopecia
Areata, compresa tra il 30% e il 70%, soffre di disturbi psicologici, tali da de-
terminare problematiche sia sul versante personale e relazionale, sia su quello
professionale, con un aumento delle assenze dal lavoro e una riduzione della
produttivita. A tale proposito, va sottolineato che i pazienti possono affrontare
costi aggiuntivi per il supporto psicologico e le terapie comportamentali ne-
cessarie per gestire I'impatto emotivo della malattia.

IMPLICAZIONI PER LE POLITICHE SANITARIE
E essenziale che le politiche sanitarie riconoscano I'Alopecia Areata come una
malattia cronica che richiede un approccio integrato alla gestione. Questo inclu-
de non solo il trattamento medico, ma le misure di tutela al riguardo dovrebbero
comprendere anche programmi di supporto psicologico per aiutare i pazienti a
gestire I'impatto emotivo della malattia.
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Analisi dei costi associati all'Alopecia Areata:
un approccio multidimensionale

Lo studio “Patient-reported burden of severe
alopecia areata”

Nel 2024 e stato condotto uno studio, Patient-Reported Burden of Severe Alo-
pecia Areata: First Results from the Multinational Alopecia Areata Unmet Need
Survey, che ha coinvolto 747 pazienti adulti di 11 paesi, tutti con perdita di ca-
pelli pari o superiore al 50%. Oltre alle caratteristiche demografiche, a essere
analizzati sono stati I'impatto della malattia sulla qualita della vita (attraverso
il DLQI — Dermatology Life Quality Index), il bisogno di supporto e le strategie
di coping, in modo da approfondire anche i costi psicologici e sociali legati alla
patologia.

Lo studio ha rilevato:

1. Impatti psicologici e sociali:
A. qualita della vita: I'86,2% dei partecipanti ha riportato un grave impatto
della malattia (DLQI >10). L'impatto principale & stato sulla salute mentale,
con il 55,8% dei pazienti che ha riportato effetti significativi sullumore e sulla
qualita del sonno;
B. diagnosi psicologiche: il 26,1% dei partecipanti ha ricevuto diagnosi di
ansia e il 18,1% di depressione. La perdita di capelli porta a una diminuzione
dell'autostima (32,9%) e a difficolta nelle attivita quotidiane (27,2%);
C. supporto psicologico: i pazienti hanno riportato l'importanza del supporto
psicologico, con il 51,1% che ha indicato il dialogo con un professionista della
salute come strategia di coping.

2. Costi diretti e indiretti:
A. costi sanitari: i trattamenti per I'Alopecia Areata severa possono includere
interventi farmacologici e non farmacologici, come l'uso di JAK inibitori
recentemente approvato, con elevati costi associati. Tuttavia, I'accesso a
trattamenti efficaci € limitato e spesso non coperto dalle assicurazioni;
B. costi psicologici e sociali: le comorbidita psicologiche richiedono un
supporto costante, che incrementa i costi per il sistema sanitario. Gli effetti
psicologici dell’Alopecia Areata includono lisolamento sociale e I'impatto
sulle relazioni personali, con costi indiretti come perdita di produttivita e
assenteismo.

3. Differenze in base a sesso, eta e gravita:
A. donne e pazienti con lunga durata della malattia hanno riportato un
impatto maggiore sulla qualita della vita rispetto agli uomini e ai pazienti con
durata della malattia inferiore a due anni;
B. gravita della perdita di capelli: i pazienti con perdita di capelli del 95% o
pit hanno riferito il massimo impatto sia sulla vita quotidiana che sulla salute
mentale.
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Questo studio ha evidenziato un pesante impatto dell’Alopecia Areata sulla
qualita della vita, con conseguenze psicologiche e sociali che si riflettono in
costi diretti per trattamenti medici e indiretti legati alle comorbidita psicologi-
che. Appare evidente, infatti, come l'impatto dell'’Alopecia Areata si estenda ben
oltre la semplice perdita di capelli, richiedendo un approccio multidisciplinare e
olistico per affrontarne tutti gli effetti. E essenziale quindi sviluppare interventi
di supporto integrato che combinino trattamenti fisici e programmi di assisten-
za psicologica per alleviare il peso della malattia e migliorare il benessere dei
pazienti.

Conclusione

Condurre un‘analisi di cost-of-iliness per I'Alopecia Areata costituisce quin-
di una fondamentale attivita di ricerca per consentire la messa a punto di una
visione complessiva e coerente del suo impatto economico e sociale. Questa
analisi permette di evidenziare non solo i costi diretti e indiretti, ma anche di
identificare le aree in cui l'intervento puo essere piu efficace, consentendo un
uso pil strategico delle risorse sanitarie. Inoltre, permette di riconoscere le esi-
genze specifiche dei pazienti, favorendo lo sviluppo di trattamenti e supporti
mirati che vadano oltre il sintomo fisico e includano aspetti psicologici e sociali.
Questa attivita di studio e di ricerca € fondamentale per sensibilizzare le istitu-
zioni sulla necessita di politiche inclusive che supportino percorsi di cura com-
pleti e personalizzati, considerando anche i costi nascosti che emergono a livel-
lo familiare e occupazionale.

Una comprensione approfondita di questi elementi aiuta non solo a ottimizza-
re i percorsi di gestione della malattia, ma anche a promuovere una maggiore
equita nell'accesso alle cure, migliorando l'integrazione dei pazienti all'interno
della societa.
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Ricognizione normativa e legislativa

L'Alopecia Areata & una malattia autoimmune caratterizzata dalla perdita dei ca-
pelli e dei peli, con possibili effetti psicologici e sociali rilevanti. Sebbene non sia
una patologia letale, essa ha un impatto significativo sulla qualita della vita dei
pazienti. In Italia, la normativa in materia di Alopecia Areata si & sviluppata sia
a livello nazionale che regionale, soprattutto per quanto concerne il riconosci-
mento di benefici, sussidi e misure a sostegno dei soggetti che ne sono affetti.
Questo capitolo analizza le disposizioni normative e le iniziative legislative prin-
cipali in ambito nazionale e regionale, sottolineando le differenze e le specificita
di ciascun livello.

1. Normativa nazionale in materia di Alopecia Areata

A livello nazionale, la normativa italiana in materia di Alopecia Areata ¢ limitata.
Infatti, I'attenzione istituzionale & spesso rivolta a malattie croniche e invalidanti
di natura sistemica piuttosto che a patologia autoimmuni non letali. Tuttavia,
negli ultimi anni, il riconoscimento della necessita di misure di sostegno per le
persone affette da Alopecia Arata ha guadagnato una crescente attenzione da
parte del Decisore.

1.1 LEGGI NAZIONALI IN VIGORE

Attualmente, la normativa nazionale non prevede una legge specifica che disci-

plini i diritti delle persone affette da Alopecia Areata. La malattia, peraltro, non &

inclusa nei Livelli Essenziali di Assistenza (LEA) come patologia che da diritto a

un’esenzione sanitaria, nonostante i tentativi di inserimento. Tuttavia, i pazienti

possono usufruire di alcuni benefici indiretti previsti da altre normative sanitarie
piu generiche:

. Legge 104/1992: Sebbene la Legge 104 sia principalmente rivolta a per-
sone con gravi disabilita, alcuni pazienti con forme avanzate di Alopecia
Areata, accompagnate da implicazioni psicologiche significative, possono
richiederne I'applicazione. Il riconoscimento della condizione di handicap
grave € raro e spesso subordinato alla valutazione medica e psicologica.

. Normativa in materia di invalidita civile: | pazienti con Alopecia Areata
possono richiedere una valutazione per il riconoscimento dell'invalidita
civile, specialmente in presenza di sintomi psicologici come ansia o de-
pressione. L'iter € complesso e il riconoscimento dell'invalidita parziale non
sempre da accesso a benefici economici significativi.
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1.2 PROPOSTE DI LEGGE E RACCOMANDAZIONI

Negli ultimi anni, alcune associazioni di pazienti e gruppi parlamentari hanno

avanzato proposte di legge per ottenere il riconoscimento dell'Alopecia Areata

come patologia invalidante, soprattutto per le forme pit gravi (alopecia univer-

sale o totale). Queste proposte mirano principalmente a:

. Estensione dell'esenzione ticket per visite specialistiche e trattamenti mi-
rati.

. Incentivi per il supporto psicologico ai pazienti, in quanto I'impatto sulla
sfera emotiva € spesso considerevole.

. Agevolazioni per l'acquisto di parrucche o protesi capillari, a seguito del-
le difficolta economiche spesso incontrate dai pazienti nel sostenere tali
spese.

Queste proposte, tuttavia, non hanno ancora trovato concreta applicazione

normativa, nonostante il supporto di alcune campagne di sensibilizzazione e di

associazioni pazienti.

1.3 ATTI PRESENTATI A LIVELLO NAZIONALE SULLA PATOLOGIA

A livello nazionale sono stati presentati atti di sindacato ispettivo e di indirizzo

e controllo, tra cui:

. Risoluzione n. 7-00764, a firma dell’On. Bellucci (Fdl), in merito al ricono-
scimento dell’Alopecia Areata nei Lea.

. Interrogazione a risposta scritta n. 4-10708, a firma dell'On. Deidda (Fdl), in
merito al riconoscimento dell’Alopecia come patologia cronica.

. Interrogazione a risposta scritta n. 4-04852, a firma dell'On. lovino (M5S),
in merito al riconoscimento dell’Alopecia come patologia cronica.

2. Normativa Regionale in Materia di Alopecia Areata
Alcune Regioni italiane hanno introdotto specifici interventi o benefici per i pa-
zienti affetti da Alopecia Areata, sia sotto forma di supporti finanziari sia at-
traverso l'accesso facilitato a servizi di assistenza psicologica e sociale. La di-
somogeneita della normativa regionale, tuttavia, evidenzia una distribuzione
irregolare delle risorse e delle opportunita, che pud generare disparita di tratta-
mento tra i pazienti residenti in aree diverse del Paese.
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Ricognizione normativa e legislativa

Ricognizione normativa e legislativa

2.1 Iniziative di Sostegno Economico e Assistenza Regionale
Di seguito, riportiamo alcune delle iniziative attuate dalle Regioni che hanno in-

trodotto normative e provvedimenti mirati a supportare le persone affette da

Alopecia Areata:

42

Emilia-Romagna: DGR n. 1815 del 02/11/2022 la Regione Emilia-Romagna
ha messo a disposizione un fondo di 220mila euro per I'acquisto di parruc-
che a favore dei pazienti di eta superiore a 16 anni, residenti nella Regione
con perdita dei capelli nelle forme gravi di Alopecia Areata e con una dura-
ta maggiore di un anno.

Lazio: in Regione Lazio & stata presentata una proposta di legge per rico-
noscere un contributo per I'acquisto di protesi tricologiche agli uomini ed
alle donne che soffrono di alopecia secondaria transitoria o permanente
derivante da patologie oncologiche, sistemiche o dermatologiche o conse-
guentemente a chemioterapia e radioterapia e nei casi di Alopecia Areata
per interventi di dermopigmentazione della zona sopraccigliare, infraciglia-
re e di zone di cuoio capelluto. Il contributo sara assegnato solo quando la
patologia € accertata da medici specialisti e sara pari all'80% della somma
sostenuta dall'utente al netto dell'lva e comunque mai superiori a € 250. Vi
sara un limite di reddito e il contributo sara garantito solo a coloro che non
superano i 50mila euro di ISEE, mentre con ISEE inferiore a 20mila euro |l
contributo & pari al 100%. La proposta di legge stanzia 300mila euro per gli
anni 2023, 2024, 2025 per i beneficiari. Inoltre, prevede l'istituzione di una
banca dei capelli presso la Direzione Salute che coinvolga enti del terzo
settore e soggetti di diritto privato operanti nell'assistenza e sostegno del
malato, imprese produttrici di dispositivi tricologici, parrucchieri. Attual-
mente, il provvedimento non ha ancora avviato I'esame.

Toscana: la Regione Toscana, con Del. n, 738/2006 e s.m.i., nell'ambito del-
le prestazioni di assistenza protesica fruibili ai cittadini residenti, garanti-
sce l'erogazione di un contributo annuo per l'acquisto di una parrucca. Il
contributo e riservato alle persone affette da alopecia dipendente da in-
terventi sanitari correlati a patologie oncologiche e alle persone affette da
alopecia conseguente a specifiche patologie, tra cui I'Alopecia Areata. Il
contributo pro capite erogabile (Del. GRT n. 1197/2020) & stabilito in € 300
per patologie oncologiche che determinano alopecia per le quali si prevede
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Capitolo 3

I'utilizzo della parrucca per un periodo temporale limitato, in via generale di
alcuni mesi, per il tempo relativo ad effettuare le terapie necessarie e in €
900 per le condizioni morbose per le quali si prevede un utilizzo temporale
della parrucca continuativo per un lungo periodo di tempo.

2.2 Disparita Regionali e Limitazioni

Nonostante queste misure, non tutte le Regioni offrono supporti specifici per
i pazienti con Alopecia Areata. Infatti, le risorse limitate e la mancanza di una
normativa nazionale uniforme comportano disparita significative nel trattamen-
to delle persone affette dalla malattia. Inoltre, I'assenza di linee guida comuni
rende complesso per i pazienti accedere alle prestazioni disponibili senza una
chiara informazione.

Solo 3 Regioni hanno introdotto
normative e provvedimenti mirati
a supportare le persone affette da

Alopecia Areata: y
Emilia-Romagna

Lazio
Toscana

Non tutte le Regioni offrono

supporti specifici per i pazienti

con Alopecia Areata:
Risorse limitate

Mancanza di una normativa
nazionale uniforme
Assenza di linee guida
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Il vissuto del paziente con
Alopecia Areata

“Tanto sono solo capelli”.

E probabilmente questa la frase che le persone che soffrono di Alopecia Areata
si sentono ripetere piu spesso. Una frase apparentemente di poco conto ma
che, in realta, ha conseguenze pesantissime sulla vita dei malati e delle loro
famiglie.

Sottende infatti innumerevoli equivoci che, insieme, alimentano lo stigma e im-
pediscono di riconosce alle persone affette da Alopecia Areata un loro diritto
fondamentale: quello di essere riconosciute come persone malate.
Cominciamo col chiarire che, si, il sintomo piu evidente dell’Alopecia Areata ¢ la
perdita dei capelli e dei peli che, in molti pazienti, puod essere totale e investire
I'intero corpo: cuoio capelluto, ciglia, sopracciglia, orecchie, naso e giu fino ad
arrivare alla punta dei piedi.

Tuttavia, 'Alopecia Areata € molto spesso accompagnata da altre malattie.
Quelle della tiroide sono tra le piu frequenti: si stima che le persone con Alope-
cia Areata abbiano un rischio 4 volte piu alto rispetto alla popolazione generale
di soffrire di una qualche disfunzione della tiroide. Poi, ci sono molte condizioni
autoimmuni e autoinfiammatorie. Per esempio, quasi la meta delle persone con
Alopecia Areata soffre di atopia, una predisposizione ereditaria del sistema im-
munitario a rispondere in maniera esagerata ed incontrollata a stimoli ambientali
che, in soggetti normali, non determinano nessun tipo di reazione. E poi, vitiligi-
ne, diabete di tipo 1, gastrite cronica atrofica, colite ulcerosa, celiachia, e molte
altre. Soffrire di Alopecia Areata, dunque, significa molto spesso essere destina-
to a convivere con altre patologie. Spesso molto serie.

| capelli, dunque, sono si un sintomo ma anche un campanello di allarme che
indica che qualcosa sta succedendo nell'organismo e che richiede una presa in
carico complessiva da parte del servizio sanitario. Cid oggi a molti persone af-
fette con Alopecia Areata & negato.

In realta, pero, se anche I'Alopecia Areata riguardasse soltanto i capelli, sarebbe
un problema tutt'altro che trascurabile. Si dimentica, infatti, che i capelli sono
una componente essenziale dell'immagine e dell'identita personale e della sua
rappresentazione nel contesto sociale.
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In qualunque parte del mondo e in qualunque cultura i capelli sono tra i simboli
piu potenti dell'identita individuale e di gruppo. Dall'ebraismo ai sikh fino ad ar-
rivare alla piu recente cultura e religione rasta sono i capelli sono un lampante
strumento di definizione delle identita.

Non € un caso se dalla notte dei tempi i popoli hanno costruito storie e miti in cui
i capelli erano tra i protagonisti: da Sansone a Rapunzel, i capelli hanno simbo-
leggiato uno strumento in grado di conferire forza, nobilta, perfino potere. A tal
proposito: I'ultimo presidente degli Stati Uniti calvo & stato Dwight Eisenhower,
in carica fino al 1961, a dimostrazione del profondo legame tra capelli e apprez-
zamento sociale.

Potrebbe bastare questo per cominciare a capire perché le persone con malattie
dei capelli sono a rischio di stigmatizzazione personale e pubblica.

Un recente studio pubblicato sulla rivista JAMA Dermatology ha mostrato quan-
to forte sia lo stigma verso le persone con Alopecia Areata: di fronte all'imma-
gine di pazienti con differenti forme di alopecia, un campione di circa 2 mila
persone non ha esitato a descrivere le persone come malate (29,8%), non attra-
enti (27,2%), contagiose (9,9%), non intelligenti (3,9%) e persino sporche (3,9%).

Ancora, i volontari hanno riferito che non si sarebbero sentiti a loro agio ad avere
un contatto fisico con le persone con Alopecia Areata (16,9%) o assumerle per
un lavoro (6,2%). E perd bastato spiegare loro che I'Alopecia Areata & una con-
dizione medica, perché lo stigma diminuisse.

Tuttavia, il ruolo individuale e sociale dei capelli, non ha ripercussioni solo verso
I'esterno.

Nelle persone con Alopecia Areata, l'autostima e l'identita possono andare in
frantumi, portando a sentimenti di perdita, dolore, confusione e vergogna.

Ecco dunque perché riferirsi allAlopecia Areata come a un semplice problema
estetico € non solo sbagliato, ma anche offensivo nei confronti delle persone
che ne sono affette.
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Il vissuto del paziente con
Alopecia Areata

Vivere con I'Alopecia Areata

“Una mattina sono entrata in bagno con
i miei capelli. Uscita dalla doccia non

c’erano pilu”. Una persona con Alopecia
Areata descrive cosi il suo incontro con

la malattia.

Certo: non sempre ['inizio della malattia & cosi traumatico e repentino. Esistono
forme di Alopecia Areata meno severe. Tuttavia, specie per le forme piu gravi le
prime reazioni sono spesso shock, preoccupazione, incertezza, disperazione.

Per molti pazienti, I'incontro con la malattia rappresenta una cesura: c'€ un prima
e un dopo la comparsa dell’Alopecia Areata che, quando arriva, ha un impatto su
tutti gli ambiti della vita.

La vita lavorativa viene stravolta. Alcuni pazienti rinunciano al lavoro per I'im-
barazzo legato al loro aspetto, ad altri - specie quelli che svolgono mansioni per
cui € tradizionalmente richiesta la ‘bella presenza’ - pud succedere di essere
allontanati dal lavoro o trasferiti ad altre mansioni. In alcuni casi pud succedere
di non riuscire piu a svolgere come prima il proprio lavoro, per esempio per le
continue irritazioni agli occhi a causa della perdita delle ciglia.

Cosi, secondo alcuni studi, tra il 40 e il 60% delle persone con Alopecia Areata
ha ripercussioni sul lavoro. Hanno inoltre un rischio del 56% piu alto rispetto a
quelle sane di assenza dal lavoro e I'82% piu alto di disoccupazione. Ma tra le
persone con Alopecia Areata si osservano anche tassi piu alti di presenteismo,
cioé la presenza al lavoro nonostante le condizioni di salute consiglierebbero di
stare a casa.

Ancora, tra le persone con Alopecia Areata si registra una diminuzione della fi-
ducia in se stessi che interferisce con la voglia e la capacita di ottenere promo-
zioni o di trovare un lavoro dopo la disoccupazione. In tal modo si modificano
le prospettive di carriera tendendo a scegliere posizioni con minore visibilita
pubblica.
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Capitolo 4

Cosi come sul lavoro, anche il resto della vita ne risente. Molti pazienti riducono o
rinunciano alle occasioni di socializzazione, con un impatto importante sulla vita
sociale e la qualita di vita generale.

Cambiano anche i progetti di vita. Uno studio recente ha rilevato che piu del 60% dei
pazienti intervistati dichiarava che I'Alopecia Areata aveva condizionato decisioni
importanti nella vita, dall'istruzione alla carriera fino alle relazioni interpersonali.

Non da meno & l'impatto della malattia sulla vita quotidiana dei bambini affetti da
Alopecia Areata. Circa la meta salta piu spesso dei compagni la scuola e ottiene
scarsi risultati scolastici a causa del disagio associato alla perdita di capelli. Spesso
sono vittime di bullismo. Limitano la partecipazione ad attivita scolastiche e sportive
riducendo le occasioni di socializzazione.

In questo contesto, specie per gli adulti, le protesi (parrucche), le stra-
tegie di camuffamento (foulard e simili), il Trattamento Trucco Semiper-
manente Paramedicale spesso sono 'unica ancora. Nel complesso ne fa
uso circa il 90% delle donne e intorno al 70% degli uomini con perdita di
capelli estesa.

Queste strategie non sono un intervento cosmetico, ma rappresentano
un vero e proprio trattamento finalizzato a preservare la propria immagi-
ne personale e ridurre I'impatto sociale e psicologico della malattia.

Shock

Preoccupazione

Incertezza

Disperazione

Vita lavorativa stravolta

Diminuzione della fiducia in se stessi

Impatto importante sulla vita sociale e la qualita di vita generale
Bambini vittime di bullismo, e limitano la partecipazione ad
attivita scolastiche e sportive
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Il vissuto del paziente con
Alopecia Areata

Salute mentale alla prova

“Ci chiedono di essere forti, resilienti.
Ma non si puo chiedere a un malato

di essere forte”. Con queste poche
parole una persona con Alopecia Areata
riassume il travaglio che vivono i malati.

L'Alopecia Areata, infatti, ha un impatto devastante sul benessere psichico del-
la persona. “Ti guardi allo specchio e non ti riconosci pit, non vuoi piu fare nulla
di quello che ti piaceva prima. Sai che significa?”, dice un‘altra.

Si stima che tra il 30% e il 70% delle persone con Alopecia Areata presenti sinto-
mi di sofferenza mentale. Ansia, depressione,, ricoveri per malattie psichiatri-
che sono molto pit frequenti rispetto alla popolazione generale.

Ecco qualche numero.

Dopo una diagnosi di Alopecia Areata, il rischio di avere una diagnosi di depres-
sione cresce del 30-38%, cosi come quello di avere bisogno di antidepressivi. ||
rischio aumenta ulteriormente tra le donne, specie se giovani. A seconda della
gravita della malattia, la depressione & presente dal 18 al 100% dei pazienti e fino
alla meta dei malati presenta sintomi estremamente gravi.

Il problema non risparmia i bambini: ha sintomi depressivi tra il 6% e il 50%.

Altrettanto diffusi i disturbi d'ansia, che si stima colpiscano circa due terzi delle
persone con Alopecia Areata. Forme di ansia sociale colpiscono quasi la meta
dei pazienti e, soprattutto subito dopo la diagnosi, oltre il 60% dei pazienti spe-
rimenta ritiro dalle attivita sociali e dalle interazioni con gli amici. Per molte per-
sone, il ritiro sociale puo protrarsi per tutta la vita. Le ragioni segnalate non ri-
guardano soltanto il proprio senso di inadeguatezza e la difficolta ad accettare
la propria immagine, ma anche le reazioni della societa nei confronti del malato,
come fenomeni di rifiuto sociale e di bullismo.

Continuo & poi lo stress, principalmente legato al disagio emotivo e sociale, a

protocolli di trattamento impegnativi, al decorso imprevedibile della malattia e
alla discriminazione dovuta alla perdita di capelli.
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Il vissuto del paziente con
Alopecia Areata

Di cosa hanno bisogno i pazienti

“Noi non siamo neanche malati di serie
B. Semplicemente non ci considerano
come malati. E se non siamo malati,
qualunque nostro bisogno viene
giudicato puramente estetico”.

Ancora una volta, le parole dei pazienti restituiscono meglio di ogni descrizione
la realta della malattia.

Oggi, il primo bisogno per la comunita delle persone affette da Alopecia Areata
e che questa condizione esca dalla sfera dei problemi estetici per entrare in
quella dei problemi di salute.

Che si prenda consapevolezza e si riconosca, dal punto di vista sociale e istitu-
zionale, che I'Alopecia Areata € una malattia. E che, quindi, il servizio sanitario
nazionale prenda atto di cio e la inserisca nei Livelli Essenziali di Assistenza
(Lea).

Sarebbe innanzitutto un atto di giustizia nei confronti dei malati, a cui finalmen-
te verrebbe restituita la dignita. Ma anche un primo passo verso il riconoscimen-
to sociale della malattia e il contrasto dello stigma giacché, come dimostrano
le ricerche, questo & tanto piu alto quanto minori sono le conoscenze su una
patologia.

Inoltre, sarebbe il passo necessario per uscire dalla situazione paradossale in
cui 'Alopecia Areata e le istituzioni oggi vivono e che vedono - finalmente - la
disponibilita e I'approvazione di farmaci specificamente indicati per I'Alopecia
Areata senza che questa condizione sia formalmente riconosciuta.

Ecco perché il riconoscimento €& il primo e fondamentale passo necessario per
innescare il cambiamento di cui le persone con Alopecia Areata hanno bisogno.

LA RISPOSTA DEL SERVIZIO SANITARIO

“Pensavo che mio figlio sarebbe morto”, racconta la mamma di un piccolo pa-
ziente. "Nessuno sapeva dirmi cosa avevo”, riferisce un paziente. “Mi spiegavano
che era un modo attraverso cui il mio inconscio mi diceva che dovevo cambiare
radicalmente la mia vita”, racconta un‘altra.
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La gran parte delle persone che si ammalano di Alopecia Areata oggi in Italia &
sola e destinata a scontrarsi con un sistema sanitario quasi mai attrezzato a for-
nire risposte adeguate. Mancano le strutture, i percorsi, spesso i professionisti
e le competenze.

Il percorso delle persone con Alopecia Areata - salvo i casi in cui la perdita dei
capelli sia ampia e repentina - comincia davanti allo specchio o nel salone del
parrucchiere che nota un‘area glabra sul capo. Da qui si passa dal medico di fa-
miglia che consiglia di rivolgersi a un dermatologo, dove il costo della visita, a
causa delle liste d'attesa, € il piu delle volte a carico del cittadino.

A questo punto i pazienti si trovano di fronte alla roulette dell'assistenza sani-
taria.

Alcuni - i piu fortunati - riescono ad accedere a strutture sanitarie dotate di am-
bulatori di patologia degli annessi cutanei, dotati delle competenze e di percorsi
dedicati per rispondere ai bisogni diagnostici e clinici dei pazienti. Un censimen-
to dell’Associazione Italiana Pazienti Alopecia and Friends OdV (AIPAF OdV) ne
ha contati solo 27 sull'intero territorio nazionale. Il loro numero & del tutto insuf-
ficiente e alcune Regioni - come Valle D’Aosta, Molise, Basilicata, Calabria - ne
sono completamente sprovvisti.

Per i pazienti che non riescono a individuare una struttura a cui affidarsi, invece,
inizia un calvario fatto di incertezza, di secondi e terzi pareri, di scelte terapeu-
tiche non sempre ottimali.

Una delle peculiarita dell’Alopecia Areata, infatti, € che - almeno fino a pochi
mesi fa - non esisteva un singolo approccio terapeutico valido per tutti i pazien-
ti. L'efficacia e la modalita di utilizzo dei trattamenti, inoltre, solo in pochi casi
erano state validate in studi clinici di buona qualita. Cosi, la gran parte delle scel-
te terapeutiche é tradizionalmente legata soprattutto all'esperienza del clinico.
L'avvento dei nuovi farmaci poco piu di un anno fa ha finalmente offerto un‘op-
zione valida e con indicazioni chiare per i pazienti. | farmaci, tuttavia, possono
essere prescritti soltanto nei centri dermatologici prescrittori di farmaci biologi-
ci. Anche questo rischia di essere un collo di bottiglia che pudé ampliare ancora
di piu le diseguaglianze tra i malati.
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Non secondaria € inoltre la gestione delle comorbidita che accompagna la
maggior parte dei pazienti e che solo centri altamente specializzati possono
garantire.

Le persone con Alopecia Areata, dunque, oggi hanno bisogno di una rete di
strutture sanitarie qualificate distribuite uniformemente sul territorio nazio-
nale, che sappiano prendere in carico il paziente e seguirlo nella gestione di una
malattia complessa e multifattoriale che lo accompagnera per tutta la vita.

E fondamentale, inoltre, la disponibilita di supporto psicologico per la gestione
di una malattia che, come visto, ha un impatto devastante sul benessere menta-
le delle persone che ne sono affette.

RESTITUIRE | DIRITTI

E una malattia. E caratterizzata da continue recidive che per la gran parte dei
pazientila rendono, di fatto, cronica. Ha un impatto su innumerevoli aspetti della
vita.

La quasi totalita delle patologie dotate di queste caratteristiche oggi da il dirit-
to alle persone che ne sono affette di beneficiare di strumenti di supporto che
rendano meno gravosa la convivenza con la malattia e compensino, almeno in
parte, il suo impatto sugli aspetti della vita quotidiana, come il lavoro.

Nulla di tutto questo oggi avviene per I'Alopecia Areata, che, come abbiamo
visto, ha implicazioni mediche, ma anche personali e sociali importantissime: ha
ricadute sulla sfera lavorativa, sottrae opportunita, ridefinisce le scelte di vita.
Oggi, quale che sia il suo impatto, non esiste alcun riconoscimento di invalidita
civile alle persone che ne sono affette. Eppure oggi la ricerca ha dimostrato
che per molti pazienti - specie i piu gravi - la malattia comporta una riduzione
della capacita lavorativa.

Non esistono esenzioni. | pazienti che hanno accesso ai nuovi anticorpi mono-
clonali, per esempio, devono sottoporsi a carenza trimestrale a esami ematici
che individuino I'eventuale comparsa di effetti collaterali. In assenza di un rico-
noscimento istituzionale, questi esami sono a carico del paziente.

Né esiste un riconoscimento su base nazionale del contributo per I'acquisto
delle parrucche, che rappresentano per le persone con Alopecia Areata vere e
proprie protesi € non una risorsa cosmetica.
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Non & da considerarsi cosmetico neanche il Trucco Semipermanente Parame-
dicale. “Immaginati senza ciglia e sopracciglia: le sopracciglia sono la chiave
dell'espressivita del viso”, dice una paziente. Eppure, il Trucco Semipermanente
Paramedicale delle sopracciglia non € detraibile, se non quando eseguito in un
centro medico. Una norma che ignora completamente una realta in cui gli spe-
cialisti del settore non operano in centri medici.

Potrebbero sembrare tante piccole cose, dunque, ma in realta non lo sono affat-
to, se si realizzassero potrebbero migliorare significativamente la qualita di vita
delle persone con Alopecia Areata.

RICONOSCERE LA DIGNITA

Infine, le persone affette da Alopecia Areata hanno oggi bisogno del ricono-
scimento della loro dignita in quanto persone malate, e di essere riconosciute
come tali dagli enti preposti.

Quotidianamente affrontano lo stigma legato alla loro condizione. Solo una
maggiore informazione e la sensibilizzazione alla malattia pud contrastarlo. La
realizzazione di progetti di informazione, che partano anche dalle scuole - che
sono peraltro uno dei principali luoghi di vita di tanti bambini alopecici -, sarebbe
un passo importante in questa direzione.

Non meno importante, tuttavia, & I'abrogazione, da parte delle
istituzioni, di regole discriminatorie, per esempio quella che
classifica I'Alopecia Areata causa di inidoneita all'arruolamento
in alcuni corpi delle Forze Armate, che, in alcuni casi viene
evidenziata solo dopo che vengono superati concorsi e le prove.
Cosi come l'abolizione di pratiche lesive della dignita personale,
come quella che impone la rimozione della parrucca/protesi o

altro usato per coprirsi (cappellini, foulard, turbanti) nelle foto dei

documenti come la carta di identita o il passaporto.

Ancora una volta l'alopecia & considerata solo un problema estetico e la parruc-
ca un semplice vezzo.
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Capitolo 4

Riconoscimento
della loro dignita

Quotidianamente affrontano lo stigma legato alla
loro condizione. Solo una maggiore informazione e la
sensibilizzazione alla malattia pud contrastarlo.

RN

Progetti di
informazione

Che partano anche dalle scuole, che sono peraltro uno dei
principali luoghi di vita di tanti bambini alopecici, sarebbe un
passo importante in questa direzione
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Il ruolo del medico di medicina generale

A cura del Dott. Giuseppe Zagami, Vicesegretario Nazionale Vicario
Esecutivo Nazionale Continuita Assistenziale, FIMMG

Il medico di medicina generale rappresenta il primo punto di riferimento per
il paziente e ricopre un ruolo fondamentale nella presa in carico del paziente
cronico.

Nella gestione del paziente affetto da Alopecia Areata ha il compito di gestire
la fase iniziale della malattia, offrendo supporto, avviando una diagnosi prelimi-
nare e, quando necessario, indirizzando il paziente verso specialisti, garantendo
un percorso di cura adeguato.

L'educazione del paziente affetto da Alopecia Areata & un aspetto cruciale nella
gestione della malattia da parte del medico di medicina generale. La capacita di
comprendere e accettare la malattia, insieme alla consapevolezza delle opzioni
terapeutiche e della possibile evoluzione, ha un impatto significativo sulla qua-
lita della vita del paziente e sulla sua aderenza alle cure. Il medico di medicina
generale ha quindi la possibilita non solo di trattare la patologia, ma anche di
fornire al paziente gli strumenti necessari per affrontare la malattia in modo
informato e consapevole.

Una parte rilevante della gestione del paziente con Alopecia Areata riguarda,
infatti, il supporto psicologico. Nonostante non sia una malattia pericolosa per
la vita, I'Alopecia Areata pud avere un impatto emotivo notevole, minando la
fiducia e l'autostima del paziente. Puo presentare fasi di remissione ed esistono
trattamenti per stimolare la ricrescita dei capelli. La capacita del medico di af-
frontare con sensibilita ed empatia queste problematiche € essenziale per man-
tenere il paziente fiducioso e proattivo nella gestione della malattia.

L'Alopecia Areata & una malattia autoimmune in cui il sistema immunitario at-
tacca i follicoli piliferi, interrompendo la crescita dei capelli. Far comprendere
la natura autoimmune della malattia € molto importante. Aiuta a rassicurare il
paziente che la condizione non & dovuta a fattori esterni, come la scarsa igie-
ne o un‘alimentazione sbagliata, né tanto meno € contagiosa. Inoltre, permet-
te al paziente di non sentirsi in colpa o responsabile per la propria condizione.
Spesso, infatti, i pazienti che soffrono di Alopecia Areata si colpevolizzano o si
vergognano del proprio aspetto, alimentando sentimenti di frustrazione o iso-
lamento sociale.
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Parte dell'educazione consiste anche nel rendere il paziente consapevole che
I’Alopecia Areata € una condizione cronica e imprevedibile. La malattia pud ma-
nifestarsi in episodi di caduta dei capelli seguiti da fasi di ricrescita, ma ¢ al-
trettanto possibile che la condizione si ripresenti nel tempo, magari in forme
piu estese. |l paziente deve essere preparato al fatto che, pur esistendo diverse
opzioni terapeutiche, non vi € una cura definitiva. Questo non deve scoraggiare
il paziente, ma al contrario serve per comprendere che un buon controllo della
malattia € possibile e che la condizione pud migliorare con il trattamento.

Un altro aspetto fondamentale riguarda la gestione delle aspettative. Il paziente
deve sapere che la risposta ai trattamenti varia da individuo a individuo. Alcu-
ni pazienti vedranno una ricrescita dei capelli dopo poche settimane di tratta-
mento, mentre altri potrebbero non rispondere in maniera altrettanto rapida o
evidente. La mancanza di risultati immediati non significa che il trattamento sia
inefficace, ma che potrebbe essere necessario piu tempo o l'utilizzo di strate-
gie terapeutiche diverse. Il medico id medicina generale col suo supporto potra
aiutare a prevenire disillusioni e scoraggiamenti e, allo stesso tempo, motivare il
paziente a perseverare nel trattamento. E importante sottolineare che i capel-
li che ricrescono possono inizialmente essere piu sottili o di un colore diverso
rispetto ai capelli originali, ma che con il tempo tendono a riprendere le carat-
teristiche normali.

L'aspetto psicologico gioca un ruolo cruciale nel vissuto di chi soffre di Alope-
cia Areata. Per molte persone, la perdita dei capelli rappresenta una sfida signifi-
cativa per la propria immagine corporea e per l'autostima. Il medico di medicina
generale ha il compito di educare il paziente a riconoscere e accettare I'impatto
emotivo della malattia e di offrire supporto per affrontare le emozioni negative
che ne derivano. La perdita dei capelli, soprattutto quando ¢ visibile, puo portare
a sentimenti di vergogna, ansia e depressione. In questi casi, € importante che il
paziente sappia che non & solo e che puo trovare conforto non solo nel dialogo
con il medico, ma anche attraverso il supporto psicologico professionale o la
partecipazione a gruppi di sostegno.

Il medico di medicina generale deve anche discutere con il paziente dell'impor-
tanza della gestione dello stress. Anche se le cause esatte dell’Alopecia Areata
non sono ancora del tutto chiare, lo stress & spesso considerato uno dei fattori
scatenanti o peggiorativi della malattia.
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Oltre alla gestione dello stress, il paziente deve essere educato sull'importanza
di uno stile di vita salutare. Sebbene non esista una dieta specifica per preve-
nire o trattare I'Alopecia Areata, mantenere un‘alimentazione equilibrata e ricca
di nutrienti essenziali, come ferro, zinco e vitamine, pud supportare la salute
generale dei capelli e del sistema immunitario. Il medico di medicina generale
pud consigliare di evitare diete troppo restrittive e di preferire un‘alimentazione
varia, che includa frutta, verdura e proteine di qualita.

Infine, il medico deve istruire il paziente sull'importanza del monitoraggio rego-
lare della condizione. Data la natura ciclica dell’Alopecia Areata, che pud andare
incontro a fasi di remissione e riacutizzazioni, € essenziale che il paziente resti in
contatto con il medico di medicina generale o con lo specialista per monitorare
i progressi del trattamento. Le visite di follow-up permettono di valutare I'effi-
cacia delle terapie e di apportare eventuali modifiche qualora fosse necessario.
Il paziente deve sapere che, anche nei periodi di apparente remissione, € impor-
tante continuare a prendersi cura di sé e a mantenere uno stile di vita sano per
prevenire ricadute.

L'educazione del paziente € un tassello fondamentale nella gestione dell’Alo-
pecia Areata. Il medico di medicina generale ha la responsabilita di informa-
re il paziente sulla natura della malattia, sulle opzioni terapeutiche disponibili
e sull'importanza di mantenere uno stile di vita equilibrato. Allo stesso tempo,
deve essere in grado di offrire un supporto psicologico adeguato, aiutando il
paziente a gestire lo stress emotivo e a coltivare un atteggiamento positivo e
proattivo nella cura della propria salute. Solo attraverso una comprensione pro-
fonda e una gestione consapevole della malattia, il paziente potra affrontare al
meglio le sfide che I'Alopecia Areata porta con sé, migliorando significativamen-
te la propria qualita di vita.

Il follow-up rappresenta un altro aspetto importante del ruolo del medico di
medicina generale. Dopo aver avviato il trattamento, il medico deve monitorare
I'evoluzione della condizione e la risposta alle terapie. In caso di miglioramenti,
il paziente pud continuare la terapia prescritta, ma in caso di peggioramenti o
di una progressione della malattia verso forme piu gravi, il medico di medicina
generale dovra decidere se intensificare il trattamento o rivedere il piano tera-
peutico in collaborazione con uno specialista.
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Sul piano terapeutico, il medico di medicina generale puo iniziare il trattamen-
to con terapie topiche. | corticosteroidi, applicati localmente, possono essere
utili per ridurre l'infiammazione e la risposta autoimmune che colpisce i follicoli
piliferi. Inoltre, il minoxidil, un farmaco comunemente usato per stimolare la cre-
scita dei capelli, pud essere prescritto per favorire una pit rapida ricrescita nelle
aree affette. Questi trattamenti, tuttavia, sono generalmente efficaci nei casi
lievi o localizzati di Alopecia Areata. Per i casi piu estesi o resistenti ai trattamen-
ti topici, il medico di medicina generale deve valutare un invio a uno specialista.

Oltre ai trattamenti iniziali, il medico di medicina generale puo decidere di ri-
chiedere esami di laboratorio per escludere patologie associate. Questi possono
includere esami della funzionalita tiroidea, poiché l'ipotiroidismo autoimmune
e frequentemente associato all’Alopecia Areata. Altri test utili possono essere
gli esami del sangue per valutare carenze di ferro o la presenza di anemia, cosi
come la ricerca di autoanticorpi, come gli anticorpi anti-nucleo, che possono
suggerire una patologia autoimmune sistemica. Questa fase € fondamentale per
assicurarsi che la caduta dei capelli non sia il sintomo di una condizione piu am-
pia e complessa.

Il rinvio a uno specialista, solitamente un dermatologo, avviene quando il pa-
ziente non risponde ai trattamenti di prima linea, o quando la caduta dei capelli
€ molto estesa o si evolve verso forme piu gravi come I'Alopecia Areata totale
(perdita completa dei capelli sul cuoio capelluto) o universale (perdita di tutti i
peli corporei). Il dermatologo potra allora proporre terapie piu avanzate, come
iniezioni intralesionali di corticosteroidi, immunosoppressori o terapie con luce
ultravioletta (fototerapia).

In sintesi, il medico di medicina generale ha un ruolo centrale nella gestione del
paziente con Alopecia Areata. Agisce come primo punto di riferimento, diagno-
stico e terapeutico, offre supporto psicologico e indirizza verso gli specialisti
quando necessario. Questa figura é cruciale nel garantire al paziente un approc-
cio multidisciplinare e personalizzato, che prenda in considerazione sia l'aspetto
clinico sia quello emotivo della malattia.
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A cura del Dott. Andrea Marliani, Direttore Scientifico
del Gruppo Studio e Ricerca e Presidente Emerito S.I.Tri.
e Dott. Daniele Campo, Membro del Direttivo S.I.Tri

La storia dell'Alopecia Areata affonda nella notte dei tempi. Bendix Ebbell
(1865-1941), un teologo e medico norvegese, nel suo testo The Greatest Egyp-
tian Medical Document pubblicato nel 1924, riferisce che nel versetto Eb466
del Papiro di Ebers & presente un geroglifico che rappresenta I'Alopecia Areata
a cui é associato il suono “nssk”. Nello stesso documento sono descritti gli in-
gredienti della formulazione indicata come terapia per 'Alopecia Areata: peli di
porcospino bolliti nel grasso per ungerne la testa per quattro giorni.
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Il primo ad adoperare il termine alopecia, per la perdita dei capelli negli umani,
fu Ippocrate (460-377 a.C.). La parola alopecia, usata dai medici risalenti a Ippo-
crate, ha origine dalla parola greca per la volpe (GAWTNE - aldpex), a causa della
grande perdita di pelo che si apprezzava nella rogna della volpe.

Le prime descrizione visive dell'’Alopecia Areata possono essere invece attribui-
te ad Aulus Cornelius Celsus (25 a.C. - 45 d.C.), enciclopedista e medico roma-
no chiamato anche il Cicerone della Medicina per la sua capacita di utilizzare un
latino elegante e semplice.

Fu autore di un trattato in otto volumi, il De Medicina, di capitale importanza

per la medicina in generale e anche per la dermatologia. Il trattato faceva parte

di un compendio sulle scienze antiche quali I'agricoltura e la filosofia, chiamato

dall'autore De Artibus. Celso, nel quarto Capitolo del sesto Libro del De Medici-

na, elenca le principali malattie delle singole parti del corpo. Incomincia subito

parlando delle varie malattie del capo, in particolare quelle che provocano la

caduta dei capelli (“per le quali non c'é cura”). Tra le malattie del capo descrive

due forme di alopecia:

. una “che si dilata sotto qualunque forma e si manifesta tanto sul cuoio ca-
pelluto che sulla barba”;

. un’altra “che dalla somiglianza col serpente si € chiamata ofiasi, comincia
dall'occipite .."

Si deve, invece, al medico francese Francois Boissier de Sauvages de la Croix

(1706 - 1767) la prima attribuzione della denominazione ‘Alopecia Areata’ alla

patologia. Francois Boissier de Sauvages de la Croix ha pubblicato nel 1763 la

sua opera piu celebre: Nosologia Methodica, un testo completo dove vengono

classificate tutte le patologie allora conosciute.

In questo testo le alopecie vengono distinte in:

«  Alopecia simplex (androgenetica);

. Alopecia sifilitica;

. Alopecia volatile;

. Alopecia Areata.

In particolare, alla pagina 321 del secondo volume De Sauvages descrive I“Alo-

pecia Areata seu Area Jonston”.

La particolare specificazione “seu Jonston” che segue alla denominazione Alo-

pecia Areata € dovuta al fatto che circa 100 anni prima, nel libro Idea Univer-
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sae Medicinae Practicae, tradotto in inglese nel 1652 il medico polacco John
Jonston (1603-1675) descrive quella che allora era sempre stata chiamata ofiasi
come “Area”: “Area est capillorum areatim factum defluvium”, ovvero, “Area &
un‘area dove cadono i capelli”.

Fondata nel 1691 a Siena, la biblioteca dello Spedale di Santa Maria della Scala
custodisce un prezioso manoscritto: gli atti del primo congresso di tricologia di
tutti i tempi, il Discorzo de capelli e peli, che si svolse a Siena presso I'Accade-
mia dei Fisiocritici nel 1696. In questo documento € descritta anche I'Alopecia
Areata: “solamente nell'anno scorso circa alla meta dell'autunno cominciarono
a caderli improvvisamente i capelli, e con essi ogni altro pelo del corpo siché in
breve spazio di tempo, di hispido che egli era € divenuto si glabro; che € gran
meraviglia in mirando attentamente la dilui cute non che pelo alcuno, neppure vi
si riconosca un semplice vestigio di quelli nemmeno nelle ciglia”.

E probabile che il celebre anatomopatologo italiano Marcello Malpighi trasse
proprio da qui le conoscenze per la prima descrizione corretta dell'apparato pi-
lo-sebaceo, che comparira nella sua Opera Posthuma nel 1700. A meta del 1600
viene inventato il microscopio e Marcello Malpighi fu il primo a guardare la pelle
con questo nuovo strumento. Questo permise al medico bolognese di studiare
I'anatomia del follicolo pilifero e di riprodurla in tavole schematiche.

Negli anni successivi le malattie dermatologiche vennero studiate analizzando
capelli, squame, forfore.
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Il XIX secolo per le scienze biologiche pud essere considerato come il secolo
della Microbiologia. La prima descrizione clinica dell’Alopecia Areata deriva da
Delineations of Cutaneous Disease scritta nel 1817 dal medico scozzese Tho-
mas Bateman (1778-1821), allievo del famoso dermatologo Robert Willan. Tut-
tavia, Bateman piuttosto che Alopecia Areata, la denomino Porrigo Decalvans,
per significare una estensione glabra sul cuoio capelluto. Bateman ha descritto
“macchie calve, principalmente circolari”, con una ricrescita dei capelli che “& piu
morbida e di colore piu chiaro di prima”.

A Robert Willan, medico inglese (1757-1812), si deve listituzione della derma-
tologia come specialita medica. Il testo Delineations of Cutaneous Disease di
Bateman include una classificazione delle patologie dermatologiche scritte da
Willan che comprende anche una cosiddetta Porrigo Tonsurans, che sara causa
di confusione negli autori che seguiranno.

Il barone Jean Louis Alibert (1766-1837) viene generalmente considerato come
il fondatore della moderna dermatologia. Nel 1803 divenne medico dell’'Hbpital
Saint-Louis, e comincio a dedicarsi allo studio delle malattie della pelle. Nel 1825
pubbilica il suo celebre testo delle malattie della pelle, Description des maladies
de la peau. Nel suo Trattato considera la Porrigo Tonsurans di Willan come si-
nonimo di Porrigo Decalvans. Si fa cenno all’Alopecia Areata nel capitolo delle
dermatosi tignose, cioé: “di quelle eruzioni aventi per special sede il derma ca-
pelluto”. La varieta con perdita di capelli prende il nome di Porrigo tonsoria o de-
calvante. Queste affermazioni ebbero conseguenze funeste sull'inquadramento
nosologico della malattia.
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Pierre Louis Cazenave ¢ stato un dermatologo francese che lavorava all’'Hopital
Saint-Louis in Paris. (1795-1877). Nel 1840 si verificd in Francia una epidemia
scolastica di perdita di capelli a chiazze. La malattia venne descritta dal derma-
tologo Cazenave e da lui definita Herpes tonsurans capillitii.

Intanto ci si interroga sulla patogenesi dell’Alopecia Areata.

A meta Ottocento ha inizio l'ipotesi patogenetica parassitaria dell’Alopecia
Areata. La spinta in questa direzione arriva da David Gruby (1810-1898), un-
gherese che abitava a Parigi ed appassionato microscopista. Gruby descrisse
nel 1843 il Microsporum Audouini e la sua sintomatologia: Alopecia tonsurante,
scambiandola per Area Celsi ed etichettandola, secondo i dettami di Alibert,
Porrigo Decalvans.

Nel 1851 Ferdinand Hebra (1816-1880) distinguera chiaramente la Porrigo Ton-
surans dall'Alopecia Areata, pur rispettandone per molto tempo l'ipotesi pato-
genetica parassitaria. E necessario sottolineare, d'altro canto, che a quell'epoca
la spinta all'osservazione microscopica porta a trovare parassiti dappertutto e
non solo nell’Alopecia Areata.

Friedrich Wilhelm von Barensprung (1882-1864) propose nel 1858 per I'‘Alo-
pecia Areata l'ipotesi patogenetica trofoneurotica, che postulava “un disturbo
trofico della papilla pilare dovuto al danneggiamento dell'asse neurovascolare
che la nutre”. Con un’indagine dettagliata, von Barensprung dimostro I'atrofia
dei nervi nella pelle affetta da Alopecia Areata e associo questo fenomeno alla
paralisi dei nervi trofici.

Anche Vittorio Mibelli (1860-1910) era convinto dell'intuizione trofoneurotica
di von Barensprung, ma attribui la sua genesi a condizioni tossiche e infettive,
tali da causare un disordine dellinnervazione con la conseguente caduta atro-
fica dei peli, caratteristica della malattia. Sostenne, altresi, la non contagiosita
dell’Alopecia Areata pubblicando Ricerche sperimentali sull’Alopecia Areata,
sul Bollettino della Sezione di cultura delle scienze mediche e naturali della Ac-
cademia dei Fisiocritici.

Tra gli anni 1930 e 1950 si affaccia l'ipotesi patogenetica endocrina. Alla sua
base c'é l'osservazione che la malattia € pit grave se insorge prima della puber-
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ta; che é possibile un miglioramento spontaneo nel corso della gravidanza; che
la malattia si associa spesso a patologie tiroidee.

Qualche successo viene riportato con trattamenti a base di estratti ipofisari,
corticosurrenalici, tiroidei od ormoni sia femminili che maschili.

Diversi autori hanno ipotizzato un possibile ruolo di agenti virali nell'eziologia
dell’Alopecia Areata.

Anche la presenza di foci dentari e tonsillari € stata considerata importante nel-
la eziologia della malattia. Diversi Autori hanno sostenuto I'eziopatogenesi fo-
cale, imputando alle tossine batteriche I'innesco della manifestazione alopecica.
Si suggeriva di ricercare i possibili foci a livello dentario, tonsillare o sinusale.
Tra le ipotesi piu diffuse sull'origine dell’Alopecia Areata € quella che I'ha at-
tribuita a cause psicosomatiche. L'eziopatogenesi psicosomatica dell’Alopecia
Areata é tuttavia tutt'altro che dimostrata.

Negli anni ‘60 l'irruzione sulla scena di una nuova disciplina, 'lmmunologia, apre
nuove prospettive all'interpretazione anche di questa patologia. Le contestuali
alterazioni endocrinologiche vengono attribuite a reazioni autoimmunitarie or-
gano-specifiche nei confronti di tiroide, surreni, timo e gonadi e infine anche
I’Alopecia Areata entra a far parte negli anni ‘80 della nuova grande famiglia
delle malattie autoimmuni. Conseguentemente anche I'approccio terapeutico
si orienta verso Iimmunomodulazione o immunosoppressione sia topica che si-
stemica, con risultati spesso deludenti, ma che comunque possono essere utili
nell'identificazione dei processi patogenetici di questa sindrome.

Di recente, l'introduzione degli inibitori della Janus chinasi, farmaci che inibi-
scono l'attivita di uno o pit membri della famiglia di enzimi Janus chinasi. Questi
inibitori hanno un‘applicazione terapeutica nel trattamento del cancro e delle
malattie infiammatorie. Inoltre, gli inibitori di JAK3 sono interessanti come pos-
sibile trattamento di varie malattie autoimmuni, come I'Alopecia Areata, perché
agiscono principalmente sui linfociti.
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Stato dell’arte nella presa in carico del
paziente con Alopecia Areata nelle
regioni italiane

L'Alopecia Areata & una malattia autoimmune che ha un impatto rilevante sulla
qualita della vita dei pazienti, incidendo profondamente sulla sfera psicologi-
ca, sociale ed economica. Nonostante i progressi terapeutici e 'aumento della
consapevolezza pubblica, in Italia I'accesso a cure uniformi ed efficaci rimane
disomogeneo, con profonde disparita tra le diverse Regioni.

In Italia, la presa in carico del paziente con Alopecia Arata & frammentaria e va-
ria notevolmente a livello regionale. L'assenza della malattia nei Livelli Essenziali
di Assistenza (LEA) limita 'accesso a trattamenti innovativi e a supporti fon-
damentali, come il sostegno psicologico e I'uso di protesi tricologiche. Alcune
Regioni, come I'Emilia-Romagna e la Toscana, hanno attuato iniziative mirate,
come contributi economici per l'acquisto di parrucche o protesi tricologiche,
ma l'assenza di un quadro normativo uniforme a livello nazionale genera inac-
cettabili disparita.

Dal punto di vista medico, i costi associati alla gestione della malattia sono
rilevanti: i trattamenti piu innovativi offrono risultati promettenti ma con costi
elevati, spesso non coperti dal Sistema Sanitario Nazionale. A cid si aggiungono
le spese per soluzioni protesiche e i costi indiretti derivanti dallimpatto psi-
cologico e sociale della patologia, che influenzano la produttivita lavorativa e la
qualita della vita del paziente.

Le differenze regionali nella gestione della malattia si riflettono anche sull'as-
senza di Percorsi Diagnostico-Terapeutici Assistenziali (PDTA) dedicati. In
molte aree, I'assenza di centri di riferimento o di specialisti con esperienza nella
gestione dell’Alopecia Areata costringe i pazienti a lunghi tempi di attesa o a
spostarsi verso altre regioni, con ulteriori oneri psicologici ed economici.

Dal punto di vista medico, questa frammentazione comporta il rischio di ritar-
di diagnostici e terapeutici, che possono compromettere I'efficacia dei tratta-
menti e aggravare le comorbidita associate. La mancanza di protocolli unifor-
mi incide negativamente anche sul monitoraggio dei pazienti, privandoli di un
follow up regolare necessario per valutare la risposta terapeutica e prevenire
recidive.
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E fondamentale quindi sottolineare I'importanza di un approccio integrato, che
includa terapie farmacologiche personalizzati, interventi psicologici e program-
mi di supporto sociale. Questo capitolo intende offrire un‘analisi critica delle
attuali modalita di gestione clinica e organizzativa della malattia in Italia, eviden-
ziando le principali criticita e avanzando proposte per migliorare I'accesso alle
cure di qualita e per uniformare i percorsi assistenziali sul territorio nazionale.
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Campania

Mariateresa Cantelli, Policlinico Federico Il Universita di Napoli, U.O.C.
Dermatologia Clinica, Napoli

L'ambulatorio della Federico Il & uno dei fiori all'occhiello della nostra Scuola. Nato nel
2017 dopo un'intuizione della Prof.ssa Fabbrocini proprio per dare la giusta attenzione al
paziente e creare un adeguato network tra specialisti per seguire in un ambiente adatto il
paziente con patologie del cuoio capelluto. A oggi nel nostro ambulatorio seguiamo piu di
2.000 pazienti di cui una fetta importante sono affetti da Alopecia Areata. Grazie all'ausilio
della diagnostica non invasiva attraverso l'utilizzo del videodermatoscopio siamo in grado
di effettuare diagnosi precise e di seguire il paziente nel tempo.

Per questi pazienti seguiamo un iter standardizzato: i pazienti possono accedere come pri-
me visite afferendo dapprima in ambulatorio generale e successivamente in ambulatorio
di tricologia oppure possono accedere direttamente all'ambulatorio di secondo livello di
tricologia, se inviati da colleghi del territorio per una piu diretta collaborazione e sinergia.
L'ambulatorio di tricologia € attivo il martedi, giovedi e venerdi.

Serena Lembo, Azienda Ospedaliero — Universitaria di Salerno, San Giovanni
di Dio e Ruggi d’Aragona, Salerno

Il paziente con Alopecia Areata viene visitato ogni giorno presso i nostri ambulatori con
regolare prescrizione del curante e prenotazione tramite il Cup. Come di consueto si ese-
gue I'esame obiettivo e quando necessario la tricoscopia; si raccoglie 'anamnesi persona-
le prossima e remota, con particolare attenzione a concorrenza di patologie autoimmuni
multiorgano; si indaga sulla storia familiare per patologia autoimmunitarie.

Poi si valuta I'approccio terapeutico piu adeguato, alla luce delle terapie effettuate in pre-
cedenza, visto che, essendo un centro di secondo livello, i nostri pazienti sono gia stati
visitati o seguiti presso altre strutture. In caso si ritenga opportuno l'inizio di una terapia
con Jak inibitori, si indica lo screening da eseguire ai fini della valutazione di idoneita per la
succitata opzione terapeutica, incoraggiando i pazienti a praticare gli esami con richiesta
del curante presso strutture ospedaliere. Inoltre, quando opportuno, si suggerisce di inizia-
re con la prima dose del vaccino anti Herpes Zoster.

Da circa un mese é stato attivato un ambulatorio specifico per I'Alopecia Areata, per cui, se
il medico di medicina generale indica la diagnosi sulla richiesta, grazie al canale riservato, il
paziente avra accesso alla visita e alle cure in tempi molto ristretti. Essendo in attesa di ar-
rivo di nuovo personale, ci auguriamo di poter incrementare i posti visita disponibili presso
questo nuovo ambulatorio dedicato.
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Emilia Romagna

Claudio Feliciani, Azienda Ospedaliero — Universitaria di Parma, Ospedale
Maggiore, Parma

L'Unita dermatologica di Parma prende in carico pazienti in un ambulatorio di Il livello de-
nominato “Acne ed annessi”, pazienti che devono perd prima eseguire una visita generale
di primo livello prima di essere indirizzati all'ambulatorio specifico. Puo avvenire anche in
modo diretto, se i pazienti sono inviati direttamente da colleghi dermatologi, del territorio
o di altre regioni.

Al momento non si rilevano criticita e tutti i pazienti che presentano una forma di Alopecia
Areata in qualsiasi eta vengono presi in carico

Bianca Maria Piraccini e Michela Starace, Azienda Ospedaliero-
Universitaria IRCCS Sant’Orsola- Malpighi - U.O. Dermatologia, Bo-
logna

L'ambulatorio delle patologie dei capelli & centro di riferimento nazionale oramai da piu di
30 anni presso la UO Dermatologia, IRCCS Azienda Ospedaliero-Universitaria di Bologna
Policlinico S. Orsola-Malpighi, diretta dalla Prof.ssa Bianca Maria Piraccini.
Nell'ambulatorio, di cui & Responsabile la Prof.ssa Bianca Maria Piraccini e la Dott.ssa Mi-
chela Starace, il paziente con malattie dei capelli accede con impegnativa del curante.
L'’Ambulatorio di Malattie dei capelli si occupa di ricerca di base, clinica e strumentale sui
capelli e il cuoio capelluto e sulle loro patologie. E centro di riferimento italiano per que-
ste malattie e per primo ha applicato la videodermatoscopia allo studio delle malattie del
cuoio capelluto, sancendo indicazioni e uso della tecnica. Tale servizio garantisce una rete
di comunicazione e collaborazione con le Unita Operative delle strutture ospedaliere della
Regione e dei vari centri in Italia, Specialisti ambulatoriali e i Medici di medicina generale.
Per quanto riguarda I'Alopecia Areata 'ambulatorio ha la presa in carico delle forme com-
plesse, croniche e refrattaria di Alopecia Areata e trattamento con farmaci biologici e per
uso off label. Proprio per questo motivo é stato creato un ambulatorio specifico sulla pre-
scrizione di questi farmaci.

Il centro dei capelli € piu volte scelto come centro italiano per studi e trial clinici nazionali
ed internazionali sia per terapie con biologici su alopecia areata che altre malattie.
Collabora attivamente con le UO di Oncologia, endocrinologia, reumatologia.
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Friuli Venezia Giulia

Raffaele Dante Caposiena, Azienda Sanitaria Universitaria Giuliano Isontino
(ASUGI), Ospedale Maggiore, Trieste

A oggi il percorso di cura presso la nostra Azienda Sanitaria Universitaria Giuliano Isontina
(ASUGI) include la possibilita di un accesso tramite impegnativa del medico di medicina
generale per prima visita dermatologica che € prenotabile tramite Cup. Altrimenti se la pri-
ma visita via Cup viene prenotata in una struttura privata accreditata convenzionata o nel
territorio, I'utente puo accedere all’ Ambulatorio di Il livello/Annessi

Presso la nostra Azienda Sanitaria Universitaria & infatti attivo un ambulatorio di II° livello
dedicato alle patologie annessiali presso il quale vengono eseguite prestazioni quali video-
dermatoscopie finalizzate allinquadramento e monitoraggio della patologia. Nel prossimo
futuro contiamo di poter strutturare dei percorsi clinici assistenziali per una migliore ge-
stione multidisciplinare dei nostri pazienti.

Lombardia

Stefania Barruscotti, S.C. Dermatologia, Fondazione IRCCS
Policlinico San Matteo, Pavia

Presso la Fondazione IRCCS Policlinico San Matteo di Pavia, per prenotare il paziente ac-
cede con impegnativa per prima visita dermatologica chiamando il numero del Cup 800
638 638 per prima visita dermatologica presso Ambulatorio Generale Dermatologico di
| livello. | pazienti con necessita di follow-up clinico e/o terapeutico per alopecia areata
verranno presi in carico presso I'ambulatorio Annessi Cutanei della Clinica Dermatologica
della Fondazione IRCCS Policlinico San Matteo Pavia.
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Lazio

Luca Bianchi, Policlinico di Tor Vergata, U.O.S.D Unita di Dermatologia, Roma

La persona affetta da Alopecia Areata, a seconda dell'eta d'insorgenza della malattia e
della gravita della manifestazione, viene comunemente indirizzata, dal medico di medici-
na generale o dal pediatra, allo specialista dermatologo sia territoriale che ospedaliero od
universitario, in centri di lI° o llI° livello. La cronicita della malattia e i bassi outcome delle
terapie finora disponibili, nonché la difficolta del referral, hanno fortemente condizionato
e motivato una scarsa compliance ed una bassa aderenza alle terapie.

Presso la Uosd di Dermatologia del Policlinico Tor Vergata di Roma & attivo un servizio am-
bulatoriale dedicato alle patologie annessiali. Tra queste, grande spazio, con turni dedicati,
viene lasciato a pazienti affetti da Alopecia Areata, con accessibilita alle piti recenti terapie
con questa indicazione e rimborsabilita, con possibilita di accedere a nuovi trial dedicati.

Alfredo Rossi, Professore Associato presso la Clinica Dermatologica dell'Uni-
versita di Roma La Sapienza, Policlinico Umberto | di Roma

| pazienti che seguiamo al Policlinico Umberto | di Roma sono circa 1.000 di cui circa 150 in
terapia con Jak inibitori. | pazienti vengono visitati con una periodicita precisa che varia a
seconda della fase della patologia e della terapia per valutarne I'efficacia, la risposta clinica
ed eventuali effetti collaterali.

L'accesso al nostro ambulatorio avviene tramite ambulatorio di Dermatologia generale di 1°
livello, il quale invia i pazienti al nostro ambulatorio di 2° livello secondo l'urgenza del qua-
dro. Puo avvenire anche in modo diretto, se i pazienti sono inviati da colleghi del territorio
o se si rivolgono alla nostra struttura perché hanno visto o letto le iniziative intraprese dal
nostro gruppo circa la cura della malattia.
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Piemonte

Pietro Quaglino e Giuseppe Gallo, Clinica Dermatologica,
Dipartimento di Scienze Mediche - Universita di Torino — Azienda

Ospedaliero Universitaria Citta della Salute e della Scienza di Torino

| pazienti con Alopecia Areata possono essere presi in carico presso tutte le strutture
universitarie, ospedaliere e territoriali del Piemonte tramite la visita dermatologica. Attual-
mente in tutti i presidi dermatologici & possibile inquadrare il paziente dal punto di vista
diagnostico e indicare il trattamento sistemico o locale pit appropriato. In caso di difficol-
ta diagnostiche o gestionali i pazienti possono essere inviati presso il centro ospedaliero di
riferimento per proseguire con i regolari follow-up, appuntamenti necessari per la gestione
dei pazienti con alopecia areata a causa della naturale tendenza della malattia alla cronica
recidiva.

Presso la Clinica Dermatologica dell’Azienda Ospedaliero Universitaria Citta della Salute e
della Scienza di Torino € attivo un ambulatorio dedicato ai pazienti con Alopecia, disturbi
del cuoio capelluto e patologie ungueali. | pazienti di tutte le fasce di eta con Alopecia Are-
ata o in trattamento con farmaci locali e sistemici seguono regolari controlli di follow-up
per verificare efficacia e tollerabilita dei trattamenti in essere. Presso suddetto ambulato-
rio possono essere inviati per consulenza o impostazione di terapie i pazienti che sono sta-
ti gia valutati da un altro dermatologo presso il Servizio Sanitario Nazionale. Attualmente
la nostra divisione segue numerosissimi pazienti provenienti da tutto il Piemonte e Regioni
limitrofe e si rende sempre disponibile a collaborare con gli specialisti territoriali per age-
volare I'impostazione di trattamenti di cura adeguati, innovativi e al passo con le nuove
linee guida per tutti i pazienti. E inoltre attiva la collaborazione con tutti i principali centri
dermatologi a livello nazionale per raccolte dati e confronti periodici, al fine di elevare gli
standard terapeutici, nonché I'organizzazione di eventi formativi rivolti ai i colleghi derma-
tologi, con l'obbiettivo di creare una rete di collaborazione sempre pit ampia.
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Sardegna

Laura Atzori, Azienda Ospedaliero Universitaria, Universita di Cagliari, UOC di
Dermatologia, P.O. San Giovanni di Dio, Cagliari

L'alopecia areata € una patologia di comune e frequente riscontro in Sardegna, che viene
correttamente riconosciuta e diagnosticata presso gli ambulatori di dermatologia del ter-
ritorio. Anche l'invio da parte dei medici della medicina territoriale e dai pediatri di libera
scelta € in genere rapido ed appropriato. La Regione ha individuato ed autorizzato i centri
dermatologici ospedalieri ed universitari di riferimento, presso i quali &€ possibile la prescri-
zione dei farmaci biologici ed innovativi.

La patologia viene seguita con tutta la dedizione possibile, nelllambulatorio denominato
“dermocosmesi e patologia degli annessi”, con agenda di prenotazione interna.

Per essere preso in carico, il paziente deve seguire le regole del servizio sanitario nazionale,
vale a dire munirsi di un'impegnativa per visita dermatologica del medico curante o altro
specialista del servizio sanitario e prenotazione mediante Cup regionale.

Si avverte la necessita di un codice di esenzione per patologia cronica e invalidante, dal
momento che a oggi gli esami di screening e di controllo, cosi come le visite periodiche
sono a totale carico di queste persone, in genere molto giovani e con notevoli difficolta
economiche. L'accesso alle cure, invece, & tutto sommato ben garantito.

Per quel che riguarda 'AOU di Cagliari, la UOC di Dermatologia ha identificato un ambula-
torio di secondo livello, dedicato alle patologie degli annessi che include quindi anche l'alo-
pecia areata. Le visite sono a cadenza settimanale ed € stata incaricata la dr.ssa Silvia San-
na, come responsabile dell'ambulatorio specialistico. Per la presa in carico € indispensabile,
in ottemperanza con le normative nazionali sulle liste d'attesa, avere una impegnativa di
vista dermatologica (codice 89.7) e prenotazione mediante CUP regionale. Nel contesto
della visita, una volta presa in visione I'eventuale documentazione gia acquisita e richieste
integrazioni o approfondimenti, viene programmato il controllo successivo presso I'ambu-
latorio dedicato. Se la documentazione € completa alla prima visita € possibile venga gia
prescritta la terapia pit opportuna.

Il percorso & semplice e lineare. Non sono necessarie implementazioni, se non nell'ambito
della richiesta generale di visita dermatologica, che in Sardegna ha una attesa di circa 2-3
mesi. Questo problema, al momento, purtroppo non ha soluzione per carenza generale di
personale specialistico.

Per venire incontro alle necessita di pazienti con forte carico di malattia ed impatto psico-
logico, la UOC di Dermatologia ha aumentato le visite urgenti, sia a 48 ore (U) che entro 10
gg (B) sempre gestite dal CUP. Se il medico prescrittore indica quindi la priorita dell'impe-
gnativa, si pud accedere a questa corsia preferenziale.
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Sicilia

Giuseppe Micali, A.O.U. Policlinico “G. Rodolico - San Marco”, Reparto
Dermatologia, Catania

Presso 'UOC di Dermatologia del Presidio Ospedaliero G. Rodolico del Policlinico di Cata-
nia, diretta dal Prof. Giuseppe Micali, € presente un Ambulatorio dedicato alla diagnosi e
cura dei pazienti con Patologie degli Annessi Cutanei in cui, sotto la supervisione assisten-
ziale e scientifica del Prof. Francesco Lacarrubba e della Dott.ssa Federica Dall'Oglio, ven-
gono regolarmente seguiti oltre 500 pazienti I'anno (fra adulti e bambini) che richiedono
cure specifiche per I'Alopecia Areata.

La presa in carico dei pazienti prevede un primo accesso all Ambulatorio effettuato previa
prenotazione al CUP con richiesta di visita dermatologica (specificando presso 'ambula-
torio di patologie degli annessi cutanei del presidio ospedaliero G. Rodolico in via Santa
Sofia a Catania) del medico di medicina generale curante. A cid faranno seguito la visita e
gli eventuali successivi accertamenti diagnostici che il quadro clinico richiedera.

Presso la struttura si pud accedere, se indicato, alla prescrizione di farmaci innovativi per
le forme gravi di cui uno autorizzato in eta pediatrica.
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Toscana

Carlo Mazzatenta, Citta della Salute, Lucca

Nel nostro centro i pazienti vengono visitati presso gli ambulatori di primo livello e succes-
sivamente inviati presso il day hospital dove & attivo un ambulatorio specifico per malattie
autoimmuni/infiammatorie. Qui i pazienti vengono presi in carico: per ulteriori esami o visi-
te e ovviamente per i controlli non devono piu recarsi dal proprio medico o al Cup e tutto
il percorso di malattia viene gestito direttamente dal nostro ambulatorio.

Francesca Prignano, Ospedale Piero Palagi, Firenze

L’Alopecia Areata é sovrapponibile a tutte le patologie croniche infiammatorie cutanee di
secondo livello: il paziente, con richiesta del medico curante accede via Cup ad un am-
bulatorio dermatologico della nostra Clinica e il medico, se lo ritiene necessario, lo invia
all'ambulatorio di secondo livello. Dopo la prima visita, il paziente riceve una richiesta di
follow-up e prenota direttamente all’Accettazione della clinica.

Il nostro centro funziona abbastanza bene, anche se si al momento riscontriamo il limite di
non possedere un dermatoscopio digitale per le Tricoscopia.

Veneto

Giampiero Girolomoni, Azienda Ospedaliero Universitaria Integrata Verona
Borgo Trento, Reparto Dermatologia, Verona

| pazienti con alopecia areata si comportano come tutti gli altri pazienti, cioé prenotano
visita con impegnativa del medico e poi vengo visitati da dermatologo, che nei casi
importanti lo riferisce ad ambulatorio dedicato per gli esami e le cure del caso, incluse
quelle con JAK inibitori.

L'Alopecia Areata rappresenta una frazione delle visite dermatologiche e non richiede
particolari strutture o tecnologie o attenzioni rispetto ad altre malattie cutanee. Cosi € in
tutta la regione Veneto e credo in Italia in generale.
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A fianco della ricerca, a sostegno dei
pazienti con Alopecia Areata

Associazione Italiana Pazienti Alopecia and Friends
OdV (AIPAF OdV)

L'Associazione ltaliana Pazienti Alopecia and Friends — Organizzazione di VVolon-
tariato (AIPAF OdV) & nata con l'intenzione di essere un punto di riferimento per
fornire aiuto e supporto a tutte le persone che soffrono di Alopecia Areata e le
loro varianti informando, sensibilizzando e condividendo le problematiche della
malattia dell’Alopecia Areata.

AIPAF & iscritta al RUNTS - Registro Unico Nazionale Terzo Settore dall’Agosto
2022 come evoluzione della ex Associazione Alopecia Areata And Friends fon-
data da Claudia Cassia e dalla sua Famiglia nel 2017.

L'obiettivo principale di AIPAF & quello di far riconoscere I'Alopecia Areata dal
Servizio Sanitario Nazionale come malattia autoimmune e genetica, che venga
inclusa nel Nomenclatore Nazionale delle patologie per linserimento nei LEA
( Livelli Essenziali di Assistenza ), con il relativo riconoscimento di una percen-
tuale d'invalidita, che venga inserita tra le patologie aventi diritto ad esenzione
ticket per i farmaci e visite mediche.

AIPAF collabora con Medici, Dermatologi, Tricologi, aziende private specializza-
te nel settore delle protesi, dei Trattamenti Trucco Semipermanente Dermopig-
mentazione Paramedicale, Tricopigmentazione. Con questi professionisti da la
possibilita ai pazienti sofferenti di Alopecia Areata di ricevere supporto informa-
tivo sui possibili trattamenti medici o estetici che si possono adottare allo scopo
di rendere piu “vivibili” le varie sfaccettature che la malattia genera.

AIPAF ¢ inoltre promotrice della Giornata Nazionale “Alopecia Areata Day”, una
giornata nazionale dedicata allincontro tra pazienti sofferenti di alopecia e i me-
dici dermatologi delle strutture ospedaliere specializzate aventi Ambulatori de-
gli Annessi cutanei Capelli e Unghie aderenti. La giornata, ideata dalla Presidente
dell'Associazione Claudia Cassia, dalla Professoressa Bianca Maria Piraccini e
dalla Dottoressa Michela Starace, da ai malati di alopecia la possibilita di ricevere
corrette informazioni scientifiche, counseling e, se necessario, iniziare successi-
vamente la presa in carico per trattarne la patologia.

L'evento negli ultimi anni ha registrato un‘affluenza e una presenza sempre cre-
scenti. Partita nel 2017 con i primi 3 Ospedali, la manifestazione é riuscita negli
anni successivi a richiamare un pubblico numerosissimo ed eterogeneo per fa-
sce di eta. Nel 2024 |la manifestazione coinvolgera 27 unita ospedaliere.
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Schede delle Societa Scientifiche
aderenti

Associazione Dermatologi-Venereologi Ospedalieri
Italiani e della Sanita Pubblica (ADOI)

L'Associazione Dermatologi-Venereologi Ospedalieri Italiani e della Sanita Pub-
blica (ADOI) ha come finalita favorire il progresso della Dermatologia e della
Venereologia, attraverso I'aggiornamento professionale e la formazione perma-
nente dei dermatologi operanti nel servizio sanitario nazionale e in generale dei
suoi associati. A questo scopo interagisce con le istituzioni sanitarie a livello
nazionale, regionale e locale, contribuendo cosi a favorire la migliore assistenza
ai pazienti affetti da patologie dermato-venereologiche.

ADOI é stata fondata il 18 Luglio 1954 con la denominazione “Associazione Der-
mosifilografi Ospedalieri Italiani”. Nell'assemblea di Benevento del 2020, il nome
dell'associazione, gia mutato pochi anni dopo la costituzione in “Associazione
Dermatologi Ospedalieri Italiani”, viene ulteriormente modificato in “Associazio-
ne Dermatologi-venereologi Ospedalieri Italiani e della sanita pubblica”, in osse-
quio alla crescente esigenza di rappresentare anche quei settori della dermato-
logia pubblica non strettamente legati al contratto di dipendenza medica e alla
presenza del dermatologo in ospedale.

ADOI organizza annualmente il proprio congresso nazionale ed eventi formativi
residenziali e a distanza e promuove e partecipa a progetti in ambito dermatolo-
gico. E inoltre proprietaria di ‘Dermatology Reports/, rivista scientifica impattata
che ne & l'organo ufficiale, e garantisce agli associati servizi e benefit, come ad
esempio la possibilita di godere di una copertura assicurativa dedicata.
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Schede delle Societa Scientifiche
aderenti

Federazione Italiana Medici di Famiglia (FIMMG)

La Federazione ltaliana Medici di Famiglia, FIMMG, é l'associazione professiona-
le nazionale e organizzazione sindacale dei Medici di Medicina Generale operan-
ti nellarea della Medicina Generale nel territorio.

FIMMG rappresenta oggi 20.000 medici pari a circa il 65% dei Medici di Medici-
na Generale iscritti a un sindacato.

Da tempo la Fimmg & impegnata a favorire una riconsiderazione complessiva
del ruolo della medicina di famiglia, che rappresenta il riferimento fondamentale
nell'ambito dell'attuale sistema di Assistenza Primaria.

In qualita di associazione professionale e sindacale, FIMMG si propone di tutela-
re gli interessi dei medici operanti a livello territoriale e di curare i rapporti con il
SSN e con gli altri Enti che erogano I'assistenza sanitaria di Medicina Generale,
oltre che di assicurare il dialogo e il confronto con le parti politiche e sociali, an-
che al fine di migliorare I'organizzazione sanitaria in Italia.

Per adeguare costantemente il Medico di Famiglia all'acquisizione delle compe-
tenze che il proprio ruolo gli richiede Fimmg, attraverso la propria Societa Scien-
tifica METIS, ha sviluppato una serie di iniziative e servizi che gli consentono
di gestire la formazione del medico, anche in ossequio alla indicazioni previste
del’lECM (Educazione Medica Continua), attraverso progetti formativi residen-
ziali o a distanza (FAD) e progetti di ricerca.

La Federazione & infine impegnata nell'attivita editoriale e di informazione della
categoria, realizzata attraverso il quotidiano online “FimmgNotizie” che viene
inviato a 35.000 medici con una apertura media giornaliera di 6.000 newsletter.
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Schede delle Societa Scientifiche
aderenti

Societa Italiana di Dermatologia Medica,
Chirurgica, Estetica e delle Malattie Sessualmente
Trasmesse (SIDeMaST)

La Societa lItaliana di Dermatologia medica, chirurgica, estetica e di Malattie
Sessualmente Trasmesse (SIDeMaST) é stata fondata nel 1885 con il nome di
Societa ltaliana di Dermatologia e Sifilografia e ha per scopo di promuovere lo
studio ed il progresso della disciplina nel suo complesso.

La societa vanta una capillare diffusione su tutto il territorio italiano ed € orga-
nizzata e suddivisa in sezioni regionali.

Nella convinzione che le malattie della cute e dei suoi annessi siano problemi
rilevanti per la salute del singolo e per l'intera societa e che ogni cittadino meriti
la migliore diagnosi e il pit adeguato trattamento, la SIDeMaST si propone, tra le
altre cose, di rispondere alle necessita educative dei professionisti per quanto
riguarda patologie della cute. A questo fine, la SIDeMaST cura la pubblicazione
del IJDV ltalian Journal of Dermatology and Venereology Rivista ufficiale del-
la Societa ltaliana di Dermatologia medica, chirurgica, estetica e delle Malattie
Sessualmente Trasmesse, sulla quale sono pubblicati i contributi scientifici della
Societa e di autorevoli ricercatori e dermatologi nazionali e internazionali. Inoltre
organizza ogni anno un congresso nazionale che rappresenta I'evento scientifi-
co piu rilevante e svolge attivita formativa nell'ambito del Programma nazionale
di formazione continua in medicina.

Tra gli obiettivi della societa scientifica anche garantire il finanziamento stabile
per I'educazione specialistica in dermatologia, sviluppare le infrastrutture e le
risorse necessarie per garantire la diffusione di cure appropriate in dermatologia
e sviluppare misure di performance autorevoli e affidabili (linee guida diagnosti-
che terapeutiche) per assicurare la distribuzione della qualita delle cure e uno
standard minimo di qualita.

La societa scientifica € attenta anche alla ricerca finalizzata alla prevenzione e la
gestione delle malattie della cute, per esempio contribuendo a disegnare, stima-
re la fattibilita e contribuire alla realizzazione degli studi clinici.
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Schede delle Societa Scientifiche
aderenti

Societa Italiana di Dermatologia Pediatrica (SIDerP)

La Societa Italiana di Dermatologia Pediatrica (SIDerP) nasce come naturale
evoluzione di anni di collaborazione e attenzione reciproca tra Dermatologi e
Pediatri di diversa estrazione, provenienza e formazione, attivi nel campo della
Dermatologia Pediatrica.

L'obiettivo principale della societa scientifica € quello di garantire un'adeguata
assistenza ai piccoli pazienti promuovendo la formazione continua dei soci, il
miglioramento della qualita professionale, la collaborazione interdisciplinare e
la ricerca scientifica.

In considerazione della complessita degli interventi assistenziali necessari in
diverse malattie acute e croniche della cute del bambino, la SIDerP sostiene
I'importanza di un approccio specialistico multidisciplinare anche attraverso la
collaborazione con altre societa mediche e la formazione di specialisti di altre
aree. Infine, un‘attenzione particolare viene posta alle malattie rare in dermato-
logia pediatrica.

Questi propositi vengono perseguiti soprattutto attraverso diverse iniziative
istituzionali: il Congresso nazionale, una sezione di aggiornamento scientifico
presente sul sito della Societa, un Corso di formazione online ed il Forum di
Dermatologia Pediatrica.

| membri della SIDerP, inoltre, si impegnano annualmente nell'organizzazione di
diversi eventi con lo scopo di implementare non solo le conoscenze scientifiche,
ma anche la rete di collaborazione tra colleghi di varie discipline.

La SIDerP svolge inoltre attivita a servizio delle famiglie.
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Schede delle Societa Scientifiche
aderenti

Societa Italiana di Tricologia e Chirurgia della
Calvizie (S.1.Tri.)

La S.I.Tri. - Societa ltaliana di Tricologia e Chirurgia della Calvizie é stata costi-
tuita nel 1996 come associazione scientifica, apolitica e senza fini di lucro e ha
come scopo di fare della Tricologia una branca scientifica della medicina poli-
specialistica e, pit in generale, della cultura umanistica.

La S.1.Tri. & cresciuta molto in questi ultimi anni promuovendo ricerca scientifica
e formazione in ambito tricologico sia medico che chirurgico, organizzando du-
rante I'anno diversi corsi di formazione e congressi che fanno il punto sullo stato
dell'arte della medicina e chirurgia tricologica.

Nel 2012 ¢ stato istituito da parte della S.I.Tri. il “Pubblico Registro dei Medici
Tricologi”, che indica i medici che hanno i requisiti necessari alla tutela dei pa-
zienti con condizioni patologiche o anche solo inestetismi a carico dei capelli e
del cuoio capelluto.

Semestralmente la Societa Italiana di Tricologia pubblica la sua rivista scientifi-
ca (Giornale Italiano di Tricologia). Di recente & stato pubblicato anche il Nuovo
Manuale di Tricologia, unico manuale di Tricologia in Italia.

La S.1.Tri. dalla sua fondazione ha posto particolare attenzione anche a tutti co-
loro che si occupano di Tricologia ma che non sono medici. A questo proposito,
Tricoltalia & stato per molti anni il nome del settore didattico-scientifico della
S.L.Tri. a cui si associavano anche “cultori non laureati” ed “operatori estetici”
della Tricologia. Da gennaio 2018 Tricoltalia € unassociazione autonoma, chia-
mata Associazione Italiana di Tricologia e dedicata non solo ai medici ma anche
a biologi, farmacisti, infermieri, chimici, tecnici, acconciatori, cultori non laureati
ed operatori estetici che lavorano nel settore della tricologia.

s.iftri.

Societa Ialiana di Tricologia ¢ Chirurgia della Calvizie
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MANIFESTO

Inserimento dell’Alopecia Areata
nei Livelli Essenziali di Assistenza
(LEA), con il riconoscimento
dell’Alopecia Areata come
patologia invalidante;

Abolizione di pratiche
discriminatorie, come I'esclusione
dall’'esercito o la rimozione della
parrucca per i documenti personali;

Definizione e implementazione dei
PDTA (Percorsi Diagnostico

Terapeutico Assistenziali);

Informazione continua rivolta ai
Medici di Medicina Generale su
tutto il territorio nazionale per
favorire una diagnosi sempre pil
precoce;

Realizzazione di campagne di
informazione e di awareness sulla
patologia.

Possibilita del riconoscimento
dell'invalidita civile sulla base di
parametri clinici, analogamente ad
altre patologie;

Riduzione dei costi della patologia,
allo stato attuale interamente a
carico del paziente;

Individuazione di specialisti e centri
di eccellenza su tutto il territorio
nazionale e valorizzazione di
percorsi formativi dedicati;

Sostegno alla ricerca scientifica,
per favorire progressi nella
comprensione della patologia e la
scoperta di nuovi trattamenti;
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