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Documento che raccoglie le istanze dei malati di malattie
respiratorie rappresentati in Italia dalle sequenti associazioni:
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I1 contesto 1n cui si 1nserisce

delle Associazioni
Sigla della Carta 1l 4 giugno 2016

Citta di Nocera Umbra perche. ..

Avvio di un progetto di
monitoraggio e qualificazione
ambientale con particolare
attenzione alle problematiche
respiratorie:
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Nasce la Carta di Nocera Umbra. Insieme per il
riconoscimento dei diritti del malato respiratorio

Si é tenuta a in provincia di Perugia lo scorso 4 Giugno la prima Consensus
Conference delle Associazioni di Pazienti affetti da malattie respiratorie. Poste
basi per una sinergica collaborazione e la richiesta congiunta di una maggiore
attenzione da parte delle Istituzioni. Redatto un documento comune delle
richieste dei malati respiratori, che verra inviato al Ministero e alle Regioni

! o7 GIU - Le malattie respiratorie hanno una valenza epidemiologica di rilievo

RESPY,
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rappresentando la terza causa di morbilita e mortalita in Italia (senza
considerare le malattie neoplastiche ad esse correlate) e affiggono milioni di
persone condizionando sensibilmente la loro qualita della vita. | pazienti e
coloro che li assistono si trovano ad affrontare oltre ai disagi fisici e alle diffic
quotidiane legate alla patologia, anche i costi economici che spesso risultanc
eccessivamente gravosi per le famiglie.

Le Associazioni dei pazienti affetti da malattie respiratorie, riunitesi nella

. Consensus Conference di Nocera Umbra, vogliono sottoporre alle Istituzioni

~ preposte alla tutela della salute nazionale, quale il Ministero della Salute e gli
Assessorati Regionali, alcuni degli obiettivi reputati pitt urgenti per un’efficace risposta alle quotidiane
aspettative di cura e di salute proponendo quindi azioni specifiche e condivise. Ben consci della congiunt
economica, le Associazioni hanno presente le necessita di una revisione attenta della spesa ma sempre
rispetto dell'accesso alle cure e alla tutela del malato.
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News AIPO

_—

le Associazioni
di pazienti siglano la carta della salute
respiratoria»

«L’evento ha posto le basi per una

da parte delle

Istituzioni per la categoria di pazienti

rappresentata»
Ufficio Stampa AIPO, 6 giugno 2016:
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News AIPO

Ufficio Stampa AIPO, 6 giugno 2016:
hanno una
valenza epidemiologica di rilievo (3°
causa di morbilita e mortalita in Italia)»

«I pazienti e coloro che li assistono si trovano
ad affrontare disagi fisici e difficolta
quotidiane con costi gravosi»

« le Associazioni rivendicano un ruolo
CONSULTIVO a disposizione delle
Istituzioni per concorrere ad una stesura dei

PERCORSI DIAGNOSTICI
TERAPEUTICI
ASSISTENZIALI»
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Al centro delle politiche sanitarie ci

sia il malato, le sue criticita e la

necessita di alleviarne i disagi e
curarne al meglio le patologie

AIPQO, 06 /06/2016



CRE A, Consiglio Nazionale per la Ricerca in

Agricoltura e 1’Analisi dell’Economia Agraria

«La ricerca del CREA per un’aria piu
pulita»

«I1 CREA col Centro per la Selvicoltura ha
partecipato al progetto Oasi del Respiro
presentato in occasione della I Consensus
Conference delle Associazioni di pazienti
affetti da malattie respiratorie»







5. Nonostante le reiterate richieste da parte delle Associazioni
pazienti e le proposte legislative, ad 0gg1 la bronco

e pertanto 1 pazienti
non usufruiscono della gratuita delle prestazioni essenziali

come in altri casi di malattie croniche. Cio ovviamente ha
ripercussioni nella gestione della malattia, nella verifica dell’aderenza
terapeutica che garantisce non solo il benessere del paziente ma una
maggiore stabilita clinica e in definitiva una riduzione dell” accesso alle
risorse sanitarie con evidente beneficio economico. Si richiede pertanto
che venga finalmente inserita nella lista delle patologie croniche ed

invalidanti (D.M. del 28 maggio 1999) = PUNTO
OTTENUTO NEI NUOVI LEA

Ma :



6. Nell’ottica del recente Decreto Ministeriale ( 2 aprile 2015 n.

70) si richiede d’implementare

per 1 pazienti affetti da malattie respiratorie ed in particolare
["erogazione della terapia riabilitativa sia ambulatoriale che
domiciliare, nonche, in casi di particolare disabilita, garantire

la mediche e sostitutive.




/. Tutte le malattie respiratorie possono causare disabilita che
ha caratteristiche specifiche non riconducibili ad una visione
generica della riabilitazione dove ogni operatore tratta
situazioni cliniche di ogni genere, senza adeguata esperienza e

professionalita. La
specialistica induce miglioramenti provati scientificamente.
Oggq1 1 programmi di riabilitazione respiratoria specialistica
vengono offerti solo in pochi centri nelle diverse regioni, con
normative differenziate d’accesso ed ostacoli alla mobilita,
causando gravi disparita di offerta per 1 pazienti. Chiediamo
quindi che ogni regione organizzi servizi ospedalieri e
territoriali di riabilitazione respiratoria specialistica
favorendo ['accesso dei pazienti in fase acuta e garantendo
una volta al domicilio la prosecuzione della terapia
riabilitatioa ambulatoriale o domiciliare.



8. La malattia respiratoria cronica, qualungue essa sia, se
invalidante e causa di grave disabilita, si accompagna spesso
ad uno stato di depressione che irrimediabilmente peggiora le

condizioni cliniche e la qualita della vita.

Lo stesso avuviene per nella
fase pre e post operatoria. E” necessario pertanto garantire e
favorire ad essi un adeguato supporto psicologico



10. Assicurare ai pazienti affetti da insufficienza respiratoria

la , con la prescrizione contestuale

di fonti diverse (concentratori di ossigeno stanziali e portatili)
ed in particolare far si che Iattacco per la ricarica degli
stroller sia universale facilitando, in caso di necessitad, la

ricarica dei contenitori portatili anche da contenitori thermos

di differente marca. Si chiede inoltre che le farmacie su tutto

1l territorio nazionale mettano a disposizione contenitori di
0ssigeno liguido ai quali il paziente, in caso di necessita possa
accedere per ricaricare lo stroller portatile.



11. Facilitare la dei pazienti affetti da
insufficienza respiratoria cronica sul territorio nazionale
garantendo loro I'ossigenoterapia continuativa con percorsi
amministratiol interregionali di compensazione della spesa
farmaceutica semplificati e soprattutto uguali per tutto il
territorio.




14. Vista la comprovata efficacia, si richiede di
assicurare sull’intero territorio nazionale la
rimborsabilita da parte del Servizio Sanitario

Nazionale della per
rinite, asma bronchiale e le altre forme allergiche.



15. Promuovere una piu capillare
informazione giornaliera delle condizioni

attraverso
tutti 1 mezzi d'informazione possibile,
nell intento di prevenire un’esposizione
pericolosa per i pazienti affetti da malattie
respiratorie allergiche e non. Inoltre si
chiede particolare attenzione al rischio
allergenico nei piani di gestione del verde
pubblico, promuovendo l'impianto di
specie arboree ipoallergeniche




16. Promuovere campagne d informazione sulla prevenzione
delle malattie respiratorie nelle scuole in particolare riguardo
la prevenzione del fumo di sigaretta, per le quali le
Associazioni dei pazienti si rendono disponibili a collaborare
preoccupati dell” estrema precocita alla quale 1 giovani si
accostano al fumo.




Prospettive ...
Insieme respiriamo meglio!

Unire le forze:

tra associazioni di pazienti
tra pazienti e medici A= |
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Farsi sentire con chi ha poteri decisionali

Essere promotori nei programmi regionali sanitari e
nelle iniziative che rispondono agli obiettivi delineati

nella Carta di Nocera Umbra
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AMAR, Perugia

I nostri riferimenti:

amar.pg@tiscali.it

Presentazione curata da M.L. Dottorini e F. Marinangeli per Amar


http://www.amaronlus.it/

