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Carissimi, 'ﬁ?
come consuetudine la fine dellanno & un momento per fare il punto sulle attivita svolte da questo %
Comitato Regionale ANED e sui risultati ottenuti, ma anche sui problemi irrisolti e soprattutto su quello

che bisognera fare nel prossimo futuro.

Diciamo subito che la ripresa del numero dei trapianti di rene nella nostra regione € un’ottima notizia, g4
una inversione di tendenza molto auspicata dopo i problemi emersi nel 2018; possiamo dire che
stiamo tornando gradualmente sui livelli di eccellenza a cui eravamo abituati fino a qualche tempo ™
fa, grazie allimpegno costante del Centro Regionale Trapianti, dei Medici Trapiantatori, della SOC
di Nefrologia, Dialisi e Trapianto renale dell’Azienda Sanitaria Universitaria Integrata di Udine,

di tutti i Medici Nefrologi, di tutti i Medici Rianimantori e di tutto il Personale Infermieristico e X
Sanitario della regione che assiste i pazienti ogni giorno nel loro percorso di cura.

Un’altra bella notizia é il numero dei Comuni (206 su 215 pari al 97% del totale) nei quali €
possibile esprimere la propria volonta in materia di donazione degli organi, percentuale che
vede il Friuli Venezia Giulia al secondo posto in Italia dopo la Toscana.

C’e ancora pero moltissimo da fare: I'equipe chirurgica dedicata al trapianto di rene e
ancora una chimera, il trapianto da vivente non decolla, il trapianto “pre-emptive” (prima
della dialisi) e fortemente a rischio a causa del nuovo algoritmo nazionale per I'allocazione . -
dei reni da donatore cadavere (lista unica nazionale costruita in base all'anzianita di
dialisi), senza dimenticare la perdurante grave assenza nella nostra regione di un centro

dialisi turistica dopo la chiusura di Lignano Sabbiadoro nel 2018 e lo stop di Monfalcone C_______
nel 2019.

Dopo un anno tutt’altro che facile, al Comitato ANED del Friuli Venezia Giulia - composto unicamente da volontari —
aspetta quindi un 2020 con problemi vecchi e nuovi sul tavolo, in un contesto sanitario in perenne contraddizione con se stesso,
dove quello che fino a ieri sembrava ormai acquisito 0ggi viene messo nuovamente in discussione o addirittura negato, con
scelte a volte incomprensibili per i pazienti e le famiglie coinvolte.

Ma noi non ci arrendiamo: quest’anno abbiamo festeggiato i 40 anni dalla nascita del Comitato regionale ANED, nelle
pagine a sequire vi racconteremo solo alcuni degli eventi pit importanti del nostro percorso; se credete in noi e nel nostro
lavoro, dateci un segno concreto del vostro appoggio aderendo alla nostra Associazione (tramite il sito www.aned-onlus.it) o
rinnovando la tessera annuale che verra spedita a casa a breve assieme al bollettino postale; vi ricordiamo che i Soci possono
inviare segnalazioni o suggerimenti all'indirizzo mail segreteria.fvg@aned-onlus.it oppure partecipare di persona alle riunioni
periodiche del Comitato regionale (che si svolgono periodicamente a Udine la domenica mattina), prenotandosi al medesimo
indirizzo mail.

Auguriamo a Voi ed alle Vostre famiglie un Buon Natale ed un sereno 2020.

ANED - Comitato Friuli Venezia Giulia
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I 40 ANNI DEL COMITATO REGIONALE ANED-FVG

Nel 1979 si costituisce a Udine il Comitato ANED del Friuli Venezia Giulia.

La situazione della dialisi in regione negli anni '80 & ancora complessa; i posti
per dializzare ci sono ma i pazienti devono spesso sobbarcarsi viaggi lunghissimi
per accedere alla terapia: avere un posto dialisi vicino a casa sara la prima
importantissima battaglia di ANED.

Nel frattempo si pone il problema dei trapianti di rene: il Friuli Venezia Giulia
non ha un Centro Trapianti di Rene, le regioni collegate attraverso il NITp, di cui
fa parte il FVG, sono poco propense a trapiantare i nostri dializzati; per molti di
loro l'unica speranza e rivolgersi all’estero, i cosiddetti “viaggi della speranza”.

1989 il segretario Regionale ANED Mario Camatta organizza a Udine il Convegno
“Trapianti di rene in regione: quali prospettive”; nella sua relazione
di apertura ripercorre la situazione dell’Italia riguardo l'’attivita
di trapianto e donazione di rene rispetto l’Europa “solo la Grecia e
il Portogallo sono peggio di noi ” ed in particolare modo la nostra
Regione.

L’'Ospedale Cattinara di Trieste ha ottenuto l’autorizzazione per
effettuare i Trapianti di Rene ma non & nelle condizioni di poter avviare
l’attivita, non ha nemmeno un centro dialisi; le nostre rianimazioni
espletano una scarsissima attivita di reperimento organi e senza
organi non si fanno i Trapianti.
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Il Convegno € stato il primo passo, e sicuramente la mossa decisiva, per raggiungere
il risultato del primo trapianto di rene in Friuli Venezia Giulia nel 1993.

Assemblea ANED FVG 1992

(nella foto 1la fondatrice ANED
Onlus dr.ssa Franca Pellini con
Antonio Gobetti, Franco Della Maria
e Alberto Zuccato): anche grazie
alle pressanti richieste di questa
Associazione, la Regione FVG chiede e
ottiene dal Ministero 1’autorizzazione
per i Trapianti di Rene per 1l'’equipe
chirurgica di Trieste e per i Trapianti
di Rene e Pancreas per quella del Prof.
Bresadola di Udine.
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E finalmente, nella notte tra 30 e
il 31 1luglio 1993, arriva il primo
trapianto di rene a UDINE: sara il
primo di oltre 1.000 interventi in
26 anni.
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Ma all’epoca i problemi restavano
ancora tanti...
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Assemblee regionali ANED FVG
1994-1996 la battaglia continua
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1997 Tante promesse da parte dei politici e dell’Azienda Sanitaria ma la situazione
€ in grave fase di stallo; il Comitato ANED FVG decide di mettere nero su bianco la reale
situazione della dialisi nella nostra Regione: dopo un lavoro durato mesi per ottenere



i dati in forma anonima di tutti i Centri Dialisi del

FVG, il Comitato ANED FVG pubblica il libretto “Friuli

Venezia Giulia - 1997 - territorio e dialisi - dati

A-HED statistici e indirizzi di programmazione” dove, dopo

un’attenta analisi, il Comitato regionale ANED dimostra

issaciariens Norlanale Emadialierani che 1'Azienda 4 Medio Friuli (Udine - Cividale - Codroipo)

Ty e & ampiamente sottodimensionata rispetto alle necessita;

Camitats Friuli - Veserls Giolis questa pubblicazione viene inviata a tutti coloro che

si occupano di programmazione e gestione della Dialisi

sul territorio regionale (Politici - Regione - Direttori

Aziende Sanitarie - Responsabili dei Centri Dialisi —
ecc.).

F.

REGIONE FRIULI - VENEZLA GILLLA

1997

1998 Viene aperto il nuovo centro Dialisi Di
San Daniele sotto la guida del nuovo Direttore della
Nefrologia territoriale dr. Massimo Adorati.

TERRITORIO E DIALISI
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1999-2001 Il Centro Dialisi di San Daniele del
Friuli non basta, ne serve un altro a Udine.

Nel 2000 Antonio De Vita succede a Mario Camatta nella carica di Segretario ANED Fvg.

Antonio De Vita alla guida del Comitato FVG dimostra subito di avere idee chiare.
Gia nel 1999 aveva collaborato attivamente ed in prima persona per l'apertura di un
importante centro di dialisi turistica a Lignano Sabbiadoro (UD) presso la “Residenza
Alle Vele”, struttura privata convenzionata con il Servizio Sanitario Nazionale e
gestita sotto la supervisione della Azienda Sanitaria 5 Bassa Friulana, in grado di
effettuare nel periodo estivo circa 500-600 dialisi destinate a pazienti e turisti
italiani ma ancge austriaci e tedeschi.

Sempre nel 2000, grazie al lavoro dell'allora Vice Segretario Leo Udina, finalmente
1'Ospedale Cattinara di Trieste diventa sede di un Centro Dialisi, mentre il SAI
(privato) viene chiuso.

I dializzati: abbandonati a noi stessi

Il presidenie dell Aned elenca wna lunga serip di problemi ¢ prometie nna denucia al ministero

=F. 2002 Visto il sovraffollamento della
= = dialisi di Udine e la conseguente carenza
B e di posti dialisi in citta (situazione
costantemente evidenziata da ANED), il
o e Direttore Generale dell’Azienda 4 dr.
T Roberto Ferri chiede 1'autorizzazione alla
=t Regione per l’apertura di un Centro Dialisi
s Privato controllato dall’Azienda Sanitaria

T presso la “Casa di cura Citta di Udine”
- (oggi “Policlinico Citta di Udine");
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avra 10 posti letto e potra dializzare 40 persone (in seguito verra aumentato a 60
emodializzati) ed entrera in funzione nel maggio 2004.

Nell’interesse dei pazienti ANED appoggia, con riserva, questa soluzione. L'ANED
da anni chiedeva 1l'apertura di un centro dialisi pubblico presso la struttura del
Gervasutta. Il progetto era fattibile ma la Regione rimase sorda alla proposta dell'ANED.

2004 1Inizia una lunga e a volte burrascosa trattativa con 1’Azienda Ospedaliera
di Udine per trovare la collocazione giusta al nuovo Centro Dialisi. L’Azienda propone
diverse soluzioni che ANED é& costretta a scartare per evidente inadeguatezza: come
Associazione di tutela dei pazienti non possiamo accettare che la Dialisi torni in uno

scantinato buio e triste; Antonio De Vita lancia la proposta di costruire una palazzina




indipendente e ad esclusivo uso della dialisi.

Si succedono vari Direttori Generali e solo grazie al lascito dell’ing. Morelli De
Rossi e all’acutezza del D.G. prof. Fabrizio Bresadola otteniamo che la nostra proposta
venga realizzata. Ma la strada e ancora lunga...
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anni, il Comitato regionale ANED IS s
FVG ottiene 1la riattivazione della = == = =
“Commissione Regionale di coordinamento  ==r=r-ricee -
dell’attivita di Nefrologia, Dialisi e Tt T
Trapianto renale” (di cui ANED FVG & oo io— = =i
componente), che esisteva negli anni ;E st e Tl

‘80 con il nome di “Comitato Tecnico
per la Dialisi” ed era stata soppressa
negli anni ‘90.

In questi anni si & lavorato alacremente e il Friuli Venezia Giulia e stata una
delle prime Regioni d’'Italia ad approvare nel 2011 le “Linee guida per la Dialisi ed il
Trapianto” (i cosiddetti PDTA), cui hanno fatto seguito le “Linee guida per la messa
in lista di trapianto renale” e speriamo tra non molto le “Linee guida per la dialisi
peritoneale”.

2010 ©Leo Udina succede ad Antonio De Vita nella carica di Segretario del Comitato
ANED FVG.

2011 11 cComitato ANED FVG inizia a scrivere e pubblicare il presente “Notiziario”
aperiodico, dove sono riportate in forma semplice tutte le informazioni fondamentali
che interessano il malato renale della nostra regione, ad esclusione ovviamente di
quelle mediche e terapeutiche che competono al personale sanitario; il Notiziario

ANED FVG viene stampato in 1.500 copie e distribuito gratuitamente in tutti i Centri
Dialisi e nelle Nefrologie del Friuli Venezia Giulia.
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2012 Dopo lunghe battaglie condotte tenacemente dal nuovo Segretario ANED FVG
Leo Udina e grazie all’interessamento dell’allora Direttore della Nefrologia-Dialisi
di Gorizia e Monfalcone dr. Giuliano Boscutti e del Direttore Generale dr. Gianni
Cortiula, anche ai turisti di Grado (GO) viene offerto un servizio di dialisi turistica
grazie ad un terzo turno serale di emodialisi presso 1l’Ospedale di Monfalcone (GO).

2014 Dopo 10 anni di attesa e di
battaglie che hanno visto 1’ANED ed il
compianto cav. Antonio De Vita sempre
in prima linea, viene inaugurata presso
1’'Azienda Ospedaliero-Universitaria
di Udine l’attesissima “Casa della
Dialisi Morelli De Rossi”, intitolata al
benefattore ing. Angelo Morelli De Rossi
che ha contribuito in modo determinante
alla realizzazione dell'opera con un
lascito di 3 milioni di euro. Il nuovo
centro, moderno e accogliente, costato
4,5 mln di euro e dotato di complessivi
26 posti letto, sorge in prossimita del
padiglione Nuove Mediche ed e dotato di
ampie vetrate dalle quale si pud godere
di una gradevole vista su un'ampia area verde; si tratta di un'opera che cambia
radicalmente la vita dei dializzati udinesi, dopo molto decenni di “oscuramento” nei
sotterranei del Padiglione “Pensionati”, in un reparto come molti ricorderanno privo
di servizi igienici e spogliatoi.
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2018 La Residenza “Alle Vele” di Lignano Sabbiadoro
comunica 1’impossibilita (per ragioni economiche) di
continuare ad offrire il servizio di dialisi turistica;
il Comitato Aned si attiva immediatamente interpellando
—w 4 tutte le autorita competenti fino ai massimi livelli, ma
:ﬁrﬂ:;ﬁ:ﬂ:: fino ad oggi senza risultati. Dal 2019 anche il turno
pres b s dedicato alla dialisi turistica a Monfalcone non €& piu
e e il e attivo.

Ly ey La nuova Riforma regionale della Sanita ha colpito

st 3 i fervess il q a 0 q g d . . . . <
S e e = ancora, lasciando 1 nostri Centri Dialisi in difficolta

el iyl A
pe= wUeee W per la carenza di Medici ed Infermieri; per ora le
LTSS SNSANANED rassicurazioni dell’attuale Assessore Regionale alla

" Sanita dr. Riccardo Riccardi non hanno portato ad alcuna
soluzione concreta.

Il Comitato ANED FVG continuera la sua lotta finché
Lifas was mmsdesss & nONn Otterra la riapertura di uno o pitt centri di dialisi
TS SNTS NS turistica, come avviene nelle principali regioni italiane
: - a vocazione turistica.

Ma c’é un nuovo inaspettato problema da gestire: dopo il “boom” dei 59 trapianti di
rene effettuati nel 2016 dal Centro Trapianti di Rene del Friuli Venezia Giulia, che
aveva portato Udine al livello dei migliori centri d’Italia, si assiste ad una inattesa
inversione di tendenza che porta ai 48 trapianti del 2017 e sopratutto al “crollo” del
2018 con 19 trapianti di rene al 30 settembre;




s i primi di ottobre
r——— 2018 il Comitato
B ——— regionale ANED, dopo aver
Trapianti di rene dimezzati in due d“ﬂl interpellato invano tutte
LAned denuncia, =it razione nen oltirmale. Lt ergend donati gl firiscons in centrl fuos sogiore le Direzioni Sanitarie

coinvolte nella filiera
e del trapianto, decide

di attirare 1l’attenzione
della Regione convocando
una conferenza stampa
nella quale — a nome
dei pazienti in 1lista
d’attesa per un trapianto
di rene — viene chiesto
che il Centro Regionale
Trapianti ridiscuta con
il Nord Italia Transplant
i criteri di allocazione
degli organi espiantati
(troppi reni  finiscono
fuori regione), si faccia
pit informazione sul trapianto da vivente (in altre parti d’'Italia molto pilu utilizzato
dai pazienti) e si proceda ad istituire una equipe chirurgica dedicata al trapianto
di rene.

Nessuno ha la bacchetta magica, ma da quel momento - forse per pura coincidenza -

qualcosa si é “mosso” ed il numero dei trapianti nella nostra regione ha registrato un
trend decisamente migliore, che si é consolidato nel corso del 2019.

E’ impossibile in questa relazione descrivere tutto il percorso fatto in 40 anni di
attivita.
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Ogni anno organizziamo tavole rotonde e convegni per sensibilizzare la Regione, le
Aziende Sanitarie e le Istituzioni ai massimi livelli sulle problematiche che affliggono
i malati renali, proponendo soluzioni e suggerimenti volti a migliorare le condizioni

~

di cura di chi é meno fortunato.

Il Comitato ANED del Friuli Venezia Giulia & composto da pazienti o familiari di
pazienti che volontariamente mettono a disposizione una piccola parte del loro tempo
libero per ascoltare i problemi di chi & meno fortunato e rappresentarli alle strutture
sanitarie, nonché fornire informazioni a chi ne ha bisogno; se vuoi darci un mano anche

tu, non esitare a contattarci, sarai il benvenuto!



SENSIBILIZZAZIONE PER LADONAZIONE DEGLI ORGANI, TESSUTIE CELLULE

Il Comitato ANED Friuli Venezia-Giulia, in collaborazione
con le altri principali Associazioni di Volontariato nel settore dei
trapianti d’organo tra cui ADO, AIDO, ACTI, ATF, AITF, ADMO ed
altre Associazioni altrettanto importanti quali AVIS, partecipa alle
principali iniziative territoriali volte a sensibilizzare la popolazione sul
i fondamentale tema della donazione degli organi, il pit importante atto
d’amore che una persona possa disporre verso chi &€ meno fortunato.

Oggi € possibile effettuare una dichiarazione di volonta nel momento del rinnovo
della carta di identita nella quasi totalita delle anagrafi comunali della regione; con
un semplice gesto che non costa nulla diamo speranza di vita a chi domani ne avra
assolutamente bisogno

.... per salvare una vita non servono superpoteri, ... basta una firma! PER SALYARE UN ,\, :

NON SERVOND SUPE

In  particolare il
Comitato Aned anche
nel 2019 é andato piu
volte nelle scuole superiori della regione assieme all’Associazione
L Donatori di Organi (ADO Fvg e AIDO) per raccontare agli studenti
dalla viva voce dei trapiantati d’organo l'importanza di un gesto che a
noi non costa nulla ma domani pud davvero salvare una vita... a volte
dalle vive parole di chi & sopravvissuto grazie alla generosita degli altri
si capisce bene cosa significhi “cultura della donazione”.

Trale molte iniziative ricordiamo inoltre che lo scorso 13 aprile 2019 |
il Comitato regionale ANED FVG ha realizzato, in collaborazione con
AVIS, AICT, Delegazione Trapiantati di Fegato Fvg ed il Centro
Regionale Trapianti nella persona del Coordinatore dr. Roberto
Peressutti, un gazebo nel centro di Udine in occasione della “Giornata
nazionale del Dono”; sono stati distribuiti volantini, brochures,
palloncini, penne ed adesivi per informare la popolazione sulle grandi
opportunita che il trapianto pud dare a chi & meno fortunato...

Una bellissima giornata di divulgazione scientifica finalizzata ad
alimentare la cultura della donazione, che vede la nostra regione ai
primi posti in Italia nel rapporto tra donatori ed abitanti.
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CONVEGNO  “40 ANNI DI RICERCA - COSA C’E’' DI NUOVO NELLA TERAPIA DELLA MALATTIE RENALI”

Si & svolto a Udine il 25 maggio 2019 un importante Convegno sulle terapie renali organizzato dall’Azienda Sanitaria
Universitaria Integrata di Udine e dal Comitato regionale ANED, con la direzione scientifica del dr. Giuliano Boscutti,
primario della Soc di Nefrologia, Dialisi e Trapianto renale del’ASUIUD.

Il convegno ha visto susseguirsi sul palco prestigiosi relatori tra cui:

il Prof. Piergiorgio Messa (Direttore UOC Nefrologia Ospedale Maggiore
di Milano e Professore ordinario di Nefrologia all'Universita degli Studi
di Milano);

il Prof. Paolo Rigotti (Responsabile Centro Trapianti di Rene e Pancreas
di Padova);

il dr. Roberto Peressutti (Coordinatore Centro Trapianti di Rene del Friuli
Venezia Giulia);

il dr. Giovanni Barillari (Medico ematologo e Responsabile SOS Malattie
Emorragiche e Trombotiche del'ASUIUD, nonché Assessore comunale
alla Sanita, Assistenza sociale e Rapporti con I'Universita di Udine);

il sig. Emilio Mercanti (Segretario Nazionale ANED Onlus).

Durante la giornata ¢ stata data la possibilita a pazienti e familiari di assistere ad importanti aggiornamenti (e fare domande
agli esperti) in materia di prevenzione delle malattie renali, strumenti per l'individuazione precoce dell'insufficienza renale,
tecniche farmacologiche ed alimentari per il rallentamento della malattia, biopsie renali, percorsi di cura per 'avvio al trapianto
renale o alla terapia sostitutiva (emodialisi ospedaliera 0 a domicilio e dialisi
peritoneale), modalita di trapianto renale (da cadavere, da vivente o “pre-
emptive”, cioé prima della dialisi).

Nell'occasione il Comitato regionale ANED ha festeggiato i 40 anni dalla
propria costituzione, la cui storia € stata raccontata dal Vice Segretario |
Antonio Gobetti, che & stato premiato peri suoi 35 anni diimpegno volontario
con |'ANED a favore delle persone affette da malattie renali e a Vilma Bernava
la pill anziana trapiantata della nostra regione (nella foto Antonio Gobetti, Pier
Alberto Boschi, Vilma Bernava ed il Segretario Nazionale Emilio Mercanti).

ASSEMBLEA REGIONALE ANED 2019

Si & svolta a Palmanova il 20 ottobre 2019 presso il Salone d’Onore del Palazzo Municipale I'annuale Assemblea del
Comitato regionale ANED FVG, alla presenza di importanti autorita ricordiamo:

() dr. Riccardo Riccardi (Assessore alla Sanita — Regione FVG)
dr. Vincenzo Martinis (Sindaco di Palmanova)

dr. Roberto Peressutti (Coordinatore Centro Regionale Trapianti FVG)

0
0
() dr. Giuliano Boscultti (Direttore SOC Nefrologia, Dialisi e Trapianto renale - Udine)
() dr. Giampaolo Amici (Direttore Nefrologia e Dialisi AAS3)

0

dr. Massimiliano Tosto (Responsabile FF Nefrologia e Dialisi AAS?2)

Il Segretario regionale ANED FVG cav. Leo Udina ha aperto i lavori ricordando le
problematiche piu urgenti sul tavolo, tra cui in particolare:




v l'ennesima riforma sanitaria in corso, con rischi di tagli importanti nell’assistenza al malato (si parla con insistenza della
chiusura del Centro Dialisi di Codroipo);

v il nuovo algoritmo sperimentale nell’allocazione degli organi introdotto dal Centro Nazionale Trapianti, che potrebbe
danneggiare le regioni piu virtuose come il Friuli Venezia Giulia aumentando i tempi di attesa in lista;

v le opposizioni alla donazione degli organi in crescita anche nella nostra regione;

v/ l'assenza di una equipe chirurgica dedicata al trapianto di rene;

v’ l'assenza di un centro di dialisi turistica in Friuli Venezia Giulia.

v/ ANED lavora alacremente su piu tavoli non solo per ottenere migliori servizi, ma spesso per il mantenimento di quelli che
fino a poco tempo fa si consideravano ormai acquisiti € adesso vengono messi in discussione uno dopo l'altro!

Ha preso poi la parola il Vice Segretario Antonio Gobetti

® 0qgi esiste una equipe unica composta da 7 chirurghi per il
trapianto di Fegato e di Rene. Questo comporta che il Fegato
ha sempre la precedenza sul rene (ritardi nel trapianto dei
reni anche di 48 ore, con tutte le possibili conseguenze).

e Tutti i Centri Trapianti d'ltalia hanno equipe chirurgiche
separate (3 medici bastano per quella di rene).

e Creare 2 Equipe chirurgiche distinte non ha nessun costo (il
personale e le strutture esistono gia). Porterebbe invece ad
una migliore gestione e riuscita dei trapianti.

E’ stata apprezzata la presenza dellAssessore Regionale alla Sanita dr. Riccardo Riccardi (foto sotto con Leo Udina),
che ha sottolineato che “in Friuli Venezia Giulia ci sono 500mila malati cronici e, di conseguenza, vi é la necessita di
riorganizzare il sistema pubblico, redistribuendo le risorse e mettendo al centro i distretti. La filiera sanitaria— secondo
Riccardi- deve dare risposte a tutti i pazienti e per fare questo é necessario fare delle scelte a volte impopolari; quando
la Regione FVG avra completato la riforma sanitaria in corso, si passera al focus sulle singole criticita!’

Molto interessante, tra i vari interventi, quello del dr. Boscutti che ha voluto
“dare i numeri” sui malati nefropatici del Friuli Venezia Giulia:

<+ 10.000 pazienti con insufficienza renale sequiti dagli Ambulatori di
Nefrologia

< 1.008 pazienti sottoposti ad emodialisi
< 214 pazienti sottoposti a dialisi peritoneale
< 614 pazienti trapiantati di rene

<+ 141 pazienti in lista di attesa per trapianto renale (tempo medio di attesa
1,8 anni) contro i 6.500 pazienti a livello nazionale (tempo medio di attesa
3,3 anni)

<+ Al 14 ottobre 2019 il Centro Regionale Trapianti del FVG aveva effettuato
41 trapianti di rene (di cui 2 pre-emptivee e 2 doppi) e 21 di fegato.

In ltalia - ha evidenziato il dr. Boscutti — nel 2018 sono stati effettuati 1.831 trapianti di rene da donatore cadavere (33
in FVG) e 217 da donatore vivente (3 in FVG); le opposizioni alla donazione degli organi - da parte dei familiari dei pazienti
deceduti — sono cresciute a livello nazionale salendo al 30% (FVG in linea con la media nazionale, record positivo Trentino con
il 10% e Alto Adige con il 20%, record negativo la Sicilia con il 47%, la Campania con il 44% e la Calabria con il 43%).

Un ringraziamento particolare va al Dr. Massimiliano Tosto per la fattiva collaborazione nell'organizzazione dell'evento.
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GRAZIE MARIO

1l 28 dicembre di un anno fa ci lasciava Mario Camatta.

Mario entra nel Comitato ANED Friuli Venezia Giulia all'inizio del 1986 e ne
diventa subito parte integrante e motore del gruppo.

Erano anni molto diversi da quelli odierni. Tra i dializzati (i trapiantati erano pochissimi)
esisteva un legame veramente profondo, che andava al di 1a della semplice conoscenza
nelle sale d'attesa delle strutture dialitiche.

Erano tempi in cui si lottava per avere un posto dialisi che non fosse in capo al mondo
(ricordiamo persone costrette ad andare da Udine a Bolzano o a Mestre per effettuare
I'emodialisi) ed il trapianto era un miraggio. Sovente, come per Mario, si doveva scegliere
di fare l'emodialisi a casa propria per conciliare le esigenze del lavoro alla terapia.

La partecipazione dei pazienti all'attivita dell’Associazione era massiccia e sentita;
ogni anno si organizzava una corriera da 72 posti per andare all Assemblea Nazionale a
Milano e talvolta non era sufficiente per coprire le adesioni.

Si lottava veramente per la vita.

Mario viene trapiantato a Lubecca (Germania dell Ovest) nel 1986 dopo 6 anni di emodialisi domiciliare.

Da questa nuova realta si trova ritemprato e con la grande voglia di lavorare per il bene di tutti i nefropatici.

Nel 1988 assume la carica di Segretario Regionale, incarico che ricoprira ininterrottamente per 12 lunghi anni.

Uno dei dei suoi primi obiettivi & ottenere la realizzazione di un Centro trapianti di rene nella nostra regione.

La realta in cui vivono i nostri dializzati che aspettano un trapianto & veramente triste. Si possono contare sulle dita
delle mani quelli della nostra regione che vengono trapiantati ogni anno e molti ci arrivano solo rivolgendosi a strutture fuori
dall'ltalia (Belgio e Austria prevalentemente).

I Convegno “TRAPIANTI DI RENE IN REGIONE: QUALI PROSPETTIVE” organizzato a Udine da ANED-FVG sotto la
forte spinta di Mario getta le basi perché la situazione si sblocchi.

In tale occasione I'Ospedale di Udine si candida ufficialmente per attivare un Centro Trapianti.

La strada non sara lunga e solo 4 anni dopo, nel 1993, il Centro trapianti diverra operativo.

I suoi meriti non finiscono qui. Nel corso dei sui 12 anni di mandato si apriranno i Centri Dialisi di San Daniele e Lignano.

Fa anche una grande battaglia per I'apertura di un secondo centro dialisi a Udine, opera che si attua nel 2004.

E' sempre presente nelle trattative per la realizzazione del nuovo centro dialisi dell’Ospedale di Udine.

Riguardo al Centro dialisi vacanze di Lignano, entrato in funzione nel 1999 grazie anche al grande interessamento di
Antonio de Vita suo successore alla carica di Segretario Regionale, Mario ritiene opportuno nel 2000 non ricandidarsi alla
guida del’ANED-FVG. Troppi contrasti si erano creati con il Presidente Nazionale Franca Pellini che non accettava questa
nuova realta a conduzione privata.

La storia ha dimostrato che il centro dialisi vacanze di Lignano, purtroppo chiuso a fine stagione 2017, & stato un
importante traguardo per i dializzati di questa regione e di altri paesi europei.

Mario nel 2000 si ritira dalla carica di Segretario ma continua ad essere attivo e sempre propositivo nell’Associazione
ricoprendo poi, per lunghi anni, il ruolo di Vice Segretario Tesoriere fino a quando le gravi condizioni di salute in cui versava
glielo permettono.

Ci piacerebbe pensare che, come gia avvenuto per altri centri dialisi della nostra regione, si possano gettare le basi per
intitolare il nostro Centro Trapianti di Rene alla sua memoria.

Sarebbe un atto dovuto in ricordo della persona che piu concretamente di tanti altri si e spesa perché quello che per tutti
noi dializzati era un sogno potesse diventare la realta che oggi viviamo.

Mario Enrico (Marco) De Monte di Artegna, era trapiantato di rene da qualche anno.

Se ne & andato improvvisamente lasciando parenti ed amici nello sconforto.

Persona molto stimata tra i conoscenti, era grande amante della natura e passava il
tempo libero con la moglie in lunghe camminate in montagna. Era un fervente sostenitore
del’ADO nell'informazione sulla donazione di organi.

Il comitato ANED-FVG ringrazia per il sostegno all'Associazione la famiglia e i coscriti
classe '64 di Artegna.
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\  31.03.2020 /

dalle 30.30
g ti E' CON GRANDE PIACERE CHE VOGLIAMO PRESENTARE LA
NUOVA INIZIATIVA DEL NOSTRO AMICO TRAPIANTATO DI RENE

REReran Marco TeLL

UN GRAZIE A LuI, AL SUO AMIcO RoBERTO,
AL GRANDE GALAX (SERGIO GALANTINI)
E A TUTTI QUELLI CHE COLLABORANO
NELL'ORGANIZZAZIONE DELL'EVENTO

OLTRE ALLA SPLENDIDA INIZIATIVA CHE SENSIBILIZZA
L'OPINIONE PUBBLICA SUL TEMA DEL TRAPIANTO E DELLA
DONAZIONE DI ORGANI, SARA L'OCCASIONE PER UNA
SERATA DI GRANDE DIVERTIMENTO E RISATE

CORRETE AD ACQUISTARE IL BIGLIETTO
E PUBBLICIZZATE L INIZIATIVA

RINGRAZIAMENTI

Cogliamo l'occasione per ringraziare le molte persone che hanno voluto ricordare i propri cari con una donazione al Comitato Regionale
Friuli Venezia Giulia Aned Onlus; per chi volesse effettuare una erogazione liberale ricordiamo che pué effettuare un bonifico a:

ANED Associazione Nazionale Emodializzati Dialisi e Trapianto Onlus
IBAN IT 44F 02008 64301 0000 40473489

(in caso di donazione in memoria di defunti pregasi specificare il nome del defunto e I'indirizzo per consentire I'invio della lettera di ringraziamento ai familiari)

4 b
ISCRIVITI ALL'ANED

La nostra forza per cercare di migliorare la qualita della vita dei pazienti viene dalla
capacita di aggregare e coinvolgere tante e diverse persone; se non lo sei ancora, diventa
anche tu socio cliccando su www.aned-onlus.it; se lo sei gia, rinnova la tua iscrizione: con
soli 20 euro annui ci dai la forza per continuare ad esistere e combattere per i tuoi diritti!

Trieste: Leo Udina 347 9637908 e Gorizia, Monfalcone: Maurizio Donda 339 5324230
Tolmezzo e Gemona del Friuli: Rolando Maggioni 380 7962153
Udine ASUIUD: Francesco Falco 338 6275877, Pier Alberto Boschi 393 1670084
Cividale: Gianni Sialino 328 6868660 e Casa di Cura Citta di Udine: Patrizia Stimolo 328 1529463
San Daniele, Codroipo: Valentino Adamo 347 8437984
Pordenone, Sacile, Maniago, San Vito al Tagliamento, Spilimbergo: Agostino Toneguzzo 340 5352165,
Palmanova e Latisana: Sabina Codato 349 3574206 (coordinatrice regionale ANED SPORT)
Centro Trapiantati di Rene: Antonio Gobetti 338 2953979




