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e p.c. Associazioni FORUM
LORO SEDI

Oqggetto: liste d’'attesa per trapianto di rene.

In merito alle circa 300 lettere che sono state inviate a Sua firma , dove si “invitano” i
pazienti nefropatici in trattamento emodialitico delle varie regioni di tutta Italia, che
risultino iscritti in piu di due liste Trapianti, in base alle linee guida emanate nel 2002, di
scegliere entro il prossimo 30 Giugno solo due centri trapianto (uno regionale e uno fuori
regione), pena la decisione d’'ufficio di eliminare le iscrizioni cronologicamente eccedenti.
Naturalmente il Forum condivide I'indirizzi del C.N.T. per dare piu opportunita a tutti, pero,
facciamo notare che le lettere hanno posto i riceventi in una condizione di disagio e paura
per il proprio futuro di nefropatici in dialisi, che dichiarano, pur non avendo nessuna
conoscenza delle linee guida su citate, I'inserimento a piu di due liste, su suggerimento
dei medici dei vari servizi dialisi, naturalmente su richiesta dei pazienti stessi, per avere
piu opportunita per I'eventuale trapianto di rene

Il Forum nazionale nonostante le numerose richieste d’'incontro con tutte le Associazioni
che sono impegnate per il sostegno a favore dei malati, non e stata assolutamente

interpellato su queste importanti iniziative intraprese dal Centro Nazionale Trapianti.

Eei(c'a'n;' ce la wita
DIVENTA DONATORE

I FORUM NAZIONALE riunisce Associazioni di trapiantati d’organo, Nefropatici,

Dializzati, ed Associazioni di volontariato che, con individualita diverse, si prefiggono

attraverso uno statuto comune di affrontare insieme, presso strutture pubbliche e

organismi istituzionali, i problemi sociali e sanitari relativi ai pazienti in attesa di trapianto

o0 trapiantati :
SIAMO TUTTI FIOR! DELLO STESSO PRATO
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Riteniamo, infatti, che con tale metodo si obblighi il paziente, che da anni € in lista di
attesa e che ha presumibilmente acquistato fiducia nei medici del centro trapianti, ad
effettuare una “scelta inconsapevole” , in quanto non &€ a conoscenza delle reali
disponibilita né dei programmi di trapianto del centro dove € in lista di attesa.

Se sono stati commessi errori nelle iscrizioni nelle liste d’attesa , essi riguardano, chi non
ha controllato preventivamente [liscrizione: centri trapianto, coordinamenti regionali,
Centro Nazionale Trapianti e medici nefrologi, che non hanno dato risposta, e quindi €
stato ritenuto positivo I'inserimento nella lista.

Riteniamo pertanto che il paziente in lista di attesa non possa decidere né da solo, né
chiamando un numero verde o consultando un sito internet, ma che tutti i pazienti
debbano essere messi in condizione di conoscere i bilanci delle attivita di trapianto dove
risultano in lista di attesa, per poter quindi, scegliere in piena conoscenza.

Proponiamo, altresi che i medici nefrologi, siano messi nelle condizioni di conoscere
effettivamente, anche con pubblicazione sul sito del CNT, le reali disponibilita dei centri
trapianti in base ai programmi di trapianti in atto, e quindi, che venga data piena attuazione
del punto 12 delle linee guida riguardanti i pazienti difficilmente trapiantabili.

Si chiede alla S.V. un incontro urgente per dare ulteriori suggerimenti e quindi consentire
I'applicazione delle linee guida per una corretta gestione delle liste d’'attesa.

Nella attesa di sollecito e doveroso riscontro, distinti saluti.

Il Presidente FORUM Nazionale
Giuseppe Canu
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Centro Nazionals Trapiand

Sig.ra/Sig.
ep.c.

Centro Regionale per | Trapia 1tl e Cantrl Trapianto

Genille Fazients,

Debbo informarle che, da wra verifica effettuata sul Sistema Informativo Trapiar
in un numero di centrl Maggk re di quanto consentits, mentre, per effetlo delle di
Stato-Regioni del 31 gennaic 2002, pubblicato sulla G.U. n.141 del 21-08-200
permesse un massimeo di du iscrizioni sul territorio nazionale di cui una neces:
residenza o convenzlonata ¢¢ 1 essa a a seconda in altro centro di Sua libera sce
Sappiamo quants aspatiative nutre in questo momento d) attesa, ma abbiamo il
pazienti che, come Lei sono i attess di frepianto, un pari accesso al percerso di

regole @ dei principi df equita . trasparenza.

La invitiamo pertanto a fare uha scelta definitiva indicando i centri di trapianto pre
18 due iserizioni coneentite inv ardoet, antro il 30 giugno 2009, il modulo allegato |
Il modulo pud essere trasmi sso sla tramite fax &l seguente n. 06-48904101;
seguente indirizzo: Centro Na tionale Trapiant! via Giano della Belia, 34 - 00161 R

sy e, ... 7. APR 2009

VIaLE REGINA BLENS, 299
FTeLeruing: 06 49504040/ 4041
FTELEFAX: 08 49904101

i (8IT), Lei rigulta iscritto/a
sosizioni vigenti (Accordo
J, per ogni pazients sono
ariamente nella reglone di
3

lovere di garantire g 1uth |
ira nsl pieno rispetto delle

igo cul Infende mantensrs
la presente, B
tia par posta ordinaria al
ma.

La Informiamo inclire chi in ¢ 190 i mancata comunicaziore entro la data indicate procederemo dufficlo alla

cancellazione delle iscrizioni ¢ -onclogivamente eccedent! le due consentite,
In casc di dubbi La preghiam » di consultars i medict de! reparto presso cul & in ¢

nelia scelia da compiere.

Nell'offrire la nostra pid

internet hitp:/

organizzativo, I C'antro N

Con moita cordiality

com[ ieta disponibilita per ogni uttarlore chiarmento, La )
pii.m nisteroaatute ¥/, in cui pud trovare informazioni di c:
azinale Trapianti ha messo a disposiiona dei cith
slettronica [gni@issit) = du linee telsfoniche (08-49904045 / 08-40904102)
quesito dovesse rendersi nec ssario a cui persenale qualificato risponde nell'orar
Augurandole di ricevere preste || trapianto di cul ha bisogno, Le assicuro ¢
Trapianti e degli operatori in esso coinvolti, & quotidianamente rivolio a far sl

capacita di risposia alla doma 1da di salute di tutll i pazienti in lista di attesa.

ira che sapranno aiutarl a

formiamo che oltre &l sito
attere normativo, dlinico e
lini un indirizzo di posta
8f gualsiasi domanda o
di ufticio,

g limpegno del Sistema
he migllcrd sempre pili la

Per la Reta Nazionale de Trapianti

Direttore del Centro Nazior Jle Trapianti
Dott. Alessandro Nand Costa

REQanad K~ (ende.



