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DOCUMENTO DI MISSIONE OPERATIVA

Associazione SOS LINFEDEMA E.T.S.
Approvazione e sottoscrizione da parte del Consiglio Direttivo e dei Soci

Premessa

SOS Linfedema e un’associazione di pazienti che pone al centro della propria azione
l1a tutela dei diritti, della salute e della dignita delle persone affette da linfedema.

La missione dell’associazione si fonda sull’attuazione concreta delle Linee di
Indirizzo Ministeriali per la presa in carico del linfedema e sulla piena integrazione
della patologia nei percorsi della sanita pubblica, sia a livello nazionale che regionale.

Principi Operativi e Obiettivi Prioritari
1. 1.Implementazione delle Reti Regionali dedicate al Linfedema

- Sollecitare, in ogni Regione, l'istituzione di centri e percorsi dedicati alla diagnosi,
cura e riabilitazione del linfedema.

- Supportare tali reti attraverso iniziative di sensibilizzazione e collaborazione attiva
con i presidi pubblici esistenti.

2. 2.Formazione specialistica per medici e fisioterapisti

- Promuovere percorsi formativi specifici e certificati in linfologia riabilitativa.

- Collaborare con il Ministero dell’'Universita per 'istituzione di scuole sperimentali
di specializzazione in linfologia a prevalenza riabilitativa.

- Nell’attesa, sostenere il sistema pubblico tramite I'invio di tutorial e formatori del
Comitato Scientifico di SOS Linfedema.

3. 3. Coinvolgimento dei Medici di Medicina Generale (MMG)

- Attivare corsi di aggiornamento professionale sulla patologia, in collaborazione con
gli Ordini Provinciali dei Medici.

- Sensibilizzare i MMG al riconoscimento precoce del linfedema, all’'invio tempestivo
ai centri specialistici e alla continuita della presa in carico.

4. 4.Elaborazione e proposta di PDTA



- Redigere, con il contributo del Comitato Scientifico, Percorsi Diagnostico-
Terapeutici Assistenziali (PDTA) dedicati.

- Formulare proposte normative per I'inserimento del linfedema tra le patologie
croniche riconosciute e per I'aggiornamento dei Livelli Essenziali di Assistenza (LEA).

5. 5.Monitoraggio della qualita dei dispositivi terapeutici

- Valutare I'efficacia e 'appropriatezza di tutori, bendaggi e altri dispositivi
terapeutici.

- Dialogare con i produttori per la definizione di standard minimi di qualita e
garanzie per i pazienti.

6. 6.Partecipazione ai tavoli istituzionali

- Promuovere la presenza attiva dell’associazione nei tavoli tecnici e decisionali a
livello nazionale e regionale, affinché la voce dei pazienti sia parte integrante delle
politiche sanitarie.

7. 7.Collaborazione con i Patronati e gli enti di tutela sociale

- Costruire alleanze strategiche per offrire supporto ai pazienti nelle pratiche
assistenziali, previdenziali e di riconoscimento dell'invalidita.

8. 8.Istituzione di un Centro Nazionale di Ascolto e Supporto

- Attivare un servizio dedicato al sostegno psicologico, clinico e legale delle persone
con linfedema, in collaborazione con medici specialisti, avvocati e associazioni
partner.

9. 9. Borse di studio e formazione universitaria

- Istituire borse di studio per medici e fisioterapisti interessati ad approfondire la
linfologia riabilitativa, attraverso stage presso Universita italiane e centri clinici di
eccellenza.

Conclusione

I principi e gli obiettivi qui espressi costituiscono la bussola che orienta I'azione di
SOS Linfedema E.T.S.

Chi ne condivide il senso e il valore sceglie liberamente di farne parte, assumendoli
come guida nel proprio agire associativo.

Questa ¢é la nostra stella. A chi crede, il compito di seguirla.

Firma per accettazione e condivisione:
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