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Stefano del Missier, Vicedirettore Rh+

[ necessario potenziamento dell’am-
I bito sanitario della donazione e del

trapianto di organi, tessuti e cel-
lule dovrebbe ispirarsi soprattutto dalla
raccolta delle evidenze e delle problema-
tiche dei diversi territori e delle Regioni.
Questa considerazione e per noi fonda-
mentale anche nell’ambito delle iniz-
iative e del dibattito in corso per I'ag-
giornamento - a livello parlamentare e
del governo nazionale (ovvero del Min-
istero della Salute come delle agenzie e
organismi centrali) - della Legge 91/99,
in quanto da sempre, dando spazio alle
esperienze in atto da parte dei sistemi
sanitari regionali, riteniamo di dare
oggettivo riscontro di quale sia lo stato
reale di salute della sanita in Italia e di
cosa sia necessario fare per mantenerla
o migliorarla.

Questo numero di Rh+ inizia dal mov-
imento di opinione che si e registrato
con la pubblicazione e la presentazi-
one pubblica del Manifesto Sociale
(sottoscritto dal Comitato per la
Donazione e Trapianto di Organi, Tes-
suti e Cellule, cui hanno aderito 11 tra
associazioni e organizzazioni civiche)
e con la concomitante costituzione
dell’Intergruppo Parlamentare per la
Donazione e il Trapianto di Organi,
Tessuti e Cellule.

Proprio per questo motivo di grande e
attiva partecipazione, in questa pub-
blicazione, si da spazio e illustrazione
di questo importante e, per certi as-
petti fondamentale, atto di advocacy
nazionale.Da tale positiva coincidenza
di tempi e di intenti si e ritenuto utile
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svolgere alcuni momenti di confronto
laddove la tematica e da sempre quotid-
ianamente vissuta, con tutte le sue dif-
ficolta e criticita per poter rispondere
pienamente a quella domanda di vita
dei pazienti in lista di attesa.

Si ¢ cosi deciso di effettuare incontri
in quattro delle Regioni piu signifi-
cative sul tema della donazione e del
trapianto, attraverso alcuni Forum di
discussione a porte chiuse che hanno
visto coinvolti i principali stakeholders
- tecnici, clinici, politici e associazioni
regionali - coordinati dal Referente del
Centro Regionale Trapianti.

La finalita dei quattro Forum - real-
izzati in Piemonte, Emilia-Romagna,
Lombardia e Puglia - era quella di pro-
durre un consolidato di elementi da far
confluire in un Documento di proposta
condiviso, da trasferire all’Intergruppo
Parlamentare, agli organi di Governo
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nazionale, oltre che alla pubblica opini-
one con adeguate e collaterali azioni di
comunicazione.

In questa pubblicazione, in sintesi, vog-
liamo rendere conto del lavoro svolto,
di modo da dare non solo contezza delle
buone pratiche regionali, ma anche di
cio che Pesperienza quotidiana sugger-
isce per prendere le pilt adeguate de-
cisioni di policy sanitaria nell’attuale
percorso di ammodernamento della
legge 91/99.
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I lavori dellIntergruppo
Parlamentare per la
Donazione ¢ 1l Trapianto

di Organi, Tessuti E Cellule

Elisa Pirro, Presidente Intergruppo Parlamentare Donazione e Trapianto di Organi, Tessuti e Cellule

‘Intergruppo  Parlamentare per la

Donazione e il Trapianto di Organi,

Tessuti e Cellule (figura 1) nasce per
un'iniziativa e in sede parlamentare, e trova
la sua peculiarita nella sua natura trasversale,
dato che vi partecipano quasi tutte le forze
politiche. L'obiettivo principale dell'Intergruppo
riguarda |'aggiornamento della normativa sui
trapianti, favorendo un processo di condivisi-
one di spunti e di idee che coinvolga il paese
e la comunita scientifica, attraverso un ciclo di
audizioni e la raccolta di proposte da parte
delle associazioni dei pazient, delle societa
scientifiche e dei professionisti sanitari.

Il nostro tema politico riguarda principalmente
I'ammodernamento e la revisione della legge
91/99: la prima fase di lavoro prevedeva au-
dizioni con le principali associazioni del settore
e la raccolta di eccellenze, best practice, seg-
nalazioni di difficoltd e suggerimenti finalizzati
a formulare emendamenti e atti normativi per la
revisione della legge 91, dopo molti anni dalla
sua promulgazione.

In qualita di capo dell'intergruppo parlamen-
tare soffolineo che & stato prioritario ribadire
la necessita di un rinnovamento della legge,
cosi come lo & stato prendere atto della neces-
sitd di promuovere la sensibilizzazione della
popolazione sul tema delle donazioni. Da
questo & scaturito il nostro percorso di valutazi-
one per addivenire ad una proposta legislativa,
condivisa con l'obbiettivo di presentarla sotto
forma di emendamenti o di un disegno dilegge.

Tuttavia, proprio perché il quadro legislativo
non pud cadere dall'alto senza avere la pos-
sibilita di aprire da subito ai cambiamenti aus-

Lagenda politica, quindi, proprio come emerso dalle osservazioni
raccolte durante i forum nelle Regioni italiane che hanno partecipato
a questo percorso di lavoro, ¢ molto chiara:

1. adeguare il finanziamento alle attivita per la donazione e il trapianto di

organi, cellule e tessuti;

2. favorire I'accesso all’innovazione;

3. favorire la nascita e il consolidamento delle reti trapianti (regionall,
nazionali, europee), perché possano non solo veicolarsi prassi e procedure
oftimali, ma anche le conoscenze sulle modalitd con cui acquisire
facilmente le opportunita promesse dall’innovazione tecnologica;

4. migliorare la gestione dei dati, di modo che possano circolare ed essere
rese fruibili in tutti i punti della rete trapianti, sia a livello locale,

che nazionale che europeo.

picati dal legislatore, abbiamo colto da subito
I'importanza di conoscere le differenze region-
ali al fine di tarare meglio le future iniziative
programmatiche.

Per questo motivo ho seguito personalmente
tutti i momenti di lavoro svolti nelle varie Regioni
che hanno partecipato a questa “survey”, e cid
mi ha permesso anche di assistere ad un lavoro
tecnico di raccolta di suggerimenti, in partico-
lare da parte di societa scientifiche, operatori

e associazioni di pazienti, affinché I'aggiorna-
mento della normativa tenga conto del pro-
gresso tecnologico e della necessita di conten-
imento dei cosfi a parfire da quanto succede
quotidianamente nella c.d. “real life”.

Il tema politico nel paese, in ogni caso, riguar-
da sia le donazioni sia gli obiettivi di riduzione
delle opposizioni, degli obiettivi per cui ci si
deve orientare per arricchire |'informazione ai
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Elenco parlamentari aderenti al’Intergruppo Parlamentare Donazione e Trapianti
di Organi Cellute e Tessuti

1. DANIELA SBROLLINI
Senato della Repubblica

- Membro Gruppo Az-IV-RE

- Vicepresidente della 10¢ Commissione
permanente (Affari sociali, sanita, lavoro
pubblico e privato, previdenza sociale)

2. ELENA MURELLI
Senato della Repubblica

- Membro Gruppo LSP-PSd'Az

- Membro della 42 Commissione permanente
(Poliiche dell'Unione europea) (in sostituzi-
one del Vice presidente del Consiglio dei
ministri Matteo SALVINI)

- Membro della 10 Commissione permanen-
te (Affari sociali, sanitd, lavoro pubblico e
privato, previdenza sociale)

3. ANDREA QUARTINI
Camera dei Deputati

- Membro Gruppo MOVIMENTO 5 STELLE
- Componente XI COMMISSIONE (AFFARI
SOCIALI)

4. ORFEO MAZZELLA
Senato della Repubblica

- Membro Gruppo MOVIMENTO 5 STELLE

- Membro della 102 Commissione permanente
(Affari sociali, sanité, lavoro pubblico e privato,
previdenza sociale)

5. MARCO PELLEGRINI
Camera dei Deputati

- Membro Gruppo MOVIMENTO 5 STELLE
- Componente IV COMMISSIONE (DIFESA)

6. DAFNE MUSOLINO
Senato della Repubblica

- Vicepresidente del gruppo Aut (SVP-Patt, Cb,
SCN)

- Membro della 92 Commissione permanente (In-
dustria, commercio, turismo, agricoltura e produz-
ione agroalimentare)

- Membro della 102 Commissione permanente
(Affari sociali, sanité, lavoro pubblico e privato,
previdenza sociale)

7. GIORGIO FEDE
Camera dei Deputati

- Membro MOVIMENTO 5 STELLE
- Membro della 92 Commissione permanente

(TRASPORTI, POSTE E TELECOMUNICAZIONI)

8. FRANCESCA LA MARCA
Senato della Repubblica

- Membro PD-IDP

- Componente 92 Commissione permanente
(Industria, commercio, turismo, agricoltura e
produzione agroalimentare)

9. FRANCESCA GHIRRA
Camera dei Deputati

- Membro ALLEANZA VERDI E SINISTRA
- Componente IX COMMISSIONE (TRA-
SPORTI, POSTE E TELECOMUNICAZIONI)

10. ROBERTO PELLA
Camera dei Deputati

- Membro FORZA ITALIA
- Componente V COMMISSIONE (BILAN-
CIO, TESORO E PROGRAMMAZIONE)

11. MARIA DOMENICA CASTELLONE
Senato della Repubblica

- Membro MOVIMENTO 5 STELLE
- Componente V COMMISSIONE BILANCIO

Figura 1

cittadini, attraverso adeguate campagne di co-
municazione istituzionale.

Nel nostro paese non sorprende tanto il calo di
disponibilita alla donazione, registrato durante
la pandemia, quanto il 30% di negazioni di-
chiarate al momento del rinnovo della carta di
identita:: questo dato, infatti, impone un notevole
impegno per una corretta informazione, in un
contesto culturale ancora influenzato da nu-
merosi pregiudizi.

Dal primo ciclo di audizioni con le societd sci-
entifiche e le associazioni di pazienti & scaturi-
ta, ad esempio, una richiesta poi sottoposta alla
Commissione di Vigilanza della RAI al fine di
promuovere la sensibilizzazione alla donazi-
one. Si trafta di un primo passo in un percorso
lungo ma stabile di rinnovamento per una cultu-
ra di solidarieta nel nostro paese.

06 VITE DA SALVARE

Ci troviamo a meno
di un anno dal varo

del’'lntergruppo, ma
il valore e la dimensione di
quanto ¢ gia stato fatto ci
fa essere piu che confidenti
sulla riuscita dell’ambizioso
obiettivo che ci siamo posti.

|
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I1 Comitato per la Donazione
¢ il Trapianto di Organi,
Tessuti e Cellule

Teresa Petrangolini, Coordinatrice del Comitato Donazione e Trapianto di Organi, Tessuti e Cellule

a sanita in ltalia in questi 45 anni

ha potuto usufruire di un contributo

impareggiabile di dedizione e d'im-
pegno da parte delle associazioni dei pazienti
e del mondo civico, che si sono misurate quotid-
ianamente con i due elementi chiave del SSN:
qualita dei servizi offerti e sostenibilita econom-
ica. Il tema della donazione e del trapianto di
organi, tessuti e cellule, in particolare, & affron-
tato da moltissime associazioni ed & uno dei
terreni sui quali, fin dagli anni ‘90, il loro ruolo &
stato fondamentale.

Oggi questo impegno si & rinnovato con Il per-
corso compiuto da 11 associazioni di pazienti e
organizzazioni civiche, che ho avuto il piacere
di coordinare e che & culminato nella stesura
di un Manifesto Sociale per la donazione e il
trapianto di organi, tessuti e cellule.

Tale documento, incentrato su tre aree tematiche
(aspetti culturali, aspetti di sistema e aspetti
economico-organizzativi) & stato presentato
all'Intergruppo Parlamentare per la Donazione
di Organi, Tessuti e Cellule, al fine di favorire
da un lato la rivitalizzazione di una campagna
di sensibilizzazione alla donazione, e dall‘altro
la creazione di un nuovo sistema improntato
sull'innovazione tecnologica e la revisione del-
la governance dei trapianti.

I1 tema della donazione
e del trapianto di
organi, tessuti e cellule,
in particolare, ¢
affrontato da moltissime

associazioni

Il percorso & partito dal contatto con numerose
associazioni per proporre loro 'avvio di una
nuova stagione della policy sui trapianti.

Da questi incontri sono emerse diverse istanze
ma anche la medesima volonta di rilanciare il
tema, per favorire un progressivo miglioramen-
to dell‘accesso alle cure da parte dei cittadini.

Da qui la proposta a queste stesse associazioni
di dar vita ad un Comitato per la Donazione
e il Trapianto di Organi Tessuti e Cellule con il
quale costruire un Manifesto Sociale per rac-
cogliere I'insieme delle proposte, tutte conver-
genti verso |'esigenza di creare un sistema di
cure pib moderno, efficiente e vicino ai cittadini.

Si & quindi deciso di concentrarci sulle 3 aree
tematiche che raccolgono i diversi problemi
da risolvere nella nuova prospettiva di lavoro
individuata. Si fratta di un lavoro condotto con

I'attenzione atta a coinvolgere in tutte le fasi il
Centro Nazionale Trapianti, che gia da tempo
sta lavorando su tali aree per rendere il sistema
dei trapianti in ltalia pib adeguato alle sfide del
tempo attuale.

Da questi passaggi & nato il Manifesto Sociale
con le 11 associazioni promotrici.

II' documento - come si & detto - & stato poi
presentato all'Intergruppo  Parlamentare per
la Donazione e il Trapianto di Organi Tessuti e
Cellule, creando cosi un'interessante sinergia
tra livello civico e livello istituzionale, sicura-
mente utile a dare forza alle proposte conten-
ute nel testo. In sede della conferenza stampa
di presentazione del Manifesto Sociale, & stata
importante non solo la presenza di una rap-
presentanza delle associazioni firmatarie, ma
anche della doft.ssa Letizia Lombardini, in rap-
presentanza del Centro Nazionale Trapianti.
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Per entrare nel merito del Manifesto, nella pri-
ma parte si parla degli aspetti socio-culturali e
si propone di rivedere principi generali legati
al consenso alla donazione di organi tessuti e
cellule con un‘attenzione all'attuazione del prin-
cipio del consenso informato e del silenzio as-
senso. La comunicazione e la sensibilizzazione
della popolazione in merito alla donazione e al
trapianto di organi fessuti e cellule sono un as-
petto centrale proprio per aumentare il numero
dei donatori.

A tale proposito, come coordinatrice del Co-
mitato, ho scritto anche al Ministro della Salute
chiedendo un incontro per cercare di capire se
ci sono gli spazi per rilanciare una campagna
di comunicazione e di sensibilizzazione finaliz-
zata ad aumentare |'orientamento alla donazi-
one, soprattutto nelle aree del paese in cui &
meno sentfita. £ particolarmente urgente costru-
ire un percorso finalizzato al consenso alla
donazione di organi per ridurre le opposizioni
che, soprattutto nel sud, sono piuttosto signifi-
cative. Sarebbe inoltre importante arricchire la
norma sull'obbligo del rispetto dell'anonimato
favorendo le esigenze delle famiglie di dona-
tori ed evitando tutti gli aspetti ben noti del coin-
volgimento psicologico.

Tra gli aspetti di sistema il Manifesto sottolinea
I'esigenza di una ripartizione delle responsabil-
it gestionali e dei compiti dei nodi della refe a
livello nazionale e regionale, nellintento di raf-
forzare la filiera della disponibilita degli organi,
con |'obbiettivo di raggiungere e superare 30
donatori PMP.

E, ancora, la definizione di requisiti minimi e
comuni da raggiungere per I'accreditamento a
Centro Trapianti, tema emerso in pil occasioni
al fine da comprendere quali siano i criteri di
base per cui un centro trapianti possa essere
definito tale, cosi come il rilancio del program-
ma di trapianto da donatore vivente.
Ugualmente importante & la valorizzazione
tecnologica della gesfione degli aspetti orga-
nizzativi. In questi ultimi anni c’¢ stata una gros-
sa evoluzione che va ad incidere su aspetti di
sistema come il tema del trasporto, della con-
servazione, della valutazione d'idoneita degli
organi e della loro oftimizzazione.

Altro aspetto da migliorare & il supporto all‘as-
solvimento del debito informativo dei centri
trapianto verso il Centro Nazionale Trapianti
per ridurre il gap esistente nel trasferimento di
informazioni.

Parficolarmente sentita dalle associazioni e poi
la necessita di ridefinizione delle norme a tutela
dei pazienti e dei loro familiari per progredire
nel campo dei diritti sanitari e sociali, nel caso si
tratti del trapianto da cadavere o del trapianto
da vivente. L'ultima area frattata dal Manifesto
riguarda gli aspetti economico-organizzativi,
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dove l'attenzione & strettamente collegata alla
grande evoluzione delle tecnologie sanitarie,
un’innovazione tecnologica che porta con sé,
evidentemente, anche dei costi.

Cio richiede un aggiornamento delle tariffe di
rimborso del trapianto alla luce dei nuovi avan-
zamenti fecnologici e delle risorse economiche
destinate alla rete dei coordinamenti, sia nazi-
onali che regionali.

Un aspetto fondamentale riguarda le risorse
umane da potenziare, con un‘adeguata pro-
grammazione dei professionisti richiesti, con-
siderato il gap attuale di personale; mentre una
particolare esigenza riguarda la definizione di
una tariffa di rimborso a livello nazionale per la
valutazione d'idoneita del donatore e del pre-
lievo degli organi, aspetto oggi troppo sottova-
lutato. L'allineamento dei fetti di spesa, deve
tenere conto degli aumenti dei costi per energia
e frasportoe e dovrebbe essere realizzato con
meccanismi automatici, onde non bloccare il
sistema e la refe.

Da non trascurare poi |'ultimo aspetto sotto-
lineato: I'esigenza di un aumento delle risorse
economiche desfinate alla ricerca scientifica in
ambito trapiantologico, che rischia di essere il
fanalino di coda di tutto il sistema.

I punti essenziali emersi
dal lavoro delle 11
associazioni sono:

Tutti molto concreti, molto
pressanti, molto impegnativi,

ma difficilmente eludibili se
si vogliono dare risposte
di qualita a tutti coloro

la cui vita dipende dalla
possibilita di ricevere

un trapianto.

Aderiscono al Comitato per la Donazione e il

Trapianto di Organi, Tessuti e Cellule

ASSOCIZIONE CARDIO
TRAPIANTATI ITALIANI ACTI
Presidente Nevio Toneatto

ASSOCIAZIONE DONATORI DI
MIDOLLO OSSEO ADMO
Presidente Rita Malavolta

ASSOCIAZIONE NAZIONALE
EMODIALIZZATI DIALISI E
TRAPIANTO ANED

Presidente Giuseppe Vanacore

ASSOCIAZIONE CUORI 3.0
Presidente Cristina Zambonini

ASSOCIAZIONE DONATRICI
ITALIANE SANGUE CORDONE
OMBELICALE ADISCO
Presidente Giuseppe Garrisi

ASSOCIAZIONE ITALIANA
TRAPIANTATI DI FEGATO AITF
Presidente Marco Borgogno

ASSOCIAZIONE EPAC
Presidente Ivan Gardin

CITTADINANZATTIVA
Segretaria Generale Anna Lisa Mandorino

FEDERAZIONE LIVER-POOL
Presidente Giampiero Maccioni

FORUM NAZIONALE DELLE
ASSOCIAZIONI DI NEFROPATICI
Presidente Andrea Vecchi

LEGA ITALIANA FIBROSI CISTICA LIFC
Presidente Gianna Puppo Fornaro

[ COORDINATRICE DEL COMITATO J

Teresa Petrangolini
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Il ruolo dell’innovazione
tecnologica nella fase di
trasformazione del SSN e
del cambiamento

Davide Croce, Direffore del Centro di Ricerca sull’'Economia e il Management in Sanita e nel Sociale

anni (3813 nel 2019, 3437 nel 2020

- in concomitanza della pandemia —
3778 nel 2021 e 3887 nel 2022) sottolinea-
no come |'ltalia riesca a mantenere costanti le
liste d'attesa, sulle quali si registra una percen-
tuale di mortitra il 4,2 eil 75%, eil 10 e il 19%
per i pazienti che perdono le caratteristiche di
idoneitd al trapianto (figura 2). In particolare,
i pazienti che escono dalle liste e che muoiono
sono, rispettivamente, il 19% e 4,2% per il trapi-
anto di fegato, il 6,9% e 11,8% per il cuore e il
7,5% e 9,9% per il polmone (figura 3).

I dati nazionali dei trapianti degli ultimi Liste d’attesa in Italia

-7.5%

Percentuale di morti

10-19 %

Pazienti che perdono le
caratteristiche di idoneita
al trapianto

Figura 2

Percentuale di pazienti che escono
dalle liste di attesa e muoiono

Trapianto di Polmone Trapianto di Cuore Trapianto di fegato
6,9 % - 11,8 % 19 %- 4,2 %

Figura 3



Per compensare questa situazione I'incremento
ideale dei frapianti dovrebbe essere del 4,08%
per il fegato, del 21,60% per il cuore e del
24,62% per il polmone, con un investimento di
18 milioni di euro.

Con l'impiego delle tecnologie attuali, a parita
di numero di donazioni, si potrebbero ridurre le
morti in lista d'attesa, in particolare per il trapi-
anto di fegato, incrementando i trapianti di or-
gani marginali o subottimali.

Nel 2019 abbiamo avuto, dato CNT, 3.813
trapianti e nel 2022 3.887, al di la dei 400 in
meno del 2020, che perod rappresentano poco
pit del 10%, direi che & un risultato che dimos-
tra come il nostro sistema & concettualmente in
equilibrio. Il nostro paese, quindi, riesce a tene-
re in costanza questo dato, presentando perd
delle conseguenze. Abbiamo alcune decine di
morti all'anno, fra il 4,2 e il 75% in lista di at-
tesq, si tratta di pazienti che attendono per un
periodo lungo con un esito infausto per ragioni
di salute. Un altro numero importante & quello
dei pazienti che perdono le caratteristiche di
idoneita al trapianto, che variano anche questi
frail 10 e il 19%.

Quindi la domanda é&: sarebbe possibile inter-
venire su questo?

| pazienti in lista di attesa al 31,/12/2021 solo
per quanto riguarda il fegato sono 1.030, gli
organi trapiantati 1.359, mentre i pazienti iscritti
dell'anno precedente erano 1.048, quindi ab-
biamo abbassato questo dato di 18 persone.
Le nuove iscrizioni del 2021 sono 1631 con 55
morti, vuol dire che circa 300 pazienti, o poco
meno, sono usciti dalla lista di attesa perché
hanno perso le caratterisfiche o, in piccolissima
parte, hanno fatto un trapianto in altri paesi.
Quindi il 19% dei nostri pazienti del fegato es-
cono dalla lista di attesa e il 4,2% muoiono.
Sul cuore la situazione & 6,9% che muoiono e
11,8% che escono. Il polmone vede questi nu-
meri spostarsi in 7,5% e 9,9% (figura 4).

Sono numeri importanti per cui si potrebbe ra-
gionare sull'allargamento al di l& della spinta
della disponibilita di organi framite donazione,
quindi da fonti primarie. Abbiamo anche uno
scarso utilizzo, rispetto ad altri paesi e lo abbia-
mo visto in concomitanza con I'analisi sugli Stati
Uniti, di organi chiamati marginali o sub-ottima-
li. Siamo molto bravi perché cerchiamo sempre
I'organo perfetto al fine di garantire al paziente
una vita quasi normale. Il tema, evidentemente,
& che in questo modo stiamo lasciando fuori
disponibilita un numero consistente di pazienti.
Abbiamo provato a fare due conti: se noi ci
poniamo come obbiettivo, come incremento
ideale, quello dei pazienti che muoiono, e non
quelli che escono (quindi con dei numeri pit
bassi evidentemente di quelli che potrebbero
essere |'ideale) dovremmo ampliare il fegato
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del 4,8, il cuore del 21 e il polmone del 24%, i
quali a conti fatti sono numeri anche importanti.
Al di la della definizione di marginalita (ovve-
ro donatore superiore a 60 anni con due co-
morbilita) che non & strettissima per il fegato e
che quindi si potrebbe allargare (mentre per il
cuore andrebbe stretta), e al di la della cons-
apevolezza che questo dato del CNT & un dato
che & solo indicativo, abbiamo individuato che
il 4,84% dei cuori sono disponibili, mentre per il
polmone il 19,4, e per il fegato il 40%. Cuore e
polmone non riusciremmo a coprirli tutti, sempre
secondo questi dati, per il fegato invece avrem-
mo la disponibilitd.

Il numero dei pazienti deceduti e quelli che
escono dalle liste d'attesa & piuttosto eleva-
to, percentualmente, in ltalia. Con il semplice
obbiettivo di allargare il trapianto anche ad
organi subottimali, con I'utilizzo di tecnologie
che permettano il mantenimento, e quindi la
garanzia, nei confronti del paziente, potrem-
mo anche migliorare la situazione a parita di
donazione. Quindi, se ragioniamo a finaliz-
zare i 54+55+29 morti, dell'anno 21 (che poi
¢ I'anno che abbiamo analizzato) avremmo
quindi circa 140 morti evitate che richiedo-
no un finanziamento di 18 milioni, secondo
quelli che sono i costi del percorso.

11,8%

Fegato

Cuore

Abbiamo alcune
decine di decessi all’anno,

frail4,2eil 7,5%

in lista di attesa

Dal mio punto di vista, dal momento in cui
esiste una terapia salvavita, non esiste il con-
cetto di costo-efficacia, perché & un concetto
economico che in questi casi & difficile da ap-
plicare, ma al di la di questo, in queste con-
dizioni probabilmente potrebbe essere una
spinta al nostro sevizio tale da poter cominc-
iare a ragionare.

C'¢ da tenere poi presente che 18 milioni
sono di spesa ma, in realtd, porterebbero a
minori costi legati al fatto che i pazientiin lista
di attesa hanno bisogno di ospedalizzazioni,
e che quindi rappresentano comunque dei
costi che non vengono tracciati tramite questi
meccanismi. Quello esposto & un ragiona-
mento preso da un punto di vista sociale e di
un intervento minimo.

E chiaro che sarebbe preferibile considerare
che i 300 pazienti del fegato uscissero dalla
lista di attesa, ma bisogna tenere conto che
forse & il caso di iniziare da elementi accet-
tabili e inseribili all’interno del finanziamento
del Sevizio Sanitario Nazionale.

Usciti dalla lista
di attesa

Morti

9,9%

l ]

Polmone

Figura 4: Situazione di pazienti usciti dalla lista di attesa (che hanno perso le caratteristiche o hanno fatto un

trapianto in altri paesi) o che muoiono
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1. PIEMONTE

a defto che la Regione Piemonte, per

quanto affiene agli aspetti gestionali della

materia donazione e trapianto di organi,
tessuti e cellule, si caratterizza per due peculiarite: la
prima riguarda il Coordinamento Regionale Trapianti
(CRT): il quale & un unicum - una sorta di macroregi-
one - con la Valle d'/Aosta, in forza di una specifica
convenzione; la seconda & che, a fianco del CRT, op-
era un Coordinamento Regionale Donazioni e Prelievi
(CRP) la cui atfivittr & finalizzata all'attivita di procure-
ment da soggetto deceduto, una struttura che fu istitu-
ita nel 2003 con una delibera regionale che attribui a
quest'organismo compiti specifici quali la formazione,
I'informazione e la sensibilizzazione, ma soprattutto il
coordinamento dei 31 centri ospedalieri di Piemonte
(30) e Valle d’Aosta (1).
Come indicato in deftaglio nella Figura 1, la Rete di

Procurement poggia su una struttura complessiva di 33
ospedali con un supporto infermieristico sottodimen-
sionato, disponendo di 14 elementi a tempo parziale
rispetto ai 23 che sarebbero necessari per assicurare
quell'ottimale supporto nei processi di donazione, mi-
gliorando la qualita del procurement e l'adesione ai

programmi (figura 5).

Il quadro dellattivita del 2022 e i primi
mesi del 2023

Nel 2022 sono stati registrafi 2.581 decessi in fera-
pia intensiva, con il 10 per cento circa dei casi le cui
caratteristiche presentavano una potenzialit rispetto
alla donazione. Sono state registrate opposizioni alla
donazione nel 31,2 per cento dei casi, mentre sono
stati utilizzati 132 donatori che, a loro volta, hanno
generato ben 380 organi trapiantati. L'etd media dei
donatori potenziali era di 62 anni.

Una particolare soddisfazione & stata manifestata
dal CRT, dati gli importanti progressi rilevati nell'anno

La rete Procurement in Piemonte e Valle d’Aosta

2023: basti pensare che i dati aggiornati al solo 11
maggio 2023 hanno gia segnalato 150 potenziali
donatori dei quali 40,6 sono stati utilizzat.

Luci ed ombre

La refe del procurement & moto mofivata, con una sol-
ida formazione ed un flusso di comunicazione molto
efficace ed omogenea sia verso la popolazione che
verso i sanitari. Una omogeneita che & riscontrabile
anche nelle modalita operative. Accanto a questi el-
ementi positivi & giusto notare anche le criticita: i co-
ordinatori ospedalieri svolgono quest'attivita al di la
dei loro compiti principali, vi si impegnano perché ne
sentono |'importanza.

Mancano poi degli infermieri appositamente dedicati,
come sarebbe necessario e previsto, proprio perché il
loro contributo & fondamentale. Cosi come mancano
rimborsi mirati ad una copertura di quegli esami che
sono indispensabili per valutare un donatore, e questo
fatto espone le strutture ospedaliere a costi importanti

33 OSPEDALI CON RIANIMAZIONE
24 con meno di 400 posti letto

6 NEUROCHIRURGIE (+ 1 IN VALLE D’AOSTA)

7 CARDIOCHIRURGIE
2 OSPEDALI PEDIATRICI

ADDETTI ALLA RETE DONAZIONI
32 coordinatori medici* di cui:

UN NEUROLOGO
UN MEDICO LEGALE

UN DIRETTORE SANITARIO
28 ANESTESISTI RIANIMATORI

*) nessun coordinatore ¢ interamente dedicato all’attivita di procurement che é svolta al di la del proprio orario lavorativo
**) operativa anche una rete di infermieri esperti, solo 14 det quali full time

Figura 5
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per garantire organi sicuri ai riceventi. Come pure non
sono state definite le tariffe relafive a i trapianti d'orga-
no da donatore deceduto.

Mancano poi, nella grande maggioranza degli
ospedali, sale espressamente dedicate per il prelievo
degli organi, un fatto che determina notevoli crificita
quando si presenta un donatore, anche per la ne-
cessita di distrarre il personale da altri compiti cui di
norma & dedicato. Infine, un elemento di allarme &
I'aumento del tasso delle opposizioni che, negli ultimi
12 mesi, ha raggiunto il 35,3 per cento, confro una
media nazionale del 31 per cento.

La rete trapianto organi, tessuti e cellule

La Regione Piemonte si caratterizza per avere un nu-
mero limitato di ospedali nei quali si eseguono trapi-
anti che, di fatto, sono concentrati in due Aziende
Ospedaliere: la Citta della Salute e della Scienza
di Torino (che copre tutte le tipologie di trapianto) e
I'Ospedale Maggiore della Carita di Novara (che
limita la propria attivita ai soli trapianti di rene).

Nonostante questa concentrazione, la  produtfivi-
ta & molto elevata perché la sola Citta della Salute,
secondo i dati del Centro Nazionale Trapianti, fra le
cinquanta strutture ospedaliere del paese si pone al
secondo posto dopo il centro trapianti di Padova,
con circa 400 trapianti, alcuni dei quali combinati.
Nei primi cinque mesi del 2023 questa struttura ha
effeftuato una media di 1,3 trapianti al giorno, con

Potenzialita donatriva:

Piacenza
Fidenza
Parma

esii pit che buoni, anche grazie all'adozione dinuove
metodiche. Secondo le proiezioni regionali si ritiene di
avere questanno un incremento notevole nel numero
complessivo dei trapianti: si pensa di realizzare quasi
300 trapianti di rene, 200 di fegato e oltre 40 di cuo-
re. Cifre che rappresentano un record assoluto.
Importante anche |'attivita relafiva ai trapianti desfina-
ta a pazienti provenienti da alfre regioni che, nel suo
insieme, oscilla a seconda degli organi tra il 20 e il 50
per cento. Va detto poi che presso la Citta della Salute
di Torino, che rappresenta in qualche modo I'hub della
trapiantologia regionale, operano tutte le banche dei
tessuti (cute, cornee, tessuti muscoloscheletrici, valvole
cardiache, angue placentare e membrane amnio-
tiche), ovvero organismi isfituiti con delibere regionali.
Va detto che anche in questambito le proiezioni di-
cono che il 2023 vedra un aumento dei trapianti di
cornea, tessuto muscoloscheletrico, cute e membrane
amniotiche. Per quanto atfiene all'attivita di trapianto
di cellule, va detto che, dopo una flessione nell‘affivita
durante la fase pandemica, nel 2022 I'attivita & ripre-
sa appieno raggiungendo 154 trapianti allogenici e
213 autologhi.

Per completare il quadro informativo, va segnalata
una notevole sensibilita del cittadino piemontese per
quanto riguarda l'adesione al registro di donatori di
midollo osseo (quasi éOmila piemontesi sono dis-
ponibili a offrire le proprie cellule staminali): nonostan-
te questi aspetti positivi, va perd detto che le liste d'at-
tesa non diminuiscono, perché gli organi disponibili

Lagosanto

Guastalla

Reggio Emilia

Imola
Faenza

@ Alta potenzialita
@ Media potenzialita

@ Bassa potenzialita

Figura 6: Segnalazioni anno 2022
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Lugo
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Forli

Cesena A
Rimini

sono sufficienti a coprire solo la metd delle richieste.
Fatta una overview della Regione Piemonte, restano,
ovviamente, alcuni temi che attendono risposte: |'at-
tuale schema organizzativo sard in grado di soppor-
tare un prevedibile aumento della domanda di trapi-
anti¢ L'avvento di nuove tecnologie che consentono di
aumentare |'offerta di trapianti genera nuovi costi oggi
incompatibili con gli attuali DRG e piu in generale
con la sosfenibilita del sistema: ci sard un intervento
del legislatore e della programmazione sanitaria a
riguardo?

2. EMILIA-ROMAGNA

L'attenzione della Regione Emilia-Romagna al tema
della donazione e trapianto di organi, tessuti e cellule
viene da lontano, risalendo addirittura ad un periodo
antecedente la legge 91/99, che ha disciplinato
I'intera materia e che ha istituito il Centro Nazionale
Trapianti. Infatti, la Legge Regionale dell’Emilia Ro-
magna del 4 settembre 1995, appariva sullo scenario
nazionale come primo provvedimento che la polifica,
in modo questa volta lungimirante, aveva concepito
per disciplinare organicamente questa complessa
materia. Un dispositivo cui, nel 1997, fece seguito un
altro segnale lungimirante, la cosfituzione del Centro
Riferimento Trapianti della Regione Emilia-Romagna.
La Rete Donazione e Trapianto della Regione, coor-
dinata dal Centro Regionale, poggia su 23 “sedi do-
native”, dotate di altrettanti coordinamenti ospedalieri,

Sede

Numero
24

Cinde |2 |
Modenoplcnice | 1|
Cromo a9 |
Croene |16 |
I P

Bologna s.Orsola
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Livello locale: coordinamenti ospedalieri in Emilia-Romagna

Compiti
dell’ufficio di
procurement:

10
20
30

intraospedaliera

Creazione e gestione di una rete inter/

Collegamento con i colleghi delle UUOO
Creazione di percorsi clinico assistenziali

Monitoraggio di pazienti con patologie
celebrali e monitoraggio dei decessi

PVVVVVVVVVVVVV VIV VIV

Figura 7

presso ciascuno dei quali & presente un'unita di tera-
pia intensiva. Va detto che ogni sede ha una specifica
vocazione: Bologna (cuore, fegato, rene da cadavere
e vivente, polmone, intestino e pancreas); Modena,
(fegato e rene da cadavere e da vivente); Parma (rene
da cadavere e da vivente, olire che pancreas). Sono
inolire parte della Refe le banche di tessuti e cellule
(cornee, osso, cute, valvole, vasi e gameti).

Questa Rete, per la propria operafivitd, si avvale di
specifici Servizi di Riferimento Regionale, come I'im-
munogenefica a Parma e a Bologna, dove sono ba-
sati anche I'anatomia patologica, la microbiologia e il
laboratorio centralizzato.

Le logiche ispiratrici sulle quali si basa lo schema
organizzativo generale sono le seguenti:

e il trapianto garantisce il fabbisogno di cura e,
di fatto, la terapia che consente di salvare altre
vite;

. senza donazione non c'¢ trapianto;

*  la donazione degli organi & un compito ordi-
nario delle terapie intensive (trasversalita della
donazione) e deve rappresentare un obiettivo
degli attori della sanitd, delle singole aziende e
dei singoli operatori;

*  l'organizzazione & fondamentale per raggiun-

gere |'obiettivo.

Il decreto regionale n°665 del 2017 ha rappresentato
uno sparfiacque importante nell’evoluzione del siste-
ma organizzativo in materia di donazione e trapianti,
perché ha consentito il passaggio da un sistema ba-
sato sull'impegno degli operatori su base puramente

volontaria, all'impostazione di strutture operative con

ruoli specifici e personale espressamente dedicato.
Questo provvedimento aveva fissato altri principi or-
ganizzativi di rilievo (si veda figura 6): la necessita
che, negli ospedali ad “alta potenzialita donativa”,
fosse presente un infermiere a tempo pieno e un med-
ico con almeno 12 ore setfimanali dedicate ad attivita
di procurement e donazioni; mentre, negli ospedali a
“media potenzialita donativa”, un infermiere a tempo
pieno e un medico con 6 ore dedicate; infine, negli
ospedali a “bassa potenzialita donafiva”, un infer-
miere part-ime con 18 ore e un medico con almeno
3 ore. Il decreto regionale 665 del 2017 fissd anche
le competenze degli uffici di procurement che riguar-
dano la creazione e la gestione di una refe inter/intra
ospedalierq, il collegamento con i colleghi di alire
Unita Operative, la creazione di percorsi clinico-assis-
tenziali e il monitoraggio dei pazienti con patologie
cerebrali (si veda figura 7). Ma questo riordino or-
ganizzativo indotto dal decreto regionale 665,/2017
quali esiti ha prodotto nel tempo? Anzitutto il fatto che,
nel 2022 la Regione Emilia-Romagna ha avuto 516
pazienti trapiantati, un dato importante che da il segno
di una produttivitd in crescita (si veda (figura 8). Ma
questo riordino organizzativo indotto dal decrefo re-
gionale 665,/2017 qudli esiti ha prodotto nel tempo?
Anzitutto il fatto che, nel 2022 la Regione Emilia-Ro-
magna ha avuto 516 pazienti trapiantati, un dato im-
portante che da il segno di una produttivita in crescita.
Le liste d'attesa in questa Regione sono piuttosto con-
sistenti: complessivamente, per i diversi organi, si parla
di circa 1200 pazienti. E un dato fra i pid significativi
tra le diverse Regioni, anche in considerazione dell'at-
trattivita che le strutture dell’Emilia-Romagna hanno
rispetto ad una larga parte del paese, specie per

quanto riguarda cuore, rene e fegato.

Un dltro elemento che incide sulla consistenza delle
liste d'attesa & dato dall'etd media dei donatori del-
la regione che si attesta sui 65 anni: un dato che fa
ben comprendere quale possa essere |'incidenza del-
le problematfiche, specie le comorbilita, che limitano
o condizionano l'uso di molti organi. Riprendendo il
tema della ricostruzione storica dell'attivita frapianti
in Emilia-Romagna va ricordato che, nel 2018, con
la Delibera regionale n. 917 del 18/6, I'Emilia-Ro-
magna ha identificato 'Ospedale Bufalini di Cesena
come supporto delle alire aziende per la proposta
di diffusione del percorso di donazione a cuore fer-
mo. A fale scopo questo ospedale & stato dotato di
un'équipe mobile (si veda figura 9), logica replicata
anche presso alire realtd, tanto che, attualmente, &
aumentato il numero di ospedali in grado di gestire
autonomamente la donazione a cuore fermo che
pud essere portata a compimento anche nei piccoli
ospedali. Come dimostrano i dati nel 2023 sono gia
pervenute 29 richieste di aiuto e tutoraggio dal team
mobile del Bufalini e 26 sono state le donazioni por-
tate a termine (si veda figura 10). Dal 2016 a ogg,
inolfre, sono stati recuperati da donatori a cuore fermo
123 fegati, 82 reni singoli, 31 reni doppi e 4 polmoni
doppi e oggi le donazioni a cuore fermo rappresenta-
no circa il 15% di quelle a cuore battente. Nell'infento
di rendere la rete donativo-trapiantologica ancora
pit vasta e capillare, la Regione & stata divisa in aree
territoriali ed & stato costituito il collegamento di tutti
i coordinamenti aziendali con il coordinamento di
area vasta per |'acquisizione nella donazione anche
dei piccoli ospedali sprovvisti di terapia intensiva nella
donazione. Un esempio & il coordinamento operato
dall'Ospedale hub di Reggio Emilia per la donazione

di comee e la selezione di soggetti potenziali donatori
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Figura 8
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Regione Emilia Romagna atti
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Figura 9
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15 (14/01,/2016)

Organi generati e trapianti

11 Fegati, 7 Reni singoli, 2 Reni doppi
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Eta media
donatori

64

35 (24/09/2016) 30 Fegati, 23 Reni singoli, 9 Reni doppi, 3 polmoni doppi

Reggio Emilia 11 (05/04/2019) 10 Fegati, 4 Reni singoli, 4 Reni doppi

10 Fegati, 4 Reni singoli, 3 Reni doppi
| oule | voz/mzom koo fe |

Figura 10: Segnalazioni per sede donativa 2016 - 2022

multiorgano: basti pensare che, soltanto a fine maggio
2023, ci sono state oltre 250 donazioni di cornee in
piv rispetto allo stesso periodo dell'anno precedente.
Siritiene di poter affermare che la capillarita e un forte
coordinamento centrale possano essere le parole
d'ordine per dare un impulso importante alla cultura
del dono, alla sensibilita e alla partecipazione di tutti
gli attori sanitari a questa attivité.

Ad oggij, in Emilia Romagna, & stata costruita una
rete di piccoli ospedali senza terapia infensiva che,
facendo riferimento ad alcuni hub regionali — come,
per esempio, Reggio Emilia e Ferrara - possono essere
fonte d'attenzione per la donazione delle cornee e
per |'identificazione di soggetti trasferibili all'ospedale
hub per la donazione di organi.

A completamento del quadro della Regione Emil-
ia-Romagna, vanno considerati alcuni aspetti
meritevoli di essere ridefiniti o rimodulati per
cui riteniamo utile citare i pii significativi:

e ipdta perineurolesi gravi;

e gli aspetti efici dei percorsi end of life;

¢ la necessita di disporre di équipe dedicata per
la gestione, anche dal punto di vista psicologi-
co, dei rapporti familiari;

e l'importanza di rendere consapevoli tutti gli

operatori sanitari dell'importanza del donatore
anziano, i cui organi possono essere ufilizzato
fino a tarda eta;

*  laformazione alivello locale e regionale intesa
come fattore cruciale di crescita;

*  anecessitd di sistematizzare il monitoraggio dei
dati e il feedback dei risultati;

e lecriticita legate alla disponibilit di posti letto in
rianimazione quando, a livello ospedaliero, in
pronto soccorso o in contesti di carattere neuro-
chirurgico o internistico, si identificano soggetti
potenzialmente donativi.

3. LOMBARDIA

Per offrire un quadro organico dell'attivits donazioni e
trapianti in Regione Lombardia, potra essere utile pren-
dere in considerazione, con uno sguardo inizialmente
pib ampio, gli ultimi 3 anni che hanno caratterizzato il
passaggio evolutivo del sistema di donazione e trapi-
anto. Guardiamo anzitutto alla componente sociale:
ad oggi 17 milioni di cittadini si sono espressi rispetto
alla donazione post mortem, aderendo in senso pos-
ifivo nella misura del 72 per cento. Naturalmente, a
fronte di un segmento importante della popolazione
aperto alla donazione le sirutture ospedaliere debbo-

no essere pronte a recepire con la massima efficienza

123 Fegati, 82 Reni singoli,32 Reni doppi, 4 polmoni doppi

possibile la manifestazione di volonta del donatore. Si
parla, quindi, dell'altra componente di questa delicata
materia: quella sanitaria. Una componente che purt-
roppo rappresenta l'anello debole del sistema e che
fa capo all'organizzazione ospedaliera regionale.
Sempre in termini generali, nel periodo compreso fra il
2015 e il 2023, si pud rilevare che le liste d'attesa per
rene e polmone si sono ridotte rispettivamente del 15
e del 23 per cento, e tutto questo & stato reso possibile
grazie all'efficientamento di alcuni processi di donazi-
one da cadavere e da vivente da parte di alcune Re-
gioni. Al contrario, per quanto riguarda il fegato e il
cuore, la situazione delle liste d‘attesa non ha subito
particolari miglioramenti. Va defto che la maggior
parte dei pazienti candidati ad un frapianto d'organo
& concentrata in poche regioni, tra cui la Lombardia,
nella quale ben il 30 per cento dei pazienti proviene
da fuori regione e, in alcuni casi, addirittura dall’estero,
specie per quanto riguarda i pazienti pediatrici che si

concentrano su Bergamo.

In ripresa le donazioni in regione
L'andamento delle donazioni nella Regione, negli ul-
timi due anni, & stato caratterizzato da una notevole

ripresa (si veda figura 11) raggiungendo la media
nazionale di 28 donatori per mille abitanti. Questo &
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Figura 11: CRT lombardia andamento delle donazioni di organi negli anni

Attivita di donazione organi
e tessuti 2022-2023

(Confronto donatori segnalati al 10/09/23)

@ Donazione di cornee
@® Donazione di organi

Donazione multitessuto

2472

2022 2023

Figura 12: CRT lombardia programma regionale organi e fessuti
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+107%

+30%
+49%

il risultato di scelte fatte dalla Regione, che ha definito
un programma di donazione fissando obiettivi precisi
per gli ospedali, definendo i criteri organizzativi con
cui le diverse strutture ospedaliere, comprese quelle
private, devono guidare non solo il rianimatore, I'in-
fermiere e il chirurgo, ma anche tutto il personale,
portandoli a concepire I'aspetto donazione come una
parte integrante dell‘attivitt operafiva quotidiana. In
altre parole gli operatori devono prendersi cura an-
che di coloro che, nonostante siano stati assistiti con
le migliori cure, sono deceduti e possono entrare nel
percorso di donazione. Ovviamente a questo si & gi-
unti lavorando sulla convergenza culturale, sulla crea-
zione della consapevolezza e sulla formazione, oltre
che nell'identificazione, di un team, assimilabile ad
un reparto, in grado di seguire uno specifico percor-
s0 non appena si presenta un decesso e, quindi, una
potenziale donazione. E perd importante notare che,
nonostante questi miglioramenti, la Lombardia & anco-
ra indietro rispetto ad altre Regioni, che hanno messo
a punto processi organizzativi in epoche anteceden-
ti, come il Veneto, che gia nel 2006 mise a punto le
nuove procedure; o il Piemonte, che lo fece nel 2009;
o, ancora, la Toscana e |'Emilia-Romagna, nel 2003.
Va detto, ovviamente, che le filiere di donazione non
si limitavano ai soli organi ma si estendevano anche a
cornee e tessuti. A tal proposito, guardando ai dati del
2022, si pud rilevare che tutte le tre voci sono comun-
que in aumento (si veda figura 12) rispetto all'anno
precedente: si parla del +49 per cento per quanto
attiene alle donazioni multi-tessuto, del +30 per cento
per quanto riguarda gli organi, e del +107 per cento
in relazione alle comee. E bene quindi softolineare
che, per quanto riguarda il futuro prossimo, l'obiettivo
del CRT lombardo & quello di raggiungere il target di

40 donatori per milione di abitanti.
I trapianti

Per cid che invece riguarda i trapianti da donatore
deceduto, in Lombardia nel 2023 (si parla di dati
preliminari al settembre 2023) si & registrato comp-
lessivamente un incremento nefto del 17 per cento
(Figura N2) che, tradotto nel concreto, significa aver
tolto dalle liste d'attesa ben 90 pazienti in pib rispet-
to allanno precedente. Sono persone per le quali si
& contribuito ad offrire un destino diverso rispefto a
quello nel quale erano relegate, permanendo in lista
d'attesa. Un dato che & cerfamente anche la conseg-
venza di quell'affinamento organizzativo cui si faceva
cenno in precedenza. L'invecchiamento progressivo
della popolazione in atto, dal quale la Lombardia non
& ovviamente esente, produce la conseguenza di un
numero crescente di ricoveri di individui che muoiono
in ospedale o negli hospice (parliamo complessiv-
amente di almeno 100 strutture in Lombardia) e che
possono avere la possibilita di essere donatori di corn-
ee, per le quali non si pone il limite dell’etd.

La Regione offre inoltre un contributo molto importante
anche al panorama nazionale della donazione di

tessuti per il quale si investe almeno il 30 per cento.
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Venendo al tema pit specifico delle strutture opera-
tive, anzitutto si segnala che questattivitd si concentra
in 7 ospedali (non fa parte di questo gruppo l'osped-
ale San Raffaele) che contribuiscono nella misura del
20 per cento. Va detto che alcune di queste strutture
hanno un‘attivita pluri-trapiantologica, mentre altre (si
veda figura 13) sono vocate a singoli organi come,
ad esempio, gli ospedali di Brescia e Varese che sono
concentrati sul rene.

Dove migliorare

Quest'anno & stata fatta un‘andlisi approfondita
delle attivitdr, dei programmi e delle vocazioni delle
singole strutture con |'obiettivo di arrivare nel 2024
ad un vero e proprio programma regionale che
consenta di sfruttare al meglio le sinergie.

A tal proposito, il Centro Regionale Trapianti
della Lombardia ha proposto alla Direzione
Welfare tre direttrici per Lattivita del prossimo
triennio:

¢ il potenziamento del Coordinamento Regionale
Trapianti per aumentare le donazioni,

e Iistituzione del Tavolo Regionale Trapianto di
Rene da vivente,

*  limplementazione del Programma Regionale
Trapianto di cellule staminali emopoietiche.

Si tratta di temi che in gran parte sono sovrapponibili
alle raccomandazioni che, nel recente passato, sono
state indicate anche nel Manifesto Sociale prodotto
dal Comitato Donazione e Trapianto di Organi, Tessuti
e Cellule, del quale fanno parte 11 tra associazioni di
pazienti e organizzazioni civiche. Naturalmente questi
elementi, che consentiranno il rafforzamento del siste-
ma lombardo, dovranno trovare risposta ed impegno
istituzionale mediante una delibera della Regione. Va
detto infine che in Lombardia il trapianto da vivente
non & cosi efficace in termini di coppie che vengono
proposte, e questo soffolinea la necessita - per I'im-

22 coordinamenti locali

Barletta-Andria-Triani

Figura 14
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mediato futuro - di un tavolo di coordinamento tra tutte
le nefrologie regionali, per far si che tutti i pazienti che
sono in dialisi possano contare su un percorso di ac-
compagnato verso il frapianto da vivente.

Anche il trapianto di midollo osseo & un tema al quale
metter mano per il 2024 in una logica nazionale,
ponendo in coordinamento tutte le strutture che op-
erano in questo specifico ambito per giungere ad un

programma infegrato.

4. PUGLIA

Il Centro Regionale Trapianti ha sede presso il Poli-
clinico di Bari e ad esso fanno capo 22 coordinamen-

FOGGIA (5)

Foggia (1), S. Giovanni Rotondo
(2), S. Severo (1), Cerignola (1)

BARI (7)

Monopoli (1)

BRINDISI (1)
Brindisi (1)

Bari policlinico (2)+, Bari Di
Venere (1), Bari S. Paolo (1),
Altamura (1), Acquaviva (1),

538

2023

ti locali (si veda figura 14) distribuiti in rete in tutte le
province della Regione. Mentre I'attivita di prelievo &
diffusa su tutto il territorio, quella pib specifica di trapi-
anto si concentra su Bari - per quanto riguarda cuore,
fegato e rene - e su Foggia, ove opera un centro di
recente apertura e in fase di potenziamento, specialis-
tico per il rene. C'& poi l'obiettivo di riavviare il centro
di Lecce, che qualche decennio fa aveva svolto una
minima attivitd di trapianto.

Per quanto riguarda l'attivita di donazione, dopo un
marcato rallentamento nel 2020 durante la fase pan-
demica, dal 2021 al 2022 si & avuta una ripresa del
4,1 per cento, mentre per I'anno 2023 I'incremento
risulta gia essere del 15,9 per cento con uno dei piU

:7.Y )]

Andria (1), Bari Di Venere (1),
Bari S. Paolo (1), Altamura (1),
Acquaviva (1), Monopoli (1)

TARANTO (1)
Taranto (1)

LECCE (5)
Lecce (1), Casarano (1),
Tricase (1), Scorrano (1),

Gallipoli (1)
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alti accertamenti di morte in Italia (2412 accertamenti),
considerando sia i donatori con morte cerebrale che
quelli con morte di origine cardiaca, i cosiddetti DCD:
un incremento parallelo al numero di donatori utilizzati
(28PMP nel 2023 rispetto al 24, 6 nel 2022), con ri-
sultati che potremmo definire come un record assoluto

dal 1992 ad oggij, almeno per l'area del Centro-Sud.
Le opposizioni da contenere

Per quanto riguarda il tema delle opposizioni alla
donazione, si pud rilevare che la Regione, nell'ulimo
anno, si & avvicinata alla media nazionale (che oggi
& pari al 30,3 per cento), passando dal 42 per cento
del 2022 al 31, 5 per cento del 2023.

In particolare, va detto che in alcuni distretti, come ad
esempio quello di Barletta, Andria e Bisceglie, il tasso
di opposizione & in linea con Emilia-Romagna e Tos-
cana, specie per quanto riguarda le cornee, con tassi
di opposizione vicinissimi allo zero: e questo risultato
& anche il frutto del meritorio lavoro svolto dalle asso-
ciazioni di pazienti.

Gli organi da reperire

L'attivita di procurement ha fatto registrare un incre-
mento molto importante nell'‘arco temporale 2019-ot-
tobre 2023: basti pensare che solo questanno ben
98 sono stati gli accertamenti di morte prevendendo
di giungere entro la fine dell'anno a quota 103, record
assoluto (I'indice PMP & salito da 9,8 del 2019 a 15,9,
valore mai registrato in Puglia dalla costituzione del
CRT della regione).

Una panoramica delle attivitd di procurement in Regi-
one Puglia & ben descritta in figura 15. Esistono tutta-
via situazioni problematiche laddove vi sono strutture
ospedaliere prive del reparto di neurochirurgia, in
assenza del quale risulta essere pi problematica la
segnalazione di potenziali donatori.

Una tendenza all’aumento nonostante
le molte criticita

Come & noto, nel 2022, in Italia, i trapianti da donatori
deceduti e viventi sono stati complessivamente 3876,
e la Puglia, con i suoi 137 trapianti, si & collocata in
11° posizione a livello nazionale ('anno precedente il
dato era di 123). In particolare, per quanto riguarda il
trapianto di cuore, con 26 interventi effettuafi sui 253
nazionali, la Puglia si & posizionata al secondo posto
nella classifica nazionale, avendo complessivamente
400 pazienti in lista d'attesa. Per quanto riguarda poi
il rene, va sottolineato che in Regione sono in aumento
anche i frapianti da vivente: una produttivita comp-
lessiva, in questo campo, che colloca la Puglia al 7°
posto su scala nazionale.

Relativamente al numero complessivo di trapianti, la
Puglia ha compiuto una decisa impennata dopo il
2020, passando repentinamente da 85 a 155 trapi-
anti al 13 ottobre del 2023, con la verosimile possibil-

it di raggiungere i 180 entro la fine dell'anno.
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Molto, comunque, resta da fare. Un‘andlisi equilibrata
dello stato dell'arte nella Regione, deve far riconos-
cere che esistono alcune crificitt nella rete del procure-
ment, specie per quanto riguarda le piante organiche
che sono attualmente bloccate, come bloccati sono i
finanziamenti: in relazione, a questa voce viene rileva-
to che, per sostenere i programmi (DCD) di donazione
di organi a cuore fermo, si & passafi dagli 800 mila
euro annui ai soli 100 mila del 2023. Le conseguen-
ze? Notevoli problematiche di fipo finanziario e or-
ganizzativo, che devono essere gestite con gli uffici di
programmazione sanitaria.

Si consideri, anzitutto, che il CRT pud contare su due
soli dirigenti medici completamente dedicati, offi-
ancati da due soli dirigenti medici di nefrologia che
devono garantire h24 il coordinamento delle affivita di
donazione e trapianto per tutta la regione.

Ci sono carenze anche per quanto riguarda il corpo
infermieristico, con la difficolta di identificare infermieri
con specifiche professionalitd e dedicati totalmente
all'attivitar di procurement. Nonostante queste caren-
ze economico-organizzative |'impegno & grande,
sostenuto dalla notevole professionalita e dal grande
impegno di molti che, a volte, consentono perfor-
mance sfraordinarie come quella che ha consentito
di ottenere il record di 9 trapianti di rene, 4 di fegato
e un cuore in 48 ore. Un altro esempio di eccellenza
¢ la recente esecuzione di trapianto di rene singolo
da donatore di 89 anni: un trapianto record di un
organo longevo reso possibile grazie alla tecnolo-
gia per i cui cosfi — che sappiamo essere sempre pib
crescenti - manca uno specifico DRG. Nonostante
tutto, I'atfivita del Centro Regionale Trapianti sta au-
mentando in modo importante: si sta registrando un
incremento della mobilitd attiva cui si contrappone il
problema degli organici sottodimensionati rispetto al
volume di affivita sviluppata, e questo aspetto riguar-
da sia I'attivita chirurgica che per gli ambulatori pre
e post trapianto, per esempio |'UOSVD fipizzazione
tessutale e immunologia dei trapianti ha tre dirigenti
a tempo indeterminato (di cui uno non effettua h24

e reperibilith) e un dirigente a tempo determinato.
| risultati che si riescono a conseguire, quindi, sono
essenzialmente dovuti all'abnegazione di tutto il per-
sonale. Va infine rilevato che cominciano a vedersi
gli effetti di sensibilizzazione della pubblica opinione
generati dalla campagna di comunicazione Un si in
Comune, campagna che andrebbe rafforzata con un
parallelo sostegno finanziario per le associazioni di
volontariato, utilissime fiancheggiatrici in questattivita,
come pure sarebbe necessario disporre di risorse per
formare adeguatamente il personale delle anagrafi
comunali, che molto di pit potrebbero fare per rac-

cogliere adesioni alla donazione.

Volendo sintetizzare “il cosa manca” per dare un
significativo impulso alla produttivita del Centro
Regionale Trapianti della Regione Puglia, si pos-
sono indicare in modo schematico le attivita da
perseguire:

e attivazione del percorso DCD;

* incremento del numero di donatori PMP per ap-
prossimarsi alla media nazionale;

e promozione della donazione negli ospedali
spoke non dotati di neurochirurgia;

e promozione della donazione di cornee NHB in
tutti gli ospedali regional;;

e riapertura della banca cornee;

* incremento dell‘attivita di trapianto da donatore

vivente.

Gli obiettivi da perseguire nellimmediato futu-
ro, con il convergente contributo di tutti gli attori
(CRT, Regione, ASL/osp edali, medici di famiglia,
comuni e associazioni di volontariato) sono es-
senzialmente due:

¢ l'incremento del numero di donatori di organi e
tessuti;
* la riduzione della percentuale di opposizione

alla donazione.

Attivita di Procurement 2019-2
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Stefano del Missier, Vicedirettore Rh+

a pandemia ha rappresentato
L un evento di discontinuita nella

vita dei sistemi sanitari, al pun-
to che e ormai evidente che tutti si siano
trovati ad affrontare le proprie scelte per
un “dopo’, che é radicalmente diverso dal
“prima”. In materia di trapianti di orga-
no, nel nostro paese, ci sono luci ed ombre,
e linizio della nuova legislatura parlam-
entare ha rappresentato l'occasione non
solo per recuperare quanto era stato fatto
nella Legislatura precedente, ma anche
per Pavvio di diversi eventi e momenti di
lavoro che possano guidare il “dopo”.

Possiamo a questo punto individuare una
sorta di “CALL TO ACTION” per lagen-
da politica, di modo che il movimento di
idee e di opinioni che si e sviluppato in
questo inizio di legislatura possa vedere
a breve scelte di discontinuita rispetto
all’inerzia legislativa in questa delicata
materia.

A tal fine, ¢ innanzitutto auspicabile che
la XIX Legislatura veda ladozione di
nuove e coerenti scelte di politica sanitar-
ia ispirate ai principi evidenziati all’in-
terno del Manifesto Sociale sottoscritto
dalle principali Associazioni civiche e dei
pazienti, grazie ad un’ampia e trasversale
convergenza delle forze politiche.

Il Manifesto Sociale rappresenta un
punto di partenza di notevole utilita per
catalizzare il confronto istituzionale, po-
litico, scientifico e — perché no — pubblico:
si tratta di uno strumento che produce e
diffonde cultura sanitaria e che e fonda-
mentale per dare un impulso alle scelte
che devono essere definite ed implemen-
tate per dare risposte piu efficaci al cam-
biamento auspicato.

Il Manifesto Sociale, infatti, non solo tro-
va il sostegno e il contributo di chi quo-
tidianamente vive il processo di donazi-
one-prelievo-trapianto, ma indica gli
elementi imprescindibili per poter avvi-
are quelle modifiche al quadro normati-

vo che potrebbero rendere la nostra rete
trapianti pii efficace nel rispondere alle
migliaia di cittadini in lista di attesa.

Sicuramente la costituzione dell’Inter-
gruppo Parlamentare per la Donazione e
il Trapianto di Organi, Tessuti e Cellule
rappresenta un elemento di discontinu-
ita e di maggior focalizzazione su queste
tematiche. E importante non solo darne
un’adeguata visibilita e sostegno, ma an-
che ampliare il perimetro della discussi-
one e favorire I'inclusione attiva di chi,
come i Centri Trapianti, la rete dei Centri
Regionali e le Associazioni dei Pazien-
ti, ha rappresentato fino ad ora la con-
dizione per poter realizzare quei risultati
che, diversamente, non sarebbero stati
raggiunti. Le esperienze raccolte in ques-
ta pubblicazione rappresentano un’otti-
ma “scatola per gli attrezzi” di chi sta la-
vorando ad un nuovo sistema di rete per
donazioni e trapianti nel nostro paese.

La sintesi dei quattro filoni su cui concen-
trare gli sforzi in termini di policy sani-
taria e presto detta:

- elevare l'indice di donatori e ridurre
sensibilmente quello di opposizione: in-
vestire su campagne di comunicazione
istituzionale e su modelli organizzativi
che perseguano lobiettivo di una cultura
della donazione che si manifesti informa-
ta e consapevole;

- consolidare le relazioni e i ruoli tra i di-
versi livelli decisionali, ovvero quelli cen-
trali (dove troviamo il Ministero della Sa-
lute, le agenzie centrali e il CNT) e quelli
locali (le Regioni e le loro strutture di
governance e di servizio coordinate attra-
verso i CRT): in questa dialettica istituz-
ionale da “revisionare’, bisogna ricostru-
ire i livelli di coerenza e di integrazione
organizzativa, procedurale e, soprattutto,
informativa, sia in senso verticale che in
senso orizzontale;

- “popolare” le infrastrutture di servizio,
sia in termini professionali che in termini

Conclusioni

tecnologici: bisogna affrontare il proble-
ma che la mancanza di personale sanitar-
i0, cosi come la disponibilita di tecnologie
innovative, (e in grado di modificare gli
esiti dei processi di lavoro) impongono
processi di valutazione separata e un’ade-
guata legge di bilancio;

- differenziare gli obiettivi a lungo, medio
e breve termine: un conto e agire la revi-
sione della Legge 91/99, con la razional-
izzazione e ammodernamento dei CRT,
il potenziamento di alcuni servizi e Pade-
guamento del personale per traguardare
un nuovo sistema di rete e per aumentare
le capacita del sistema di incrementare il
numero delle donazioni e dei trapianti;
un altro e ridurre i decessi in lista d’atte-
sa attraverso puntuali e mirate azioni di
intervento, magari facendo ricorso a or-
gani subottimali o marginali e utilizzan-
do quanto offerto oggi dall’innovazione
tecnologica.

Le esperienze condotte dalle Regioni in
questi anni dimostrano che i vari ostaco-
li devono essere affrontati singolarmente
con obiettivi (magari piccoli) concreti e
un approccio metodico e scientifico, a cui
ciascuno potra apportare la propria espe-
rienza e le proprie proposizioni. In questo
e importante tenere in considerazione le
esperienze positive e i modelli organiz-
zativi che, a livello regionale, hanno af
frontato le problematiche e sperimentato
nuove forme di coordinamento tra le di-
verse professionalita e le diverse strutture
della rete, cosi da impostare una nuova
cultura professionale e superare le critic-
ita consolidatesi negli anni.

Le condizioni di lavoro sono tra le piii fa-
vorevoli e sarebbe una grave mancanza
non approfittarne.
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