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il valore della donazione

~ %' Buffon
.

Giocare in porta nella propria squadra o
nella nazionale da grandi soddisfazioni.

Ti impegni. fatichi e quando salvi il risultato
hai il plauso di tulli, ti senti soddisfatto per
aver fatto bene il tuo lavoro.

Ma la vita ci chiama anche ad altri importanti
impegni: chiunque siamo, qualsiasi cosa fuc-
ciamo non dobbiamo dimenticare il valore fon-
damentale della solidarieta umana

E allora diventa molto importante agire coniro
dolore e morte, per far vincere vita e benessere
diffondendo la cultura del prelievo e del tra-
pianto di organi.

Portiere della Nazionale, da 5 anni testimonial Aido

Se ne
raccomanda
la lettura

il valore della donazione

Paola
Pitagora

os Non bisogna senlirsi eroi. la donazione
¢ una cosa doverosa. Pero ciascuno deve
seegliere per sé. _

Decidere per un proprio caro ¢ una respon-
sabilita spirituale che non mi sentirei di
assumere.

Ma perché la donazione non viene faci-
litata? Basterebbe un talloncino colorato da
applicare sul documento con il gruppo san-
guigno, per aiutarci a vivere, ¢ il proprio si
alla donazione, per aiutare - gli allri - a

vivere.
, , Altrice

“!J

ortare in campo la propria abilita nel
gioco del pallone diverte il pubblico e ti da
soddisfazione. Che sia per il Parma o per la
Nazionale, Uorgoglio di un lavoro ben fatto si
senle sempre.
Ma non basta. Ci sono altre partite da disputare.
Quelle in cui a vincere ¢ la solidarieta verso chi
soffre.
Credere nella cultura della donazione ¢ difendere
salute e benessere.

, , Calciatore




di Leonida Pozz1

DONAZIONI IN AUMENTO
IN LOMBARDIA DATI POSITIVI
SULL’ATTIVITA DI TRAPIANTO

on placere abbiamo appreso che la presidente nazionale

Aido dott.sa Enza Palermo e stata confermata nella
Consulta permanente per i trapianti. E’, questa, una strut-
tura consultiva del Centro nazionale trapianti, punto di
riferimento per il ministero della Salute e di coordinamen-
to dei Centri interregionali.
L’incarico alla dottoressa Palermo ¢ un riconoscimento per
I’Aido per quanto fatto finora e per la capacita dimostrata
di sapersi mettere al servizio della causa delle donazioni e
dei trapianti d’organi. Nel contempo la presenza nella
Consulta della presidente rappresenta i1l riconoscimento
della professionalita e della capacita operativa di una diri-
gente che sa guardare oltre I'orizzonte immediato e che sta
guidando con fermezza e decisione la nostra Associazione a
livello nazionale, verso 1 traguardi piu nobili e prestigiosi.
In questo numero di “Prevenzione Oggi” pubblichiamo -
insieme con altri articoli dei quali raccomando la lettura ai
nostri affezionati sostenitori -, il testo di un colloquio-
intervista con 1l prof. Alessandro Pellegrini, coordinatore
regionale dei trapianti. Dalle parole del prof. Pellegrini
emerge chiaramente la validita di un cammino intrapreso
dalla Regione Lombardia per migliorare 1'attivita e la qua-
lita dei trapianti. Cammino che ha gia portato alcuni risul-
tati positivi, con un forte aumento delle donazioni nei
primi otto mesi dell’anno in Lombardia.
Tutto ci0 rappresenta per noi un ulteriore stimolo a conti-
nuare con sempre maggiore intensita ad operare affinché la
donazione degli organi diventi patrimonio scientifico e
morale della nostra comunita.
Nel prossimo numero di “Prevenzione Oggl” indagheremo
la realta delle scuole; cercheremo di illustrare le iniziative
con le quali la nostra Associazione, attraverso le Sezioni,
cerca di diffondere tra gli alunni la sensibilita verso chi
soffre e la solidarieta che diventa disponibilita alla dona-
zione. Un compito, quello della sensibilizzazione della
popolazione scolastica, tanto appassionante quanto delica-
to, che dara indubbiamente buoni frutti nel futuro ma che
gia oggl rappresenta un importante investimento culturale
che ci porta direttamente all’interno delle famiglie.

EDITORIALE
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TUTTI REDATTORI

«Prevenzione Oggi» ¢ il mensile dell’Associazione e come tale € aper-
to alla collaborazione dei responsabili di Gruppi o Sezioni oltre che a
tutti gli amici che intendono favorire la diffusione del periodico.

In particolare € importante che le Sezioni provinciali
partecipino alla preparazione di «Prevenzione Oggi»
segnalando per tempo le iniziative,

i convegni, le attivita di sensibilizzazione in genere.

Nei prossimi numeri, inoltre, sara avviata una rubrica
di posta con i lettori che sara curata dal dott. Pietro Poidomani
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Un bilancio drammatico

C’E BISOGNO DI DONATORI
SITUAZIONE DIFFICILE PER GLI AMMALATI

Nel 2001 grande balzo della Spagna che tocca il
record di 32,5 donatori per milione di abitanti.
In Italia la media ¢ 17,6

1 mondo dei

trapianti ¢ in
crisi: ovunque nel
mondo mancano
gli organi e, tran-
ne  pochissime
eccezionl, ¢’'€ crisl
di donatori. E la
denuncia presen-
tata in apertura
del  congresso
internazionale
della Societa di
trapiantologia,
che si ¢ inaugura-
to nei giorni scor-
si a Miami, negli
USA. Sono allarmanti le cifre presentate nell'in-
contro, considerato il pit importante appunta-
mento scientifico del settore. Si stima infatti che
nel mondo siano comprese fra 150.000 e 200.000
le persone in attesa di un trapianto. Nonostante
cio, sono soltanto 65.000 i trapianti che vengono
fatti in un anno in tutto il mondo, e di questi
quasi il 70% (45.000) sono trapianti di rene.
Scarsa la disponibilita di organi come cuore, fega-
to, polmoni, pancreas, intestino, e di tessuti come
cornea, ossa. Pochissimi, secondo gli esperti
internazionali, 1 Paesi che finora hanno saputo
promuovere la cultura della donazione di organi.
Spicca la Spagna, che negli ultimi anni ¢ balzata
in testa alle classifiche mondiali per il numero di
donatori. Secondo i dati pil recenti del registro
internazionale sulle donazioni di organo e sui
trapianti, il Transplant  Procurement

Management, nel
2001 la Spagna si
¢ attestata sulla
cifra record di
32,5 donatori per
milione di abitan-
ti. La seguono a
distanza Austria
(23), Belgio (21,6),
Stati Uniti (21) e
Portogallo (20,2).
In Europa I'ltalia
ha registrato un
consistente
aumento delle
donazioni negli
ultimi due anni,
raggiungendo il tasso di 17,6 donatori per milio-
ne di abitanti e distaccando la Germania (13,5).
Fanalino di coda in Europa ¢ la Grecia, con 1,9.
In America Latina il record delle donazioni va
all'Uruguay (11,5). Si registra invece un grande
squilibrio tra donazione da vivente e da cadavere
in Brasile, dove avviene il 12% dei trapianti di
rene e il tasso di donatori & di appena 4,4 per
milione di abitanti. Anche il Giappone, per moti-
vi culturali, privilegia le donazioni da vivente,
soprattutto per il fegato. Denunciare la carenza di
organi non ¢ pero I'unico obiettivo del congresso
di Miami. Per il presidente della Societa interna-
zionale dei trapianti, Carl Groth, del Karolinska
Institute di Stoccolma, ¢ soprattutto I'occasione
di fare il punto sulle ricerche piu all’avanguardia,
che “permettano di trovare fonti alternative di
organi, sia da animali che artificiali”.




INTERVISTA CON IL COORDINATORE REGIONALE

UNA REGIONE CHE FAVORISCE | TRAPIANTI
CONCRETEZZA LOMBARDA

Le buone notizie, st sa,
“non _fanno notizia’.
Ragion per cui ¢ difficile
che la grande stampa, la
televisione o la radio si
siano soffermati di questi
tempt su alcuni dati
confortanti. In particolare
nessuno ¢ stato informato
che nella nostra regione
Pattivita di prelievo e tra-
pianto ¢ ai wvertici mon-
diali. Abbiamo infatti
raggiunto la media dei 22
donatori per milione di
abitanti.

“Mi sembra un dato
estremamente signifi-
cativo”, spiega il prof.
Alessandro  Pellegrini,
coordinatore regionale dei
trapianti. Il quale
aggrunge: “La Regione
Lombardia ha dimostrato di saper passare dalle
parole ai fatti. Se verifichiamo 1 dati nel corso del-
I'anno, notiamo un aumento notevole dei trapian-
ti effettuati. L'Italia ¢ I'unico Paese al mondo
insieme con la Spagna dove si assiste ad un
aumento dell’attivita di prelievo. In tutti gli altri
Paesi del mondo non ¢ cosi. O hanno raggiunto
gia il top consentito dalla propria realta e quindi
non possono andare oltre, oppure addirittura
assistono ad un calo di donazioni. In [talia ¢’¢ un
confortante aumento delle donazioni anche al
Centro-Sud; complessivamente, a livello nazio-
nale, abbiamo una media di 17 donatori utilizzati
per milione di abitanti (utilizzati significa che la
donazione ¢ andata a buon fine e ci sono persone
che vivono con un organo trapiantato). La media
italiana ¢ pari a quella dei migliori Paesi del
Centro Europa (la Spagna invece ¢ un caso a sé
ed ¢ al di sopra di tutti). La nostra media di
“donazioni utilizzate” ¢ analoga a quella di
Irlanda e Francia, mentre Germania e Gran
Bretagna danno meno di noi”.

E del tutto evidente, di fronte a questi dati di fatto, che
landamento dell’attivita di trapianto in Lombardia ¢
elevatissimo, superando abbondantemente quello delle

II"prof. Alessandro Pellegrini
coordinatore regionale dei trapianti per la Lombardia

nazioni piu evolute.
Abbiamo cercato di capi-
re dove affondino le radi-
ct di questi importanti
risultati. Sappiamo che 1
lombardi sono per natura
generost e disponibili ad
atutare 1l prossimo.
Sappiamo che la
Associazione  Italiana
Donatori  Organi in
. Lombardia trova terreno
Sertile e sviluppa grandi
capacita operative. Ma
questo non  basta.
Evidentemente  anche
nelle istituzioni, non solo
nella comunita civile, si
sviluppa una forte capa-
cita di rendere concreli 1
valor? sui quali si_fonda
la nostra crvilta. E siamo
cost arrivati, con la
nostra analisi, all’Ente Regione Lombardia, alla sua
attrvita istituzionale, alle scelte positive di un assesso-
rato alla Sanita al quale magari i cittadini desidere-
rebbero chiedere molto di pit, ma che quanto meno nel
settore dei prelievi e dei trapianti di organi e tessuti
(di cio d’altra parte, noi ci occupiamo) rappresenta
una Regione che eccelle in Italia e nel mondo.
La capacita di trasformare in fatti le buone idee si
esprime (lo scriviamo per chi non si orienta troppo
JSacilmente net corridoi degli enti locali) attraverso le
delibere. Ed é nella delibera n. 7/7987 dell’s febbraio
2002 che si affronta la “Riorganizzazione delle atti-
vita di prelievo a scopo di trapianto”. 1l primo passo é
Uaffidamento dell’tncarico di coordinatore regionale;
tncarico che é stato assegnato, come anticipato in
apertura, al prof. Pellegrini. Scopi di questo incarico,
leggiamo nella delibera, sono:
- la promozione e la verifica del monitoraggio dei
decessi e dei prelievi nelle strutture sanitarie;
- la sorveglianza sull’attuazione delle norme per
I'accertamento e la certificazione della morte;
- la definizione di criteri e di parametri per la
vigilanza sui centri di prelievo e di trapianto e
per il corretto utilizzo delle risorse assegnate;
- la definizione di criteri e di parametri per I'in-



Una delibera molto ampia e ben articolata

dividuazione e la verifica delle banche dei tessuti;
- la promozione di iniziative di educazione sani-
taria e di crescita culturale della classe medica e
della popolazione in materia di donazione;

- la formulazione di proposte alla Giunta regio-
nale per lo sviluppo del programma di prelievo a
scopo di trapianto.

I1 Coordinatore regio-

generale dell’Azienda sanitaria competente per
territorio, il quale si deve occupare della organiz-
zazione dell’attivita di prelievo di organi, ma
soprattutto dell’attivita di prelievo nell’area di
competenza Asl”.

- Cominciamo proprio da questo tassello del
mosaico: che funzioni ha il coordinatore loca-
le?

nale ha anche il compi-
to, coadiuvato da un
Gruppo di lavoro, di
verificare i risultati e la
qualita dei centri di tra-
pianto.

Un incarico molto
ampio che pone il coor-
dinatore regionale al
centro della organizza-
zione delle attivita di
prelievo e trapianto.
Percido pensiamo utile
parlare direttamente
con il prof. Pellegrini,
gia cardiochirurgo di
fama  internazionale
passato ormai a tempo
pieno ad occuparsi del-
l'attivita di trapianto in
Lombardia. La risposta
dell'illustre clinico ¢
immediata e I'intervista
una piacevole occasione di conoscere di persona
un cardiochirurgo che ha fatto onore all'Italia nel
mondo.

Cosl, armati di registratore, block notes e mac-
china fotografica, ci troviamo a Milano, presso la
sede del settore Sanita della Regione Lombardia,
in una bella e soleggiata mattina di fine giugno.
I1 periodo delle vacanze ¢ gia iniziato e Milano
offre di sé un'immagine meno convulsa del solito.
C’¢ movimento, il traffico ¢ intenso (e quando
mai non lo ¢?), ma non c’¢ caos. Insomma, si sta
bene. E la glusta premessa a un incontro piace-
vole, interessante, estremamente positivo. Il prof.
Alessandro Pellegrini ¢ in studio e ci riceve
immediatamente. Senza tanti preamboli entria-
mo nel vivo dell'intervista: le scelte regionali in
tema di prelievo e trapianto. Parliamo percio
della delibera regionale dell’s febbraio 2002.
“Serve - spiega il prof. Pellegrini - per razionaliz-
zare la rete di prelievo e trapianto nella Regione
Lombardia ed ¢ caratterizzata dal fatto che la
Regione, alla quale fanno capo 18 Asl provincia-
li, ha previsto di conseguenza 18 coordinatori
locali. La legge dello Stato dice che il coordina-
tore locale ¢ un medico individuato dal direttore

“Con la delibera regionale si dettano le regole per
le diverse fasi operative del trapianto”

“E il garante del pro-
cesso che conduce alla
individuazione e alla
gestione del donatore
di organi e tessuti, fino
alla donazione; garante
per tutta I'area di riferi-
mento. Le aree sono
abbastanza disomoge-
nee, ma cosi sono le Asl
provinciali nella nostra
Regione. Ve ne sono
alcune, tanto per fare
qualche esempio, con
competenza su  sel
ospedali e altre che
arrivano anche a qua-
ranta ospedali”.

“Per “ospedali” in
Regione Lombardia si
intendono  tutte le
strutture ospedaliere
che fanno parte del
Sistema sanitario nazionale. Quindi i pubblici e i
privati accreditati. Per tutte queste strutture una
legge dello Stato dispone che l'attivita di prelie-
vo ¢ obbligatoria. In particolare, quella di prelie-
vo di tessuti ¢ un obbligo per tutti (il tessuto
paradigmatico sono le cornee), invece tenuti a far
eseguire prelievi di organi sono gli ospedali dota-
ti di unita operative di neuro-rianimazione e chi-
rurgia”.

- La delibera regionale ¢ pero molto ampia e
articolata su diversi aspetti organizzativi.
“Indubbiamente, perché con questo atto normati-
vo si dettano le regole per le diverse fasi operati-
ve attraverso le quali si rende concreta la possi-
bilita del trapianto. E cosi si provvede, per esem-
pio, alla formazione di alcuni gruppi di lavoro.
Un primo gruppo, che potrebbe essere definito
un Comitato tecnico scientifico, si occupa del
monitoraggio dei Centri di trapianto, della auto-
rizzazione ad eseguire i trapianti, di nuove auto-
rizzazioni o di eventuali revoche di autorizzazio-
ni. Recependo le linee direttive dell'Istituto
Superiore di Sanita questo gruppo di lavoro - che
ha gia finito 'attivita e ha licenziato il documen-
to contenente anche indicazioni di chiusura di



STRETTA COLLABORAZIONE CON IL NITP

Centri di trapianto - ha stabilito che i vari Centri
di trapianto, per assicurare affidabilita e anche
economicita, devono avere un minimo di volume
di attivita. Questo “minimo” ¢ fissato in venticin-
que trapianti di cuore e di fegato, trenta trapian-
ti di rene, quindici trapianti di polmone, e via
dicendo. Poi ¢’¢ un altro gruppo di lavoro che ha
assolto il proprio compito e ha predisposto un
documento che individua caratteristiche, nume-
ro, protocolli di attivita di altre banche di tessu-
to che non c’erano in Regione Lombardia (dove ci
sono gia tre banche di cornee). Questo documen-
to propone la istituzione in Regione Lombardia
di una banca di tessuto cutaneo, di cute e con-
drociti, di tessuto osteomuscolare e di valvole
cardiache e segmenti

Regioni d’'Italia, invece, i costi del prelievo sono
sostenuti dall’Azienda sanitaria dove si fa il tra-
pianto che percid vede decurtato il proprio
introito della parte che deve trasferire all'ospeda-
le che ha effettuato il prelievo. La nostra Regione
invece si fa carico di questa componente econo-
mica e cosl concretamente promuove il trapianto.
In pit la Regione lombarda, diversamente da
tutte le altre Regioni, fornisce alle Aziende dove
si operano 1 trapianti una ulteriore somma pari al
25 per cento del costo codificato dell'intervento
(tecnicamente si definisce DRG). Un impegno
molto serio e molto concreto con il coinvolgi-
mento delle Aziende sanitarie chiamate a soste-
nere l'attivita di prelievo e di trapianto”.

Quinds il prof. Pellegrini

vascolari. Tocchera poi
al  “livello politico”
della Regione (quindi
ad assessori e direttori
generali) individuare in
quali sedi saranno col-
locate le banche che
dovranno essere opera-
tive. Noi abbiamo indi-
cato l'opportunita di
crearne una per tipolo-
gia. La deliberazione di
Giunta regionale, pre-
vede anche T'istituzione
di un Gruppo di lavoro
che si occupi di divul-
gazione del significato
etico e dei criteri tecni-
co-scientifici della
donazione e del tra-
pianto, rivolta alla
popolazione in genera-
le e ai medici non spe-
cialisti. Questo gruppo ¢ in via di costituzione.”
- Un vecchio adagio lombardo (ma non solo)
spiega che “non si fanno le nozze con i fichi
secchi”. Cio significa che buoni risultati si
possono ottenere se a monte c’¢ la volonta di
sostenere i progetti con fondi adeguati. Come
si comporta in questo senso la Regione
Lombardia?

“Anche in questo caso, piu che le parole contano i
fatti. E i fatti dicono che la Regione Lombardia ¢
la Regione che per I'attivita di prelievo e trapian-
to impegna direttamente piu risorse di qualun-
que altra in Italia. Vale la pena di precisare che la
Regione Lombardia da a ciascuna Azienda sani-
taria dove ¢ avvenuto il prelievo circa 5 milioni di
vecchie lire per organo prelevato, e circa 500 mila
lire per tessuto prelevato. In tutte le altre

“la Lombardia & la Regione che per i trapianti
impegna pil risorse di qualunque altra in Italia”

parla del rapporto con il
Nitp: “Dobbiamo anche
sottolineare la stretta
collaborazione con il
Centro regionale di
riferimento che ¢ situa-
to al Nitp (Nord Italia
Transplant), con il
quale abbiamo un rap-
porto molto costrutti-
vo oltre che amichevo-
le. Tutto questo rap-
presenta la ragionevole
premessa per ritenere
che l'aumento di dona-
zionl nel nostro Paese,
che si verifica da un po’
di tempo, possa conti-
nuare ad andare avanti.
La Regione Lombardia,
dal 2000 al 2001 ha
avuto un incremento di
numero di trapianti del
trenta per cento. Se consideriamo che 'attivita di
trapianto € ritenuta uno dei parametri di giudizio
di funzionamento del servizio sanitario, possia-
mo a buon diritto ritenere che il nostro sistema
sanitario, - molto chiacchierato, abbastanza mali-
zlosamente considerato a volte non efficace e non
efficiente -, di fatto € invece un servizio sanitario
che ha le carte in regola e che si presenta molto
efficace nei confronti dei cittadini. Non che non
sia migliorabile. Pero, se noi consideriamo che il
Servizio sanitario nazionale della Gran Bretagna
sta cercando di collocare pazienti per interventi
cardiochirurgici in Paesi europei perché ha liste
di attesa inaccettabili, e ha scelto Belgio, Francia
e Italia (al Niguarda di Milano) per questi inter-
venti, abbiamo un buon parametro di riferimento.
Magari non riguarda i trapianti ma permette una



Il valore dei corst di aggiornamento

valutazione pill oggettiva e serena del Servizio
sanitario nazionale del quale gli italiani, un po’
per costume proprio e un po’ per tradizione, par-
lano sempre male. Forse perché l'espressione
“malasanita” fa colpo sui “media” e allora viene
usata e abusata. Complessivamente, invece, a mio
modo di vedere possiamo godere di un buon ser-
vizio sanitario. Parlarne inutilmente male serve
solo a danneggiarlo e quindi a danneggiare indi-
rettamente gli ammalati”.

Per tornare nel settore dei trapianti, la sopravvi-
venza dei trapiantati in Italia, confrontata con
quella dell’Eurotransplant del centro Europa e
dalla UNOS degli Stati Uniti, mostra che i risul-
tati italiani si collocano per qualita ai vertici
mondiali.

gna saper far emergere tutta la propria umanita
e la capacita di coinvolgere emotivamente i fami-
liari che in quel momenti sono sconvolti. I corsi
sono volti sia ad illustrare gli aspetti della comu-
nicazione, sia ad affrontare gli aspetti pill pretta-
mente tecnici che sono quelli delle modalita di
trattamento del donatore in rianimazione. La
Regione Lombardia sostiene I'organizzazione di
questi convegni. Inoltre ¢ inserita in un progetto
di formazione di medici di medicina generale che
diventano tutor degli altri medici di medicina
generale rispetto alle vaste problematiche scien-
tifiche e morali dei trapianti”.

Puo bastare questo per farci affermare che la Regione
ha seminato bene e che ha avuto una particolare atten-
zione agli effetti concreti

- Quali saranno le
vostre prossime
mosse sullo scacchie-
re sanitario regionale
per quanto concerne
in modo specifico i
trapianti?

“Per 1 mesi di ottobre e
novembre abbiamo in
agenda sette incontri,
qui in assessorato a
Milano. Verranno con-
vocati: 1 coordinatori
locali, 1 direttori sanita-
ri e 1 responsabili di
prelievo (figure che cia-
scun ospedale € invitato
ad individuare).
Abbiamo in previsione
incontri ancora con le
“banche degli occhi”
che sono tre in
Lombardia  (Monza,
Pavia e Fatebenefratelli di Milano) per migliora-
re ulteriormente 'attivita del settore e per razio-
nalizzare al meglio gli aspetti economici del pro-
blema. Questo a breve. Poi la Regione
Lombardia, in collaborazione con il Centro
nazionale trapianti inviera i propri addetti ai
corsi nazionali di aggiornamento sull’attivita di
prelievo che sono volti a migliorare la comunica-
zione. Saper dialogare con le famiglie che sono
travolte da una tragedia tanto grande quanto
improvvisa € un aspetto fondamentale nell’ambi-
to dell’attivita di trapianto. E facile immaginare il
dramma delle famiglie che si trovano di fronte
alla piti amara delle sorprese e alle quali si chie-
de il consenso al prelievo d’organi dal corpo di un
loro caro che li ha lasciati, pieno di vita, solo
poche ore prima. E ovvio che in questi casi biso-

“Anche se non si dice, complessivamente in Italia
a mio parere abbiamo un buon Servizio sanitario”

della propria attrvita per
promuovere lo sviluppo e
la diffusione det trapian-
112 A nostro avviso si.

- Ma in un quadro
complessivamente
cosi positivo, quali
sono i rapporti della

Regione con
1’Associazione
Italiana Donatori
Organi?

“Il riconoscimento del-
I'importanza dell’Aido
¢ sicuramente un atto
dovuto. I.’Assoclazione

infatti si € mossa nel
settore storicamente
prima ancora della

organizzazione stabili-
ta dallo Stato e dalle
Regioni. In particolare
va riconosciuto
all’Aido il merito di essersi adoperata con serieta
e bravura, organizzando conferenze, dibattiti,
occasioni di sensibilizzazione per far giungere
alla gente il messaggio della solidarieta e della
donazione d’organi. Questo ha indubbiamente
favorito la ricerca e l'attivita di trapianto, con
altissime implicazioni etiche, oltre che pratiche.
L’Aido rappresenta certamente uno stimolo, e in
questo fa bene il proprio compito, per le istitu-
zioni e per la coscienza collettiva. Ha percio stes-
so un ruolo di collaborazione in quella parte del
processo di donazione che include la cultura della
solidarieta; cultura che ha un profilo etico ma
anche pratico. La collaborazione fra Aido e
Regione si esplica anche nella divulgazione della
conoscenza scientifica nel settore. Questo signifi-
ca una funzione sociale di altissimo profilo con-



MESSAGGIO DELL’AIDO, MESSAGGIO DI SPERANZA

solidata da anni di lavo-
ro nella societa e a fian-
co delle istituzioni.
L’Aido rappresenta sti-
molo anche nei con-
fronti dei medici non
direttamente addetti al
processo di prelievo e
di trapianto ma che
possono essere il logico
punto di riferimento
per la popolazione in
generale e 1 tecnici, tra
1 malati e le strutture
sanitarie. E evidente
che il medico di medici-
na generale ¢ bene che
sia informato di come
funziona il trapianto,
che sappia che 1 tra-
pianti non rappresenta-
no piu dei provvedi-
menti eccezionali, per-
ché diventano, ad un certo punto della evoluzio-
ne di una malattia, I'unico provvedimento tera-
peutico efficace. E’ inoltre indispensabile che
anche 1 medici di medicina generale, facciano
sapere che, come dicono gli spagnoli, “non c’¢
trapianto senza donatore”.

- Aido, quindi, come anello di congiunzione
tra popolazione e mondo scientifico?
“Esattamente. La legge 91/99 include il sistema
informativo dei trapianti. Questo sistema rap-
presenta un elenco di tutti 1 cittadini italiani,
quelli che hanno dato un consenso al prelievo,
quelli che hanno opposto il dissenso e quelli che
non si sono espressi. Gli iscritti all’Aido, in que-

“L'Aido in Italia si & mossa ben prima
dell'organizzazione dello Stato e delle Regioni”

sto contesto generale
sono considerati, dal
sistema informativo dei
trapianti, potenziali
donatori. Questo ¢ un
riconoscimento  con-
creto dell’Aido come
punto di riferimento
dell’attivita di trapian-
to”.
- L’Aido - nel rispetto
di quanto previsto
dalla legge 91/99 - si
pone ora, come obiet-
tivo peculiare e carat-
terizzante, il lavoro
per la sensibilizzazio-
ne della comunita
verso la donazione
d’organi.
“E giusto. L’Aido @
importante la dove si
preoccupa di portare
alla popolazione la sensibilita necessaria per capi-
re e decidere il “si” alla donazione.
L’Associazione deve farsi veicolo di un messag-
gio di speranza. Va sottolineato che il paradosso
etico del messaggio Aido introduce il concetto di
vita e di speranza nell’evento della morte. Cosl
dalla morte di una persona la vita si trasferisce in
un’altra persona. Non per miracolo, ma per con-
nubio fra scienza e solidarieta”.
Grazie, prof. Pellegrini, buon lavoro di tutto cuore.
Ne beneficeranno le persone che aspettano, in una delle
tante tristi liste d’attesa, di poter accedere al trapian-
to per tornare alla vita.

Leonio Callioni




“VISIONE PARZIALE”

LA PRIMA TESTIMONIANZA DIRETTA
SULLA MALATTIA DI ALZHEIMER

€¢Y mmaginate 1l vostro cervello
come una casa illuminata: ora
tmmaginate che qualcuno spenga le
luct una a una; questo ¢ quello che fa
UAlzheimer. Spegne le luci in una
stanza e poi nell’altra e le idee, le
emozioni e la memoria si affievoli-
scono e cessano del tutto”. (Madeline
Nash, Tme, luglio 2000).
Ecco descritto un universo sco-
nosciuto ai pitt benché la demen-
za, di cul 'Alzheimer ¢ la forma
pitt comune, conti in Italia un
incremento annuale di circa
150.000 casi e rappresenti negli
Stati Uniti la seconda causa di
morte.
Se non mi fosse capitato di farne
esperienza diretta per via di mio
padre, probabilmente rientrerei
anch’io nel novero dei “piti” di cui
sopra, quelli che al massimo ne
hanno sentito parlare ma che solo
lontanamente riescono a immagi-
nare di che cosa si tratti.
Un improvviso inciampare nono-
stante I'assenza di reali ostacoli e
il temporaneo scambiare una
parola per un’altra: a parte que-
sto una vita assolutamente nor-
male. La storia della malattia di
mio padre ¢ iniziata cosl, in un
modo assolutamente impercetti-
bile. L’esordio ¢ infatti caratteriz-
zato molto spesso da sintomi tal-
mente lievi da passare inosserva-
ti anche agli stessi familiari e
amici.
E infatti sia io che mia madre non
demmo inizialmente troppo peso
a quegli strani segnali perché li
attribuivamo allo stress da ecces-
so di lavoro. Un giorno pero I'esi-
to di una TAC mise fine ai dubbi:
demenza vascolare.
A 59 anni la parola prepensiona-
mento, a meno che non corri-
sponda a una scelta volontaria,

LA SCHEDA
LA MALATTIA DI ALZHEIMER

. - v,

Non sono sicuro che I'Alzheimer sia un killer nel senso comune del termine, ma
certamente & menomante. Sono certo che & menomante - ma cosa sto dicendo? -
¢ sicuramente un killer dei pensieri. Non sono sicuro che I'Alzheimer in quanto
tale sia un killer, pero di sicuro ammazza il cervello, cosa sicuramente molto
molto peggiore che morire.

* La demenza non & una malattia ma un
insieme di sintomi che possono accompa-
gnare alcune patologie o condizioni fisi-
che.

* La malattia di Alzheimer, descritta per
la prima volta nel 1906 dal medico tede-
sco Alois Alzheimer, & la pit comune
causa di demenza (50-60% dei casi)

* Tra le piu note forme di demenza, oltre
all’Alzheimer, ci sono: la demenza vasco-
lare, la malattia di Huntington, la demen-
za a corpi di Lewy, la demenza fronto-
temporale (morbo di Pick), la malattia di
Creutzfeldt-Jacob e il morbo di
Parkinson.

* In Italia si stimano 500.000 malati di Alz
heimer e nel mondo |8 milioni.

* Anche a causa dell’invecchiamento
della popolazione nel 2026 il numero rad-
doppiera raggiungendo quota 34 milioni,
di cui oltre il 70% nei Paesi in via di svi-
luppo.

* La demenza di Alzheimer & una malat-
tia degenerativa cerebrale, progressiva,
irreversibile, di lunga durata, di cause
ignote e non guaribile.

* Per diagnosticare la malattia non esiste
un test specifico ma una serie di esami:
visita neurologica, esami ematochimici e
strumentali (TAC, RMN), test di valuta-
zione della memoria e delle funzioni
cognitive

* Esistono pero 10 sintomi premonitori:
perdita di memoria che compromette la
capacita lavorativa, difficolta nelle atti-
vita quotidiane, problemi di linguaggio,
disorientamento nel tempo e nello spa-
zio, diminuzione della capacita di giudi-
zio, difficolta nel riconoscere i numeri o
compiere calcoli, repentini cambiamenti
di umore o di comportamento, cambia-
menti di personalita, perdita di interesse
per le proprie attivita, difficolta nel met-
tere la cosa giusta al posto giusto.

* L’identificazione precoce dei disturbi &
fondamentale per contribuire a miglio-
rare I’assistenza al malato e permettere
di attuare opportuni interventi riabilitati-
vi.

* Non esiste terapia in grado di prevenire
o guarire la malattia. Esistono solo dei
farmaci sintomatici, gli inibitori della
acetilcolinesterasi, che sono oggi il trat-
tamento specifico per la malattia di
Alzheimer.




un libro e una mostra per guardare alla malattia dal punto di vista del malato

te incapace di vestirsi, mangiare,
andare alla toilette, manifestan-
do tendenze tra loro opposte
(apatia o aggressivita) e necessi-
tando di una assistenza conti-
nuativa, 24 ore su 24. Arrivati a
questa fase finale, alla pena di
non riuscire a farsi riconoscere
dal proprio congiunto e a stabili-
re con lui un minimo di dialogo,
sl aggiunge via via la disperazio-
ne di non riuscire piti material-
mente a farsi carico di tutte le
sue necessita. E di i a poco si fa
strada una sgradevole sensazio-
ne con un nome preciso, impo-
tenza: di fronte al fatto che non
esistono strutture per le emer-
genze legate a simili malattie
croniche, di fronte all'insufficien-

Vorrei che i malati di Alzheimer non continuassero a starsene sempre in disparte, ma
dicessero, accidenti, anche noi siamo persone. E vogliamo che i rivolgano la parola e
a rispettino, perdio, come esseri umani... Mi era venuta un’idea brillante, ma prima di

spingere il tasto della registrazione & sparita del tutto.

puo suonare indigesta. Per mio
padre fu un autentico boccone
amaro perché equivaleva non
solo a dover interrompere un
percorso professionale durato
trent’anni ma soprattutto fare i
conti con una diagnosi impieto-
sa: deterioramento delle capacita
mentali causato da ictus multipli
al cervello, una malattia irrever-
sibile ma parzialmente trattabile
a livello farmacologico.

Per una persona abituata come
lui a svolgere un lavoro mental-
mente impegnativo e di respon-
sabilita, e per noi che di riflesso
vivevamo 1 suol stessi frenetici
ritmi, non fu facile cercare di
immaginare cosa tale responso
avrebbe modificato delle prece-
denti abitudini. Cominciammo
ad accorgercene quando gli fu
proibito T'uso della macchina e
quando - non riuscendo piu a
contare bene i soldi e ad orien-
tarsi fuori di casa - comincio a
muoversi per la cittd necessaria-
mente accompagnato da mia
madre.

La demenza ¢ infatti una com-
promissione globale delle funzio-
ni intellettive (il pensare, il ricor-
dare, il ragionare) di severita tale

da interferire con gli atti quoti-
diani della vita, i cul sintomi
includono perdita graduale della
memoria, improvvisa alterazione
del comportamento, perdita del
linguaggio,  disorientamento,
declino della capacita di far fron-
te alle richieste del quotidiano.

Gradualmente e in misura lieve
buona parte di questi sintomi
comincio a manifestarsi, permet-
tendo tuttavia a mio padre di
mantenere nel tempo uno stile di
vita accettabile. E infatti fino a
qualche mese fa chi lo avesse
incontrato avrebbe detto che le
sue condizioni erano piuttosto
stabili. Ma all'improvviso una
brutta broncopolmonite, inter-
venuta sul suo complicato qua-
dro di base, ha bruscamente
impresso un’accelerazione al
decorso della malattia mandando
in tilt il gia precario equilibrio su
cui si reggeva tutta la nostra
organizzazione familiare. Il cal-
vario che ne ¢ seguito ¢ identico
a quello che ben conoscono tutti
1 familiari dei malati di
Alzheimer, la forma che colpisce
tra il 50 e 70% dei dementi: il
malato si spegne progressiva-
mente fino a diventare totalmen-

te apporto dell’assistenza domi-
ciliare a culi si finisce per provve-
dere a proprie spese, di fronte
all'incomprensione di alcuni
medici, poco disponibili a tratta-
re come persone malati allo stato
semi-vegetativo.

Insomma una via crucis lunga e
dolorosa non solo per questi
malati ma anche per i1 familiari
che li accudiscono e che sono
chiamati a sostenere - spesso in
solitudine - tutto il carico di fati-
ca fisica e psicologica che ne con-
segue. Allo stato attuale le condi-
zioni di mio padre, trattandosi di
una demenza multinfartuale e
non di un Alzheimer, sono mira-
colosamente tornate alla quasi
“normalitd”, ovvero alla situa-
zione antecedente alla bronco-
polmonite. Tuttavia nessuno di
noi familiari puo dimenticare di
aver visto I'inizio della fine, 'an-
ticipo di quello che - comunque
sia - accadra.

Di una cosa sono pero convinta:
che tutto il travaglio vissuto mi
abbia lasciato un compito, quello
di testimoniare che a combattere
la battaglia contro una malattia
cosl devastante non si € soli.
Oggi sono felice di poter dire che
I'esperienza di mio padre, e dei
18 milioni di persone che nel
mondo soffrono della stessa



una toccante testrmonianza sulla possibilita dr un ruolo attrvo del malato

patologia, ha trovato finalmente
una voce eccezionale, quella di
Cary Handerson e del suo libro
“Visione parziale”. A nessun
malato di Alzheimer era mai riu-
scita fino a questo momento 1'im-
presa di raccontare la propria
storia. La ragione ¢ semplice:
come dice Lonnie D. Kliever nella
prefazione “questa malattia non
prevede sopravvivenza o guarigione.
Quasi sempre 1l paziente sprofonda
i un inesorabile oblio senza riuscire
a esprimere chiaramente quello che
gli accade’.

A Cary Henderson ¢ andata
diversamente: nel 1985, a questo
illustre professore di storia della
Duke University, Stati Uniti, la
malattia venne diagnosticata pre-
cocemente, e senza ombra di dub-
bio, attraverso una biopsia del
tessuto cerebrale solitamente
effettuata solo post mortem. La
piena consapevolezza di quello
che lo attendeva permise a Cary
non solo di partecipare a molte
delle decisioni che riguardavano
la sua cura ma anche di fare pro-
getti per il futuro. Uno di questi,
probabilmente il piti importante,
fu proprio l'idea di realizzare un
libro che fosse la lucida cronaca
dell’evoluzione del suo male. Una
specie di diario rivolto sia agli
altri malati, con lo scopo di aiu-
tarli a muoversi nel loro nuovo
mondo, sia ai “prestatori di cure”
per stimolarli a migliorare la
qualita di vita dei loro assistiti.
Dal progressivo deteriorarsi
della capacita di leggere e scrive-
re, cosa che gli procurava non
poca frustrazione, Henderson fu
indotto a usare per le sue rifles-
sioni un registratore. “Questo
strumento - dice la moglie Ruth
che ha portato a termine il libro
insieme alla figlia Jacky - libero in
qualche modo 1l suo pensiero e noi ci
rendemmo conto che ci stava tra-
smettendo un quadro fedele del
mondo dell’ Alzheimer. Cary tenne 1l
suo diarto dall’autunno del 1991
all’estate del 1992 quando penso di
aver detto tutto quello che poteva”. 11

Ho una paura folle di salire le scale. Soprattutto perché i miei piedi vanno per conto
loro. In altre parole non sono per niente sicuro di dove io voglio che vadano.
L'Alzheimer uccide molte cose che prima facevi d'istinto.

risultato furono una quarantina
di nastri durante il cui lavoro di
trascrizione l'obiettivo di Nancy
Andrews, fotograta del
Washington Post, si concentro sul-
I'autore, seguendolo passo passo
nel suo doloroso viaggio senza
ritorno. Un anno fa - dopo 16 di
malattia - Cary Henderson ci ha
lasciato ma oggi possiamo dire
che di lui sopravvivono le sue
paure, 1 suoi sentimenti di spe-
ranza e serenita, il suo desiderio
di essere capito, tutti straordina-
riamente tradotti in parole toc-
canti e immagini di dolente
intensita A legarle ¢ un sottile
file rosso, 'accanito attaccamento
di Cary alla propria identita: “Mi
basta ascoltare la musica per sentire
che sto proprio facendo qualcosa che
amo. Non posso piu eseguirla ma
posso certamente utilizzarla come
intendo 1o - cioé per sentirmi splen-
didamente’.

“Visione parziale” ci insegna cio¢
che se anche la malattia condanna
al silenzio, togliendo prima la
memoria, poi la comprensione e
infine la parola non puo estirpare
fino in fondo la radice del proprio
essere. Paradossalmente la dove
la voce tace e il gesto si fa inerte,

il Mistero dell’esistenza grida pit
forte chiedendo di essere ascolta-
to. A noi resta decidere se accet-
tare di rispondere, cioé se consi-
derare il malato di Alzheimer
solamente un essere a scadenza
oppure un’occasione straordina-
ria per entrare in rapporto con il
senso profondo dell’esistenza, sua
e nostra.

[1 percorso raccontato da
Henderson ¢ come il primo pezzo
di un grande puzzle che per esse-
re ricomposto attende altri con-
tributi  “perché le persone con
UAlzheimer pensano, forse non le
stesse cose delle persone normali, ma
pensano. St domandano come le cose
succedano, perché succedano in un
dato modo...”. Affermare la “cen-
tralita” del malato: questo voleva
Cary Henderson e questo ¢ cio
che ha reclamato a gran voce la 9
Giornata mondiale Alzheimer del
21 settembre scorso, proponendo
all’attenzione di tutti una “visua-
le” nuova della malattia, quella di
chi ne soffre.

In Italia sono 500.000 le persone
colpite e la sensibilizzazione sul
problema ¢ lasciata unicamente
alle Associazioni di volontariato.
Federazione Alzheimer Italia,



1l racconto di un percorso per “rendere umano un viaggio mumano”

che da quasi dieci anni si propo-
ne di migliorare la qualita della
vita dei malati e delle loro fami-
glie e da sempre ha creduto nella
necessita di far crescere una
coscienza sociale attorno al pro-
blema Alzheimer, ha subito colto
I'importanza di far conoscere
questo libro in Italia.

E cosl dopo averne curato l'edi-
zione italiana insieme
all’Associazione Goffredo De
Banfield di Trieste, non solo lo
ha presentato in anteprima a
Milano il 16 settembre alla pre-
senza del Ministro della Salute
Girolamo Sirchia ma ha anche
fortemente voluto che la visuale
in esso racchiusa diventasse
oggetto di una bellissima mostra
fotografica, inaugurata lo stesso
giorno a Palazzo  Reale.
Diversamente da come & stato
concepito, I'evento avrebbe potu-
to correre il rischio di essere un
semplice complemento del libro
o tutt’al pit un omaggio alla

Un diario dell Alzheimer

TESTO DI CARY

Il libro ¢ disponibile
escluszvamente presso

le sedi delle
Assoctaziont Alzheimer.
Per informazioni:
Federazione Alzheimer
Italia, via Tommaso
Marino, 7 - Milano.
Tel. 02/809767, fax
02/875781; e-mail:

gl e info@alzheimer.t
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coraggiosa sfida affrontata da
Cary Henderson. Invece, anche
nelle altre citta d’'Italia dove &
stata ospitata, la mostra ¢ stata
soprattutto una grande occasio-
ne per lasciare una traccia inde-
lebile nella memoria della gente,
quella che meglio delle parole sa
imprimere la potenza evocativa
delle immagini. Quanto poi sia
stata in grado di cambiare la per-

cezione delle persone rispetto al
problema non lo sappiamo. Una
cosa tuttavia € certa: chiunque
abbia avuto lopportunita di
vederla, o chiunque decidera di
leggere il libro, non potra piu
dire di non conoscere I'universo
di emozioni che si cela dietro lo
sguardo assente di un malato di
Alzheimer.

Laura Sposito

3

Una delle cose peggiori dell’Alzheimer, penso, & che ti senti tanto solo. Nessuno di quelli che ti stanno accanto si rende conto
veramente di cosa ti succede. La meta delle volte, anzi quasi sempre, noi stessi non sappiamo cosa ci sta succedendo. Mi piacereb-
be scambiare qualche opinione, le nostre esperienze che, almeno per conto mio, sono una parte molto importante della vita.



DI .AURA GANGERI

PSICHE E CHIRURGIA

IL TRAPIANTO DI FEGATO

¢« Un cancro aveva distrutto la gamba a un ser-

vitore della chiesa (..) mentre dormiva
Cosma e Damiano portarono gli strumenti e gli
unguenti. Presero la gamba di un etiope nero appe-
na seppellito, tagliarono la gamba del servitore
malato e la sostituirono con quella del morto (...)".
[ Santi Cosma e Damiano furono scelti piu tardi
come patroni della prima confraternita di chirur-
ghi tanto la sostituzione di un organo era, nell'im-
maginario collettivo, 'atto chirurgico ultimo, il
sogno materializzato.

11 sogno dell’vomo

dalla leggenda alla realta

L1 marzo del 1968 Starzl, in Colorado, effettua
per la prima volta e con successo il trapianto di
fegato su un essere umano, salvando la vita di un
bambino di 8 anni.

Da questa esperienza, il trapianto di fegato esce
dallo stadio sperimentale per passare a quello di
vera e propria terapia, diventando oggi una meto-
dica frequente ed efficace che permette ai pazienti
di combattere la malattia e riprendere una buona
Qualita di vita.

[ pazienti affetti da una patologia inguaribile, come
quella oncologica, vivono ancora di piu la consape-
volezza che il trapianto rappresenti per loro la sola
“ancora di salvezza” rimanendo in attesa di una
telefonata tanto sperata.

“Quando mi hanno detto che avevo un cancro al
fegato ho pensato ai miei figli, a cosa ne sarebbe
stato di loro senza di me, ho toccato con mano la
fragilita della vita ma anche la mia fragilita. Ho
provato I'angoscia, la disperazione e il senso di
solitudine vedendo i sogni che avevo fatto per il
futuro volatilizzarsi (...). Quando mi hanno propo-
sto il trapianto mi sono sentita benedetta da Dio e
ho ricominciato a sperare”.

La riuscita del trapianto consente il concretizzarsi
nel paziente di nuove speranze, rappresenta la fine
di un grande pericolo e I'inizio di una “nuova vita”
nella quale ¢, pero, necessario attivare un processo
di adattamento correlato a variabili organiche, psi-
cologiche e sociali.

Negli ultimi dieci anni, molta attenzione ¢ stata
rivolta alla valutazione delle variabili organiche di
questo processo e in particolare all'impatto che il
trapianto puo avere su alcuni aspetti rilevanti della

Laura Gangeri

salute e della vita dei pazienti. E stato cosi docu-
mentato un generale miglioramento della loro
Qualita di vita che consente di riprendere le nor-
mali attivita quotidiane, di gestire le relazioni
esterne ed interne alla famiglia e di recuperare il
ruolo sociale.

Pur considerando la Qualita di vita soggetta a
costanti cambiamenti legati ai risultati terapeutici
e alle aspettative dei pazienti, il periodo che sembra
essere quello che puo dare informazioni piu signi-
ficative di ripresa psicofisica e che, di conseguenza,
puo meglio descrivere la Qualita di vita dei pazien-
ti dopo il trapianto di fegato, ¢ quello che si distan-
zia dall'intervento di almeno 12 mesi.

Un periodo in cui 1 pazienti dovrebbero essere suf-
ficientemente liberi dai disturbi postoperatori e dai
controlli clinici ravvicinati nel tempo, che spesso
impediscono la ripresa alla vita normale, ed aver
superato la fase di adeguamento del proprio orga-
nismo ai farmaci antirigetto che possono dare
diversi effetti collaterali. Questo miglioramento ¢&
anche correlato alla completa remissione dello
stato cronico di encefalopatia che puo essere asso-
ciato alla cirrosi e che puo interferire profonda-
mente su diverse dimensioni della vita dei pazien-
ti.

I1 miglioramento dello stato di salute e delle capa-
cita funzionali, riscontrato nella maggior parte dei
casl, permette la ripresa delle attivita professionali
e domestiche e un aumento di interesse verso le
attivita del tempo libero. Migliora la qualita delle
relazioni con il proprio partner, compresa l'attivita
sessuale e delle relazioni sociali in genere. Inoltre,
per le giovani donne che desideravano avere dei
figli e stato possibile gestire una gravidanza anche
dopo il trapianto.

Rispetto all’attivita professionale, alcune variabili -
come lo stato civile e la durata della condizione di
invalidita nel periodo precedente il trapianto - pos-
sono influire sulla ripresa lavorativa dopo il tra-
pianto.

[ pazienti che hanno un’eta pit avanzata e quelli
che sono stati lontani dal lavoro per un lungo
periodo, a causa delle condizioni fisiche molto sca-
denti, hanno maggiori difficolta a riprendere la
loro attivita professionale mentre sono facilitati i
pazienti che hanno una vita sentimentale stabile.
In maniera apparentemente paradossale, alla



le reazioni emotrve nell’attesa del trapianto

buona Qualita di vita, riconosciuta dalla maggior
parte dei pazienti trapiantati da molto tempo, si
affianca la valutazione di una scadente condizione
fisica da parte degli stessi.

La contraddizione tra questi due aspetti potrebbe
essere dovuta al fatto che i pazienti dopo il tra-
pianto riescono ad adattarsi alle limitazioni fisiche
dovute ad esso e ad integrarle nella vita quotidia-
na, grazie al confronto fatto con la loro condizione
fisica e psicologica precedente il trapianto.

Cosl, anche di fronte a complicanze, 1 pazienti ten-
derebbero ad essere soddisfatti di “quello che anco-
ra hanno”, utilizzando un modo radicalmente
diverso di considerare la loro situazione.

Questi pazienti potrebbero giungere ad una valu-
tazione sostanzialmente diversa della loro Qualita
di vita rispetto ad altri pazienti, proprio per aver
vissuto per tanto tempo sotto la minaccia continua
della morte arrivando, in questo modo, ad attribui-
re un peso differente ai fattori che determinano la
qualita della loro vita ed investendo affettivamente
aree diverse della stessa.

Aspettando 1l trapianto:

significati e vissuti emotivi

Possono, questi pazienti, essere coloro che vivono
la proposta del trapianto di fegato nel suo signifi-
cato piu profondo, quello del “dono di una nuova
vita”, sentendo ed esprimendo le emozioni come la
gratitudine, la speranza e una forte motivazione.
Essendo pit vicini alle loro emozioni possono rico-
noscere ed esprimere maggiormente anche le loro
paure, ansie, preoccupazioni e difficolta legate alla
percezione del rischio dell'intervento e dell'ineso-
rabilita della malattia.

Il trapianto rappresenta, infatti, un’importante
opportunita ma ¢ un intervento lungo che compor-
ta rischi reali che vengono comunicati al paziente
dall’équipe medica.

Alcuni Autori sottolineano la presenza, durante
I'attesa al trapianto, di reazioni emotive di ansia,
panico, depressione e dipendenza che possono
influire sulla Qualita di vita e che possono destabi-
lizzare le relazioni sociali e familiari.

[1 paziente puo, cosl, provare sentimenti contra-
stanti: la disperazione e allo stesso tempo la spe-
ranza sono determinate dalla comunicazione della
diagnosi di una malattia ad esito infausto e dalla
possibilita terapeutica di sostituire 'organo malato
per una guarigione definitiva.

A caratterizzare ulteriormente il quadro psicologi-
co dei pazienti in attesa puo essere il timore di non
riuscire ad arrivare in tempo al trapianto e quindi
la paura di morire prima dell'intervento, cosi come
la competizione legata al limitato numero di orga-
ni disponibili.

A riconoscimento di queste possibili implicazioni &
stata sottolineata I'importanza di preparare 1 can-
didati al percorso che li attende, attraverso I'infor-
mazione e il supporto. I supporto puo essere dato
al paziente sia attraverso l'incontro con persone
che hanno gia affrontato I'esperienza del trapianto,
sia attraverso lintervento psicoterapeutico che,
oltre a permettere I'individuazione di psicopatolo-
gie, dovrebbe aiutare il paziente ad individuare e
mobilitare le sue risorse psicologiche.

E stato, inoltre, osservato che la mancanza del sup-
porto sociale e familiare puo rappresentare per il
paziente un fattore di rischio soprattutto nella fase
riabilitativa.

Alcune fobie, in modo particolare legate all’aneste-
sia oppure agli esami e alle cure invasive del perio-
do preoperatorio, possono essere identificate e
curate attraverso tecniche di rilassamento e con I'i-
pnosi che nella fase successiva al trapianto sembra
essere particolarmente utile per contenere il dolo-
re, 'ansia e diminuire 1 disturbi del sonno.

Per tutti questi aspetti il trapianto diventa, spesso,
un evento complesso e ricco di implicazioni di tipo
psicologico e sociale, implicazioni che risultano
ancora oggi troppo poco esplorate.

Il trapianto come processo

di cambiamento

I1 percorso che il paziente si trova ad aftrontare &
caratterizzato dal susseguirsi di avvenimenti che
presuppongono la presenza di risorse psicofisiche
personali e di risorse esterne:

- la chiamata all'intervento caratterizzata da senti-
menti ambivalenti di paura e contentezza;

- la degenza nella terapia intensiva dominata dal
vissuto di dipendenza totale dal personale medico-
infermieristico;

- il ritorno in reparto, momento nel quale al senso
di euforia legato alla consapevolezza di aver supe-
rato l'intervento chirurgico si affianca la paura del
rigetto;

- la dimissione dall'ospedale, spesso caratterizzata
da un aumento delle paure legate alla condizione
fisica venendo a mancare il controllo continuo
dello staff curante;

- la ripresa alla vita di tutti i giorni inizialmente
resa difficile dalla gestione di numerosi farmaci e di
controlli frequenti.

I1 periodo dell’attesa rappresenta, infatti, solo la
fase iniziale di un processo di cambiamento.

Il cambiamento non ¢ immediato ma segue il per-
corso della guarigione che inizia nel momento
della comunicazione della diagnosi, non si esauri-
sce con 'esecuzione del trapianto stesso ma conti-
nua nella “nuova” vita del paziente.

Questo ¢ un processo di cambiamento perché
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- cambia I'immagine corporea (sostituzione del
tegato);

- cambiano le abitudini di vita (assunzione di far-
maci, controlli periodici);

- cambiano le relazioni (rapporto con i medici, rap-
porto con il donatore, rapporto con altri trapianta-
ti);

- cambia I'immagine di sé (da malato a sano);

- cambia il rapporto con la vita (viene dato un peso
diverso alle cose).

Il cambiamento

puo anche non avvenire mai.

Quest’'ultima potrebbe essere la realta di quei
pazienti che vivono la proposta di trapianto e la
loro malattia senza entrare nel suo reale e profon-
do significato, mantenendo una distanza emotiva
dal trapianto, come se questo facesse parte della
loro vita solo ad un livello razionale.

[1 trapianto e vissuto come un evento esterno che
non li coinvolge, tanto da portarli a delegare total-
mente al medico la gestione del proprio corpo e
della propria vita.

La non consapevolezza del vissuto emotivo riguar-
da la malattia e il trapianto ma anche il rapporto
con il nuovo organo e con il possibile donatore.
Questi pazienti possono avere un adattamento piu
difficoltoso dopo il trapianto per il sopraggiungere
di emozioni inattese o per I'impossibilita di conti-
nuare a negare il cambiamento nel tentativo di tor-
nare esattamente quello che erano prima del tra-
pianto.

L’attenzione puo rimanere centrata sugli aspetti
fisici di funzionalita e sintomi. Possono anche esse-
re quelli che lamentano di stare peggio dopo il tra-
pianto, come se l'evento malattia (cancro) non
avesse nessun peso.

Si puo ipotizzare che il significato attribuito al tra-
pianto e la consapevolezza del paziente rispetto ad
esso, possano essere indicatori predittivi del tipo di
adattamento psicologico al trapianto.

Questo potrebbe spiegare i dati, presenti in lette-
ratura, tendenzialmente contrastanti che descrivo-
no la condizione psicologica e la valutazione del
disagio psicologico dopo il trapianto.

Una parte degli studi riferisce, infatti, la presenza
di ansia e di depressione in tutti i pazienti dopo il
trapianto, segnalando che il livello medio dell’ansia
e della depressione di questi pazienti ¢ piu alto
rispetto a quello della popolazione generale.

Altri, invece, segnalano la presenza di tensione,
depressione e collera solo in una bassa percentuale
di pazienti sottoposti al trapianto.

Alcune qualita psicologiche quali una buona stima
di sé, il sentimento di autorealizzazione, una buona
soddisfazione personale e uno stato d’animo sereno

sembrano essere correlate con un piu alto livello di
Qualita di vita globale dopo il trapianto.

Come per altri tipi di trapianti, viene rivolta una
particolare attenzione agli aspetti psichiatrici lega-
ti al trapianto di fegato, aspetti che interessano sia
la selezione dei pazienti nella fase della candidatu-
ra, soprattutto in pazienti alcolisti, sia 'adattamen-
to successivo al trapianto soprattutto per l'inte-
grazione del nuovo organo.

Solo alcune sindromi organiche del cervello e stati
depressivi sono stati ritrovati in pazienti che erano
in una condizione fisica molto scadente prima del
trapianto, caratterizzata da numerose emorragie
esofagee, infezioni e problemi nutrizionali.

Nella fase postoperatoria 1 fattori che hanno con-
tribuito all'insorgenza della sindrome cerebrale
sono stati le infezioni, i disturbi del sonno, gli inde-
bolimenti metabolici causati da insufficienza rena-
le, la somministrazione di steroidi, le disfunzioni
epatiche legate al rigetto e ai farmaci che lo con-
trollano.

Rispetto all'integrazione del nuovo organo, la let-
teratura non segnala la presenza di grossi proble-
mi di indebolimento dell'immagine corporea,
anche se non ¢ ancora chiaro se la scarsita di dati
sia riferibile all’entita del problema oppure ad una
insufficiente attivita di ricerca sull’argomento.
Sono segnalati solo casi sporadici di processi iden-
tificatori tra 1 quali quello di un paziente alcolista
di 38 anni al quale era stato trapiantato il fegato di
una donna e che, venuto a conoscenza dell'identita
sessuale del suo donatore, aveva espresso la paura
di essere diventato “in parte donna” e di sperimen-
tare la “sindrome di Frankestein”.

I1 paziente aveva continuato a bere anche dopo il
trapianto, forse anche come espressione di questo
disagio.

Lo stesso Autore riporta, inoltre, il caso di una
donna che aveva descritto il suo fegato trapiantato
come “la piccola ragazza che non sono mai stata”.

Il trapianto come esperienza

di trasformazione

La possibilita, rappresentata dal trapianto, di con-
tinuare a vivere diventa, per alcuni pazienti, un’oc-
casione per fermasi a riflettere su se stessi, sul pro-
prio modo di aver condotto la vita fino alla malat-
tia e quindi di aver a volte poco apprezzato o sal-
vaguardato la salute; questa esperienza diventa
cosl un’esperienza di trasformazione.

(Per 1l lettore: nella pubblicazione di questo articolo della psicologa
drssa Laura Gangeri, che ringraziamo sentitamente, abbiamo
omesso - per semplificare la lettura - la parte conclusiva, con Uespe-
rienza di due trapiantati prima e dopo il trapianto, le note e la

bibliografia)



STORIE AGLI ANTIPODI

DUE INUTILI ANNI D’ATTESA
UN INTERVENTO INCREDIBILE

At Riunati di Bergamo due storie diverse: un bambi-
no ¢ morto dopo aver atteso due anni un organo.
Un altro é tornato a vivere grazie al dr. Ferrazzi

ttorno al dr.
Paolo
Ferrazzi, illustre

cardiochirurgo
ben conosciuto
dai  lettori di

“Prevenzione
Oggi” (ne abbia-
mo  pubblicato
un’intervista e
alcuni pregevo-
lissimi articoli) si
sono vissute
nelle scorse set-
timane due
vicende umane
che si pongono
agli antipodi: da
una parte una
sofferenza  che
non trova sbocco
e finisce con la
morte di un pic-
colo ammalato
(S.G. di Gavardo,
in provincia di
Brescia); dall’al-
tra parte invece
un  “miracolo”
(cosi ha titolato un quotidiano
bergamasco) che ha ridato pie-
nezza di vita ad un bambino di
tre anni nato con una malfor-
mazione.

Cosi la stampa ha raccontato
le due vicende. Cominciamo
con la prima.

“Si ¢ conclusa in tragedia la
storia del piccolo S.G. di
Gavardo, bambino di due anni
nato con una malformazione
al cuore e morto in attesa di
un trapianto. Il piccolo era
ricoverato da quasi un mese
presso gli Ospedali Riuniti di
Bergamo in attesa di un tra-
pianto che non é mai arrivato.
A questo proposito va consi-

derato che pur non essendoci
delle lunghe liste di attesa per
bambini cosi piccoli, non ci
sono neppure molti donatori
compatibili e S.G., pur essen-
do stato iscritto nella lista di
attesa europea, non ha avuto
possibilita di salvezza. Si e
trattato di un caso straziante e
drammatico per la famiglia ed
il personale medico che hanno
dovuto assistere impotenti
alla tragedia che ancora una
volta evidenzia la terribile
situazione determinata dal-
I'assenza di organi per i tra-
planti.

I primi sintomi erano arrivati
a gennaio di quest’anno, quan-

do il piccolo ha
iniziato a non
mangiare e non
dormire, respi-
rando a fatica,
ma la diagnosi
era stata eviden-
te gia sin dalla
sua nascita, nel
settembre 2000,
quando ¢gli fu
tempestivamente
riconosciuta una
malformazione
cardiaca conge-
nita. In seguito
ad un primo
ricovero presso
l'ospedale di
Brescia dove era
rimasto un breve
periodo di
tempo, il piccolo
si era ripreso ed
era tornato a
casa. A luglio la
ricaduta ed il
ricovero presso
gli Ospedali
Riuniti di Bergamo per una
diagnosi di ischemia e paresi,
dove, dopo una decina di gior-
ni di degenza ed un apparente
miglioramento in seguito al
quale era stato riportato a
casa, il bambino & stato nuova-
mente ricoverato alla fine del
mese ed é stato intubato nel
reparto di rianimazione pedia-
trica. Altri interventi terapeu-
ticl non sono stati attuabili ed
il piccolo si € spento in attesa
di un cuore che non € mai arri-
vato.

L’attesa in casi di trapianto
crea situazioni tragiche anche
per gli adulti ma a rendere la
situazione ancora piu dispera-
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ta nel caso dei bambini c¢’é spesso I'impossibi-
lita di poter usufruire delle macchine per tene-
re in vita l'essere umano. Per il piccolo S.G.
non c’e¢ stata infatti la possibilita di essere
attaccato al cuore artificiale in primo luogo
perché era troppo piccolo ed in secondo luogo
perché a causa della sua malformazione non
era possibile attaccare la macchina ai ventrico-
li. I1 dr. Paolo Ferrazzi, responsabile del dipar-
timento cardiovascolare degli Ospedali Riuniti
di Bergamo, esperto di trapianti pediatrici,
avendone effettuato oltre un centinaio, non ha
potuto fare nulla per salvare la vita di questo
bambino”.

Nei giorni scorsi invece, diversi giornali hanno
pubblicato con molto risalto il successo di un
intervento estremamente difficile. Riportiamo
quanto scritto dal “Corriere della Sera” a firma
di Cesare Zapperi:

“Bergamo. Paolo ¢ ancora ricoverato in riani-
mazione. La prognosi ¢ riservata, eppure c'e¢
speranza. Ma solo pochi giorni fa il suo desti-
no sembrava appeso a un filo. Per un bambino
di soli tre anni, gia operato a dieci giorni dalla
nascita per una malformazione cardiaca, inter-
venire chirurgicamente per curare un “aneuri-
sma del setto interventricolare” (che danneg-
gia il ventricolo sinistro) ¢ sempre stato peri-
coloso. Nei pazienti adulti

quindji, si puo dire che sia la prima volta che un
intervento di ricostruzione plastica viene ese-
guito su un bambino. Per gli Ospedali Riuniti
e in particolare per 1'équipe di cardiochirurgia,
da sempre all’avanguardia, la riuscita dell’in-
tervento ¢ motivo di grande soddisfazione che
conferma l'alta professionalita di tutto lo staft
(in sala operatoria hanno lavorato venti perso-
ne).

Per Paolo il peggio dovrebbe essere passato,
anche se per cautela tutto ¢ predisposto per
intervenire o con l'assistenza ventricolare o
con un cuore artificiale. I problemi del piccolo,
originario dell'Italia Centrale, erano iniziati a
pochi giorni dalla nascita. I medici avevano
riscontrato una trasposizione delle grandi
arterie (un’inversione del collegamento tra
ventricoli e arterie). Risolto questo problema
con la prima operazione, era venuto alla luce
I'aneurisma del setto interventricolare e Paolo
era stato quindi messo in lista d’attesa per un
trapianto e affidato alle cure dei medici di
Bergamo.

Vista I'estrema difficolta di trovare un organo
compatibile e di fronte a condizioni di salute
sempre pil precarie si € quindi deciso per I'in-
tervento ricostruttivo”.

E.D.T.

si provvede con la plastica,
ma nel piu piccini finora
I'unica soluzione ritenuta
praticabile era quella del
trapianto. Per Paolo (nome
di fantasia) invece 1'équipe
della cardiochirurgia degli
Ospedali Riuniti di
Bergamo, guidata dal pro-
tessor Paolo Ferrazzi con
I'assistenza del dr.
Giancarlo Crupi, ha deciso
di tentare la via della rico-
struzione della parte di
cuore danneggiata.
L’intervento e stato porta-
to a termine mercoledi. E
durato cinque ore ed ¢ per-
tettamente riuscito. Il bam-
bino ¢ ancora in rianima-
zlone, ma 1 medici contano
di sciogliere la prognosi
gia nei prossimi giorni.

L’operazione non ha prece-
denti nella letteratura
medica mondiale. Pur con
tutte le cautele del caso,

Left auricula

Cut edge of pericardium



Una donna paralizzata torna a camminare

INTERVENTO D’AVANGUARDIA DEL PROF. BRUNELLI DI BRESCIA

DALLA CHIRURGIA SPERANZE
PER CHI HA AVUTO LESIONI DEL MIDOLLO

otto la direzione del professor Giorgio

Brunelli, presidente della Fondazione per
la ricerca sulle lesioni del midollo, ha avuto
luogo un intervento sperimentale a livello
mondiale su una giovane ventinovenne di
Carvico, Gigliola Centurelli. L'intervento risa-
le a circa due anni fa, avvenne infatti i1l 26
luglio del 2000, in seguito ad un incidente
stradale da cui la ragazza si risveglio su di una
sedia a rotelle.
A distanza di due anni i risultati di questo
intervento, che rappresenta la prima sperimen-
tazione di questo genere a livello mondiale,
sono incoraggianti: Gigliola Centurelli infatti
vede le sue condizioni nettamente migliorate e,
dall'immobilita sulla sedia a rotelle, adesso puo
camminare nell’acqua e deambulare con mezzi
ortopedici. In futuro le previsioni sono di riu-
scire ad arrivare a camminare tramite 'ausilio
del deambulatore: un traguardo importante
raggiungibile non senza un lavoro costante e
storzi continui da parte di Gigliola, che attual-
mente ¢ ricoverata all’'ospedale di Villa Serena
a Citta Sant’Angelo, vicino Pescara in cui da
oltre un anno si sottopone a ben otto ore di
fisioterapia al giorno.
“E stata un operazione difficile e sperimentale
- ha raccontato il marito di Gigliola, il trenta-
duenne Alfredo Runci, i cui genitori possiedo-
no lo snack bar presso il quale Gigliola ha
lavorato fino al giorno dell'incidente, di fronte

al Policlinico San Pietro -. Il prof. Brunelli e la
sua équipe ci hanno spiegato con chiarezza
questa tecnica innovativa che potrebbe dare
speranza a migliaia di persone paralizzate.
Non ¢ possibile dire quando guarira, il suo ¢ un
intervento sperimentale e, sempre sotto la
direzione del prof. Brunelli, mia moglie deve
continuare con costanza e impegno le terapie
di riabilitazione.”
L’idea di base sulla quale il dr. Brunelli sta
lavorando ormai da anni & quella di trasferire i
nervi delle braccia sui muscoli degli arti infe-
riori. Nel caso specifico dell'intervento su
Gigliola si sono trasferite delle parti di nervo
sciatico su parte dei muscoli degli arti inferio-
ri. La sperimentazione del professor Brunelli,
ex direttore della clinica ortopedica
dell’Universita di Brescia - che ha diretto nella
clinica di Ome, in provincia di Brescia un’équi-
pe che studia le lesioni midollari - ¢ stata illu-
strata in un simposio medico che si ¢ tenuto a
San Diego, negli Stati Uniti, dove ¢ stato pre-
sentato proprio il caso di Gigliola Centurelli.
Tenuto conto anche degli anni di sperimenta-
zioni sugli animali, il Comitato etico nazionale
ha dato inoltre un parere favorevole al proget-
to con il quale il prof. Brunelli vorrebbe prova-
re anche sull'uomo a bypassare il midollo spi-
nale lesionato creando un canale nervoso
secondario.

E.D.T




Hlustrati 1 successi tn campo bromedico

COLLABORAZIONE INTERNAZIONALE

RICERCA SENZA

Mercoledi 12
giugno
scorso il Comitato
Weizmann Negri
ha presentato a
Milano, a Palazzo
Visconti, al suol
sostenitori 1 primi
risultati nell’am-
bito della ricerca
biomedica ottenu-
ti dalla collabora-
zione fra il suo
Istituto, il
Weizmann di
scienza, il Pasteur e l'ospedale
Necker di Parigi. Tutte le ricer-
che svolte sono state sponsoriz-
zate dai fondi raccolti nell’ulti-
mo concerto di beneficienza
organizzato dalla Scala di
Milano lo scorso anno. Nel
corso della serata a cui era pre-
sente il direttore dell'Istituto
Mario Negri, Silvio Garattini, si
sono evidenziati 1 passi avanti e
gli indirizzi della ricerca.
Giuseppe Remuzzi, coordinato-
re dei Laboratori Mario Negri
di Bergamo e del Centro Dacco,
ha illustrato il progetto per sta-
bilire la potenzialita delle cellu-
le staminali del donatore a un
breve trattamento Immunosop-
pressivo per indurre la tolleran-
za al trapianto di tessuti e orga-
ni in modelli animali. Se infatti
il rigetto acuto si ¢ ridotto del
10/15 per cento e la sopravvi-
venza dell’'organo trapiantato
supera attualmente il 90 per
cento per il rene e 1’80 per cento
per il fegato ed il cuore, grazie
al farmaci immunosoppressivi,
nel caso dei risultati a lungo ter-
mine molta strada si deve anco-
ra percorrere per raggiungere
lo stesso livello. 1 rigetto infat-

II dott. Giuseppe Remuzzi

tl incombe ed 1 pazienti operati
sono costretti ad assumere a
vita medicinali intossicanti e
debilitanti.

Fra le soluzioni esposte da
Remuzzi - oltre a quella delle
cellule staminali che, modifican-
do geneticamente le “cellule
madri” del donatore, non sono
pitt riconosciute come “cellule
estranee” dal corpo del riceven-
te successivamente al trapianto
- c¢’¢ anche la possibilita di intro-
durre nell'organo da trapiantare
dei “geni anti-rigetto”. Sarebbe
questo un modo rivoluzionario
per dare all'organo la capacita di
difendersi da solo senza dover
modificare il sistema immune
del ricevente.

Infine, fra i campi di ricerca, ¢'é
quello di nuovi farmaci ottenuti
dai retinoidi: si tratta di farmaci
specificamente studiati per bloc-
care lo sviluppo delle cellule
tumorali.

Un nuovo passo avanti e stato
tatto sul fronte dei trapianti di
ossa agli Ospedali Riuniti di
Bergamo. Con un decreto del 10
maggio scorso, pubblicato sulla
Gazzetta Ufficiale del 29 mag-
gio, il Ministero della Salute ha

concesso l'auto-
rizzazione al tra-
pianto di ossa da
cadavere a scopo
terapeutico.  Si
tratterebbe  del
primo passo avan-
ti verso la creazio-
ne di una “banca
di tessuti” anche
se ancora si atten-
de il benestare
della Regione
Lombardia. Nel
caso venisse con-
cesso, l'ospedale bergamasco
diventerebbe 1'unico centro
regionale di riferimento di que-
sto tipo ed anche uno dei pochi
in Italia (non se ne contano
infatti attualmente piu di cinque
su tutto il territorio nazionale).
Il decreto firmato dal Ministero
di Girolamo Sirchia consente ai
“Riuniti”di prelevare da cadave-
re a solo scopo terapeutico ossa,
tasce muscolari, tendini, seg-
menti  scheletrici, apparati
osteoarticolari che, grazie alle
sofisticatissime tecniche oggi
disponibili, sono impiegabili
negli interventi di chirurgia
ricostruttiva soprattutto per le
patologie che, come nel caso del
cancro, implicano la distruzione
di questi tessuti.

Le operazioni di trapianto
dovranno essere effettuate dai
sette medici dell'unita operativa
di Ortopedia e Traumatologia ai
quali 11 Ministero ha concesso
l'autorizzazione, vale a dire:
Claudio  Castelli (direttore
dell’'Unita operativa), Fabio
Argnani, Angelo Fracassetti,
Carlo Cuni, Mario lapicca,
Roberto Martinelli e Luigi
Rizzi.



Come essere pru vicint alla gente

CoN L’AsL DI BRESCIA UN CORSO

PER MEDICI DI

La prof. Rosaria Prandini e stata la referente
per I'Aido al corso di aggiornamento per i
medici di medicina generale che ¢ stato organiz-
zato il 25 maggio di quest’anno dalla Asl di
Brescia. Il corso di aggiornamento, tenuto per
promuovere la donazione di sangue ed organi,
ha avuto come obiettivi:

- acquisire informazioni relative agli aspetti
normativi che regolano la donazione ed a quelli
clinici riferiti al prelievo,

- mettere in luce gli aspetti razionali ed affetti-
vi della decisione di farsi donatori e descrivere il
ruolo delle associazioni nella diffusione della
cultura della solidarieta.

I1 programma prevedeva un primo appuntamen-
to alle 9.00, della durata di mezz’ora, in cui si é
parlato di strategie aziendali e della normativa
di riferimento per la donazione di sangue ed
organi, curato dal dr. Fulvio Lonati, responsabi-
le del Dipartimento dei Servizi Sanitari di Base
della Asl della provincia di Brescia.
Successivamente ¢ intervenuto il dr. Ottorino
Barozzi, dirigente medico del 1° Servizio
Anestesia e Rianimazione dell’A. O. Spedali
Civili di Brescia, sull’efficacia delle cure in tera-

BASE

pia intensiva e sul potenziale di recupero di
organi a scopo di trapianto. Alle 10.15 sul tema
della risonanza emotiva della scelta di donare
organi, ha parlato il dr. Ruggero Massardi, psi-
cologo responsabile dell’'U. O. Educazione alla
salute (serv. Famiglia Infanzia Eta Evolutiva
della Asl della Provicia di Brescia). La prof.
Rosaria Prandini ¢ intervenuta ad approfondire
I'argomento del ruolo e dell’attivita dell’ Asso-
ciazione Italiana Donatori di Organi mentre il
dott. Gianpietro Briola, presidente provinciale
dell’Avis di Brescia ha parlato del ruolo e delle
attivita dell’Associazione Donatori di Sangue.
L’ultimo intervento sulle interazioni tra medici-
na di base e medicina preventiva effettuata sui
donatori di sangue ¢ stato tenuto dal dr. Pietro
Perini, primario del Servizio di Immunologia
Trasfusionale A. O. di Desenzano del Garda, e
dal dott. Vincenzo Saturni, responsabile sanita-
rio dell’Avis Nazionale.

La realizzazione del corso ¢ dovuta alla sensibi-
lita della Asl di Brescia che lo ha organizzato
nella convinzione dell'importanza di questi
argomenti. Un punto di vista che non puo che
essere condiviso dall’Aido, che pone al centro
delle sue prospettive programmatiche esatta-
mente questo tipo di iniziative, tanto che prima
ancora che la legge 91/99 desse risalto a questa
situazione, ha individuato nei medici di famiglia
dei referenti essenziali. Sono i medici di medici-
na generale ed 1 professionisti del campo le figu-
re a cul ’Aido attribuisce in primis il ruolo di
diffusione della cultura della donazione, per la
loro sensibilita e competenza. Il corso di aggior-
namento quindi, rivolgendosi proprio alle figu-
re dei medici, ha aderito perfettamente alla pro-
gettualita e all’'operativita dell’Associazione. In
questo senso l'iniziativa si pone sulla scia di altri
progetti realizzati nel corso degli ultimi anni:
dal convegno organizzato nell'ottobre ‘99 in
collaborazione con I'ordine dei medici della pro-
vincia di Brescia dal titolo “Ruolo del medico di
medicina generale nel processo formativo per
una vera cultura della donazione di organi:
esperienze a confronto”, ai costanti contatti con
la ASL per ottenere ed offrire collaborazione,
all'invio di materiale informativo ai medici delle
citta.



Vita associativa

ALLA SEZIONE DI VARESE

NUOVI DIRETTIVO E COLLEGI

a sezione provinciale

dell’Aido di Varese, dopo
un periodo di commissariamen-
to che ha contribuito a dare un
migliore assetto alla struttura
direttiva ed alla attivita, ha
ripreso la sua operativita sul
territorio provinciale in tutte le
sue espressioni associativo-
sociali.
Nel corso dell’assemblea eletti-
va straordinaria che si ¢ tenuta
I'aprile scorso si sono svolte
infatti, in un’atmosfera serena e
costruttiva, le elezioni del
Consiglio  direttivo ed il
Collegio dei revisori di conti e
quello dei  proibiviri. 1l
Consiglio regionale Lombar-
dia, che ha affiancato il commis-
sario delegato Luciano Corbani
durante il periodo di commissa-
riamento, ringrazia i gruppi e
quanti si sono attivati per risol-
vere al meglio le problematiche
sorte in questo periodo e augu-
rato ali componenti del
Consiglio ed ai Collegi una
proficua attivita per lintero
periodo del loro mandato, invi-
tando 1 gruppi e gli iscritti
dell’Associazione a rafforzare il
dialogo e la collaborazione con
il Consiglio provinciale.
I1 direttivo:
Consiglio provinciale: presi-
dente Fabrizio Saporiti di
Busto Arsizio, vicepresidente
Angelo Giudici di Castiglione
Olona, vicepresidente Roberto
Bertinelli di Sesto Calende,
segretaria Maria Clara
Tomasini di Busto Arsizio,
amministratore Roberto Mar-
tinello di Porto Ceresio, consi-
gliere Raftaella Ungari di Porto
Ceresio, consigliere Antonio
Scalise di Varano Borghi, con-

sigliere Angelo Privato di
Gallarate, consigliere Elena
Arioli di Porto Ceresio.

Collegio revisori dei conti: pre-
sidente Mara Masetti di
Germignaga, membro Rodolfo
Busnelli di Viggiu, membro

Alberto Cassani di Viggiu.
Collegio probiviri: presidente
Ermanno Venturelli di Mal-
nate, membro Emanuele Mal-
nati di Castiglione Olona,
membro Nicola Margiotti di
Castellana.




I primzi cinque anni del Gruppo comunale

L’ultima domenica di maggio
si € svolta la festa per i cin-
que anni dalla fondazione del
gruppo comunale dell’Aido di
Colico.

Sotto la guida della presidente
Renza Navetti si é riunito, oltre
a tutto il direttivo con la madri-
na Rosanna Alietti, un folto
gruppo di aidini provenienti da
tutto 1l territorio: Ballabio,
Mandello, Valmadrera,
Nibionno, Rogeno, Merate,
Monte Olginate,
Pescate, Cassago
Brianza, Molgora,

Marenzo,
Airuno,
Olgiate

Brivio, Malgrate, Paderno
d’Adda, Annone Brianza,
Bellano, Garlate, Citta di

Lecco, Pregeo, Rovagnate, S.
Maria Hoe.

La giornata ¢ cominciata con la
celebrazione della messa nella
chiesa parrocchiale di Colico,
officiata dal parroco don
Giovanni, con la partecipazione
del coro “Musica Viva” diretto
dal maestro Giorgio Senese e la
presenza di decine di labari dei
gruppi Aido del Lecchese e di
altre associazioni.
Successivamente si sono svolte
la sfilata per le vie del paese con
il Corpo musicale di Villatico
ed 1 discorsi ufficiali presso la
sede del gruppo Aido (ospitata
da sempre nei locali della Croce
Rossa Italiana di Colico). Fra le
autorita presenti il presidente
provinciale dell’Aido Vincenzo

Renna, quello regionale e vice
nazionale Leonida Pozzi, il sin-
daco Milo Crespi con 'assesso-
re ai servizi sociali Luisa
Ongaro, l'assessore ai servizi
sociali della Comunita montana
Nadia Ciappesoni, la
Protezione Civile e numerose
altre associazioni.

La giornata si ¢ conclusa con
un pranzo al ristorante “Conca
Azzurra” di Olgiasca di Colico
dove si ¢ tagliata la torta cele-
brativa del primo lustro di que-
sto gruppo del centro altolaria-
no.
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Si ¢ celebrato 1'S settembre
scorso, a Piazza Brembana,
il 20.mo di fondazione del loca-
le Gruppo Aido. Un Gruppo
molto attivo e ben coordinato
da Roberto Boftelli, il quale &
riuscito a coinvolgere 1 Comuni
dell’Alta Valle Brembana, e
insieme con essl le scuole, le
Parrocchie, la Comunita mon-
tana. Il presidente regionale
cav. Leonida Pozzi ha porto i
saluti della regione e della
sezione provinciale.

Nell’'occasione del ventesimo
dell’Aido sono stati festeggiati
il 15.mo anniversario di gemel-
laggio con donatori francesi “du
Pays d’Apt” e il 35.mo dell’Avis
comunale Alta Valle Brembana.
Nel programma dei festeggia-
menti, dopo la serata di venerdi

6 con la “discoteca sotto le stel-

le” e di sabato 7 con una serata
di “liscio... e non solo”, una
domenica particolare. Presenti
una ventina di labari della zona,
la giornata ¢ iniziata alle 9 con
il ritrovo presso la sede, seguito
dal corteo e deposizione della

corona d’alloro al monumento
al Caduti. Alle 11, celebrazione
Santa Messa, quindi di nuovo
corteo e discorsi commemorati-
vi. Infine pranzo ufficiale, pre-
miazione del soci benemeriti ed
estrazione della sottoscrizione
a premi.



Gita sociale a Vicenza

1 gruppo comunale Aido di

Merate, come conclusione del
primi sei mesi dell'anno, ha
organizzato una gita sociale
presso la citta di Vicenza che ha
avuto un’ampia adesione. La
comitiva, oltre ad un giro guida-
to della citta, ha potuto vedere il
santuario dedicato alla madonna
di Monte Berico. Dopo la visita
sl ¢ pranzato tutti insieme in un
noto ristorante della zona e,
nelle prime ore del pomeriggio,
lungo la via del ritorno, si ¢ visi-
tata la splendida citta di
Sirmione del Garda.

Concorso canoro «Chi ci ama c1 segua»

1 gruppo comunale Aido di

Merate, Cernusco L.
Montevecchia, con il patrocinio
del Comune di Merate (LC), ha
organizzato il 29 giugno scor-
so presso il Teatro S. Luigi di
Pagnano di Merate il 4°

Concorso Canoro Aido Merate
denominato
segua’.

Si sono esibiti 20 partecipanti
dai dieci anni in su, con l'ac-
compagnamento del gruppo

“Chit c¢1 ama ci1

Tony Spada e Company ed alla
presenza  della  valletta
Elisabetta Del Negro. Sono
inoltre intervenute come ospiti
due promesse della musica leg-
gera italiana: Helga Sordolini
di Verderio sup. e Pamela
Scordamaglia di Airuno (LC),
che, ex partecipante di questi
concorsi canori, ha inciso que-
st'anno il suo primo CD. La
giuria era composta da sette
persone, Monica Maggioni,

Paola Lampugnani e Paolo
Bassano, insegnanti di musica,
Cristina Boaretto, diplomata in
pianoforte, Patrizia Piolatto,
giornalista del “Giornale di
Merate”, Francesco Sinatora,
insegnante di pianoforte ed
infine Salvatore Gugliotta,
concertista. A classificarsi al
primo posto Maria Ferrario
con la canzone “Woman in
love”, al secondo posto
Francesco Ruggero con il
pezzo “Bella senz’anima” e
come terza classificata Daniela
Vimercati con la canzone
“Opels”.

Durante l'intervallo vi ¢ stata
una breve presentazione
dell’Associazione, delle attivita
svolte nel campo della sensibi-
lizzazione alla donzione e la
testimonianza di una persona
trapiantata di cuore.

Alla manifestazione sono inter-
venuti il dr. Angelo Mauri, in
rappresentanza del Comune di
Merate, e il presidente della
sezione provinciale Aido di
Lecco cav. Vincenzo Renna.




PASSERI

ORNELLA

n grave lutto ha colpito il nostro Gruppo Aido
di Pieve San Giacomo: la prematura scomparsa
dell’amica Ornella Passeri.

Persona sensibile, premurosa e sempre disponibile
ad aiutare chiunque ne facesse richiesta, da molti
anni era iscritta alla nostra Associazione e da cinque
era vice presidente. In passato era stata anche consi-
gliere nella consorella sezione Avis. Per lei il volon-
tariato era motivo di soddisfazione ed entusiasmo.
Oltre alle quotidiane difficolta della vita, Ornella ha
dovuto affrontare un’esistenza difficile e tribolata.
Sposatasi a 24 anni, era mamma di un bravo ragazzo,
Andrea, oggi ventenne, iscritto all’Aido e all’Avis, al
quale vanno le nostre condoglianze. Purtroppo
Ornella ha perso il marito dopo soli sei anni di
matrimonio e trovatasi sola ha dovuto assumersi il
peso e la responsabilita anche del ruolo di padre. Ma
le sofferenze erano solo all'inizio. Dopo alcuni anni
di sacrifici, le fu diagnosticata una grave malattia
che comporto frequenti ricoveri e conseguenti inter-
venti chirurgici. Nonostante cio riusciva spesso a
trovare un sorriso e una parola di fiducia e di conso-
lazione. Le sue attenzioni e la sua vita sono state
dedicate completamente al figlio Andrea. Purtroppo
il male ha avuto il sopravvento su una vita ormai
provata fisicamente e moralmente, stanca di combat-
tere una lotta ingiusta e dolorosa.

Noi la ricorderemo sempre per le sue doti di persona
spontanea, modesta e disponibile anche in situazioni
tristi e avverse.

Sicuramente ora vivra in un mondo felice, dove I'a-
more sara il premio di chi, in terra, ha sempre cre-
duto in un futuro migliore.

Sandro Sartori
Presidente
Gruppo Aido
Pieve San Giacomo

VERGANI
GIOVAN BATTISTA

Nello scorso mese di agosto ci ha lasciati,
incamminandosi sul sentieri della vita
eterna, il carissimo Giovan Battista Vergani presi-
dente della Sezione provinciale di Como. Iscritto
all’Aido nel 1979, dimostro da subito di volersi
mettere al servizio dell’Associazione. Fu tra i pre-
cursori della fondazione del Comitato Regionale
Lombardia, trasformato successivamente in
Consiglio Regionale della Lombardia. Instancabile
nella sua attivita di diffusione della cultura della
donazione, per molti anni fece parte della
Commissione verifica poteri del Consiglio naziona-
le, dando sempre il massimo di sé. Soprattutto
seppe sempre dimostrare quell’equilibrio e quella
capacita di trovare il giusto punto di incontro fra
diversi modi di intendere I'attivita
dell’Associazione. Con lui manchera una sorgente
importante di idee e di valori per far progredire
I’Aido, ma il suo esempio ci aiutera sempre nella
scelta del percorso per il nostro cammino di solida-
rieta.




L’AIDO

L'Associazione Italiana per la Donazione di Organi e Tessuti (A.1.D.0.)
da trent’ anni opera nella speranza che in un numero sempre maggiore di individui le idee di
"societa" e "solidarieta" si uniscano in quella di "responsabilita”. Acconsentire al prelievo dei nostri
organi e tessuti dopo la morte diventa in questa ottica manifestazione della nostra consapevolezza che
le malattie degli "altri", le loro difficolta a vivere normalmente, devono coinvolgere anche noi.




Se wa Solcdarceta
della tua vita,
domare QU organi, va olire

la vcta




