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L’arrivo in Piazza del Campido-
glio, cuore simbolico della storia 
civile e democratica del nostro 

Paese, non rappresenta soltanto la 
conclusione di un viaggio. È l’immagi-
ne concreta di una comunità che ha 
scelto di mettersi in cammino per af-
fermare valori, diritti e speranze che 
riguardano l’intera società.
Giungere in questo luogo, sede delle 
istituzioni cittadine e spazio che richia-
ma il senso della partecipazione e del-
la responsabilità collettiva, conferisce 
un significato particolare al percorso 
compiuto lungo la Via Francigena sia 

da Nord sia da Sud. Qui si incontrano 
idealmente il cammino delle persone e 
quello delle istituzioni chiamate a ga-
rantire il diritto alla salute, l’equità del-
le cure e la tutela della dignità di ogni 
cittadino.
Per dodici tappe, persone dializzate, 
trapiantate, familiari, professionisti 
sanitari, volontari e cittadini hanno 
condiviso strade, fatiche e incontri. 
Un’esperienza che ha mostrato come 
la malattia non possa e non debba de-
finire interamente una persona. Dietro 
ogni paziente vi sono progetti, relazio-
ni, capacità, desideri e una volontà di 

partecipazione che meritano ascolto e 
sostegno.
La Via Francigena, storicamente luogo 
di pellegrinaggio e di incontro tra po-
poli e culture, è diventata nei giorni del 
cammino il simbolo di un altro percor-
so: quello che conduce dalla consa-
pevolezza individuale alla responsa-
bilità collettiva. Ogni passo compiuto 
ha raccontato la realtà delle malattie 
renali croniche, la complessità della 
dialisi, l’attesa del trapianto, ma anche 
la straordinaria capacità delle persone 
di affrontare le difficoltà senza rinun-
ciare alla propria dignità e al proprio 
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ruolo nella società. Questo cammino 
ha inoltre richiamato l’attenzione sul 
valore della scienza e della medicina. I 
progressi raggiunti negli ultimi decen-
ni dalla nefrologia, dalla dialisi e dalla 
trapiantologia hanno consentito a mi-
gliaia di persone di vivere più a lungo 
e meglio. Nulla di tutto questo sarebbe 
stato possibile senza il lavoro quoti-
diano di medici, infermieri, ricercatori 
e operatori sanitari che, spesso lon-
tano dai riflettori, garantiscono cure, 
assistenza e innovazione.
Accanto alla competenza scientifica, 
però, esiste un’altra forza che rende 
possibile il trapianto: la solidarietà. 
Ogni donazione di organi rappresenta 
una scelta di straordinaria generosità 

e di altissimo valore civile. È il gesto 
attraverso il quale una persona e una 
famiglia riescono a trasformare una 
perdita in una speranza di vita per 
altri. Per questo la cultura della dona-
zione deve continuare a essere pro-
mossa con convinzione, informazione 
corretta e sensibilità sociale.
Da questa esperienza emerge anche 
una responsabilità che riguarda le 
istituzioni. Le malattie renali croniche 
interessano milioni di persone e rap-
presentano una delle grandi sfide sa-
nitarie del nostro tempo. Investire nella 
prevenzione, nella diagnosi precoce, 
nella ricerca scientifica e nell’accesso 
uniforme alle cure non è soltanto una 
scelta sanitaria: è una scelta di civiltà.

Come associazione continueremo a 
essere presenti, a rappresentare la 
voce dei pazienti e delle loro famiglie, 
a promuovere la tutela dei diritti e a 
collaborare con il mondo scientifico e 
istituzionale per migliorare la qualità 
della vita delle persone che convivono 
con la malattia renale.
Il significato più profondo di questo 
viaggio, tuttavia, è forse un altro. Ab-
biamo dimostrato che una comunità 
può essere forte anche quando na-
sce dalla fragilità. Che la solidarietà 
può trasformarsi in azione concreta. 
Che la speranza non è un sentimen-
to astratto, ma un impegno quotidiano 
costruito attraverso scelte, relazioni e 
responsabilità condivise.
Per questo il cammino non finisce a 
Roma. Da qui riparte. Con la stessa 
determinazione, con la stessa fiducia 
nella ricerca e nella medicina, con la 
stessa convinzione che ogni persona 
abbia diritto alle migliori cure possibi-
li, indipendentemente dal luogo in cui 
vive.
È questa la strada che ANED conti-
nuerà a percorrere: una strada fatta di 
diritti, partecipazione, giustizia sanita-
ria e solidarietà. Una strada che guar-
da al futuro senza dimenticare chi at-
tende ancora una risposta, una cura, 
una nuova possibilità di vita.

Giuseppe Vanacore 
Presidente ANED

  L’ESPERTO RISPONDEL’ESPERTO RISPONDE
Consulenza sui problemi giuridici e sociali  

dei malati di rene; invalidità civile (assegno di invalidità);  diritti e 
tutele lavorative (collocamento obbligatorio, legge 104/92, pensioni 

e previdenza);  indennizzo per epatite ex legge 210/92 (emotrasfusi e 
dializzati), benefici fiscali. 

Il servizio è offerto gratuitamente a tutti i soci ANED
Telefona il martedì e il giovedì dalle 10 alle 13 al 

numero 02.8057927 
oppure scrivi a consulenza@aned-onlus.it

SPORTELLO DI 
ASCOLTO 

E DI SUPPORTO 
PSICOLOGICO
Chiama il numero verde 

800 90 92 210
Il servizio è attivo mercoledì 

dalle 10 alle 12 e sabato dalle 11 alle 12

ANED TI ASCOLTAANED TI ASCOLTA  
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La complessità è innanzitutto le-
gata all’età del ricevente. Con 
l’avanzare dell’età aumentano le 

comorbidità e il rischio di complicanze 
cardiovascolari, infettive, metaboliche e 
neoplastiche, ulteriormente influenzate 
dalla condizione di immunosoppressio-
ne. L’età limite per il trapianto varia tra 
i centri e si riflette nei dati del Centro 
Nazionale Trapianti: l’età media dei pa-
zienti in lista oscilla da circa 50 a qua-
si 57 anni nei programmi più inclusivi. 
Negli ultimi quarant’anni l’estensione 
dell’accesso agli anziani è stata signifi-
cativa. Presso il Centro Trapianti Rena-
le delle Molinette di Torino l’età media 
dei riceventi è passata da circa 35 anni 
agli attuali 55 anni, con un parallelo 
miglioramento della sopravvivenza del 
paziente e del rene trapiantato.
Tra le comorbidità che più condiziona-
no l’accesso alla lista vi sono quelle 
cardiovascolari, in particolare la cardio-
patia ischemica e le valvulopatie. I pro-
gressi della cardiologia interventistica e 
della cardiochirurgia hanno consentito il 
trapianto di pazienti un tempo esclusi. 
Inoltre, la maggiore esperienza nella 
gestione delle terapie anticoagulanti, 
permette oggi di trapiantare anche por-
tatori di protesi valvolari cardiache arti-
ficiali anche meccaniche.
Una sfida ancora aperta riguarda il 
diabete mellito di tipo 2. Sebbene rap-
presenti circa il 30% della popolazione 
in dialisi, solo il 10-12% dei trapiantati 
è diabetico. Una nostra analisi ha evi-
denziato, rispetto ai non diabetici, una 
maggiore mortalità in lista, un più eleva-
to rischio di esclusione e tempi di attesa 
quasi doppi, principalmente a causa di 

sospensioni per eventi cardiovascolari 
o infettivi (Dolla et al., Sci Rep 2020). 
In questi pazienti risultano fondamentali 
una precoce iscrizione in lista e, quan-
do possibile, il trapianto da donatore 
vivente.
Un terzo dei pazienti trapiantati nel 
centro di Torino alle Molinette è affet-
to da una malattia rara, di cui la metà 
non esclusivamente renale (Gallo et al. 
BMC Nephrology 22:386, 2021). Molte 
di queste malattie sono sindromiche o 
coinvolgono apparati delicati per cui è 
molto importante una gestione multidi-
sciplinare in tutte le fasi trapiantologi-
che: dalla valutazione nel pre-trapianto, 
all’organizzazione del trapianto stesso, 
alla gestione del post-trapianto sine die. 
Infine, vi sono tra le malattie rare glo-
merulari alcune glomerulopatie primi-
tive ad alto rischio di recidiva sul rene 
trapiantato come la FSGS primaria o la 
C3G, con le moderne terapie in mani 
esperte, attualmente percorribili dal 
punto di vista trapiantologico.
Un altro tema importante è quello dei 
pazienti iperimmuni in lista. Ma il punto 
qui è scomponibile in tre aspetti: l’ac-
cesso al trapianto, la gestione post-tra-
pianto in particolare in caso si manifesti 
qualche forma di rigetto, la prevenzione 
dello sviluppo di iperimmunità. La revi-
sione del Programma Nazionale Ipe-
rimmuni nella nuova versione 4.0 di cui 
è prevista a breve l’introduzione nella 
pratica clinica, faciliterà temporalmen-
te l’accesso agli iperimmuni più diffici-
li. Programmi di desensibilizzazione si 
stanno sviluppando anche se poi nella 
pratica il loro impatto è ancora di poche 
unità. Quella che si sta invece svilup-

pando maggiormente è la pratica del 
“delisting” cioè dell’aprire più spazi di 
compatibilità donatore-ricevente favo-
revoli alla trapiantabilità in coloro che 
hanno fitte barriere anticorpali median-
te discernimento a priori della rilevanza 
relativa degli anticorpi anti-HLA presen-
ti nel paziente iperimmune.
Per la gestione post-trapianto nella pro-
filassi e trattamento del rigetto, farmaci 
innovativi si stanno facendo strada nel-
le sperimentazioni e nelle esperienze 
real-world e i risultati sembrano essere 
promettenti. In merito alla prevenzio-
ne dello sviluppo di iperimmunità, che 
nella maggior parte dei casi deriva da 
un fallimento di trapianto anche tardivo 
con rientro in dialisi, la gestione della 
terapia immunosoppressiva di mante-
nimento dopo la perdita di funzionali-
tà dell’organo è una questione critica 
nell’attuale era trapiantologica
Infine, non devono essere sottovalutati 
i fattori culturali e comportamentali che 
possono compromettere l’aderenza 
alle terapie e ai controlli. Anche un tra-
pianto tecnicamente ottimale può anda-
re incontro a fallimento in assenza di un 
adeguato follow-up.
In conclusione, molti aspetti non sono 
stati trattati in questa dissertazione 
(ad esempio le complessità oncologi-
che e infettivologiche), ma spero si sia 
data l’idea del progresso continuo che 
si ha nel campo, teso a incrementare 
l’accesso al trapianto di rene in modo 
però responsabile e consapevole, nei 
limiti delle linee guida internazionali e 
dell’esperienza personale degli opera-
tori sanitari sul campo, che sempre più 
spesso vengono riaggiornate e affinate.

PIÙ PAZIENTI COMPLESSI GIUNGONO 
AL TRAPIANTO DI RENE: UN SEGNO 
DI PROGRESSO E INCLUSIONE
Prof. Luigi Biancone
Struttura Complessa di Nefrologia, Dialisi e Trapianto rene, AOU Città della Salute e 
della Scienza di Torino, Dipartimento di Scienze Mediche, Università di Torino.

 Gli obiettivi di un programma di trapianto renale sono tre: 

1.	 Aumentare il numero dei trapianti 
2.	 Migliorare la sopravvivenza del ricevente e dell’organo trapiantato 
3.	 Ampliare l’accesso al trapianto a condizioni cliniche sempre più complesse. 

Quest’ultimo obiettivo richiede, oltre alle competenze trapiantologiche, una forte integrazione multidisciplinare.
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Ad oggi, tuttavia, non si registrano segnali concreti in questa direzione. Il risultato è che il 

sistema continua a reggersi sull’impegno — straordinario ma non sufficiente — delle Regioni 

più virtuose e sull’elevata professionalità degli operatori sanitari coinvolti. 

La parola chiave che intendiamo sottoporre alla Sua attenzione è “uniformare”. È necessario 

garantire a tutti i pazienti pari accesso all’iscrizione in lista d’attesa, attraverso criteri e 

tempistiche standardizzati a livello nazionale; aumentare il procurement degli organi, 

incrementando le segnalazioni dei potenziali donatori da parte delle rianimazioni e riducendo 

le marcate disparità territoriali; assicurare un adeguato follow-up post-trapianto, fondato sui 

principi della presa in carico continuativa e della continuità terapeutica, considerando che il 

paziente trapiantato resta, a tutti gli effetti, una persona fragile. 

Accanto a queste esigenze organizzative, occorre considerare il continuo progresso delle 

tecnologie applicate ai trapianti, fondamentale per garantire i più elevati standard di sicurezza 

e qualità delle cure. È pertanto essenziale che tutti i centri autorizzati siano dotati di 

apparecchiature adeguate e aggiornate. 

Attualmente, in Italia operano 97 centri trapianto autorizzati, distribuiti in 42 aziende 

ospedaliere. Una rete ampia che, a nostro avviso, comporta un significativo impiego di risorse 

umane e non sempre consente a tutte le strutture di disporre delle tecnologie più avanzate. 

Appare dunque evidente la necessità di una razionalizzazione e ottimizzazione dell’intero 

sistema, finalizzata a elevare uniformemente gli standard qualitativi e a garantire una 

distribuzione più equa ed efficiente dei servizi sul territorio nazionale. 

Con la presente, le nostre associazioni intendono portare all’attenzione pubblica questa 

situazione, auspicando che il Ministero della Salute voglia affrontarla nell’ambito del confronto 

istituzionale tra Stato e Regioni. 

 

Con osservanza, 

Le Presidenze congiunte 

Presidente ACTI Italia   Presidente ANED APS            Presidente Nazionale AITF 

   Simone Salafia        Giuseppe Vanacore                  Marco Borgogno       

                     
                

                                                                     Lettera aperta all’On. Ministro della Salute, Prof. Orazio Schillaci Oggetto: Riorganizzazione del Sistema Trapianti e attuazione della Legge 91/1999  

Egregio Signor Ministro, 
abbiamo l’onore di rappresentare, in qualità di Presidenti delle principali associazioni nazionali 
— ACTI, AITF e ANED — decine di migliaia di persone trapiantate che, grazie a questo 
intervento, hanno ricevuto una concreta seconda possibilità di vita. La qualità della rete trapiantologica italiana è stata recentemente riconosciuta anche nel corso 
degli Stati Generali della Trapiantologia, ai quali Lei ha preso parte, esprimendo considerazioni 
di grande rilievo e indicando obiettivi futuri di miglioramento, sia sul piano quantitativo sia su 
quello qualitativo. 

È noto come la domanda di trapianti d’organo sia in costante crescita, quale risposta terapeutica 
a patologie gravi e spesso irreversibili. Attualmente, in Italia si effettuano ogni anno circa 4.700 
trapianti di organi solidi, inclusi quelli pediatrici (circa 160). Si tratta di un numero 
significativo, ma ancora insufficiente se confrontato con gli oltre 8.000 pazienti in lista d’attesa. Tutti gli attori del sistema sono consapevoli che si potrebbe fare di più. Il numero dei trapianti, 
pur rilevante, non racconta infatti l’intera realtà: a differenza di qualsiasi altro intervento, il 
trapianto è possibile solo in presenza di un organo disponibile. Senza donazione non c’è 
trapianto. Senza una volontà espressa in vita, non esiste possibilità di cura per chi è in attesa. Nel nostro Paese è già in vigore una normativa che potrebbe incrementare in modo significativo 
le donazioni: la Legge 1° aprile 1999, n. 91, che introduce il principio del silenzio-assenso, 
secondo cui ogni cittadino è considerato donatore qualora non abbia espresso in vita una 
volontà contraria. Si tratta di una disposizione approvata da oltre venticinque anni, ma mai 
pienamente attuata, che coniuga il diritto al trapianto con il dovere della solidarietà. Ad oggi continua invece ad applicarsi il regime transitorio del consenso o dissenso esplicito 
previsto dall’articolo 23, in base al quale il cittadino può dichiarare la propria volontà e, in 
mancanza, i familiari possono opporsi al prelievo. Un sistema che ha trovato un primo, seppur 
parziale, rafforzamento nella possibilità di esprimere la propria volontà al momento del rilascio 
o rinnovo della carta d’identità. 
L’attuazione del principio del silenzio-assenso, sotto il profilo giuridico-amministrativo, 
richiederebbe prevalentemente interventi regolamentari e organizzativi, senza necessariamente 
ricorrere a una nuova legge. In tale direzione si collocherebbe l’adozione del decreto 
ministeriale attuativo previsto dall’articolo 5 della legge, accompagnata da un protocollo 
operativo tra Ministero della Salute, Regioni, Comuni e Aziende sanitarie, nonché 
dall’istituzione di un registro nazionale delle opposizioni al trapianto, analogo a quello già 
esistente per le dichiarazioni anticipate di trattamento (DAT). 

ANED, ACTI e AITF si sono rivolte al Ministro della Sa-
lute Orazio Schillaci per richiamare l’attenzione sulla 
situazione dei trapianti in Italia. La qualità della rete 

trapiantologica nazionale è riconosciuta e apprezzata, come 
emerso anche negli Stati Generali della Trapiantologia, ai 
quali il Ministro ha partecipato indicando obiettivi di migliora-
mento sia quantitativi sia qualitativi.
La lettera delle associazioni richiama in particolare la neces-
sità di garantire standard elevati e uniformi in tutte le regioni.

Ogni anno in Italia vengono effettuati circa 4.700 trapianti di 
organi solidi, compresi quelli pediatrici, ma il numero resta in-
sufficiente rispetto agli oltre 8.000 pazienti in lista d’attesa.

La Legge 91/1999 prevede il principio del silenzio-assenso, 
secondo cui ogni cittadino è considerato donatore salvo espli-
cita opposizione. Tuttavia, continua ad applicarsi il regime 
transitorio del consenso o dissenso esplicito, che consente ai 
familiari di opporsi al prelievo in assenza di una dichiarazione 
della persona interessata. Un sistema parzialmente rafforza-
to dalla possibilità di esprimere la propria volontà al momento 
del rilascio o del rinnovo della carta d’identità. Le associa-
zioni evidenziano inoltre come il sistema continui a reggersi 
soprattutto sull’impegno delle realtà territoriali più virtuose. 
L’attuazione del silenzio-assenso e una revisione della rete, 
finalizzata a uniformare gli standard e razionalizzare l’orga-
nizzazione, potrebbero dare nuovo impulso al settore.

Risponderà il Ministro?
Nel prossimo numero daremo conto di eventuali sviluppi.

GUIDE ALLA DIALISI E ALLE 
MALATTIE RENALI 

ANED è in prima linea per informare tutti i pazienti 
su come affrontare al meglio la malattia. Per que-
sto aggiorniamo periodicamente le nostre guide, 
che inviamo gratuitamente ai soci, e che posso-
no essere richieste in base alle proprie necessità 
e terapie. “Quando i reni sono malati", "Emodia-
lisi, i comportamenti che aiutano a stare bene", 
"Dialisi peritoneale", "Guida del Donatore" e la 
guida "Una alimentazione sana che ti sia amica” 
sono comodi prontuari di agevole lettura che ac-
compagnano il paziente in un percorso formativo 
di aiuto per la gestione in tutti i suoi molteplici 
aspetti, dall’alimentazione ai risvolti psicologici, 
dai consigli per i famigliari, alla gestione della fi-
stola e degli scambi.

Richiedi la tua copia presso 
la segreteria ANED. 

comunicazione@aned-onlus.it 

tel 02 8057927

"Il paziente informato è colui 
che si cura meglio” 

(Franca Pellini, fondatrice ANED)

E' operativo il servizio online dedicato ai soci 
che hanno una malattia renale cronica. La Spe-
cialista può essere contattata da tutti coloro che 
necessitano di ottimizzare la terapia nutrizionale, 
quando è assente un supporto dietetico nefrolo-
gico presso il proprio centro.

Per usufruire del servizio occorre essere 
iscritti ad ANED e chiamare il centralino 
ANED (tel. 02 80 57 927), o inviare una 
mail a info@aned-onlus.it specificando 
nell’oggetto DIETISTA RENALE

DIETISTA ONLINEDIETISTA ONLINE

LETTERA APERTA 
AL MINISTRO DELLA SALUTE
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Quando la funzione renale è irrimediabilmente com-
promessa, il trapianto renale, in particolare da dona-
tore vivente, rimane la migliore opzione terapeutica. 

Per i pazienti in attesa di trapianto o non candidabili, le tera-
pie dialitiche domiciliari costituiscono una valida alternativa, 
in grado di migliorare autonomia, benessere psicologico e 
qualità della vita, riducendo il rischio infettivo associato alla 
frequente presenza in ambiente ospedaliero. L’esperienza 
della dialisi peritoneale domiciliare ha dimostrato che il trat-
tamento a casa può garantire risultati clinici sovrapponibili 
all’emodialisi tradizionale.
Accanto alla dialisi peritoneale, da alcuni anni è disponibile 
in Italia anche l’emodialisi domiciliare assistita, già adottata 
in diverse regioni con oltre 13.000 trattamenti effettuati. 
Da febbraio 2026 questa opportunità è stata introdotta 
anche nella Provincia di Modena attraverso una specifica 
istruzione operativa interaziendale dedicata ai pazienti af-
fetti da insufficienza renale cronica in fase uremica.
L’attivazione del servizio è coerente con le Linee di indirizzo 
della Regione Emilia-Romagna in materia di dialisi domici-
liare e nasce dall’esigenza di favorire la deospedalizzazio-
ne delle cure senza ridurre la qualità dell’assistenza. 
Rispetto all’emodialisi tradizionale, il paziente evita i fre-
quenti trasferimenti verso il Centro Dialisi; inoltre, la pre-
senza continuativa di un infermiere dedicato elimina la ne-
cessità di coinvolgere i familiari nella gestione tecnica del 
trattamento.
L’emodialisi domiciliare assistita consiste nell’esecuzione 
delle sedute presso l’abitazione del paziente con l’assi-
stenza di un infermiere qualificato per tutta la durata del 
trattamento. Le sedute vengono generalmente effettuate 
tre volte alla settimana secondo prescrizione nefrologica e 
utilizzano apparecchiature analoghe a quelle impiegate nei 
Centri Dialisi ospedalieri.
L’accesso al programma richiede una valutazione multidi-
sciplinare. Il paziente deve essere giudicato clinicamente 
idoneo dal nefrologo, aderire volontariamente al program-
ma e disporre di un’abitazione adeguata sotto il profilo logi-
stico e tecnologico. 

Sono necessari impianti elettrici e idrici conformi, spazi ade-
guati per le apparecchiature e una connessione di rete che 
consenta la trasmissione dei dati clinici. 
L’équipe nefrologica mantiene la piena responsabilità della 
prescrizione e del monitoraggio della terapia, garantendo 
visite periodiche, controlli laboratoristici e disponibilità con-
tinua per eventuali problematiche cliniche.
L’organizzazione del servizio coinvolge il Centro Dialisi, la 
ditta fornitrice, il personale infermieristico e il paziente. La 
ditta assicura la fornitura e la manutenzione delle apparec-
chiature, il controllo della qualità dell’acqua, la gestione del-
la cartella clinica informatizzata e lo smaltimento dei rifiuti 
speciali. L’infermiere domiciliare valuta le condizioni del pa-
ziente, gestisce l’accesso vascolare, conduce il trattamento 
e mantiene il collegamento con il Centro Dialisi per ogni 
necessità clinica o tecnica.
I candidati ideali sono pazienti clinicamente stabili durante 
il trattamento, privi di comorbilità particolarmente comples-
se o già seguiti in strutture a bassa intensità assistenziale. 
Possono inoltre beneficiare di questa modalità i pazienti 
provenienti dalla dialisi peritoneale che desiderino conti-
nuare il percorso terapeutico a domicilio.
Dal punto di vista clinico, i risultati attesi sono sovrapponibili 
a quelli ottenuti nei Centri Dialisi, con il vantaggio di una 
migliore qualità della vita e di una riduzione del carico orga-
nizzativo per il paziente e la famiglia.
Sul piano economico, il costo annuo dell’emodialisi è stima-
to in circa 35-36 mila euro per paziente. 
A tale importo si aggiungono normalmente i costi di tra-
sporto da e verso il Centro Dialisi, che possono essere si-
gnificativamente ridotti grazie all’assistenza domiciliare. In 
applicazione della normativa regionale vigente, il paziente 
in emodialisi domiciliare beneficia inoltre di un contributo 
economico annuale di 350 euro.
L’introduzione dell’emodialisi domiciliare assistita nella Pro-
vincia di Modena rappresenta un importante passo avanti 
verso modelli di cura sempre più personalizzati, capaci di 
coniugare sicurezza clinica, qualità dell’assistenza e cen-
tralità della persona.

L’EMODIALISI DOMICILIARE ASSISTITA:  
UNA NUOVA OPPORTUNITÀ PER MIGLIORARE LA 
QUALITÀ DELLA VITA DEI PAZIENTI IN DIALISI IN 
PROVINCIA DI MODENA

Gaetano Alfano
1
, Simonetta Cimino

2
, Gabriele Donati

1 
1
S.C. Nefrologia Dialisi e Trapianto renale AOU di Modena - 

2
U.O.C. di Nefrologia e Dialisi, AUSL di Modena

L’insufficienza renale cronica rappresenta una condizione ad 
elevata complessità clinica, con un impatto rilevante sia sulla 
salute della popolazione sia sulla spesa sanitaria. 

DONA IL TUO 5X MILLE
Si scrive ANED si legge SOSTEGNO CF 80101170159
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Occhio ai tuoi diritti

Buonasera Avvocato,
la contatto perché avrei bisogno di assistenza riguardo alla mia situazione lavorativa. Attualmente non 
sono ancora socia della vostra associazione, ma intendo iscrivermi a breve. Sono dipendente da circa 
vent’anni presso un’azienda in provincia di Vicenza. Nell’agosto 2025, a seguito di una malattia rara (Seu 
sindrome emolitica uremica) ho sviluppato una grave insufficienza renale e attualmente sono in dialisi. 
Ho inoltre concluso gli esami per entrare in lista trapianto da vivente. Sono rimasta assente dal lavoro 
da fine agosto e quando, a gennaio, ho chiesto di rientrare, mi è stato detto che la mia presenza “non 
serviva più”. Da allora alterno ferie e malattia in base ai giorni di dialisi. Il 15 aprile 2026 ho effettuato la 
visita con il medico legale indicato dall’azienda, che ha dato parere favorevole al mio rientro lavorativo. 
Avevo richiesto di poter lavorare in smart working, sia per motivi di salute sia perché la situazione in 
ufficio è diventata difficile da sostenere. Ho invalidità civile al 100% e riconoscimento ai sensi dell’art. 3 
comma 3 della Legge 104/1992. L’azienda, tramite i sindacati, ha comunicato che potrei rientrare solo 
in presenza, sostenendo che non vogliono che documenti aziendali vengano portati fuori dagli uffici, no-
nostante in passato io abbia già lavorato da remoto senza problemi. Vi chiedo quindi un aiuto per capire 
come posso tutelarmi e come richiedere correttamente lo smart working o altre soluzioni compatibili con 
la mia situazione sanitaria.

lettera firmata
Gentile Signora,
quanto riferisce in merito all’atteggiamento escludente dell’azienda presso cui lavora appare molto distante dallo spirito 
inclusivo che ispira la normativa a tutela dei lavoratori con disabilità o in condizioni di fragilità. Mi riferisco, da ultimo, alla 
Legge 106/2025, che introduce nel panorama normativo italiano una tutela rafforzata per i lavoratori fragili, ampliando il pe-
rimetro dei diritti già riconosciuti dalla Legge 104/1992. A decorrere dal 1° gennaio 2026, i lavoratori affetti da patologie gravi 
oppure titolari di un’invalidità pari o superiore al 74% acquisiscono un diritto di precedenza nell’accesso allo smart working, 
ove compatibile con le mansioni svolte. La ratio della norma è chiara: evitare che una persona sia costretta a scegliere tra 
la tutela della propria salute e la continuità occupazionale. Tuttavia, ritengo difficile affrontare questa situazione senza un 
adeguato supporto sindacale e legale. Le norme che ho richiamato rappresentano infatti una solida base di tutela, ma i diritti 
da esse riconosciuti non sempre risultano automaticamente esercitabili di fronte al rifiuto dell’azienda, soprattutto quando 
quest’ultima invochi presunti impedimenti tecnici o esigenze organizzative. A mio avviso, la questione può essere affrontata 
efficacemente attraverso due possibili percorsi:
1.	 un’assunzione diretta di responsabilità da parte della RSU o dell’organizzazione sindacale, affinché venga formalmente 

contestato all’azienda l’atteggiamento discriminatorio o comunque penalizzante, avviando una vertenza che, pur na-
scendo da una situazione individuale, potrebbe assumere rilievo generale per tutte le lavoratrici e i lavoratori;

2.	 l’assistenza di un avvocato giuslavorista, preferibilmente individuato tra i professionisti convenzionati con le organizza-
zioni sindacali, inclusa quella eventualmente da lei scelta o appartenente alle sigle confederali CGIL, CISL o UIL, con 
cui siamo convenzionati. 

Cordiali saluti. 
Consulenza ANED

Quotidiane difficoltà

Vengono segnalati, purtroppo non di rado, comportamenti discriminatori da parte di alcuni datori di lavoro nei con-
fronti di lavoratrici e lavoratori invalidi, perché in dialisi o in attesa di trapianto. Si tratta di una minoranza: nella mag-
gior parte dei casi si riscontrano invece atteggiamenti collaborativi e di tutela. Resta comunque importante ricordare 
che la legislazione italiana, pur con alcuni limiti, è improntata all’inclusione e alla protezione dei lavoratori con disabi-
lità o in condizioni di fragilità. In questo quadro si inserisce la Legge 106/2025, che rafforza le tutele già previste dalla 
Legge 104/1992. Dal 1° gennaio 2026, i lavoratori affetti da patologie gravi o con invalidità pari o superiore al 74% 
hanno, tra l’altro, diritto di precedenza nell’accesso allo smart working, quando compatibile con le mansioni svolte.
La finalità della norma è evitare che una persona debba scegliere tra la tutela della salute e la continuità lavorativa.
In particolare:
•	 sono tutelati i dipendenti pubblici e privati affetti da patologie oncologiche, croniche, invalidanti o rare, nonché i 

lavoratori con invalidità riconosciuta pari almeno al 74%; 
•	 è previsto un congedo straordinario fino a 24 mesi, anche frazionabile, con conservazione del posto di lavoro; 
•	 il diritto di precedenza nell’accesso al lavoro agile costituisce un vero e proprio diritto soggettivo, purché compa-

tibile con la mansione. 
Si può ragionevolmente sostenere che le nuove disposizioni si integrano con quelle della Legge 104/1992, rafforzan-
do la tutela dei lavoratori con disabilità e dei caregiver. 
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55° ASSEMBLEA GENERALE ORDINARIA ANED 
ASSAGO (MI), 18-19 APRILE 2026

Fermare la malattia renale: una sfida che oggi si può vincere
La 55ª Assemblea Generale Ordinaria ANED si è svolta il 18 e 19 aprile 2026 presso il Royal 
Garden Hotel di Assago (MI), radunando pazienti, medici, istituzioni e rappresentanti del mondo 
scientifico attorno al tema “Fermare la malattia renale: una sfida che oggi si può vincere”. 

Ad aprire i lavori è stato il presidente 
Giuseppe Vanacore, che ha riper-
corso le principali attività dell’asso-
ciazione nel 2025, confermando il 
ruolo centrale dell’ANED nella tutela 
dei pazienti, nella promozione della 
donazione e nello sviluppo di una sa-
nità più inclusiva e sostenibile. 
Particolarmente significativo il contri-
buto del volontariato: l’attività dei vo-
lontari ANED, calcolata secondo i pa-
rametri del Ministero del Lavoro, ha 
raggiunto un valore equivalente di cir-
ca 300.000 euro. Tra i principali risul-
tati istituzionali, Vanacore ha ricorda-
to l’approvazione, nel gennaio 2026, 
di 10 ore aggiuntive di permesso retri-
buito per i lavoratori con invalidità su-
periore al 74%; l’adozione del Piano 

Preventivo Diagnostico Terapeutico 
Assistenziale (PPDTA) per la malattia 
renale cronica, con forte attenzione 
alla prevenzione; la liberalizzazione 
della prescrizione delle glifozine da 
parte degli specialisti; e la sentenza 
del 2025 che ha riconosciuto ai pa-
zienti con invalidità superiore all’80% 
il diritto alla pensione anticipata senza 
ulteriori accertamenti INPS. Sul piano 
scientifico, il presidente ha espresso 
cauto ottimismo per lo sviluppo del-
lo xenotrapianto, oggi in fase di spe-
rimentazione sull’uomo, ribadendo 
la necessità di rinnovare il percorso 
diagnostico-terapeutico, orientandolo 
verso la diagnosi precoce e il trapian-
to pre-emptive, prima dell’avvio della 
dialisi.

La prima tavola rotonda, moderata da 
Paolo Carletti, ha affrontato “La ma-
lattia renale cronica oggi: tanti modi 
per ammalarsi, tanti modi per curar-
si”.

Il professor Enrico Minetti ha de-
scritto un panorama terapeutico in ra-
pida evoluzione. Per la nefropatia IgA 
sono in sviluppo circa venti molecole, 
alcune già in fase III, con l’obiettivo di 
ridurre drasticamente l’uso del corti-
sone. 

Nuovi farmaci agiscono sul sistema 
del complemento, con prospettive 
importanti anche per la glomerulo-
sclerosi focale segmentaria, mentre 
molecole come Avacopan sono già 
entrate nella pratica clinica. Nell’in-
sufficienza renale cronica, accanto 
alle gliflozine, emergono agonisti 
GLP-1, finerenone e nuovi chelanti 
del potassio, che ampliano le possi-
bilità terapeutiche. Per l’anemia sono 
inoltre in arrivo farmaci orali in grado 
di stimolare la produzione endogena 

Il rapporto del presidente: un 2025 di intensa attività

La malattia renale cronica: terapie, 
dialisi e prevenzione
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La sessione serale è stata dedicata alle iniziative di ANED. Il 
professor Antonio Santoro ha illustrato le attività del Comi-
tato Tecnico-Scientifico, tra cui una campagna sull’anemia 
nella malattia renale e uno studio multicentrico sul prurito 
uremico, che interessa oltre la metà dei pazienti. La dotto-
ressa Anna Laura Fantuzzi ha presentato il servizio di die-
tista online riservato ai soci, mentre la dottoressa Sabrina 
Sozzani ha parlato dello sportello psicologico gratuito, atti-

vo dal 2020. Il professor Silvano Cacciari ha presentato un 
progetto di app basata sull’intelligenza artificiale, sviluppata 
con ANED per supportare i pazienti nella gestione quotidiana 
della malattia, dall’alimentazione all’aderenza terapeutica. 
Lorella Bertoglio, giornalista scientifica, ha proposto “Pillo-
le di ANED”, raccolta di video presenti su Facebook, Insta-
gram e YouTube, per divulgare al grande pubblico le tema-
tiche della malattia renale.

Curare secondo ANED: i progetti dell’associazione

Il bilancio 2025 e la governance

Il tesoriere Saverino Codispoti ha presentato il bilancio 2025, chiuso 
con un disavanzo di 24.016 euro su circa 570.000 euro di entrate, coper-
to con fondi accantonati. Per il 2026 è previsto il pareggio di bilancio. Le 
entrate derivano principalmente dalle quote associative e dalle attività 
di ANED Sport, mentre le principali spese riguardano comunicazione e 
attività associative. Il Dott. Massimo Vuolo, revisore dei conti, a nome 
del Collegio dei Sindaci, ha espresso parere favorevole e l’assemblea 
ha approvato all’unanimità sia il bilancio sia il nuovo Regolamento Eco-
nomico Contabile, adeguato alla normativa del Terzo Settore.

Seconda giornata: intelligenza artificiale, trapianto e sport
La seconda giornata si è aperta con la lectio magistralis del 
professor Giuseppe Remuzzi sull’intelligenza artificiale in 
medicina. Pur evidenziandone le straordinarie capacità dia-
gnostiche e predittive, Remuzzi ha sottolineato che il futuro 
sarà nella collaborazione tra medico e IA, con il professioni-
sta sempre centrale nella relazione di cura.

Ampio spazio è stato dedicato al trapianto renale, con la 
tavola rotonda “Trapianto: ostacoli e opportunità”, moderata 
da Giuliana Porta, Guya Mina e Patrizia Babini. 

Giampiero Michelangeli del CNT ha illustrato l’andamento 
delle dichiarazioni di volontà sulla donazione degli organi, 
sottolineando che le registrazioni effettuate al momento del 
rilascio o del rinnovo della Carta d’identità hanno superato 
quota 26 milioni, mentre circa 10 milioni di cittadini e resi-
denti non si sono ancora espressi. È stato inoltre evidenzia-
to un aumento delle opposizioni alla donazione, attribuito, 
tra gli altri fattori, anche a una formazione non sempre ade-
guata degli ufficiali d’anagrafe.

di eritropoietina. Minetti ha però ricordato che la diagnosi 
precoce resta fondamentale: «Tutto questo vale poco se 
non intercettiamo il paziente in tempo».

Carlo Guastoni ha presentato Loris Neri, che ha affrontato 
il tema della dialisi peritoneale, efficace quanto l’emodialisi, 
con vantaggi in termini di qualità di vita e costi ridotti per il si-
stema sanitario, ma utilizzata da meno del 10% dei pazienti. 
Dove viene realmente proposta come opzione, è scelta da 
circa la metà dei malati. Le principali criticità sono di natura 
organizzativa e culturale. La Società Italiana di Nefrologia 
e Agenas stanno lavorando per superarle attraverso audit, 
formazione e supporto ai centri.

Maurizio Gallieni, introdotto da Rosaria Iardino della Fon-
dazione The Bridge, ha richiamato l’attenzione sulle vacci-
nazioni nei pazienti fragili. I dati mostrano coperture ancora 
insufficienti, mentre patologie come l’herpes zoster risultano 
particolarmente gravi nei dializzati. 
L’esperienza degli ospedali ASST Fatebenefratelli Sacco di-
mostra che programmi vaccinali dedicati possono innalzare 
significativamente le adesioni. In questa direzione si muove 

anche il progetto Ospivax.

Infine, Franco Bergesio e Marco Lombardi hanno affron-
tato il tema della nefrologia verde. Poiché il sistema sanita-
rio contribuisce in modo significativo all’impatto ambientale 
e la dialisi è tra le attività più energivore e ad alto consumo 
di risorse, il progetto di Green Nephrology della SIN pro-
muove nei centri dialisi una maggiore attenzione alla soste-
nibilità e alla riduzione degli sprechi.

Paolo Nenci ha illustrato i risultati preliminari del questio-
nario promosso da ANED durante la Giornata Nazionale del 
Dializzato 2025, con 906 risposte raccolte. Se l’88% dei pa-
zienti giudica adeguati gli spazi tra le postazioni dialitiche, 
emergono importanti criticità: solo il 29% dei centri offre un 
turno serale, il 44% non dispone di figure di supporto come 
nutrizionisti, fisioterapisti o psicologi e il trasporto per la dia-
lisi comporta spesso 5-6 ore complessive di viaggio. Inoltre, 
il 30% dei pazienti ha ricevuto informazioni solo sulla dialisi 
ospedaliera, senza conoscere le alternative domiciliari o pe-
ritoneali, e solo il 46% è stato valutato per l’inserimento in 
lista trapianto.
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Sono trascorsi ormai 30 lunghi anni da quel 17 Giugno 1996, quando arrivai 
al Pronto Soccorso dell’Ospedale Maggiore di Novara dove mi fu diagno-
sticata un’insufficienza renale allo stato terminale. Era necessaria la dialisi. 
Ricordo ancora il momento del ricovero che fu effettuato da una giovanis-
sima dottoressa Paola David nel Reparto di Nefrologia allora diretto dal 
Professor Giuseppe Verzetti. In occasione di questo anniversario desidero 
ringraziare tutti i medici, in particolare il dottor Carlo Ruva, ora responsa-
bile del Centro Dialisi, e le dottoresse Paola David, Cristina Izzo, Luciana 
Gravellone ed Elena Bruschetta (e la dottoressa Maddalena Brustia ora a 
Borgomanero) per la loro costante attenzione verso noi dializzati. Un rin-
graziamento anche alla caposala Giuseppina Veschetti e allo staff infermie-
ristico per la professionalità dimostrata in questi anni di dialisi.

“Io dico al Signore: Tu sei il mio rifugio e la mia fortezza, il mio Dio, in cui confido". Salmi 91:2

Alessandro Sedda

UN ANNIVERSARIO “PARTICOLARE”

La 55ª Assemblea ANED ha confermato il ruolo dell’asso-
ciazione nel promuovere innovazione terapeutica, diritti dei 
pazienti, trapianto, dialisi domiciliare e qualità della vita. Il 

presidente Giuseppe Vanacore ha concluso i lavori invi-
tando a trasformare i bisogni dei pazienti in una voce collet-
tiva capace di incidere sulle scelte delle istituzioni.

Conclusioni

Introdotto da Giuseppe Piccolo, Emanuele Cozzi ha presentato il 
Programma Nazionale Iperimmuni 4.0, rivolto ai pazienti con alme-
no sei anni di dialisi e un PRA pari o superiore al 98%, con l’obiettivo 
di offrire una concreta opportunità di trapianto ai pazienti di più diffi-
cile trapiantabilità, riducendo i tempi di attesa senza compromettere 
la sopravvivenza dell’organo.

Paolo Fabbrini ha quindi avviato l'intervento di Andrea Galassi, 
che ha evidenziato come in Lombardia solo una minoranza dei dia-
lizzati candidabili sia inserita in lista attiva, proponendo un percorso 
regionale che preveda ambulatori dedicati e un nefrologo referente 
in ogni centro.

Dopo l’introduzione di Mario Cozzolino, Massimo Cardillo ha illustrato l’algoritmo INCA, evidenziando gli squilibri nell’ac-
cesso al trapianto, in particolare per i pazienti appartenenti al gruppo sanguigno 0.

Presentato da Nicola Bossini, Giorgio Messa ha rassicurato sulla sicurezza dei farmaci immunosoppressivi generici, ri-
badendo al tempo stesso l’importanza della continuità terapeutica per i pazienti che hanno iniziato la terapia con il farmaco 
originale, anche dopo. Ha inoltre sottolineato che qualsiasi passaggio dall’originale al generico, o tra diversi farmaci gene-
rici, deve avvenire sotto stretto controllo medico. 

Ampio spazio è stato riservato anche al trapianto da vivente, con gli interventi di Alessandra Grossi e Andrea Ambrosi-
ni, la presentazione della nuova edizione della “Guida del donatore ANED” e la testimonianza di Pietro Scarponi, che ha 
donato un rene a uno sconosciuto nell’ambito di un programma internazionale di trapianto incrociato. Oggi in ottima salute, 
ha lanciato un appello a donare senza paura. 
La tavola rotonda si è conclusa con un dibattito sull’importanza di rilanciare la piena applicazione del principio del silen-
zio-assenso previsto dalla legge n. 91/1999. 

La sessione finale ha infine ribadito il valore dell’attività fisica e dello sport per le persone con malattia renale, attraverso la 
presentazione delle iniziative di ANED, della partecipazione agli eventi sportivi internazionali e degli studi più recenti. Sono 
intervenuti Stefano Cusinato, Margherita Mazzantini, Marco Mestriner e Valentina Totti, che ha illustrato il primo studio 
epidemiologico mondiale sul calcio nei trapiantati d’organo: nessun infortunio ha compromesso la funzionalità dell’organo 
trapiantato, confermando che lo sport, calcio compreso, è sicuro anche a livello agonistico.

Riceviamo da un socio e volentieri pubblichiamo
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Saverio, eri un ragazzo autentico, concreto e vero. In un mondo che spesso tende a nascondere o 
mascherare, tu eri trasparenza. Eri genuino, semplice e umile in un modo che oggi è merce rara. Non 
avevi bisogno di sovrastrutture o facciate: ciò che mostravi era quello che eri. La tua schiettezza e 
la tua comunicazione diretta non erano mai maleducate, ma dettate da una profonda onestà e da un 
desiderio di chiarezza che abbiamo sempre apprezzato. Eri diretto nel dire le cose e questo ti rendeva 
incredibilmente affidabile, un amico su cui si poteva sempre contare.
Saverio, eri una scintilla, un raggio di sole inaspettato. Hai lasciato un segno indelebile nei cuori di 
chi ha avuto la fortuna di conoscerti. La tua comunità ha perso uno dei suoi figli migliori, ma noi, i tuoi 
amici, perdiamo una parte di noi stessi. Ogni volta che ascolteremo una canzone che amavi, ogni 
volta che vedremo un sorriso sincero, penseremo a te. Il tuo spirito vivace e tenace, la tua gentilezza 

e la tua bontà d’animo continueranno a vivere in noi, mantenendo viva la tua memoria.
Anche se la tua strada terrena si è interrotta, il tuo viaggio continua. Speriamo che tu possa trovare pace e serenità al di 
là di questo velo. Porteremo sempre con noi il tuo sorriso, la tua essenza e la tua luce. Ci hai insegnato tanto, forse anche 
senza saperlo. Hai reso le nostre giornate più colorate, le nostre discussioni più stimolanti, la nostra amicizia più vera.

Deceduto il 10 marzo, da anni in dialisi presso il CROB di Rionero in Vulture e da sempre impegnato 
nella difesa dei diritti dei pazienti dializzati e delle persone più fragili. Un gruppo di suoi amici ha voluto 
onorarne la memoria con una lettera, una targa e una donazione ad ANED.

IN MEMORIA DI SAVERIO LAVINIA

CONDIVIDIAMO IL RICORDO DI SAVERIO LAVINIA 55 ANNI

Buon viaggio, Saverio, caro amico nostro! 
Grazie per tutto quello che sei stato, per tutto quello che ci hai donato.
Il tuo ricordo è già impresso a fuoco nelle nostre anime, la tua memoria vivrà per sempre. Ti vogliamo bene, ora e sempre. 

Antonello Lombari, Carmelo Lombari, Daniele Lavinia, Gabriele Miranda, Valerio De Bonis.

CALABRIA
Al Gom di Reggio Calabria si è svolto il convegno su dona-
zione e trapianti renali, durante il quale ANED Calabria ha 
consegnato una targa al dott. Mancini, direttore del Centro 
Trapianti regionale, in occasione del pensionamento. 
Proseguono anche le attività nelle scuole: al liceo “Mazzini” 
di Locri si è tenuto un incontro su prevenzione delle malattie 
renali e percorso trapiantologico. Le testimonianze di Maria 
Larosa e Roberto Belcastro hanno coinvolto gli studenti, pro-
muovendo consapevolezza e valori civici.

VENETO
Dall’inizio dell’anno il Centro Dialisi di Conegliano ha attivato un 
percorso di supporto per pazienti in fase di pre-dialisi. Su proposta 
della nefrologa dott.ssa Maria Claudina Tineo, il percorso medi-
co-psicologico è stato integrato con incontri dedicati alla conoscen-
za di ANED. Gli incontri si svolgono in reparto, offrendo ai pazienti 
il confronto con chi ha già vissuto dialisi e trapianto. ANED Veneto 
ringrazia l’équipe per la collaborazione. 
Il 6 marzo, nei centri di Conegliano e Vittorio Veneto, si è tenuto un 
incontro su nutrizione e qualità di vita. Con la dott.ssa Giulia Nicolai 
e il dott. Borella sono stati presentati formaggi a ridotto contenuto di fosforo per pazienti nefropatici, già disponibili 
nella GDO, con buon riscontro per utilità e semplicità di accesso.

NOTIZIE DAI COMITATI REGIONALI
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Con la progressione della malat-
tia renale cronica aumentano il 
numero dei farmaci, le restrizio-

ni dietetiche e il peso complessivo del-
le terapie, inclusa la dialisi. I pazienti 
devono affrontare compromessi che 
consentono di convivere con una pa-
tologia non guaribile, ma controllabile 
per lungo tempo. Tuttavia, nonostante 
i progressi terapeutici, alcuni sintomi 
possono peggiorare e la quotidianità 
diventare sempre più complessa.

In questi casi diventa necessario mo-
dificare il paradigma del percorso di 
cura: gli obiettivi centrati sui soli pa-
rametri laboratoristici devono lascia-
re spazio alla centralità dei bisogni 
della persona e alla qualità della vita 
residua. È un passaggio delicato, non 
sempre facile da riconoscere, in cui la 
qualità del tempo diventa prioritaria.

Il sollievo delle cure simultanee

Le cure simultanee in nefrologia non 
sono ancora ampiamente diffuse, ma 
rappresentano una risorsa importante 
per i pazienti fragili con sintomi invali-
danti e difficili da controllare. L’obiet-
tivo è il controllo dei sintomi affian-
cando le cure di supporto alle terapie 
nefrologiche o dialitiche in un percorso 
integrato.

Si tratta di un modello in cui nefrologi e 
palliativisti collaborano per migliorare 
la qualità di vita dei pazienti con ma-
lattia renale avanzata. Nonostante i 
benefici, permane spesso un pregiudi-
zio verso le cure palliative, che porta a 
una scarsa propensione a proporle e, 
al tempo stesso, a diffidenza da parte 
di pazienti e familiari.

Nell’immaginario comune le cure pal-
liative sono associate esclusivamente 
alla fase terminale. In realtà, la medi-
cina moderna e una nuova sensibilità 
culturale le riconoscono come un ap-
proccio globale alla persona, che si 
integra con le cure nefrologiche.

L’équipe di cure palliative interviene 
parallelamente alla gestione nefrolo-
gica e dialitica, occupandosi in par-
ticolare del controllo dei sintomi più 
complessi: dolore cronico, nausea 
persistente, prurito, insonnia, ansia e 
depressione. Inoltre, contribuisce alla 
gestione domiciliare attraverso farma-
ci e presidi, riducendo il ricorso ai rico-
veri ospedalieri.

Questa integrazione favorisce una 
maggiore stabilità clinica e migliora 
la qualità di vita non solo dei pazienti, 
ma anche dei familiari, che ricevono 
supporto psicologico, assistenziale e 
formativo.

L’assistenza al fine vita:  
dare valore al tempo

L’assistenza al fine vita rappresenta 
un’opzione fondamentale nei casi in 
cui il paziente scelga di non iniziare o 
di sospendere la dialisi, oppure quan-
do il trattamento non sia più proporzio-
nato ai benefici attesi.

La decisione di non intraprendere o 
sospendere la dialisi è spesso com-
plessa e gravosa per pazienti, familiari 
ed équipe sanitaria. In particolare, la 
sospensione della dialisi cronica, tal-
volta preceduta da una riduzione gra-
duale, è un passaggio difficile sia sul 
piano clinico sia su quello emotivo.

Per i pazienti e i loro cari significa con-
frontarsi con l’irreversibilità della ma-
lattia; per i professionisti sanitari può 
essere vissuto come una sensazione 
di fallimento terapeutico. In questo 
contesto, l’integrazione con le cure 
palliative aiuta a ridefinire progressiva-
mente gli obiettivi di cura, sviluppando 
maggiore capacità di ascolto e atten-
zione ai bisogni globali della persona.

Le cure palliative garantiscono un 
supporto continuativo, non solo medi-
co ma anche psicologico e spirituale.

Il quadro normativo relativo alle 
cure palliative: il diritto alla scelta

In Italia il sistema normativo a tutela 
delle cure palliative è ampio e strut-
turato. La Legge 38/2010 garantisce 
l’accesso alle cure palliative e alla te-
rapia del dolore per tutti i cittadini. La 
Legge 219/2017 disciplina invece il 
consenso informato, la pianificazione 
condivisa delle cure e le disposizioni 
anticipate di trattamento.

Queste norme consentono a ogni per-
sona di esprimere le proprie volontà 
sui trattamenti sanitari, inclusa la pos-
sibilità di rifiutare o sospendere la dia-
lisi, anche in previsione di una futura 
incapacità di autodeterminazione.

Il quadro legislativo tutela quindi il di-
ritto del paziente a rifiutare trattamenti 
ritenuti non appropriati o sproporzio-
nati e garantisce al tempo stesso l’ac-
cesso alle cure di supporto e palliati-
ve, sia in fase di cura simultanea sia 
nel fine vita.

Il valore della palliazione  
nel processo di cura

Per i sanitari, l’attivazione delle cure 
palliative non rappresenta un fallimen-
to, ma un cambiamento di prospettiva 
che mantiene il benessere del pazien-
te al centro del percorso di cura. Per i 
pazienti significa valorizzare la qualità 
della vita presente; per i familiari signi-
fica poter condividere il tempo di rela-
zione senza che questo sia oscurato 
esclusivamente dagli aspetti tecnici 
dell’assistenza.
Quando necessaria, l’integrazione 
delle cure palliative nella malattia re-
nale cronica rappresenta un’evoluzio-
ne della medicina verso un approccio 
più umano e globale.

CURE PALLIATIVE IN NEFROLOGIA:
CURA E QUALITÀ DELLA VITA
Simone Vettoretti e Cristina Pinerolo De Septis, 
gruppo SIN Lombardia sulle cure palliative in nefrologia
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«Sul fronte dei trapianti c'è un 
Italia a due velocità», ha 
sottolineato il presidente 

Giuseppe Vanacore all'inaugurazio-
ne dei Giochi. Se nel Centro-Nord la 
cultura della donazione è ampiamen-
te diffusa, il Meridione continua infatti 
a registrare percentuali più elevate di 
opposizione alla donazione degli or-
gani. In questo contesto, la Puglia rap-
presenta però un esempio di crescita 
significativa: nel 2025 è stata la prima 
regione italiana per numero di trapianti 
di cuore, con 108 interventi su un to-
tale nazionale di 451, e ha raggiunto 
quota 71,2 trapianti per milione di abi-
tanti, avvicinandosi alla media nazio-
nale di 73,4.

Risultati importanti, frutto del lavoro 
delle équipe sanitarie e della rete tra-
piantologica regionale, che tuttavia 
non bastano ancora a colmare il diva-
rio esistente sul fronte delle opposizio-
ni alla donazione: nel Sud oltre il 45% 
dei cittadini nega il consenso all’e-
spianto in caso di decesso, contro una 
media nazionale del 34,4%.

Anche per contribuire a diffondere la 
cultura del dono, ANED ha scelto per 
la prima volta nella sua storia di por-
tare i Giochi Nazionali nel Sud Italia. 
Bari si è così trasformata nella capitale 
del dono, del trapianto e del ritorno alla 
vita, accogliendo oltre 50 atleti tra i 14 

e i 79 anni provenienti da tutta la 
penisola.
Gli atleti si sono confrontati in nu-
merose discipline sportive: cicli-
smo, tennis, tennistavolo, basket, 
calcio a 7, pétanque (bocce fran-
cesi) e atletica leggera. Più che 
una competizione, la manifesta-
zione — organizzata sotto l’egida 
del Centro Nazionale Trapianti, 
del CONI e del Comitato Italiano 
Paralimpico — ha rappresentato 
una testimonianza concreta dell’effica-
cia dell’esercizio fisico nel percorso di 
recupero e della possibilità di tornare a 
una vita piena e attiva dopo il trapianto.

Tra i momenti più significativi dell’e-
vento, anche un episodio tanto 
insolito quanto simbolico: non è 
stato possibile disputare la pre-
vista partita amichevole di palla-
volo tra la Nazionale Italiana Tra-
piantati e Dializzati ANED e una 
squadra composta da medici e 
personale ospedaliero perché 
questi ultimi erano impegnati in 
un intervento di trapianto. Una 
coincidenza che ha emozionato 
tutti i presenti e che ha rappre-
sentato, nella maniera più con-

creta possibile, il senso stesso della 
manifestazione. 

I risultati completi delle gare, 
con tempi e misure delle diver-
se discipline, sono disponibili 
sul sito di ANED.

Accanto alle competizioni spor-
tive, sabato 2 maggio si è svolto 
il convegno scientifico “Trapian-
to, Sport, Innovazione”, che ha 
visto la partecipazione di pro-
fessionisti sanitari, ricercatori e 
rappresentanti delle istituzioni. 

Domenica mattina, presso la sala del 
Consiglio Comunale di Bari, si è tenu-
to un momento istituzionale alla pre-
senza del presidente della Regione 
Puglia, Antonio De Caro, del sindaco 
della città, Vito Leccese, del dottor Fi-
lippo Aucella, presidente eletto della 
Società Italiana di Nefrologia, insieme 
a medici, nefrologi, infermieri, persone 
dializzate e loro familiari.
Al termine dell’incontro, i partecipanti 
hanno attraversato il centro storico di 
Bari in una camminata che, passando 
dalla Basilica di San Nicola e dal lungo-
mare, ha raggiunto il CUS. L’iniziativa 
ha di fatto inaugurato il percorso meri-
dionale del progetto “Insieme sulla Via 
Francigena”, promosso da ANED APS 
e dall’Azienda Ospedaliero-Universita-
ria Città della Salute e della Scienza, 
unendo idealmente sport, salute, par-
tecipazione e cultura della donazione.

PER LA PRIMA VOLTA ANED 
E ANED SPORT AL SUD: 
A BARI I GIOCHI NAZIONALI TRAPIANTATI E DIALIZZATI
I XXXIV Giochi Nazionali Trapiantati e i XXXI Giochi Nazionali Dializzati si sono svolti a Bari 
dall’1 al 3 maggio 2026 presso il Centro Universitario Sportivo (CUS).


