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Cronistoria della fondazione dell’ATPIR

.. da diverso tempo non mancavano le
idee ed i suggerimenti per costituire,
anche in Ticino, un’ Associazione che
raggruppasse i malati di insufficienza
renale cronica ...

.. mancava gquella scintilla che avrebbe
dovuto accendere il falo della
costituzione ...

.. un primo timido tentativo lo si
registrava nel 1977 quando la Signora
Gabriella Gemetti pubblicava, in
memoria del marito Graziano, il libro
“Ricette dietetiche” adatte per
I'insufficienza renale cronica ...



Cronistoria della fondazione dell’ ATPIR
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Cronistoria della fondazione dell’ ATPIR

GRUPPO RIGREATIVO
NEFROLOGIA 3 EMODIALIS]
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Cronistoria della fondazione dell’ ATPIR

Go)
ATPIR
ASSOCIAZIONE TICINESE

PER PAZIENTI DI INSUFFICIENZA RENALE

REGIONE TICIND

... Il sogno di fondare I’Associazione si
concretizzava il STATUTO

21 marzo 1982

Questi statuti sono stati accettati a Rivera in occasione dell’assemblea generale
costitutiva dell’Associazione ticinese dei pazienti di insufficienza renale ATPIR.

Bellinzona-Rivera, 21 marzo 1982

guando alla presenza di un centinaio

dl persone . Venlva aCCettatO, al Estratto conforme all’originale
Ristorante la Briccola di Rivera, lo el

statuto costituzionale ... Tledtn leiiss



Il primo comitato direttivo

Adriano Turchetti (Presidente)
Milena Zerbola (Vice-presidente)
Nini Piffaretti (Segretaria)

Libero Stoppa (Cassiere)

Laura Bragante

Gabriella Gianocca

Margrit Ming

Giovanni Pezzolla

Pia Quadri

Elisabeth Walti



Art. 2

Scopo dell’associazione

L’associazione ha per scopo:

Il miglioramento della situazione dei malati di insufficienza renale
in Ticino; in particolar modo I'incoraggiamento e I'assistenza
morale dei malati, e cio mediante contatto e aiuto reciproco.

L’associazione fara il necessario per mantenere in condizioni
ottimali I'assistenza sociale e le cure in collaborazione con il
servizio medico e infermieristico.



Il motto di Adriano Turchetti

Aiutare ed assistere a livello morale e finanziario pazienti e familiari.

Sensibilizzare I'opinione pubblica per la donazione di organi, premessa per

Trapianti e quindi per il ritorno alla normalita del paziente.

Promuovere incontri, conferenze,vacanze, pubblicazioni per uscire
dall’isolamento che la malattia puo comportare.

|nformare sui condizionamenti fisici, alimentari, professionali e, purtroppo,
anche finanziari che colpiscono gli ammalati. Favorire I'aiuto

Reciproco mediante contatti fra pazienti, familiari, amici, medici e infermieri.



25 anni di ATPIR

... In 25 anni 'ATPIR ha cercato di tradurre in pratica quanto previsto
dallo Statuto organizzando:

- riunioni informative

- gite di svago e culturali

- rappresentazioni teatrali e culturali per la raccolta di fondi
- pranzi di Natale

- settimana di vacanza a Riva del Garda (fino al 1996)

- aluto mirato ai soci in difficolta finanziarie o di altro tipo



25 anni di ATPIR

.. il progetto piu ambizioso che 'ATPIR si e prefissato era quello di
sensibilizzare la popolazione ticinese per il dono di organi ...

.. la prima campagna ha avuto inizio dal 22 aprile al 1° maggio 1983 a
“Primexpo” di Lugano ...



... Cl serve il vostro aluto ... 27.03.1984




25 anni di ATPIR

1982

Novembre: Trasmissione “Trovarsi in casa”. per la prima volta in Ticino

viene affrontato pubblicamente il tema della Donazione di organi
( Sig. Turchetti, Dr. Cerutti)

1983

Agosto: Primo pellegrinaggio a Lourdes con pazienti in terapia dialitica
Settembre: gita culturale a Venezia



Pellegrinaggil a Lourdes




25 anni di ATPIR

1984

Settembre: gita culturale a Montecarlo - Nizza

Novembre: raccolta di firme contro il trasferimento dell’emodialisi
allOspedale Italiano di Lugano

1985

Giugno: incontro con il Prof. Largiader resposabile dell’equipe di
trapianto di Zurigo



25 anni di ATPIR

1986

Settembre-ottobre: prima settimana di vacanza con pazienti in dialisi a
Riva del Garda

1987

Giugno: Trasmissione televisiva a “Medicina oggi”



25 anni di ATPIR

1988

Marzo: Conferenza al Palacongressi di Lugano dal tema
“Donazione e trapianto di organi”

1989

Febbraio: pubblicazione sui giornali ticinesi sul tema donazione di
organi “Un testamento per la vita”



25 anni di ATPIR

1990

Settembre: Safari a Pombia lago d’Orta (80 partecipanti)
Ottobre: Tavola rotonda all’Ho6tel Splendide Royal di Lugano sul tema
“Il trapianto di organi dal profilo etico e giuridico”

1991

Gennaio: I' Ospedale la Carita avra un centro di dialisi



25 anni di ATPIR

1992

Marzo: festeggiamenti 10° anniversario ATPIR
Marzo: Vernissage Galleria Ursula Bovien; ricavato a favore dellATPIR

1993

Marzo: “Se il rene blocca le ferie” articolo pubblicato su un quotidiano
ticinese; il Sig. Turchetti “sognava” di organizzare un centro di
vacanze per pazienti in emodialisi sul Lago Maggiore

Maggio: gita culturale al Ballenberg
Novembre: a “999” trasmissione TSI dal tema “l confini della vita”



.. Se il rene Blocca le ferie” ...

A quando un centro
divacanze attrezzato
sul Lago Maggiore?

e un sogno nel cassetto di
Adriano Turchetti presidente
e fondatore dell'Associazione
ticinese per pazienti di insuffi.
cienza renale (Atpir): poter
realizzare in un prossimo fu
turo un centro di vacanza «at-
trezzaton sulle rive del Lago
Maggiore per quelli che soffro-
no di insufficienza renale e
che sono abbligati a sottoporsi
ad emodialisi. In Ticino sono
quast duecento gli ammalati
di reni che devono sottoporsi
!'!'}_’l]ll!l'ﬂ]t']’ﬂ!' A l]li!’."{ll\ ]H'U(‘I'
dimento meccanico per elimi
nare le scorie del sangue e
mantenere l'equilibrio idrico
del corpo. «Per ora - afferma
Adriano Turchetti - € solo un
SOEND, una speranza .‘-'\(‘j.{l'E'TJl
che potra essere realizzata
solo se un giorno arrivera un
provvidenziale ¢ munifico be-

Adriano Turchetti

Parla Adriano Turchetti presidente dell associazione di chi ha insufficienze renali

Se il rene blocca le ferie

A dieci anni dalla fondazione, un sogno resta nel cassetto

nefattore. Poter disporre in Ti-
cino di un centro del genere -
afferma il presidente dell’At-
pir - vorrebhe dire alleviare
almeno per un certo periodo
dell’anno il disagio a cui van-
no incontro gli ammalati di
reni e in parte offrire loro la
possibilita di fruire come ogni
comune mortale di un norma-
le periodo di vacanze Chi per
sfortuna infatti deve la pro-
pria sopravvivenza ad una
macchina ¢ condannato anche
a vivere, in un certo senso.
come recluso, non puo lascia-
re la propria regione per piu
di due o tre giorni; o, se lo fa,
deve recarsi in localita dove
gli ¢ possibile sottoporsi al
trattamento».

Ma, dai sogni alla realta!
L'associazione che l'anno
scorso ha festeggiato 1 dieci

anni d'esistenza e nata dall’e-
sperienza umana vissuta dal
fondatore e presidente. «Verso
la seconda meta degli anni 70

continua il nostro interlocuto
re - un primo embrione for-
mato da una trentina di perso-
ne con problemi renali si co-
stitui in seguito alla pubblica-
zione di un libretto di 'Ricette
dietetiche” curato dalla signo
ra Gabriella Gianocca-Gemet-
ti. Il ricavato della vendita del
libretto (circa ventimila fran-
chi) permise di far muovere i
primi passi ad un gruppo di
ammalati che cominciaro a
contattare tutte le persone
coinvolte dalla malattia Final
mente i1 21 marzo del 1982,
alla presenza di un centinaio
di persone con alla testa Lau
ra Bragante. Gabriella Gia-
nocea-Gemetti, Margrit Ming,

Giovannil Pezzolla, Nini PifTa-
retti, Pia Quadri, Libero Stop-
va, Adriano Turchetti, Elisa-
eth Walti ¢ Milena Zerbola,
al ristorante la Briccola di Ri-
vera fu approvato lo statuto
costituzionale dell’Associazio-
ne che, come recitano 1 due
primi articoli, ha per scopo 'il
miglioramento della situazio-
ne dei malati di insufficienza
renale; in particolar modo I'in-
caoragegiamento e l'assistenza
morale dei malati, e cid me
diante contatto e aiuto reci-
proco, L'Associazione fara tut
to il necessario per mantenere
in condizioni ottimali 1'assi-
stenza sociale e le cure in col
laborazione con il servizio me-
dico ed infermieristico’

E, dal 1982, 1'Associazione
ne ha fatta di strada; oggi in-
fatti conta quasi mille soci. Ma

soprattutto ha avuto il merito
di lanciare per prima in Tici
no la campagna di sensibiliz
zazione in favore della dona
zione di organi da trapiantare
Tra le attivita di maggior spic
co, quella dell'aiuto concreto
agli ammalati che hanno bise
gno di emodialisi e che magari
sono impossibilitati a raggiun
gere i centri attrezzati. [.'asso
ciazione con la Croce rossa, le
sezioni di samaritani e volon
tari assicura loro il trasporto
nei centri. Inoltre riunisce 1
socl tre quattro volte 'anno
per discutere i problemi socia
li ed economici connessi con
la malattia; I'ammalato di reni
e considerato invalido solo al
50%. E, durante il periodo esti
vo infine organizza anche una
settimana di vacanza sul Gai

da ea

GdP, 1993



25 anni di ATPIR
1994

Ottobre: partecipazione al gioco televisivo “Cinebo” per raccogliere
fondi

1995

Gennaio: trasmissione TSI (Valeria Pini) dal tema
“ 1l perché di un’associazione come 'ATPIR”
Novembre: campagna “Diventa Socio dell’ATPIR:
La solitudine esiste? Eccome! La solidarieta? Anche !
Novembre: Corso ASI-SBK;

"Assistenza al paziente con insufficienza renale”
(Dr. C. Cereghetti,Sig. A. Turchetti Sig.ra P. Quadri,Sig.ra A. Bizzini)



25 anni di ATPIR
1996

Maggio: Conferenza dal tema “Trapianti, routine”
(Prof. C. Marone, Prof. A. Gallino, Prof. Gertsch, Padre C. Calderari)

Ottobre: Gita culturale a Venezia

Dicembre: Concerto Lirico Giuliana Castellani a Locarno con raccolta di
fondi per regalare una macchina di emodialisi a Lourdes in Ricordo
della Dr.ssa A. Edward

1997

Gennaio: Lettera al Consiglio di Stato per problemi di ospedalizzazione
dei pazienti ticinesi a Zurigo

Ottobre: Simposio all'Ospedale Civico su “Xenotrapianti”



25 anni di ATPIR

1998

Febbraio: Consegna a Lourdes di un assegno di 60’000 sfr per
acquistare una macchina di emodialisi in memoria di A. Edward

Marzo: assemblea dei delegati svizzeri delle associazioni cantonali dei
pazienti di insufficienza renale cronica organizzata dal’ATPIR

2000

Maggio: Inaugurazione Centro di Emodialisi all' Ospedale di Locarno
Luglio: Un centro di emodialisi a Mendrisio? Impensabile!



... Inmemoria di Angela ...

In memoria della dottoressa Angela Edward

A Lourdes, dialisi ticinese

B Quando i reni non funzio-
nano piu, non rimane che la
dialisi. E la dialisi ¢ una vera
tortura. Il paziente che utilizza
un rene artificiale per ripulire
completamente il suo sangue,
sa che almeno tre volte la setti-
mana € costretto ad attaccarsi
ad una macchina per quattro
ore, modificando completa-
mente i ritmi della propria vi-
ta. Dal 1982, per iniziativa di
Adriano Turchetti, c'é un’as-
sociazione che raggruppa i pa-
zienti di insufficienza renale.
Settimana prossima, questa as-
sociazione, donera un costosis-
simo rene artificiale al Centro
St. Jean Baptiste di Lourdes.

di Luigi Maffezzoli

L’iniziativa parte proprio da
Adriano Turchetti di Gorduno, che
vuole in questo modo ricordare una
figura del mondo sanitario ticinese
che nella sua professione si & dona-
ta completamente proprio a chi sof-
fre per problemi di reni ed & co-
stretto alla dialisi: la dottoressa An-
gela Edward, morta poco pitt di

due anni fa.
a.?d:lgela F.(_l-
Wi nata n
Nel India, si_em

ennoata in Tieis

winnwdn

chine per I'emodialisi furono tra-
sportate in treno, montate ¢ messe a
disposizione dei dializzati.

Oggi, a quasi quindici anni di di-
stanza da quella prima volta, molte
cose sono cambiate. I1 Centro St.
Jean Baptiste di Lourdes, nato

nell’86, ha installato una decina di
macchine, che pero invecchiano e
hanno bisogno di essere sostituite.
Ecco allora perché I' Associazione
Ticinese per Pazienti di insufficien-
za Renale ha deciso di raccogliere
I'importante cifra necessaria per

® Ladottoressa Angela Edward (la
prima da destra), in una foto di
qualche anno fa, con due
collaboratori dell’Ospedale Civico
di Lugano,

Un dono
dall’ Associazione
Ticinese Pazienti
di insufficienza
renale: mercoledi
consegnera a
Lourdes il
ricavato per
’acquisto diun
macchinario per
I’emodialisi

I'acquisto di un modemo rene arti-
ficiale. E bastato un anno. Si era
iniziato con un concerto lirico a
Locamo della giovane soprano
Giuliana Castellani. Poi, goccia do-
po goceia, il vaso della solidarieta
si ¢ riempito grazie a numMerosissi-

mi benefattori, dal codirettore della

Banca del Gottardo, Giuliano
Ghiggia, ai Samaritani di Mendri-
sio, a tutti coloro che anche solo
con una piccola offerta hanno per-
messo di raggiungere |"obiettivo.

Ora, in occasione della festa ch
Nostra Signora di Lourdes, I'l1
febbraio, che ricorda la prima ap-
parizione alla Grotta, lo stesso Tur-
chetti consegnera |’assegno che
permettera "acquisto del macchi-
nario. Anche la targa ¢ gia pronta.
Su di essa e stata incisa una frase
cara ad Angela: «Gloria a te o Si-
gnore, alleluja, alleluja. In ricordo
della dott.sa Angela Edward, 1'As-
sociazione Ticinese per pazienti di
insufficienza renale».

All'associazione fanno riferi-
mento oggi in Ticino circa duecen-
to persone. Centoventi sono 1 dia-
lizzati (che fanno capo ai due centri
di Lugano e Bellinzona), mentre
ottanta hanno avuto la fortuna di
usufruire di un trapianto. Per otte-
nere il trapianto, i tempi di attesa
sono lunghissimi, e possono passa-
re anche diversi anni. Sembra im-
possibile, eppure oggi ci sono me-
no donatori che in passato, Uno dei
compiti dell’ ATPIR, in collabora-
zione con Swi lant (una sor-
ta di banca dei reni), ¢ proprio quel-
la di diffondere una cultura della
donazione di organi.

GdP, 5 gennaio 1998



25 anni di ATPIR

2001

Aprile: Giornata di studio con i membri di Swisstransplant e infermiere
di cure intense dei nosocomi ticinesi

Maggio: Creazione del Fondo Davide-Fabrizio per la promozione della
donazione di organi

2002

Marzo: festeggiamenti 20° ATPIR



25 anni di ATPIR

2003

Luglio: Conferenza sulla “Donazioni di organi” all’'USI

2004

Settembre: Giornata nazionale del “Dono d’organi e Trapianti”
Dicembre: Simposio in onore del Prof. Martinoli;
“15 anni di donazione di organi in Svizzera”



25 anni di ATPIR

2005

Aprile: Inaugurazione Centro di Emodialisi all’ Ospedale di Mendrisio




Il comitato direttivo attuale

Claudio Cereghetti Dr. med. (Presidente)
Monigue Ghiggia (Vice-Presidente)
Milena Zerbola (Segretaria)

Bruna Turchetti (Cassiera)

Andreina Bocchi (Coordinatrice trapianti Ticino)
Pietro Cadenazzi

Sandro Dolfini

Jean Lalli Kombaté

Annamaria Lutti Martella Avv.

Jvana Stoppa

Cosimo Troisi



| Volontari

Sig. Angelo Regusci (contabile)

Sig.ra Luciana Muggiasca (revisore)
Sig. Manfredo Roncelli (revisore)

Sig.ra Stefania Crisanti (assistente sociale)
Sig.ra Lorenza Hofmann (giornalista)

Sig. Domenico Guasconi
(Associazione Servizio Assistenza al Prossimo)



| primi passi del 2007

Marzo: campagna soci; “L’ATPIR compie i 25 anni”

Marzo: creazione del sito internet www.atpir.ch

Settembre: Conferenza “ll malato e il mondo del lavoro”


http://www.atpir.ch/

| primi passi del 2007

Associazione Ticinese per Pazienti di Insufficienza Renale
Regione Ticino
6518 Gorduno

E-mail: info @atpir.ch = Internet: www.atpir.ch

Organizza una serata informativa su:

Il Malato e
il Mondo del Lavoro

Lunedi 17 settembre 2007 ore 20.00

Centro Spazio Aperto
Via Gerretta 9a - Bellinzona

Relatori

Sig. Bruno Cereghetti, Capoufficio, per I'Ufficio dell’Assicurazione Malattia

Sig.ra Monica Maestri, Capoufficio, per I'Ufficio dell'Assicurazione Invalidita

Sig. Franco Moser, Capoulfficio, per I'Ufficio del Sostegno Sociale e dellinserimento
Sig. Sergio Montorfani, Caposezione, per la Sezione del lavoro

Moderatore

Dr. Med. Claudio Cereghetti, Presidente ATPIR



www.atpir.ch

ATPIR
ARt

] _émrﬂ! 11 Ricerca | [ adesione aTPR

A}sociazione Ticinese Pazienti Insufficienza Renale
|

TR v sinysor B

Chi siamo

Notiziario

ome contattarci

-

Organigramma  Domenica 18 novembre 2007 ATPIR in occasione del suo 25° organizza
un pranzo. (nuovo)
Volantino

Di cosa si & parlato alla conferenza del 17.09.2007 al Centro Spazio
lleria fotografica Apeno._ (HUOVO)

o . -

Cari pazienti e cari soci il 21 marzo 2007, I'ATPIR ha compiuto 25 anni

A

Il dott. Claudio Cereghetti nuovo presidente di ATPIR. % >
P

[ Home ] [ Chi siamo ] [ Come contattarci ] [ Organigramma ] [ Volantino ] [ Galleria fotografica ]



Numero di soci e simpatizzanti

165



... e per il futuro ...

Aiutare ed assistere a livello morale e finanziario pazienti e familiari.

Sensibilizzare I'opinione pubblica per la donazione di organi, premessa per

Trapianti e quindi per il ritorno alla normalita del paziente.

Promuovere incontri, conferenze,vacanze, pubblicazioni per uscire
dall’isolamento che la malattia puo comportare.

|nformare sui condizionamenti fisici, alimentari, professionali e, purtroppo,
anche finanziari che colpiscono gli ammalati. Favorire I'aiuto

Reciproco mediante contatti fra pazienti, familiari, amici, medici e infermieri.



Un grazie particolare a ...

A tutti gli ex. Membri di comitato direttivo
A tutti | Soci
A tutti i Sostenitori
A tutti | Simpatizzanti

A tutti i medici e gli infermieri



Un grazie particolare a ...




Un grazie particolare a ...

rof. Sebastiano Martinol



SW1SS
trans
plant




Swisstransplant

Che cosa e:



SW1SS

Lrans rondazione nazionale

/i p]ant svizzera per il dono el
trapianto di organi

Bocchi Andreina

Coordinatrice Regionale per la donazione
di organi

Info : tel. 079 779 12 94
bocchiandreina@ticino.com



Swisstransplant

Comitato direttivo
Consiglio di fondazione

Comitato medico
rappresentanti di ogni centro di trapianto e
per ogni organo

Laboratorio Nazionale di Istocompatibilita
Gruppi di lavoro per ogni organo



Quali organi e tessuti
possiamo prelevare ?

e ORGANI e TESSUTI
cuore Cornee
Oolmoni Ossa, pelle
—egato Arterie e vene
Reni Valvole cardiache
ntestino Sangue
Dancreas Midollo osseo
sole di Langerhans




Fino a che eta
possiamo essere donatori ?

« ORGANI « ETA
Cuore 60 - 70 anni
Polmoni 50 - 70 anni (fumatori 50)
—egato 60 - 80 anni
Pancreas 60 - 65 anni
Renl /70 - 80 anni

Cornee (tessuti)  anche piu



Criteri che “escludono’” la
donazione di organi

— HIV positivo

— Tossicomania per endovena

— Tumori maligni salvo tumori cerebrali
— Micosi sistemiche

— Setticemia batterica non trattata

~ Epatite Be C

INn pratica, prendiamo In
considerazione tutti I donatori di
organi potenziali




Gestione

o Coordinare le attivita legate al dono
d'organi e al trapianto in Svizzera

 Informare e sensibilizzare il pubblico e gli
operatori sanitari

o Sviluppare e archiviare le statistiche



Coordinazione

» Gestione del donatore
o Attribuzione degli organi
e Organizzazione del prelievi

e Organizzazione del trasporti



Informazione

» Sensibilizzazione del personale
ospedaliero

» Sensibilizzazione della popolazione



Criteri essenziale

e Consenso al prelievo di organi

e Morte cerebrale — conferma

 VValutazione precisa del donatore



Valutazione precisa del
donatore

 Anamnesi

 Fattori di rischio

« Consumo di droghe o stimolanti
« Comportamento sessuale

e Esami di laboratorio

e Esami radiologicl



Distribuzione deqgli organi

e Lista di attesa centralizzata

 Priorita per i pazienti Super Urgenti di
cuore, di fegato e per | bambini



Carta donatore
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1. Stampare la tessera e ritag-
liarla.
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3. Piegare la tessera 2 volte a
Croce...

2. Compilare la tessera e firmarla.

Tessera d1 donatore
O At s sl e
deiaan o daadama

e conservarla con la licenza di
condurre, la carta d'identita etc.



LEGGE SUI TRAPIANTI

e Ogni prelievo necessita di un consenso

e | 'attribuzione avviene tramite il servizio
nazionale in modo da non discriminare
nessuno

e Qualsiasi tipo di commercio, d
organi,tessuti o cellule e vietato



Cosa succede dopo Il prelievo ?

Il corpo e restituito alla
famiglia



Accompagnamento e
aluto al famigliari.



Soltanto Il cuore ci
permette di vedere
chiaramente.

| 'essenziale e

Invisibile all’occhio.
A.S.E.
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