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GENTE COME NOI VIVE!

King K. 1997

Malattia Cronica

Rappresenta 80% delle malattie che colpiscono le popolazioni
occidentali.

Cause principali: sedentarieta, alimentazione scorretta,
inquinamento, aumento dell’eta.

Vivere con una malattia cronica porta il paziente a fare i conti con
un’esperienza che lo coinvolge sia sul piano fisico che su quello
psicologico, in un clima di incertezza ed ansia per il suo futuro.
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Malattia Renale Cronica

La MRC negli ultimi anni ha visto una crescita esponenziale a livello
mondiale ed e riconosciuta dall’organizzazione Mondiale della
Sanita, come un problema di salute pubblica globale che si
prevede aumentera del 17% nei prossimi 10 anni.

Oggi in Italia si attesta al primo posto tra le malattie croniche e
coinvolge il 7% circa degli uomini ed il 6% delle donne, per un
totale di 4/5 milioni di persone ( SIN marzo 2016 ).
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Malattia Renale e Dialisi

* la perdita della funzione renale e l’inizio del trattamento sostitutivo
richiedono al paziente nuovi adattamenti

* la Dialisi e il Trapianto Renale sono terapie altamente invasive che
richiedono molto tempo e nuove abilita da dedicare alla cura di sé

* 'assunzione di farmaci ogni giorno, l'osservazione di diete
alimentari rigorose con restrizioni idriche sono spesso difficili da
osservare.
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Malattia Renale e Dialisi

La malattia non e eliminabile in quanto cronica, pertanto il
malato in dialisi va aiutato a riformulare un nuovo concetto

d’identita con accettazione della terapia a lungo
termine,convincendosi che seguire le cure avra degli effetti

benefici, fino ad

“arrivare ad assumersi e condividere la responsabilita della cura
e del proprio stato di salute ”

ASSAL 1999
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Malattia Renale e Dialisi

Il paziente deve affrontare un percorso in cui lo si informi in modo
corretto, preciso e costante, della malattia e della cura, aiutandolo
a comprendere cosa sta succedendo e quali sono i comportamenti
che aiutano a star bene.

La nostra Associazione gia nel 1976 con la stesura dei :
“ Diritti e Doveri del malato cronico ” raccomandava I'importanza
per il paziente di essere informato, educato poiché

“il paziente che ha capito e colui che si cura al meglio”

F. Pellini 1977
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Educazione Terapeutica

E’ un processo continuo, integrato alle cure e centrato sul
paziente, finalizzato ad aiutare i pazienti e i suoi familiari a
comprendere la malattia e il trattamento, cooperare con lo
staff curante.

L'educazione terapeutica rende il paziente capace di acquisire
e mantenere le risorse necessarie per gestire in modo ottimale
la sua vita con la malattia.

Sono sempre piu numerosi gli studi che mostrano come i
programmi di Educazione Terapeutica producano outcomes
positivi sia clinici che psicologici e migliorano la qualita di vita
dei pazienti.
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ANED

Associazione Nazionale Emodializzati
Dialisi e Trapianto - ONLUS
Medaglia d'Oro al Merito della Sanita Pubblica

L'Associazione Nazionale Emodializzati Dialisi e Trapianto ONLUS,
fondata a Milano dalla Dr.ssa F. Pellini nel 1972 ed insignita della
Medaglia d’Oro della Sanita Pubblica, da 45 anni e il primo
sostegno per i malati nefropatici in Italia e vanta migliaia di soci in

tutta la penisola.

Tra gli obiettivi statutari di ANED, I'informazione del paziente, e da
sempre uno dei piu importanti.
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ANED e L'Educazione dei Pazienti Nefropatici

Gli strumenti messi a punto in questi 45 anni di vita dell’Associazione,
(il foglio informativo, le guide alla dialisi, al trapianto, alla
alimentazione, il campo-scuola, etc..)
realizzati con la partecipazione dei massimi esperti in campo
Nefrologico Italiano, rappresentano un punto di riferimento per i
nefropatici Italiani e i loro familiari.

Da un anno a questa parte abbiamo accolto la richiesta, sia dei
pazienti che degli operatori sanitari,
di svolgere riunioni informative - educative congiunte.
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Le Domeniche di ANED

Sono incontri organizzati dalla nostra Associazione con i
Direttori e Coordinatori Infermieristici delle maggiori U.O. di
Nefrologia e Dialisi Italiani.

L'incontro e caratterizzato dalla presenza di Nefrologo,
Dietista, Psicologo, Infermiera e si affrontano i
comportamenti che aiutano a stare bene: la dialisi, |la
donazione e il trapianto, I'alimentazione, I'aderenza ai
farmaci, la gestione delle reazioni psicologiche e I'attivita
fisica.

Agli incontri partecipano pazienti dializzati, in lista d’attesa e
trapiantati con relativi familiari.

Al termine viene consegnata la guida che riporta gli
argomenti trattati.
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CONCLUSIONI

“Le Domeniche di ANED ” accompagnate dalle Guide Educazionali
ANED, rappresentano oggi nel nostro Paese un importante
programma di Educazione Terapeutica per i malati nefropatici che
molto si avvicina al programma

“Gente come noi vive ! ¥ della National Kidney Foundation,
convinti che queste informazioni aiuteranno i pazienti a gestire
meglio la loro patologia renale, li aiuteranno ad “accettare” la
malattia e a trovare la giusta motivazione per I'aderenza nel tempo

alle prescrizioni mediche.
King 1997
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CONCLUSIONI

Alla luce dei risultati si sta mettendo a punto uno studio
osservazionale per verificare i parametri che migliorano dopo
I’intervento educativo:

sintomatologia, ricovero, parametri biochimici del sangue come
potassio e fosforo, indicatori di aderenza all’alimentazione etc...

Ci auguriamo di poter estendere il programma per arrivare a piu
malati possibili convinti oggi piu che mai che

“Il paziente che ha capito e colui che si cura al meglio”
.. e collabora con il team di cura. F.Pellini 1977
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UN PROGETTO PROMOSSO
DAL CENTRO NAZIONALE
TRAPIANTI

in collaborazione con

ANED

ASSOCIAZIONE NAZIONALE EMODIALIZZATI
DIALISI E TRAPIANTO - ONLUS
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SANITA - ELIMINIAMO GLI SPRECHI. QUELLI VERI

([ nostro sistema sanitario pubblico é stalo
i piu-occasionl considerato di‘.ur;‘
zazione Mandiale della Sanitd [OMS/ uno
dei migliari al mando, Le ragioni di questa
affermazione sono da ricercare we.’x"umra'
salismo lcure gratuite a tutti i cittading] e
amento mediante (a fiscalita gene,-‘a!e
anité é finanziata in base al reddito di
uno), A loro volta i livelli essenziali di
assistenza [LEA| dovrebbero assicurare le
prestazioni seconda | principi dellappro
priatezza e dell evidenza scientifica, in modo
upiforme sul territorio nazionale

Tutta bene, dunque? Come si Nava,
bene sl, tutte no: La pratica daf tagli linea
ri delle risorse, inaugurata da Tremonti ma
non abbandonata da Renzi, sta mettendo a
rischio (nlera sistema sanitario, peggio-
rande {3 situazione anche di quelle realla
che finara erano riuscite & garantire buoni
I di assistenza

Per questo Aned fa e fara sentire la propria
vace contraria alla riduzione indiscriminata

TRAPIANTI 2014: IN AUME

Partendo da |
sull'atlivits di do
it Diret

ti di rene
alla Rete Nazio

02 d.ill.,rlw pre
'pl ga |l Dott. Nanni Costa "I dati in pr e
er | 2014, aggiornati al 30 se
1 1 pazienti trapiantati
contro | 2841 nel 2013; gli organi trapianta-
ti sono stati 3117 nal 2013 contro 1 3148 de
20047 It Direttore dal CNT pre
che "per il rene ndo { dati in protezione
agglornati al 30
contro 1501 del 2013", | paz
sta sono, al 30 giugno 2014, 6,
ro sovrapponibile a quello del

lizzati contro

tiscrith inli

7 un nume-

5COrsoanno

della spesa, sestenenda tutte le aziani rivol
te alla difasa del postro sistema di welfare
pubblico & universalistice.

Questo non wuel dire che Aned non sia con-
sapevole del fatto che Jn sanita esistono
sprechi da condannare e combattere. Nelle
condizioni attuali, ad esempio, un'efficace

lotta agli sprechi polrebbe conlribuire in

modo decisivo ad arrestare (8 riduzione dei
ad interrompere Il processa in alto
cheé impone ai malafi - compresa | cronicl

('esborso sempre maggiore di risarse per
sonali, per garantirs| cure adeguate, In una
fase economica stagnante la eliminazione
ch entare, quind), una leva
per (7 salvaquardia del sistema
fu’:m e, addirittura, per il suo miglioramen-

0. Sembrerebbe un assimaro, ma non €
cosl, Un esempio, & suo made illuminante, &
dimastrata dal fatto che eliminare o nd'.’lr

qli sprachi significa ad esemy
e (3 sicurezza del p

5ali-

glor parte di questi pazienti sone
lista di at un trapianto
di rena (6.738]. Per quest pazienti il tempe
medioin lista d attesa € di orea 3,
Molto importante ai fini di una valutazione
del e la qualita def trapiant
effettuati In talia "nel 2017 Foutcome del
trapianti tallani @ superiore o paragonabi
e al principali Paes! europ
tiato dal principall registn internazionall
| dabi pubblicati dal Centro I\.a. onale fra
planti sulla qualita e risultat
di trapianto di re

per ricevers

annl”

sistema e an

ome eviden

2lente & del §7,

dellorgano &

d
de

sarimento soclale,
Per informazioni piu dettagliate consultare il

sito www.trapianti.salute.gov.it

ARLES. Calve Sediin SCIETIIN

DIALISE E TRAPANTO - ONLUS, Medaglia d'Gro o Morito deile Senith Pubbl

t/e postale 22095204, Cadice Fiscate: 01011

Zioni noh appropriate che generane danni al
paziente. Sprechi da colpire sono nintraccia
bili anche pell'eccessiva frammentazione
del servizio sanitanio.
intenti a difendere | propri budget di spesa,
tutti insieme incuranti del fatto ch
na producendo inacce rrab4 a.wqunu‘an g
Ira i cittadini, mentre st
meni di corruzione e di clientelisma

Come non sottol infatti l'antita eco
namica raggiunta dal “malaffare
si stima che 13 sola corruzione ha raggiunto
un costo di é miliardi euro allanno, Per ng
parlare delle infiltrazioni di stampo mal
se aree del paese, non ully

@ slato .Pn..nuam ancoyg

Ventl divers: sistemi

insanita

Continua a pag. 3
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ANED

DA OLTRE 40 ANNI A FIANCO DEI MALATI DI RENE
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Quando nel 1572 la dialisi e i
Ligpien o #7810 aneord ur man-
tlo paco conasclso, una donna
slraordinarie, Franca Pel
d ANED {Associazione Nazio-
nale Ernodial zzati - Didlisi & Tra-
panto - Onlus), che da allora
3 ¢l riferimento
non sole per i paziaati, ma an-
che oer lo sviluppo del's nefro-
legia. In queqli anni infatt 5=
i sorta di “mirgcole
per i malati di rene, prima de-
stinati a morre: da una parte
meadici e infermieri misero &
punte una tecnica (la dais) che
permetieva di salvare vite uma-
ne, ¢ dai ah aA nizio e

ANED

Medaglia d’Oro al merito della Sanita
Pubblica nel 2003, ANED da 41 anni &
impegnata nella sensibilizzazione

dell'opinione pubblica e delle istituzioni sil tema delle
nefropatie, patologie in costante aumento nel nostro Paese

vita rivole &l monitoraggio dells
rete nefrologica e all:
dia dei diritti dei pzzient; diritt
it grazie alle battagle af-
frontate in questi lunghl gnni,
per I'cttenimenta delle tutele
sanitarie, assistenzial e sociali,
alla qualita della vi-
ta, alle relazion: social ¢ al la-
COME PEr £5EMpic:

esenzione allz spesa sanitariz

ASSOQIAONS
NADONAL
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tare meglio”

Inalte “ogni pazieate ha Il do-
were di ricercare tutte le infor-
mazioni che consentano la ge-
stione responsabile dela propria
condizione marbasa®, perché
"si ha il dovere di adattare Iz
malattia alla vita & non la vita
alla malattia”.

Malaltia rencle e trattamento
dla itico |nfa ti, s0n0 situazioni

dela cure, per poi diventare gu-
tonomi e collabaranti con o
staff curente, che da perte sua
ha il covere d dare cure di qua-
lit3, ascoltare le attese e i timori
del malate, tener conto delle
sue credenze @ aiutarlo nel pro-
8550 ¢i tazione e adatte-
mento.

Gli strumenti che gl operatari
sanitan hanno a disposizione per
o qgnitosa qualitd
divia dl malelo cronico sono fa
ne ' ziute e |'educa
lerapeutice, intesa come "l'arle
are gli adulti malati ad ap
dere nuovi comportamenti
@ a trovare la motivazione per I
cambiamento”. £ uno strurmen-
to ritenuto agg fondamentae
nella cura del oaziente cronico
2 in dialisi ma, purtzappo, an-
cora troppo spesso, |'esperienza
attuale mostra come megici ¢
infermier tendano a comunicare
col paziente elencandc le cose
fare e non fa

le .:pprnarlate capacity neces-
sare alla gestione quetidiana
sua melattia

e APpiIaMente cimoslie-
to che la collaborazione wra il
paziente e la propria famiglia
con || medico di base, il nefro

W ['analsi delle esigenza Lerri-
tariali, nel tantativo ai dare al
oaziente le possibilita di recarsi
al Centra Diaiisi piu vicina pos
sivile gl vroprio domiclo;

B | potenziamente e ".'.piaml
ganizzando incontr, ¢
aibatit ed elaborande materiale
nformativo, per promuovere la
donazione degli ergani, parte-
apando anche alla Consulta lec-
nica Permanente dei Trapianti,
oresso il Centro Nazionale per i
Trapianti, con il compito di svol-
gere funzion consultv
disporra gli indiriz7i tecrica-ope-
ratwi per lo svolgimerte delle
attivita di prelievo e di tapiantc
di organ.

ha ANED & presente non sele
alvello nazonale, ma anche a
ivello internazionzle e mond ale
Lremile glcuni evenl sporlivi a
Ul partecipa la snuadra d ANED
e 1992 & sequile
1 grande Intuizione:
‘importanza dell esercizio fisice
aeri malati in dialisi e per 1 tra
oigrtati, come strumento di pie-
nainsermento sociale e di ado-
zione di stil: di via adeguati.
Qan anne vengono organizzati
Giothi Nazional per dislizzati
@ trapiantati, QUESTanno si sone
svolti 3 Grossete dal 14 al 16
Giugno, inoltre 13 squadra ta-
lana de: trzpiantati d'organe ha
oartecioato alle climpiadi Mon-
diai ;.vohe, a Dum" in Africa
s sport,
nsicrne a 5.000
enignti de llle

| monda.

ANED egg si trova con questa




Guide informative

QUANDO | RENI SONO MALATI

Vivere al meglio
con l'insufficienza renale

ANED @

agkn N Yall
Dialisi ¢ Trupianto - ONLUS
fintig e 4'Ovo ol Mertr delia Samed Pald

SERVIZ! D4 DIALIS
.

TRAPIANTO RENALE
ITALIANI
AL | MARTO 2013

EMODIALISI

{CONPORTAMENTI CHE NUTINS LATARE AFNE




Guide informative

Da oltre 40 anni
a flanco dei malati

per
prevenire le malattie renali
fare una buona cura dialitica
promuovere
la donazione d’organi e il trapianto

Y Wea
ANED difende la salute di tutti
Anche la tua!
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Manerba del Garda
CAMPOSCUOLA

Per affrontare | temi dellAlimentazione e
dellEsercizio fisico, per imparare a vivere
meglio la Dialisi e i1l Trapianto.




ANED

3 . Nazionale Emodializzati
Ihializi & Trapianto — ONLIU'S
Medagpha 80w al Mertto della Souieh Fubblica

Incontro con: Nefropatici, Dializzati, Trapiantati,
Familiari & Operatori Sanitari del Settore

Domenica 29 Gennaio 2017
Ore 09.30
Ospedale “don Tonino Bello” - MOLFETTA
Sala Riunione -V Piano

Si parlera dei comportamenti che aiutano a stare bene in dialisi e col trapianto:
alimentazione, farmaci, aspetti psicologici e diritti socio sanitari.

Conduce : Dr.ssa F. D'ELIA
Saluto delle autorita

Programma:
Ore 930 Aspetti organizzativi del Centro Dialisi di Molfetta F.D'ELIA/ E. TURI

Ore 10.00 Alimentazione in dialisi F. CANNITO
Ore 1030 Il trapianto di rene: aderenza alla terapia P. GIANGREGORIO
Ore 11.00 Aspetti psicologici e reazioni emotive V. PARIS

Ore 11.30 ANED: Una storia di conguiste e
Difese dei nefropatici lunga 43 anni R. COLAGIACOMO

Ore 1200 La Voce dei Pazienti : Discussione / Problematiche
Elezione delegati
Distribuzione delle Guide informative: Emodialisi, Dialisi Peritoneale, Trapianto Renale

ANED da oltre 40 anni affronta quotidianamente i
problemi dei malati di reni in tutta Italia.
Oggi, piu mai;sicimo chiamati a fare prevenzione e
informdizio dere il diritto di cura.

ANED. ASSOCIATIONE HAZIONALE FMODIATTZFATI - DIALIE] B TRAPTANTO - OHLUS
20121 MILANO - VIA HOEPLL 3 - Tel. 02.505.79.27 - Fax 02 854 439 - Cod Fisc. B01011701 59 - warw.2med-onlns it - segreteriamed-calns it
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GRAZIE PER L’ATTENZIONE



