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Roberto Costanzi

C’e chi puo ...

A certificare che in Italia occorre spendere i nostri soldi per curarci, dopo aver pagato i contributi
previsti, € il nuovo rapporto della Ragioneria generale dello Stato. Nel 2022 la spesa sanitaria ha sfiorato
i 170 mld (milioni di euro) di cui 40 mld di tasca propria (out of pocket, come scrivono quelli bravi).

Dai farmaci alle visite fino al dentista. Gli italiani si pagano le cure. In 6 anni la spesa di tasca propria €
cresciuta del 43%.

La meta e rappresentata dalle spese per visite specialistiche ed interventi. Le spese odontoiatriche la
fanno da padrone, ma sono alte anche quelle per farmaci, ottico e psicologo senza dimenticare i 3 mld di
ticket. A dirla tutta molte di queste spese da sempre sono a carico nostro, o comunque poco e
difficilmente erogate.

Secondo la Ragioneria generale dello Stato nel 2022 la spesa di tasca propria ha raggiunto la cifra di
40,26 mld. Rispetto al 2021 la spesa € cresciuta dell’8,3%. Una cifra che rappresenta ormai un quarto
della spesa sanitaria totale.

Naturalmente questa certificazione, ci dice che il Sistema Sanitario Nazionale universalistico come
previsto dall’articolo 32 della Costituzione “La Repubblica tutela la salute come fondamentale diritto
dell'individuo e interesse della collettivita, e garantisce cure gratuite agli indigenti”. sta subendo una
trasformazione o una interpretazione diversa da quando abbiamo sempre inteso.

Questo vuol dire che se abbiamo i soldi da spendere possiamo comprarci le prestazioni o i farmaci che ci
occorrono per stare bene, oppure se non possiamo usufruiamo dei servizi dati dal SSN, ma con i tempi e
i limiti che sempre di piu conosciamo.

Il rapporto non tiene in considerazione le spese quando si diventa anziani: badante, caregiver, RSA, ecc
che sempre di piu condizionano la fine di una vita lunga e laboriosa.

Sull’'uscio di casa abbiamo le assicurazioni che aspettano i giovani lavoratori ai quali viene gia spiegato
che senza assicurazione integrativa non avranno tutta l'assistenza, viene allo scoperto quello che da anni
le grandi societa gia fanno con i loro dipendenti. Ci sara ancora da riflettere sul futuro del SSN.

Buona lettura e ancora Buon 2024.



Questo TI INFORMO ... é stato realizzato con i fondi del 5 x mille

4 novembre Pomezia convegno “"Prevenzione in ambito
nefrologico, organizzato dalla Nefrologia Mira Nephro di Ardea

Il 4 novembre scorso si &
tenuto a Pomezia presso
I'hotel Antonella il convegno

: organizzato dalla Unita
e | e, OO i neffologia e
e dialisi Mira Nephro di Ardea
_( 1/’; i\} ‘ con il patrocinio
L{glt\(\‘ : dell’Associazione Malati di

v sl s Semor, e ! ‘ Reni.

Prosidanti o Segre

I convegno ha visto |la
presenza di circa 100
partecipanti tra medici ed
infermieri provenienti  da
diverse Unita Operative di
Nefrologia e dialisi della
regione.

Non € mancata la presenza
dell’lamministrazione
comunale, ha portato il saluto
a nome del sindaco di Ardea il

Il tavolo dei moderatori le dottoresse e i dottori: Cinzia Sandroni,
Marco Montanari, Alberto Santoboni, Danila Pellorca.

consigliere Alberto Montesi.

Il convegno diretto dai Dottori Alberto Santoboni e Marco Molinari, al quale hanno partecipato relatori
della ASL Roma 6, della ASL Roma 5, del Policlinico Gemelli, del Mira Nephro.

Si e parlato della prevenzione in ambito nefrologico, ovvero delle malattie renali che se non ben curate
fin dall'inizio portano inesorabilmente alla dialisi e se possibile al trapianto di rene.

I dati delle societa scientifiche ci dicono che un italiano su 10 ha un problema renale, da minimo a grave,
e la malattia renale quando da delle sintomatologie e ce se ne accorge & gia tardi, per questo ogni forma
di prevenzione & necessaria ed utile.

In caso di trapianto cid sara possibile solo se ci saranno delle persone che in vita hanno dichiarato la
volonta alla donazione degli organi, e nella nostra regione gia oltre 1 milione di cittadini hanno detto SI
al rinnovo della carta di Identita.

Di questi ed altri temi inerenti alla gestione della persona in dialisi ne hanno parlato per la gestione della
malattia diabetica le dottoresse Cristina Galderisi e Federica Lorenzi, le connessioni cuore-rene il dottor
Luca Di Lullo, e la dottoressa Anna Rita Felici, la possibilita di prevenzione con le terapie naturali il dottor
Antonio Gorini, il Professor Giuseppe Grandaliano ha posto I'attenzione sulla possibilita del trapianto di
rene. Nella seconda sessione infermieristica diretta dalle dottoresse Cinzia Sandroni e Danila Pellorca si €
parlato degli aspetti infermieristici quali la gestione della FAV con Fabrizio D’Achille e Giovanni Iannoni,
sugli aspetti dellinfermiere di comunita i rapporti con le case di comunita i progetti in corso e in
previsione nella ASL Roma 6 ha relazionato Cristina Pizzicannella.

Roberto Costanzi ha ricordato quanto & importante in un momento di confusione del SSN curare bene i
malati cronici farli stare bene, al fine di evitare loro attese lunghe costi non sempre sostenibili per le
cure.
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Regione Lazio contributi per la dialisi domiciliare 2024

Come ogni anno pubblichiamo il nostro lavoro che dura oramai dal 2001.

Ricordiamo che il decreto del commissario ad acta 441 del 22 dicembre 2014 “Disposizioni normative in
materia di nefropatie e dialisi, contributi per spese di trasporto e prestazioni dialitiche e contestuale
revoca della DGR 1614/2001".

Al punto 2 conferma i contributi per la dialisi domiciliare con le rivalutazioni secondo l'indice di inflazione
programmato.

Riportiamo, quindi, I'aggiornamento dei contributi che le ASL devono erogare nel 2024.

APD CAPD
Indice e Dpef Emodialisi Dialisi Peritoneale Dialisi Peritoneale
Automatizzata Manuale
2,3 Nadef settembre 2023 €1.111,00 € 740,00 € 555,00

Energia elettrica, verso la fine del mercato tutelato, utenti
vulnerabili in dialisi domiciliare e persone fragili — cosa fare?

—c(j: “ | == In questi mesi ci siamo chiesti come cambiera la fornitura di Energia
Elettrica per quanti utilizzano le apparecchiature per la dialisi

800 166 654 domiciliare.
Ora che si avvicina la data dell’uscita dal mercato protetto abbiamo

ripreso dal sito di ARERA (Autorita di Regolazione per Energia Reti e
Ambiente), le indicazioni di cosa fare.

ARERA tra i clienti vulnerabili di energia elettrica riconosce le
persone che versano in gravi condizioni di salute tali da richiedere
e |'utilizzo di  apparecchiature medico-terapeutiche alimentate
7' ﬁ“ dall'energia elettrica, quali le apparecchiature per la dialisi, oppure
\"‘-*‘,f presso i quali sono presenti persone in tali condizioni, ovvero i clienti
il S che gia usufruiscono del Bonus Energia per Disagio Fisico;

I clienti vulnerabili forniti nel servizio di maggior tutela
continueranno ad essere serviti, anche successivamente al 1° aprile 2024, nel Servizio di Maggior Tutela,
quindi non devono fare nulla.

Il cliente servito in maggior tutela che non sia stato identificato come vulnerabile, (es. nuovi ingressi in
dialisi domiciliare che non sono ancora nell’elenco ARERA per il Bonus per disagio fisico) deve
comunicarlo al proprio venditore compilando il modulo, scaricabile dal link, e che ricevera anche dal
proprio esercente cosi da continuare a essere servito nel servizio di maggior tutela.

L'individuazione dei clienti vulnerabili & a carico del SII (Sistema Informativo Integrato), gestito da AU
(Acquirente Unico), che elaborera sia i dati provenienti dall’INPS, sia le autocertificazioni inoltrate dai
consumatori ai propri fornitori per richiedere il beneficio della permanenza nel mercato tutelato.

Se sopraggiungono variazioni della condizione di vulnerabilita € necessario che il titolare della fornitura
contatti il proprio venditore.

Anche se il cliente vulnerabile pu6o in ogni momento scegliere un’offerta del mercato libero, noi
suggeriamo di verificare bene le condizioni di tutela per non creare problematiche.

Altri utenti ritenuti vulnerabili che possono interessarci:

persone con disabilita ai sensi dell'articolo 3 legge 104/92;

persone che hanno un'eta superiore ai 75 anni;

persone che si trovano in condizioni economicamente svantaggiate (ad esempio percettori di bonus).
ARERA e raggiungibile per ogni ulteriore chiarimento al numero verde 800166654.
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16,00 EURO L'ANNO PER IL RINNOVO DELLA QUOTA ASSOCIATIVA
Utilizza il BCCP allegato o on line su bancoposta IT 52 Y 07601 03200 000070769005

Il Ministero della Salute a 10 giorni dall’entrata in vigore, rinvia
I'applicazione del nuovo nhomenclatore tariffario al primo aprile
2024. Le dichiarazioni di Cittadinanzattiva

I| Ministero della Salute con la nota 0021349
del 21 dicembre ha rinviato I'entrata in
vigore del nuovo nomenclatore
dell'assistenza specialistica ambulatoriale,
programmata per il primo gennaio e che
aveva creato problemi e ricorsi giudiziari al

primo aprile 2024.

Viene quindi rinviata I'applicabilita delle
nuove terapie dialitiche previste dai LEA del
2017.

Le motivazioni, a seguito delle interlocuzioni
con le Regioni e Province autonome il Ministero ha accolto la richiesta di prevedere I'applicazione anche
del nuovo nomenclatore tariffario dell'assistenza specialistica ambulatoriale dal 1° aprile 2024, stessa
data prevista per |'assistenza protesica.

Insomma, fino al 31 marzo 2024 le prestazioni saranno erogate ancora secondo il vecchio nomenclature,
senza tener conto delle nuove prestazioni previste dai LEA del 2017.

Nei tre mesi di proroga sono previste nuove interlocuzioni tra le parti, finalizzate a una possibile
rimodulazione delle tariffe, in particolare quelle destinatarie dei ricorsi.

Da 7 anni noi cittadine e cittadini aspettavamo I'entrata in vigore dei Lea del 2017, anche per poterne
sbloccare altri che nel frattempo sono stati individuati come necessari dallo stesso Comitato Lea
ministeriale. Ma evidentemente l'urgenza della garanzia dei Livelli essenziali di assistenza & solo nostra:
non sono bastati alle Regioni tutti questi anni per programmarne l'erogazione in modo prossimo e
tempestivo né al Ministero per farsi garante della loro effettiva disponibilita per tutti i cittadini. L'intesa
fra Stato e Regioni deve avere come obiettivo una sinergia costante per garantire i diritti dei cittadini, e
non per lasciarli sulla carta o, come nel caso di quelli previsti dal Comitato Lea, nell'incertezza, tutt'altro
che trasparente, del loro destino" dichiara Anna Lisa Mandorino, Segretaria generale di Cittadinanzattiva.
"Si tratta di una notizia che delude le aspettative delle associazioni dei pazienti con patologia cronica e
rara che da tempo si stanno battendo per vedersi garantiti accesso e innovazione su tutto il territorio
nazionale”, aggiunge Tiziana Nicoletti, responsabile del Coordinamento nazionale delle associazioni dei
malati cronici e rari di Cittadinanzattiva.

Il timore € che questo rinvio sia uno degli ulteriori incastri nel labirinto della cura. E soprattutto che
possa dare luogo ad una serie infinita di ulteriori proroghe, dannose soprattutto in relazione alla
prevenzione che, invece, & lo strumento pilu efficace per garantire salute ai cittadini e tenuta al Servizio

sanitario nazionale.
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Il Ministero della Salute con lI'ordinanza del 27 dicembre proroga
I'obbligo dell’utilizzo delle mascherine al 30 giugno 2024

La decisione era attesa da giorni e infine &

arrivata, con l'ordinanza del 27 dicembre
pubblicata in Gazzetta Ufficiale il 29 dicembre
“Misure urgenti in materia di contenimento e gestione
dell’epidemia da COVID-19 concernenti l'utilizzo dei
ol TP dispositivi di protezione delle vie respiratorie, viene
=i prorogata ordinanza al 30 giugno 2024. Viene prorogato
I'obbligo dell’utilizzo delle mascherine nei reparti che

ospitano i fragili. Restano quindi invariate le modalita di

e utilizzo delle mascherine nei centri dialisi.

Nefrologia ospedale di Colleferro ASL ROMA 5.
Attivata la procedura di ecografia renale con mezzi di contrasto

Alla UOC di Nefrologia e Dialisi dell’Ospedale “L. Parodi -
Delfino” di Colleferro, il 14 novembre, & stata effettuata, in
ambulatorio nefrologico, la prima ecografia renale con mezzi
di contrasto. La procedura - chiamata CEUS (dall’acronimo
Contrast Enhanced Ultra Sound) - ha interessato un paziente
Su cui era stata rilevata la presenza di una cisti renale
complessa.

“Questo tipo di ecografia permette di ottenere una migliore

qualita delle immagini rispetto a quella tradizionale. Il mezzo

di contrasto impiegato amplifica, infatti, il segnale ecografico
S ) e aggiunge informazioni sulla vascolarizzazione delle

Il Dr. Luca Di Lullo

strutture prese in esame, fornisce una migliore tipizzazione

della lesione da studiare e permette, infine, di individuare |'eventuale presenza di neoformazioni

altamente vascolarizzate”, Inoltre non ha nessuna tossicita, sono microbolle di esacloruro di zolfo (gas

totalmente inerte), altrimenti non sarebbe possibile farla in ambiente non radiologico, ha spiegato |l

dottore Luca Di Lullo, direttore della UOC di Nefrologia e Dialisi di Colleferro.

Il servizio e gia attivo e disponibile presso I'Ospedale “L. Parodi - Delfino”. Per accedervi, € necessario

contattare la UOC di Nefrologia e Dialisi, seguira poi una valutazione riguardante l’esecuzione della

procedura.
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Nefrologia ospedale di Civitavecchia ASL ROMA 4
Attivata I'emodialisi domiciliare con assistenza infermieristica

La UOC Nefrologia e Dialisi dell’'ospedale di
Civitavecchia, guidata dal dottor Fulvio Marrocco, dove
da anni si effettua la dialisi peritoneale domiciliare. Da
alcune settimane & stata attivata I'emodialisi domiciliare
trisettimanale con assistenza infermieristica per tutta la
seduta, che assicura un trattamento professionalmente
competente e di qualita, E una donna la prima paziente a
sottoporsi a questa terapia a Civitavecchia.

La presenza di un infermiere a domicilio sviluppa
I'adesione del paziente a tutta la terapia dell'insufficienza

renale cronica (dieta, farmaci, corretta assunzione della

. terapia e abitudini di vita).
Il Dr. Fulvio Marrocco

Grazie alla nuova procedura, quindi, non solo si va ad
impattare positivamente sull'organizzazione ospedaliera, ma soprattutto sul paziente e la sua vita
quotidiana.
«I trattamenti domiciliari risultano piu flessibili rispetto a quelli ospedalieri - afferma il Dr. Marrocco -
adattandosi agli orari e alla frequenza settimanale in base alle esigenze dell'utente, sia lavorative che
legate allo stile di vita.
Questa flessibilita rende la seduta non solo vantaggiosa dal punto di vista economico, ma anche sociale.
Numerose ricerche confermano poi, che i trattamenti emodialitici a domicilio contribuiscono a migliorare
la sopravvivenza, il controllo dei parametri emodinamici e gli indicatori di adeguatezza dialitica. Inoltre,

influenzano positivamente la qualita di vita degli utenti e delle loro famiglie».

Erogazione liberale
In ricordo di un familiare, un amico che non c'e piu.
Scegli di sostenere I’'Associazione Malati di Reni con una
[ ASSOCIZIONE . erogazione liberale puoi mantenere vivo il ricordo della

@@ E ’ persona cara.

e, MALATI DI RENI ]

PP IBAN: IT 31 Y 02008 05211 000007133840

Per poter detrarre o dedurre l'erogazione liberale occorre
che vengano inserite nel bonifico le generalita del donatore:
nome, coghome, indirizzo, C.F.

{

. &
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Ripresa l'attivita di sensibilizzazione alla donazione di organi,
tessuti e sangue da parte del tavolo delle associazioni della ASL
di Viterbo

Con l'inizio dell’anno scolastico, &
ripresa  l'attivita del Tavolo
promosso dalla Asl di Viterbo con
le associazioni di volontariato
(Associazione Malati di Reni,
ADMO, AVIS, AIDO) "“Donazione
Educazione alla Salute”, per la
sensibilizzazione alla donazione
degli organi, tessuti e sangue. Un
sentito Grazie va ai Presidi e alle
insegnanti, ma soprattutto agli
studenti che hanno preso appunti
e fatto domande.

Belle le iniziative sul solco dei
precedenti anni che propongono una informazione corretta agli studenti e contemporaneamente si
raccolgono le dichiarazioni di volonta alla donazione e per chi vuole la possibilita di iscriversi la registro
dei donatori di midollo.

Agli incontri partecipa la Coordinatrice locale dei Trapianti Dottoressa Teresa Riccini, compatibilmente
con le esigenze di lavoro in ospedale.

Per I'associazione Malati di Reni partecipa Patrizia Galeotti rappresentante dell’associazione nel tavolo
ASL.

Prima Scuola di questo nuovo anno scolastico il 10 novembre I'Istituto Magistrale Statale Santa Rosa di
Viterbo.

A seguire il 15 novembre all’istituto ITIS Leonardo da Vinci di Viterbo.

Il 1° dicembre all'Istituto istruzione superiore Paolo Salvi Viterbo

Il 14 dicembre presso Scuola Secondaria di primo grado "A. Manzoni" di Montefiascone con gli studenti
della Terza Media. C'e stata la Presentazione del Concorso "Donare per Donarsi".

In questa scuola ha sensibilizzato Anna (nome di fantasia) di 12 anni la quale, alla domanda "Quale &
stato il regalo piu bello che avete ricevuto?", ha alzato la mano e ha risposto: "Quando mia zia ha donato
un rene a mia mamma cosi io e mia sorella gemella siamo potute crescere con I'amore di Mamma e
Papa" (dal post ADMO Viterbo).

—

La dottoressa Teresa Riccini Patrizia Galeotti con Livio Fornari (AIDO)



14 novembre Roma giornata mondiale del diabete, I’'associazione
Malati di Reni all’iniziativa della FAND (Associazione Italiana
Diabetici) per la giornata mondiale del diabete

Roberto Costanzi con il
Presidente FAND Emilio Augusto Benini

In occasione della giornata mondiale del diabete
— World Diabetes Day (Wdd), FAND (Associazione
Italiana Diabetici) e Rai hanno organizzato due
iniziative nelle sedi Rai di Roma, la prima di
screening di prevenzione denominata
“Diab2ScreeningDay” rivolta ai dipendenti e la
seconda che riguarda l'organizzazione di una
tavola rotonda con personalita del mondo medico
scientifico associazioni ed esponenti Rai, per dare
maggiore forza al messaggio sulla prevenzione
del diabete di tipo 2.

In Italia, in base ai dati ISTAT, nel 2020 si stima
una prevalenza del diabete pari al 5,9%, che
corrisponde a oltre 3,5 milioni di persone, con un
trend in lento aumento negli ultimi anni.

La grande diffusione del diabete determina, infatti
la necessita di porre sempre maggiore attenzione
alle tematiche della prevenzione (attraverso la
diagnosi precoce) e sulla necessita di migliorare le
conoscenze e la consapevolezza delle persone per
arginare |'epidemia di diabete.

Le iniziative promosse da Rai Pubblica Utilita hanno proprio l'obiettivo di sensibilizzare, informare ed
accrescere la consapevolezza sul diabete per prevenire le complicanze della patologia e conoscerne le

opportunita che permettono di conviverci senza creare danni irreparabili.

L'Associazione Malati di Reni € stata invitata da
Emilio Augusto Benini, Presidente FAND, le due
associazioni stanno iniziando un comune
percorso di reciproca collaborazione.

Due le partecipazioni all'iniziativa Danila
Pellorca, Capo Sala dell'ambulatorio di
Nefrologia e dialisi Mira Nephro di Ardea, ha
dato il suo contributo per lo screening ai
dipendenti RAI di viale Mazzini dove sono stati
eseguiti oltre 100 controlli.

Roberto Costanzi e Leonardo Loche hanno
partecipato alla tavola rotonda al circolo
sportivo RAI, nell'intervento Roberto Costanzi
ha ricordato che circa il 40% delle persone
diabetiche sviluppano una malattia renale
cronica e in 3 casi su 10 chi ha una malattia
renale dovuta al diabete prima o poi avra
bisogno della dialisi o se possibile del trapianto
che puo essere solo di rene e in pochi casi 38 su
283 in lista di attesa nel 2022 in Italia il
trapianto di pancreas.

Danila Pellorca al centro RAI per lo screening

Ha rivolto la speranza nei nuovi farmaci in grado di curare la malattia diabetica e proteggere la

funzionalita renale.

Infine ha rivolto alla platea il messaggio per dichiarare la propria volonta alla donazione degli organi con
il rilascio rinnovo della CIE in comune, in Italia oltre 10 milioni di persone lo hanno gia fatto.
Nelle settimane successive Forum Nazionale e FAND hanno sottoscritto un accordo di Collaborazione

Nazionale.
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24 novembre Roma Ministero della Salute dialogue meeting sul
tema donazione e trapianto di organi tessuti e cellule

Il tema della donazione e del
trapianto di organi, tessuti e
cellule al centro dell’attenzione da
parte della comunita scientifica,
delle associazioni dei pazienti e
della politica.

E proprio la politica ha di recente

: ( dato vita all'Intergruppo
Ak a0 e Parlamentare ~ Donazione e
- i _gm\niﬁi e = Irapianti di Organi, Tessuti e

~ SALUTEGOVT

~ SALUTEGOVT

Cellule che, nei mesi scorsi, ha
sviluppato un ampio ciclo di
audizioni riservate alle
associazioni dei pazienti e alla
comunita scientifica, oltre a
partecipare ad alcuni forum di
approfondimento con alcuni dei
Centri Regionali Trapianti.
. j < A seguito di questa attivita
Il tavolo con la senatrice Elisa Pirro e il Dr. Massimo Cardillo conoscitiva, la rivista PH&HP, in
collaborazione con I'Intergruppo
Parlamentare, ha organizzato ieri al ministero della Salute un ‘Dialogue Meeting’, nell'intento di dar vita
ad un momento di sintesi e confronto tra i diversi protagonisti di questo importante ambito sanitario.
Molti e importanti sono stati gli interventi di rappresentanti politici e professionisti che in sintesi hanno
sottolineato la necessita di una maggior produttivita che si traduce anzitutto in vite da salvare e che,
nelle attese deve poggiare su alcuni misure fondamentali: potenziamento delle risorse umane e loro
formazione, riorganizzazione dei processi, sinergie territoriali con interscambio dei dati e soprattutto
nuove tecnologie.
Tra i tanti riportiamo la sintesi di 4 interventi:
La senatrice Elisa Pirro, presidente dell'Intergruppo Parlamentare Donazione e Trapianto di Organi,
Tessuti e Cellule ha ricordato che durante i lavori dell'Intergruppo sono emerse importanti innovazioni
tecnico-scientifiche, sono state illustrate le criticita maggiori nel campo delle donazioni e dei trapianti,
oltre ad essere stati avanzati suggerimenti e proposte per superarle sia da parte delle associazioni dei
pazienti che delle societa scientifiche. La senatrice ha anche annunciato un emendamento in legge
finanziaria per affrontare alcuni dei problemi economici che ci sono, speriamo venga approvato.
Il Dottor Massimo Cardillo direttore del Centro Nazionale Trapianti ha evidenziato che i dati di quest'anno
ci dicono che il sistema donativo e trapiantologico in Italia sta continuando a crescere, sia in termini di
numero degli interventi sia di risultati. Crescono le donazioni e aumentano le segnalazioni dei potenziali
donatori, ma rimane una percentuale di opposizione dei cittadini intorno al 30% e questo sicuramente &
un dato migliorabile, che impatta sulle liste d'attesa. Oggi abbiamo circa 8 mila pazienti che attendono
un trapianto, con un numero di interventi che supera di poco i 4 mila, per cui non riusciamo a soddisfare
il fabbisogno. E questo si traduce in tempi di attesa per il trapianto che sono ancora piuttosto lunghi, per
il trapianto di rene ci sono attese medie di circa 3 anni, per gli altri organi c'€ anche una quota
consistente di malati che muore in attesa, alla luce di questi dati e di queste informazioni si devono
moltiplicare gli sforzi per cercare di abbattere i tassi di opposizione. Vi sono poi prospettive di sviluppo su
nuovi programmi, nuove tecnologie e nuovi farmaci immunosoppressori, che miglioreranno ancora i
risultati a lungo termine dei trapianti. E ancora lo sviluppo di tecnologie, come le macchine per la
perfusione degli organi, che consentono di valutare accuratamente gli organi prelevati prima del
trapianto e che ci permettono di utilizzare anche organi che in passato non venivano considerati. Quindi
sicuramente ci sono prospettive di sviluppo in futuro sulle quali bisognera continuare a lavorare.
La dottoressa Teresa Petrangolini, coordinatrice del Comitato per I’'Equita di Accesso alla Donazione e
Trapianto di Organi, Tessuti e Cellule che raccoglie 11 associazioni ha affermato che & indispensabile
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stimolare una crescita del sistema-riducendo il divario esistente tra il humero di organi disponibili e
quello dei pazienti in lista d’attesa, oltre a superare le disomogeneita regionali ancora esistenti.

Roberto Costanzi, a nome del Forum Nazionale delle Associazioni di Nefropatici, Trapiantati e di
Volontariato & intervenuto dal pubblico, ribadendo il SI alla capacita della rete trapianti, il SI alla
necessita di investimenti economici e di personale, il SI all’aggiornamento della legge 91/1999, per
questo il Forum ha aderito al manifesto sociale, ma che ci sono altri problemi che vanno affrontati e non
discussi oggi in quanto non previsto, che riassunti sono: le difficolta in parte del paese ad inserirsi in lista
di attesa per il trapianto di rene, se vero come afferma il CNT che il 30% delle persone in dialisi sono
trapiantabili, vuol dire che dovremmo avere in lista circa 15.000 persone per il trapianto di rene, ne
mancano almeno 7.000; vero che bisogna incrementare la comunicazione per la sensibilizzazione alla
donazione, ma evitiamo, fin da ora, comunicati stampa sui record di trapianti in questo o quello
ospedale, che fa star male chi aspetta un trapianto e i potenziali donatori, notizie positive si possono
dare senza utilizzare termini sportivi. Per quanto riguarda i Comuni, ancora oggi a 10 anni dall’entrata in
vigore della legge non tutti i comuni di Italia hanno attivato la possibilita di dichiarare la volonta alla
donazione degli organi, e c’e dove lo si fa, che chi € tenuto a farlo lo fa non convinto o ben informato o
addirittura contrario alla donazione. Nonostante tutti i problemi 10 milioni di italiani hanno detto SI alla
donazione degli organi con il rilascio rinnovo della carta di Identita, occorre stimolare i Comuni anche con
I'intervento dei prefetti se necessario.

30 novembre presentato il secondo rapporto sulle politiche della
cronicita e delle malattie rare di Cittadinanzattiva Lazio

Il 30 novembre presso la Sala del
Commendatore nella ASL Roma 1
Cittadinanzattiva Lazio ha presentato Il
secondo Rapporto sulle “Politiche della
cronicita e delle malattie rare”.

Il rapporto e stato illustrato dal segretario
regionale di Cittadinanzattiva Elio Rosati con
una relazione  dettagliata dove poter
comprendere al meglio le istanze, e quali sono
le prospettive e i punti sui quali agire. In
particolare, tra le Misure che si possono
sperimentare, rientra sicuramente la
telemedicina, rivolta ad alcune fasce di
pazienti, che potrebbe essere inserita
nell’assistenza domiciliare integrata.

Dopo gli interventi istituzionali sono intervenute le associazioni regionali presenti, tra cui Roberto
Costanzi Presidente dell’Associazione Malati di Reni.

Purtroppo, come sempre accade, le associazioni sono intervenute quando le istituzioni si sono
allontanate, ma tutte pur apprezzando i progetti e gli impegni assunti hanno rimarcato le attuali difficolta

dei malati cronici e rari, ma anche anziani ad essere ben curati.
Per chi vuole approfondire il rapporto completo in PDF & scaricabile dalle news del nostro sito internet
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Un modo in piu per sostenere I’Associazione Malati di Reni

Per il tuo compleanno crea una raccolta fondi tra i tuoi amici
21995 dal tuo profilo Facebook.

meien” Anche se arrivano pochi fondi, aiutano.




17 dicembre I'Associazione Malati di Reni a Sperlonga all’'incontro
annuale della FINTRED

Roberto Costanzi, Giuseppe Iacovelli e la dottoressa Rita

Visini che ascolta

Domenica 17 dicembre Roberto
Costanzi e Antonio Di Bartolomeo
hanno rappresentato [I'Associazione
Malati di Reni a Sperlonga, all’llesima
Edizione dell'incontro promosso dalla
FINTRED Latina con Giuseppe Iacovelli,
Presidente Nazionale Fintred odv sul
tema “IL FUTURO DEL TRAPIANTO DI
RENE".

Ha presieduto I'Evento il  Prof.
Francesco Pisani, quale Presidente
Onorario della FINTRED, gia Direttore
della U.O.C. Chirurgia Generale e
Trapianti presso |'Ospedale San
Salvatore de I'Aquila.

Le “Nuove frontiere” del trapianto sono

state scandagliate da numerosi medici relatori, Dal Dr. Mariano Feccia, direttore del Centro Regionale

Trapianti Lazio, a direttori dei centri trapianto, i Professori Giuseppe Grandaliano, Paolo De Paolis, Luca

Poli, Giuseppe Iaria, Alessandro Anselmo, Fabio Vistoli. Il Dr. Brunello Biondi ha illustrato il programma

di assistenza ai trapiantandi e trapiantati della ASL di Latina. Apprezzati gli interventi di saluto dei

politici, e dell'AIDO.

Presente con un Intervento
dettagliato la dottoressa Rita Visini in
rappresentanza del Direttore del
Centro Nazionale Trapianti Massimo
Cardillo.

Roberto Costanzi e Giuseppe Iacovelli
hanno voluto ringraziare Rita Visini
per il suo impegno da Assessore
regionale alle Politiche Sociali della
regione Lazio, che 10 anni fa
(dicembre 2014) organizzo |'unico

evento politico che la Giunta regione

La dottoressa Rita Visini durante il suo intervento

ha rivolto i comuni del territorio per attivare Una scelta in Comune per dare la possibilita ai cittadini di

dichiarare la volonta alla donazione degli organi. Un riconoscimento, seppur in ritardo, segno del rispetto

verso quanti si adoperano nel mondo della donazione e trapianti.

L'incontro & continuato nel pomeriggio con il pranzo e qualche ora di serenita.
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Roberto Costanzi, presidente dell’associazione €& reperibile dal lunedi al
venerdi ore 10,00 - 18,00 Tel. 3291665932 e mail assreni@tiscali.it.

L . )
E possibile fissare incontri wasae

Un aiuto concreto a chi occorre:

Sabrina Ciccioriccio Professional Counselor iscritta S.I.Co. (Societa Italiana di
Counseling)

Counseling Psicosomatico Integrato e a Mediazione Artistica
Studio Roma Telefoni 0688373811 - 0688373820
E mail sabrina.ciccioriccio@gmail.com

Nel prossimo TI INFORMO riporteremo gli articoli della
presentazione del rapporto di Cittadinanzattiva sulle politiche
della cronicita “Nel labirinto delle Cure” e la presentazione del
Registro Regionale Dialisi e Trapianto Lazio.
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Ospedale 5. Spirito
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ALLEGATO A QUESTO TI INFORMO
... TROVATE 1IL BCCP CON LE
COORDINATE POSTALI PER
RINNOVARE LA QUOTA DI
ADESIONE 2024, COME VEDETE
FACCIAMO TANTO, LA FORzZA D1
RAPPRESENTANZA CE LA DATE CON
LE ISCRIZIONI E I RINNOVI. VI
ASPETTO.
Roberto Costanzi
Presidente



