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Domenica 7 aprile 2024 Assemblea
Partecipare all’assemblea annuale € sempre un piacere

Domenica 7 aprile prossimo presso Hotel Antonella Pomezia Via Pontina, km 28 terremo ASSEMBLEA
GENERALE Seguira il pranzo sociale al costo di 20,00 Euro E’ necessario comunicare la partecipazione
capienza max 100 posti, telefonare al 3291665932. L’'ordine del giorno e specificato nella nuova
locandina della pagina successiva.

No, non mi stancherd mai di ripetere, che partecipare all’assemblea annuale, anche solo per un giorno
significa sentirsi veramente parte di un “gruppo” che opera per il bene comune.

Uscire dall’anonimato dei social e condividere tutti insieme I’Agora, come la intendevano i Greci, la piazza
della Polis, della politica intesa nel senso vero del termine, dello stare insieme per fare.

Quest’anno, dopo la bella assemblea dello scorso anno, abbiamo deciso di tornare a Pomezia, i costi e gli
spazi disponibili ci hanno imposto delle scelte.

L'Hotel e facile da raggiungere dalla via Pontina e ha un comodo parcheggio, se la giornata ci assiste si
potra stare all’aperto difronte al mare poco distante.

Ad un anno dall'insediamento della nuova giunta regionale speriamo di potervi portare buone notizie,
comunque il lavoro non &€ mancato presso gli uffici per farci sentire.

Avremo anche l'occasione per parlare della prossima assemblea a 30 anni dalla nascita dell’associazione
e il rinnovo del Consiglio Direttivo.

L’Assemblea ha i suoi ritmi forzati, dopo I'approvazione dei bilanci seguira la relazione del Presidente, gli
interventi dei soci, degli ospiti il dibattito.

Chiudiamo con un buon pranzo sociale tra amici, musica.

Vi aspettiamo, passiamo una bella giornata insieme con tanta voglia di continuare ad impegnarsi.

Buona lettura a tutti.



Questo Tl INFORMO ... é stato realizzato con i fondi del 5 x mille

Menu pranzo sociale 7 aprile 2024 (in definizione)

Caprese
Gnocchi al ragu
Arrosto misto
(salsiccia, cosciotto di pollo, spuntatura di maiale)
Patate al forno
Centro tavola di insalata
Torta

Acgua, vino, caffe le eventuali bibite saranno a richiesta
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2023 Donazioni e Trapianti in Italia
Un dato e certo i trapianti sono aumentati

Un dato & certo nel 2023 i trapianti in Italia sono aumentati, ed & una ottima notizia, che pero, a nostro
avviso non autorizza ad usare toni euforici da stadio per i risultati, bisogna sempre pensare a chi il
trapianto lo aspetta da anni e a chi il trapianto non potra farlo. Questo € uno dei settori sanitari dove il
lavoro e la moderazione devono viaggiare di pari passo. Detto cio, passiamo ai dati ufficiali.

Come ogni anno cerchiamo di darvi una panoramica delle donazioni e trapianti partendo dai dati italiani
forniti dal Centro Nazionale Trapianti Cnt, (dati preliminari al 31/12/2023).

Aggiungendo con la ricerca dati provenienti da altri registri.

Le donazioni di organi: sono saliti i potenziali donatori segnalati nelle rianimazioni 3.082 a fronte dei
2.661 del 2022 (+15,8%).

Aumentate anche le segnalazioni dei donatori a cuore fermo 313 rispetto ai 203 del 2022 comprese nel
totale.

Di questi, di utilizzati, ovvero persone alle quali & stato prelevato almeno un organo sono state 2.042 a
fronte dei 1.460 nel 2022 (+11,6%).

I donatori da vivente sono stati 375 (370 nel 2022).

Uno studio del Centro Nazionale Trapianti effettuato nei mesi scorsi tra i centri italiani che hanno aderito,
quindi sottostimato, ci dice quante coppie sono state studiate negli anni 2020-2022 che risultano 1.249.
E’ un dato indicativo, ma ci dice che la cultura della donazione da vivente inizia a farsi sentire tra le
persone con familiari e non che necessitano di un trapianto (rene o fegato) che puo essere donato in
vita.

I donatori per Milione di abitanti, sono stati il 28,2% (24,6 nel 2022) un leggero incremento del +3,6%.
Le opposizioni alla donazione per Milione di abitanti, rilevate nelle rianimazioni sono state il 30,5% (29,3
nel 2022), purtroppo anche queste in aumento +1,2%.

Per il trapianto di rene i dati nazionali sono 1.910 (1.697 nel 2022) da donatore deceduto e 335 (336 nel
2022) da donatore vivente per un totale di 2.245 (2.033 nel 2022) un aumento del 10,4%.

Dal sito del Sistema Informativo Trapianti SIT dati al 28/02/2024 leggiamo che in lista di attesa in
Italia, per il trapianto di rene ci sono 5.878 pazienti, per un totale di iscrizioni di 7.085 (Il totale dei
pazienti € minore della somma degli scritti per singolo programma trapianto poiché alcuni pazienti sono
in attesa di trapianto combinato). Tempo medio di attesa 3,2 anni dalla data di iscrizione.

Quante sono le persone che hanno espresso la volonta favorevole alla donazione degli organi?
(28/02/2024)

Dichiarazioni Dichiarazioni Totale

favorevoli registrate favorevoli Iscritti AIDO dichiarazioni Totale dichiarazioni
nei comuni registrate in ASL favorevoli
11.552.477 170.868 1.470.112 13.193.457 18.547.931

Per quanto riguarda i dati della Regione Lazio, alla chiusura del TI INFORMO non & stato
ancora pubblicato il report completo dell’attivita del 2023. Nel caso, pubblicheremo I'articolo
con I'analisi dei dati nel prossimo numero.



24 25 26 Gennaio Roma Stati Generali della rete trapiantologica
italiana

Anche quest’anno I’Associazione Malati di Reni
ha partecipato agli Stati Generali della rete
trapiantologica italiana, insieme con altre
associazioni di malati e donatori.

Di centro & un incontro importante per tutti gli
operatori sanitari e I'occasione per il Ministro
della Salute On. Schillaci di intervenire per la
presentazione dei dati e illustrare i progetti
futuri.

Durante i 3 giorni pochi minuti sono stati

dedicati alle associazioni, e non tutte, ma

esserci, quando possibile € importante per per
ascoltare e intrattenere rapporti con tante persone che si conoscono.
L’Associazione Malati di Reni con Roberto Costanzi e Leonardo Loche insieme ad ASNET Sardegna con il

Presidente Bruno Denotti.

15 dicembre presentato il Registro Regionale Dialisi e Trapianto
Lazio RRDTL

Sintesi dei dati al 31/12/2022

Il 15 dicembre scorso a Roma presso la Sala Teatro (pad. 90) del Complesso di Santa Maria della Pieta,
si é tenuto il Workshop del Registro Regionale Dialisi e Trapianto Lazio - RRDTL: Rapporto annuale e
disuguaglianze socioeconomiche e di genere nella malattia renale cronica.

Il workshop € rivolto al personale sanitario che opera nei Centri Dialisi del Lazio e ai professionisti
sanitari dedicati alla gestione e trattamento dei pazienti con malattia renale cronica nelle diverse fasi

Il Registro contiene moltissimi dati riguardanti la dialisi, i trapianti, quasi tutti di interesse scientifico, ma
dal quale abbiamo tratto alcuni dati di interesse sociale che meglio possiamo comprendere.

Alla data del registro si contavano 97 centri dialisi pubblici e privati accreditati per 1.497 posti dialisi,
diffusi su tutto il territorio regionale, divisi in una tabella per distretto sanitario dove sono ubicati.

Sono in terapia con dialisi (prevalenti) 4.924 persone di queste 4.590 in emodialisi ambulatoriale e 334
in dialisi peritoneale domiciliare, poco piu del 6% totale, molto al di sotto della media nazionale del 10%.
Nel 2022 sono stati 861 le persone che hanno iniziato dialisi (incidenti).

Le classi di eta delle persone maggiorenni in dialisi ci danno uno spaccato della societa all’'interno dei

centri.

Classe di eta | Emodialisi ambulatoriale % Dialisi peritoneale domiciliare %

19-34 97 2,1 9 2,7
35-49 383 8,4 34 10,4
50-64 1.145 25,0 104 31,7
65-74 1.180 25,8 104 31,7




75-84 1.267 27,7 66 20,1

85+ 504 11 11 3,4

Totale 4576 328

Interessanti i dati sulla autosufficienza delle persone in dialisi, dalla quale si ricava che 1.720 persone il
35% hanno un grado di non autosufficienza.

Completa 3.184 (64,9 %)
Svolge solo alcune attivita, sia fuori casa che in casa 884 (18,0 %)
Autosufficiente solo nelle attivita domestiche 243 (5,0 %)
Necessita di aiuto sia in casa che fuori casa 468 (9,5 %)
Non Autosufficiente 125 (2,5%)

Nel 2022 sono decedute 732 persone in dialisi pari al 15,2 %
Chi vuole approfondire il report € scaricabile dal sito del Registro Regionale Dialisi e Trapianto Lazio.

Un commento e d’obbligo, il registro é stato attivato nel 1994, ovvero 20 anni fa, con DGR n. 7940/1987
affidandolo all’Osservatorio Epidemiologico Regione Lazio. La Legge Regionale n. 9 del 24 dicembre
2010, articolo 2 (commi 21-24), ha istituito il Registro Regionale Dialisi e Trapianto Lazio (RRDTL. Dal 1°
dicembre 2013 le attivita sono affidate al Dipartimento di Epidemiologia del Servizio Sanitario Regionale
(DEP).

Tutti i centri di dialisi pubblici e accreditati, i centri trapianto che hanno in carico persone in dialisi o con
trapianto renale sono tenuti alla raccolta aggiornamento ed invio dei dati per l'aggiornamento del
registro regionale al DEP, ma come si rileva da registro i dai non sono completi, ovvero vi sono strutture
che non inviano dati o inviano dati parziali. Da anni si segnala questa situazione, senza pero prenderne
decisioni conseguenti.

Una personale segnalazione sul luogo di presentazione, ovvero I'ex ospedale di Santa Maria della Pieta,
estrema periferia di Roma, con la presenza della Direzione Regionale, quasi simbolica. Non é un bel
messaggio che viene inviato agli operatori, alle associazioni e ai cittadini, quasi che un documento cosi
ricco di dati, raccolti con certosina esperienza da parte del DEP venga sottovalutato dagli organismi

politici e amministrativi che devono utilizzarlo per programmare e decidere la Sanita regionale.

Erogazione liberale
In ricordo di un familiare, un amico che non c'é piu.
Scegli di sostenere I’Associazione Malati di Reni con una
erogazione liberale puoi mantenere vivo il ricordo della
persona cara.
&3“995 IBAN: IT 31 Y 02008 05211 000007133840

i Per poter detrarre o dedurre lI’erogazione liberale occorre
che vengano inserite nel bonifico le generalita del donatore:
nome, cognome, indirizzo, C.F.




1° Febbraio Torino,
presentato in Italia il progetto del rene bioartificiale

La notizia, che sembra secondaria, per noi € molto importante, in
quanto dimostra ancora una volta I'interesse dell’'ltalia sullo studio e
sviluppo di tutte tecniche per superare quelle che oggi é la dialisi e
non solo.

Dal Primo al 3 febbraio si € tenuto a Torino, il 27esimo Congresso
“Patologia immune e malattie orfane 2023”.

Nel corso del convegno, Il professore statunitense William H. Fissell
ha presentato il progetto del rene bio artificiale. Impiantato nel
settembre scorso per una settimana sui maiali.

Il risultato, pubblicato su Nature Communications (del 29 agosto
2023), é stato ottenuto nelllambito del Kidney Project guidato da
Shuvo Roy, bioingegnere dell’Ucsf, e William Fissell, nefrologo del
Vanderbilt University Medical Center.

“Ci siamo concentrati sulla replicazione delle funzioni essenziali di un
rene”, ha spiegato il docente. "Il bioartificiale da noi ideato potra rendere il trattamento per la malattia
renale cronica piu semplice e migliorera la qualita di vita dei nostri pazienti. Speriamo che le macchine
da dialisi possano presto andare in soffitta”. Virgolettato da rainews.it/tgr/piemonte.

Il convegno é stato organizzato dal Cmid-Scdu Nefrologia e Dialisi dell’Ospedale San Giovanni Bosco
diretto dal professor Dario Roccatello, Centro Universitario di Eccellenza per le Malattie Rare,
Nefrologiche e Reumatologiche, membro di tre Ern (Malattie nefrologiche, Erk-net, Malattie
reumatologiche, Ern-Reconnect e Malattie Immunologiche, Rita-Ern) dell’Asl Citta di Torino.

21 Febbraio dal Giappone uno startup della ME1JI University
alleva maiali per fornire in futuro organi da trapiantare nell’uomo

Una nuova notizia di studi per superare la dialisi ed il trapianto
come Il conosciamo oggi arriva dal Giappone.

La startup PorMedTec ha annunciato la nascita di un maiale adatto
allo "xenotrapianto"”, una tecnica in base al quale gli organi prelevati
da animali di specie diversa vengono trapiantati nell'uomo.

L'azienda punta a iniziare gli studi clinici nel 2025 dopo aver
confermato che gli organi animali siano sicuri.

Nel settembre 2023, I'azienda aveva ricevuto la fornitura di cellule di
maiale sviluppate dall'azienda biotecnologica statunitense eGenesis
(gia conosciuta per gli studi e produzione di maiali geneticamente
modificati) utilizzando la tecnologia di "editing del genoma”
(modifica del genoma). Il sistema immunitario umano tende a non
rigettare questo tipo di organi suini.

E gia stato appurato che le scimmie alle quali erano stati trapiantati
reni di maiale sviluppati da eGenesis sono riuscite a sopravvivere

per circa due anni.

Hiroshi Nagashima, (professore dell'Universita Meiji, nonché scienziato e fondatore della PorMedTec che
da anni studia la possibilita di trapianti tra animali diversi), ha dichiarato: "Siamo finalmente giunti al via
per l'attuazione degli xenotrapianti in Giappone".

Il primo obiettivo dell'azienda per I'applicazione clinica € il trapianto di rene, per il quale c'é una grave
carenza di donatori.

Tuttavia, Il'applicazione pratica degli xenotrapianti richiedera sia una maggiore comprensione
dell'argomento da parte del pubblico, compresi i pazienti, sia la definizione di leggi e normative. (ICE
TOKYO)

Fonte notizia: Nikkei, 13 febbraio 2024 Agenzia ICE in parentesi le note di redazione



19 dicembre Roma “Nel labirinto della cura' presentato il XXI
rapporto sulle politiche della cronicita’ di Cittadinanzattiva

Nel labirinto della cura: é la condizione
in cui vivono i pazienti affetti da una
patologia cronica o rara, ma anche i
loro familiari e chi li assiste come
caregiver. Parliamo di quasi un italiano
su tre, 22 milioni con almeno una
patologia cronica, di cui 8,8 milioni
circa con una forma patologica grave; a
questi si aggiungono circa 2 milioni di
persone alle quali € stata diagnosticata
una malattia rara. La platea dei
caregiver familiari e invece
rappresentata da ben 8,5 milioni di
cittadini, che spesso rinunciano a spazi
importanti della propria vita,
lavorativa, sociale, affettiva.

A scattare una fotografia di questo
universo di persone e il XXI Rapporto di
Cittadinanzattiva sulle politiche della
cronicita, dal titolo “Nel labirinto della
cura”, presentato a Roma presso il
Ministero della Salute. Il rapporto nasce dalle interviste a 97 associazioni aderenti al CnhAMC
(Coordinamento nazionale delle associazioni dei malati cronici e rari) di Cittadinanzattiva e a 3552
pazienti con patologia cronica e rara, familiari e loro caregiver. Un focus & dedicato alle storie di
caregiver familiari, 170 persone che rappresentano il vissuto quotidiano, le difficolta e le esigenze di chi
assiste un familiare con una malattia cronica o rara, disabile o con un qualsiasi altro bisogno di
assistenza a lungo termine.

Roberto Costanzi nel suo intervento ha ricordato i disagi economici per potersi curate bene, con i ridotti
redditi delle persone anziane invalide alle quali viene rimodulata pensione di invalidita, nonostante
I'aumento delle spese sanitarie.

Otto le proposte presentate per affrontare i problemi:

1) Individuare i bisogni prioritari di ogni territorio per I'elaborazione dei piani di salute territoriale che si
attui attraverso il potenziamento della prevenzione, della sanita territoriale e delle cure primarie; le
scelte devono essere il frutto di un confronto costante con le organizzazioni civiche e le associazioni di
pazienti.

2) Accrescere l'attenzione verso le condizioni di fragilita, di tipo sociale, economico e psicologico,
garantendo lo stesso grado di assistenza a tutti i cittadini e il passaggio da una medicina concentrata
solo sul singolo a una medicina di comunita.

3) Aggiornare con cadenza periodica e ravvicinata, finanziare e monitorare i Livelli Essenziali di
Assistenza (LEA) su tutto il territorio. Applicare il decreto di nomina della nuova commissione LEA.

4) Prevedere verifiche sistematiche e periodiche sul recupero delle liste di attesa rendendo trasparenti le
informazioni sui modelli organizzativi applicati, sulle tempistiche e sui criteri di priorita.

5) Individuare e attuare modalita per affrontare la carenza del personale sanitario e far si che questo sia
sempre piu pronto a fornire risposte adeguate alla comunita.

6) Aggiornare il Piano Nazionale della Cronicita e monitorare il raggiungimento degli obiettivi previsti.

7) Dare piena attuazione alla legge 167/2016, “Disposizioni per I'avvio dello screening neonatale per la
diagnosi precoce di malattie metaboliche ereditarie”; emanare i provvedimenti attuativi previsti dal Testo
Unico sulle malattie rare, n. 175 del 2021; monitorare la realizzazione del Piano Nazionale Malattie rare.
8) Approvare in tempi brevi una normativa nazionale che riconosca il ruolo e i diritti del caregiver
familiare.

Il tavolo della prima sessione con I'On. Maria Elena Boschi



Continua l’'attivita di sensibilizzazione alla donazione degli organi,
tessuti e sangue da parte del tavolo delle associazioni della ASL
di Viterbo

Il 15 gennaio a Montefiascone

1 prima iniziativa del 2024 del

- 1 tavolo promosso dalla Asl di
1 Viterbo con le associazioni di

volontariato “Donazione
Educazione alla Salute”, (Ass.
Malati di Reni, ADMO, AVIS,
AIDO) per la sensibilizzazione
alla donazione degli organi,
tessuti e sangue.

Cosi tra i banchi, con la visione

del video Salvo e Gaia la
campagna promossa dal Ministero della Salute in collaborazione con il Centro Nazionale Trapianti, sorrisi
e mani alzate, gli alunni della quinta Elementare e seconda media dell’lstituto Paritario Comprensivo
"Santa Lucia Filippini" di Montefiascone hanno avuto la possibilitd grazie alla Dirigente Madre Superiora
Suor Emanuela Vanich e a tutti i loro insegnanti, di essere coinvolti nel nostro progetto: "Donare per
Donarsi" e nella promozione della Solidarieta e dei Corretti stili di Vita!!
Siamo piu che certi che porteranno un lavoro bellissimo per promuovere la Vital!!
Forse puo sembrare scontato ma quando parli ai bambini sull'importanza della Donazione di Sangue,
Organi, Midollo Osseo, assume un altro significato:
Sai che stai seminando il Futuro per altre persone!!
Durante I'incontro c’e stata la Presentazione del Concorso "Donare per Donarsi".
Per l'associazione Malati di Reni ha partecipato Patrizia Galeotti rappresentante dell’associazione nel
tavolo ASL. (Post e foto tratte da ADMO Viterbo)
.-_'h’..'ﬁ!
: ‘_'_:L,_',!
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Il 30 gennaio a Civita Castellana
I'AIDO ha festeggiato i suoi 50
anni presso la sala conferenze
della Curia della Diocesi a Civita

Castellana sezione comunale
“Rosaria Lombardi” insieme alle
associazioni del tavolo
“Donazione Educazione alla
Salute”, (Ass. Malati di Reni,
ADMO, AVIS, AIDO) per la
sensibilizzazione alla donazione
degli organi, tessuti e sangue.

Una iniziativa molto interessante

dove si & parlato di donazione e P ehathl s
trapianto, insieme alla dottoressa Teresa Riccini coordinatrice locale dei trapianti della ASL e con
testimonianze dirette.

Per I'associazione Malati di Reni ha partecipato la socia Rita Parsi.



Le riflessioni di Aldo Teoli
Per te che non conosci la dialisi

Questa riflessione di Aldo fatela leggere a chi non sa, a chi crede, vedendoci, che stiamo bene,
a chi pensa di non dover rinunciare a niente nella vita. Roberto

Per te che non conosci la dialisi.

Per te che non sai cosa significa ingrassare di 3 0 4
kg ogni due giorni per poi perderli in 4 ore.

Per te che non conosci la sensazione di restare su
un letto con due aghi nel braccio per 3-4 ore.

A te che non sai che per noi un bicchiere d'acqua
in piu & un peccato da scontare.

Per te che misconosci come ci si sente dopo aver
purificato il sangue a scapito dell'integrita del tuo
cuore.

A te che non puoi immaginare la debolezza ed il
vuoto che ti lascia la dialisi.

A te che pensi che noi siamo "guerrieri" sappi che
in realta siamo solo quelli, che non per propria
scelta si sono trovati a vivere una vita a meta e
che per 156 giorni € 630 ore I'anno condividono la
propria esistenza con wuna macchina che ti
permette di arrivare, in qualche modo al domani.
Ebbene io ti dico goditi ora la vita, perché é troppo
breve per pensarci non ti affannare per cose futili,
apprezza le piccole cose profuma sempre la tua

vita ringraziando il cielo che ne puoi disporne

- pienamente e liberamente!

Non ti buttare mai la vita € un dono da custodire gelosamente e da condividere sempre.

Iscriviti gratuitamente al canale YouTube
dell’Associazione Malati di Reni, potrai vedere filmati
datati e recenti quali ad esempio Francesca e Patrizia
che raccontano delle loro esperienze in dialisi e con il
trapianto.

(11| Tube




EUROPEAN TRANSPLANT SPORTS CHAMPIONSHIP
LISBON 21 — 28 2024.

®
transplant
sport Italia

allenati a rinascere

e

- =

Sta per iniziare il Campionato Europeo di Sport Dializzati e Trapiantati a Lisbona.

Dopo due anni dall’ultimo appuntamento ad Oxford, le federazioni europee sport trapiantati e dializzati
(ETDSF) e trapiantati cuore e polmone (EHLTF) con il comitato organizzatore locale (LOC) riuniscono la
comunita dei trapianti e le persone in dialisi di tutta Europa per una settimana ricca di gare sportive.
L’evento si terra a Lisbona in Portogallo dal 21 al 28 luglio e noi di Transplant Sport Italia stiamo
riunendo tutti gli atleti per formare le squadre nazionali che rappresenteranno I'ltalia durante la
competizione.

Transplant Sport Italia € un’associazione sportiva nazionale che si occupa di coordinare, proprio durante
queste manifestazioni, le societa di varie discipline sportive a cui sono iscritti atleti dializzati e trapiantati
d’organo.

Se sei interessato ti chiediamo la cortesia di compilare senza impegno il form sottostante per consentirci
di poter programmare e coordinare I’evento nel miglior modo possibile.

La natizia e il form possono essere trovati nelle pagine FB dell’associazione Malati di Reni e di Transplant
Sport Italia
https://www.transplantsportitalia.org/preiscrizioni-lisbona-2024/?fbclid=IwAR1Ak9BBofgJFgxPelm-
0OZWQ-hDc3DNuzZYO8HKX98xVd90J5tOHWK7wv-Ig
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E possibile fissare video chiamate %Whatsfpp

Un aiuto concreto a chi occorre:

Sabrina Ciccioriccio Professional Counselor iscritta S.1.Co. (Societa Italiana
di Counseling)

Counseling Psicosomatico Integrato e a Mediazione Artistica
Studio Roma Telefoni 0688373811 - 0688373820
E mail sabrina.ciccioriccio@gmail.com
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e la tua firma nella
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Grazie.
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