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Presentazione del libro

Non esiste trapianto senza donazione, non esiste un “ricevente”
senza un “donatore”. Trapianto e donazione sono facce diverse dello
Stesso percorso.

I1 dono di un organo ¢ il seme di una nuova vita, il ritorno a una
esistenza finalmente completa ¢ libera dalla malattia.

Se la donazione da vivente da parte di una madre, un padre, un
fratello o sorella ¢ quasi un atto “dovuto” una spinta inevitabile dettata
dall’affetto profondo, la donazione da cadavere ha un carattere
caritatevole che necessita coraggio, spirito di partecipazione collettiva,
elevazione morale.

Ogni volta che si partecipa professionalmente ad un nuovo
trapianto non ¢ possibile non pensare a chi ha donato e al doloroso
travaglio interiore dei familiari che hanno acconsentito all’espianto. Il
processo emotivo di sublimazione che conduce il senso di perdita alla
necessita di donare una nuova opportunita di vita ¢ sempre un atto
commovente.

Questo libro parla di tutto questo, in modo semplice e accorato,
attraverso il racconto di esperienze di trapianto vissute in prima persona.
La speranza piu sincera che ha animato questa iniziativa come altre
precedenti, ¢ di contribuire alla “cultura della donazione” in modo
semplice e diretto, prediligendo 1’esempio concreto dell’esperienza
vissuta alla descrizione retorica dei percorsi trapiantologici.

Giovanni Manca Rizza



Il nostro gruppo

Chi siamo



PROLOGO

(perché avvenga ... una donazione!!!)

Esperienza di malato...

Negli anni di malattia in cui incubi feroci mi hanno tenuto
compagnia mi hanno sollevato le parole forti e silenziose di chi ha
vissuto vite ben peggiori.

Con il loro racconto mi hanno teso la mano proprio quando stavo
affogando e mi hanno indicato una via d’uscita, proprio quando mi ero
convinto di essere ormai una persona finita...

Mi sono reso conto che aiuta solo la bonta senza tanti discorsi,
senza se e senza ma, il semplice gesto di un essere verso 1’altro essere.

Ora ho fiducia e credo nel bene, sguardo di occhi negli occhi,
strette di mano con mano, nutro speranza che il racconto di storie possa
spingere a salvare quanto di umano ci sia, ¢ la spontanea donazione di
parte di s¢é comunque essa sia possa esprimere il segno tangibile della
bonta... e un altro essere umano riprendera a vivere.....

(B.C)



La nostra missione

Vicini nella malattia renale cronica

Un percorso insieme: conoscersi per curarsi

"Quando sei costretto a percorrere una strada stretta, sconnessa, in salita, magari al
buio, con tante incognite dietro 1’angolo...vorresti avere qualcuno al tuo fianco per aver un
po' meno paura,essere forte, conoscere, domandare. ..per non essere solo".

La malattia renale cronica avanzata, dopo lo sbandamento iniziale e il senso di
rifiuto e di ribellione che ha provocato, va accettata anche sapendo che "nulla sara piu
come prima".

L’idea di ricominciare da capo spaventa, terrorizza chiunque anche perché alla
sopravvivenza nei giorni che verranno, non sempre corrispondera un reale miglioramento
della qualita di vita.

Con il tempo i disturbi della malattia diventano piu gravi, permane il senso
d’incertezza per il futuro e i cambiamenti imposti alla vita quotidiana (negli aspetti
professionali, sociali e familiari) rendono precario 1’equilibrio psico-fisico di qualsiasi
persona.

Una terapia sostitutiva renale allontana la minaccia del pericolo di vita ma impone
uno sforzo di adattamento quotidiano non indifferente: bisognera lottare per una "nuova
normalita" e ricercarsi un nuovo equilibrio.

In queste situazioni c’¢ il rischio di sentirsi inadeguati, di isolarsi, di perdere il
coraggio per andare avanti. Quando una patologia diventa cronica e grave richiede
interventi di cura impegnativi e prolungati nel tempo ma soprattutto impone relazioni piu
intense e approfondite fra il personale sanitario e il paziente.

Noi pero sappiamo che ogni paziente € "unico" con dei valori tutti da scoprire percio
vogliamo conoscerci per prenderci cura cio¢ costruire una relazione finalizzata a
migliorare le tue condizioni di vita, partecipare attivamente insieme promuovendo le
risorse individuali disponibili ("sapere, saper essere, saper fare").

Questo ¢ un momento importante della tua vita e probabilmente non hai voglia di
sentir parlare della tua malattia ma conoscerla e collaborare con noi, pud aiutarti a star
meglio, superando le piccole difficolta di ogni giorno.

Noi come Team nefrologico cercheremo di dare aiuto e sostegno a te e ai tuoi
familiari per non farti sentire mai solo con la tua malattia: saremo come una piccola grande
famiglia in cui un sorriso e una mano tesa non mancheranno mai. Crediamo infatti che
occuparsi di salute serve a diventare migliori: uscire da se stessi per guardare agli altri e al
mondo.

Dr. B. Catania



Giudizio del Prof. Claudio Ponticelli

Caro Catania,
non posso che complimentarmi con Lei ed i Suoi collaboratori. Che
bello sentire un gruppo coeso ricco di entusiasmo e proteso al bene del
malato!

State portando avanti un'iniziativa meritoria che deve rappresentare
un modello per una comunita nefrologica che appare troppo spesso
portata all'autocommiserazione e all'attesa passiva di qualche intervento
"esterno" che possa risolvere i molti problemi dei nostri pazienti.

Grazie per avermi fatto conoscere la vostra proposta. Spero di
potere incontrare personalmente Lei ed i suoi collaboratori in occasione

di qualche congresso.

Con stima
Prof. Claudio Ponticelli

Viso di Signora

Collezione privata. Platania (CZ)



Cosa facciamo

Il nostro gruppo nefrologico medico infermieristico tratta:

* 65 pazienti in emodialisi suddivisi in tre turni (mattino, pomeriggio e notte
quest’ultimo turno in assistenza limitata)

. pazienti acuti dei reparti e del PS
« 4 pazienti in emodialisi domiciliare
* 16 pazienti in dialisi peritoneale

* 22 pazienti nel follow up nefrologico del post trapianto

Inserisce in lista attiva trapianto i pazienti candidati e li mantiene
in lista attiva in due centri (uno in Regione Toscana e uno fuori regione)

Effettua visite prenotate CUP riguardanti la malattia renale
nell’ambulatorio nefrologico nei giorni di lunedi, mercoledi e venerdi
mattina assicurando la consulenza dietologica

Svolge i controlli delle malattie glomerulari e della malattia renale
cronica avanzata fino all’ambulatorio del pre dialisi con consulenza

psicologica

Collabora con i colleghi della Rianimazione e della terapia
intensiva cardiologica per i trattamenti di dialisi continuativi in urgenza

Esegue consulenze nei reparti e per il Pronto Soccorso

Assicura la guardia attiva di giorno e la reperibilita notturna e
festiva.



La regola delle tre "S"

Per la stampa le notizie che fanno piu ascolto o sono piu seguite
rispondono alla regola giornalistica delle tre "S":

* sangue
e soldi
* SEesso

noi oggi infrangiamo le regole e diamo importanza ad un'altra "S" di

S olidarieta.



Preparazione all'evento

Appunti da proporre e discutere con Carlo Alberto giovedi ore 15

Data da far coincidere con GIORNATA MONDIALE DEL RENE
INDIVIDUARE LA SEDE ...... ??? Un’idea di Cristina Venturi
Coinvolgimento di pazienti trapiantati e donatori prevalentemente usl
Nordovest con invito di partecipazione a tutti i primari nefrologici in
modo che mandino almeno un rappresentante per USL.

Coinvolgimento della SCUOLA: ma ormai siamo in ritardo !!!!
Sensibilizzazione scolastica

- la donazione biologica una battaglia civile

Compito scritto: "Essere al mondo significa anche dare: il trapianto”.
Premiazione

La sensibilita di una preside:

Oggetto: Partecipazione al concorso

Nel corso del recente Consiglio di Istituto

avvenuto in data 20 Febbraio 2017, ci si € resi

disponibili ad organizzare un incontro con i medici esperti ed

iragazzi delle classi 2" della nostra scuola, al fine di

sensibilizzare gli alunni su una tematica cosi importante,

quale quella delle donazioni.

Tuttavia, il Consiglio ritiene non fattibile la partecipazione

al concorso, che richiede la produzione di un elaborato

da parte degli alunni in un periodo dell’anno gia particolarmente intenso
dal punto di vista didattico, considerata anche la ristrettezza dei tempi.
Cio non toglie che estenderemo 1’invito per la partecipazione all’evento
che siterra il 12 giorno Marzo presso 1’Ospedale Lotti di Pontedera,
dove gli alunni potranno intervenire insieme alle proprie famiglie.
Ringraziandola per aver pensato alla nostra scuola per un’iniziativa
cosi importante, Le chiedo, per gli anni a venire, una comunicazione piu
tempestiva, al fine di poter organizzare il tutto nel migliore dei modi.
Resto in attesa per poter predisporre 1’incontro presso 1’aula magna del
nostro istituto.

Cordiali saluti

(sara per il prossimo anno).
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Saluti di Valentina Molese

Carissimo,
ti ringrazio per questa bella e costruttiva proposta, che apprezzo
moltissimo.

La sensibilizzazione della popolazione al tema della donazione ¢ a
mio avviso elemento assolutamente essenziale per consentire che la
donazione sia veramente una occasione per realizzare un progetto di
vita, ¢ non un momento di travaglio per i congiunti che gia stanno
vivendo un lutto spesso improvviso.

L'incontro con famiglie che avevano gia affrontato questo tema e
che avevano chiara la volonta del potenziale donatore consente senza
dubbio un percorso donativo migliore in termini di relazione umana e di
processo assistenziale.

Sulle strategie migliori per sensibilizzare i nostri concittadini
senz'altro le associazioni hanno l'esperienza ¢ le competenze idonee a
consigliarci.

Mi permetto solo di osservare che sarebbe bene che fossimo noi ad
andare in mezzo alla gente, scegliendo una localita pit prossima alla
cittadinanza.

Saro lieta di poter collaborare per quanto in mia facolta alla riuscita
di questo evento.

Spero di sentirti presto

Un caro saluto

Valentina Molese
Coordinamento Trapianti Versilia
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MAGLIETTE IN STAMPA

autore Giovanni Buti paziente trapiantato renale dona il
rene la moglie Francesca
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Le locandine

Un grazie all’Amministrazione USL e in particolare all’Ufficio
Tecnico del geom. Bascherini e a Martini Alessio
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Inizio

Giovanni Grazi direttore della medicina di Volterra e della dialisi di
Volterra e Pontedera

Presentazione

Oggi 12 marzo 2017 ¢ una giornata di festa per noi dell'U.O.S.
Dialisi di Pontedera Usl Nordovest perché viviamo insieme la Giornata
Mondiale del Rene e delle Donazioni facendo parte del progetto Toscana
Capitale della Donazione in collaborazione con le associazioni del
tavolo presente presso 1’Organizzazione Toscana Trapianti.

Abbiamo voluto dedicare questa giornata alle Donazioni
associandola alla Giornata Mondiale del Rene per dare alla
manifestazione un alto valore civile e sociale.

L’obiettivo ¢ vivere una giornata insieme per promuovere salute e
informazione sulla cultura della donazione di organi partendo
dall’esperienza vissuta dai trapiantati renali.

I risultato dovra essere quello d’incentivare gesti di solidarieta
come la sottoscrizione di un testamento sulla donazione. Il comune di
Pontedera si ¢ dotato di recente di un Centro nell’Ufficio Anagrafe per
raccogliere il consenso alla donazione nel momento del rinnovo della
carta d’identita: segni particolari “donatori di organi”.
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Questo progetto di vita consente di stringere idealmente le mani al
nostro prossimo. E’ tale la forza delle mani che si uniscono da poter
donare anche il cuore. Con la donazione si permettera ad una persona
malata di cambiare totalmente I’esistenza come in una rinascita,
mediante il trapianto.

Aderire al testamento umano sulla donazione, consente ai congiunti
di affrontare il percorso del distacco, come attuazione di una volonta
testamentaria, semplificando in termini di relazione umana, il processo
assistenziale conclusivo.

Quest’anno siamo solo Usl Nordovest ma speriamo che la nostra
esperienza sia imitata dalle due altre grandi Usl della Toscana in modo
che diventi un’unica data Regionale per le donazioni assieme alla
Giornata Mondiale del Rene.

In programma c’¢ di coinvolgere per tempo i Provveditorati
Scolastici in modo da sensibilizzare gli alunni delle scuole superiori. In
futuro ¢’¢ in animo di estendere I’iniziativa ad altre Regioni italiane.
Sono state gia contattate la regione Calabria e il Trentino Alto Adige.
Tutto il lavoro della giornata comprendente testimonianze scritte e
fotografiche, sara raccolto in un opuscolo divulgativo sponsorizzato dal
Cral Ugo Del Rosso di Pontedera.

IL CENTRO DELLA MANIFESTAZIONE SARA'

il racconto dei pazienti trapiantati e dei loro familiari: il loro vissuto
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Sporting Club di Pontedera
via dell’Olmo 63
domenica 12 marzo 2017 ore 9

L’U.0.S. DIALISI DI PONTEDERA
ORGANIZZA
IN OCCASIONE DELLA FESTA MONDIALE DEL RENE

UNA GIORNATA DELLE DONAZIONI
CON MUSICA, VERNACOLO, SPORT

Programma

ore 9 — 9,30 Accoglienza - screening per le malattie renali —
magliette della manifestazione — (Coordinatore Giovannino Manca,
collaborano Sonia, Sabrina, Flavia, Barbara Baldi, Claudia Gelli)

Presentazione della manifestazione

Oggi ¢ una giornata di festa per 1’Usl nordovest perché viviamo
insieme la Giornata Mondiale del Rene e delle donazioni facendo parte
del progetto Toscana Capitale della Donazione in collaborazione con le
associazioni del tavolo presente presso 1’Organizzazione Toscana
Trapianti.

Abbiamo voluto dedicare questa giornata alle donazioni
associandola alla festa mondiale del rene per dare alla manifestazione un
alto valore civile e sociale.

L’obiettivo ¢ vivere una giornata insieme per promuovere salute e
informazione sulla cultura della donazione di organi partendo
dall’esperienza vissuta dai trapiantati renali.

Il risultato dovra essere quello d’incentivare gesti di solidarieta
come la sottoscrizione di un testamento sulla donazione.

Il comune di Pontedera si ¢ dotato di recente di un Centro
nell’Ufficio Anagrafe per raccogliere il consenso alla donazione nel
momento del rinnovo della carta d’identita: segni particolari “ donatori
di organi”.

Questo progetto di vita consente di stringere idealmente le mani al
nostro prossimo.

E’ tale la forza delle mani che si uniscono da poter donare anche il
cuore.

Con la donazione si permettera ad una persona malata di cambiare
totalmente 1’esistenza come in una rinascita, mediante il trapianto.

Aderire al testamento umano sulla donazione, consente ai congiunti
di affrontare il percorso del distacco, come attuazione di una volonta
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testamentaria, semplificando in termini di relazione umana, il processo
assistenziale conclusivo.

Quest’anno siamo solo Usl Nordovest ma speriamo che la nostra
esperienza sia imitata dalle due altre grandi Usl della Toscana in modo
che diventi un’unica data regionale per le donazioni assieme alla
Giornata Mondiale del Rene.

In programma c’¢ di coinvolgere per tempo i Provveditorati
Scolastici in modo da sensibilizzare gli alunni delle scuole superiori.

In futuro c¢’¢ in animo di estendere I’iniziativa ad altre regioni
italiane, sono state gia contattate la regione Calabria e il Trentino Alto
Adige.

Tutto il lavoro della giornata comprendente testimonianze scritte e
fotografiche, sara raccolto in un opuscolo divulgativo sponsorizzato dal
nostro Cral Ugo Del Rosso di Pontedera.

Saluto delle autorita:

IL CENTRO DELLA MANIFESTAZIONE

Racconto dei pazienti trapiantati e dei loro familiari: il loro
vissuto

(almeno un rappresentante di ogni usl  confluite nell’USL
Nordovest)

- Moglie di Alessandro Rognini

- Cricambiarene (ha ricevuto il rene dalla Mamma)

- Irene Bernardeschi (ha ricevuto il rene dalla Mamma)
- Tre fratelli tre trapianti: I’esperienza dei Donoftrio

- Mamma di Nicole Parenti

Musica al pianoforte suonano :

- Giovanni e Andrea Grazi un pezzo a quattro mani
- Alessandro Catania un pezzo a due mani

Filmato: Il “testamento umano”

L’iter del trapianto in Regione Toscana:

Parla la dott.ssa Sara Bagatti del Coordinamento Area Vasta Centro

Tre domande all’avvocato sul testamento della donazioni di
organi, validita e obblighi per gli operatori sanitari.
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Risponde 1’avvocato del Foro di Pisa la dott.ssa Alessia Vanni

VISIBILITA’
Quadro del pittore LANINI

Lavori di scultura di Davide Drago
Il Vernacolo pisano di Gianfranco Raspolli Galletti

Recita un rappresentante del Crocchio Goliardi Spensierati
I’avvocato Lorenzo Gremigni.

PRANZO INSIEME

DOPO

Tutti in tuta: attivita all’aria aperta partita fra genitori e figli e
intrattenimento musicale.

SpOllSOI‘ unico: TOSCANA capitale della donazione.

Invito rivolto a tutta la cittadinanza e a
tutte le associazioni di volontariato.
a tutte le associazioni di volontariato.

21



Eugenio Leone. ldeatore del progetto segni particolari donatore di
organi per il comune di Pontedera
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Monica Calvetti saluti dall’AVO
Giornata del rene AVO 12.03.2017

Parlo a nome del’AVO Associazione Volontari Ospedalieri di
Pontedera e porgo il saluto di tutta I’associazione a questa importante
manifestazione, ringraziando per I’ospitalita. L’AVO nasce a Milano nel
1975 grazie a una intuizione del professor Longhini, Primario di Pronto
Soccorso, con I’intento, tra gli altri, di portare un supplemento d’anima
nei rapporti tra il curante sano e 1’altro, ammalato e degente in Ospedale.

L’AVO a Pontedera ¢ presente fin dal 1987 per cui quest’anno
faremo festa per i 30 anni di servizio. Possiamo contare sul contributo di
circa 50 volontari, compresi alcuni giovani tirocinanti, che operano nei
due reparti di Medicina, in Ortopedia, parzialmente in Chirurgia; alcuni
di noi hanno parte attiva nel Punto di Accoglienza nell’atrio
dell’Ospedale di Pontedera. Sappiamo che alcuni nostri volontari sono
anche donatori di sangue.

L’Associazione si fa promotrice della cultura del dono parlandone
nei Corsi di Formazione, ma anche in incontri con studenti o con
esponenti di altre associazioni. Doniamo tempo, ingegno, impegno in
vario modo. Il tempo che doniamo non ¢ il nostro “tempo libero”, ¢ il
nostro tempo che dedichiamo ai ricoverati cercando di fornire loro una
presenza amica, un supporto morale, una condivisione durante la
degenza ospedaliera; cerchiamo di curare la solitudine, brutto male che
ferisce ulteriormente chi ¢ gia in difficolta; cerchiamo di far capire agli
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altri, che poi siamo noi, che in Ospedale non siamo numeri ma
continuiamo a essere uomini e donne che hanno bisogno di cure, ma
anche di affetto, di cuore, di attenzione.

In definitiva, possiamo dire donare significa essere a servizio della
vita, lasciare un segno profondo, tutto passa il dare resta.

Grazie per I’attenzione e auguri per il successo di questa giornata.
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Lillo Di Puma. Associazione vite onlus

La nostra associazione ¢ nata nel 1996 dalla volonta di alcuni
trapiantati fuori regione.

L'associazione si occupa di fornire sostegno psicologico e
divulgare la cultura della donazione nelle scuole, nelle piazze e nel
mondo sportivo dove i giovani possono diffondere a loro volta il
messaggio della donazione.

Nel Luglio del 2004 abbiamo avuto la fortuna di avere in gestione
la Foresteria che in segno della donazione ¢ stata chiamata "IL
PELLICANQO".

Durante l'anno riusciamo ad accogliore moltissime persone
all'interno della struttura, molte di queste socialemente disagiate, che
hanno bisogno di un posto dove stare quando i loro cari sono ricoverati
all'interno dell'ospedale, per iniziare il percorso del trapianto o per altre
patologie.

Alcuni di loro durante la malattia perdono il lavoro e non riescono
piu a sostenere le spese per le cure, per 1'alloggio e il vitto, 'associazione
interviene a dare loro un aiuto concreto in modo da poter continuare le
cure.

Durante tutti questi anni, abbiamo fatto diverse manifestazioni e
abbiamo inaugurato il Giottino sito all'ingresso del polo del centro
trapianti, dove ha partecipato Andrea Bocelli, abbiamo portato avanti il
progetto "ARTE PER LA VITA" dove abbiamo coinvolto pittori toscani
€ piemontesi.
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Inoltre ci occupiamo di mettere al corrente i pazienti sui loro diritti
come rimborsi, assistenza e burocrazia varia.

Svolgiamo anche numerosi convegni sulla prevenzione delle
malattie epatiche in collaborazione con i medici dell'ospedale di
Cisanello, ¢ stato infatti pubblicato e distribuito a medici e pazienti un
libro "Ognuno di noi" che tratta di questo tema.

Facciamo inoltre parte della federazione Liverpool.

Nel 2004 abbiamo organizzato la prima maratona di trapiantati, dal
2003 siamo nel tavolo dell'OTT e nel 2014 viene inaugurato negli spazi
antistanti la foresteria il giardino di Nicholas Green.

Nel 2006 abbiamo iniziato a distribuire un gioralino periodito "Vite
Onlus" con la quale informiamo i nostri soci. Nello stesso anno nasce il
concorso fotografico "il sorriso della vita" che ogni anno vede
moltissime persone cimentarsi nella fotografia e gli scatti piu belli
(selezionati da una giuria) faranno parte del calendario di VITE ONLUS.
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Lettera di Federico Finozzi

Carissimi

Vi ringrazio dell’invito e vi saluto. Ringrazio in particolar modo il dott. Catania
per continuare a credere in manifestazioni di tal genere perché sono occasioni
importanti per confrontarsi su temi della donazione, del trapianto e della malattia.
Purtroppo per motivi fisici sono impossibilitato a partecipare ma ho colto ben
volentieri ’opportunita di essere presente con queste poche righe.

La donazione ¢ un gesto di solidarietda umana talmente scontato che molte
persone neanche ci pensano. O almeno dovrebbe esser scontato. Ho ricevuto la vita e
posso donarla a qualcuno di sconosciuto che la sta perdendo a causa della malattia.
Quanti di voi presenti hanno pensato “vado a donare il sangue” e poi presi da mille
impegni non ci sono ancora andati? O quanti volevano iscriversi ad aido o
sottoscrivere la volonta di donare e poi hanno rimandato a domani?

Purtroppo la malattia spesso non da un domani alle persone che aspettano una
donazione, non da un futuro, non da speranza.

La mia esperienza personale mi ha fatto toccare con mano che la malattia ¢ una
prigione la cui chiave ¢ spesso nelle mani di “persone sane” che con i loro semplici
gesti potrebbero dare una possibilita di guarigione. Cosi ¢ stato quattordici anni fa
quando ho ricevuto un dono che si ¢ trasformato in trapianto e che mi ha dato e mi sta
dando anni di vita!

Quest’anno a gennaio ho avuto bisogno di una trasfusione a causa delle terapie
che stavo sostenendo in seguito ad un tumore che ha bussato alla mia vita. Una volta
recatomi in ospedale ho ascoltato una frase che nessuno vorrebbe mai sentirsi dire:
Federico devi aspettare qualche giorno perché il sangue non c’¢. Siamo sotto le feste
e tanti non hanno tempo di donare. Oppure c’¢ chi ¢ influenzato e ovviamente non
pud donare”. E stato un colpo al cuore. Ho temuto di non farcela. Ma come? Manca il
sangue? E io rischio di morire solo perché ¢ Natale e non ¢’¢ tempo per donare? E io
non ho diritto di festeggiare come gli altri? Mia moglie e mia figlia non hanno il
diritto di vedermi star bene come le altre mogli e gli altri figli? No. Non hanno questo
diritto perché questo diritto ¢ legato al gesto della donazione di qualche sconosciuto
che dice “SI” alla donazione. E non pensate “tanto qualcuno che va a donare al posto
mio ci sara!”.. e se invece non c’¢ che si fa? Il sangue ad oggi non si acquista in
farmacia. E necessario un gesto di straordinaria normalitd che metta sullo stesso
piano tutti i malati che ne hanno bisogno.

Se tutti donano, tutti si riceve. Se qualcuno dona e qualcuno no, qualcuno riceve
e qualcuno no. Ed ¢ cosi ingiusto non poter avere la possibilita di star meglio solo
perché qualcuno non ha tempo di donare!

La malattia purtroppo non conosce Natale e Pasqua. La malattia ¢ una prigione
che toglie liberta alla persona e ai propri familiari. La donazione invece ¢ una chiave
che puo aprire questa prigione e dare nuovamente liberta.

Ma sta a voi che potete farlo! Per cui se volete, dite SI alla donazione, che sia di
sangue, di midollo, di organi o semplicemente di tempo libero.

La donazione regala speranza, il trapianto dona vita!

Vi ringrazio
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Carlo Alberto Garavaldi rappresentante ANED
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Valeria Marchesin Bono dell’associazione ADISCO

Caro Carlo Alberto ti invio mio breve commento, come da te
richiesto, sulla giornata del 12.3.17 a Pontedera

Il 12.3.17 a Pontedera, presso Sporting Club, ¢ stata organizzata
una giornata destinata alle persone con problemi renali, da ANED
Toscana e Aido Toscana nell'ambito del progetto finanziato da OTT
"Toscana Capitale della Donazione"

Oltre ad Aned e Aido sono intervenute anche le associazioni
ADISCO, VITE onlus, PER DONARE La Vita (5 su 10) facenti parte
del Tavolo Associativo presso Ott Adisco Toscana onlus, tramite la
presidente Valeria Marchesin Bono, ha portato il suo saluto e dato bevi
cenni sul Dono del Sangue Cordonale e sottolineato il contributo che
offre al Tavolo Associativo che ha come scopo sensibilizzare la
cittadinanza sul Dono di Organi, tessuti e cellule nella regione

E' stata una giornata interessante, intensa, con molta partecipazione
di pubblico e con una eccellente organizzazione a cura del dott. Catania
dell'ospedale di Pontedera e di Aned in particolare.

Anche con un ottimo pranzo tutti assieme.

Grazie
Valeria Marchesin Bono
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Carmine Mancini. Presidente provinciale AIDO

Dr. Bozzi. Associazione per donare la vita. Il suo saluto



Dott.ssa Sara Bagatti

L’iter del trapianto in Regione Toscana:
parla la dott.ssa Sara Bagatti del Coordinamento Area Vasta Centro
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Il racconto dei pazienti trapiantati
e dei donatori
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Carolyn Louise Packham

Vietato calpestare i sogni

Era il 4 luglio 2012. Per gli americani I’ “Independence Day”, ma
per me ¢ stato un “Dependence Day”. Da quel giorno dipendo dai
medici, dai farmaci, dalle cure .... ma facciamo un passo indietro. Ero
un marito, un padre, un lavoratore e stavo bene, o almeno cosi credevo.
Stavo per cambiare azienda e dopo il controllo medico, il dottore mi ha
comunicato che dovevo presentarmi al pronto soccorso. Ricovero di
urgenza. Esami alterati. Analisi. Ecografie. Dopo otto giorni, esco con
una diagnosi — insufficienza renale cronica: stadio finale. Stadio finale?
Ma come? E ora? La parola “shock” non basta per descrivere lo stato di
smarrimento in cui sono precipitato. Che cosa sarebbe stato della mia
vita? Come sarei potuto essere di sostegno a mia moglie ed a mio figlio?
Il lavoro? I progetti? Mi sentivo invadere da una rabbia inquietante.

Comunque non c’era tempo per pensare, per riflettere, dovevo
entrare in dialisi, anche perché sono apparsi i sintomi di uno che viene
avvelenato dalle proprie tossine .... Nausea, debolezza estrema,
giramenti di testa. In qualche modo sono riuscito ad iniziare il nuovo
lavoro, che comunque, forniva una forma di distrazione. C’erano altre
novita, come la dieta ipoproteica che mi schifava, ma la seguivo come
ogni altro consiglio che mi veniva dato. E poi, che fare? L’emodialisi o
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la dialisi peritoneale? Gia nelle condizioni piu favorevoli il linguaggio
medico mi ¢ ostico, ma ora le parole non mi arrivavano neppure. Mia
moglie ha preso in mano la situazione, mi ha “tradotto” quelle parole, si
¢ documentata sui pro e sui contro delle due tecniche, me li ha spiegati
con pazienza e mi sono fatto convincere che la dialisi peritoneale
sarebbe stata la scelta giusta per me. Mi sentivo confuso, preoccupato
dall’idea di dover subire un intervento che mi avrebbe lasciato un
catetere permanente in pancia. Intanto, i sintomi peggioravano... Cosi,
mi sono trovato il 31 luglio in sala operatoria...

Per fortuna gia dalle primissime prove di dialisi peritoneale, mi
sentivo meglio. Come il corpo doveva adattarsi a quest’esperienza, i0
dovevo rassegnarmi a questa realtd. Da una parte gliene ero grato
perché insieme ai farmaci, mi teneva in vita. D’altra parte I’odiavo
perché mi “legava” in quanto ero costretto a sacrificare un bel po’ delle
mie giornate. E’ stato difficile anche perché non ¢ possibile far capire al
mondo esterno cosa implica tutto cid. La dialisi stravolge i tuoi ritmi,
ma pure quelli della tua famiglia. Comunque, saremo sempre grati
all’équipe dei vari specialisti che ci hanno sostenuto, mostrandoci
comprensione e disponibilita. Non siamo stati lasciati mai soli. Ci
aggrappavamo a tutte le fonti d’aiuto, anche perché la mia malattia non
era |’unico problema grave che affrontavamo in quel periodo.

Le settimane passavano e non posso dire che stavo male. La dialisi
peritoneale ¢ piu “fisiologica”, mi permetteva di lavorare senza troppi
problemi. Erano passati poco piu di due mesi dalla scoperta della
malattia, ma era necessario pensare al futuro, cio¢ dovevo prepararmi al
trapianto. A livello teorico sembra “la terapia sostitutiva” migliore, ma
emotivamente parlando, ¢ un altro mattone da digerire, anche se gia non
vedevo I’ora di liberarmi dalla dialisi, dai suoi orari, dalla responsabilita,
dalla paura delle infezioni. Purtroppo, non ¢’¢ un “percorso” apposito
per i candidati al trapianto ¢ mi sono trovato sballottato in varie zone per
tutti gli esami necessari, sprecando tempo ed energia. Se non bastasse, a
volte mi sono imbattuto in operatori poco empatici 1’incontro con i quali
mi lasciava pronto per urlare “MA DEVO SUBIRE UN TRAPIANTO!
HA CAPITO? E SE CAPITASSE A LEI?”

I mesi passavano, pure le visite ai due centri trapianti che avevo
scelto. Dormivo molto peggio rispetto a prima. In parte per via del fatto
che, nonostante la dialisi fosse efficace, non era in grado di depurare
I’organismo come un rene, ¢ in parte perché mi sembrava di vivere in un
mondo surreale. A cosa andavo incontro?

Cosi sono arrivato a maggio 2013 ed un’altra novitd. Dovevo
passare alla dialisi peritoneale automatizzata — in pratica una
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“macchinetta” che mi faceva piu cicli dialitici durante la notte. Da un
punto di vista puramente clinico funzionava benissimo, ma quello non
era I’unico aspetto importante. La “macchinetta” faceva diversi rumori
nelle varie fasi della dialisi. Io, pit 0 meno, li sopportavo, o credevo di
sopportarli — ormai non mi ricordavo pit cosa voleva dire dormire bene,
tra i pensieri ed il prurito uremico che mi faceva impazzire. Mia moglie
invece, non riusciva a chiudere occhio; quindi non era facile per noi
convivere con questa intrusa. Odiavo sentirmi legato alla macchina,
odiavo la corsa contro il tempo per riuscire a completare le ore di dialisi
in tempo, odiavo questa malattia che ¢ rimasta senza una causa precisa,
odiavo I’incertezza del futuro.

9 dicembre 2013, ore 23.00. Squilla il telefono. So chi ¢. Dopo
tanti mesi nei quali portavo il telefonino giorno e notte, ¢ finita I’attesa.
Sto tremando mentre la dottoressa mi chiede “Vuole fare il trapianto?”
Vedo mia moglie che trema pure lei; sto per fare un salto nel vuoto — o la
va o la spacca. Cerco di farmi calmare dalla voce della dottoressa che
mi spiega cosa devo fare. Servono altre quattro ore di dialisi prima di
partire, mentre i medici faranno ulteriori test. Nonostante 1’agitazione
interna, ci focalizziamo sui dettagli pratici — controllare il contenuto del
borsone preparato in precedenza, chiudere alcune cose di lavoro,
contattare mio cognato che mi accompagnera al centro trapianti. Devo
lasciare mia moglie a casa a spiegare tutto a nostro figlio di sette anni.

Arrivo stravolto al centro trapianti. Mi sento come risucchiato in
un vortice, ma i medici mi tranquillizzano. Analisi. Controlli. Firme.
Entro in sala operatoria intorno alle 11.00. Ci rimango per circa cinque
ore.

Mi sono ritrovato in sala rianimazione, un po’ disorientato, ma non
avevo dolore. La gamba destra mi vibrava e gli infermieri mi
rassicuravano che era una reazione normale. Avevo tanta sete, ma non
mi era permesso bere. Il giorno dopo mi hanno trasferito nel reparto
sub-intensivo e finalmente potevo vedere mia moglie. I primi due giorni
sono stati caratterizzati dalla stanchezza e dalla debolezza —d’altra parte,
ero a digiuno e non riuscivo a dormire in ospedale, perd gia cominciavo
a sentirmi meglio. Il rene funzionava!. Il prurito che mi aveva
attanagliato, era scomparso. Il terzo giorno sono riuscito ad alzarmi in
piedi con grande soddisfazione dei medici per i miei progressi.

Dopo nove giorni sono passato in corsia. Se non fosse per il tubo
di drenaggio, stavo decisamente meglio. Il rene mi stava liberando di
litri di liquidi — tutti i valori si stavano normalizzando. Ho potuto
conoscere altri pazienti trapiantati o comunque nefropatici. Conoscere le
loro storie mi ha aiutato a sentirmi meno solo, meno diverso. La ferita
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continuava a “buttare” una quantita impressionante di linfa. Per questo
motivo, sono rimasto li a salutare gli altri pazienti che venivano dimessi.
Anche se i medici e gli infermieri erano eccezionali, mi sentivo triste.
Sono rimasto in ospedale per Natale, per Capodanno — come si spiega a
un bimbo di sette anni che arrivera Babbo Natale, ma non babbo?

Sono tornato a casa il 3 gennaio 2014. Un nuovo anno, una nuova
vita. Ero troppo soddisfatto di tornare dalla mia famiglia, alla vita
normale. Nonostante il primo mese sia stato una specie di fase di
transizione — mi dovevo abituare ai farmaci, ai controlli, modificare la
dieta, fare piu movimento — ho fatto tutto molto volentieri. Malgrado le
mie preoccupazioni, stavo rinascendo grazie al trapianto.

Ora a quasi un anno di distanza, sono un uomo profondamente
cambiato. Psicologicamente sono un altro — ¢ impossibile vivere
un’esperienza del genere e non uscirne trasformato. Fisicamente mi
sento in forma. Ho seguito alla lettera tutte le indicazioni ricevute.
Infatti, ho perso 15 kg e ho un aspetto piu sano. Adesso guardo al futuro
con ottimismo. Faccio di tutto per stare bene — non solo per me stesso,
non solo per mia moglie e mio figlio, ma anche per rispetto di quella
persona che morendo, mi ha ridato la vita.
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Cristiana Stefanini trapiantata da vivente donatrice la mamma

Buongiorno, mi chiamo Cristiana Stefanini e parafrasando
Jovanotti “sono una ragazza fortunata”.

Una domanda semplice semplice a chi non ha problemi di rene:
Come state? Bene? Anch’io! E lo dico con particolare orgoglio, perché
mi sento bene davvero, bene come prima del trapianto non sono mai
stata, bene da vergognarmi anche un po' quando vedo qualcuno che
invece continua a stare male.

Il trapianto mi ha permesso di scoprire una facilitd nell’eseguire
cose che prima non ricordo di aver mai avuto, mi ha permesso di non
fare piu dialisi e poter fare perfino un viaggio in Nepal, mi ha permesso
di svegliarmi ogni mattina e sentirmi riposata. Prima non era cosi:
andavo a letto e la mattina mi svegliavo ancora piu stanca, sempre di
piu.

Noi trapiantati non ce lo abbiamo scritto addosso che abbiamo
ricevuto questo dono, e allora, se posso permettermi, parliamone a tutti,
parliamone sempre, perché noi siamo la migliore pubblicita alla
donazione che ci possa essere. Le persone che stanno bene quale
occasione hanno di pensare al trapianto? A volte quando ¢’¢ una notizia
particolarmente eclatante in cronaca, quando si ammala un amico, ora al
rinnovo della carta d’identita, altrimenti quando possono chiedersi
dentro se possono essere interessati alla donazione? Allora aiutiamoli a
comprendere che gesto naturale ¢ la donazione. La donazione di sangue,
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ad esempio. Sprono i miei amici che donano a dirlo a tutti con orgoglio
quando vanno: quel giorno hanno salvato una vita, sono super eroi, dico
ai loro figli, altro che Iron Man o Wolverine, hanno salvato una persona
vera.

Ricordiamoci sempre che chi salva una vita salva il mondo intero.

Grazie
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Buongiorno, mi chiamo Cristiana e bevo 2 litri e mezzo al giorno.
Di acqua. Sono stata chiamata a parlare sul trapianto. Per me il discorso
¢ facile. Stavo male male male. Ci voleva. L’ho preso. La persona da
intervistare secondo me sarebbe mia mamma, la mia donatrice, vivente,
specifica sempre lei ben decisa e facendo il gesto delle corna. Lei adesso
ha un solo rene mentre io ne ho tre. E un po’ come il famoso discorso
dei pollo arrosto. Uno ne magia due uno nessuno, in media ognuno
mangia un pollo e siamo tutti felici. Mammina se vuoi te ne do uno dei
miei, ma scelgo io quale, sia ben chiaro....

Tempo fa ho scritto cid che avevo provato nel momento in cui,
seduta nell’ufficio della professoressa Egidi, 1’ascoltavo mentre mi
diceva che dovevo subire al piu presto un trapianto di rene, che non era
il caso di indugiare oltre.

Mabh, eppure il ragionamento torna. Torna eccome. I reni stanno
facendo acqua (nel senso negativo) e ce ne vuole uno nuovo. Beh, me ne
sono accorta anch’io: non riesco a fare piu niente... ma io volevo
aspettare le cellule staminali, ce la fanno di sicuro per me, proprio PER
ME. Beh, ce la dovevano fare in 15 anni, ne sono passati 9, aspettiamo
un altro po’, no? Lei continua a parlare, fa ragionamenti giusti, capisco,
ma io non lo volevo fare ORA il trapianto, non sono ancora in dialisi!
Uno prima va in dialisi, ci sta un po’, un bel po’ ¢ poi o viene chiamato
all’improvviso.

E il mi’ marito che fa? sorride? E’ li calmo. ma... avra capito? Si,
ha capito, lo vedo dall’espressione. Ha capito e approva. lo quasi quasi
spengo le orecchie. Nove anni fa lo facevo sempre ai primi controlli,
quando avevo paura. Ora non ho paura, che ho? Boh?

Eppure sa proprio il fatto suo la Professoressa. Si, ma io voglio
aspettare le cellule staminali... dannate ricerche, perché non siete
pronte? Appena uscita da qua telefono al mio medico di famiglia.
Vediamo lui che dice. In fin dei conti la professoressa ¢ praticamente
americana, e si sa che gli americani sono esagerati!! Esco. Telefono.
Cosa?? E contento? E d’accordo? Dice pure “Finalmente?”

Oh, c’¢ da dirlo in casa. Babbo e mamma per primi. lo ora ho
paura. Ma non di chiederlo, si quello, il rene, ma di ammettere davanti a
loro che sono davvero malata. Beh, malata lo sono da un bel po’. “Le
analisi? Bene, alla grande”! E che davanti a loro ho sempre minimizzato.
Loro poi si preoccupano troppo, voglio proteggerli...

Porco cane. Che faccio: scappo di casa, in queste condizioni arrivo
difficilmente al prossimo incrocio; gliela metto soft “La nuova
Professoressa dice che si potrebbe pensare, IN FUTURO....”
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Ecco, le parole vengono un po’ sconclusionate e non preparate,
mabh... che fanno? Sono felici?? “Finalmente??” ma questi sono matti!
Eh, ora la Mondaini e Vianello si litigano per chi sara il “prescelto”... la
professoressa mi ha dato una settimana di tempo per pensarci, e loro
vogliono iniziare le analisi domattina. Intanto la sorella viene informata
e vuole essere lei la “prescelta”. Ma che siamo nel film di Matrix??

Oh, teoricamente vi sto dando una brutta notizia e voi siete tutti
felici? Ma che mondo ¢ questo, all’incontrario???

Sono passati 18 mesi da quel giorno, ¢ 11 mesi dal trapianto. Ha
vinto mia mamma, mio babbo non gliela perdonera mai di essergli
passato davanti, mia sorella e mio marito sono pronti per un eventuale
futuro trapianto. Adesso ho capito perché erano felici di donarmi un
rene. Non ricordavo piu che la vita fosse bella e non solo faticosa. Che si
potessero fare le cose per il gusto di farle e non solo perché si dovevano
fare, stringendo i denti e simulando una forza che non ricordavo di aver
mai avuto. Adesso so che le cose si possono pensare e fare, senza
calcolare prima la fatica da impiegare, e poi spesso rinunciare. Beh,
adesso ¢ una nuova vita.

Grazie mamma!!
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Irene Bernardeschi trapiantata da vivente donatrice la mamma

LE MIE DUE VITE

Vorrei iniziare parlando dei miei numeri fortunati, si perché ho due
numeri fortunati. Il primo ¢ il numero 11. Il giorno della mia nascita.
Sono nata 1’11 maggio 1983.

Ma 11 ¢ anche il giorno della mia rinascita. L’11 giugno 2012,
all’eta di 29 anni, sono nata per la seconda volta. Una data
indimenticabile, il giorno del trapianto. Anche un altro numero ¢
importantissimo per me, ¢ il numero 17.

A dispetto di tutte le scaramanzie per me il 17 ¢ un numero
speciale, il 17 ottobre 1962 infatti ¢ nata la persona che mi ha dato la vita
due volte. E’ nata la mia mamma. Quell’11 Giugno la vita me 1’ha ridata
lei, mi ha donato il suo rene.

Ovviamente tanti altri numeri sono importanti per me, come sono
diventate importanti tutte le meravigliose persone che ho incontrato
durante questo percorso. Sono tutti coloro che hanno reso possibile, in
un modo o nell’altro, la realizzazione di questo sogno. Queste persone
sono diventate per me come una seconda famiglia.

Ricordo perfettamente la vita prima del trapianto. Le giornate erano
scandite dagli orari in cui dovevo assumere le mie medicine, fino a
ventuno compresse in un giorno, con le quali ho dovuto imparare presto
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a convivere. Come ho dovuto convivere con un corpo deformato da
queste. Mi guardavo allo specchio ¢ non mi riconoscevo, mi chiedevo
Irene non sei tu, dove sei finita?

Oggi, grazie alla mia mamma e a tutti coloro che hanno capito e
che ci hanno sempre creduto e ci hanno sempre sostenuto e confortato
nei momenti piu difficili, Irene, quella “quasi vera” ¢ finalmente qui. Ho
finalmente vinto la mia battaglia contro il nemico di sempre, il cortisone.
Almeno per adesso. E sono finalmente libera di vivere e di sognare, di
pensare a un futuro, a una famiglia, a un figlio... tutte cose di cui avrei
dovuto rassegnarmi a fare a meno, ma che mi hanno anche dato la forza
per affrontare il lungo percorso che c’¢ dietro al trapianto. E’ stato come
un percorso ad ostacoli, a ogni esame 1’ansia che ci fosse qualcosa che
non andava bene e che quindi avrebbe fermato la corsa verso il
traguardo.

Ma io lo ricordo anche come un periodo pieno di aspettative, che io
e la mia mamma abbiamo vissuto insieme sapendo che nessuno avrebbe
potuto fermarci. E cosi ¢ stato. Solo pochi ci hanno creduto, e a questi va
tutta la mia gratitudine. E va a tutto il personale della Dialisi e della
Medicina Seconda di Pontedera che contribuisce a fare si che questo
sogno si mantenga vivo e reale.

Ed io continuerd sempre a combattere per cercare di realizzare
anche tutti gli altri sogni... non mi arrendero mai come ho fatto fino ad
oggi. La donazione ¢ un gesto d’amore infinito che puo restituire la vita
a persone che ormai non ne hanno piu veramente una. E spero che si
diffonda sempre di piu, in modo che ci siano tante altre persone
fortunate come me.

UNA SECONDA POSSIBILITA’

Ero un po’ titubante sul fatto di parlare oggi, perché purtroppo stiamo
vivendo un momento non facile a livello familiare. Ed ho pensato “Irene,
questa ¢ una giornata importante, il messaggio che si trasmette ¢
importante, ma se non sei serena come fai a far capire quanto
straordinario ¢ quello che ti ¢ successo?” Poi perd mi sono detta, ¢ vero,
il periodo non ¢ dei migliori, ma la forza per affrontarlo cercando di
avere sempre il sorriso sulle labbra da cosa ti viene? Viene dalla fortuna
di avere avuto una seconda possibilita di vivere e cercare di godermi la
vita. Si, il trapianto ¢ stata la mia seconda possibilita, e non ¢ da tutti. E
per questo motivo cerco sempre, anche nei momenti piu bui, di non

N .

buttarmi giu (anche se non ¢ poi cosi facile). Perché questa seconda
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possibilita va onorata e colta costantemente. Per parlarvi della mia
esperienza di trapianto devo parlarvi della persona che da ormai quasi 34
anni ¢ sempre con me, ¢ lo ¢ stata anche nel lungo percorso che mi ha
portato al trapianto. Mia mamma. Lei mi ha dato la vita, due volte.
Senza neanche un istante di esitazione mi ha dato una parte di s¢. Me lo
ricordo bene il periodo prima del trapianto, le giornate scandite dagli
orari dei farmaci che dovevo prendere ogni giorno, e dalle rinunce
continue, anche alle cose piu banali, la continua stanchezza tanto da non
riuscire a fare le scale con la borsa in mano. E poi gli effetti di quelle
medicine che hanno segnato e distrutto la mia adolescenza. Ed i ricoveri,
terribili, addolciti pero dalla presenza costante del mio angelo custode,
sempre lei, mia mamma. Che ha vissuto ogni istante accanto a me. Dal
giorno in cui mi hanno diagnosticato il Lupus ¢ iniziata la vita nel
terrore, il terrore delle riacutizzazioni, dell’attacco ai miei organi. E
purtroppo ha scelto subito il suo bersaglio, i miei reni. Durante tutti
questi anni ho incontrato molti medici, ma ¢ stato solo quando ho
incontrato i medici della dialisi di Pontedera, dopo un lungo giro ed una
strana coincidenza, che tutto & cambiato. A loro ¢ stato chiaro fin da
subito che la soluzione era il trapianto. Ed anche noi dentro lo sapevamo,
e non abbiamo esitato un secondo. La donazione da vivente prevede un
lungo percorso fatto di esami ed accertamenti di ogni genere, sia per il
ricevente che per il donatore. Lo paragono un po’ ad una corsa ad
ostacoli, ogni esame va superato con successo per arrivare al traguardo e
vincere. Ed io questa corsa ho avuto I’onore di correrla con quella
persona meravigliosa che ¢ mia madre. La forza ce 1’ha data la
consapevolezza di avere la possibilita di cambiare le cose, che per me
significava di poter vivere la mia vita liberamente, e per lei di vedere una
figlia sorridere ed avere la possibilita di realizzare i suoi sogni. Ogni
rinuncia fatta in tutti questi anni ed ogni sforzo ¢ stato poi ripagato con il
regalo piu grande. A qualche ora dall’intervento il rene di mamma
funzionava gia benissimo dentro di me, e nonostante i dolori e le
preoccupazioni per il post operatorio eravamo felici. Il periodo del
trapianto, come diciamo sempre, ¢ stato il periodo piu bello della nostra
vita. E quei giorni passati sempre insieme non li dimenticheremo mai.
Ricordo esattamente 1’istante in cui abbiamo capito che forse ce
I’avevamo fatta, ¢ stato quando nel vassoio del pranzo che mi portarono
trovai due kiwi. Puo far ridere e sembrare banale, ma il kiwi era un po’ il
simbolo delle rinunce a cui ero stata costretta fino a quel momento. E
quando lo vidi la mia prima reazione fu “mamma, ma non posso
mangiarlo”. Quando ci dissero che potevo liberamente ci siamo messe a
piangere come due sceme... A piangere di gioia! Tra 3 mesi saranno
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passati 5 anni da quel 11 Giugno che ci ha cambiato la vita...ed in questi
anni ovviamente non ¢ stato certo tutto rose e fiori. Una volta
scongiurata la fase post operatoria ci sono stati gli aggiustamenti di
terapia, di nuovo il  cortisone, gli effetti  collaterali
dell’immunosoppressione e cosi via. Per non parlare dell’aspetto
psicologico, non meno fondamentale. Ma ogni volta che sono caduta mi
sono sempre rialzata, mossa dalla forza che mi da I’avere avuto una
seconda possibilita di vivere liberamente la mia vita. Ed ho sempre
trovato 1’appoggio in tutte le persone che hanno contribuito alla
realizzazione di questo, a partire dai medici di Pontedera, i medici del
centro trapianti che sono stati e sono tuttora come una seconda famiglia,
mio padre ed il mio compagno, gli amici. E sopra a tutti lei, mia madre,
la persona piu meravigliosa e forte che io conosca, che mi ha dato la vita
due volte. Grazie mamma, perché senza te tante cose non sarebbero
possibili. Ti prego, cerca di goderti insieme a me il regalo che mi hai
fatto, la vita. lo cercherd di onorare sempre la mia seconda possibilita.
Irene Bernardeschi
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Stefania Filippi mamma e donatrice di rene a Irene Bernardeschi

10, IRENE E IL KIWI: L’AMORE PER MIA FIGLIA,
LA DONAZIONE A MIA FIGLIA

11 dolore ci ha accompagnato per molto tempo, la sofferenza ¢ stata
la compagna di viaggio del nostro cammino per molti anni. Ma ¢ stato
proprio il dolore di quegli anni a dare senso all’amore. E ’amore a sua
volta ha dato senso a tutto quel dolore. E’ stato I’amore, infatti, a darci la
forza di affrontare il percorso del trapianto di rene, a mia figlia come
ricevente ed a me come donatrice. Ripenso a quei giorni, ai mesi che
hanno preceduto i nostri interventi, come al periodo piu bello! Il
pensiero di vedere mia figlia stare bene ha superato gli ostacoli della
lunga lista di esami da fare. La consapevolezza che quello che c’era da
fare era la scelta era la scelta migliore per noi ha fatto scorrere il tempo
in fretta, ed abbiamo vissuto questo difficile percorso con gioia.
Pensando oggi al trapianto di mia figlia mi viene in mente subito un
kiwi. Si, il kiwi, quel frutto con la buccia marrone e pelosa che racchiude
al proprio interno una polpa verde brillante, succosa ma allo stesso
tempo un po’ acidula, la cui caratteristica sono dei piccoli semi neri
disposti a cerchio. Un frutto con numerose proprieta benefiche per la
salute, ma non certo per mia figlia affetta da insufficienza renale cronica
allo stadio terminale. Irene non mangiava questo frutto che a lei piace
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moltissimo, da tanto tempo, da anni, a causa dell’alto contenuto di
potassio. Durante la degenza di Irene in nefrologia, qualche giorno dopo
il trapianto, dopo che I’infermiera aveva portato il vassoio contenente il
pranzo, Irene ha aperto il contenitore della frutta e sono spuntati proprio
loro, i frutti fino a quel momento proibiti, i kiwi. Mia figlia 1i ha guardati
perplessa e mi ha detto “Mamma, ma io non posso mangiarli!”, ed io le
ho risposto, col cuore pieno di gioia “Si amore, adesso puoi!”. E siamo
scoppiate a piangere. Stefania Filippi
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Maria Mirella Rovini mamma e donatrice di rene a Cristiana Stefanini

I giorno in cui nostra figlia, Cristiana Stefanini, ci comunico che la
professoressa Maria Francesca Egidi, Primaria di nefrologia di
Cisanello, aveva detto che era giunto il momento di pensare al trapianto
di rene, tutti in famiglia non esitammo un attimo a candidarci come
possibili donatori.

Dopo i primi esami, la scelta cadde su di me e ebbe cosi inizio il
cammino di preparazione. Il protocollo previsto fu rispettato
scrupolosamente e condotto con grande competenza, attenzione e
partecipazione da parte di medici e infermieri che continuano a
manifestare tutta la loro professionalita nelle periodiche visite alle quali
sono tuttora sottoposta. Dunque, il grande evento ha avuto luogo il 20
novembre 2013 per mano del professor Ugo Boggi e della sua equipe e ¢
perfettamente riuscito. A tutti gli operatori il mio sentito ringraziamento.

Una settimanetta di degenza ¢ ero gia a casa felice e contenta nel
vedere e nel sapere che anche il decorso post operatorio di mia figlia
procedeva secondo le migliori previsioni. Credo, in poche parole, di aver
“fatto la mamma”, di non aver compiuto alcun gesto eroico, ho
solamente dato una mano, se volete forte, calorosa, coinvolgente, a mia
figlia che stava male e aveva decisamente e giustamente bisogno di
recuperare salute e qualita della vita, compromesse da ormai troppi anni.
Ora, all’eta di 75 anni e a distanza di 3 anni e 4 mesi dalla donazione, le
mie condizioni di salute sono buone: oddio, lo scatto e la resistenza non
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sono piu quelle dei giorni migliori, d’altra parte il tempo passa e fa
sentire i suoi effetti, ma che importa? Non sta forse bene Cristiana,
tornata pimpante e in buona forma? E cosa c’¢ di piu appagante per una
Mamma che vedere una figlia stare bene? Concludo dicendo: donare ¢
vivere.
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Tre fratelli — tre trapianti di rene: Davide, Giuseppe e Benur Donofiio
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1l ritorno alla vita di PINO MISITI

INTRODUZIONE

Inizio questo mio racconto salutando tutte le persone che
leggeranno questo libro.

Mi presento sono un ragazzo, se cosi si puo dire, nato 49 anni fa, il
30.04.68 in un piccolo paesino della Calabria che per motivi di lavoro
della famiglia sono stato costretto ad abbandonare e a trasferirmi a
Genova. Cosi ad un anno dalla mia nascita, io, mio papa, mia mamma e
mia sorella cominciammo una nuova vita in questa grande e bella citta
che portero per sempre nel mio cuore.

Mi chiamo Pino Misiti e abitando a duecento metri dal mare, non
poteva che nascere in me 1 ‘amore e la passione per la pesca. Ho iniziato
a lavorare molto presto ¢ il mio tempo libero lo dedicavo alla pesca.
Amavo molto questo hobby sin da bambino ricordo quante notti ho
passato con mio papa ¢ mio zio a praticare la pesca notturna. Ero una
persona molto gioiosa e con tanta voglia di vivere, bastava veramente
poco perché io mi divertissi. Da adulto, quando ormai avevo raggiunto la
maggiore eta, cominciai con la mia compagnia a frequentare le zone
balneari e discoteche della toscana dove ho conosciuto quella ragazza
che ora ¢ diventata mia moglie e che mi ha donato la cosa piu bella che
si possa ricevere dalla vita, mio figlio Mattia che io adoro e amo come di
piu non si potrebbe amare. Loro sono state le persone che mi hanno
aiutato a vivere, ad andare avanti, a darmi la forza per continuare a fare
la dialisi, senza di loro forse sarei gia morto. Con i1 miei familiari ci
siamo un po' allontanati, mia sorella si ¢ sposata ed ¢ tornata a vivere a
Milano, mia mamma da poco ¢ rimasta vedova e vive da sola a Genova.
Una mia fortuna ¢ stata quella di aver trovato un cognato che per me ¢
come un fratello. Forse in questa fase di racconto vi avro un po' annoiati
ma ho voluto raccontarvi questi frammenti della mia vita giusto per farvi
capire quanto io ero gioioso e con tanta voglia di vivere, e come poi si
sia trasformata quando mi sono ammalato.

LA MIA CONVIVENZA CON LA DIALIST

Ho cominciato la malattia con una ipertensione trascurata e curata
male. Sono stato seguito per un paio di anni e ricoverato per controlli nel
reparto di nefrologia dell’ospedale di Cisanello. Per questo tempo mi
hanno seguito ma non mi hanno mai preparato a quale sarebbe stata la
mia fine, cioé non mi hanno mai detto che questa malattia va a
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peggiorare anziché migliorare , cosi un bel giorno, quando ormai la
creatinina era arrivata a 5.75, la dottoressa che mi seguiva mi suggeri’ e
consiglio di farmi seguire dalla nefrologia dell’ospedale di Pontedera.
Appena il Dottor Grazi vide le analisi mi disse subito che dovevo
iniziare a fare la dialisi. Quel giorno io sono morto. Quel giorno il
mondo mi crollo addosso e ancor peggio € come mi sentii
abbandonato, scaricato e preso in giro dalla dottoressa di Cisanello.
Nonostante il supporto della psicologa non sono mai riuscito ad accettare
la dialisi, capivo che voleva dire sopravvivenza, ma non accettavo il
fatto che per 3 giorni alla settimana dovevo andare in ospedale. In me ¢
venuto fuori parte del carattere che io non conoscevo, ma soprattutto in
me non c’era piu la voglia di andare avanti, non ce la facevo piu, stavo
male e ancor peggio volevo morire. Non volevo piu vivere in quelle
condizioni, per 4 anni mi sono sentito un peso morto per la famiglia e la
cosa che pit mi faceva star male era vedere quanto mio figlio soffriva a
vedermi in quelle condizioni. Forse ¢ stata questa la molla che mi ha
dato la forza per andare avanti. O Dio quanto sono stati importanti in
questo periodo della mia vita mia moglie e mio figlio, ancora oggi mi
chiedo come avrei fatto senza di loro, specialmente 1'ultimo anno di
dialisi periodo in cui mio padre, ormai arrivato allo stremo delle forze e
consumato dalla malattia, ¢ mancato, ed io colpa della lontananza e
soprattutto della dialisi non ho aiutato e dato nessun supporto morale a
mia sorella, a mia mamma, che per tutta la malattia hanno seguito mio
papa da sole questo sara il rimorso che mi portero fino all’ultimo giorno
della mia vita. Un giorno che non dimenticherd mai ¢ quella notte del 04
Marzo 2016 quando alle 2.30 mi arrivo quella dolce telefonata della
dottoressa Kanaki che mi diceva di prepararmi, di andare a fare un po'
di dialisi perché era arrivato un rene, quel rene che io tanto aspettavo e
avevo sognato. Un altro episodio che ha segnato la mia vita e mi ha
riavvicinato alla fede, nonostante in famiglia avevo uno zio prete, ¢ stato
questo 5 MARZO giorno in cui mio figlio festeggia il compleanno, io
avevo appena ricevuto il rene e a Varese, citta dove ho ricevuto il rene,
era un anno che non pioveva e quel giorno nevico. Ancora oggi mi
chiedo coincidenze, € stato un caso, o cosa € successo? Sara stato
veramente un miracolo? Forse non trovero mai la risposta.

RITORNO ALLA VITA

SI, ritorno alla vita, perché sono tornato a stare in piedi, a
riprendere le mie passioni, il giardinaggio, la cucina. Che sensazione
bellissima ho provato quando dopo I’intervento a Varese i Dottori mi
dissero che dovevo bere almeno 2 litri di acqua al giorno, o Dio quanto
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mi ¢ mancata I’acqua e come ho sofferto la sete quando facevo la dialisi,
che sensazione strana ritornare a fare la pipi, mi sentivo come se fossi
appena nato, ma non per questo mi lascio andare anzi mi riguardo e sto
attento alle cose che mangio e che bevo, merito una bella tirata di
orecchie per aver ripreso a fumare quando era gid 6 mesi che avevo
smesso. Ritorno alla vita perché ora non ho piu vincoli, finalmente posso
partire per le ferie e godermi quei giorni con mia moglie e mio figlio che
in questi ultimi anni mi sono stati vicini e si sono sacrificati anche loro.
Ritorno alla vita perché finalmente non perdo piu le partite di calcio di
mio figlio. Ritorno alla vita perché adesso, quando voglio, parto ¢ vado a
trovare mia mamma e mia sorella che tanto ho trascurato durante la
malattia. Ritorno alla vita perché ora la mattina quando mi alzo e apro la
finestra vedo le cose in maniera diversa, oh com’¢ bella adesso la vita.
Tutto questo lo devo a quel ragazzo che venendo a mancare mi ha
donato la vita, voglio chiamarlo Valentino. Grazie Valentino, perché
oltre la vita, mi hai donato la gioia, la voglia di vivere e mi hai donato
sensazioni che avevo dimenticato.

Ho pregato tanto il 5 Marzo 2017 quando ho fatto il primo anno
dal trapianto, spero che lassi Dio ti possa aver dato i miei
ringraziamenti. Grazie Valentino. Grazie Donatella e grazie Mattia per
essermi stati sempre vicini in questi ultimi anni e alcune volte sopportato
avendo io un carattere veramente difficile. Un grazie a mia mamma , a
mia sorella e mio cognato per essere stati sempre vicino € a non
lasciare mai solo mio papa nei suoi ultimi giorni di vita. Grazie ai
volontari della misericordia che mi hanno portato in questi anni
all’ospedale e alla visite mediche. Da queste persone c’¢ solo da
imparare, da ammirare come dedicano il loro tempo libero alle persone
bisognose, un grazie veramente di cuore. Un grazie a mio suocero
Andrea che per anni ¢ stato segnato dal mio stesso destino e fino a che ¢
stato in vita mi ha aiutato ad affrontare la malattia. Un grazie anche a
Giacomo ¢ Antonio che con la loro esperienza di vita in dialisi mi hanno
sempre rincuorato nei miei momenti di crisi. Un grazie a tutte le persone
che leggeranno questa mia esperienza di vita, sperando che in qualche
modo possa aiutarle a non mollare mai, ad avere fiducia e soprattutto la
cosa che serve di piu avere tanta ,tanta pazienza, anche se lo so non ¢
cosi’ semplice, e perché no un po' di fede detto da una persona che non ¢
proprio non credente, ma un po' diffidente. Anzi a questo proposito
vorrei raccontare un episodio davvero strano: ho iniziato a fare la dialisi
e in quel giorno c’era la dottoressa Kanaki e la notte che mi chiamarono
per fare I'ultima dialisi c’era di turno la dottoressa Kanaki, anche questo
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cos’¢ stato? Un caso, una coincidenza, un episodio? A questo non so
proprio rispondere.

Concludo con i saluti e i ringraziamenti a Valentino, Dottor Grazi,
Dottor Catania, Dottor Manca, Dottoressa Kanaki, Dottoressa
Meriggioli, Professor Grossi, Dottoressa Dalla Gasperina e Dottoressa
Petrolo.

Grazie a tutti gli infermieri e le infermiere della dialisi di Pontedera
e le infermiere del centro trapianti di Varese.
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A TE CHE ASCOLTI

Lo racconto a te che ascolti, quanto ¢ importante donare i propri
organi, una volta che non servono piu.

Ti racconto cosa significa passare da un letto di ospedale alla vita
vera.

Quando incontravo una persona trapiantata ¢ mi diceva “ sono
rinata” pensavo fosse un modo di dire, perché non avevo provato cosa
significa vivere grazie alla dialisi, dipendere da questa in tutto e per
tutto, sopravvivendo e non vivendo.

Perché ¢ solo sopravvivenza?

Perché hai sete e non puoi bere, vorresti correre ¢ non hai forza,
alcuni farmaci ti causano nausea, dolori articolari.

Ti rassegni giorno per giorno e ti senti troppo vicino alla morte,
anche perché molti dei tuoi compagni di sventura li vedi morire giorno
dopo giorno.

Iniziano con ’amputazione delle dita, poi del piede e delle gambe,
fino al giorno in cui non si presentano e malvolentieri gli infermieri ti
confermano che non verranno piti.

Ti senti schiavo di quegli aghi e di quella macchina con tutte le sue
regole.

Non a legumi e funghi perché contengono potassio, no a formaggi
perché contengono il fosforo, no alle minestre, troppi liquidi, no al sale:
causa ritenzione. ..

Poi un giorno, quando non aspetti piu, finalmente ti
chiamano per il trapianto, non sai se ridere o piangere, parti in piena
notte, ma ancora non ci credi, hai paura che non vada in porto.

Com’era buona la prima tazza di thé, una tazza enorme,
colma fino all’orlo, e potevo berla tutta!!!

E quando mi hanno dato due compresse enormi di potassio... in un
primo momento avevo paura a prenderle...

E vedere 1’urina nella sacca del catetere, non avrei mai creduto che
potesse dare tanta gioia, come la nascita di un bambino.

Ecco allora che capisci le parole “ sono rinato”, perché ora non sei
piu la persona che si vede morire giorno per giorno, non hai piu dolori,
cammini, corri di nuovo, sei padrona del tuo tempo.

Ora puoi bere tutta ’acqua fresca che vuoi, affondare i denti nel
cocomero fino al naso...

E a questo punto ringrazi chi ti ha fatto questo dono, preghi per lui
e preghi Dio che attenui il dolore della sua famiglia, perché ¢& stato
compiuto un grande gesto,
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¢ stato fatto un grande dono: il dolore di una nuova vita a chi una
vera vita non I’aveva piu, sopravviveva.

Paola Cavallini

67



Anna mamma di Nicole Parenti

Donare puo salvare

Donami il sangue tu che sei buono
Perché per me ¢ un Dono.
Non lasciarmi mai da solo
Che non sono meno di un tesoro.
Con le tue piastrine mi aiuti a salire,
con i Globuli rossi ci rendi piu forti,
non farmi sparire
perché non voglio morire.
Vivere insieme a te
E vivere come un Re
Non aiutare solo me,
Aiuta anche chi sta intorno a te.
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GRAZIE
PROTAGONISTI NELLA VITA

Un lungo applauso e un grazie infinito a tutte le persone note o
sconosciute che hanno donato, e TANTI ANONIMI DONATORI che
donano e che daranno sono loro i veri protagonisti che hanno vinto la
battaglia civile.

Grazie a loro le persone che hanno ricevuto possono raccontare una
nuova esistenza.

Combatti anche tu la tua battaglia scegli di dare: qualcuno sara
contento per te......!!!
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GIUDIZIO di GIULIA COLTELLI

Gentile dottor Catania,

Spero di aver contattato la persona giusta. Sono Giulia Coltelli, la nipote
di Silvera, una signora anziana sua paziente alla quale a seguito di una
vostra conversazione, lei ha consegnato un suo scritto da farmi leggere.

Le scrivo al fine di esprimerle la mia gratitudine per avermi messo
a parte di questo toccante contributo.

La mia prima riflessione in proposito riguarda la delicatezza e la
sensibilitd personale che traspare dal colore mistico dell’introduzione
che quasi ricorda una parabola, alla scelta delle interviste riportate nei
passi successivi.

Sul piano squisitamente ideologico mi colpisce la sua visione
olistica della persona, in cui mi ritrovo molto.

Purtroppo molti suoi colleghi, formati sotto i canoni deterministici
e settoriali propri del mondo scientifico, tendono a considerare il
paziente come una macchina che ha un pezzo che non funziona
accidentalmente e va sostituito o riparato, senza concentrarsi sulla storia
e sul presente del singolo individuo.

Anche la stessa parola “paziente” parla (anzi oserei dire urla)
chiaro- dal latino colui che soffre - ponendo 1’accento sulla malattia e
non sulla persona...

La medicina di Hamer per esempio ¢ un approccio che mi affascina
molto, e con cid non voglio assolutamente sostenerla perché non ho le
competenze per farlo, cio che voglio dire ¢ che la separazione tra corpo
e psiche che molti operano mi suona paradossale in quanto la psiche ¢
ovviamente materia e il corpo fisico ha chiaramente proprieta psichiche
basti pensare alla memoria cellulare.

Non voglio cadere nella vacuita di disquisizioni filosofiche,
comprendo bene la gravita e 1’urgenza delle situazioni in cui i
professionisti come lei si trovano ad operare € ammiro molto la vostra
dedizione e- perché no - la vostra vocazione che vi spinge a perseverare
in cio che fate senza quasi avvertire la tensione e la stanchezza.

Ma dal suo contributo emerge anche un’attenzione, che mi colpisce
profondamente, una forma di amore, verso ogni essere umano come
manifestazione unica, che come tale deve essere accolto ascoltato e
valorizzato.

La mia seconda riflessione riguarda il mio stile di vita incentrato
pressoché totalmente sul presente. Ho sempre cercato di lasciare
pochissimo spazio al futuro e ancora meno al passato nelle mie scelte
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azioni e pensieri, per usufruire di tutta la mia energia e poter anche
essere utile agli altri.

Credo che il passato sopravviva in cio che ci ha permesso di
diventare e sia quindi poco proficuo porvi troppo 1’accento. D’altro
canto pianificare il futuro e soprattutto focalizzarci troppo non serve
perché ci distoglie dalle grandi opportunita e dai piccoli piaceri che la
vita ci offre in ogni momento, nonché toglie molta energia e rende
perennemente insoddisfatti.

Quindi pur consapevole di quanto sia effimera questa esistenza,
cerco di dare il massimo in ogni momento senza pensare a come €
quando finira poiché lo trovo inutile.

Nonostante non mi rispecchi in alcun credo religioso, sono
convinta che, al di 1a dell’eta cronologica, ognuno di noi lascia questo
percorso di vita quando il suo ruolo qua ¢ terminato.

Le sue osservazioni sulla differenza che puo fare la sottoscrizione
di un semplice documento come il testamento biologico “la persona che
morendo mia ha ridato la vita” mi ricordano perd che esistono le
eccezioni ¢ a volte pensare al proprio futuro e soprattutto a come
potremmo rendere migliore quello dei nostri simili pud avere
un’importanza fondamentale.

Concludo quindi ringraziandola di nuovo per lo spunto di
riflessione che spero di poter presto concretizzare cosi da poter in
qualche modo restituire un giorno questo bellissimo dono che mi ¢
stato concesso.

Mi scuso per la lunghezza, come avra notato mi piace scrivere, e la
saluto cordialmente
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Notizie sulla malattia renale e il trapianto

Impatto Psicologico della malattia renale cronica

L’impatto psicologico della malattia renale cronica (MRC) sui pazienti che ne sono
affetti comporta un disagio psicologico da tale patologia e nei pazienti sottoposti a
trattamento emodialitico. Sono diversi i fattori:

¢ durata del trattamento emodialitico,
* restrizioni sulla dieta e sui liquidi,
« dolori cronici e I’affaticamento,

tutti possano comportare una notevole riduzione della qualita di vita autopercepita
nei pazienti emodializzati. Le restrizioni derivanti dal trattamento emodialitico producono
profondi cambiamenti nello stile di vita del paziente andando a colpire:

* la famiglia,

¢ le relazioni sociali,

« la vita sessuale,

« il ruolo lavorativo,

« il rapporto con I’équipe curante
« il ruolo sociale,

* la situazione economica,

¢ l’autostima,

* I’immagine corporea e

* I’indipendenza.

Si evidenzia che la qualita di vita connessa alla salute in questi pazienti risulta essere
ridotta rispetto alla popolazione generale e che tra il 20 e il 45% dei pazienti presentano
stati ansiosi, che possono avere a loro volta effetti negativi sulla qualita di vita nonché
livelli elevati di distress psicologico.

Quali sono i momenti maggiormente critici dal punto di vista psicologico per il
paziente in trattamento emodialitico?

Un malessere psichico maggiore si ha nel periodo di inizio della dialisi (da 0 a 3
mesi), rispetto ai periodi successivi.

E’ importante un intervento di supporto psicologico con i pazienti affetti da MRC
specificatamente nel periodo d’inizio del trattamento, poiché tale periodo ¢ caratterizzato
da una sofferenza psichica maggiore.

Un intervento psicologico con i pazienti in trattamento emodialitico puo portare ad
una significativa diminuzione del distress psicologico dei livelli di ansia e di depressione,
cosi come ad un miglioramento della qualita di vita dei pazienti.

Gli eventi di stress legati alla dialisi quali il dolore fisico, il cambio di ruolo,
l'interazione con lo staff medico-infermieristico, possono modificare la percezione della
Qualita di Vita del paziente quasi sempre in senso negativo.

A questo proposito, l'intervento dello psicologo risulta importante in quanto la
diminuzione del benessere del paziente puo tradursi in alterazioni comportamentali, della
compliance e nella comparsa di una sintomatologia ansioso-depressiva che possono
influire sulla percezione della Qualita di Vita, sull'andamento della terapia e sulla
possibilita di frequenti ricoveri .

In questo senso, progettare ed attuare un intervento psicologico mirato per i pazienti
all’inizio del trattamento emodialitico puo essere utile nel ridurre il malessere psichico del

86



paziente e portare conseguentemente il soggetto ad un migliore adattamento alla situazione
di malattia e ad una migliore qualita di vita.

La valutazione psicologica del paziente emodializzato evidenzia I’importanza che
assume per il paziente la presa in carico pre-dialitica medica dal punto di vista psicologico,
a fronte degli effetti positivi che questo intervento ha avuto in termini di migliore qualita di
vita autopercepita. Occorrerebbe strutturare interventi psicologici specificatamente nel
periodo di inizio del trattamento emodialitico (0-3 mesi), in quanto risulta essere percepito
dal paziente come il piu critico, per quanto riguarda le variabili di ansia e distress, rispetto
a tutti i periodi successivi di trattamento.

Effettuare valutazioni psicologiche del paziente emodializzato permette di dare il
giusto rilievo al disagio psichico percepito da quest’ultimo.

In un’ottica di prevenzione, strutturare fin dalla fase pre-dialitica un intervento
psicologico specifico risulterebbe mirato alla riduzione del malessere psichico derivante
dalla patologia renale e conferirebbe cosi al il paziente la possibilita di essere
accompagnato fin dall’inizio nell’iter di cura.

Quanto sopra significa aiutare e prendersi cura pienamente del malato con malattia
renale cronica.
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1l trapianto di Flavia Tassinelli

Le malattie renali di tipo acuto sono, quasi sempre, passibili di guarigione mentre,
purtroppo, quelle di tipo cronico sono destinate ad evolvere progressivamente fino
all’insufficienza renale cronica terminale quando diventa indispensabile iniziare una
terapia sostitutiva della funzione renale. Terapie sostitutive sono:

» Emodialisi
 Dialisi Peritoneale
 Trapianto

L’emodialisi si esegue in ospedale attraverso apposite macchine chiamate reni
artificiali, personale infermieristico appositamente addestrato si occupa della tecnica
emodialitica.

La dialisi peritoneale viene proposta solo a pazienti per i quali vi sia 1’ indicazione
clinica, viene completamente affidata al paziente e, o ad un suo familiare, dopo opportuno
e specifico addestramento, si esegue al domicilio del paziente.

Anche il trapianto ¢ una possibile terapia, perché in Toscana ¢ possibile mettersi in
lista trapianto anche prima di iniziare un trattamento sostitutivo della funzionalita renale.

Sono stati organizzati sul Territorio Nazionale diversi centri chirurgici per il trapianto
di rene.

Il primo trapianto di rene ¢ stato eseguito a Boston nel 1954, da allora in tutto il
mondo sono stati eseguiti migliaia di trapianti sia da donatore cadavere che da vivente.

PERCHE’ IL TRAPIANTO DA VIVENTE?

L’allargamento dei criteri di valutazione dei soggetti idonei al trapianto ha aperto la
possibilita ad un numero straordinario di pazienti di essere trapiantati.

Tuttavia la necessita di reni ¢ sempre notevole in quanto ogni anno giungono in
dialisi sempre piu pazienti e i reni disponibili da cadavere sono molto pochi in rapporto
alle richieste.

Quindi la prima ragione per cui ¢ importante sostenere il trapianto da vivente ¢ quella
di consentire il trapianto renale ad un maggior numero di persone ed accorciare i tempi di
attesa.

Chi puo essere un potenziale donatore?

* Genitori

* Fratelli/sorelle

« Figli ( maggiorenni )

* Parenti prossimi ( zii, cugini )

» Coniugi o conviventi ( con rapporto di familiarita stabile da almeno 3 anni )
» Soggetti “affettivamente vicini” al paziente

Fondamentale ¢ che il donatore abbia raggiunto la maggiore eta e che la donazione
sia un atto volontario attuato senza nessuna costrizione e soprattutto senza nessun
compenso.

CHI PUO’ ISCRIVERSI IN LISTA TRAPIANTO?

Attualmente possono iscriversi in lista d’attesa di trapianto di rene i pazienti assistiti
dal Servizio Sanitario Nazionale proposti dai nefrologi che li seguono per insufficienza
renale cronica.
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CHE COSA SI DEVE FARE?

Occorre fare una visita dal chirurgo e dal nefrologo del centro trapianti.

Sottoporsi a una serie di esami che permetteranno di evidenziare eventuali fattori di
rischio di cui tenere di conto al momento del trapianto.

Ogni 3 mesi verra fatto un prelievo di sangue, il siero verra inviato al laboratorio del
centro trapianti scelto per 1’esecuzione della tipizzazione e la ricerca di anticorpi
linfocitotossici. Il siero viene poi conservato e nel momento in cui un paziente viene
selezionato per un donatore viene eseguita una prova di compatibilita chiamata cross-
match che serve per assicurarsi che nel siero del paziente non vi siano anticorpi che
reagiscono contro le cellule di quel donatore.

Se dovesse verificarsi questa eventualita, il trapianto non potra essere effettuato per
I’altissimo rischio di rigetto.

Annualmente il centro dialisi invia la scheda di aggiornamento del paziente e ogni 5
anni il paziente dovra eseguire 1’iter diagnostico previsto per I’iscrizione in lista e la visita
d’idoneita presso il centro trapianti d’iscrizione.

L’eta attualmente non ¢ un limite assoluto, tuttavia & vero che piu’ sono gli anni e
maggiori sono di solito i problemi cardiovascolari e infettivi che influenzano i risultati del
trapianto stesso.

IN QUANTI CENTRI TRAPIANTO E’ POSSIBILE ISCRIVERSI?

E’ possibile iscriversi in un centro trapianti della regione di residenza e in un altro
centro a scelta nell’ambito del territorio nazionale.

Gli accertamenti previsti per 1’ iscrizione in lista, per i controlli durante ’attesa di
trapianto e dopo ’intervento sono a carico del S.S.N.

NEL CASO DI DONATORE COMPATIBILE:

Nel caso in cui ci sia un donatore compatibile il ricevente viene chiamato dal centro
trapianti, vengono fatti nuovamente dei controlli di compatibilita tra siero del ricevente e
organo del donatore.

Il rene viene controllato ed esaminato dal chirurgo del centro trapianti che ne valutera
I’idoneita definitiva.

Se tutto ¢ a posto viene eseguito I’intervento.

11 trapianto di rene non ¢ di per sé un intervento chirurgico molto complesso, anche
se le diversita anatomiche individuali del ricevente e del donatore richiedono I’opera di un
chirurgo esperto.

Generalmente, I’intervento di trapianto dura dalle 2 alle 4 ore e puo essere eseguito
su pazienti di eta compresa tra pochi mesi di vita fino a 75 anni di eta e oltre.

Il rene trapiantato viene posizionato in una delle due fosse iliache, 1’uretere
impiantato nella vescica cosi ’urina viene eliminata normalmente.

Nella maggior parte dei casi i reni nativi non vengono rimossi, a meno che non si
ritenga possano creare complicazioni successivamente.

E DOPO?

Una volta eseguito il trapianto occorre sottoporsi a terapia immunosoppressiva che
serve ad impedire il rigetto dell’organo trapiantato.

CHE COS’E’ IL RIGETTO?
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Il rigetto rappresenta una reazione dell’organismo contro qualcosa che esso non
riconosce come proprio per cui tende ad aggredirlo sviluppando anticorpi.

La terapia immunosoppressiva va continuata per tutta la vita ai dosaggi consigliati
che generalmente con il tempo sono decrescenti.

Farmaci immunosoppressivi comunemente usati sono:

* Ciclosporina ( Sandimmun Neoral ) o FK 506
» Cortisone

» Cell-Cept 0 azotioprina

* Rapamicina

Come tutte le terapie anche la terapia immunosoppressiva non ¢ priva di effetti
collaterali.
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“Natura magistra vitae”

La natura
ci insegna a vivere usando
anche il morire
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Da sapere - Donare organi e tessuti:

una scelta consapevole

In Toscana il rapporto tra donatori di organi e abitanti ¢ molto elevato e si mantiene
nel tempo superiore a quello nazionale di riferimento. Questo dato si traduce in opportunita
di cura per i cittadini toscani ed anche per coloro che provengono da fuori regione,
attraverso la rete dell'Organizzazione toscana trapianti (Ott).

Perché donare

Donare significa sempre piu spesso salvare una vita: chi ¢ in attesa di un organo puo
contare solo sulla donazione per continuare a vivere. Donare significa anche consentire
condizioni di vita migliori a chi ¢ obbligato a terapie lunghe e dolorose, come la dialisi, o
permettere di riacquistare la vista a chi l'aveva perduta, attraverso il trapianto di cornea.

Una scelta consapevole

La normativa italiana pone la persona in vita quale titolare del diritto ad esprimersi
favorevolmente o meno sulla donazione dei propri organi e tessuti. La dichiarazione della
volonta di donare gli organi ¢ regolamentata dalla legge n. 91 del 1 aprile 1999 e dal
decreto ministeriale del 8 aprile 2000.

Esprimere in vita il consenso alla donazione degli organi € una scelta consapevole.

Possiamo informarci, parlarne in famiglia per condividere la nostra decisione ed
essere sicuri che sia rispettata.

Le garanzie

La legge garantisce la liberta di scelta sulla donazione.

E possibile dare il consenso o il diniego alla donazione e modificare in qualunque
momento la volonta espressa.

Se si sottoscrive la dichiarazione di volonta positiva, i familiari non possono opporsi.

Se si sottoscrive la dichiarazione di volonta negativa non c'¢ prelievo di organi.

Se non ci si esprime, il prelievo ¢ consentito solo se i familiari aventi diritto non si
oppongono.

11 silenzio assenso non esiste.

Quando avviene la donazione

Solo dopo che ¢ stato fatto tutto per salvare il paziente, ma il cervello non funziona
pit e non potra mai pit funzionare a causa della completa distruzione delle cellule
cerebrali; quando, cio¢, sia stata accertata la morte encefalica, o morte cerebrale, che a
differenza del coma ¢ uno stato definitivo e irreversibile.

Tre specialisti (un medico legale, un rianimatore e un neurologo) eseguono
accertamenti clinici per stabilire, per almeno 6 ore consecutive, la contemporanea assenza
di riflessi cerebrali, quali reazioni agli stimoli dolorifici, respiro spontaneo, stato di
coscienza, qualsiasi attivita elettrica del cervello.
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Anonimato e gratuita

Non ¢ possibile conoscere né il nome del donatore né quello del ricevente in quanto
la legge garantisce l'anonimato di entrambi. Gli organi vengono assegnati in base alle
condizioni di urgenza e alla compatibilita clinica e immunologica delle persone in attesa di
trapianto.

E illegale comprare o vendere organi umani: la donazione & sempre volontaria,
gratuita e anonima. | costi del trapianto sono a carico del Servizio sanitario nazionale.

Donazione da vivente di organi e tessuti

Possono essere donati il rene e parte del fegato, polmone, pancreas e intestino, le
cellule staminali emopoietiche (da midollo osseo, sangue periferico e sangue cordonale), la
cute, la placenta e i segmenti ossei. Tutti gli altri organi e tessuti possono essere donati solo
dopo la morte. Fanno eccezione encefalo e gonadi che non possono essere donati.

Le religioni

Le principali confessioni religiose sono favorevoli alla donazione degli organi.
Tutte raccomandano che la donazione sia frutto di una libera scelta e non di una
costrizione.

Dove e come esprimere la volonta alla donazione di organi e tessuti
Se maggiorenni, possiamo manifestare la volonta sulla donazione di organi e tessuti:

« in Comune, firmando un semplice modulo al momento del rilascio o del rinnovo
della carta di identita (modalita attiva in alcuni comuni della regione);

presso gli appositi sportelli delle Aziende sanitarie locali;

compilando e firmando la tessera dell'associazione italiana per la donazione di
organi, tessuti e cellule (AIDO);

con una dichiarazione in carta libera completa di tutti i dati personali, datata e
firmata, da conservare nel portafoglio.

con il Tesserino Blu inviato dal Ministero della Salute nel 2000;

con le DonoCard delle Associazioni di settore.

.

La legge italiana permette di modificare in qualsiasi momento la volonta espressa.

Le dichiarazioni di volonta sono registrate all'interno del Sistema informativo trapianti
(SIT), ad eccezione della dichiarazione in carta libera, del tesserino blu e delle DonoCard,
considerate comunque valide ai sensi di legge.
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Alessia Vanni, avvocato del foro di Pisa, opera prevalentemente in
ambito civile, dottore di ricerca, dal 2016 docente per il corso
“Obiettivo avvocato”, partecipa all’attivita di formazione forense come
relatrice in convegni sulla materia civile e deontologica.
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1l testamento biologico: tre domande e risposte
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La vita continua: fra musica,

arte e vernacolo
Musica

Ing. Alessandro Catania dottore di ricerca, appassionato di musica
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Dottori Giovanni e Andrea Grazi, maestri di pianoforte per una sonata a
quattro mani
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Arte

Lanini Giampaolo Pontedera (Pi), 1938. Pittore disegnatore ha
partecipato alle piu importanti mostre nazionali ed estere, conseguendo
numerosi premi e riconoscimenti fra cui nel 1977 ha allestito due mostre

personali negli USA. La sua tipologia di espressione artistica é di
matrice figurativa, con declinazioni informali, tecnica ad olio.
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Davide Drago, giovane artista scultore di Terricciola (Pisa) allievo del
Liceo Artistico F. Russoli (Pisa) piu altre foto delle tre sue opere
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Avwv. Lorenzo Gremigni del Crocchio Goliardi Spensierati legge i sonetti
in vernacolo pisano del dr. Gianfranco Raspolli Galletti, poeta
vernacolo

112



113



I sonetti e le figure di Fremura

Fra du’ mamme
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Combinazione e Montiniero Fremura

La ‘ombinazione

115



116



La prima diagnosi
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Pipi
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Cognomi pisani
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Pranzo insieme
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Qual ¢ lo scopo della vita?

Lo scopo della vita
¢ la vita stessa
alla ricerca del bene,
del bello e del vero:
una parola riassume tutto,

PAMORE.
Basta amare per dare e cosi il

cambiamento del mondo
comincera da te.
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Si puo dare in tanti modi: riflessioni di
Davide Drago

Dare in qualunque momento riempie il cuore

Dare, gia in latino la parola non era mutata
vuol dire togliere qualcosa a sé per donarlo ad una persona che non ha la
vita scontata.
11 donatore ¢ colui che crede nel prossimo e quindi dona.

Per fare un esempio, la mamma, dona il suo tempo, il suo corpo
e le sue azioni a colui che ama ¢ lo fa,
senza chiedere indietro quelle attenzioni ma solamente una nuova vita,
un nuovo io, che crescera ed amera a sua volta colei che fin dall’inizio
ha messo prima la sua vita e poi lei.

Ci sarebbero tanti altri esempi,
ma non ho tutta questa carta.

Il concetto ¢, che far del bene al prossimo fa bene all’anima
e questo non riguarda i soldi o il perbenismo
¢ qualcosa di superiore, che ancora non siamo riusciti a spiegare
nonostante il tempo passato e il continuo studiare.

Perché ¢ qualcosa di primordiale
che si presenta anche nel mondo animale.

Io credo, che un aiuto non sia mai banale
in un mondo in cui echeggia il male.
Trovo anche che un donatore,
dopo quel gesto sia una persona migliore.

L’amore ¢ la chiave e la soluzione
e non ¢’¢ amore piu grande
della donazione.
Del dolore non rimane solo che un fiore
¢ con la donazione che la vita non muore.
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Noi crediamo che occuparsi di salute serve a diventare migliori:
uscire da se stessi per guardare agli altri e al mondo.

Scusate per le imperfezioni... un grazie di cuore a tutti.

"Finis, pro bono malum..." Il regista occulto

Battista Catania
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