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AGIR 24/10/2017

W Repubblica

Rene Policistico Autosomico
Dominante: “Dialisi E Trapianto Da Ora
Sempre Piu Lontani Grazie Agli
Innovativi Percorsi Gestionali”

A causa del forte impatto sulla qualita di vita dei pazienti 'ADPKD é stato
inserito nei nuovi Livelli Essenziali di Assistenza come malattia cronica e
invalidante.

e vemvmen, [Duumim

Analizzare l'impatto della patologia sulla qualita
di vita del malato. Con questo obiettivo, 1 massimi
espertl del comparto salute si sono riuniti oggi al
Convegno “ADPKD: innovativi percorsi gestionali
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DAILYHEALTH INDUSTRY

Otsuka, il punto sulPADPKD. Un
convegno a Roma

m 24 ottobre, 2017 nessun commento

Analizzare I'impatto della patologia sulla qualita di vita del malato. Con questo obisttivo, i massimi
esperti del comparto salute si sono riuniti oggi al Convegno “*ADPKD: innovativi percorsi gestionali a
supporto del paziente, alla luce della revisione dei LEA e delle nuove evidenze scientifiche”,
organizzato da MA Provider, su iniziativa della Senatrice Laura Bianconi e della Societa ltaliana di
MNefrologia e realizzato grazie al contributo non condizionato di Otsuka Pharmaceutical. “C'é un vero
& proprio cambiamento nel percorso gestionale a supporto del paziente affetto da rene policistico
autosomico dominante alla luce delle nuove evidenze scientifiche: possiamo parlare di vera e
propria gestione integrata e multidisciplinare del paziente all'interno di un ambulatorio dedicato, con
una maggiore sensibilitd nel rapporto con il medico, che diviene molto pid costante nei tempi & nei
modi, dove le persone affette da ADPKD si sentono attori attivi & coscienti durante il proprio iter di
cure”, dice Francesco Scolari, Professore di Mefrologia, Ospedale di Montichiari, Universita di
Brescia."Grazie alle nuove evidenze scientifiche & oggi possibile intervenire sul naturale decorso del
rene policistico, caratterizzato da una progressiva perdita di funzione renale, contrariamente al
passato, quando i provvedimenti terapeutici in questi pazienti si limitavano a controllare solo i
sintomi clinici, come l'ipertensione arteriosa o le infezioni urinarie — aggiunge Stefano

Bianchi, Segretario della Societa Italiana di Nefrologia — La speranza & che anche grazie agli
innovativi percorsi gestionali la maggior parte di questi pazienti possa non raggiungere quegli stadi
avanzati della malattia renale che ancor oggi rendono necessario il ricorso alla dialisi ed al trapianto
renale”.
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“Al rene policistico autosomico dominante si da ancora troppo poco spazio, attenzione e
informazione, nonostante abbia un notevole impatto sulla quetidianita dei pazienti & dzlle persone
che vivono al loro flanco — osserva Luisa Sternfeld Pavia, Presidents Associazione ltaliana Rene
Policistico Onlus, AIRP — La malattia influisce psicologicamente su tante decisioni importanti, dalla
gestione del lavoro ai rapporti familiari. | pazienti hanno difficolta a svolgere le pid banali attivita
quotidiane, a gestire il dolore, sono compromesse le relazioni interpersonali, sono portati ad una
maggiore probabilita di sviluppare ansia e depressione &, non per ultimo, hanno ripercussioni sulla
vita sessuale, sociale e sulla decisione di avere figli. Da una recente indagine emerge come 4
pazienti su 5 hanno paura di trasmettere la malattia: per questo motivo cerchiamo di sostenerli
lavorando a fianco delle societa scientifiche e del mondo politico per cercare di rendere migliors la
loro qualita di vita".

‘I pazienti devono affrontare un percorso veramente duro, spesso infatti, il rene policistico in stadio
avanzato porta ad insufficienza renale con la necessita di dialisi e, quando possibile, di trapianto.
Per sostenerli in questo difficile carmmine, la nostra Associazione promuove incontri di confronto e
conforto tra sanitari, pazienti & familiari, in modo da rendere | malati il pid possibile attori attivi®, &
I'opinione di Giuseppe Vanacore, Presidente Associazione Nazionale Emodializzati Dialisi e
Trapianto (A.N.E.D.). "Il fatto che 'ADPKD sia stata inserita nei nuovi Livelli Essenziali di Assistenza
come malattia cronica e invalidante & la dimostrazione che la politica & molto sensibile nel voler
dare una nuova speranza di vita per gli oltre 24 mila pazient”, conclude la Senatrice Laura
Bianconi, 12a Commissione “Igiene e Sanita”.
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quotidianosanita.it

Quotidiano online di informazione sanitaria

Rene Policistico Autosomico Dominante. Il punto
sulla patologia dopo il suo inserimento tra i Lea in un
convegno a Roma

L°’ADPKD é stata riconosciuta di recente come malattia eronica e invalidante. Per
analizzare l'impatto di questa patologia sulla qualita della vita degli oltre 24mila
malati si sono riuniti esperti del settore in un convegno organizzato da MA
Provider, su iniziativa della Senatrice Laura Bianconti e della Societa Italiana di

Nefrologia.

p | =4 OTT - LADPKD — acronimo di Rene Policistico Autosomico Dominants - € una
i patologia invalidante con n forte impatto sulla vita quotidiano e sulla sua gualita.

I Un convegno a Roma fa il punto sullo stato dell'arte, alla luce anche del recente

. inserimento della patologia fra i Livelli Essenziali di Assistenza come malattia

I cronica e invalidante

! Analizzare l'impatto della patelogia sulla qualita di vita del malato. Con questo

| obiettivo, i massimi esperti del comparto salute si sono riuniti oggi al Convegno

i "ADPKD: innovativi percorsi gestionali a supporto del paziente, alla luce della

i revisione dei LEA & delle nuove evidenze scientifiche”, organizzato da MA

" Provider. su iniziativa della Senatrice Laura Bianconi e della Societa ltaliana di
Mefrologia e realizzato grazie al contributo non condizionato di Otsuka

Pharmaceutical.

“C'& un vero & propric cambiamento nel percorso gestionale a supporto del paziente affetto da rene policistico
autosomico dominante alla luce delle nuove evidenze scientifiche: possiamo parlare di vera e propria gastione
integrata e multidisciplinare del paziente all'interno di un ambulatorio dedicato, con una maggiore sensibilita
nel rapporto con il medico, che diviene molto pid costante nei tempi & nei modi, dove le persone affette da
ADPKD si sentono attori attivi e coscienti durante il proprio iter di cure”, dice Francesco Scolari, Professore
di Nefrologia, Ospedale di Montichiari, Universita di Brescia.
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"Grazie alle nuove evidenze scientifiche & oggi possibile
; |nter'..fer||re sul naturale decorso del rene policistico,
i caratterizzato da una progressiva perdita di funzione

THE NEW : \ | renale, contrariamente al passato, quando i provvedimenti
S i terapeutici in questi pazienti si limitavano a controllare
CASSINI 412 ! solo i sintomi clinici, come lipertensione arteriosa o le
Edizione Seriale ey : ®8 | infezioni urinarie — aggiunge Stefano Bianchi, Segretario

- della Societa Italiana di Nefrologia — La speranza & che

. anche grazie agli innovativi percorsi gestionali la maggior

| parte di questi pazienti possa non raggiungere quegli stadi
| avanzati della malattia renale che ancor oggi rendono

i necessario il ricorso alla dialisi ed al trapianto renale™

Unici 1,509

i “Al rene policistico autosomico dominante si da ancora
| troppo poco spazio, attenzione e informazione,

i nonostante abbia un notevole impatto sulla quotidianita
dei pazienti & delle persone che vivono al loro fianco — osserva Luisa Sternfeld Pavia, Presidente
Associazione ltaliana Rens Policistico Onlus, AIRP — La malattia influisce psicologicamente su tante decisioni
importanti, dalla gestiona del lavoro ai rapporti familiari. | pazienti hanno difficolta a svelgere le pil banali
attivita quotidiane, a gestire il dolore, sono compromesse le relazioni interpersonali, sono portati ad una
maggiore probabilita di sviluppare ansia & depressions &, non per ultimo, hanno ripercussioni sulla vita
sessuale, sociale e sulla decisione di avere figli. Da una recente indagine emerge come 4 pazienti su 5 hanno
paura di trasmettere la malattia: per questo motive cerchiamo di sostenerli lavorando a fianco delle sociseta
scientifiche e del mondo politico per cercare di rendere migliore la loro qualita di vita”.

‘| pazienti devono affrontare un percorse veramente duro, spesso infatti, il rene policistico in stadio avanzato
porta ad insufficienza renale con la necessita di dialisi 2, quando possibile, di trapianto. Per sostenerli in
questo difficile cammino, la nostra Associazione promuove incontri di confronto e conforto tra sanitar, pazienti
& familiari, in modo da rendere | malati il pid possibile attori attivi®, & lopinione di Giuseppe Vanacore,
Presidente Associazione Mazionale Emodializzati Dialisi & Trapianto (AN.E.D.).

“Il fatto che FADPKD sia stata inserita nei nuovi Livelli Essenziali di Assistenza come malattia cronica e
invalidante & la dimostraziona che la politica & molto sensibile nel voler dare una nuova speranza di vita per
gli oltre 24 mila pazienti”, conclude la Senatrice Laura Bianconi della Commissione Sanita.

24 ottobre zo1~
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PANORAMA

P DELLA SANITA

Home Chi siamo Contatti | miei abbonamenti

Rene Policistico Autosomico Dominante: “Dialisi e
trapianto da ora sempre piu lontani grazie agli
innovativi percorsi gestionali”

.0

SRS

Istituziomn, clinici e paziemt riuniti 8 Convegno. A causa del forte imparto sulla gualita di
vita dei pazienti I'Adpkd é stato inserito nei nuovi Livelli Essenziali di Assistenza come
malattia cronica e invalidante.
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Analizzare limpatto della patologia sulla qualita di vita del malato. Con guesto obietfivo, | massimi
oggi al Convegno “Adplkd: innovativi percorsi gestionali a supporto del paziente, alla luce della
revisione dei Lea e delle nuove evidenze scientifiche”, organizzato da MA Provider, su iniziativa
della Senafrice Laura Bianconi e della Societa Italiana di Nefrologia. «C'& un vero e proprio
cambiamento nel percorso gestionale a supporto del paziente affietto da rene policistico
autosomico dominante alla luce delle nuove evidenze scienfifiche: possiamo parlarez ha
spiegato Francesco Scolari, Professore di Mefrologia, Ospedale di Montichiar, Universita di
Brescia «di vera e propria gestione integrata e multidisciplinare del paziente allinterno di un
ambulatorio dedicato, con una maggiore sensibilita nel rapporto con il medico, che diviene molto
pill costante nei tempi & nei modi, dove le persone affette da Adpkd si sentono attori atfivi e
coscienti durante il proprio iter di cures. «Grazie alle nuove evidenze scientiiches: ha raccontato
Stefano Bianchi, Segretario della Societa 1taliana di Mefrologia «& oggi possibile intervenire sul
naturale decorso del rene policistico, caratterizzato da una progressiva perdita di funzione
renale, confrariamente al passato, quando | provvedimenti terapeutici in questi pazienti si
limitavano solo a controllare =olo i sintomi dinici, come lpertenzione arterioza o le infezioni
urinarie. La speranza & che anche grazie agli innovativi percorsi gestionali la maggior parte di
questi pazienti possa non raggiungere gueqgli stadi avanzati della malaitia renale che
ancor oggi rendono necessano il ricorso alla dialisi ed al trapianto renales. «Al rene policistico
autosomico dominante si dd ancora froppo poco spazio, attenzione e informazione, nonostante
abbia un notevole impatto sulla quofidianitad dei pazienti e delle persone che vivono al loro
flanco= ha affermato Luisa Sternfeld Pavia, Presidente Associazione ltaliana Rene Policistico
Cnlus, Airp «La malattia influisce psicologicamente su tante decisioni importanti, dalla gestione
del lavoro ai rapporti familiar. | pazienti hanno difficoltd a svolgere le pil banali attivita
quotidiane, a gestire il dolore, sono compromesse le relazioni interpersonali, sono portati ad una
maggiore probabilitd di sviluppare ansia e depressione e, non per ultimo, hanno ripercussioni
sulla vita sessuale, sociale e sulla decisione di avere figli. Da una recente indagine emerge
come 4 pazienti su 5 hanno paura di trasmettere la malattia: per questo motivo cerchiamo di
sostenerli lavorando a fianco delle societd scientifiche e del mondo politico per cercare di
rendere migliore la lore qualita di vitas. «| pazienti devono affrontare un percorso veramente
duro, spesso infatti, il rene policistico in stadio avanzato porta ad insufiicienza renale con la
necessita di dialisi e, guando possibile, di trapianto. Per sostenarli in questo difficile cammino, la
nostra Associazions promuove inconfri di confronto e conforto fra sanitari, pazienti e familiari, in
modo da renders | malati il pid possibile attori ativie, ha commentato Giuseppe
Vanacore, Presidente Associazione Mazionale Emodializzati Dialisi e Trapianto {Aned). «ll fatto
che I'Adpkd sia stata inserita nei nuovi Livelli Essenziali di Assistenza come malattia cronica e
invalidante= ha agoiunto Laura Bianconi, 12a Commissione “lgiene & Sanita” Senato della
Repubblica «& la dimostrazione che la politica & molto sensibile nel voler dare una nuova
speranza di vita per gli oltre 24 mila pazientis.
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Evitare il trapianto e la dialisi
grazie ad un lavoro di squadra

Finalmente inserito il rene policistico autosomico dominante nei Livelli Essenziali di
Assistenza: convegno a Roma della senatrice Laura Bianconi e della Societa Italiana di
Nefrologia
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Una grande vittoria collettiva si & celebrata oggi a Roma in occasione di ‘ADPKD:
innovativi percorsi gestionali a supporto del paziente, alla luce della revisione dei
Lea e delle nuove evidenze scientifiche’, convegno a cura di MAProvider e
realizzato con il contributo non condizionato di Otsuka Pharmaceutical Italy.
L'acronimo ADPKD sta per autosomal dominant polycystic kidney disease, ossia
‘rene policistico autosomico dominante’ e il riconoscimento di questa patologia
come ‘malattia cronica e invalidante’ da parte delle istituzioni sanitarie e
conseguente inserimento nei Livelli Essenziali di Assistenza (Lea) era atteso da
tempo da parte della comunita medica nefrologica, dalle Associazioni e dai 60
mila pazienti che ne soffrono. Si tratta della malattia genetica renale pil diffusa,
con la formazione di cisti ad entrambi | reni con dimensioni variabili dalla
capocchia di uno spillo a guella di un pompelmo. Nel 50 per cento dei casi esita
in un danno d'organo irreversibile poichée le cisti si sostituiscono
progressivamente al tessuto sano. Essere inseriti nei Lea & la premessa
fondamentale per il riconoscimento della pricrita di prevenzione, diagnosi e cura
da parte del Ssn e avere diritto ad alcune esenzioni. | pazienti devono affrontare
un percorso veramente duro, spesso infatti, il rene policistico in stadio avanzato
porta ad insufficienza renale con la necessita di dialisi e, quando possibile, di
trapianto. Per sostenerli in questo difficile cammino, la nostra Associazione
promuove incontri di confronto e conforto tra sanitari, pazienti e familiari, in
maodo da rendere i malati il pit possibile attori attivi®, ha commentato Giuseppe
Vanacore, presidente Associazione Mazionale Emodializzati Dialisi e Trapianto
(Aned).
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| nuovi Lea obbligheranno tutti i soggetti coinvolti nel percorso terapeutico ad
assumere un approccio multidisciplinare nella gestione della malattia per andare
oltre il puro alleviamento dei sintomi, che la rendono invalidante obbligando
spesso il soggetto a pesanti rinunce sul piano professionale, familiare e della vita
di relazione. Molte pazienti, infatti, scelgono di non avere figli in quanto la
ADPKD e ereditaria, non salta generazioni, e viene trasmessa al figlio anche da
un solo genitore affetto, con una probabilita del 50 per cento. “Da una recente
indagine emerge come 4 pazienti su 5 hanno paura di trasmettere la malattia:
per questo motivo cerchiamo di sostenerli lavorando a fianco delle societa
scientifiche e del mondo politico per cercare di rendere migliore la loro qualita di
vita”, ha spiegato Luisa Sternfeld Pavia, presidente Associazione ltaliana Rene
Paolicistico Onlus (Airp). Monostante siano ormai a disposizione farmaci in grado
di rallentarne il decorso, il rene policistico autosomico dominante resta non
guaribile. Secondo i dati del registro nazionale ed europeo si tratta della
patologia responsabile del 10 per cento dei pazienti con malattia renale
terminale con un pesante impatto sul budget di spesa pubblica. | costi a carico
del Servizio Sanitario Nazionale sono dovuti al 95 per cento al trattamento
emodialitico, al 5 per cento a ospedalizzazioni e al consumo di farmaci. Come &
emerso durante il congresso, agendo sulle fasi precoci della malattia con un
adeguato programma di gestione del percorso diagnostico, terapeutico e
assistenziale (Pdta) si pud ritardarne |a progressione e rimandare il ricorso
all'emodialisi. Si possono quindi evitare le gravi ricadute sulla qualita di vita del
paziente che questa procedura comporta e rispondere finalmente ai bisogni di
cura di una popolazione spesso trascurata perché il suo destino era considerato
inevitabilmente segnato, in quanto predeterminato dal punto di vista genetico.
(MARTINA BOSSI)
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Rene Policistico Autosomico Dominante. II
punto sulla patologia dopo il suo inserimento
tra i Lea in un convegno a Roma

Pubblicata il: 24/10/2017 L'ADPKD e stata riconosciuta di recente
come malattia cronica e invalidante. Per
analizzare l'impatto di questa patologia
sulla qualita della vita degli oltre 24mila
malati si sono riuniti esperti del settore
in un convegno organizzato da MA
Provider, su iniziativa della Senatrice
Laura Bianconi e della Societa Italiana di
Nefrologia.
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