Carta del divitti della persona
CON MAlattia remale

lo, per ik mio semplice “essere persona’,
ho divitto al raggiungimento del miglior livello Ai qualita di vita possibile
compatibilmente con le mie condizioni di salute.

Alla luce della carta europea el ittt del malato, proclamata a Bruxelles nel 2002,
vengono enucleati e fattl propri:

EDIRITTIDELLE PERSONE CON MALATTIARENALE.
E’ lmpegno della persona con wmalattin rennle rispettare e far
rispettare L contenutl della Cavta mediante il proprio
colnvolgbmento diretto e quello di tuttl L spggetti prepostt.

1. Dlritto all’tnformazione

lo come persona con malattia renale ho il divitto di essere informato, cioé di

vicervere tutte e informazioni utili e necessarie per atfrontare ¢ gestive al meglio

Le differenti fasi della Malattia Renale Cronica (MRC).

Ho diritto a un'informazione efficace e tempestiva e quindi:

- Personalizzata, semplice wel linguaggio, rispettosa e comprensibile con
particolare viferimento al dovere del Medico di Medicina Generale (MMG) e
dello  speclalista  wefrologo ol sincerarst  civea Lo comprensione
dellinformazione fornita;

- Cowpletn, ossia riferita ad aspett’t santtart, clinict, soctoassistenziall e
amministrativi;

- undvoen, clog ho divitto a vicevere informaziont coerentl dat diversi operatori
sanitari, soclosanitarl e amministrativi con L quall wl interfacclo;

- Tecnleamente e sclentificamente corvettn e agolornata, diversificata tn base
alle condizionl cliniche e alla fase della MRC;

- Partecipata, quindi ho il diritto e il dovere di asswmere un vuolo attivo
nell'tnformarmi e di ameplinre le wale fontl di tnformaziont, anche in maniera
autonowma, fatto salvo il criterio della sicurezza delle fontd.

Speculare al divitto allinformazione c@ il dovere del medico, in particolare del

medico di medicina generale ¢ dello specialista nefrologo, AL informarmd,

2.Dlritto alla scelta cowsape\/ote

lo come persoma ho il diritto i scegliere com comnsapevolezza tra le opzioni
terapeutiche e assistenziall possibili in relazione al mio quadro clinico € al mio




contesto socio-culturale, privilegiando le soluzioni piu idonee al perseguimento
aella migliore qualita i vita.

3. Diritto alla diagwnost precoce

lo come persona ho divitto all’ascolto attive da parte del MM relativamente alla
mia esperienza, alle mie condizioni di salute e ai sintomi che riterisco ¢ ho divitto
a essere orientato, informato ¢ motivato ad intraprendere tevpestivamente il
processo diagmostico per la MRC.

U'attuazione di tale diritto vichiede La formazione specifica del MM e del medicl
specialisti che trattano soggettl a rischio.

lo ho il divitto di arvivare quanto prima a4l percorso terapewtico ¢ ho il dovere di
prendermi curd responsabiliente della mia salute e del mio benessere.

4. Dlritto all’orientamento e alla presa b carico

lo come persoma ho il diritto i essere inserito in un Persorso Diagnostico
Terdpeutico Assistenziale specifico per la MRC, coerente con il “Chronic Care
Model’.

ML Sentiro comcretamente “preso in carico’, Aaccomplgnato, sostenutp ¢ réso
protagonista della gestione della mia MRC, se troveranno attuazione in
particolare, il:

- Dirittp al sostegno psicologico.

- Diritto alla presa in carico sociale.

- Diritte all’assistenza domiciliare.

- Diritto alla reperibilita del personale sanitario.

5. Dirittp allequita di accesso ¢ trattamenty
lo come persona ho divitto ad accedere ad wn sistema di presa in carico della mia
salute, che, indipendentemente dalle mie risorse personall, culturali ¢ socialt, sia
in grado Jdi garantivmi equitd, qualita ¢ facilita di accesso alle migliori soluzioni
terapeutiche. Tra queste, la dialsist a domicilio e quelle che, wel rispetto del
principlo dell’appropriatezza, wi consentono di mantenere il Livello piic alto di
autonowmia nella gestione della patologia.
n questo senso & prioritario:
- dotare il Paese del Plano nazionale per la MRC il quale possa rappresentare
U riferimento comune per Lo sviluppo e Limplementazione i un Percorso
Dlagnostico Terapeutico Assistenziale specifico per la patologia;
- rafforzare Vimpegno di tutta La comunita nelle sue diverse components per
Lo sviluppo e La diffusione della cultra della donazione degli organi;
- promuovere coneretamente i “procurement” degli organd.




&. Dirittp al trapianto

lo ho divitto JL essere sottoposto priovitariamente alla valutazione AL idoneita a
rvicevere il trapianto d'organo.

n quanto persona eleggibile al trapianto Ai organs, ho il diritto di accedeni in
maniera semplice e tempestiva anche prima dAellinizio della terapia dialitica,
ALEVAVErso un percorso che mi garantisca sicurezza, equitd, qualita ¢ continuita
assistenziale dall'inserimento in liste AL attesa alla fase post-trapianto.

Come persona trapiantata, ¢ pertanto fragile, ho divitto a un percorso che,
attraverso un team specialistico, gestica ¢ mi garantisca [ controlli periodict di
cui avro bisogno nel corso della vita.

. Dlrittp alla partecipazione

lo come persomna ho il divitto ¢ il dovere Ai asswmere un ruolo attive nell’ambito
della tutela del divitto alla salute ¢ attraverso le associazioni che operano
nell’ambito della MRC, ho il divitto di partecipare allo sviluppo AL politiche
A’interesse comune, interventi ed azioni specifiche finalizzate al miglioramento
aella qualita di vita aelle persone com MRC.

(L sopere e Lesperienza delle Associazionl che operano well’ambito della MRC, a
tal proposito, vappresentano wnn visorsa fondawmentale che deve trovare
valorizzazione e voce wello sviluppo di collaborazionl sewapre plic solide tra
(stituzlonl e Assoctazionl basate sul coordinamento funzionale.

Ambitl prioritari di attuazione sono:

- Lo partecipazione alle attivith di planificazione, programmnzione e
attuazione della vete del servizi destinatl alla persone con MRC, a Livello
nwazionale, regionale e Locale;

- la partecipazione delle Associazionl nelle attivith di formazione del MMgG,
con particolare viferimento allinformazione alle persone;

- la verifica e L wonitoragglo dell’applicazione della wnormativa ol
riferimento;

- la partecipazione ai processi di valutazione, da wun punto di vista civico,
dell’efficacia e lefficienza dell'applicazione del wodelll di presa in carico e,
plic ln generale, del servizl di assistenza a favore delle persone con MRC;

- la promozione dell"empowerment” delle stingole persone perché acquisiscano
La capacita di gestive con autonomia e consapevolezza La propria malattia.

L .Diritto alla normality

lo come persona ho divitto a curarmi senza alterare, oltre il necesario, e mie
abitudini di vita. Cio significa esercitare il diritto alla wmobilita, al rispetto el
mip tempo, a vedere garantito il piu possibile il mio contesto di vita, legato al
lavore, alla scuola, al tempo Libero, alla vita di velazioni sociali.




N

La “carta del dirittl della persona con walattia remale” & il frutto del lavoro
congiunto dell’Associnzione Malatl di Renl O.N.L.US (AMR) - Forum Nazionale
Associazionl Traplantatl, Associazione Nazionale Dialisi Peritoneale “ONLUS
Enzo Siciliano” (ANDIP), Assoclazione Naziowale Ewodializzotl Dlalist e
Traplanto  (ANED) e Assoclazione Naziowale Traplantatl di Rene (ANTR) ed &
stata approvata all'vnanimiti il 14 febbraio 2015 a Roma.

La Carta & wno strumento per ik wiglioramento della qualita di vita delle persone
con MRC pertanto L'auspicio e che venga condivisa da altre Assoctazionl e recepita
dalle istituziont.



