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Direttivo ATO

Gli obiettivi
a. Fornire informazioni e appoggio morale a chi e in procinto di trapianto aiutandolo ad arrivare al pil presto presso un centro specializzato e indirizzando
i famigliari presso strutture alberghiere pit economiche.

b. Sensibilizzare le Aziende Ospedaliere sulla condizione di “nuovo sano” della persona trapiantata che comungque necessita di essere seguita secondo
un preciso piano di controllo.

c. Adoperarsi perche le Istituzioni e le Aziende Ospedaliere valutino a fondo, e quindi risolvano tutte le problematiche che esistono al pre e post trapianto,
adeguando di conseguenza le strutture ospedaliere necessarie.

d. Sensibilizzare le istituzioni (Ministeri, Regione, Direzioni Sanitarie, ecc.) e l'opinione pubblica sulle problematiche correlate alla carenza di donatori e
quindi d’organi, al fine di ridurre le liste d'attesa e le conseguenti possibilita di decesso dei malati prima di poter arrivare al trapianto.

e. Collaborare attivamente con i Coordinatori regionali e locali, con le istituzioni, con le ASL, le Aziende Ospedaliere e con le altre Associazioni che
operano nel nostro settore affinché si diffonda la sana e vera cultura della Donazione e Trapianto di Organi.

f. Sollecitare leggi nazionali, regolamenti regionali e locali che favoriscano I'attivita di trapianto come stabilito dal Piano Sanitario Nazionale e Regionale.

g. Promuovere e consolidare i rapporti con altre Regioni e con tutti i centri trapianti nazionali, sulle problematiche della “Donazione e Trapianto d'Organi”
e nello stesso tempo instaurare rapporti di collaborazione e di attivita con gli amici trapiantati.

Alcune iniziative annuali

- Convegni nazionali, regionali, provinciali e comunali sulla Donazione e Trapianto di Organi e Tessuti, sulle problematiche delle malattie epatiche e
del post trapianto di organi.

- Concorsi regionali e interregionali per le Accademie e scuole di ogni Grado e Ordine “Dai valore alla Vita” — “Dona gli Organi nhon
fermare la Vita” — “Un viaggio attraverso la Solidarieta” e “Il tempo variabile della Vita, non bruciamolo” — “Diamo il Meglo di Noi".

- Educazione e prevenzione alla salute nelle scuole.

- Manifestazioni della Giornata Nazionale della "Cultura della Donazione e Trapianto™.

- Partecipazione alle organizzazioni di gare podistiche locali e internazionali.

- Manifestazioni, viaggi, aggregazioni di solidarieta e di cultura, pellegrinaggi nazionali ed internazionali.

- Celebrazioni in Puglia in onore dei Ss. Medici Cosma e Damiano (primi ad effettuare un trapianto di Organi).

- Stampa calendario annuale personalizzato della Solidarieta.

- Raduno a carattere nazionale dei trapiantati di organo, in attesa di trapianto ed emodializzati, con la collaborazione della Regione Puglia, delle Ammi-
nistrazioni Provinciali, Comunali e delle ASL.

- Incontro annuale nazionale delle Associazioni di trapiantati e in attesa di trapianto con la collaborazione delle Istituzioni e medici.

- Iniziative Natalizie.

Considerazioni / Appello

La donazione degli organi rappresenta un gesto ancora pil umano e generoso, perché e certamente il modo migliore di dare un senso alla vita: donare
ad altri una nuova speranza di vita. | nostri raduni, le nostre iniziative non sono giorni normali o semplici feste, ma sono momenti in cui si cerca di riscattare
e di affermare valori quali la solidarieta, la condivisione e la coesione sociale.

Stare vicino all'ammalato, che vive con la paura che possa essere |'ultima fase della propria esistenza, costituisce |'obiettivo principale del volontario ATO
Puglia, garantendogli un ascolto empatico, attenzione alle sue esigenze e ai suoi desideri, il tempo idoneo ad una relazione autentica e rispetto della sua
dignita come persona. Chiediamo di accettare, rispettare e aiutare gli altri e i “diversi”.

Partecipare alle attivita di gruppo rispettandone le regole. Riconoscere in situazioni di gioco, di lavoro, di relax la propria emotivita, esprimendola con
sincerita e attenzione verso altri e alla domanda sul bene e sul male. Anno dopo anno I'ATO Puglia ha cercato sempre di essere sguardo che accoglie,
mano che solleva e accompagna, parola di conforto, abbraccio di tenerezza e, senza mai scoraggiarsi per la stanchezza ha continuato a donare tempo,
sorriso e amore a tutti quelli che ne avevano bisogno.

Giorno dopo giorno continua a porre le basi di profonde riflessioni, proponendo testimonianze forti, idee coraggiose e cercando di portare nelle famiglie
un bene che da senso alla vita. Bisogha seminare, speranza, segni concreti, piccoli ma tangibili, volti a confermare che e possibile essere solidali anche
laddove tutto sembra perso e senza futuro. Essere consapevole che esistono tanti problemi, ma anche tante soluzioni. C'e sempre una strada che porta
allo stare bene. “Vivi consapevole” e aiuta gli altri. Questo e quello che vogliamo e, se tu che stai leggendo lo apprezzi, ti chiediamo di sostenerci in quello

che pensiamo e in quelli che sono I nostr obiettivi. Per I'ATO Puglia ¢ i Consigli Direttivi Regionali e Comunali
Giovanni Santoro
Presidente
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Una malattia si definisce rara quando la sua prevalenza,
intesa come il numero di casi presenti su una data
popolazione, non supera una soglia stabilita,

In UE la soglia & fissata allo 0,05% della popolazione,
ossia 3 casi su V0D persone. =
Il numero di malattie rare conosciute ¢ diagnosticate MALATTIE RARE
oscilla tra le 7000 ¢ le 8000, ma ¢ una cifra che cresce

con I'avanzare della scienza e, in particolare, con i progressi della ricerca genetica.
Stiamo dungue parlando non di pochi malati ma di milioni di persone in Italia e
addirittura decine di milioni in tutta Europa.

Secondo la rete Orphanet [talia nel nostro pacse 1 malati rar sono 2 milioni e il
0 per cento sono bambini in eti pediatrica.

Inbase ai dati coordinati dal registro nazionale malattie rare dell’ Istituto Superiore
di Sanita, in Iralia s1 stimano 20 casi di malattie rare ogni 10,000 abitanti ¢ ogni
anno sono cirea 19.000 i nuovi casi segnalati.

Il 20% delle patologie rignarda pazienti in et pediatrica (di eta inferiore ai 14
anni}, tra i quali le malattie rare che si manifestano con maggiore frequenza sono
le malformazioni congenite (45%) e le malattie delle ghiandole endocrine, della
nutrizione, del metabolismo ¢ distucbi immuoanitacs (20%).
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MALATTIE RARE

Per i pazienti in eta adulta, invece, le frequenze
pin alte appartengono al gruppo delle malattie \}r.e& {
del sistema nervoso e degli organi di senso | 093 g ‘ \
(29%)] e delle malattie del sangue e degli organi \ ‘
ematopoictic (18%). [Fonte: IS5 2015]

Vista la mancanza di un'univoea definizione \ "I’
esauriente a livello internazionale, ¢ sono . o~
diverse liste di malattie rare: National Organization for Rare Disorders (NORD)
Office of Rare Diseases Orphanet propone una lista di circa 6.000 nomi, sinonimi
compresi, di patologie rare in ordine alfabetico.

In Italia, I'lstituto Superiore della Sanith ha individuato un elenco di malattie rare
esenti-ticket. Alcune Regioni Italiane hanno deliberato esenzioni per patologie
ulteriori da quelle previste dal decreto 279/2001.

Talvolta sintomi piuttosto comuni possono confondere il riconoscimento di
una malattia rara, portando a diagnosi errate e trattamento ritardato ¢ spesso
queste patologie sono croniche, progressive, degenerative ¢ portano a riduzione
dell’aspettativa di vita dei pazienti.

Inoltre, la scarsa conoscenza scientifica e le ridotte informazioni riguardo
queste malattie possono ritardarne la diagnosi. E spesso difficile per 1 pazienti
accedere a trattamenti efficaci e ricevere il corretto supporto medico ¢ sociale,
con conseguenti impatti economict ed emotivi.

133955 [
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MALATTIE RARE

L'elence delle malattie rare esenti dalla
5artccipaziunc al costo ¢ stato ampliato dal
cereto del Presidente del Consiglio dei
Ministri del 12 gennaio 2017 di definizione
dei nuovi LEA e sostituisce il precedente.
Le nuove esenzioni per malattia rara elo
gruppi sono entrate in vigore il 15 settembre
2017, per dare il tempo alle Regioni di
individuare 1 Centri di nferimento esperti
nel trattamento delle nuove malattie.
Le principali novita del Decreto 12 gennaio 2017: oltre all'inserimento di piia di 110
nuove entitia, tra singole malattie rare e gruppi, che danno diritto all’esenzione,
I'aggiornamento ha comportato anche una revisione sistematica dell’elenco, che
risponde meglio ai pit recenti criteri scientifici.
La proposta di aggiornamento & stata elaborata in collaborazione con il Tavolo
Interregionale delle Malattie Rare.
Come ottenere I'esenzione L'esenzione deve essere richiesta all' Azienda Sanitaria
Locale di residenza, presentando una certificazione con la diagnosi di una o pia
malattie rare incluse nell’elenco, rilasciata da uno dei Presidi della Rete nazionale
delle malattic rare, anche fuori della Regione di residenza.




3 4 14
LI .
i7 1. 9
M O 2%
n

]
5.Uge

G
5. Francesco da Pacla

v
5. 501
5
5. tedory

D

Lt PRims / daes Somemies Sty

L
5. Prugensio

M
5. Giovanni Buafista de la Sale

]

5. Gy B

G
Uima Cona o Gessd)

10 Pacsions & mone o G
11 Gers el Sepokiry
1 2 Fangua
1 3 G Angelo
14°

5. Larmisno
1 5 5, Damien .
1 6 5 Bermadeia
17—
1 8 S, Gadind
1 9 Dwinct MEsancontia
go 5. Agoese da Wonepultisng
21 S, Anseima Tha
22 5. SR Gomats Mondia ded Tem
23°

5. Focdell & 5.
25°

5. WA Evangeliatd | et dofs Loz
26 5. Cleto
27 ...
28 5. Vaierka
29 5. Caserira da Shna
30 5 My

LR _R-

ATO PUGLIA E1.5. 0.0, = wwe, alnpuqlla.w1 « alo.puglia@iibero.it = alopugliagpec.it (posta certific ]
sedde regionale & kegaler Wia Monfalcone, 31 - 74016 Massalra (Ta) « Tel.Fax 099 8800184 - Mmsm 333 1133955 [
Codice Fiscale: 90088130738 (dona Il two 5x1000) = C.C. postale n, 30404859 = C.C. bancario BCC n, 2582 IBAN: IT 71 F 07094 78550 001000002582

B2E=
2B8re=-=

Dona il tuo 5% w
um gesto damaons #:g

Non ti costa nulla!

codics fiacale 90088130738 o la fun firma

ol SOZONE O S0 onG O VolorEwriato o cdole Onius

ﬁl“ﬂ@‘ﬁ W TYe ﬂ'@@‘e '
B §STLOBERY
LA TRMAVERA BRNTRY DI TE

Il trapianto puo curare alcune malattie rare:
la Sindrome di Hurler
Un gruppo di ricercatori ha dimostrato in modelli animali ey

che il trapianto di cellule staminali del midollo osseo se i
effettuato alla nascita, ¢ efficace per prevenire le anomalie

ossee causate dalla sindrome di Hurler, una rara malattia )
genetica. Vg
Lo stdio sottolinea I'importanza degli screening neonatali ﬁ'

e apre nuove prospettive per il trapianto dal sangue del

cordene ombelicale,

La sindrome di Hurler o mucopolisacearidosi di tipo 1, provoca nei bambini affetti
unadisfunzione multiorgano, un ritardo psicomotorio ¢ soprattutto gravi anomalie
scheletriche. Colpisce 1 bambino ogni 175.000 ed & causata da mutazioni in un
gene chiamate “Idua®™, | bambini con sindrome di Hurler appaionoe alla nascita
del tutto normali, ma dopo pochi mesi iniziano a8 manifestare i primi sintomi.
Il trattamento d'elezione & il wapianto di cellule staminali ematopoietiche, che
tuttavia ogg non ¢ in grado di risolvere del tutto 1 probler scheletrien percheé
viene effettuato gquando gid la malattia inizia a manifestarsi,

Prossimo obiettivo su questa malatthia sarci di sfrottare 1 programmi di sereening
per individuare chi ne ¢ afferto e sottoporlo a un trapianto di cellule staminali
cordonali, ottenute cioé dal sangue del cordone ombelicale di madr donatrics.
In Italia, infatti, ¢ possibile donare il sangue cordonale, che viene raccolto e
conservato 1n strutture specializzate per po poter essere utilizzato a scopo da
ricerca e di trapianto,
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Un super trapianto di staminali per curare

la sclerodermia
La sclerodermia ¢ una malattia rara ¢ interessa, in Italia, 25
mila persone, soprattutte donne (I'anno 2018 & stata inserita
nell’elenco delle malattie rarve stabilite dai Lea, 1 livelli minimi

di assistenza).

Nel nostra Pacse si stanno diffondendo e Scleroderma Unit, volute dal Gils, il
Gruppo italiano per la Lotta alla Sclerodermia, dove il paziente viene preso in
carico con un approccio multidisciplinare. A loro e si pud rivolgere per avere
informazioni sulle nuove terapie.

La selerodermia ¢ una malattia antoimmune in cui I'organismo produce anticorpi
che aggrediscono i suoi stessi tessuti: la pelle in questo caso, ma anche altri organi
interni, Per m'ginan:- questo fenomeno non ¢'¢ altra soluzione che frenare il sistema
immunitario in modo che riduca la produzione di questi autoanticorpi, per
esempio con farmaei immunosoppressori, come la ciclofosfamide, ma con tutti ghi
inconvenienti che gquesto comporta, primo fra tutti la suscettibilita alle infeziond.
Nel future dei malati di selerodermia ei potrebbe essere una nuova terapia con
cellule staminali, molto pin efficace della ciclofosfamide, il farmaco immuno-
sappressore che, a oggi, rappresenta ['unico trattamento per questa grave malat-
tia autoimmune che parte dalla pelle (sclerodermia, infami, significa “pelle
dura}, ma nelle sue forme pin gravi coinvolge anche gli organi interni, polmoni
soprattutto (colpisce infatti il tessuto connettivo) e pud portare a morte (e la
prognosi non & cambiata negli ultimi quarant’anni). La buona notizia arriva da
un lavoro, pubblicato sul New England Journal of Medicine.
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Il trapianto di fegato per curare la MNGIE

C'é una terapia innovativa per curare una rara malattia genetica, la Mngie, ovvero
I'Encefalomiopatia Mitocondriale Nenrogastrointestinale.

L’ ISNEB —Istituto delle Scienze Neurologiche di Bologna e del Policlinico Sant' Orsola
ha messo al centro del nuove metodo di cura il

trapianto di fegato per migliorare la gualith della ., . 1 . b
vita dei pazienti, contrastandoe 1 sintomi della !
mualattia.

L'Encefalomiopatia Mitocondriale Neuro Gastro-
intestinale ¢ una malatia genetica molto rara
= per cui non esiste una cura risolutiva = che
esordisce in etd giovanile ¢ abbrevia 'aspettativa
di vita, di solito non oltre 140 anna,

Chi ne & affetto manifesta sintomi gastrointestinali e neurologiei gravi, che portano
nell'arco di alcuni anni ad una condizione di severa malnutrizione ¢ disabilita
motoria. In Italia i casi accertati sono una decina,

Fino a qualche anno fa, il trapianto di cellule staminali ematopoietiche - era
l'unica terapia in grado di correggere in modo stabile la mancanza dell'enzima
che ¢ alla base della malattia.

Una procedura seppur efficace, molto rischiosa per gquesti pazienti, tanto da
spingere gli studiosi bolognesi a cercare una soluzione alternativa:

nel 2014 il team multidisciplinare composto da neurologi, gastroenterologi,
genetisti, biochimici, neuro-radiologi, anatomo-patologi, epatologi ¢ chirurghi
ha individuato nel fegato, in quanto produttore di enzimi, il possibile 'donatore’
dell'enzima mancante,
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Secondo caso al Mondo di UOMO GUARITO DALL'HIV
con il trapianto di cellule staminali

A 12 anmi di distanza dal primo caso al mondo, un
secondo womo sembra essere guarito dall’Hiv, il viras
che provoca 1'Avds.

Secondo la rivista scientifica Nature, all'uomo ¢ stato
diagnosticato il contagio da Hiv nel 2003. Dopo aver
sviluppato un linfoma di Hodgkin, per curarlo nel 2016 ¢
stato sottoposto aun trapianto di cellule staminali che, provenienti da un womo con
una mutazione genetica che protegge dall'Hiv, 'aveebbero guarite dall'infezione,
In entrambi i easi, i pazienti, per trattare tumori del sangue, sono stati sottoposti
al trapianto di midolle osseo, ricevendo cellule staminali da donatori con una
rara mutazione genetica che resiste all'infezione da Hiv,

"Ortenendo la remissione in un secondo paziente con un approccio simile, si &
dimostrato che il paziente di Berlino (il primo caso) non era un’anomalia®,

Nel mondo circa 37 milioni di sieropositivi - Al momento non esiste una cura
per I'Hiv: la malattia viene infatti semplicemente tenuta sotto controllo con
la cosiddetta terapia antiretrovirale (Arvl. Ma in molti Paesi poveri ¢ in via di
sviluppao, il virus non viene curato: der civea 37 malioni di sieropositivi nel mondao,
solo il 59% & trattato con 1'Arw.
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IL TRAPIANTO POLMONARE
al giorno d’oggi

Al giorno d'oggi, il wapianto polmonare &
ormai una terapia affermata per pazienti
con malattie polmonari gravi, in particolare
Enr pazienti con fibrosi cistica (FC).

ia le tecniche in campo operativo e della narcosi, sia le terapie contro il rigetto ¢
le infezioni si sono costantemente evolute ¢ perfezionate.
Di fondamentale importanza per un successo a lungo termine sono le cure post
operatorie.
Grazie ai miglioramenti della terapia medica, Paspettativa di vita per le persone
colpite dalla fibrosi cistica FC & aumentata notevolmente. Cid nonostante, la
maggior parte dei pazienti 18enni con fibrosi cistica & affetta da infezioni da
batteri come lo pseudomonas acsruginosa o lo stafilococco aureus.
E possibile limitare il numero dei batteri wramite inalazioni o con assunzione di
antibiotici, ma una completa radicazione é pressoché impossibile.
Con il passare degli anni, infezione cronica dovata ai batteri pseudomonas
distrugge 1 polmoni. A questo punto, 'unica terapia possibile sard il trapianto
polmonare,
A livello mondiale, si effettuane pia di 30600 trapiant polmonar all’anno, in
Svizzera sono pin di 40, Il rapianto polmonare ¢ tuitora una terapia applicata
raramente, s¢ confrontato con il trapianto di altrei organi quale il cuore o i rend. [
trapianti polmonari eseguiti finora in tutto il mondo sono civca 30,000,
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LA LINFOISTIOCITOSI.
La malattia e la terapia innovativa

Presso I'Ospedale Bambino Gesi di Roma & stata messa
a punto una terapia innovativa per una rara malattia
genetica, la HLH.

Ibambini colpiti da Linfoistiocitosi Emafagocita primaria
viengono sottoposti a trapianto di midollo da genitore.
QOuesta malattia, un difetto delle cellule del sistermna immunitario, incapace di
gestire ¢ respingere le infezioni. La patologia rara colpisce un neonato su 50mila
(gquindi il numero di nuovi casi attesi in Italia é stimabile attorno a una decina
I'anno) ed & frequentemente scatenata da un’infezione virale,

Perché ei si ammala? Lamalattia & ereditaria, ciod discende dai genitori, ed ¢ una
malattia autosomica recessiva, nel senso che entrambi i genitori sono portatori
sanm del gene responsabile della patologia, quindi la coppia ha un rischio del 25%
di generare un figlio con la Linfoistiocitosi Emafagocita primaria (HLI).

Come si manifesta? Nel 70% dei casi i sintomi compaiono nel primo anno di vita.
Solo il 10% dei casi ha un esordio nel periodo neonatale,

Le manifestazioni legate a Linfoistiocitosi Emafagocita primaria (HLH) sono
febbre intermittente, ingrossamento progressivo di fegato ¢ milza, rigonfiamento
dei linfonodi, ittero con colorito giallastro della cute.
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UNA GRANDE

TERAPIE AVANZATE ire delle prime

approvate in curopa sono italiane

“S1 pud affermare con orgoglio che 'ltalia &
la culla delle terapie avanzate per le malattie
rare, che comprendono terapia genica, terapia
cellulare, ingegneria tissutale e terapie com-
binate,

Basti pensare alla prima terapia genica con
cellule staminali approvata al mondo per PADA-
SCID, ideata e sperimentata all'Istituto San Baffacle per la Terapia Genica (SR-
Tiget) o al percorso pionieristico portato avanti dal Centro di Medicina generativa
“Stefano Ferrari” dell'Universita di Modena ¢ Reggio Emilia, che ha portato
all’approvazione della prima terapia a base di cellule staminali autologhe per le
gravi ustiom della cornea.

Attualmente sono 9 le terapie avanzate approvate in Europa, e tra le prime quattro
terapie avanzate approvate in Europa ben tre sono state ideate ¢ sviluppate nel
nostro Passe™,

Dare una corretta informazione sulle nuove terapie, non solo ai pazienti ma
anche al grande pubblico & fondamentale. Bisogna evitare i sensazionalismi e le
false promesse ma anche la demomnizzazione di queste terapie Viste ancora come

fantascientifiche.
\!_LT. 0.
-9
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Il sisterma malattie rare in Italia

Il Piano nazionale malattie rarve 2013-2016,
approvato in Conferenza Stato-Regioni il 16
ottobre 2014, analizza gli aspetti pin critici
dell’assistenza, focalizzando attenzione sul-
Iorganizzazione della rete dei Presidi, sul
sistema i monitoraggio, sui problemi legat
alla codifica delle MR ¢ alle banche dat,
ma soprattutto sul percorse diagnostico e
assistenziale, senza dimenticare ghi strumenti
per Uinnovazione terapeutica ¢ il ruolo delle
Associazioni.

Rete nazionale malattie rare

Obiettivi della Rete (prevista dal Decreto ministeriale n. 279 del 18 maggio 2001):
sviluppare azioni di prevenzione, attivare la sorveghianza, migliorare ghanterventi
volti alla diagnosi e alla terapia e promuovere I'informazione ¢ la formazione.
Reti di Riferimento Europee - ERN

Le reti di riferimento europee, ERN, sono reti virtuali che riuniscono strutture
sanitarie di turta Europa per affrontare patologie complesse o rare che richiedono
cure altamente specializzate.

Associazion

Il ruoclo delle Associazioni dei pazienti ¢ stato fondamentale nell'incoraggiare
politiche mirate, ricerche ed interventi di assistenza sanitaria.

La Consulta ha lo scopo di rafforzare i legami ¢ le sinergie tra le organizzazioni
di tutela della rete delle malattie rare,

PuutedFienans
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Le MALATTIE RARE in cifre

Le malattie sono rare, i malati tantissimi Sono 7-8
mila le malattie rare ad oggi conosciute, I'80% & di
origine genetica.,

Colpito il 6-7% della popolazione europea, ossia da
27 a 36 milioni di persone. In Italia al 20017 sono stati
segnalati 298,921 casi di malattie rare che riguardano 1.251 patologie incluse nei
Livelli Essenzial di Assistenza (LEA).

Centri di diagnosi e cura 218 sono le strutture appartenenti alla Rete nazionale
malattie rare individuate in base a una delibera regionale.

Reti internarionali curopee In Europa sono 24 le Reti Internazionali (ERN) a cui
artecipano 900 unith di assistenza sanitaria altamente specializzate,
Ttalia partecipa a 23 Reti, con 66 ospedali ¢ 187 uniti.

Farmaci orfani Negli ultimi 16 anni P'ltalia ha commercializzato 92 farmaci
dedicati espressamente alla cura delle malattie rare, su un totale di 99 antorizzati
dall’Agenzia Europea per i Medicinali (EMA).

Malattie rare non diagnosticate Si stima siano il 20% di mtte le patologie rare;
I"attesa per una diagnosi pud andare oltre 1 10 anni.

Sperimentazioni cliniche Nel 2017 ne sono state autorizzate 144 per le malattie
rare, il 25% del totale. Rappresentano il 31% di tatte le sperimentazioni di Fase L.
Il Telefono Verde Malattic Rare 800 89 69 49, gestito dal Centro nazionale malattie
rare dell’Istituto Superiore di Sanita (IS5), fornisce informazioni sulle malattie,
sulle esenzioni dal ticket ¢ sulle associazioni di pazienti.
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Anche per il 2020 I'ATO Puglia £.1.5. 0.0.v. ha voluto pubblicare il suo
calendario della solidariets. Negli anni passati si @ parlato e indicato:

2007 = Quali argani 5i possond donare.

2008 = Perché bisogna donare, be modality per farla, chi pun farla.

2009 « Il significato di un grande Dona ' Amore.

2010 - Il percorse per e del irapianie di ergani in 2lcune Reglonl e dei larmaci salvavita.
2011 = | virus delle Epatili - | loro danni - Come combatieri.

2012 « 1l Mangiar Sano e Giuslo. Ficre all'occhiello della nosira “Vila™.

2013 » L'Organizzazione | Rete Nazionale del sistema Trapianti in Malia e il su futuro.
2014 » Procedure per esprimere la propria espressione di volonta di voler donare.
2015 « 5i pud guarire dallEpatite C e delle banche dei lessuli @ dal trapianto oggi.
2016 = Nuowe becniche del trapianto di organi. e cure postirapianto.

2017 = La sloria Mondiale dei trapianti e be miakatlie che polrebbero essers provenste.
2015 = L'ATO Puglia e |2 sua shoria venlennale - Storie vere.

2019 = L'Alcol & i glovani.

Per il 2020, PATO Puglia E.T.5. 0.0.Y. ha pensato di entrare con il suo calendario,
nellz case, nelle scuobe, negli Istituti pubblici e privati, negl ospedali e negli studi
medici, trasmettendo — come ogni anno — notizie importantissime e di allo spessore
morale e civile “MALATTIE RARE",
Siamo alla 14+ edizione dei calendari dedl' ATO Puglia, sempre richiesti e letli da molti
cittadini in tutia Italia. Per alcuni & diventata una collezione vera e propria. Calendari
sempre omali da diseqgni pieni di color @ realizzati dai nosti ragazzi in efd scolastica
che invitano a parlame e discutera della donazione deghi organi e tessuti,
In questi ventidue anni della presenza dell'ATO Puglia si & cercato di dare anche
nolizie affinché si potessero allontanare quei comportamenti e stili di vita che
prodicond malathe imeversibili.
i & fatio sempre con tanta semplicita, con paren autorevoli degli esperti del settore,
il calore di tante testimonianze dei malati & con il lavoro instancabile di tanti volontan,
Si & cercato di far comprendere come, conducendo sani stili di vita, applicando i
chiari consigh che vengono dati @ porgendo attenzione ai bisogni degli altr, si possa
veramente fare tanto per la nostra salule.
Calendario che ha volulo essera un intreccio virtuoso tra medicing e volontariato.
Per il 2020 =i & woluto dare semplicements in un modo comprensivo per tutti alcune
ndizie di base sulle malattie rare.
Il 28 febbraio si celebra la Giomata Mondiale delle malattie rare. Gl enti preposti
ogni anno raccolgono be lestimonianze pib belle sull'argomento. Per capine che cosa
?DII? dire viverci & conviverci, (Questa giomata & un evenio mondiale che coinvolge
5 Paesi.
Mamme che raccontand slorie per dare un pd di forza a Wit qued genitor che 5i
trovano nella loro situazione, la raccontans anche perche a volte listinlo matemo é
pitd forte di qualungue cosa; molte di lore hanno lottato affinché capissero che i loro
figli nan slavano bene,
Altre mamme racconiane la loro vita per ingoraggiare tutte le mamime di bimbi affeti
da queste malattie rare per chiedere di ascoltare il loro cuore, cuore di mamma,
quando secondo lero qualcosa non va e che da sole non possono fare nulla, ma se
hanno 'appoggio di qualcuno di non isolarsi, ma di aprirsi.
Mamme fefici di avere dei bimbi fantastici che nonoslante le difficolty non si
scoraggiano perché non sona sole. | somiso dei propa figlh Ii fa andare avanti,
Essere malati & sermpre un dramma. La paura, gli ospedali, lunghe terapie. Ma essere
affetti da una malattia rara ¢ un cabvanio senza fing, perché gli ostacoli sono ancora
pin alfi e l'ingiustizia, I'abbandeno, pil forle che mai.
Il nosro calendario che tra I'#lro invita tulli ad essere pio solidali ra di noi, yuals
solo con le sue nolizie basilari essere sempre pid vicing a chi soffre e a chi &
rinchiude nella solituding a causa di una malattia. Tulti possiamo intervenine nel
propai territori segnalando ad alta voce tutlo cid che ancora manca nella sanita
e nello stesso tempo creare quelle relazioni, speranze che possano portare nelle

Tamiglie tranquillits ¢ amore. Pr FATO Pughia £.7.5, 080,
0l Presidents
Giowvanni Santoro
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