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GIUSEPPE VANACORE AL TIMONE DI ANED

DAL 13 MARZO E IL NUOVO PRESIDENTE DELL'ASSOCIAZIONE

Carissimi soci, care amiche,
cari amici di Aned

Mi accingo a scrivere conservando ancora
nella testa le voci e le immagini dei presenti
allassemblea nazionale di ANED del 13 mar-
zo a Roma. L’incontro con centinaia di soci,
familiari e sostenitori di questa straordinaria
associazione ha rappresentato ['occasione,
nella nuova veste di Presidente, per percepi-
re piu direttamente cosa significa ANED per

LA MALATTIA RENALE
CRONICA IN ITALIA
E LA FRONTIERA
DELLA PREVENZIONE

Le dimensioni epidemiche che ha assunto la
malattia, con l'elevato rischio cardio-vasco-
lare ad essa associato oltre agli alti costi so-
ciali ed economici, sollecitano oggi sempre
di pit interventi di prevenzione e di ottimizza-
zione della programmazione sanitaria.

Gli studi condotti dalla Societa Italiana di
Nefrologia (SIN) hanno reso disponibili i dati
della diffusione della malattia renale in Italia:

i suoi aderenti e sostenitori. Si intrecciano,
infatti, come un tutt'uno l'orgoglio della par-
tecipazione ad una consolidata comunita cui
si riconosce il merito di battersi per i malati
di rene e la volonta di testimoniare il bisogno
di risposte, per la propria salute o quella dei
propri cari.

Sono diversi anni che partecipo allAssem-
blea Generale, ma lappuntamento di Roma e
stato davvero un evento speciale: un bilancio
di attivita positivo, grazie allimpegno di tut-
ti ma, soprattutto, grazie allo straordinario
lavoro della Presidente Valentina Paris. La
grinta e l'umanita di Valentina, hanno con-
tagiato la generalita dei Segretari regionali,
dei componenti del direttivo nazionale, dei
delegati e dei familiari, dei medici e degli al-
tri operatori sanitari, alimentando consenso,
partecipazione, rispetto per il punto di vista
dellassociazione, senza mai perdere di vista
I bisogni dei soci e senza mai dimenticare i
problemi delle persone piu deboli e la situa-
zione generale del nostro Paese.

Su questo consuntivo positivo si awvia, ora,
una nuova stagione. Da Presidente é mia in-
tenzione operare cimentandomi con i proble-
mi che la realta pone quotidianamente, privi-

milioni di donne e uomini risultano portatori
di un’insufficienza renale e spesso non sanno
di avere questa patologia. Una tendenza de-
stinata ad aumentare, cui concorrono molte-
plici fattori come linvecchiamento della po-
polazione (la ridotta funzionalita del rene ¢ la
conseguenza fisiologica del deterioramento
nel tempo dell'organo), laumentata inciden-
za di condizioni patologiche che preludono ad
un danno renale (ad esempio lipertensione
arteriosa, il diabete, lobesita ecc...).

Si comprende, dunque, la necessita di in-
tercettare precocemente alterazioni della
funzione renale al fine di introdurre precoce-
mente terapie, ma soprattutto modifiche del-
lo stile di vita (terapia nutrizionale, esercizio
fisico regolare) in grado di arrestare e rallen-

legiando cio che verra segnalato dai soci e dai
malati di rene pit in generale, operando per
la liberta e la garanzia di ricevere informa-
zioni sul proprio stato di salute; garantendo
la consulenza sui propri diritti, battendosi per
assicurare buone cure nel luogo di residenza
o0 in vacanza; perseguendo il riconoscimento
di diritti sociali, lavorativi o previdenziali, tal-
volta compromessi o addirittura negati; lot-
tando per la garanzia di uniformita di diritti e
doveri sull'intero territorio nazionale.

La nostra associazione deve quindi prosequi-
re nella sua missione nazionale, allargando
concretamente il proprio orizzonte associati-
vo e di lavoro, promuovendo coesione e soli-
darieta nei confronti di tutti i portatori di pa-
tologie renali. Questo impegno da esercitare
con lealta e rigore, va concretizzato cercando
anche interlocutori nelle istituzioni e alleanze
nella comunita scientifica, senza trascurare
la convergenza e lazione comune con le al-
tre associazioni, ma con l'intento di promuo-
vere sempre ANED, le sue attivita culturali e
sportive e, soprattutto, affermandone sempre
lautonomia.

Il Presidente

Gindeppe Vanacore

tare la progressio-
ne del danno re-
nale. La diagnosi,
anche grossolana,
di problematiche
funzionali  renali
& molto semplice,
sia sul piano cli-
nico sia sul piano
laboratoristico.
Il solo dosaggio
della creatinina o
delle proteine uri-
narie, infatti, puo
indicarci la presenza di una malattia renale e
quale sia il livello di gravita.

Antonio Santoro

Presidente Societa
Italiana di Nefrologia

Segue a pagina 4
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DALL'ASSEMBLEA GENERALE 2016

che si e svolta a Roma il 13 marzo

Aned torna dopo molti anni a Roma
per la 44" Assemblea Generale, con
tutte le sue forze e le sue idee. Lar-
rivo dei bus da tutta Ultalia e Uincon-
tro con tanti amici ci danno la forza
per continuare.

Con i medici, gli infermieri, i rappresen-
tanti politici si & affrontato il tema della
“Malattia renale cronica, un’epidemiain
continua crescita”; con il saluto del Mi-
nistro Beatrice Lorenzin e la presenza
in sala della Senatrice Emilia De Biasi,
il segretario Aned del Comitato regio-
nale Lazio, Anna Viola da il benvenuto
e apre la 44° Assemblea Aned dei soci.

Il modo migliore per iniziare lo offre
il racconto della Presidente uscente
dr.ssa Valentina Paris, con la storia del
piccolo Roberto che, dopo un trapianto
di fegato effettuato nel luglio 2015, ha
ricevuto da poco un nuovo rene. Uno
spazio particolare e stato dedicato al ri-
cordo di Salvatore (Toti) Bianca, uno dei
primi consiglieri/fondatori di Aned, con
un abbraccio simbolico di tutta l'assem-
blea alla sua famiglia.

Con profonda passione, Valentina ricor-
da che Aned é l'Associazione di pazienti
piu longeva d'Europa, & un patrimonio
da difendere, € un'interlocutrice del Mi-
nistero della Salute, dagli Assessorati e
dai nefrologi. Dallo scorso mese di otto-
bre Aned ¢ iscritta al Registro Nazionale
delle Associazioni [sono solo 191 quel-
le ammesse), questo riconoscimento
e un incentivo a studiare nuove attivita
e a rinnovare limpegno. L'emozione
ci colpisce quando Valentina ringrazia
uno per uno tutti i Segretari regionali,
figure che con il loro impegno hanno
reso grande Aned, inclusi gli organizza-

tori di Aned Sport, e arriva al passag-
gio del testimone al nuovo Presidente
Giuseppe Vanacore. Gia eletto dal CD e
CS pochi giorni prima, il dr. Vanacore di-
venta il successore migliore: un grande
vantaggio per Aned, che ha come guida
una persona competente, entusiasta e
capace.

Il neo Presidente sottolinea il clima di
amicizia che ha percepito in Aned dal
primo giorno del suo arrivo, le storie
umane e lavorative, la straordinaria

energia di Valentina , capace di ascol-
tare e dare fiducia. “L'eredita ricevuta
e molto grande. Aned deve essere una
nave della solidarieta in un mondo di
crisi dove si parla sempre meno delle
persone e dei diritti dei malati. Il nuovo
orizzonte e la prevenzione perché il nu-
mero dei malati continua a salire.”

Il Presidente propone all'Assemblea
che la dr.ssa Valentina Paris entri a far
parte del Consiglio Direttivo, con au-
mento da 9 a 10 componenti del C.D.
fino alla scadenza naturale del medesi-
mo. L'Assemblea approva all’'unanimita
dei presenti: la dr.ssa Paris continuera
ad offrire ad ANED la sua esperienza
e competenza operando come compo-
nente del direttivo nazionale.

La Coordinatrice di Aned Sport Marghe-
rita Mazzantini e la Segretaria dell'A-
bruzzo Eleonora Corona ci presentano
i prossimi Giochi Nazionali Dializzati e
Trapiantati, che si svolgeranno dal 27 al
29 maggio 2016 a Pineto (Abruzzo).

In chiusura, dopo la presentazione del
bilancio consultivo 2015 e preventi-
vo 2016, 'Assemblea ne vota l'appro-
vazione all'unanimita. Infine vengono
presentati e nominati i componenti del
Collegio dei Provibiri, i soci: Lidia Briz-
zi (Lombardia), Margherita Mazzantini
(Marche), Zappacenere Paolo (Umbria),
Angelo Giacovelli (Puglial, Alberto Si-
gnorini (Lombardia).
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44° ASSEMBLEA GENERALE - ROMA, 13 MARZO 2016

GLI OSPITI E LE RELAZIONI ALLASSEMBLEA GENERALE 2016

La prima relazione scientifica dellAs-
semblea 2016 ¢ stata affidata al dr. Anto-
nio Santoro Presidente della SIN (Societa
Italiana di Nefrologia) di cui pubblichiamo
Uarticolo in prima pagina. | numeri parla-
no chiaro: in Italia complessivamente 2,2
mln di persone hanno una insufficienza
renale a vari livelli (pit 0 meno severil;
il 50% dei pazienti con una insufficienza
renale moderata non sono mai stati visti
da un nefrologo. Ecco perché diventa es-
senziale parlare di prevenzione, visto che
esistono strategie efficaci che possono
rallentare la progressione della patologia
e tutte le sue conseguenze.

Dr.  Alessandro
Nanni Costa, Di-
rettore del Centro
Nazionale Tra-
pianti, sottolinea
il ruolo di Aned,
come costante
punto di confronto
per il CNT. Lo si & visto nel “caso ciclo-
sporina” dove abbiamo lavorato assieme
in modo sinergico ed efficace. La situa-
zione di oggi in Italia: sono stati fatti circa
1.600 trapianti direne, di cui 300 da viven-
te (250 nel 2014); bisogna lavorare molto
sul trapianto da vivente, non deve essere
la seconda soluzione per il paziente ma,
se vi sono le condizioni, la prima (i do-
natori cadavere hanno mediamente piu di
60 anni e spesso con qualche problema
cardio-vascolare). Si conferma la volonta
di andare verso un criterio unico di allo-
cazione per i trapiantati in tutta ltalia con
particolare attenzione verso: le modalita

di assegnazione dei reni in sicurezza; i
tempi di immissione in lista dove ci sono
troppe variabili con disparita tra Regione
e Regione; il paziente che viene lasciato
troppo solo; la Consulta Nazionale dei
Trapianti che deve lavorare meglio coin-
volgendo i pazienti stessi.

La presidente ED-
TNA-ERCA dr.ssa
Marisa Pegoraro
porta il saluto di
7mila infermie-
re professionali
4 dell’area nefrologi-
ca: “linfermiere e
un laureato, un professionista della salute
iscritto all’Albo professionale, un esperto
che puo rendere pil confortevole la vita del
paziente, come nel caso della gestione de-
gli accessi vascolari e il training alla dialisi
domiciliare.

! Prof. Loreto Ge-

sualdo: Presi-
dente  entrante
della SIN, sottoli-
nea limportanza
della prevenzione
primaria, secon-
daria e terziaria
(trapiantati], nonché dell'attivita fisica;
“il mondo della nefrologia sta cambian-
do, si va verso una deospedalizzazione a
favore di una maggiore domiciliazione. Il
numero dei donatori al Sud é in aumento,
ma si puo fare di pit con la formazione ai
nefrologi e una chiara informazione per il
paziente sull'uso dei farmaci. ”

La senatrice Emi-
lia Grazia De Bia-
si Presidente XIl
Commissione
permanente lgie-
ne e Sanita indi-
ca come priorita
maggior omoge-
neita nell’'erogazione dei servizi sanita-
ri (violazione art. 3 della Costituzione).
"Occorre lavorare assieme verso l'obiet-
tivo della parita di cura in tutta Italia; fer-
marsi oggi significa tornare indietro”. La
senatrice ricorda che il primo diritto del
paziente & linformazione, accanto alla
cura. Questo un diritto fondamentale e
deve essere garantito a tutti, e dobbiamo
lottare per l'umanizzazione del SSN. In
questa visione il privato ha un senso solo
se c'e un pubblico equo e solidale.

Grazie per il sostegno e partecipazione: al
Direttore UOC Nefrologia e Dialisi dell’o-
spedale S. Eugenio di Roma Prof. Rober-
to Palumbo, al Presidente Nevio Toneatto
dell’Associazione Nazionale Trapiantati di
Cuore [AITC), al Presidente dell'Associa-
zione ltaliana Trapiantati di Fegato [AITF)
Marco Borgogno.

DIVENTA ANED

Comunica i tuoi dati alla Segreteria
o vai sul sito

www.aned-onlus.it

Sede Nazionale:
Milano - Via Hoepli 3
Tel. 02 8057927 - Fax 02 864439
segreteriaf@aned-onlus.it
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LA MALATTIA RENALE CRONICA IN ITALIA E LA FRONTIERA DELLA PREVENZIONE

Prosegue da pagina 1

E" ben noto peraltro che sia le complicanze
sia i costi (diretti e indiretti) associati alla ma-
lattia renale aumentano in modo esponenzia-
le dagli stadi precoci fino agli stadi piu avanzati
della patologia. Quindi, prevenzione e tratta-
menti precoci diventano armi utili non solo a
rallentare la diffusione della patologia renale,
ma anche a contenere la spesa sanitaria.

Per affermare la prevenzione occorre an-
che elaborare il modo migliore di identifi-
care chi potra beneficiare di misure pre-
ventive. Sicuramente potrebbe essere utile
sottoporre a screening i soggetti affetti da
diabete mellito, ipertensione arteriosa, ma-
lattie cardiovascolari o malattie autoimmu-
ni, con un potenziale coinvolgimento renale
o una storia familiare di malattia renale.

In linea generale, puo essere consigliato uno
screening, almeno biennale, a coloro che
hanno piu di 50 anni, con valutazione di crea-
tininemia e relativa stima del filtrato glome-
rulare associato allesecuzione dellesame
urine semplice; nei soggetti ad alto rischio,
invece, quali diabetici, ipertesi e cardiopatici,
€ pit opportuno il ricorso al dosaggio dellal-
buminuria in associazione alla stima del fil-
trato glomerulare.

Naturalmente identificare i pazienti con MRC
non vuol dire curare la malattia renale di cui
sono portatori. Per questo si rende neces-
saria la costruzione di specifici percorsi di
diagnosi e di terapia assistenziale (cosiddetti
PDTA) che devono vedere una collaborazione
interdisciplinare tra nefrologi, medici di me-
dicina generale, altri specialisti come i car-
diologi, diabetologi, personale infermieristico

QuOTIDIANEDIFFICOLTA

LE DOMANDE DEI SOCI DURANTE LASSEMBLEA

NellAssemblea dei soci é stato dato ampio
spazio alle domande, tra le quali:

e Situazione trasporti, luci ed ombre (ri-
sponde Vanacore): il problema & il “federa-
lismo” sanitario, il trasporto non fa parte
della terapia ma e un diritto; in ogni Regione
c'e una legislazione diversa, con sovrapposi-
zioni e lacune che devono essere affrontate
(non dimentichiamo i recenti casi di corru-
zione); Aned ha in programma la presen-
tazione a livello nazione di apposite “linee
guida” che saranno consegnate alle Regioni
con invito a rivedere, ove necessario, i proto-
colli contrattuali con i fornitori del servizio.

« Trapianto di reni “marginali” cioé di dona-
tori anziani, (risponde Nanni Costa): quando
viene offerto un organo si ritiene che vada
bene per quel paziente. Occorre dare cor-
rette informazioni al paziente: il rifiuto com-
porta il rischio di non essere piu richiama-
to perché non si puo sapere se e quando ci
sara un‘altra opportunita. Il termine “rene
marginale” puo indurre in errore. Si riferi-
sce alla donazione da cadavere di un organo
che ha pit di 65 anni ma la funzione renale e
nella norma e l'organo non ha alcun segno
di anomalia, quindi rifiutarlo e un errore.

Interviene il dr. Gesualdo per segnalare che
in Puglia ci sono stati rifiuti per reni con do-
natore sopra i 60 anni, questo & uno sbaglio
dei nefrologi che non fanno informazione.

¢ Professionalita degli infermieri a volte
poco percettibile (con riferimento alla Re-

gione Calabria, risponde Pegoraro): ['Asso-
ciazione Nazionale Infermiere di Nefrologia
e Dialisi organizza ogni anni corsi di forma-
zione e aggiornamento, ma sono pochi i col-
leghi calabresi che partecipano.

e Farmaci generici per trapiantati (micro-
fenolato, risponde Nanni Costal: il generico
del microfenolato (farmaco MIFENAX) non
da problemi, come anche la ciclosporina
generica; ci vuole un‘informazione medica
adequata per dare chiarezza e tranquillita al
paziente.

e Registri regionali SIN non aggiornati, si-
tuazione PDTA (risponde Santoro): i Registri
regionali dovrebbero essere tenuti dal Ser-
vizio Sanitario Nazionale, che non lo fa, quel-
li pubblicati dalla SIN sono su base volonta-
ria; i PDTA (percorsi diagnostico-terapeutici
assistenziali] sono lasciati alle singole Re-
gioni, c'e chi li fa e chi no, dovrebbero essere
la base di partenza per stilare i protocolli di
cura in tutte le Regioni, non sempre € cosi.

« Trapianto per immunizzati (risponde Nan-
ni Costal: in Italia ci sono 40 Centri Trapian-
to, ogni candidato puo iscriversi in 2 Cen-
tri; il CNT ha un programma specifico per
i pazienti immunizzati (circa 100) chiamato
“PNI", per qualsiasi informazione ci si puo
rivolgere direttamente al CNT.

Altre domande pervenute in sede, segha-
late sulla scheda di partecipazione, rice-
veranno una risposta e saranno pubblicate
prossimamente sul sito www.aned-onlus.it

esperto nelle problematiche renali. Ma oltre
a una organizzazione di carattere sanitario
civuole il coinvolgimento del paziente, quel-
lo che gli inglesi chiamano “empowerment:
una strategia che attraverso leducazione
sanitaria fornisce alle persone gli strumenti
critici per prendere le decisioni migliori per
il loro benessere, riducendo cosi le disugua-
glianze culturali e sociali. Solo attraverso
la creazione di razionali ed efficaci percorsi
sanitari insieme con un informato coinvolgi-
mento del paziente si puo sperare di identi-
ficare un largo numero di soggetti con MRC,
prevenire la loro rapida progressione verso la
dialisi ed il trapianto e ridurre la comparsa
delle gravi complicanze cardio-vascolari che
affliggono il corso della malattia.

Dr. Antonio Santoro
Presidente SIN

LA CICLOSPORINA SANDIM-
MUN NEORAL CONTINUERA
AD ESSERE DISPONIBILE PER
| TRAPIANTATI D°ORGANO

Con la determina AIFA N° 5 del 2016
viene finalmente posta la parola fine
sulla fruizione del farmaco Sandim-
mun Neoral, farmaco antirigetto e
salvavita per tantissimi trapiantati di
organo solido. La decisione dellAIFA
ha accolto pienamente le osserva-
zioni fatte dalle Associazioni ed ha
stabilito che la sostituibilita auto-
matica del farmaco originale con il
generico non deve applicarsi ai tra-
piantati d’organo solido. E previsto
che un’eventuale sostituzione avven-
ga sulla base di un giudizio clinico,
sotto il ferreo controllo del medico
prescrittore e seguito da un attento
ed opportuno monitoraggio. La deci-
sione del Comitato scientifico di AIFA
(CTS] ha pure sancito che la differen-
za del costo del farmaco originatore
rispetto al farmaco generico sia a
completo carico del Sevizio Sanitario
Nazionale.

ATTENZIONE @ Ricordarsi sempre
di far indicare sulla ricetta il codice
di patologia 052: si avra cosi la cer-
tezza che il farmacista non possa
variare il farmaco e il cittadino non
paghi la quota differenziale. Perché
per ogni altro codice di esenzione il
farmacista puo sostituire il farmaco.
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PERCHE ANED DIFENDE IL SERVIZIO PUBBLICO

Perché il Servizio Sanitario pubblico rap-
presenta il modo migliore per garantire
buone cure a tutti, su tutto il territorio
nazionale. Siamo consapevoli che vi sono
significative differenze nei sistemi di cura
tra le diverse realta regionali, con espe-
rienze diversificate sul piano organizzati-
vo e gestionale rispetto alle quali, tuttavia,
oggi si manifestano per fortuna segnali di
ripensamento, originati dalla necessita di
assicurare maggiore uniformita e pari op-
portunita di cura tra tutti i cittadini.

Nessun pregiudizio contro l'intervento del
privato, soprattutto no profit, in generale,
ma ANED rimane convinta che nelle strut-
ture pubbliche tutti i servizi di diagnosi
e cura - e quindi anche la dialisi - non
possano essere oggetto di acquisizione
dall’'esterno o trasferimento verso l'ester-
no. Questa posizione condivisa e radicata
nellAssociazione, ritiene che l'assistenza
diretta costituisca la missione della strut-
tura pubblica (core competency) e che per
questo non possa essere devoluta al pri-
vato, quantunque in partnership.

Spesso viene da domandarsi se un’‘a-
zienda appaltatrice di servizi di dialisi in
un ospedale pubblico o anche con laffi-
damento della gestione, ad esempio, ad
un’'associazione in partecipazione, con-
serva integralmente un interesse a ridur-
re le prestazioni dialitiche, ad adottare in-
terventi meno remunerativi, a sviluppare

adeguatamente la prevenzione.

Dall'esperienza di ANED in tutti questi
anni di storia della dialisi, emerge l'impor-
tanza di una visione sociale unitaria della
malattia renale ed i nessi strettissimi con
la medicina generale, gli stili di vita o con
lalimentazione

Per questo si ribadisce che prevenzione e
diagnosi precoce delle malattie renali, ac-
canto al rilevamento epidemiologico non-
ché il monitoraggio e coordinamento di
tutti i centri dialisi periferici, ivi compresi i
centri privati accreditati e lattivita domici-
liare, debbano essere ancorati strettamen-
te ad una gestione e governance pubblica.

Stessa sorte ANED ritiene che debba es-
sere riservata alla formazione e all'ag-
giornamento del personale, il ricovero e
la riabilitazione del paziente nefropatico,
la ricerca e la terapia del dolore. Senza
escludere naturalmente il trapianto e l'at-
tivita di controllo dei trapiantati di rene.
Sono tutte attivita rispetto alle quali ANED
da sempre rivendica il ruolo insostituibile
degli ambulatori e degli ospedali pubblici.

Cio che non si condivide & la tendenza
di espandere la presenza del privato nel
pubblico, fino a penetrare nei servizi di as-
sistenza diretta.

Presidente ANED

DIALISI COMODA
E ALLAVANGUARDIA
GRAZIE AD ANED

Da febbraio la dotazione della
U.0. di Nefrologia e Dialisi presso
'Ospedale di Riccione si & impre-
ziosita dall’avveniristica poltrona
-letto, fornita di bilancia e movi-
menti elettrici a comando, giunta
in dono dalla ditta 5.9 s.r.l. grazie
all'interessamento di Aned.

A presenziare all'inaugurazione,
con giusto orgoglio, la delegata
Aned di Riccione Denise Barto-
lucci, insieme alle istituzioni lo-
cali nella persona del vice Sinda-
co e dellAssessore alla Salute.
Ora Denise e il Segretario Regio-
nale ANED Giuliano, continuano a
collaborare con la casa costrut-

trice 5.9 s.r.l. tecnologie di pesa-
ture, per la realizzazione del pro-
totipo/supporto per mini-bici per
dializzati.

IL MEDICO PUO PRESCRIVERE Al MALATI CRONICI GLI ESAMI E LE VISITE, SENZA INCORRERE IN SANZIONI

Ecco le prime novita della circolare che
libera i medici dai vincoli emersi dalla
prima applicazione del Decreto Ministe-
riale del 9 dicembre 2015: U'unico obbligo
in caso di esami diagnostici e visite spe-
cialistiche e quello di annotare sulla ri-
cetta il quesito diagnostico.

Le ricette possono contenere fino a otto
prestazioni della stessa branca specia-
listica, evitando il rischio di incorrere in
piu ticket o nel super ticket come pareva
prevedere il Decreto Lorenzin.

Tutti i medici dipendenti del SSN, i medici
convenzionati e accreditati saranno dota-
ti di ricettario del SSN, con la possibilita

di prescrivere direttamente senza lob-
bligo di rivolgersi al medico di medicina
generale. Restano esclusi naturalmente
i medici liberi professionisti, compreso
quelli che svolgono lattivita libero-pro-
fessionale intramuraria.

Per i malati oncologici e/o cronici che ne-
cessitano di esami di laboratorio e/o dia-
gnostici e di visite specialistiche, spetta
al medico la valutazione, non essendo la
decisione clinica sottoposta a limitazioni
o vincoli soggetti a censure e/o sanzioni.
Ne consegue che anche per i malati di
rene (in dialisi o trapiantati), ad esempio,
la prescrizione di un esame colesterole-
mia non deve essere subordinata a vinco-

li perché la cronicita esclude il rischio di
non appropriatezza.

In altre parole, viene riconosciuta la ne-
cessita di monitoraggio dei soggetti a ri-
schio e la possibilita per i malati cronici
di ottenere prestazioni, ritenute necessa-
rie dal medico senza il rischio di incorre-
re in sanzioni.

Estratto dalla circolare relativa al Decreto
Ministeriale del 9 dicembre 2015 cosiddet-
to dell'appropriatezza prescrittiva.

Direzione Generale
della Programmazione Sanitaria



FOGLIO INFORMATIVO N° 183

BILANCIO ANED ONLUS AL 31.12.2015

Il Bilancio Aned e stato redatto in con-
formita alle indicazioni contenute nelle
linee guida dei bilanci delle ONLUS ela-
borate dalla Commissione di studio no-
minata dalla Agenzia per le ONLUS. E’
stato approvato con il parere favorevole
del Collegio dei Revisori nellAssemblea

Generale dei soci il 13 Marzo 2016.

La valutazione delle voci e stata effettuata
secondo prudenza, nella prospettiva della
continuazione dell'attivita sociale tenendo
conto della funzione economica di ciascu-
no degli elementi dell'attivo e del passivo.

COSTI - Totale 345.497

62.280

46.389

19.226

2.393  1.650

66.323

57,043 120.000

100.000
33.824 80.000
60.000

40.000
20.000

61.590

L'analisi del bilancio d'esercizio sara pub-
blicato sul sito www.aned-onlus.it. Ripor-
tiamo una sintesi del Conto Economico
dell'Associazione alla data del 31.12.2015
in cui si deduce un Utile d'Esercizio di
Euro 5.900.

RICAVI - Totale 351.397

95.524
85.914

43.230

18.358 35.451

1.120

ANED TI ASCOLTA
L'ESPERTO RISPONDE

Consulenza sui problemi giuridici e
sociali dei malati di rene: invalidita
civile (assegno d'invalidita), diritti e
tutele lavorative (collocamento ob-
bligatorio, permessi Legge 104/92,
pensioni e previdenza) indennizzo per
epatite ex Legge 210/92 (emotrasfusi
e dializzati), benefici fiscali.

Il servizio & offerto gratuitamente a tutti
i Soci telefonando ad ANED il Martedi e
Giovedi dalle 10.00 alle 13.00 al numero
telefonico 02 8057927 oppure scrivendo
mail a consulenza@aned-onlus.it

v (B

TI AIUTA
E Tl TUTELA

SENZALAC
CAMPAGNA DI SENSIBILIZZAZIONE CONTRO LEPATITE C

La Campagna di informazione e di orien-
tamento contro l'epatite C lanciata dalle
associazioni dei malati si € conclusa con
una conferenza a Roma, occasione per
sottolineare le criticita emerse e per sol-
lecitare il Ministro della Salute, Beatrice
Lorenzin e l'Agenzia per il farmaco (AIFA)
ad intervenire con urgenza in modo da
estendere le cure a tutti i malati di epatite,
previa modifica degli attuali criteri di cura,
ritenuti - secondo il parere di tutte le as-
sociazioni - troppo restrittivi.

Positiva la risposta del Ministro che ha vo-
luto enfatizzare i contenuti della Legge di
Stabilita per il 2016 che, a suo dire, con-
sentono di garantire un allargamento si-
gnificativo della platea dei beneficiari. Oggi
in Italia le diagnosi di epatite C potrebbero
essere circa 300mila, di cui 160 -180.000
pazienti eleggibili a un trattamento antivi-
rale, mentre non & possibile quantificare
il sommerso. Ogni anno si verificano circa
1.000 nuovi casi. | nuovi farmaci sono in
grado di guarire: i quasi 30 mila pazienti
curati finora hanno segnalato percentuali
di guarigione vicino al 100%.

A maggior ragione non e accettabile che

la stragrande platea dei potenziali be-
neficiari sia totalmente esclusa, con una
possibilita di curarsi non legata ad una
precisa programmazione, ma esclusiva-
mente all'aggravamento della malattia.
Questo, in presenza degli attuali criteri
di accesso elaborati dallAIFA, vale anche
per persone in dialisi o trapiantate di reni.
Ora ci aspettiamo - ed opereremo in tal
senso - che dalle parole si passi ai fatti,
e che lobiettivo per tutti di potersi cura-
re, nellambito di una corretta e condivisa
programmazione, possa realizzarsi.

Nella Legge di Stabilita, a proposito dei
farmaci innovativi (tra i quali il farma-
co anti epatite C) oltre alla misura eco-
nomica che prevede un investimento
di altri 500milioni di euro anche per il
2016, troviamo lo svincolo di tale spe-
sa dai tetti stabiliti dalle leggi sui regi-
mi finanziari delle Regioni. Ancora piu
importante é Uobbligo, da parte delle
regioni alla programmazione e al mo-
nitoraggio dell'erogazione del farmaco.
Le misure sono state inserite ad opera
della Senatrice Emilia De Biasi [primo
firmatario dell’emendamento).
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| giochi sono I appuntamento annuale per
i trapiantati e dializzati che fanno sport o
desiderano avvicinarsi all attivita fisica.

Una “tre giorni” per ritrovarsi, confrontarsi
e mettersi in gioco tra persone che hanno
avuto vissuti simili di sofferenza e rinasci-
ta. Laccoglienza e latmosfera di conviviali-
ta che si respirano sin dall'arrivo, sono tan-
gibili, e la carica che ci portiamo a casa per
affrontare il futuro ci & necessaria come
laria che respiriamo.

Da piu di un quarto di secolo, la nostra
fondatrice Franca Pellini con ANED videro
nello Sport un potente mezzo di riscatto
dalla malattia e di testimonianza attiva

della voglia di vivere e star bene dei dia-
lizzati e trapiantati.

Sin dai primi Giochi Nazionali, lo scopo prin-
cipale non é stato quello solo quello del ri-
sultato sportivo, ma della pratica dello sport
come strumento di beneficio fisico e psichico.

Tra noi ci sono grandi campioni: sono quelli
che si mettono a disposizione affinché i Gio-
chi si svolgano nel miglior modo possibile;
quelli che (come in questa particolare occa-
sione e durante tutto l'anno) si danno da fare
per organizzare eventi sportivi per trapiantati
e dializzati a livello locale; quelli che vincono
medaglie d’oro in ogni competizione nazio-
nale o internazionale e che poi, a cena sanno
ascoltare, sanno trovare parole di conforto e
speranza per chi pit ne ha bisogno.

| Giochi Nazionali annuali sono lappun-
tamento pil importante. E' lincontro tra
esperienze diverse, la manifestazione di
volonta e di forza per la VITA. Quella vita
che si manifesta negli adulti con la capar-
bieta di arrivare alla meta che si sfidano in
tante e diverse discipline sportive (Atleti-
ca, Bocce, Tennis, Tennis tavolo, Pallavolo,
Nuoto...], e con Uenergia e la voglia di vivere
dei bambini che gareggeranno in una se-

Domenica 29 maggio 2016

zione dei Giochi a loro dedicata.

Cerchiamo ogni anno di portare tutta que-
sta energia in giro per lltalia: quest'anno,
ad ospitarci sara la deliziosa cittadina sul
mare di Pineto degli Abruzzi, in provincia
di Teramo.

Si potra contare sull'accoglienza del ter-
ritorio, degli organizzatori del Comitato
Abruzzo-Molise, dellAmministrazione Co-
munale, delle Associazioni locali e della
popolazione tuttal

Le modalita d’iscrizione e i moduli da
compilare per partecipare si trovano sul
sito www.aned-onlus.it per ogni informa-
zioni non esitate a chiamare lo 02 8057927
o scrivere a info@aned-onlus.it

GIORNATA NAZIONALE PER LA DONAZIONE DI ORGANI

La Giornata Nazionale per la Donazione di Organi &€ promossa dal Mi-
nistero della Salute, insieme alle Associazioni, tra le quali ANED, con
il Centro Nazionale Trapianti, sotto UAlto Patronato della Presidenza

della Repubblica. Fai la tua scelta e ricorda che: a Marzo 2016, in
Italia ci sono 9.260 persone in lista di attesa. Hanno gia espresso
il loro consenso alla donazione di organi 1.601.326 cittadini

SOSTIENI ANCHE TU LA DONAZIONE E IL TRAPIANTO DI ORGANI
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COMITATI REGIONALI

Rinnovare e costituire i Comitati Aned significa guardare
avanti e credere nella forza aggregativa di ANED. Un grande
ringraziamento ai delegati, ai comitati e a quanti si adope-
rano nei Centri di Nefrologia e Dialisi per la salute di tutti.

TREVISO

NUOVO COMITATO
DEL VENETO

Segretario Comitato Veneto:

Mario Benetti

Vicesegretario:

Renato Angonese
Vicesegretario Tesoriere:
Stefania Querin

ELEZIONE DEL COMITATO
VAL D'AOSTA

Segretario Comitato Val
D'Aosta: Fabiola Tromboni

Vicesegretario:
Sandro Di lulio

Vicesegretario:
Vittorio Udali

DONAILTUO

GIUBILEO DELLA MISERICORDIA
informazioni per i dializzati

la Regione Lazio ha predisposto
la cura dialitica presso queste strutture di Roma:

Ospedale S. Spirito
(vicino al Vaticano) Tel.
06.6835.2552 - 06.6835.2551

Ospedale S. Eugenio

Nefrologia e Dialisi. Piazzale
dellUmanesimo 10 - Roma.
Tel./Fax 06/51002490-2492.

Azienda Ospedaliera
San Camillo Forlanini
Circonvallazione Gianico-
lense 87 - Roma

Tel. 06 58704369

Presidio Integrato S.
Caterina della Rosa, UDD
Ospedale S. Eugenio, in via
Forteguerri, 4

Tel. 06.51002119-2524

Policlinico Universitario
Gemelli - Centro dialisi in
residenza protetta
Referente: Nicolo Cavalcanti
di Verbicaro - L.go Agostino
Gemellin® 8 - 00168 Roma
INT. 06 30 15 - 56 80

cell. 335 7167637

A NOI, PER VOI!

METTI LA FIRMA SULLA DICHIARAZIONE DEI REDDITI, 730, UNICO O SUL CUD

Migliaia di persone hanno firmato per ANED e noi lo abbiamo usato cosi:

30,24%

10,83%

COMUNICAZIONE stampe, documentazioni, punto informativo
(totem) e social media, network

CAMPAGNE NAZIONALI di prevenzione: GMR, Giornata della
Donazione e del Trapianto, Senza la C, ecc.

FORMAZIONE Camposcuola, Domeniche di Aned, seminari e convegni

INFORMAZIONE sostegno alla terapia, Foglio Informativo
e corrispondenza coi soci, assistenza e consulenza giuridica

PUBBLICAZIONI Guide ai comportamenti salutari, censimento dei
servizi dialisi in Italia, Schede informative

INSERISCI IL CODICE FISCALE 80101170159

In Italia ci sono oltre 2 milioni di persone con una malattia renale iniziale, oltre 50.000 malati in dialisi,
9.000 pazienti in lista di attesa di trapianto d’organo, circa 30.000 trapiantati d’organo.

Da oltre 40 anni ANED é a fianco dei pazienti con malattia renale cronica e lavora per la salute di tutti.

ANED
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