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PREM ESSA

Ribadendo l'opportunita, sebbene non obbligataliagdigere come FAND, a partire dal
2009, il Bilancio Socialedell’Associazione, al fine di sottoporlo al vagldaella propria
dirigenza prima, e all’attenzione del variegato testo degli Stakeholders dopo, siamo
tuttora consapevoli della sfida cui ci sottoponiam& dare conto, ma anche di poter
rappresentare con dignita e orgoglio le faticherdimpegno svolto per il bene e a favore
della Persona con diabete. Il documento tuttorentes come gia evidenziato nel Bilancio
Sociale dell'anno scorso, del particolare clima IEAssociazione sta vivendo da qualche
tempo a causa dell’incertezza che attraversa ildoafel Volontariato in generale e, per
guanto ci riguarda, quello operante in Sanita. dNelpecifico, ricordiamo la pandemia
COVID-19 che di fatto ha quasi bloccato le attivdiavolontariato, impedendoci di svolgere
sul territorio le molteplici iniziative informative formative gia rese note nel bilancio del
2019.

Inoltre, continuano a impegnarci le modifiche alacm itinere della Riforma (DL 117/
2017) del Terzo Settore, per la quale abbiamo daownan farci trovare impreparati,
dedicando percio molto tempo al dibattito e al conto al nostro interno e con le strutture
preposte, quali il CSV, fino ad arrivare allappaaione del nuovo Statuto FAND il 3
ottobre 2020, nell'assemblea straordinaria svolaSiabicce Mare (PU). Contestualmente &
stato eletto nuovo presidente nazionale il Dottill&Brugusto Benini, che nel suo primo
discorso ha ringraziato il past president, Profbidd Bottazzo, dellimpegno e della
dedizione che ha profuso per portare la FAND adressna grande Associazione e spera di
onorare al meglio questa 'mission' che gli ha &ecin eredita; su tutto quanto, inoltre,
permane il clima pesante, piu volte denunciatoJadéisarticolazione che continua a
insistere nel contesto della diabetologia in tlgtRegioni.

Oggi siamo esortati a riflettere ulteriormente @ cmalche accelerazione proprio alla luce
della Riforma del Terzo Settore, per poter megiaispondere alle innumerevoli e difficili
sfide che si profilano all'orizzonte e che vorremiaifrontare insieme come Pazienti
Diabetici organizzati, tant'e che abbiamo avviakou@i incontri a livello nazionale, al
momento sospesi per la pandemia in atto, corsg®éiazioni piu rappresentative, proprio
per poter verificare, ognuno al proprio internapplicazione delle normative delle nuove
disposizioni di legge, per poi tentare di realizzquella Rete cui da tempo aspiriamo, fatta
solo da Pazienti e, percio stesso, senza subadteoni“‘cordoni ombelicali” con altri
interessi.

Tante sono ancora le sfide che ci troviamo ad aféi@; infatti, a quelle insite nella
difformita e disomogeneita della presa in caricthadgersona con diabete - che si riscontra
non solo tra una Regione e un’altra, ma fra lerd®@SL, se non addirittura fra i Distretti -

, Si vanno aggiungendo quelle ultime, riferite altesiddette “Farmacie di Comunita”: su
guesto abbiamo avviato una riflessione con Cit@uttiva con cui stiamo valutando
modalita di collaborazione, specie con l'organisted CnAMC di cui siamo da sempre
parte importante.

Nel 2019, nell'incontro con il Ministro della SautOn. Roberto Speranza, gli abbiamo
consegnato il nostro Manifest®iu territorio meno Ospedale’ affinché se ne facesse
carico sia per investire nel territorio sia pemargre alla falcidia tuttora in corso dei Centri di
Diabetologia che, se ancora operativi, presentaar@nza di personale, in particolare
dell'infermiere dedicato e del team necessaridcdillcazione Terapeutica del Paziente,
come pure prevede espressamente la Legge 1157 @arultimo il Piano Nazionale sulla
malattia Diabetica.



Il nostro Manifesto, che & un’esplicitazione e esitalizzazione di alcuni punti del
“Manifesto dei Diritti e dei Doveri delle personerm diabete’; ha anticipato le criticita del
sistema sanitario che la pandemia COVID-19 ha méssevidenza: una Sanita troppo
spesso ospedalocentrica a danno del Territorio@kede importanti risorse che arriveranno
dall’Europa possono dare una grande opportunitgadibiamento e rafforzamento. Come
diciamo noi di FAND, piu territorio meno ospedale.
E dunque necessario che il Servizio Sanitario Nest@ripensi le modalita per prevenire e
sconfiggere una cronicita carica di complicanzessp sottovalutata nei suoi costi umani e
sociali.
Oggi sappiamo tutti come il COVID abbia pesatoesypiérsone con diabete, prima di tutto
in termini di mortalita che come pazienti fragiirmo subito piu di tutti gli altri nella prima
fase dell’epidemia; poi sull’assistenza sanitaman ha creato il problema ma ha
evidenziato in modo drammatico la fragilita delfe$enza alle persone con diabete, che ha
come effetto linterruzione della continuita terapea e dei controlli diagnostici
fondamentali per noi malati cronici, che o nontesie o con difficolta sono applicati.
Ne consegue che molte persone tendono ad abbaerder@mre per cause molteplici, come:

- risiedere in piccoli Comuni e percio spesso imgmbkiti a muoversi verso i centri di
diabetologia;

- evitare lunghi tragitti con mezzi di traspoatifollati e insicuri e anche pericolosi accessi
presso gli ospedali, il piu delle volte chiusi gedrasformati in ospedali COVID;

mancanza di familiari che possano accompagnare.
Riteniamo che il territorio possa e debba farsicoadi questa sottovalutazione attraverso
I'integrazione con i MMG (Medici di Medicina Genéga e I'uso della Telemedicina,
perché - come recita I'art. 32 della nostra Coszititne -“la salute € fondamentale diritto
dell'individuo ed interesse della comunitaih particolare auspichiamo che, rivalutando i
territori, la Sanita torni a dare uniformita dipaste ai bisogni delle persone con diabete
senza creare diabetici di serie A e diabetici desB: “Dimmi dove vivi e ti diro come sei
curato”.
Oltre a quanto sopra espresso, rileviamo altreipertanti criticita:
- la chiusura degli ospedali perché divenuti CO\ihpedisce la continuita terapeutica
fondamentale per la cura della malattia diabetica,
la conseguente mancanza di prevenzione dellplmanze, che avviene attraverso gli

esami specifici per i diabetici e che, se corretiai® programmati, consentono di
controllare I'eventuale evolversi delle complicareedanno o degli occhi o del sistema
cardio circolatorio o del piede, e altro.
In questa situazione COVID, invece, molti esamiga@ro rinviati a data da destinarsi o
molto lontani nel tempo, quindi poco efficaci, pemdo la specificita di essere esami di
prevenzione delle complicanze.
Bisogna insomma rappresentare in modo semplicecessibile una realta complessa e
articolata come la nostra, estremamente assoggetiiat mutevolezza del clima sociale e
delle contingenze che si vivono, per le condizisotio-sanitarie che insistono nel Paese,
dove nonostante la Legge 115/1987 (di cui nel 284@iamo ricordato il Trentennale e
tuttora estremamente valida e attuale), si vivosalta regionali e locali molto diverse,
determinate dalla responsabilita che la modifichTi®lo V della Costituzione ha fatto
ricadere sulle Regioni e a cui non si riesce aigmondere in modo adeguato ed uniforme,
nonostante la Risoluzione ONU e il varo del PiaraziNnhale Diabete, seguito dal Piano
Nazionale delle Cronicita. Queste due importaniiquoste, sebbene recepite dalla quasi



totalita delle Regioni, sono state ampiamente igt@oe non implementate affatto in modo
sollecito e puntuale.
Il Bilancio Sociale pur nella difficolta di accesso ai diversi amitiritoriali dove la FAND
€ comunque presente e operante, vuole tentarepuacao che vada oltre il mero Bilancio
consuntivo dell’attivita svolta, per invitare il mdo della Diabetologia ad una piu
complessiva riflessione sui pericoli sottesi allgbogia e sull'urgenza di creare fronti
comuni di impegno, finalizzati a migliorare l'acsesai farmaci e ai presidi di nuova
generazione, a vigilare sulla qualita dell’assisterad evitare che si creino discriminazioni
per il soggetto diabetico, a sottoscrivere protb@intese che guardino alla qualita della
vita e soprattutto evitino il triste epilogo detemplicanze. Queste le ragioni che ci hanno
spinto a realizzare per il passato questo Documegtee ci inducono ad insistere anche con
I'edizione 2020, vedendo in questo 'mezzo' un mpdp ribadire, con trasparenza e
semplicita, chi siamo, cosa facciamo e come intandi esaltare la nostra identita,
proiettandola verso un futuro piu evoluto; per qgoegguiamo lo stesso schema:

- La missione

- | valori

- Il sistema organizzativo

- Le sedi decentrate

- Il quadro strategico e le leve operative (pohi e strumenti)

- Gli Stakeholders

- Il Sistema di formazione e informazione

- Proiezioni e prospettive

- Conclusioni

LA MISSIONE

La FAND e nata grazie allimpegno del suo Fondaterprimo Presidente, Dr. Roberto
Lombardi, a cui si deve la paternita della Legg®/1987, con I'obiettivo preciso di
lavorare a favore della condizione dei soggettetéifida Diabete; un compito continuato
prima dalla moglie, Dr.ssa Vera Buondonno, poi Babf. Egidio Archero, purtroppo
concluso dalla sua tragica morte, per poi pasdaR¥ad. Albino Bottazzo e ora al nuovo
presidente, Dott. Emilio Augusto Benini.

Questi nostri amici indimenticati e indimenticalslbno ancora oggi ricordati e ringraziati
per la passione e la dedizione alla causa, cawsaadessita ancora di un impegno solido e
guotidiano, come ha affermato al suo insediamdniott. Emilio Augusto Benini. Un
impegno che chiede a tutti, nessuno escluso, dirnmdrsi sempre meglio all'assunto
“Cogliere la sfida del futuro forti dell'esperiendal passato"”, perché, come si & dimostrato
attraverso il traguardo del decennale ‘déanifesto dei Diritti e dei Doveri della Persona
con Diabete” vissuto nel 2019, e su questa “Magna Charta“ lmkegnera puntare per
meglio corrispondere alle aspettative non solo $eci ma dell'intera popolazione dei
diabetici.

Fare squadra, FORTES ET IUNCTI, € la strategia che deve guidare nella quotichaait
Presidenza FAND e l'intero Gruppo Dirigente chapprestiamo a rinnovare, rifuggendo da
individualismi e fughe in avanti, poiché la patabbdiabetica e fra le piu subdole, oltre che
in continua crescita, tanto da aver costretto lezibha Unite a votare un’apposita
Risoluzione - n. 61225 del dicembre 2006 -, cheeigma tutti gli Stati Membri a dare un
forte impulso alla prevenzione e alla corretta siesza, stabilendo la giornata del 14



novembre come Giornata Mondiale del Diabete, che pnecediamo con la Giornata
Nazionale FAND del 4 ottobre, istituita da Lombapdir onorare il Patrono d'ltalia San
Francesco. E bene richiamare ancheldtumento presentato al Parlamento Europeo a
Bruxelles - promosso da Senior International He&isociation con la quale abbiamo
cominciato ad intessere un rapporto di collaborazie, che interessa i malati cronici in
generale e dunque ci coinvolge direttamente: iluduento evidenzia che il 50 % dei
pazienti affetti da malattie croniche non assunf@maci in modo corretto, con costi che
vanno dagli 80 ai 125 miliardi di euro, e sia p@nsecessario il coinvolgimento mirato dei
clinici di riferimento.

Il Diabete, in particolare, € una delle patologiniche piu diffuse, in continua e
vertiginosa ascesa. Negli ultimi anni, inoltre]ldeme non riguarda solo la popolazione
adulta, ma sempre piu frequentemente i giovanigesta semplice considerazione deriva
la necessita di una capillare e diffusa informagiger la prevenzione e il controllo della
malattia, che ci ha consigliato di dotare, gia dalche anno, i Quadri della FAND di un
“BOOK FAND”, una sorta diFINESTRA SUL DIABETE"aggiornabile e implementabile
nel tempo, servito per avviare un percorso di coaonsa e di coinvolgimento, in modo da
rendere guesta patologia piu accettabile, piu g@miEle e meno aggressiva in termini di
complicanze che, come é noto, si manifestano dofi@tin caso di cattivo compenso
metabolico e per un’insufficiente o assente educeziterapeutica, causa prima della cattiva
gestione. Da qui anche il ripristino in FAND del @itato Tecnico Scientifico, che ha
predisposto il Book e ha avviato anche percorsipdssano dotare i territori della figura del
“Tutor”, o “Diabetico Esperto”, attraverso specificorsi, alcuni dei quali gia svolti, da
aumentare per sopperire all'incapacita delle Ko di predisporre attivamente
I'educazione del paziente.

Secondo i sistematici rapporti emanati dall'Int¢io@al Diabetes Federation (IDF),
Organismo Internazionale di cui da decenni la FA&Butorevole membro, il diabete causa
un sempre crescente numero di morti, dato tantoaparmante se si considera che gli
italiani che soffrono di diabete sono circa I'8%lal@opolazione adulta. Inoltre, tenendo
conto della correlazione tra diabete e obesitassEpsottovalutata come malattia che nel
nostro Paese colpisce 4-5 persone su 10 e in tesaamento negli ultimi anni, possiamo
definire diabete e obesita la vera pandemia ditquasstro tempo, con serie conseguenze
per gli individui e la societa in termini di riduzie sia della qualita sia dell'aspettativa di
vita, con notevoli ricadute economiche: il 30% weantro a complicanze con pesanti
ripercussioni sotto il profilo dell'invalidita; solil 15% della popolazione diabetica segue
trattamenti farmacologici adeguati; ogni anno lgpgazione diabetica aumenta di circa
150mila unita; il Diabete € la prima causa di mandiretta nel nostro Paese, con circa
120mila decessi; circa il 10% della spesa sanitardgestinata alla terapia e alla cura del
Diabete, senza considerare la spesa sociale quaralaolpiti dalle terribili e invalidanti
complicanze.

Se questo € il quadro d’'insieme sul versante deistiatistici riferiti alla popolazione dei
diabetici, su cui pende la “spada di Damocle” distic non meno preoccupante € la realta
che gli stessi incontrano nella societa, con riferto all’'accesso al lavoro, al mondo della
scuola, all'esercizio delle attivita sportive, nstante il dettato costituzionale che vuole tutti
I cittadini uguali davanti alla legge; motivo questhe induce spesso a non dichiarare la
condizione di diabetico, per ottenere o per mame&enk posto di lavoro, oppure per
conseguire o rinnovare la patente di guida autolistiba, oppure per non subire
atteggiamenti di emarginazione e/o di bullismo @oz.



Un ventaglio di questioni che ci ha costretti adjamizzarci per chiedere giustizia e
predisporre garanzie di tutela del cittadino diadoet sia esso giovane, adulto,
insulinodipendente, in cura con farmaci orali @amdizione di diabete gestazionale.

Tutte le succitate problematiche spesso vanno @dare anche sugli aspetti psicologici,
tanto che abbiamo elaborato una riflessione comdemu un’apposita pubblicazione dal
titolo “Emozioni & Diabete”. Per questo abbiamo entione piu concretamente di
sottoscrivere un Protocollo d'Intesa con |'Ordinazidnale degli Psicologi, ricalcando
alcuni Protocolli sottoscritti con realta locali.

| VALORI

La FAND fin dalla sua fondazione opera e s'impetawendo costante riferimento ai Valori
propri del Volontariato Sociale che si racchiudomedti'assunto che ci piace ribadire:

“Il Volontariato &, e deve continuare ad essereaudelle dimensioni fondamentali della
Cittadinanza Attiva e della democrazia, nella quatsumono forma concreta valori quali
la solidarieta e la non discriminazione, e in tanso contribuire allo sviluppo armonioso
della societa europea(dalla Decisione del Consiglio dell’'Unione Europpabblicata sulla
Gazzetta Ufficiale dell’'U.E. Del 22/01/2010).

Quindi operare sul buon andamento, sulla coeresaliieconomicita, sull’efficienza e
sull’efficacia dei risultati, sull’apertura versdi gltri e verso il contesto piu in generale,
sullo spirito di collaborazione con le Istituziaivari livelli di responsabilita.

Scopi fondamentali della FAND sono la rappreserdamza tutela sanitaria, assistenziale,
morale, giuridica e sociale della Persona con déahea FAND finalizza il suo servizio
come azione di supporto alle strutture socio-sdaai&non solo.

IL SISTEMA ORGANIZZATIVO

La FAND é un’organizzazione che aspira a rappresentinsieme dei cittadini diabetici,
indipendentemente dal sesso, dall'eta e dal pensaditico e culturale, e per questo ha fatto
del suo impegno un’azione che mira a rendere onemen univoco il trattamento da
riservare alla patologia, insistendo sull’'attuatiglla Legge nazionale 115/1987, semmai da
rifinanziare e collegare al Piano Nazionale Dialite va implementato e reso praticabile
assegnando alle Associazioni di Volontariato il lou@a loro destinato, cosi come
espressamente previsto dall'obiettivo n.10 de#lessi Piano.

Per questo abbiamo insistito e continueremo a @tdle il Ministro della Salute, a cui
abbiamo consegnato il nostro ManifesRiu Territorio Meno Ospedale”’che ricalca e
ribadisce l'importanza di dare attenzione mirata périferia del Paese laddove risiede la
popolazione anziana e piu fragile, affinché siisifmi la Commissione Nazionale Diabete
superando la logica pur positiva del Piano Naziewiglle Cronicita.

Intendiamo un sistema organizzativo, pertanto, dbgra continuare a mantenere la
caratteristica piu volte richiamata di “Centro aetmle con una Periferia forte”; per questo
€ Su questo assunto ci muoveremo anche rispettoatlve forme che la Riforma del Terzo
Settore ci imporra, restando fedeli allimpegnorapreso dal suo fondatore Roberto
Lombardi e continuato dai suoi successori, secamu logica che possa essere la piu
incisiva possibile nell'articolato sistema regi@ndel cosiddetto federalismo sanitario, che
bisognera portare ad unita per raggiungere unrBat8anitario Nazionale il piu possibile
razionale, efficace e rispondente ai bisogni déhdino.

Un Sistema Organizzativo snello ma efficace, miegsenzialmente a comunicare in modo
chiaro e il piu diffuso possibile la gestione diaumalattia cronica come il diabete; ad



esprimere i bisogni, aiutare a comprendere le devggmatiche che dovessero insorgere nel
decorso della malattia e non solo, ma anche qdelipo sociale, quali il rapporto scuola-
diabete, i risvolti della Legge 104 e le tante wemoni in tema di presidi e modalita
assistenziali.

Un Sistema organizzativo che soffre della disaldizoe diversificata realta presente sui
singoli territori, a cui non sempre puo corrispardéntervento mirato dal Centro, stante le
autonomie invocate e non solo da parte delle stitu preposte.

Si era tentato di sottoscrivere un protocollo d'sat con alcune altre Associazioni di Pazienti
Diabetici e della Ricerca, per unire i nostri sfarello sviluppo di programmi e di iniziative
all'interno del panorama italiano della diabetoldinalizzati a migliorare il benessere e lo
stato di salute dei cittadini con diabete; non htodpurtroppo, risultati soddisfacenti, ma
ancora speriamo di realizzare, come evidenziagorémessa, una Rete di Associazioni di
Pazienti Diabetici, peraltro imposta probabilmesddia stessa Riforma del Terzo Settore.
Lo scopo del nostro stare insieme vorremmo diveetasiche un nuovo modo di concepire
il ruolo delle Associazioni di Volontariato, qualioi siamo. Il volontario moderno deve
necessariamente interrogarsi sul futuro e dunqueissthio di uno snaturamento o di una
possibile estinzione del significato del volonteria della tutela dei suoi diritti. Con lucidita
possiamo dire che non siamo nati per riempire itivaocolmare le inadempienze delle
Istituzioni Pubbliche; non siamo supplenti per clie non funziona. Ci adoperiamo per
affermare i valori del’'Uomo, i diritti sociali easitari, puntando a migliorare i servizi alla
persona, alla famiglia, alla comunita. Facciamorapk sensibilizzazione, affinché si diano
risposte ai bisogni emergenti non ancora presesilé woscienza politica, nelle normative,
nella destinazione delle risorse, e si faccia untroio di adeguatezza e omogeneita dei
costi, dove é fondamentale un ruolo anticipatorio.

Insomma, vogliamo essere una sorta di pungolo vgusoti sono chiamati a dare risposte
adeguate alla salvaguardia del bene che e la Sauteere un impegno costante nel
perseguire quanto da sempre € stata la nostraomessvale a dire coniugare “Scienza e
coscienza” nell'interesse primario della Persopegie se debole.

Tutto questo, ovviamente, in una logica sicuramehteisparmio e di razionalizzazione
delle risorse, ma senza l'assillo spesso riscantlizbbattere la spesa a scapito della qualita
dell'assistenza, come abbiamo da sempre fatto demdo le “Gare al massimo ribasso";
anche per questo dobbiamo cercare di ricoprire uatordi presenza attiva nelle sedi
decisionali, proprio dell’ “attivismo civico”.

Fondamentale é pertanto il nuovo Statuto dell' Asgiane, approvato a Gabicce Mare il 2
Ottobre 2020, e il relativo Regolamento di attuagiospecie per rendere piu snelle e attive
le Associazioni FAND sul territorio.

La nostra possibilita di incidere sul livello istzionale nazionale ci deriva, inoltre,
dall'essere parte importante dell’Associazione @ensumatori “Cittadinanza Attiva” e, piu
precisamente, gli unici interlocutori in rappresema delle Persone con diabete del
CnAMC (Comitato nazionale Associazioni Malati Crahi usufruendo dove necessario
dell’azione che puo svolgere il Tribunale dei Rirdel Malato, oltre che essere i materiali
estensori della Sezione Diabete all'interno del goam Annuale dei Malati Cronici.
Continua ad essere attivo, proprio grazie al TDM €nAMC, un Tavolo Permanente, per
evitare che si consumino vicende dettate da logattee privilegiando I'abbattimento dei
costi, minano la qualita dell'assistenza.

Abbiamo svolto azioni ulteriori d'intesa, qualilltame circa la carenza crescente dei
Medici, lintroduzione delle Buone Pratiche in Sanil'Umanizzazione delle Cure, la



Promozione per Stili di Vita Salutari, la sommirggtione di Questionari per indagare la
mancanza di equita di accesso ai Servizi, allet&zemi, alla Multidisciplinarieta, ai
Percorsi e alle Innovazioni, alla richiesta di Gomita nella Presa in Carico e a maggiori
Informazioni Terapeutiche.
Ovviamente, tutto quanto e stato determinato danc@ssante attenzione della Cabina di
Regia Nazionale che ha visto la Presidenza FANRemstmente allertata non solo nel
momento cruciale assembleare, ma con la sistemetic@aocazione dei Consigli Direttivi
Nazionali online, con la nuova e utilissima modatiel webinar, oltre a diversi Consigli di
Presidenza, per predisporci opportunamente alleennormative dettate dalla Riforma del
Terzo Settore, guidati anche dai tecnici del CS¥rapti a Roma; principalmente la nostra
missione si esprime attraverso la costante presergazerativita sul territorio da parte dei
Presidenti delle realta periferiche coadiuvati @ansiglieri Nazionali anche nella veste di
Coordinatori Regionali.

LE SEDI DECENTRATE

Il sistema organizzativo FAND ci ha imposto un soifo chiarimento statutario, in presenza
della Riforma del Terzo Settore, per il quale siastati in stretto rapporto con i CSV
Territoriali, oltre che con lo stesso CSVnet, anglee non perdere la qualifica di Ente
Morale, che la FAND vorrebbe mantenere.

Tanto non solo per darci una struttura ben inquadraa anche per perseguire obiettivi
che aiutino il superamento degli ostacoli che spéssontriamo, quali la redazione di un
Bilancio Consolidato e il controllo dei soci realme iscritti e assicurati dalla polizza vita.
Con il nuovo Statuto ci siamo dati un programnuaiganizzativo che, valutando le realta
territoriali, punta a realizzare una diffusa campagdi proselitismo per il rilancio
complessivo della FAND.

Per questo, inoltre, si richiedono alle sedi deaegatla programmazione e il reale
svolgimento delle iniziative sul territorio, chesuitano essere alquanto numerose e di
grande spessore, al punto da evidenziare e caoedesiquelle che si dimostravano di
notevole efficacia e innovazione. A tal propositiamo coniato uno slogan: “importante e
fare, ma ancora piu importante e farlo sapere”.

Ovviamente la situazione particolarissima detertaindalla pandemia COVID-19 ha di
fatto ridotto al minimo o addirittura azzerato I#tiéta delle associazioni locali, ma
attraverso l'utilizzo degli strumenti telematici dei social si sono mantenuti o anche
aumentati i contatti con gli associati e con l@ugtoni operanti nella Sanita.

Tanti i webinar che la Presidenza e i Consiglierifeesidenti locali hanno organizzato o a
cui hanno partecipato anche come ospiti, permattaidscoprire una nuova modalita
comunque efficace e partecipativa. Tanti gli argotneriguardanti le molteplici
problematiche del diabete e della sua gestiondyeaalt’interno di progetti di cui la FAND
fa parte, comeCities Changing Diabet che ha presentato a maggio la 'Carta di Milano
sull’Urban Obesity', problema strettamente connedsdiabete: in Italia I'eccesso di peso
colpisce il 46% degli adulti e il 24% degli adolest!

Il webinar che ha chiuso I'anno con gusto e statellg del menu di Natale della
nutrizionista dell’associazione di Pesaro, DottGsachi.

Attivita informativa ed educativa € insegnare aurase la glicemia nel modo e nei tempi
opportuni, per non sprecare le risorse economiatesdrvizio Sanitario, a usare igiene e
appropriatezza nelliniettare I'insulina, ad essexgolari e precisi nella terapia. Infatti un
dato molto negativo che i diabetologi sottolineanmmentano € la mancata aderenza alla



terapia nel quasi il 50% dei diabetici: dato taleilche ci fa capire come dalle stesse
persone con diabete viene sottovalutata la cr@ncoh il suo carico di complicanze, le piu
costose in termini sia di qualita di vita sia desa sanitaria. A tal proposito e in attesa che si
possa avere un impegno piu deciso in termini diud&dione Terapeutica”, cosi come
peraltro e espressamente stabilito dalla Legge8¥1%erchiamo di sopperirvi attraverso
idonei corsi per inserire nei nostri quadri dirieiigure quali il “Diabetico Esperto”, o
“Tutor", per tentare di avere una sorta di “Eduoaei Sanitaria", ovviamente laddove i
Centri Diabetologici ce lo consentono, oltre chalgustimolo al Legislatore, perché possa
valutarne l'efficacia e stabilirlo semmai attraveapposite normative.

Dopo gli articoli usciti nel 2019 su 'll Corrierelth Sera’, 'La Stampa' e 'll Sole 24 Ore', a
dicembre 2020 ancora su 'll Sole 24 Ore' e stdbhlmata una pagina nell'inserto SALUTE
col programma presentato a Gabicce dal neo Presiésmini.

IL QUADRO STRATEGICO E LE LEVE OPERATIVE (politiche e strumenti)
L'impegno dal quale cerchiamo di non transigere emaappresentato dalla Prevenzione e
dalla diagnosi precoce della malattia diabeticaingmegno che va saputo coniugare con la
cura delle complicanze, con una seria attenziondéipegrazione della persona con diabete
a scuola, sul lavoro e nello sport; con la realikr@e dei Team dedicati presso i Centri
Diabetologici; con la diffusione e la concreta #ffazione delllEducazione Terapeutica (un
diabetico consapevole e capace di autogestirs@®stesso veicolo di risparmio per la spesa
sanitaria e sociale, in quanto non induce o radlémisorgenza delle complicanze); con una
legislazione ad hoc per individuare i cosiddettidipetici Esperti”, da affiancare al Team
diabetologico (a cui stiamo, per quanto possilpteyvedendo da soli, come sopra citato);
con l'effettiva integrazione Medico di Medicina Gale-Diabetologo-Paziente Diabetico,
assegnando al Medico di Medicina Generale il coongélla Medicina di Iniziativa, anche
in quanto Medico di Famiglia

Intendiamo: promuovere il Registro Nazionale dealiaitici; provvedere ad una seria e
capillare informatizzazione del sistema di curai €ahtrollo, anche mediante la Cartella
Clinica Informatizzata; prevedere una formazionenticma del Personale dedicato,
individuando l'infermiere dedicato alla malattialgetica; ripristinare I'Osservatorio della
malattia diabetica, peraltro allertato e successerge inattivato; infine, rendere sempre piu
efficace e sistematica l'attivita delle speciali n@oissioni Regionali sul Diabete,
insediandole laddove non ancora presenti.

Questo nostro impegno presuppone la facilita desse alle nuove tecnologie, ai farmaci
innovativi, ma anche Campagne indirizzate a “Guadeg Salute”, alla pratica per “Corretti
stili di vita” gia a partire dal Sistema Scolastiper combattere la crescente epidemia
dell'Obesita, particolarmente presente nella p@atee in eta evolutive soprattutto con
basso livello d’istruzione e al Sud del Paeksequi l'interesse a seguire con attenzione il
progetto “Manifesto La Salute nelle Citta: Bene Comunefatto proprio dalllANCI
(Associazione Nazionale Comuni Italiani) e gia pte da alcune Civiche
Amministrazioni.

Soprattutto il Piano Nazionale Diabete e quelldedéronicita restano i nostri punti di
riferimento essenziali, cosi come il Manifesto @iitti e dei Doveri della Persona con
Diabete, tutti al presente ampiamente disattesiecitvece dovrebbero essere rispolverati e
implementati, specie alla luce dei nuovi LEA (Liv8lssenziali di Assistenza) recentemente
introdotti.



Occorre rendere piu concreto il rapporto Ospedalei®rio, nella logica di avere appunto
“Meno Ospedale e piu Territorig” come abbiamo voluto intitolare il Manifesto FAND,
consolidando e instaurando una piu efficace iniegne tra MMG, Diabetico, Diabetologo
e familiari dei diabetici, cosi come prevedevePilogetto IGEA (Integrazione, Gestione e
Assistenza) per il Diabete’, anche questo cadutolpie, nonostante i buoni propositi piu
volte assunti in sede di Istituto Superiore di &ani

Una strategia, la nostra, a tutto tondo, che sagyaadare a questioni di assistenza e cura in
generale, insistendo affinché non si continui aosalutare una malattia subdola e terribile
che va combattuta su piu fronti: dall'educazionentowa, fino all’abbattimento degli
ostacoli burocratici per il rinnovo della pateniegdida, per la concessione dei permessi ai
lavoratori diabetici costretti a sottoporsi a pdesdiagnostici e terapeutici, per la
discriminazione rispetto all'applicazione della geg 104/1992. Il tutto, ovviamente,
superando l'attuale discrimine presente sul temitoazionale, dove si registrano Sanita
diverse a seconda della Regione, a causa delldinaodel Titolo V della Costituzione, che
di fatto ha determinato il federalismo solamentecoenparto della Sanita.

GLI STAKEHOLDERS

La FAND intende continuare e sviluppare questaasfabme opportunamente richiama il
Libro “Trent'anni di sfida al Diabete”,muovendosi e impegnandosi in tutte le direziami, i
sinergia coi diversi Stakeholder, facendo leva, peanto le compete, sulla stretta
osservanza del Codice Etico di cui si e dotatangdementare e da far rispettare, in una
logica fiduciaria con i suoi stakeholder, vale aediinsieme di Soggetti, Gruppi,
Associazioni o Istituzioni le cui aspettative sanogioco nella conduzione delle attivita
associative e che a vario titolo possono contréalmperseguimento della sua missione.

Il Codice Etico, quindi, deve essere lo strumentalizzato alla trasparenza non solo
nell’'uso delle risorse che a vario titolo conflluso nelle casse dell’Associazione, ma anche
nel Rapporto con i propri interlocutori e al suéemmo - in modo piu determinato proprio
per quei concetti di etica e di corretti rapportua mai bisognerebbe venir meno -, al fine
di promuovere una corretta immagine del Diabeteelediabetico, supportata anche per
specifici progetti ed eventuali grants incondizibrehe I'industria in generale o Enti o
Fondazioni potranno offrire per il raggiungimentgt obiettivi prefissati

| SSISTEMI DI FORMAZIONE E INFORMAZIONE

| capisaldi, in un contesto tanto mutevole e tactonplesso, continuano ad essere la
formazione e l'informazione; quest'ultima si svolgempre piu attraverso i social, percio
continuiamo ad impegnarci per il rilancio del si#\ND, che vorremmo venisse piu
assiduamente seguito, oltre alle positive speriamoni sul muro di Facebook, che
andrebbero meglio strutturate per non trasformarlgemplici occasioni per rappresentare
“stati d'animo” o per scaricare “tensioni e malurhor

Questi strumenti devono mirare sempre piu a liriglr eventuali danni spesso causati dal
ruolo improprio che alcuni cittadini ci segnalanel rmomento in cui si rivolgono al
cosiddetto “Dottor Google”; pericoli ulteriori e bepiu allarmanti, come abbiamo
immediatamente denunciato, vengono dai “mesta®rivenditori non solo di fumo, ma
spesso di morte”, come € accaduto con qualche guru.

In estrema sintesi la formazione cui vogliamo amlieve mirare a fissare alcuni concetti
su cui da tempo il CSV - Centro Servizi al Volom#s - € impegnato a sollecitare e che
ribadiamo devono essere i nostri obbiettivi:



. lo, Noi, ’Associazione - Solidali si nasce, Assamne si diventa

. E ora? - Dall'Organizzazione alla realizzazione ldadttivita

. Noi con gli Altri - L'Organizzazione di Volontariatsul territorio

Il principale elemento di forza della struttura@sativa €, e deve sempre piu essere, che gl
associati possano riconoscersi nell'associaziopssat in cui sentirsi attori pienamente
coinvolti, per poter creare relazioni e partnerdioifti con istituzioni esterne sia pubbliche
sia private.

Questa formazione non puo e non deve prescinddite decessita, prima ancora che
dall’opportunita, di saper comunicare all’'esteraltre che fra i soci e quanti si avvicinano
allAssociazione, il compito altamente solidale mano con cui la FAND intende farsi
portavoce e sostegno dei Diritti, ma anche dellssibilizzazione verso il cittadino, cosi
come compete ad ogni diabetico.

Anche per questo avevamo avviato, e vorremmo patestere con i nuovi Governanti,
un’interlocuzione parlamentare per un’apposita rhogazione che, riepilogando le
motivazioni riferite al fenomeno in crescendo dé&lte in eta evolutiva con le inevitabili
ripercussioni sul normale iter di vita del ragazgpecie in eta scolare, impone la
predisposizione coinvolgente di un insieme di Stiggeprincipalmente l'istituzione di una
“Figura Responsabile per la Salute” durante la jp&enza a scuola del ragazzo, analoga a
guella gia presente della Figura del ResponsaltéléSecurezza.

PROIEZIONI E PROSPETTIVE

La presente stagione, con poche luci e tante onmore,ci consente di guardare al futuro
con ottimismo, non solo per le attuali difficolthecha visto in trincea il comparto Sanita,
ma anche per la mancata implementazione da paitte kituzioni internazionali e
nazionali di importanti provvedimenti di cui pogsia portar vanto quali: Risoluzione ONU,
Giornata Mondiale del Diabete, Mozione bipartisaralduni Parlamentari, Manifesto dei
Diritti e dei Doveri della Persona con Diabete n@idNazionale Diabete.

A questo quadro d’assieme corrisponde, come da reemjpetiamo, un proliferare di
progetti che ogni singola Azienda Farmaceuticawagendo sul territorio, alcune anche di
piu ampia portata, specie in tema di autocontrddtba malattia, per rendere la Persona con
diabete piu libera e meno condizionata, ma anchenra di Ricerca; la nostra azione non
puo pero limitarsi al dare il supporto a queste lmgevoli iniziative, ma deve operare
affinché al diabetico si dia cio che e stato p&astiente rappresentato con il mottoon
solo aggiungere anni alla vita, ma anche e soptaitiaggiungere vita agli anni”.
Resta sempre valida, pertanto, la Dichiarazion&.dvincent del 1989, da riprendere e
rilanciare, attraverso le raccomandazioni in esgdenute, sollecitando i team diabetologi
(insistendo perché si rafforzino dove esistono @eino laddove mancano) “per preservare
e migliorare il benessere psicologico dei soggeltabetici attraverso uno stretto
monitoraggio effettuato utilizzando come strumejigstionari standardizzati”.

Infatti I'ltalia, pur essendo uno dei Paesi predi @sempio per l'organizzazione delle
strutture diabetologiche grazie anche alla L 1158@&senta pochi studi sulla qualita della
vita in pazienti diabetici, con ovvie ripercussiamca il pericolo di complicanze, in quanto
non si riscontra uno stretto controllo metaboliepprezziamo, pertanto, e supportiamo
I'azione meritoria che in questo ambito va svolgedd qualche tempo Cittadinanza Attiva
attraverso le sue strutture operative.

Anche per questo I'impegno su cui la FAND contiruead insistere sara rivolto
all’educazione terapeutica in quanto rappresentasfgosta concreta da parte di tutti gli



Attori, per rendere il cittadino affetto da patalgroniche, nella fattispecie il Diabete, il
piu possibile autonomo nella gestione della propadologia, anche in quanto cittadino
consapevole.

L'Educazione Terapeutica del paziente é fondamentplindi, e pone a tutti i professionisti
della Salute la necessita dimparare una nuova itabilquella di educare.
Un’educazione che ispirandosi ai principi dellaaga cognitivo-comportamentale venga
applicata alla pratica clinica: un esempio vienesdggetto obeso affetto da diabete, oppure
a rischio di svilupparlo, a cui bisogna saper firnitili indicazioni perché sappia motivarsi
senza far ricorso a “facili” ricette o a logicheifacolistiche”, ma affronti un problema che
€ sanitario e per cid stesso richiede impegno tdirdiuone conoscenze, costanza di
motivazioni e applicazione nelle modificazioni deglli di vita in tema di alimentazione ed
esercizio fisico.

Lo stesso pregevole lavoro che fin dal 2003 é statdto all'interno della Commissione
permanente sul Diabete, istituita presso la DireziGenerale della Programmazione del
Ministero della Salute, con lintelligente e impagm coordinamento della Dr.ssa Paola
Pisanti, dovra essere oggetto di concreta appboaziHa riguardato punti fondamentali
circa l'assistenza specialistica ambulatorialegdiarnamento delle malattie croniche e
invalidanti, le indicazioni sulla patente e la somistrazione di farmaci a scuola e molto
altro ancora. Il tutto contenuto e fatto proprid Batto sulla Salute che va assolutamente
reso operativo. Analogamente interessante e dirssi@fficacia € stata l|'esperienza
ministeriale finalizzata alla Prevenzione dal ttdiGuadagnare Salute”che andrebbe
assolutamente replicata

Ma la prospettiva vera verso cui dobbiamo tendet@caeelerazione di una ricerca che
faccia fare un balzo in avanti alla cura del Diabé&no all’affrancamento dalle limitazioni
ancora oggi esistenti, facendo si che il Diabetesia piu una schiavitu.

Ricerca che, come ci dicono le statistiche e lessgteSocieta Scientifiche, ha una
fondamentale importanza per la patologia diabetizaattia sociale che ha fatto schizzare
ai primi posti la mortalita per quanti ne risultaaffetti; un vero e proprio allarme che
impone una decisa presa di coscienza, perchéhietiae I'unica malattia che ha scalato la
graduatoria della mortalita a fronte della regr@ssidi tutte le restanti malattie croniche.

CONCLUSIONI

Trarre conclusioni su un insieme tanto complessoralblematiche € cosa ardua. Possiamo
sicuramente affermare che I'obiettivo prioritarielld FAND €& di focalizzare politiche e
interessi sulla centralita della Persona, soptattifinché la Persona con Diabete torni ad
essere soggetto e non oggetto. Come qualcuno petarg, bisognera pensare tutti e tutti
insieme ad una Sanita che sappia “prendersi cutatre ad essere servizio alla persona,
con un’assistenza che rispetti la dignita del noadatlelle categorie pit deboli.

Un impegno, quindi, che sappia stimolare il sensmoes di servizio degli Attori a vario
titolo chiamati a sostenere e supportare il paeiemgur senza alcuno spirito di
condizionamento. | diabetici devono saper essengpse piu e sempre meglio soggetti
portatori di diritti e mai assoggettarsi ad essamplice corollario del sistema; in breve,
essere “distinti anche se non distanti”: anche quessto apprezziamo le recenti iniziative
rivolte a meglio coinvolgere le Persone con maattioniche nei processi di “Advocacy”,
in quanto diventa sempre piu urgente e indispelesaviere spazi di partecipazione e di
coinvolgimento attivo nei processi decisionali.



Occorre, altresi, essere consapevoli che l'attiragtagliato scenario in cui si muovono le
diverse Associazioni di Pazienti non puo reggereca@tfronto istituzionale; in modo
particolare anche alla luce della diversa e piingénte normativa dettata dalla Riforma del
Terzo Settore, che indurrebbe a mettersi insiefaeeg‘Massa critica”, mirando ad un’unica
Associazione piu partecipata e attiva per approdaraigliori e piu intensi rapporti fra
Centro e Periferia; tutto cio in funzione del regibsmo che, di fatto, frena I'azione di
raccordo per assistenza e cura piu omogenee epiediate.

Dobbiamo insieme, senza reticenze o puerili ateggnti, farci informare - come
annualmente amiamo ripetere e come facciamo anclygiesta circostanza in quanto Ci
sembra che non abbia fatto fin qui molta breccaal motto del Maestro Muti: “... chi
suona stona, chi non suona critica”.

Per tentare un aggiornamento del nostro modo éressdi agire, potremmo fare nostro il
motto dell’Azione Cattolica: “PRESENZA, PARTECIPAZNE, TESTIMONIANZA”.

FORTES et IUNCTI

Il Presidente Nazionale
Emilio Augusto Benini



