W

ANED

Edito da ANED - anno XLI - n. 175 - luglio 2013 -

b

FOGLIO
INFORMATIVO

ASSOCIAZIONE NAZIONALE EMODIALIZZATI - DIALISI E TRAPIANTO - ONLUS. Medaglia d’Oro al Merito della Sanita Pubblica
20121 Milano, Via Hoepli 3, Tel. 02 805 79 27, Fax 02 864439, e-mail: segreteria@aned-onlus.it, c/c postale 23895204, Codice fiscale: 80101170159

resp.: dr. Armando Lombardo. Poste Italiane spa Sped. in A.P. d.I. 353/2003 (conv. in L. 27/02/2004 n. 46) art. 1, comma 1 DCB- MI

al

La voce di ANED

Spiare nelle pieghe del passato di
solito suscita nostalgia. Per noi e
vero solo in parte. Non possiamo
provare nostalgia per cio che gli
anni '70 rappresentavano per i ne-
fropatici.

Ogni giorno, nell’Italia del 1973,
nove persone perdevano la vita per
mancanza di reni artificiali; i tra-
pianti effettuati in un anno erano
un centinaio. Proviamo nostalgia
solo per quel piccolo gruppo di per-
sone che, con pochi mezzi e tanta
determinazione, diede vita all’As-
sociazione che 0ggi rappresentia-
mo, stravolgendo quei numeri e
piantando il seme della solidarieta Ii
dove non c’era. Ricordiamo come se
fosse ieri [utilita sociale e sanitaria
di quell’unico, e primo in assoluto,
strumento che permise a tanti cen-
tri e a tanti medici di avere una si-
tuazione chiara del problema: stia-
mo parlando del primo censimen-
to dei nefropatici e dializzati italia-
ni. Questo fu solo uno dei tanti tas-
selli del nostro percorso che ci per-
misero di godere di autorevolezza
nei confronti delle istituzioni.
Attraverso ’ANED, finalmente, il
malato aveva una voce. E che voce!
Tanto che nel 1976 fu elaborata e
distribuita proprio dalll ANED la
prima Carta dei diritti e dei do-
veri dei malati, un documento,
nonostante la “carta” sia ingiallita
da quasi 40 anni di vita, di una mo-
dernita e attualita sconcertanti.
Tutto cio rappresenta il nostro pas-
sato, il passato di un’Associazione
che, scusate l'immodestia, ha cam-
biato la storia della nefrologia e del-
la sanita. Oggi, non abbiamo biso-
gno di riconoscimenti, seppur nella
nostra sede abbia un posto di presti-
gio la Medaglia d’oro al Merito
della Sanita Pubblica con cui
Carlo Azeglio Ciampi insigni
I'ANED; ci sentiamo gratificati
quando riusciamo a risolvere i pro-
blemi quotidiani: i trasporti da e per
i centri dialisi, la chiusura dei cen-
tri con consequenti disagi per i dia-
lizzati, I'annosa questione dei far-
maci generici o griffati, l'inseri-
mento lavorativo dei dializzati e dei
trapiantati, il problema del dolore
in dialisi. La lista e lunga, ma non
ci spaventa. L’ANED continua a
difendere a spada tratta tutto cio
che finora e stato conquistato e che e
continuamente minato dalla politi-
ca dei tagli. 1l presente di ANED,
nonostante la grave crisi nazionale
che stiamo attraversando, e un pre-
sente proiettato mel futuro con
grande vigore e con la determina-

segue a pag. 3

Dall’Assemblea ANED 2013
I’energia per crescere!

Domenica, 24 marzo 2013, presso

lo Starhotels di Milano, si & svolta

I'annuale Assemblea Nazionale

dell’ANED. Oltre a procedere al

rinnovo delle cariche sociali, qua-

li Consiglio Direttivo e Collegio

dei Revisori, sono state affrontate

tematiche riguardanti le nefropa-
tie e la tutela dei pazienti.

La nuova presidente, dr.ssa Va-

lentina Paris, ha presentato, con

emozione, le linee del suo manda-
to, evidenziando quanto siano

importanti la qualita di vita per i

pazienti, le attese e le speranze, la

tutela del lavoro, la qualita del-
l'assistenza e il riconoscimento
dei diritti sociali, quegli stessi che
la crisi economica oggi mette a ri-
schio. ANED da sempre ha utiliz-
zato l'appuntamento annuale
dell’assemblea per proporre rela-
zioni di notevole interesse e per
affrontare le tematiche emergenti.

In questa occasione sono stati pre-

sentati i seguenti argomenti:

— “Dove sta andando la Nefro-
logia?” prof. Giovambattista
Capasso, presidente nazionale
S.IN. e dr. Aurelio Limido,
presidente S.LN. della regione
Lombardia

— “L’uso dei farmaci in dialisi”
dr. Giulio Mingardi

— “L’uso dei farmaci nel tra-
pianto” dr. Silvio Sandrini, So-
cieta Italiana Trapiantatori
d’Organo

— “Figli di mamme in dialisi”
dr.ssa Giorgina Piccoli

Gli ospiti presenti: la senatrice

Mariapia Garavaglia, 1'onorevole

Elena Carnevali, il coordinatore

regionale del CRT Sicilia, dr. Vito

Sparacino, il coordinatore tra-

pianti dell'Umbria, dr. Atanassos

Dovas, il campione nazionale di

Senatrice Maria Pia Garavaglia

pallavolo Andrea Zorzi e molti
medici nefrologi. Tutti hanno
avuto parole di stima e di inco-
raggiamento per l'attivita di sen-
sibilizzazione e di prevenzione
nell’ambito delle malattie renali,
per la presenza permanente negli
organismi ministeriali e regionali,
per la promozione dello sport.

Il consulente legale di ANED,
dott. Giuseppe Vanacore, ha
espresso la convinzione che, in
questo particolare momento, oc-
corre difendere i diritti acquisiti,
violati in alcune regioni a dispet-
to delle leggi nazionali. Si stanno
evidenziando anomalie ed incoe-
renze, come: imposizione di tic-
ket regionali sempre pit1 gravosi
o inaccettabili differenziazioni
sul rimborso delle spese di tra-
sporto per i dializzati. L’ANED
continuera con responsabilita a
tutelare i pazienti e a ricordare
che “... idiritti non ci parlano di un
affidamento ma di un impegno, chi
ne e titolare deve essere pure consa-
pevole di un dovere di farli valere”.
Il tesoriere, prof. Michele Amati,
che da pochi mesi ha assunto I'in-
carico, ha presentato le misure ne-
cessarie per ridurre il disavanzo
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accumulato in due esercizi.
L’obiettivo di questo nuovo diret-
tivo e la riduzione delle uscite e
Iincremento delle entrate, grazie
ad un assetto organizzativo teso a
migliorare e incrementare 'attivi-
ta rivolta ai soci, razionalizzando
le iniziative, anche quelle sporti-
ve, utilizzando le sponsorizzazio-
ni per ridurre i costi.

I segretari regionali hanno espo-
sto con chiarezza la loro esperien-
za diretta sul territorio e le diffi-
colta che diventano spesso emer-
genze: ridimensionamento dei
centri dialisi e trapianto, carenze
del personale, aumento delle op-
posizione ai prelievi d’organo e
diminuzione dei trapianti.

In tutti i segretari, i delegati e i so-
ci ANED, é forte lo stimolo ad af-
frontare, con determinazione, le
problematiche sanitarie e sociali,
perché c’e la consapevolezza di
essere parte di una grande orga-
nizzazione che ¢ punto di riferi-
mento per i malati. La Presidente
e certa che una lettura della situa-
zione reale di ANED sul territorio
nazionale permettera agli organi
associativi di programmare 1’atti-
vita da intraprendere nel nuovo
anno e portare appropriate solu-
zioni alle numerose problemati-
che esistenti. Inoltre, riconferma
la necessita di assumere provve-
dimenti importanti per riequili-
brare il rapporto tra uscite ed en-
trate, ritrovando pienamente 1'e-
quilibrio di bilancio. Per esempio:
cambiare la sede, ridimensionare
le spese di gestione e programma-
re nuove iniziative di sensibiliz-
zazione nella ricerca di sostegni,
donazioni e contributi.

Consiglio Direttivo

Segretario Generale
Gianluca Scafa - Bereguardo (PV)

Vicesegretari

Salvatore Bianca - Siracusa
Ferrero Gabrielli - Terni

Fabrizio Pasqualotto - Sarre (AO)

Consiglieri

Ornella Castelnovo - Civate (LC)
Piergiuliano Sansoni - Sala Bolognese
(BO)

Mariella Scagliusi - Cantu (CO)
Alessandro Nardini - San Dona di
Piave (VE)

Tesoriere
Michele Amati - Ostuni (BR)

Collegio dei Revisori

Raffaele Lombardo - Iscritto Albo Re-
visori Conti

Antonio Gobetti - Tarcento (UD)
Angelo Lanfranchi - Levate (BG)
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Puntura ad occhiello della fistola nativa: cosa, come, quando

La puntura ad occhiello o “but-
tonhole”, o puntura a sito co-
stante, € un metodo di puntura
della fistola nativa che consiste
nell'inserire gli aghi sempre ed
esattamente nello stesso punto.
Gli altri metodi di puntura sono:
a rotazione dei siti o0 a scala di
corda (in ogni seduta dialitica si
punge in punti nuovi lungo il de-
corso del vaso) e quello ad area
(gli aghi vengono inseriti in pun-
ti diversi, ma ravvicinati e circo-
stanti). Questi ultimi due metodi
sono quelli usati nella stragrande
maggioranza dei centri dialisi.
La rotazione dei siti teoricamente
¢ quella ideale, ma pinu difficile
da eseguire correttamente per-
ché necessita di vene piuttosto
lunghe e rettilinee (7 - 10 cm),
piuttosto rare da trovare, e neces-
sita di una certa abilita per non
“rompere la vena”; essendo ogni
volta un “buco nuovo” questa
tecnica e piuttosto dolorosa. La
puntura ad area & quella teorica-
mente meno adatta, ma di fatto
quella piti praticata perché le
punture concentrate allargano il
vaso, rendendo piti facile I'esecu-
zione e meno dolorosa la puntu-
ra che viene fatta su un tessuto ci-
catriziale, meno sensibile ma an-
che pit1 deformabile. Il problema
“della puntura ad area” & che si
creano quelle brutte dilatazioni
(aneurismi). Oltre al problema
estetico, con il tempo la pelle si
assottiglia e, dopo la dialisi, 1e-
mostasi & spesso prolungata. Se
immaginiamo la vena della fisto-
la come un fiume che scorre pie-
no d’acqua veloce e vivace, negli
aneurismi il sangue si comporta
come l'acqua nei fondali profon-
di delle insenature: si creano i
vortici, i mulinelli; la velocita ral-
lenta e ai margini si depositano i
detriti. Con il tempo i “detriti” si

accumulano e nelle vene si for-
mano coaguli che crescono e fan-
no chiudere (trombizzare) la fi-
stola. Nella puntura ad occhiello
si crea pochissima cicatrice, la
pelle e la vena mantengono la lo-
ro elasticita, le dilatazioni sono
minime o completamente assen-
ti. Le punture ripetute nello stes-
so punto disattivano i nervi sen-
sitivi di quel sito, rendendo le
punture sempre meno dolorose.
L’infermiere sbaglia di meno
perché non deve fare “nuovi bu-
chi”. La puntura diventa cosi fa-
cile da poter essere eseguita an-
che dal paziente stesso (se puo e
se vuole). Il fatto di posizionare
I'ago sempre nello stesso esatto
punto crea una sorta di “tunnel
cicatriziale” virtuale tra la pelle
esterna ed il punto di entrata del-
l'ago nella vena.

Cio permette dopo un po” di tem-
po (dai 15 ai 30 gg.) di usare un
ago fistola che ha una punta, ma
non il filetto di taglio, un ago
smusso. Questo ago entra facen-
dosi strada nel “tunnel cicatrizia-
le” spostando il tessuto, senza ta-
gliarlo; entra nella vena sempre
nello stesso punto, con modesta
pressione (e preferibile tenere
l'ago per il tubicino).

Questa tecnica e conosciuta da
pitt di 30 anni. Il primo articolo
che cita questa tecnica e datato
1979 (nel 1975 in lingua polacca) e
racconta come venne applicata
per caso su un paziente, perché
non era possibile fare altro, e a
quali osservazioni portd. Nono-
stante i dati interessanti questa
tecnica é stata praticata di routine
in pochi centri del nord Europa,
soprattutto dai pazienti in emo-
dialisi domiciliare. Una decina di
anni fa, quando un grande studio
internazionale (DOPPS) provo
con certezza che la fistola e 1'ac-

Tunnel cicatriziale e
ingresso nel vaso

P

Puntura ad occhiello su fistola di
vecchia confezione e precedente
utilizzo

cesso migliore che si possa offrire
ad un paziente per praticare l'e-
modialisi, crebbe anche 1l'interes-
se per questo metodo, soprattutto
in quei paesi in cui si era un po’
“persa la mano” sulle fistole.

Gli infermieri dei centri america-
ni, inglesi, australiani e canadesi
cominciarono ad utilizzarla sem-
pre di pitt. Oggi ci sono molti stu-
di di carattere osservazionale o di
confronto tra questa tecnica e le
altre. Le premesse sono state con-
fermate: meno aneurismi, meno
ematomi per errori, dolore me-
diamente minore, facilita di pun-
tura, uso di aghi meno invasivi. Si
noto pero che doveva essere fatta
molta attenzione all’igiene del
braccio, alla corretta disinfezione
e rimozione delle croste, alla pre-
parazione del personale, all’ade-
renza del protocollo di esecuzio-
ne, pena l'insorgenza di infezioni

locali e anche generali. I normali
germi della pelle (stafficocchi) di-
ventano molto pericolosi se mi-
grano nel sottocute e nel sangue,
andando a colonizzare organi vi-
tali (cuore, polmoni, articolazio-
ni). La tecnica e quindi validissi-
ma, ma deve essere fatta con me-
ticolosita: i pazienti devono lavar-
si le braccia appena prima di se-
dersi/sdraiarsi per il trattamento;
gli infermieri devono procedere
con un impacco di disinfettante;
le croste devono essere rimosse
con delicatezza ed accuratezza.
Quando ¢ possibile devono essere
usati gli aghi smussi, inseriti con
molta delicatezza. Nessuno nasce
“imparato”: la tecnica deve essere
insegnata ed applicata in modo
progressivo: prima pochi opera-
tori, poi molti, in modo da stabi-
lizzare le abilita. Nella fase di for-
mazione del canale cicatriziale &
ideale che la fistola venga punta
sempre dalla stessa persona, poi
con l'uso degli aghi smussi si puo
estendere l'incannulazione del
vaso a tutti gli operatori, adegua-
tamente preparati.
Seppure con accorgimenti diver-
si, la puntura ad occhiello e ido-
nea per tutte le fistole native.
Nei centri in cui & applicata con
successo si sono individuate de-
gli infermieri “esperti” che inse-
gnano, sorvegliano, raccolgono
dati, aggiornano i protocolli e
curano I’andamento degli acces-
si vascolari dei loro pazienti. La
puntura ad occhiello non ¢ solo
una diversa tecnica, ma piutto-
sto un modo articolato e perso-
nalizzato ed attento di pungere
la fistola, indispensabile compo-
nente del trattamento emodiali-
tico.

Dott. Marisa Pegoraro

Infermiera, Presidente
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Per informazioni e approfondimenti contattateci telefonicamente allo 02 8057937 oppure inviate una email a segreteria@aned - onlus.it

ANED al tavolo di lavoro del Ministero della Salute

Istituito con Decreto Direttoriale del 22 feb-
braio 2013, presso la Direzione Generale

assistenziali.

della Prevenzione Sanitaria, il tavolo tecnico

di lavoro per la prevenzione dell’insufficien-

za renale cronica ha I'obiettivo di:

1) Investire nelle aree della prevenzione e
dell’informazione delle malattie renali

2) Realizzare un registro nazionale che per-
metta di censire la popolazione con una
diagnosi iniziale di insufficienza renale, al
fine di intervenire con programmi di infor-
mazione ed educazione terapeutica

3) Mettere a punto un documento finale da
allegare ad uno schema di accordo con
le Regioni le quali diventeranno protago-
niste nel realizzare una rete organizzativa
per la presa in carico del paziente nefro-
patico, garantendo efficienza e qualita di
interventi attraverso una standardizza-

Valentina Paris.

zione delle procedure terapeutiche ed

Il tavolo di lavoro € coordinato dal Direttore
Generale della Prevenzione, dott. Giuseppe
Ruocco ed € composto, tra gli altri, da:

dr. Alessandro Costa, Centro Nazionale
Trapianti; prof. Giovambattista Capasso,
Societa ltaliana di Nefrologia; prof. Antonio
Santoro, Registro Gravi Insufficienze Emilia
Romagna; dr. Vito Sparacino, Registro Sici-
liano di Nefrologia Dialisi e Trapianto.
Apprezziamo l'interesse del Ministero per
questi temi che, da sempre, ANED considera
punti cruciali per una migliore qualita della vi-
ta dei pazienti nefropatici e dei loro familiari.
Al tavolo partecipiamo con Anna Viola del
Comitato Lazio e con la presidente Aned,

DIVENTA SOCIO

Aiutateci a sostenere

I’Associazione!

L’Associazione Nazionale Emodializzati -

Dialisi e Trapianto - ONLUS da oltre 40
anni rappresenta e tutela, su tutto il terri-
torio italiano, le persone con malattia re-
nale cronica, in dialisi e con trapianto.
Le nostre singole voci sono talvolta trop-
po fievoli per essere ascoltate. Insieme
possiamo far sentire la nostra forza e de-
terminazione affinché, accanto ai doveri
di ciascuno, siano riconosciuti e garantiti
i diritti per tutti.

Diventa socio e fai conoscere ANED ai
malati nefropatici e ai familiari. Associar-
si costa 18 € all’anno.

Visita il nostro sito www.aned-onlus.it,
telefonaci allo 02 8057937 oppure scri-

vi a: segreteria@aned-onlus.it
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Il dolore nel paziente nefropatico
m ein dialisi e sottovalutato e sotto-
> trattato con terapie adeguate. Da
una parte una vi e una sorta di “riluttanza” del pa-
ziente a riferire il dolore, dall’altra una scarsa atten-
zione e/o considerazione da parte del personale sa-
nitario dovuta a lacune nella preparazione e alla ri-
petitivita della cura al malato cronico.

Il Dolore

L’Associazione Internazionale per lo Studio del
Dolore (IASP) definisce il dolore come “un’esperien-
za sensoriale ed emozionale spiacevole, associata a un
danno tessutale, in atto o potenziale o comunque descrit-
ta come tale”.

Il dolore & sempre un’esperienza soggettiva, la sua
gravita non ¢ in relazione lineare con I'entita del dan-
no tessutale e la sua percezione ¢ influenzata da nu-
merosi fattori: depressione, stanchezza, collera, paura
e ansia, sentimenti di impotenza e disperazione.

I1 dolore puod causare importanti ripercussioni sulla
vita quotidiana: riduce l'attivita fisica, interferisce
con il lavoro determinando problemi economici,
causa depressione, ansia e irritabilita, interferisce
con le attivita sociali, disturba il sonno. Di tutti que-
sti aspetti si deve tener conto per un corretto ap-
proccio al trattamento del dolore cronico.

FIGLI DI MAMME IN DIALISI
La rivincita della vita

Il dolore in dialisi
Progetto ANED - Piero Fabbri

Scopo del progetto ANED - PIERO FABBRI e quel-
lo di individuare uno strumento di valutazione del
dolore in dialisi al fine di:
— quantificare 'entita del dolore nei pazienti in dia-
lisi presso i centri della regione Umbria
— aumentare la consapevolezza e l'attenzione da
parte degli operatori sanitari al dolore in dialisi
- individuare indicazioni terapeutiche da applica-
re nella pratica clinica: ruolo dei farmaci, della fi-
sioterapia, dell’esercizio fisico
— aiutare il paziente ad adottare corretti stili di vita
La recente esperienza dello studio sul dolore, nei
pazienti in trattamento dialitico presso 1'Ospedale
San Carlo Borromeo di Milano e 1’Ospedale
Sant’Andrea di La Spezia, pubblicata nella tesi di
laurea specialistica della dr.ssa Valentina Martina,
sara un punto di riferimento importante.
Ringraziamo la dr.ssa Martina eil dr. Maurizio Gal-
lieni, direttore della U.O. Nefrologia e Dialisi
dell’Ospedale San Carlo di Milano per il supporto,
la disponibilita e I'aiuto nella messa a punto del
questionario d’indagine.
Ringraziamo di cuore Nella, i genitori e gli amici di
Piero Fabbri per il contributo economico che ha per-
messo 1’avvio del progetto.
Valentina Paris
Presidente ANED

Un progetto del Gruppo di Studio Rene e Gravidanza < 2

in collaborazione con ANED e con RIDT

Avere un figlio e, per molte donne, naturale; per
altre € una conquista.

Alternativamente considerata come miracolo o
follia, la nascita di un bambino da una mamma in
dialisi e possibile, sebbene molto rara, e sinora po-
co studiata.

Questo lavoro si propone di dare voce alla “rivin-
cita” della vita sulla malattia renale cronica, in
omaggio alle persone coraggiose che hanno per
prime intrapreso questa strada.

Scopo dello studio e valutare, attraverso la storia
clinica della gravidanza e del parto ed attraverso
un’intervista alla mamma (o al parente pit1 prossi-
mo), anche usando questionari validati in ambito
internazionale, i principali determinanti dello svi-
luppo psicofisico dei figli delle mamme in dialisi
in Italia dal 2000 ad oggi.

Un secondo obiettivo e quello di definire I'inci-
denza delle gravidanze in dialisi, conoscendo la
popolazione di donne in eta fertile in dialisi (Regi-
stro Italiano di Dialisi) e paragonarlo anche al
dato delle donne trapiantate, recentemente raccol-

segue da pag. 1
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to dal Gruppo di Studio Rene e Gravidanza.
La rivincita della vita, titolo scelto, in accordo con
ANED, per lo studio, sottolinea che per avere un
figlio in dialisi occorre innanzitutto una buona
dialisi; che bisogna avere voglia di vivere per crea-
re una vita; che bisogna essere padroni della pro-
pria malattia e della sua terapia per “osare” una
gravidanza in corso di dialisi.

Vi chiediamo, quindi, di aiutarci in questo lavoro.

Grazie di segnalare al Gruppo di Studio Rene e Gravi-

danza, all ANED o al Registro Italiano di Dialisi le

gravidanze in dialisi a Voi note:

* ANED: Tel. 02.805.79.27 — 02.875.666;
Fax 02.86.44.39 — segreteria@aned-onlus.it

e Gruppo di studio Rene e Gravidanza:
mammeindialisi@yahoo.it

* Registro Italiano di Dialisi: Maurizio Postorino
maurizio.postorino@ibim.cnr.it

Giorgina Piccoli
SS Nefrologia ASOU San Luigi - Torino

zione che ci caratterizza. Nel nostro
futuro, con unita di intenti e con spi-
rito di partecipazione attiva, ci sono
dei “numeri”, questi:
50.000 pazienti in dialisi
20.000 con trapianto renale
5 milioni con malattia
renale cronica iniziale
7.000 in lista d’attesa
di trapianto renale
Per tutti loro, per tutti noi, ANED

c’e. In questa frammentazione legi-
slativa che disorienta, non dobbiamo
dimenticare che questi dati, forniti
dalla SIN, sono numeri che indicano
le nefropatie in Italia. Noi continue-
remo, grazie anche e soprattutto al so-
stegno e alla collaborazione di chi cre-
de in ANED, a tutelare ogni singola
realta. E le parole con cui Franca Pel-
lini apriva I’ Assemblea Nazionale nel
2006 continuano a tracciare la strada
da seguire:

“La missione della nostra Associazio-

ne e quella di aiutare a risolvere i pro-
blemi dei malati in dialisi, dei tra-
piantati e di chi soffre di insufficienza
renale, a livello nazionale, perché, ri-
cordiamolo ancora una volta, i proble-
mi dei malati sono uguali in tutta Ita-
lia e devono essere risolti al di sopra
delle specifiche realta regionali, nel-
lottica della unitarieta delle soluzio-
ni: proprio per una questione di giu-
stizia sociale!”
Gianluca Scafa
Segretario Generale ANED

i
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La rete della solidarietd di UniCredit

Siamo lieti di comunicarvi che
I’Aned ha aderito all’iniziativa
dell’Unicredit “ll mio dono”,
un servizio che favorisce I'in-
contro tra le Onlus e coloro
che desiderano sostenere con
un contributo I’attivita del Non
Profit.

Puoi donare direttamente
online all’indirizzo
www.ilMioDono.it

in maniera veloce e sicura.

Se desideri invece effettuare
un bonifico, puoi utilizzare il
nostro Conto Solidarieta
IT-73-C-02008-01760-00010
2572891, senza pagare alcu-
na commissione presso tutti
gli sportelli UniCredit.

CHROMOCONCERTO
per ANED

Giornata Nazionale
della Donazione e
Trapianto di Organi
e Tessuti

Colore e Musica, un connubio
dal quale nasce il sogno.

Con il Chromoconcerto ideato
e realizzato per la prima volta
da Pierpaolo Venier, in colla-
borazione con Matteo Pen-
nese, i due elementi si sono
fusi e hanno dato vita ad unin-
dimenticabile e innovativo
concerto visivo; ogni nota &
stata proiettata su un grande
schermo, in sincrono e cro-
maticamente, trasportando lo
spettatore in un incanto oniri-
co ed evanescente, magico e
altamente artistico.
Alessandro Marangoni, in-
terpretando al pianoforte mu-
siche di Bach, Clementi, Ros-
sini, Chopin, Debussy e Scria-
bin ha toccato i tasti della soli-
darieta: abbiamo respirato, vi-
sto e vissuto la sua musica.
Un inno alla vita, quella che da
piu di 40 anni tuteliamo e di-
fendiamo.

E cosi che il 26 maggio, grazie
a Metavisioni, presso I’Audito-
rium di Milano, abbiamo fe-
steggiato la Giornata Nazio-
nale della Donazione e Tra-
pianto di Organi e Tessuti.
Sono intervenute circa 500
persone, tra cui numerosi di-
rettori dei principali centri di
Nefrologia e Dialisi dei mag-
giori ospedali milanesi. L’e-
vento € stato ripreso da RAl
TRE Lombardia, TV Class, TV
2.000, Corriere della Sera, il
Giorno.




4 \uglio 2013 - n. 175

NEWS DALLE REGIONI

e | ’Assemblea regionale del
Comitato Toscana si terra il 28
settembre a Firenze.

e | ’Assemblea regionale del
Comitato Lombardia si terra il
13 ottobre in luogo da desti-
narsi.

World Transplant Games

Gli atleti della squadra Italiana
Trapiantati d’organo, grazie al
sostegno e alla collaborazione
del Centro Nazionale Trapian-
ti, sono in partenza per i Gio-
chi Mondiali che si svolgeran-
no a Durban dal 27 luglio al 5

FOGLIO INFORMATIVO
ANE

agosto.
A tutti loro un grande in bocca
al lupo!
Tutti gli aggiornamenti
sul nostro sito internet
www.aned-onlus.it

Tutti gli aggiornamenti saran-
no pubblicati sul nostro sito
internet www.aned-onlus.it

o' Occhio ai tuoi diritti

Una pronuncia esemplare della
Corte di Cassazione estende ai dializzati
i benefici della legge 210/92

La crisi € I’alibi dietro il quale si nasconde la propensione a negare i
diritti ai piu deboli; un alibi tuttavia poco convincente che evidenzia
per le persone affette da patologie gravi un panorama opaco e pie-
no di incertezze per il futuro. Soprattutto per questo € giusto inve-
ce salutare con soddisfazione la sentenza del 16 aprile 2013 - llI
Sezione Civile Lavoro della Cassazione - n. 9148 che statuisce il
diritto all’indennizzo a coloro che hanno contratto |'epatite a segui-
to della dialisi.

La sentenza della Cassazione estende quanto gia previsto dalla leg-
ge (la numero 210 del 1992) in caso di trasfusioni di sangue infetto,
vaccinazioni obbligatorie e somministrazioni di derivati. L’importan-
te novita & rappresentata dal fatto che i giudici di legittimita hanno
cosi cambiato orientamento rispetto a quanto stabilito nell’'unico
precedente finora verificatosi e sottoposto all’esame della Cassa-
zione sezione Lavoro. La Suprema Corte ha ritenuto, infatti, di poter
estendere ai casi di emodialisi la pronuncia della Corte Costituzio-
nale che nel 2009 aveva concesso i benefici previsti dalla legge an-
che «ai danni derivanti da epatite contratta a seguito della som-
ministrazione di emoderivati».

Pensione Invalidi Civili:
risolta la questione INPS

Nel recente Decreto Lavoro (art. 9, comma 5 del D.L. 26 giugno 2013
n. 76) si pone fine alla problematica sorta con I'INPS sui limiti reddi-
tuali da conteggiare ai fini della concessione della pensione agli invali-
di civili. Nella Circolare INPS 149/2012 era previsto che al limite di
reddito per ottenere la pensione di inabilita - fino ad allora del solo in-
valido civile al 100% - si sarebbe sommato quello del coniuge.

La decisione dell’lstituto di previdenza si basava sulla sentenza
della Corte di Cassazione (Sezione Lavoro) n. 4677/2011. La con-
seguenza immediata della Circolare sarebbe stata che gli invalidi
totali titolari, assieme al coniuge di un reddito lordo annuo superio-
re a € 16.127,30, avrebbero perso il diritto alla pensione (€ 275,87
al mese).

In seguito alle reazioni delle associazioni —tra le quali TANED — e di
una presa di posizione del Ministero del Lavoro, con il Messaggio
della Direzione Generale INPS n. 717 del 14 gennaio 2013, 'INPS
aveva sospeso l'applicazione di quella disposizione. La Sezione
Lavoro della Cassazione, con sentenza n. 7320 del 22 marzo 2013
aveva pero ribadito il parere precedente, facendo presagire ulte-
riori “giri di vite” a danno delle persone gravemente disabili.

Con il Decreto Legge 76/2013 la buona notizia che pone fine alla
diatriba.

L’articolo 9 precisa espressamente che «ll limite di reddito per il di-
ritto alla pensione di inabilita in favore dei mutilati e degli invalidi ci-
vili, di cui all’articolo 12 della legge 30 marzo 1971, n. 118, € calco-
lato con riferimento al reddito agli effetti del'IRPEF con esclusione
del reddito percepito da altri componenti del nucleo familiare di cui
il soggetto interessato fa parte».

Per approfondimenti vi invitiamo a visitare il nostro sito internet

www.aned-onlus.it o a contattarci telefonicamente ai numeri
Tel 02.805.79.27 — 02.875.666, fax 02.86.44.39

SpGIT

XX GIOCHI NAZIONALI DIALIZZATI
XXIII GIOCHI NAZIONALI TRAPIANTATI
GROSSETO - 14, 15, 16 GIUGNO 2013

Tre giorni all’insegna dell’ ami-
cizia, delle emozioni e di... tan-
to sport!

Questo in sintesi cid che tutti
noi trapiantati e dializzati ab-
biamo vissuto durante il wee-
kend scorso a Grosseto in occa-
sione della XXIII edizione dei
Giochi Nazionali dei trapiantati
e dializzati.

Nella splendida cornice della
Toscana calda del sole gia esti-
vo e della natura generosa, ve-
nerdi abbiamo preso alloggio in
albergo, alla spicciolata, siamo
arrivati tutti e alla sera i baci e
gli abbracci si sono sprecati.

La passione dello sport ci uni-
sce e ci porta a questo appunta-
mento annuale, ma non solo...
I'esperienza della malattia che
siamo riusciti a vincere grazie a
un trapianto che ci ha ridato
una nuova vita, ma anche e so-
prattutto la voglia di rivedersi,
di non perdere 1'occasione per
incontrare vecchi amici e di far-

ne dei nuovi.
Riuniti ogni anno da ANED che
ringraziamo! 23 anni fa Franca
Pellini volle profondamente e
con convinzione questa manife-
stazione e ancora una volta fu la
prima a intuire che 1’esercizio
fisico e lo sport avrebbero ag-
giunto salute e benessere alla
nostra condizione.
Ognuno di noi con la propria
storia e il proprio vissuto e con
un unico filo conduttore: il tra-
pianto.
Numerose le discipline in cui ci
siamo cimentati: ciclismo 20
km, bocce, atletica, tennis e ten-
nis da tavolo, nuoto, pallavolo.
Sabato sera, in occasione della
Giornata Mondiale AVIS, la no-
stra Presidente e alcuni di noi
sono stati invitati alla manife-
stazione di Grosseto per portare
la testimonianza concreta che
ogni donazione ¢ una vita che
rinasce. In una piazza gremita
di persone ANED e stata pre-
miata con una targa
per il lavoro di infor-
mazione sulla dona-
zione.
Grazie al Comune e
alla Provincia di
M Grosseto, a Valenti-
na Paris, agli orga-
nizzatori, agli atletie
a tutti coloro che
hanno reso indimen-
ticabile e unica que-
sta esperienza.
ANED Sport

E online sul nostro sito
il nuovo Censimento Aned

Nel lontano 1973 I’Aned realizzo il primo Censimento dei Centri
Dialisi italiani, unico strumento che permise ai malati, ai medici e
agli infermieri di avere una visione chiara della rete nefrologica in
Italia. Oggi, vi presentiamo

il nuovo aggiornatissimo Censimento

Questo documento € opera del grande im-
pegno dellANED e di centinaia di medici,
infermieri, pazienti e responsabili sia dei ANED @
Centri Dialisi pubblici che privati e dei Centri

Trapianti di tutt’ltalia. o ot Sttt [P
Possiamo dire con orgoglio che il Censi- § Y
mento della Rete Nefrologica italiana ¢ il
prodotto di una sana collaborazione, con-
solidata nei decenni, tra ’ANED e gli addetti E

SERVIZI DI DIALISI

TRAPIANTO RENALE
ITALIANI
AL 1 MARZO 2013

ai lavori nell’interesse di tutti. Ai politici ed
agli amministratori non puo né deve sfuggi-
re questa vissuta dimostrazione della pos-
sibilita di lavoro comune di utenti ed opera-
tori sanitari, a cui va il nostro grazie piu sin-
cero, in un rapporto di costruttiva fiducia.
Per consultare il documento visitate il
nostro sito web www.aned-onlus.it

20121 MILANO - VIA HOEPLL 3
Tel. 02.805.79.27/875.666 - Fax 02.864.439

segreteria@aned-onlus.it - www.aned-onlus.it
Cod. Fisc. 80101170159 - C.C.P.n. 23895204

Foglio Informativo Edito da ANED anno XLI - n. 175 luglio 2013 - Direttore responsabile: dr. Armando Lombardo
Impaginazione e Stampa: Laboratorio Grafico snc, Pagazzano BG.  Chiuso in stampa: Luglio 2013.
Reg. Trib. Milanon. 114 del 25/2/1984 © ROC - N. Registrazione 22653



