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Michele Placido

Ben vengano le iniziative per la dona-
zione. Io sono il primo ad essere disponi-
bile. Penso a quante volte nella vita siamo
ingenerosi e a questa grande opportunitd
di ridare la vita ad altri attraverso un
corpo che non ci serve pin. Mi piacerebbe coinvolgere registi
ed attori e fare qualcosa per diffondere questiidea: siate
generosi una volta tanto o anche una volta di piu!

(raccolta da Maria Teresa Mezzina) Attore e re_QiStd

i il valore della donazione

Andrea Griminelli

GGAlla generosita del donatore si
associa la eventuale, risolutiva possi-

racc Om an a bilita di ricevere. E la logica, la cultura
- A . E RN UURN | della reciprocitd. Decidere di donare i

propri organi é anticipare un gesto di amicizia, di gra-
tuita a beneficio di uno sconosciuto in nome della soli-
darieta umana e dellamore. Non é quindi una legge
dello stato a confortare la nostra adesione alla dona-
zione; sono la nostra coscienza, la nostra volonta a
nobilitare.

Flautista

e !
il valore della donazione

c Paola Saluzzi

Essere iscritta all'Aido non mi fa sentire pii
buona o pin speciale; mi fa sentire pin utile.
Utile a chi per me non avra mai un volto, utile alla
mia stessa vita sapendo che ha un valore "raddop-
piato". Abbiamo cosi paura di morire da non riusci-
re a pensare che un modo per vivere ancora esiste
davvero. Iscriversi? E l'idea migliore che ¢i possa
passare per la testa, e per il cuore iscriversi all'Aido
non vuol dire cominciare il conto alla rovescia verso
la nostra fine, vuol dire essere persone degne di
guardare negli occhi chi attende un trapianto, in
silenzio, e trovare in quegli occhi un po' di noi. , ,

Presentatrice




SANITA IN LOMBARDIA

ALLA SCOPERTA

DELLE GRANDI POTENZIALITA
MEDICO CHIRURGICHE

Il lungo e interessante colloquio con il dott. Michele Colledan e
con il dott. Mario Strazzabosco, pubblicato in questo numero di
“Prevenzione Oggi”, conduce 1l lettore in un interessante itinera-
rio attraverso ['eccellenza della sanita in Italia (e probabilmente
nel mondo).

Con il colloquio-intervista ci siamo posti una serie di obiettivi.
Innanzi tutto sgombrare il campo da possibili timori conseguenti
alla partenza del dott. Bruno Gridelli dall’ospedale di Bergamo,
diretto all’Ismett di Palermo. Se il valore del dott. Gridelli - chi-
rurgo e scienziato che ci onoriamo di annoverare fra gli amici
dell’dido e in particolare della nostra rivista regionale - ¢ fuori
discussione, il dott. Colledan (per l’ambito chirurgico) e il dott.
Strazzabosco (per la parte della ricerca e del trattamento del-
[’ambito epatico), hanno gia potuto dimostrare di essere assoluta-
mente all’altexza del predecessore. Salutammo, il mese scorso, il
prof. Gridelli, dicendoci sicuri che la collaborazione con Bergamo
non sarebbe cessata; ed ecco che ai primi di luglio, giornali, radio
e tv diedero spazi ad un intervento che vedeva proprio la condivi-
stone di un trapianto di fegato fra gli ospedali di Bergamo e di
Palermo. Come a dire, 1 fatti dimostrano che avevamo visto giu-
sto.

Con l’'intervista abbiamo poi voluto dare voce alle enormi poten-
zialita mediche, scientifiche e chirurgiche delle nostre strutture
sanitarie. La Lombardia ospedaliera si pone, insomma, quale
struttura dialogante con centri d’eccellenza come [’Ismett di
Palermo o il centro di Pittsburgh negli Stat: Uniti (patria, que-
st’ultima, degli studi di perfexionamento del prof. Gridelli).
Tanto che nel futuro potrebbe essere eseguito, proprio a Bergamo,
il trapianto dei polmoni, un intervento di altissima chirurgia che
segnerebbe un altro grande passo in avanti dell’offerta curativa
nella nostra regione.

Altri motivi di conforto il lettore li potra trovare nell’interessan-
te tllustrazione dell’attivita di alcuni volontari che operano a
sostegno degli ammalati in una struttura milanese. Pubblichiamo
anche una breve sintesi dei lavori del corso per dirigenti Aido
svoltosi alla Casa del giovane di Bergamo, dal titolo “La scuola
interroga I’Aido; come rispondere?”. Al corso erano presenti in
qualita di relatori la dott.ssa Sara Mascarin, psicologa e psicope-
dagogista e il prof. Cristiano Martini, direttore della neuroriani-
mazione dell’Ospedale A. Manzoni di Lecco, oltre che membro
della Consulta nazionale permanente trapianti.

Nell’apprestarci ad augurarvi, cari lettori, un sereno periodo di
vacanze, pensiamo di avere ancora una volta risposto al nostro
impegno di diffondere, insieme con la cultura della donazione
(sempre pii importante), anche una rivista che mette I’accento sui
motivi di conforto che segnano il cammino della nostra comunita.
Arrivederci a settembre.

In copertina:

«Spazi agrari»
foto di
Giuseppe Pellegrini - Mantova

“Il taglio geometrico
dellimmagine sintetizza
aree agrarie di messi e
colture vitali: grano, mais,
girasole, senza dimenticare
l'importanza dellombra e
dell’ossigeno offerto dagli
alberi. Cosi la luce e Fombra
disegnano, per ciascun
uomo, la natura e la vita.”
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Sanita in Lombardia

L Intervista

Colledan e Strazzabosco
continuita
nell’eccellenza

tati vivono come (e a volte addi- come una delle fasi storiche piu

Tante volte “Prevenzione
oggi” si ¢ occupata dei tra-
pianti. Raramente, invece, gli
approfondimenti hanno avuto
per oggetto il pre e il post tra-
pianto. Eppure sono fasi fonda-
mentali: ogni malato vive con
uguale intensita 1 suol giorni
prima di essere sottoposto all'in-
tervento, cosl come sl aspetta
che il “dopo” sia ricco di possibi-
lita di vita. In realta i dati dimo-
strano che la scienza medica ha
fatto il miracolo e oggi i trapian-

rittura meglio) 1 “normali citta-
dini”.

Nei giorni seguenti la partenza
del prof. Bruno Gridelli per
Palermo (vedi “Prevenzione
oggi, numero di maggio-giugno
2003) abbiamo incontrato il dott.
Michele Colledan, prezioso col-
laboratore dello stesso Gridelli
prima, e oggi continuatore del-
I'opera di un gruppo che, ne
siamo certi, rimarra nella storia
medica dell’'ospedale di Bergamo

alte e positive.

Insieme con il dott. Colledan
incontriamo il dott. Mario
Strazzabosco proprio per sonda-
re anche il mondo del prima e del
dopo, della ricerca scientifica e
del sostegno al trapianto.
Quello che segue ¢ il resoconto,
il piu fedele possibile, di un’in-
tervista un po” anomala, fatta di
poche domande e di risposte
semplici e chiare attraverso le
quali, pero, si svela una realta




UN PROGRAMMA NATO A MILANO

che 1 cittadini certo non cono-
scono;  uno  spaccato  di
quell'Italia che funziona, di gio-
vani medici che spendono la loro
vita (nel senso pieno della paro-
la) per migliorare le condizioni
degli ammalati, per offrire a chi ¢
nella sofferenza la possibilita di
tornare a vivere. Abbiamo sco-
perto - con “Prevenzione oggi”
capita spesso - le enormi poten-
zialita di una struttura sanitaria
lombarda che il mondo ci invidia
e che forse, se fossimo tutti piu
attenti, non si troverebbe spesso
a dover lottare con le limitate
risorse che la comunita destina
alla ricerca e alla medicina pil in
generale.

La chiacchierata si svolge presso
gli Ospedali Riuniti di Bergamo,
in un torrido pomeriggio di fine
giugno: il caldo € I'unico disagio
che softriamo. Per il resto ¢ vera-
mente un piacevole incontro.
Prevenzione oggi: Due sono gli
scopi fondamentali di questa
intervista. Innanzitutto conti-
nuare il compito di illustrare ai
nostri lettori qual ¢ la situazione
del trapianto di fegato, dalla pre-
parazione del paziente al dopo

intervento. E in secondo luogo
segnare quali sono gli elementi
di continuita e quelli di evoluzio-
ne rispetto al percorso tracciato
dal gruppo del prof. Gridelli.
Nell'editoriale della rivista del
mese scorso abbiamo parlato di
“amicizia che continua”. Siamo
certi che il suo lavoro a Palermo
sara sicuramente motivo di
buoni, anzi ottimi rapporti con
I’Aido nazionale. Pero dobbiamo
dire che Bergamo non perde
nulla perché altri chirurghi di
quella scuola continuano il lavo-
ro intrapreso.

Strazzabosco: Possiamo confer-
mare che nell’attivita dell’ospe-
dale non cambia nulla se non il
responsabile del programma.
Quel modus operandi che andre-
mo a descrivere, e che si potreb-
be definire come una importante
compensazione tra attivita chi-
rurgica e attivita medica, conti-
nua come prima ed € qualcosa di
particolare che forse in Italia
non ¢ ancora la norma. La pre-
parazione pre operatoria, I'inter-
vento chirurgico e la cura suc-
cessiva (il follow up a lungo ter-
mine) vengono infatti gestiti da

aree professionali diverse, ma
che si integrano intimamente fra
di loro all'interno di sfere di
responsabilita ben definite, un
modo di lavorare innovativo nel
panorama italiano.

Colledan: Si puo dire che il pro-
gramma trapianti di Bergamo
sia nato a Milano, al Policlinico.
Quello del Policlinico ¢ uno dei
due programmi piu longevi,
ormai, avendo festeggiato i venti
anni di attivita. Sia il prof.
Gridelli che io che il dott.
Lucianetti che fa parte del grup-
po, fin dall'inizio, nel 1985 ci
siamo incontrati nel Centro tra-
pianti di fegato di Milano e
abbiamo lavorato li. Alla fine
degli anni ‘80 il prof. Gridelli ha
intrapreso nell’ambito di questo
Centro lattivita di trapianto di
fegato pediatrico, iniziando a tra-
piantare i primi bambini. Piccoli
numeri, perché c’era molto scet-
ticismo da parte dei pediatri sul
trapianto e sul fare il trapianto
in [talia. Pochi credevano ai tra-
pianti e quei pochi che ci crede-
vano tendevano a mandare i
bambini all’estero. Poi piano
piano questo programma si ¢

Attivita di Trapianto di Fegato

£ Pediatrico
W Adulto

Nov-Dic
1997(n=8)

1998
(n=40)

1999
(n=41)

2000
(n=51)

2001
(n=64)

2002
(n=76)

< Luglio
2003 (n=
36)

CENTRO TRAPIANTO DI FEGATO - OSPEDALI RIUNITI DI BERGAMO




I protagonisti

Curriculum Vitae
dott. Michele Colledan

Il Dott. Michele Colledan ¢ nato a Lodi il 9.4.1955, & coniugato con Lia Poggi dalla
quale ha due figli: Sofia di 19 mesi ed Alvise di 5.

Si & laureato in Medicina e Chirurgia a Milano nel 1979. Dopo la specializzazione in
Chirurgia Generale, ha iniziato la propria carriera professionale nel 1984 presso la
clinica chirurgica generale dell’Universita di Reims (Francia).

Nel 1985 si & trasferito presso il centro per il Trapianto di Fegato dell’Ospedale
Maggiore Policlinico di Milano dove ha prestato servizio ininterrottamente fin al
1997, dapprima come assistente e quindi come aiuto chirurgo. Durante tale periodo
ha partecipato, con mansioni di responsabilita progressivamente crescente, all’atti-
vita di trapianto epatico e polmonare in tutti i suoi aspetti: dalla selezione dei pazien-

ti alla gestione della lista d’attesa, agli inter-
venti di prelievo e trapianto al follow up
post-operatorio a breve e lungo termine.
Ha inoltre svolto regolare attivita di chirur-
gia generale e d’urgenza ed una intensa atti-
vita di ricerca sperimentale in ambito tra-
piantologico.

Nel frattempo, oltre a conseguire la specia-
lizzazione in chirurgia vascolare, ha compiu-
to stages di perfezionamento presso i cen-
tri di trapianto di fegato delle universita di
Pittsburgh (USA) e di Lione (Francia) e
presso il centro di trapianto polmonare
della ashington University di st Louis (USA).
Nell’Ottobre 1997 si é trasferito assieme al
prof. Bruno Gridelli presso gli Ospedali
Riuniti di Bergamo dove ha partecipato,
come corresponsabile, all'avviamento del
locale programma di trapianto epatico,
rapidamente affermatosi come leader euro-
peo in ambito pediatrico e come centro di
eccellenza nazionale per lattivita nell’adul-
to. Contemporaneamente ha partecipato,
sempre come corresponsabile, all’avvia-
mento di un’intensa attivita di alta chirurgia
generale toracica ed addominale.

Nel 1999 ha applicato e descritto per la
prima volta al mondo, una tecnica di divi-
sione del fegato di un donatore, adatta al
trapianto di due riceventi adulti, attualmen-
te impiegata dai principali centri mondiali.
Nello stesso anno ha assunto la direzione
della Unita Operativa di Chirurgia Generale
Il degli Ospedali Riuniti di Bergamo, che ha
completamente riorganizzato, introducen-
do moderni criteri di gestione clinica ed
organizzativa e tecniche chirurgiche innova-
tive, continuando pero la attivita di
Trapianto Epatico.

Nel Giugno 2003, in seguito al trasferimen-
to del prof. Bruno Gridelli presso 'ISMETT
di Palermo, ha lasciato la direzione della
Unita Operativa di Chirurgia Il per assume-
re quella della Unita Operativa di Chirurgia
Il e dei programmi di trapianto di fegato e
di polmone degli Ospedali Riuniti di
Bergamo.

Oltre al Trapianto di Fegato ed a quello di
Polmone, la sua esperienza copre la
Chirurgia Generale Maggiore Toracica ed
Addominale, sia aperta che videolaparosco-
pica.

In ambito scientifico la sua attivita si esplici-
ta in circa trecento pubblicazioni, prevalen-
temente ma non esclusivamente su argo-
menti trapiantologici.

| suoi interessi extraprofessionali sono rap-
presentati, in ambito sportivo dallo sci e
dalla vela, quest’ultima praticata a livello
agonistico ed in ambito culturale dalla musi-
ca che ama sia classica che rock, mentre
non ama il jazz e la musica sud americana.
Ritiene di essere un Italiano atipico perché
non ama e non segue il calcio, non fuma e
non beve caffe.

Curriculum Vitae

dott. Mario Strazzabosco

Il Dott. Mario Strazzabosco & nato a Padova il 29 luglio del 1956.
E’ sposato con Anna Maria, precedentemente archeologa ed ora
Madre di due figlie e Moglie di medico. Sempre a Padova ha con-
seguito la Maturita Classica e si € poi laureato in Medicina e
Chirurgia con |10 e Lode, dopo aver frequentato come allievo
interno prima la Patologia Generale del Prof. Gianfelice Azzone
e poi la Clinica Medica del Prof. Ernico Fiaschi. Ha svolto il
Servizio Militare come Sottotenente Medico di Complemento
presso il Comando Legione Carabinieri di Padova, ove ha rico-
perto interinalmente la carica di Dirigente il Servizio Sanitario.
Sotto la guida del Prof. Lajos Okolicsanyi e del Prof. Gaetano
Crepaldi ha conseguito il Diploma di Specialita in Medicina
Interna. Dopo un periodo come post-doctoral fellow presso il
{ Liver Center dell' Universita di Yale negli Stati Uniti presso il
laboratorio di biologia cellulare del fegato diretto dal Prof. James
Boyer, ha poi conseguito il titolo di Dottore in Ricerca in
Fisopatologia Clinica presso I'Universita degli Studi di Milano ed
il Diploma di Specialita in Malattie dell’ Apparato Digerente ed Endoscopia Digestiva presso I'Universita
di Padova. Nel 1996 ha frequentato il Corso di specializzazione sulla Qualita nei Servizi di Assistenza
Sanitaria presso la Scuola di Management della Universita degli Studi Sociali (LUISS) di Roma, e nel 2001
il Diploma del Corso di Management sanitario per Dirigenti di Struttura Complessa organizzato dalla
regione Lombardia preso la Scuola di Direzione in Sanita della Regione Lombardia e 'Universita degli
studi di Bergamo. La formazione medico-scientifica del Dr. Strazzabosco ¢ stata inoltre completata da
una Visiting Professorship presso 'Universita di Navarra in Spagna. Dopo 'ottenimento dei Diplomi di
Specialita il Dr. Strazzabosco ¢ entrato in ruolo come Assitente Medico prima e poi come Dirigente
Medico di primo livello, presso 'Azienda Ospedaliera Universitaria di Padova; svolgendo un attivita cli-
nica primariamente rivolta ai problemi epatologici ed al trapianto di fegato; presso la stessa sede, dal
1997 ¢ divenuto Responsabile della Sezione Trapianto di fegato della Clinica Medica I°. Nel Febbraio
2000 ¢ poi passato agli Ospedali Riuniti di Bergamo, ove & Direttore della Unita Operativa Complessa
di Gastroenterologia e Responsabile per la parte internistica del Programma di Trapianto di Fegato per
I" Adulto. 1l Dott. Mario Strazzabosco ricopre vari incarichi di insegnamento: Professore a Contratto
di Gastroenterologia nella scuola di specialita di Medicina Interna dellUniversita di Padova, Professore
a Contratto di Gastroenterologia nella Il° scuola di specialita di Gastroenterologia ed Endoscopia
Digestiva Medicina Interna dellUniversita di Milano, Professore Associato di Patologia Medica presso
la facolta di Medicina e Chirurgia del’Universita di Navarra (Spagna) ed & Coordinatore Didattico del
Master Universitario di |I° Livello in Medicina dei Trapianti, presso I'Universita degli Studi di Milano
Bicocca. Il Dott. Strazzabosco €’ membro delle seguenti societa scientifiche: Associazione Italiana per
lo Studio del Fegato (AISF) per la quale & stato Membro del consiglio Direttivo, ha precedentemente
svolto il ruolo di Coordinatore della Commissione per le tecniche di biologia cellulare nello studio della
fisiopatologia epatica, della Societa Italiana di Gastroenterologia (SIGE), della Associazione Italiana
Gastroenterologi Ospedalieri (AIGO) e dell’ European Association for the Study of Liver Disease
(EASL). Dal 1992 € membro degli Hochhausen Fellows, di cui ¢ stato ccordinatore per il 1996 (tratta-
si di un gruppo di studio sponsorizzato dalla Comunita Europea, che riunisce 20 studiosi europei di
trasporto epatobiliare). E’ stato Membro del Consiglio Direttivo del Biliary Club. E’ infine membro dell’
European Club for Liver Cell Biology, di cui é stato co-coordinatore negli anni 2000-2001. E’ attual-
mente Segretario del Comitato Direttivo dell’ AISF. Il Dott. Strazzabosco opera come Referee per le
maggiori riviste internazionali di gastroenterologia (Gastroenterology, Hepatology e Journal of
Hepatology. American Journal of Physiology), per societa scientifiche (EASL ed AISF) o per “funding
agencies” internazionali come il Consiglio Nazionale delle Ricerche svizzero e la Liver Children
Foundation britannica e la ZONW olandese. E’ membro dell’ Editorial Board del Journal of Hepatology
ed & Associate Editor di Liver International. E’ stato ed & responsabile scientifico di numerosi progetti
di ricerca nazionali ed internazionali nel campo dell'epatologia. Lattivita scientifica del Dott.
Strazzabosco si & concretizzata in numerose pubblicazioni sulle principali riviste specialistiche america-
ne ed europee, con un Impact Factor cumulato superiore a 250 punti. | principali interessi di ricerca
attuali riguardano la fisiopatologia delle malattie delle vie biliari, la trapiantologia epatica e I'epatocarci-
noma. E direttore di un gruppo di ricerca che si occupa della biologia cellulare e molecolare del fega-
to che collabora con numerose Universita estere (Mayo Clinic, Universita di Yale, Birmingham,
Navarra, Lovanio). Ha tenuto piti di 70 letture ad invito presso meetings internazionali ed ha ricevuto
numerosi Premi di Studio e fellowships, tra cui la NATO Advanced Fellowship, la JE Fogarty Fellowship
for Advanced Studies in Health Sciences da parte del’lNHI e la BBV Foundation Chair.




I BAMBINI AL CENTRO DELL’ATTENZIONE

affermato come unico program-
ma nazionale. Ripeto: piccoli
numeri. Pero negli ultimi anni
della nostra permanenza a
Milano (io ero subentrato a col-
laborare anche al programma
pediatrico con il prof. Gridelli) ci
eravamo assestati su dodici-
quindici bambini trapiantati ogni
anno. Il limite era dato da tanti
fattori, ma uno fra questi parti-
colarmente importante ¢ che il
Policlinico di Milano non ¢ un
ospedale che preveda degli spazi
per i bambini. Non c¢’¢ una
Pediatria, non c'e una
Rianimazione pediatrica, non ci
sono tutte le risorse necessarie
per curare i bambini. Si lavorava
con gli Istituti Clinici di
Perfezionamento, come la clinica
De Marchi, pero erano due
amministrazioni  ospedaliere
diverse anche se divise solo da
una strada, e questo ovviamente
era un problema. Verso la meta
degli anni Novanta I'ammini-
strazione degli Ospedali Riuniti
di Bergamo - un’azienda nella
quale la cultura del trapianto e
anche del trapianto pediatrico ¢
ben radicata- ha deciso di dotar-
si di un programma di trapianto
di fegato. Sulla base di questa
decisione nel 1997 ¢ stato possi-
bile ottenere un’autorizzazione
ministeriale ai trapianti. In un
primo momento era stata riser-
vata ai trapianti di fegato pedia-
trico. Un gruppo che era stato
costituito inizialmente dal prof.
Gridelli, , dal dott. Segalin, tra-
gicamente scomparso due anni
or sono, dal dott. Lucianetti e dal
sottoscritto si € quindi trasferito
dal Policlinico di Milano per
avviare qui a Bergamo l'attivita
di trapianto di fegato pediatrico.
Ricordo che, quando discuteva-
mo con la direzione sanitaria e
con I'amministrazione dell’atti-
vita, si erano fatte ipotesi di 15-
20 trapianti all'anno. Ci sembra-
va gia un bell’obiettivo. In realta
siamo andati ben al di la: siamo
arrivati a Bergamo il primo otto-

Trapianto di Fegato Pediatrico
Distribuzione per eta
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bre del 1997 e lattivita doveva
iniziare il primo novembre; pero
c’e stato un donatore verso la
fine del mese di ottobre e abbia-
mo iniziato prima del dovuto.
Alla fine del 1997 avevamo gia
fatto otto trapianti. Nel giro di
un anno eravamo intervenuti su
circa quaranta bambini ammala-
ti. Questo ¢ stato possibile per-
ché di fatto abbiamo trovato una
situazione estremamente favore-
vole, nel senso che il trapianto
era gia giustamente inteso come
é, un’attivita di squadra. Diro di
pit: €& un’attivita di tutto un
ospedale.

Prevenzione oggi: Quindi I'ini-
zio ¢ stato focalizzato sui bambi-
ni...

Colledan: Si, 1 bambini sono un
problema molto sentito e delica-
to, anche se 1 bambini che hanno
bisogno di trapianto di fegato in
[talia sono solo un’ottantina
all’anno. E questo ¢ un risultato
alla portata della chirurgia ita-
liana. Oggi, grazie all'impiego
estensivo delle tecniche di divi-
sione del fegato, cosiddeto split,
nessun bambino muore pil in
[talia in attesa di trapianto elet-
tivo.

Diverso e assail pitt complesso il
ragionamento attorno ai proble-
mi del trapianto negli adulti. E
difficile quantificare quanti adul-
ti abbiano bisogno del trapianto
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in [talia: probabilmente sono una
cifra che si aggira fra i millecin-
quecento e 1 tremila all’anno, a
seconda di come si vuole porre il
limite per la valutazione. E forse
sono anche di pit perché man
mano che i risultati migliorano
si allargano anche i campi di
applicazione. E questo a fronte
di ottocento trapianti circa fatti
I'anno scorso. Quindi qui biso-
gna veramente cercare di fare
qualcosa di pit. E qualcosa di
diverso ¢ la divisione del fegato
per due adulti (una versione piu
complessa dello split che consen-
te di trapiantare con un fegato
due pazienti adulti) e il trapianto

da donatore vivente.
Quest’ultimo ¢ diventato una
dolorosa  necessita  (perché

comunque €& un intervento che
pone dei rischi non irrilevanti
nel donatore) ma va fatto per
aumentare il numero dei pazien-
ti trapiantabili e ha senso farlo
solo 1a dove si utilizzano gia al
massimo e al meglio tutti i dona-
tori cadaveri. Ma sia chiaro che
non deve essere un’alternativa
all'impiego di questi. Serve per
aumentare il numero dei tra-
pianti e per migliorare la gestio-
ne della lista d’attesa.

In tutto questo noi venivamo da
un’esperienza a Milano in cui
esisteva solo in linea teorica una
collaborazione  con la



elevata professionalita degli infermaeri

Curva di Sopravvivenza dopo trapianto di fegato
pediatrico per malattie colestatiche
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Epatologia e con la Pediatria ma
di fatto, tra ospedali diversi, con
padiglioni lontanissimi fra di
loro, la maggior parte dell’atti-
vita anche pre/post la facevamo
noi chirurghi. Ed ¢ sbagliato.
Intanto perché & tutto tempo
portato via alla chirurgia, e poi ci
sono altre competenze mediche
che 1 chirurghi non hanno.
Proprio una delle priorita che ci
si ¢ posti nel venire a Bergamo ¢
stata quella di superare questo
concetto che ¢ poi il concetto
della vecchia chirurgia: il chirur-
go che guarda al proprio orto,
che cerca ed ¢ convinto di curare
al meglio ogni malato. Con l'ac-
quisizione della collaborazione
del dott. Strazzabosco e del dott.
Torre (oggi primario della
Pediatria) si ¢ costituito un
gruppo integrato molto bene,
nel quale ciascuno fa la propria
parte, pero sulla base di criteri e
di linee operative che vengono
continuamente discusse, rielabo-
rate, modificate e che sono con-
divise da tutti. Effettivamente
questo tipo di sinergia cosi forte
credo non abbia altri esempi nel
nostro Paese.

Infine ci si € posti la necessita di
trasmettere tutto il bagaglio
professionale acquisito al mag-
gior numero possibile di persone
impegnate nella sanita. Questa
in particolare é opera del dottor
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Strazzabosco, che ha proposto e
realizzato, in collaborazione con
I'Universita di Milano-Bicocca il
primo Master universitario di I
livello in medicina e chirurgia
dei trapianti, che consente ad
alcuni specialisti di chirurgia, di
epatologia o di nefrologia di tra-
scorrere un anno presso gli
Ospedali Riuniti di Bergamo,
acquisendo sul campo una super-
specializzazione.  Acquisendo
cioe quella competenza specifica
che poi puo servire sia a lavorare
in un centro trapianti domani,
sia a occuparsi del pazienti tra-
piantati. Perché quello che suc-
cede con il trapianto ¢ che da un
lato si guarisce il paziente da una
malattia cronica di fegato assicu-
randogli una qualita di vita e una
sopravvivenza sostanzialmente
normali, pero al prezzo di una
serie importante di controlli ai
quali si deve sottoporre. Piu tra-
pianti si fanno, piu cresce il volu-
me di questo gruppo di persone
che hanno bisogno di essere
seguite in modo competente e
cresce il bisogno di medici e spe-
cialisti in grado di seguirle con
competenza.

Strazzabosco: Ho cominciato ad
occuparmi di trapianti di fegato
nel 1994, all’ interno del Centro
Trapianti di Padova. La mia sto-
ria professionale presso gli
Ospedali Riuniti di Bergamo ini-

zia nella seconda meta del 1999
con una consulenza finalizzata
alla implementazione del pro-
gramma di trapianto di fegato
nell’adulto. In quei sei mesi
abbiamo eftettuato sei trapianti.
Pensavamo di arrivare a regime,
ad un target di trenta trapianti
all'anno e ci siamo riusciti lo
scorso anno. Dal 2000 ho poi
assunto la responsabilita del
reparto di Gastroenterologia.
Pertanto, se dal punto di vista
chirurgico il programma tra-
pianto di fegato per adulti di
Bergamo ¢ figlio della scuola
milanese, dal punto di vista
internistico esso deriva dalla
esperienza acquisita dal Centro
Trapianti di Padova e questo
“rimescolamento genetico” ¢
forse uno dei fattori che hanno
reso possibile alcune delle cose
buone che abbiamo fatto. Devo
dire che sono arrivato a
Bergamo con tante motivazioni
e altrettanti progetti. Ero rima-
sto colpito dai molti elementi
qualitativi dell’ospedale: la cul-
tura trapiantologica era diffusa,
vi era una forte propensione
all’alta specialita, ed una profes-
sionalita medica anch’essa diffu-
sa, accompagnata da una qualita
dell’assistenza infermieristica
decisamente  superiore alla
media degli altri ospedali italia-
ni. Forse l'avevo trovata in
Spagna dove hanno sempre pun-
tato sulla qualita infermieristica
e dove sono stati forse 1 primi a
proporre la laurea in scienze
infermieristiche. E poi ero affa-
scinato dalla possibilita di colla-
borare con un gruppo chirurgico
senza uguali in [talia, per il dina-
mismo, la capacita di elaborare
sempre nuove idee e di provare
nuove strade. Per quanto mi
riguarda mi sono trovato molto
bene. Tant'¢ che devo dire che
forse ¢ pitt quello che io ho impa-
rato da loro in chirurgia di quel-
lo che loro hanno imparato da
me in epatologia. A parte le bat-
tute, ritengo che abbiamo messo




UNA QUALITA «ACCERTATA»

a punto un programma che pre-
senta alcuni elementi molto
innovativi nel panorama italiano.
I1 primo ¢ una forte integrazione
medico-chirurga, per cui il medi-
co ha piano piano imparato a
sconfinare in alcuni ambiti della
patologia chirurgica che prima
venivano gestiti soltanto dal chi-
rurgo e che invece per la parte
diagnostica e preparatoria sono
ora di pertinenza del gastroente-
rologo e dell'internista. Questo
consente di gestire meglio le
risorse e fa operare di piu il chi-
rurgo. Altro elemento molto
innovativo ¢ la gestione del pre-
e del post-trapianto, che ¢ ora
interamente affidata alla equipe
medica sulla base di protocolli
che vengono condivisi con le-
quipe chirurgica e continuamen-
te aggiornati. Uno dei primi
aspetti di cui ci siamo occupati &
stata infatti la condivisione di
protocolli clinico-diagnostici e
terapeutici. Questo adesso viene
anche richiesto anche dal Centro
Nazionale Trapianti ma all'ini-
zio, quando abbiamo cominciato
¢ stata una nostra libera scelta. I1
dottor Colledan, che ¢ modesto,

non vi ha detto che recentemen-
te abbiamo avuto l'audit del
Centro Nazionale Trapianti, e
che I'esito ¢ stato fra i migliori in
Italia. Alcune cose che 1 certifica-
tori si aspettavano di dover chie-
dere erano gia presenti proprio
perché era una scelta che era
stata fatta gia tre anni fa. La
seconda cosa & stata quella di
implementare una gestione della
lista che rispondesse ad alcune
caratteristiche che noi riteneva-
mo importanti. Innanzi tutto
doveva essere una lista equa nel-
I'accesso e trasparente nella sua
gestione. Quindi abbiamo codifi-
cato alcuni meccanismi di pro-
gressione nella lista decidendo,
per esempio, di dare una priorita
al malato piu grave piuttosto che
al tempo di immissione in lista
d’attesa. Volevamo poi evitare di
costruire una lista dove tutti
potessero entrare sapendo pero
di avere un’elevatissima probabi-
lita di  morire nell’attesa.
Volevamo invece creare dei crite-
ri per cui, una volta accettato un
paziente, gli fosse data una
ragionevole probabilita di essere
trapiantato. In altre parole,

Tecnica di divisione “split” del fegato convenzionale per
trapiantare un paziente adulto ed un bambino
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abbiamo privilegiato il contratto
terapeutico rispetto all’accesso.
Credo che questa sia una delle
cose importanti che sono state
fatte ed infatti la mortalita in
lista d’attesa ¢ stata molto conte-
nuta rispetto ad altre realta.

Dopo siamo arrivati anche a una
definizione molto netta degli
ambiti di responsabilita. Il repar-
to di Gastroenterologia selezio-
na un possibile candidato, lo sot-
topone agli accertamenti pre-
operatori che sono molto estesi
ed accurati e poi segue il pazien-
te durante tutto liter clinico
pre-trapianto cercando di por-
tarlo all'intervento nelle miglio-
ri condizioni cliniche e di gestire
le complicanze della cirrosi che
nel frattempo si verificheranno
con sempre maggior frequenza.
Durante riunioni settimanali con
il gruppo chirurgico i pazienti
vengono discussi ed ogni setti-
mana si aggiornano le priorita a
seconda della evoluzione clinica
di ciascuno. Dopo l'intervento il
paziente passa in terapia intensi-
va da dove viene trasferito nel
reparto chirurgico per la gestio-
ne delle eventuali complicanze
precoci. Durante queste fasi
viene iniziata la immunosoppres-
sione, che viene decisa sulla base
delle varie caratteristiche clini-
che del paziente. Dopo circa una
settimana il paziente viene ritra-
sferito  nel  reparto  di
Gastroenterologia per una pre-
parazione degli aspetti interni-
stici. Non dimentichiamo che
sono pazienti molto fragili, che
vengono da anni di una malattia
cronica cachetizzante e che
hanno subito un grosso inter-
vento con, cigliegina sulla torta,
I'inizio della immunosoppressio-
ne. Questo rende l'idea della
complessita del problema e dei
mille aspetti che debbono essere
affrontati durante la degenza
medica post-trapianto. Da 1i
comincia, come ha detto 1l cav.
Pozzi, “una storia che dura tutto 1l
resto della vita”. Cerchiamo piano



tecniche chirurgiche d’avanguardia

piano, nei casi pit fortunati, di
tagliare il cordone ombelicale
che lega il paziente al Centro
trapianti, nella sostanza ¢ pero
fondamentale che per ogni biso-
gno il paziente sappia di avere il
suo reparto sempre aperto,
disponibile e pronto ad acco-
glierlo. E in piti vi sono dei con-
trolli che vengono previsti a
cadenze gia stabilite per il moni-
toraggio delle varie complican-
ze. Questa ¢ un’attivita molto
importante, ma anche molto
pesante in termini di utilizzo di
risorse. Attualmente abbiamo
trapiantato a Bergamo piu di
novanta pazienti adulti; som-
mando 1 trapianti che abbiamo
fatto noi e 1 pazienti trapiantati
in altra sede che per comodita si
rivolgono al nostro centro, stia-
mo seguendo circa centodieci
pazienti. Devo dire che & un’atti-
vita ad alta intensivita in quanto
il trapianto, pur avvicinandosi
sempre di pitt ad una procedura
medica di routine, presenta sem-
pre notevoli aspetti di innovazio-
ne e richiede propensione allo
studio e capacita di esercitare
fantasia per inventare costante-
mente nuove soluzioni a proble-
mi clinici sempre nuovi. Per que-
sti motivi e grazie alla vivacita
dell’ ambiente, abbiamo pensato,
come diceva il dott. Colledan,
che questo tipo di approccio
andasse anche divulgato e cosl,
primi in Italia e forse in Europa,
abbiamo pensato di trasformare
quella che finora ¢ stato un
apprendimento trasmesso con
meccanismi “artigianali” (dal
maestro all’apprendista) ed
organizzare per la prima volta
un corpus accademico di cono-
scenze trasmissibile attraverso
corsi specifici. In questo abbiamo
trovato la grande disponibilita
dell'Universita di  Milano-
Bicocca e del Prof. Giuseppe
Mancia, Direttore della Clinica
Medica e con loro abbiamo
approntato questa prima edizio-
ne del Master. La facilita con cui

questo ambizioso progetto ¢
stato messo in piedi & una delle
tante bellissime storie che pos-
sono succedere agli Ospedali
Riuniti di Bergamo. Ma con il
Master vogliamo raggiungere
anche altri obiettivi. Il primo &
quello di dare una formazione
codificata alle persone. Il secon-
do ¢ quello di creare una figura
professionale. Chi ha subito un
trapianto ha diritto di essere
curato da veri specialisti, proprio
perché le cose che bisogna saper
fare sono ormai moltissime e
caratterizzate da grande specifi-
cita. Queste sono figure profes-
sionali che dovrebbero lavorare
non solo nei centri trapianto ma
anche negli Ospedali d’eccellen-
za che non sono sede di Centro
trapianto. In altre parole, grazie
al personale cosi formato, i
Centri Trapianto potrebbero
avere dei terminali con cuil
seguire il paziente in maniera
efficace e competente avocando a
sé la gestione del paziente solo
per le complicanze e per 1 pro-
blemi pit gravi. Cosi facendo
arriveremmo a una gestione
quotidiana piu snella. Questo

Tecnica di divisione “split” del fegato per trapiantare due
pazienti adulti

nell'interesse dei vari ospedali
ma anche nell'interesse dei
pazienti che a volte si sottopon-
gono a disagi enormi, lunghe
trasferte e spese ragguardevoli.

A parte il Master in Medicina
dei Trapianti, tante altre inizia-
tive che stanno avendo risonan-
za nazionale sono sorte qui.
Come Segretario
dell’Associazione italiana studio
del fegato, ho incaricato il prof.
Gridelli ed il Prof. Mario
Angelico di Roma, di costituire
una commissione scientifica
AISF che comprende i maggiori
esperti italiani in campo chirur-
gico ed epatologico, finalizzata a
stendere delle raccomandazioni,
basate su criteri scientifici, sulle
indicazioni al trapianto, sulla
gestione della lista, sul pro-
gramma di follow-up. Lo scopo ¢
quello di dare uno strumento per
chi deve governare i processi,
uno strumento scientifico su cui
basare le proprie scelte. E la
prima commissione di una
societa scientifica italiana che
affronti il problema trapianto di
fegato in modo paritetico tra
medico e chirurgo, precedente-
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1.4 GESTIONE DELLA LISTA D'’ATTESA

mente 1 due campi professionali

restavano sempre divisi. In
poche parole, con questa iniziati-
va stiamo estendendo il “model-
lo bergamasco” su scala naziona-
le. Questa iniziativa ¢ partita
mentre Bruno Gridelli era a
Bergamo, ma ora continuera
anche meglio, con un maggior
coinvolgimento dei Centri del
Sud. A proposito poi del trasferi-
mento di Gridelli devo dire che,
come persona che lavora a
Bergamo ¢ chiaro che mi dispia-
ce lo spostamento dell’amico e
del caposcuola, ma guardando le
cose con una visuale pitt ampia e
considerando l'equilibrio in
senso nazionale, Gridelli a
Palermo ¢ sicuramente un gran-
de investimento proprio per
I'Ttalia e la medicina in generale.
Dal punto di vista bergamasco,
la partenza di Bruno é stata
un’ulteriore occasione per la
Direzione dei Riuniti per ribadi-
re, con 1 fatti, che I'orientamento
trapiantologico rimane una scel-
ta strategica dell’'Ospedale.
Debbo dire che abbiamo trovato
nella  Direzione (il  Dott.
Rossattini, come Direttore gene-
rale, il Dott. Salmoiraghi come
Direttore Sanitario ed il Dott.
Bonometti come Direttore

Amministrativo) un grande
aiuto nella fase di transizione.
Prevenzione oggi: Come sono
le liste d’attesa dei bambini
rispetto a quella degli adulti?
Colledan: I1 fabbisogno nazio-
nale & di circa 80 interventi
all’anno e noi ne facciamo un po’
pitt di quaranta. Quindi piu della
meta. Il tempo d’attesa mediano
della lista pediatrica ¢ inferiore
ai trenta giorni, anche se presen-
ta delle oscillazioni abbastanza
importanti che sono fondamen-
talmente frutto delle condizioni
in cui sono i bambini che abbia-
mo in lista. In altre parole, a
seconda di quanto sono urgenti
o meno (anche se la parola
urgente non ¢ la piu adatta per-
ché tutti sono urgenti) i bambini
che abbiamo in lista, noi abbiamo
la possibilita di “schiacciare sul-
I'acceleratore o meno”. Quindi in
un momento in cui abbiamo
bambini in attesa che sono stabi-
li possiamo anche permetterci di
aspettare l'occasione giusta; in
altri momenti possiamo accele-
rare e arrivare prima al trapian-
to. In questo momento noi
abbiamo sette bambini in lista
ma il numero ¢ molto variabile.
Strazzabosco: Anche sull’adul-
to, con la modalita di gestione

della lista che abbiamo descritto
prima, le mediane di lista d’atte-
sa sono abbastanza basse. La
scelta di avere dei criteri di pro-
gressione di lista che tengano
primariamente conto della gra-
vita del paziente ha fatto si che ai
casi pill gravi venga assegnata la
massima priorita, per cui alla
fine la mediana della lista d’atte-
sa ¢ soddisfacente. Vi sono per-
sone che hanno aspettato due
anni, ma questo €& dovuto alla
stabilita della loro condizione
clinica che consentiva di ritarda-
re il trapianto. In questa scelta
abbiamo in effetti seguito le indi-
cazioni del NITp che ¢ sempre
stato all'avanguardia nel codifi-
care le scelte secondo elementi
obiettivabili e scientificamente
giustificabili. L’elemento di
preoccupazione invece ¢ che si
comincia a vedere un po’ di con-
trazione delle donazioni. E que-
sta ¢ una grossa preoccupazione.
In particolare perché c’¢ un
ritorno di negati consensi.
Prevenzione oggi: Spesso e
volentieri si sente parlare di
scarso rapporto tra il medico di
medicina generale e il Centro
trapianto in quella che ¢ la
gestione della persona trapianta-
ta. Sappiamo che la persona
Immunosoppressa non puo pren-
dere molte delle medicine oggi
disponibili; spesso ci troviamo il
medico di medicina generale
spiazzato di fronte alle necessita
cliniche del trapiantato. Chi
abita vicino al centro puo ovvia-
re al problema recandosi diretta-
mente al Centro ogni volta che
ne abbia bisogno. Ma le persone
che sono lontane hanno bisogno
di trovare nei medici di medicina
generale importanti punti di
riferimento per le loro cure.
Strazzabosco: E chiaro che I'in-
terazione con il medico di medi-
cina generale ¢ per noi molto
importante. Noi abbiamo anche
un numero di telefono espressa-
mente dedicato per essere repe-
riti dai colleghi nei momenti di



1l rapporto con 1 medici della medicina di base

necessita. Se si tratta poi di fare
informazione siamo certamente
disponibili. Le problematiche del
trapiantato sono pero un poco
particolari perché questi pazien-
ti sono tanti nel Centro trapian-
ti, mentre nella popolazione
generale vengono diluiti e sono
pazienti  complessi.  Quindi
diventa difficile per ciascun
medico acquisire la competenza
necessaria sulla base di uno o
due pazienti che hanno subito
magari interventi su organi
diversi. Per questo sembrerebbe
forse piu fattibile in questo sta-
dio l'idea di creare una rete con
dei nodi periferici, provinciali o
regionali, con 1 quali il medico di
medicina generale si interfaccia
direttamente e tramite questi
con i Centri trapianto di afferen-
za del paziente. Questi nodi peri-
ferici potrebbero essere gestiti
da medici in possesso della for-
mazione superspecialistica
acquisibile con la frequenza a
corsi Master come quello orga-
nizzato da noi.

Colledan: Comunque la comuni-
cazione con 1 medici di medicina
generale a volte diventa proble-
matica per cose in realta molto
semplici. Per esempio la diffi-
colta di sentirsi, anche solo
telefonicamente: mentre magari
il medico generale ¢ nel suo stu-
dio e cerca lo specialista, questo
¢ impegnato in una visita e non ¢
reperibile e quando questi a sua
volta ¢ libero, magari fatica a rin-
tracciare il medico di medicina
geneale. Forse la posta elettroni-
ca facilitera questi contatti. Non
dico per arrivare alla gestione
diretta del paziente, ma per
poterci informare reciprocamen-
te di cio che succede. Un’altra
possibilita sono le forme attual-
mente ipotizzate di partecipazio-
ne piu diretta dei medici di medi-
cina generale alla gestione ospe-
daliera del paziente che sono
ancora di la da venire. Sono
metodiche innovative con le
quali in un certo senso il medico

generale entra in ospedale per
seguire alcuni aspetti particolari
dei propri pazienti.
Strazzabosco: In effetti, 'atti-
vita di trapianto consentirebbe
di sperimentare nuovi modelli di
gestione integrata ospedale-ter-
ritorio. Bisogna infatti conside-
rare che l'attivita di trapianto e
un modello di gestione per I'in-
tero ospedale. Infatti l'attivita di
trapianto, generando una casisti-
ca particolare e richiedendo un
approccio molto rigoroso, con
una raccolta di dati, la valutazio-
ne degli outcomes (esiti clinici)
ed una gestione secondo linee
guida, ¢ in realta un modello non
solo medico ma anche di gestio-
ne che nel prossimo futuro
potrebbe essere esteso all'intero
ospedale. I1 trapianto non ¢ solo
medicina di frontiera, ma ¢
anche gestione di frontiera.
Prevenzione oggi: L'Aido di
Bergamo ha organizzato recen-
temente, insieme con I'Asl, un
corso per 1 medici di medicina
generale, che ha avuto la percen-
tuale piu alta di partecipanti: ben
il 68 per cento dei medici di
medicina generale. Un dato cla-
moroso. Un corso che ¢ stato
seguito con particolare interesse
anche perché i medici hanno

bisogno di acquisire informazio-
ni nel settore e certamente

sarebbe il caso di mettere questi
medici in condizione di miglio-
rare la diagnosi.

Strazzabosco: Sono convinto

che queste iniziative dovrebbero
essere intensificate. Vi ¢ infatti
spazio per migliorare la gestione
del paziente epatopatico. Un
indicatore importante di cui
tener conto € la mortalita per
epatocarcinoma, che ¢ una com-
plicanza della cirrosi epatica. La
mortalita per epatocarcinoma
nella provincia di Bergamo &
molto alta. Questa ¢ una patolo-
gia peraltro in cui ¢ ben codifica-
to un tipo di follow up che il
paziente dovrebbe seguire una
volta diagnosticata una cirrosi.
Noi vediamo pazienti arrivare
alla nostra attenzione quando
ormai sono usciti dalla possibi-
lita di trattamento; e cioé quan-
do I'epatocarcinoma non ¢€ pitl in
tase precoce. D’accordo con
I’ASL di Bergamo, abbiamo
cominciato a lavorare attorno ad
un tavolo multidisciplinare in cui
prendere in esame quali possano
essere gli atteggiamenti in
grado di favorire nella provincia
un’attenzione verso la diagnosi
precoce. A tutti i medici di fami-



INDISPENSABILE SOSTENERE LA RICERCA

glia dovrebbe essere spiegato il
protocollo europeo per il follow
up del cirrotico e la diagnostica
precoce dell’epatocarcinoma e
che ora é possibile operare scelte
terapeutiche razionali assegnan-
do il paziente al trattamento pil
indicato secondo la stadiazione
oncologica del tumore e funzio-
nale della cirrosi epatica.
Qualche anno fa questo non era
possibile. Adesso invece esistono
le linee guida, esistono ipotesi di
lavoro scientificamente valide,
ed ¢é questa la proposta che noi
abbiamo portato all’ASL, presso
la quale abbiamo trovato grande
sensibilita. Se riusciremo ad
avere successo con il tavolo sul-
I'epatocarcinoma - che significa
mettere d’accordo tutta una serie
di varie professionalita circa una
serie di procedure codificate da
seguire, sia per la diagnostica
che per la terapia - si potra poi
passare al problema piti ampio
della gestione del paziente epa-
topatico e forse a ridurre il
numero dei pazienti che necessi-
tano del trapianto.

Colledan: Questo ¢ il modo piu
razionale per valorizzare al
meglio, per un migliore risultato
sulla popolazione degli epatopa-
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tici, 'opzione trapianto.

Strazzabosco: Le cifre piu o

meno sono: quattordicimila
morti per cirrosi e altri otto-
novemila morti per epatocarci-
noma ogni anno in Italia. A fron-
te di questo drammatico bolletti-
no di guerra, noi abbiamo la pos-
sibilita di offrire una terapia
curativa, il trapianto, solo a
novecento pazienti. Perché e
chiaro che con i criteri di esclu-
sione attuali sono circa solo tre-
mila gli ammalati che possono
essere mesi in lista di attesa.
Siamo infatti costretti a restrin-
gere di molto le indicazioni al
trapianto, sulla base di criteri
che sono si basati su evidenze
scientifiche, ma che restano
comunque insufficienti, un poco
grossolani.

Un domani noi speriamo di riu-
scire ad avere 1 parametri biolo-
gici o molecolari, che ci “parlino”
per esempio di geni mutati di un
tumore in grado di dirci con pit
precisione la prognosi post-tra-
pianto. Per fare questo abbiamo
pero bisogno di fare ricerca e per
fare ricerca abbiamo bisogno di
tempo e di risorse. E lattuale
focus principale sulla riduzione
della spesa non aiuta. Quanto

meno non aiuta l'indicazione del
“risparmio ad ogni costo”, per-
ché bisogna saper individuare
quali strade intraprendere. I dati
infatti dimostrano che la tra-
piantologia ¢ gia una procedura
medica a regime di efficienza
massimale. Noi abbiamo dei dati
di un’analisi fatta con il
Politecnico di Milano che con-
fermano uno studio simile pub-
blicato alcuni mesi fa su
“Transplantation” dal Centro
Trapianti di Pisa, con i quali si
dimostra che il costo del trapian-
to & molto vicino ai rimborsi.
Siamo gia quindi all’efficienza.
Se proprio vogliamo e dobbiamo
risparmiare, distinguiamo per
aree e per ospedali. Non tutti gli
ospedali posseggono lo stesso
grado di efficienza, e questi
vanno individuati, premiando i
migliori ed aiutando gli altri a
migliorare; inoltre, nello stesso
ospedale possono esserci aree
che sono gia all’efficienza massi-
ma. Il punto di massima efficien-
za € una condizione molto insta-
bile e basta una minima riduzio-
ne indiscriminata dei costi o
della dotazione di personale per
precipitare rapidamente verso
una condizione di non efficienza.
Prevenzione oggi: Tanto vero
che in un Consiglio nazionale
dell’Aido, svoltosi recentemente
a Roma, si ¢ discusso sull'ipotesi
di una fondazione (come era
stata suggerita da Gridelli per
I'Art), attraverso la quale poter
sostenere le ricerche. Anche que-
sto € un modo per sostenere i
trapianti.

Staremo a vedere se nel futuro
riusciremo a fare qualcosa in
questo senso.

Intervista a cura di
Leonio Callioni

Ha collaborato
Leonida Pozzi

Servizio fotografico
Paolo Seminati



24 maggio: giornata dell ospedale aperto

1. SORRISO

Donare un sorriso
rende felice il cuore
Arricchisce chi lo riceve
senza impoverire chi lo dona
Non dura che un istante

ma 1l suo ricordo rimane a
lungo...

Normalmente uscire di casa per recarsi in Ospedale
non ¢ di buon auspicio: o si sta male e ci si va per
farsi controllare e curare o si sta bene e allora ci si reca li
per trovare un parente o un amico meno fortunato.
Incredibile ma vero, in Ospedale ci si pud andare anche
per fare festa. Succede ogni anno all'lstituto Clinico
Humanitas di Rozzano ed ¢ un evento che ha coinvolto
tutta la comunita locale fino a diventare progressivamen-
te una manifestazione unica in Italia. Allegri festoni, pal-
loncini colorati, clown, trampolieri, una acrobata flut-
tuante nell’aria e tanti, tanti bambini gioiosi: non stiamo
sognando, ¢ esattamente questo lo spettacolo che trovia-
mo all'ingresso dell'Ospedale. Semel in anno licet insanaire,
dicevano 1ilatini, eppure qui non siamo di fronte a un caso
di pazzia collettiva. Tutto fa pensare invece a un’occasio-
ne speciale, di quelle che si organizzano quando si ha
qualcosa di veramente importante da dire. Ad esempio
che I'Ospedale non ¢ solo una struttura di cura ma anche
un luogo di cultura della salute, dove ¢ possibile incon-
trarsi e scambiare delle opinioni in tutta serenita. A que-
sta quarta edizione, caratterizzata da una affluenza enor-
me, il pubblico ha dimostrato di aver pienamente fatto
proprio il messaggio. E di protagonisti in questa manife-
stazione se ne sono visti tanti. Non ci riferiamo tanto ai
numerosi vip che hanno partecipato al talk-show sulla
prevenzione (Gerry Scotti, Massimo Boldi, Giacinto
Facchetti, Patrizia Rossetti, Enrico Beruschi, Gabriella
Golia) personalizzando questa tematica con molto garbo
e simpatia, ma piuttosto alla gente comune, che ha affol-
lato 1 punti-salute per chiedere informazioni e suggeri-
menti utili, che ha voluto visitare le sale operatorie, che
ha parlato con gli studenti della scuola infermieri per
capire le motivazioni di tale scelta, che ha seguito con
interesse una simulazione di primo soccorso e rianima-
zione, che si ¢ cimentata con gli esercizi proposti dai ten-
nisti Paolo Cané, Omar Camporese, Claudio Panatta,
Claudio Mezzadri, che ha giocato insieme ai figli
all'Internet Point, per gli adulti una miniera multimedia-
le di informazioni sui servizi dell' Ospedale, per 1 bambini
una fonte di simpatici giochi a sfondo medico. L'euforia di
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poter scoprire in una sola volta i segreti del tempio della
medicina ha fatto da elemento catalizzante e chi pit chi
meno, fosse anche solo per un attimo, ha avuto I'impres-
sione di aver superato lo spauracchio che sempre questo
luogo incute. Ma la cosa bella ¢ che anche dall’altra parte
- quella dei medici, degli infermieri, degli ausiliari per i
quali I'Ospedale ¢ un semplice luogo di lavoro - si & assi-
stito a strano fenomeno, quello per cui ¢ possibile intrat-
tenersi a parlare di sabato con degli ipotetici pazienti
senza essere arrabbiati. Non a caso, verrebbe da dire, si
chiama la giornata del sorriso e allora ben vengano que-
ste manifestazioni e chissa che non abbiano a illuminare
la normale quotidianita di tutte quelle realta sanitarie
dove questo approccio innovativo stenta ad arrivare.
Laura Sposito
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VOLONTARI CON PROFESSIONALITA.:
UNA DIMENSIONE POSSIBILE

Intervista a

Giuliana Bosst Rocca
segretario generale della Fondazione Humanitas

Cbn la Fonda-
zione Humanitas 1l §
primo incontro ¢ stato di
quelli  che lasciano il
segno.

Nonostante i pochi minuti
a disposizione e la provvi-
sorzeta del luogo - un cor-
ridoio dell’Istituto affol-
latissimo per wvia dell’e-
vento dell’Ospedale aper-
to - la sua responsabile mi
¢ sembrata fin dal primo
impatto una persona spe-
ciale. Affabile e gentile, si ¢ subito
resa disponibile a raccontarmi della
Fondazione e del suo ruolo all’in-
terno dell’Ospedale. Pochi attimi di
conversazione, sufficienti tuttavia a
svelare una grande umanita. Una
tmpressione ulteriormente rinnova-
ta dalla successiva occasione di dia-
logo, questa wolta nella sede
dell’ Associazione.

Ad accogliermi una segretaria
molto cortese che mi fa accomodare
tn una piccola ma accogliente salet-
ta, su una delle cui pareti ¢ appeso
“Il sorriso™*. Comincio a intuire
che forse il cuore della Fondazione ¢
tutto racchiuso nelle semplici parole
di questa poesia.

La certexza si fa strada quando mi
ritrovo nuovamente davanti a
Giuliana Rocca. Questa elegante e
rasserenante signora - da cui 1
volontar? traggono per osmosi il
medesimo stile - incarna infatti
alla perfexione il metodo con cui
I'Associazione persegue la sua mis-
sion: 1l sorriso, appunto, e la consa-
pevolezza del compito da svolgere,
entrambi sostenuti da una accurata
preparazione. Per un obiettivo
ambizioso quale quello che si propo-
ne la Fondazione, ovvero migliora-
re la qualita di vita non solo del
malato ma anche dei familiari
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durante e dopo il periodo di cura in
Ospedale, 'intervento del volonta-
ri0 non puo essere lasciato al pressa-
pochismo  della  semplice buona
volonta ma nemmeno all’applica-
zione di un freddo tecnicismo. Posto
che al centro di ogni attivitd ¢ non il
malato in senso generico ma la
“persona” malata, occorrono delle
Sfigure capaci non solo di modulare
di volta in wvolta 1l proprio operare
sulle esigenze particolari di quello
specifico paziente ma anche di farst
carico del disagio della sua fami-
glia. Per questo 1l “cavallo di batta-
glia” della Fondazione, ovvero la
sua maggiore specificitd, ¢ latten-
zione alle risorse umane. Cosa che ct
¢ stata poi confermata anche da
Luisa Mondorio, coordinatrice dei
volontarz: “To ha la fortuna di
appartenere a una fondazione
lanciata verso il futuro dove
molti dei problemi che affliggo-
no le altre associazioni che ope-
rano a vario titolo nel campo
dell’assistenza sanitaria - primo
fra tutti la mancanza di forma-
zione - sono gia stati superati. Ci
anima infatti il criterio della
mobilitazione della capacita di
ascolto e della massima serieta
perché diversamente non sareb-
be possibile promuovere un'u-

manizzazione della
struttura sanitaria fina-
lizzata al benessere
psico-fisico del malato”.
La preparazione dei
volontari ¢ dunque il car-
dine su cui la Fondazione
ha costruito le proprie
fondamenta e che le ha
permesso nel corso di soli
tre anni di elaborare una
moltitudine — impressio-
nante  di  progetti.
Assistenza, formazione
ma anche ricerca e comunicazione:
questi sono gli ambiti in cui
I'Associazione lavora assiduamente
dal 1999 per merito della vulcanica
caparbieta della sua responsabile.
Le abbiamo chiesto allora di spie-
garct in virtu di quale segreta
alchimia 1 volontar: Humanitas
riescano a estendere il loro impegno
su cosi tanti fronti. Ne é risultata
una lunga chiacchierata da cui
stamo sicurt - sulla falsariga delle
parole emerse al corso per dirigenti

di Bergamo - che la nostra
Assoctazione saprd trarre qualche
spunto positivo.

Partiamo dalla comunicazio-
ne, in cui rientra l'organizza-
zione insieme a ICH della par-
ticolarissima Giornata del-
I’Ospedale aperto. Come ¢
nata questa iniziativa?

Addentrarsi nella storia di que-
sto momento di festa, che é
diventato in Italia un evento
unico nel suo genere, significa
un po’ parlare del rapporto di
grande collaborazione che esiste
fra la Fondazione e IlIstituto
Clinico Humanitas. Diversi nelle
tunzioni - l'uno preposto come
ogni Ospedale che si rispetti a
curare il corpo e la malattia, I'al-
tra rivolta a salvaguardare e
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potenziare a 360° la qualita di
vita del malato e di chi gli sta
accanto - si assomigliano per
concezione. Entrambi infatti
sono fortemente innovativi, il
primo nella capacita di offrire
all’'utenza un nuovo modello
strutturale e gestionale con
caratteristiche di eccellenza ed
efficienza, la seconda nella sua
pretesa di facilitare il recupero
delle potenzialita del malato
attraverso percorsi di professio-
nalita, competenza, rigore
imprenditoriale e trasparenza.
Era inevitabile allora che le
rispettive mission si integrasse-
ro e che la Fondazione diventas-
se per I'Istituto 'esplicitazione
concreta della sua vocazione,
contenuta nella parola humani-
tas: realizzare cioe una struttura
d’eccellenza che mantenesse una
“dimensione umana”. Questo
spiega bene perché Tiniziativa
della Giornata dell’Ospedale
aperto sia un momento non solo
condiviso ma anche fortemente
voluto da entrambe. L’idea &
nata quattro anni fa al
Presidente dell'Istituto
Gianfelice Rocca che I'ha mutua-
ta dall’esperienza del Chelsey
Hospital di Londra. Il messaggio
¢ quello di far percepire
I'Ospedale non solo come luogo
di alta specializzazione e cura ma
anche come punto di incontro,
scambio di opinioni, benessere e
cultura della salute. Un evento
pensato per tutti - cittadini,
medici, infermieri, volontari e
pazienti - e che fin dalla prima
edizione ha avuto un riscontro
grandissimo. Per 1 pazienti e gli
utenti un’occasione di rapporto
con 1 medici diverso da quello
ordinario, per il personale ospe-
daliero un momento di visibilita
fuori dal consueto, per i cittadini
un’occasione per fruire
dell'Ospedale come luogo di ini-
ziative sportive, culturali, musi-
cali, per 1 bambini un paradiso di
proposte ludiche per sdramma-
tizzare la paura. Dagli incontri

con 1 medici alle visite guidate
alle sale operatorie, dall'internet
point agli appuntamenti con i
personaggi del mondo dello
sport e dello spettacolo: una for-
mula ben riuscita che abbiamo
messo a punto di anno in anno e
che si e rivelata a tal punto vin-
cente da farci sfiorare in questa
edizione le 5000 presenze. La
spiegazione sta nel fatto che la
gente intuisce che non si tratta
di una giornata per il marketing
(I'Ospedale fornisce servizi tal-
mente elevati e il desiderio di
salute ¢ cresciuto in maniera tal-
mente esponenziale che le perso-
ne -ahimeé -non mancano) ma di
una specie di biglietto da visita
di tutta la realta Humanitas e del
suo modo aperto di concepire la
sanita. Di conseguenza la comu-
nicazione - e quindi la scelta dei
temi da proporre piuttosto che
dei giornalisti da invitare - non
puo che seguire lo stessa logica:
non fare pubblicita ma trasmet-
tere una identita.

Per noi del’AIDO la parola
prevenzione ¢ fondamentale.
Come mai ne avete fatto il
tema della giornata?
Innanzitutto perché riteniamo
che I'ICH sia anche un luogo di
cultura della salute e come parte

integrante del sistema sanita
non possa non occuparsene. Pur
essendo infatti una struttura per
acuti, Humanitas ¢ consapevole
del fatto che puntare sulla pre-
venzione significa saper focaliz-
zare bene le risorse economiche
sulle persone che ne hanno piu
bisogno. In secondo luogo alla
prevenzione ¢ strettamente col-
legato il discorso dei corretti
stili di vita che favoriscono il
benessere ed evitano l'insorgere
e il cronicizzarsi di eventuali
patologie, argomenti verso i
quali i dati statistici documenta-
no una accresciuta curiosita.
Non ¢ un caso che il giornale on-
line dell’Ospedale abbia monito-
rato fra i temi piu cliccati pro-
prio quelli relativi allo sport, alla
bellezza, e soprattutto all’ali-
mentazione a testimonianza
della sempre maggiore voglia
delle persone di partecipare al
proprio progetto di salute, intesa
quindi non come assenza di
malattia ma come benessere
psico-fisico. E nata cosi, alla luce
di queste considerazioni, I'idea di
affidare a un talk-show, e quindi
a una formula intermedia fra il
dibattito scientifico e 'occasione
di intrattenimento, la trattazione
del tema della prevenzione, che



Offriamo risposte concrete alle esigenze pratiche...

si ¢ via via declinata nell'impor-
tanza di una corretta alimenta-
zione, nella necessita di una
costante attivita fisica e infine
nella opportunita di una diagno-
si precoce delle patologie pit dif-
tfuse. E devo dire che quest’anno
la tecnica di abbinare personalita
del campo medico con personag-
gi dello spettacolo e dello sport
ha funzionato molto bene perché
ha prodotto nelle persone pre-
senti in sala un sano meccanismo
di identificazione.

Come vivono questa giornata i
medici e gli infermieri?

Come un meritato momento di
festa in cul essere coinvolti insie-
me alla propria famiglia e di cui
essere plenamente protagonisti.
Nel corso della giornata infatti
gli infermieri accompagno i
gruppi, per lo pit di famiglie, a
visitare le sale operatorie avendo
cosi l'opportunita di spiegare
come funziona il loro lavoro. I
medici partecipano altrettanto
attivamente alla organizzazione
dei punti-salute e in questa cir-
costanza 1 loro figli hanno,
magari per la prima volta, la pos-
sibilita di vedere dove lavorano.
Insomma ¢ una giornata che ha
notevoli risvolti di comunicazio-
ne interna: tutti aderiscono
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spontaneamente e con un coin-
volgimento notevole,  segno
confortante che la mission ¢
stata plenamente interiorizzata.
E per quel che riguarda i
degenti e i volontari della
Fondazione?

Rispetto al ricoverati occorre
subito dire che la difficolta mag-
giore nell’organizzare questo
evento ¢ stata proprio quella di
studiare una formula che evitas-
se di disturbarli o di offenderne
la sensibilita (I'Ospedale ¢ anche
un un luogo di sofferenza). E
allora si e cercato di preparare
tutto nei minimi dettagli perché
fosse chiaro il messaggio che lo
stile della giornata era il sorriso
e il massimo rispetto della pri-
vacy. Questo non significava
pero escluderli dalla manifesta-
zione tanto ¢ vero che si ¢ scelto
il sabato - che ¢ giorno di visita
dei familiari - per favorire anche
la loro partecipazione e 13, dove
fosse impossibile, dare la possibi-
lita di seguire I'evento sul televi-
sore della camera. Per quel che
riguarda invece 1 volontari, la
glornata ¢ un importantissimo
momento di comunicazione: si
forniscono informazioni sulla
Fondazione e le sue attivita e si
raccolgono le donazioni dei par-

tecipanti in favore delle stesse.
Veniamo alla Fondazione e
alle sue caratteristiche...

La Fondazione ha iniziato la sua
attivita nel 1999 presso I'Istituto
Clinico Humanitas di Rozzano
dopo il riconoscimento giuridico
della Regione Lombardia. Da
allora ad oggi, al fine di garanti-
re un sostegno qualificato alla
persona malata prima, durante e
dopo il ricovero, ha offerto rispo-
ste concrete alle necessita prati-
che, psicologiche e sociali dei
pazienti, contando esclusiva-
mente sulla generosita dei dona-
tori e sulla laboriosa disponibi-
lita dei volontari, che sono come
accennavo prima la chiave di
volta della collaborazione con
I'Isituto. Oggi se ne contano 83,
di cui la meta impegnati nelle 14
degenze dell'Ospedale, i rima-
nenti nei molteplici servizi atti-
vati nel campo dell’assistenza
che si articola nel supporto ai
parenti dei ricoverati in Day
Hospital, nel sostegno ai pazien-
ti dializzati e alle loro famiglie,
nella fornitura e lettura “del
libro in camera” ai degenti che
ne facciano richiesta, nell’offerta
di informazioni utili ai pazienti
ambulatoriali, ma anche nell’ac-
coglienza e accompagnamento
del pazienti esterni, anziani e
stranieri e soprattutto di porta-
tori di handicap e bambini cere-
brolesi. Servizio quest’'ultimo
che evidenzia come la sfera di
azione della Fondazione si dilati
anche oltre la realta
dell'Ospedale andando incontro
alle esigenze di chi vi deve entra-
re sia che si trovi in “condizioni
normali” (dal 2000 ¢ stato attiva-
to in collaborazione con la Reale
Mutua di Torino un numero
verde per facilitare l'accesso
all'Istituto e la conoscenza del
territorio circostante a chi pro-
viene da fuori Milano) sia che si
trovi in situazioni di disagio.
L’attenzione al bisogno ¢ infatti
un tratto distintivo della nostra
Fondazione che ha addirittura



..psicologiche e sociali dei pazienti ricoveratt

istituito un fondo emergenza per
sostenere le necessita improvvi-
se e urgenti di pazienti in grave
difficolta sia un fondo interventi
speciali per progetti di aiuto a
malati non curabili altrove (in
particolare all’estero). Per non
parlare poi della sensibilita che
da sempre la Fondazione dimo-
stra nei confronti degli stranieri
in senso lato, siano essi pazienti
(per 1 quali ¢ stato pensato un
servizio di interpretariato, gesti-
to da volontari della stessa pro-
venienza geografica) o medici
(cinque dei quali - di nazionalita
australiana, cilnese, canadese,
greca, brasiliana - hanno benefi-
ciato di una borsa di specializza-
zione presso le unita di
Ortopedia e Radiologia, trasfe-
rendo nel loro Paese le tecniche
acquisite). Per fare un esempio il
fondo emergenza ¢ stato adope-
rato per aiutare una famiglia
argentina il cui capofamiglia era
in terapia presso il Centro dialisi
di Humanitas.

Ci puo raccontare come é
andata la sua vicenda?

Iniziata drammaticamente si ¢
conclusa con un lieto fine da film
sentimentale  d’altri  tempi.
Questo caso ci € stato segnalato
da un religioso: si trattava di un
dializzato argentino che se fosse
rimasto nel suo Paese non avreb-
be potuto assicurarsi le cure
necessarie per sopravvivere.
Cosl I'anno scorso € arrivato in
Humanitas ma senza la sua fami-
glia. Nel giro di poco tempo
abbiamo capito che per aiutarlo a
ristabilirsi completamente
sarebbe stato utile ricongiunger-
lo alla moglie e alle figlie. Due
mesi dopo le abbiamo portate qui
e slamo riusciti a stipulare una
convenzione con un residence di
Morimondo e un ristorante della
zona per assicurare loro vitto e
alloggio gratuiti. In poche paro-
le partendo dal problema del
capofamiglia ci siamo a poco a
poco occupati di far stare bene
anche i suoi congiunti e il risul-

1 PROGETTI DI PREVENZIONE

ono due, uno relativo alla diagnosi precoce del tumore polmonare, I'al-

tro per la diagnosi tempestiva del carcinoma mammario. Il primo, detto

Progetto Dante (Diagnostica Avanzata per lo screening delle Neoplasie
polmonari con la Tac e la biologia molecolarE), &€ condotto dall’Unita ope-
rativa di chirurgia toracica di Humanitas sotto la responsabilita del Prof.
Ravasi, in collaborazione con la sezione milanese della Lega Italiana per la
lotta conto i tumori. Attivo da 2 anni, coinvolgera circa 2400 soggetti a
rischio, ovvero grandi fumatori di sesso maschile e di eta compresa fra i 60
e i 74 anni. Finora hanno aderito 800 persone e i risultati sono incoraggian-
ti: lo screening, che intende verificare se I'uso estensivo della TAC spirale e
di markers molecolari puo far diagnosticare precocemente il tumore pol-
monare in pazienti asintomatici, ha infatti permesso di individuare diversi
casi di cancro in fase iniziale. Il secondo, che riguarda invece un target fem-
minile di eta superiore ai 45 anni, condotto in collaborazione con la ASL
Milano 2 - Melegnano, consiste in uno screening mammografico per diagno-
sticare in tempo eventuali neoplasie del seno in pazienti che non presenta-
no segni clinici di lesioni mammarie. Anche in questo caso, su un campione
di 7051 donne, 67 sono risultate fortemente sospette e sottoposte ad ulte-
riori accertamenti, indagini che hanno successivamente portato alla diagno-

si di 49 carcinomi maligni.

tato ¢ che abbiamo fornito un
lavoro a lui, garantita la frequen-
tazione delle scuole alle due
bimbe e trovato per tutti un
appartamento di cui ora sono in
grado di sostenere le spese.
Insomma un intervento che,
anche se “straordinario” per le
energie economiche e personali
che ha impegnato, da un punto
di vista etico ci ha sicuramente
ripagato.

Di fronte a tali risultati, viene
spontaneo chiedersi da dove la
Fondazione tragga tutte que-
ste risorse, finanziarie e non....
La risposta ¢ molto semplice. Sul
piano pratico abbiamo, oltre a un
capitale di base fornitoci in parte
da un donatore anonimo e in
parte dall'Ospedale, una dotazio-
ne annuale che ci viene versata
dalla medesima struttura e dalla
Reale Mutua e questa &, per cosl
dire, la nostra “ricchezza istitu-
zionale” a cui poi si aggiungono
le tante donazioni dei privati cit-
tadini che credono molto nelle
finalita della nostra associazione.
Per quel che riguarda invece la
nostra filosofia, il segreto sta

nell’aver impostato tutta I'opera-
tivita su un concetto apparente-
mente “scandaloso”™ un inter-
vento nel sociale che abbia le
caratteristiche della lungimiran-
za e della credibilita deve essere
un po’ “egoistico”, cio¢ fatto con
la testa e quindi con professiona-
lita. 11 buonismo in Ospedale ¢
riduttivo e il volontario che non
sappia entro quali confini muo-
versi puo diventare persino un
ostacolo. Per potersi far carico
globalmente della vita di un
malato occorre prima di tutto
migliorare se stessi: ecco perché
tutti 1 nostri processi di forma-
zione sono impostati sul princi-
pio di far emergere le eccellenze
e 1 talenti di ciascuno. La prepa-
razione quindi dei volontari -
considerata la delicatezza dei
servizi a cul sono chiamati - ¢
fondamentale e avviene per pas-
saggl graduali: prima un collo-
quio di selezione per valutarne le
attitudini, poi quattro giorni full
time di corso curato da medici e
infermieri di Humanitas (due di
formazione relazionale in colla-
borazione con il Centro di




Professionalita e attenzione al bisogno, questo 1l nostro segreto

Analisi Transazionale con tanto
di simulazioni pratiche, due di
formazione igienico-sanitaria, di
conoscenza dell'Ospedale e delle
sue degenze), al termine un tiro-
cinio di tre mesi di cui uno insie-
me a un supervisore anziano e
infine periodici incontri mensili.
Un iter di tutto rispetto che ci ha
fatto guadagnare la stima di
medici, infermieri, ausiliari e
capisala che non hanno esitato a
dare la loro disponibilita. I
volontari della Fondazione sono
stati coinvolti a tutti 1 livelli dal
personale medico-sanitario inte-
ragendo positivamente con esso
e questa collaborazione ha per-
messo di migliorare sensibil-
mente la qualita di vita nei
reparti dell’Ospedale.

Una delle vostre peculiarita ¢
I'insistenza sulla capacita di
ascolto. Quali risultati ha dato
in termini concreti?

[ casi di cui parlare sarebbero
tantissimi ma sicuramente il
progetto in cui meglio si ¢ atti-
vata questa nostra intuizione ¢ il
gruppo di auto-aiuto per i dializ-
zati e 1 loro familiari.
Raccogliendo le esperienze dei
volontari impegnati in questa
degenza abbiamo capito che se il
dializzato - che vive una forte
dipendenza dalla macchina - ¢
protagonista della sua cura que-
sta funziona meglio. Da qui ¢
nata l'idea di offrire al malato
uno spazio di confronto nel
quale le sue esigenze pratiche
potessero essere ascoltate e le
sue difficolta psicologiche condi-
vise. Ma - come di consueto -
non ci si ¢ dimenticati dei fami-
liari per 1 quali sono stati predi-
sposti altrettanti gruppi per aiu-
tarli a vivere in modo sano ed
equilibrato la situazione proble-
matica in cul sono coinvolti. La
proposta si struttura in incontri
mensili domenicali con medici,
psicologi, capisala delle dialisi ed
¢ una esperienza di grande valo-
re umano perché aiuta tutti, dia-
lizzati e familiari, ad avere un

approccio pil sereno con la
malattia. Inoltre ¢ un progetto
innovativo perché ¢é la prima
volta che in Italia si crea un
sostegno strutturato e organico
a favore di chi deve convivere
con un simile problema. E devo
dire che T'impegno profuso in
questo campo sta dando oggi un
grande frutto: si ¢ creato un
gruppo di lavoro fra rappresen-
tanti dei1 dializzati che, insieme
alla Fondazione, sta cercando di
costituire una rete di centri di
dialisi in localita turistiche per
continuare ad offrire - anche in
vacanza - la stessa qualita di
cure dell'Istituto.

Qual ¢ attualmente il progetto
che piu le sta a cuore?
Indubbiamente Progetto
Sesamo, 1l nuovo servizio di
accoglienza di pazienti ambula-
toriali e del Day Hospital che
abbiano problemi di handicap (in
particolare per bambini aftetti da
paralisi cerebrale infantile) a cui
é sottesa la filosofia che il disabi-
le in Humanitas non viene
lasciato solo. Attraverso infatti
una semplice richiesta inoltrata
al numero 0282246404 (lunedi,
mercoledi e venerdi dalle 10 alle
13), un volontario appositamente
formato per gestire i delicati
problemi dei portatori di handi-
cap si rende disponibile ad acco-
glierli al loro ingresso in
Ospedale e ad accompagnarli
nell’arco di tutta la giornata,
sostenendoli durante tutto il
percorso di diagnosi e cura.
Concepito su prenotazione per
consentire la massima persona-
lizzazione dell'intervento, ¢ un
servizio innovativo perché tiene
conto fin dei minimi dettagli
delle difficolta che quotidiana-
mente devono affrontare non
solo 1 diretti interassati ma
anche 1 loro familiari e qui mi
riferisco in particolare ai genito-
ri dei bambini con paralisi cere-
brale infantile. La disponibilita a
promuovere un progetto assi-
stenziale per queste famiglie -

spesso molto provate dal gestire
una malattia come la paralisi
cerebrale spastica - ¢ scaturita
dal rapporto di intensa collabo-
razione con l'equipe del Prof.
Portinaro, responsabile della
Divisione di Ortopedia pediatri-
ca, che da tempo cerca di miglio-
rare la qualita di vita di questi
bambini con un approccio di tipo
multidisciplinare. [ pazienti
pediatrici affetti da questa malat-
tia portano i segni permanenti di
una lesione al sistema nervoso
centrale, avvenuta nel periodo
perinatale, che ne compromette
le capacita intellettive, motorie,
linguistiche e di interrelazione.
Cercare di alleggerire il carico
delle incombenze quotidiane dei
genitori di questi bambini ci ¢é
sembrato un dovere sociale a cui
non potevamo sottrarci. Oggi
sono felice di poter annunciare
dalle pagine di questa testata
che, in collaborazione con la
Fondazione Humanitas e il sup-
porto della Bayer e della Banca
Profilo, il Rotary Club Milano
Nord ¢ riuscito a realizzare - su
idea del Prof. Portinaro - una
videoccassetta divulgativa e
informativa dal titolo “Una vita
diversa e possibile” che illustra
con molta delicatezza un proble-
ma di cul soffre 1 bambino su
500 e di cui non si parla abba-
stanza. Questo video, che sara
presto disponibile per coloro che
ne faranno richiesta presso la
Fondazione, fara parte del mate-
riale formativo di un’altra
importante iniziativa rivolta, in
particolare, ai bambini con para-
lisi cerebrale infantile e alle loro
tamiglie, che stiamo preparando
per il prossimo ottobre. Tutto
cio perché come Fondazione
nutriamo una profonda convin-
zlone: conoscere e capire tutto
cio che ci appare diverso aiuta a
creare un clima di serenita e di
accoglienza che oltre a fare bene
alla persona accolta fa bene
anche a noi.

L.S.



non posstamo dimenticare

RICORDANDO
GIORGIO BRUMAT

22 Giugno 2003: un’altra Assemblea nazionale senza Giorgio Brumat.

Che sensazione strana sapere che non c’e !

Mi piace pensare che sia nella hall dell’albergo, oppure al tavolo della segreteria;

Jorse ¢ in grardino per l'ultima sigaretta; forse........

Perché questa assenza ¢ cosi pregnante 2 Perché sento un improvviso vuoto

e un impellente desiderio di cancellare 1l tempo, girarmi e ritrovarlo li 2

Riprendo le parole del poeta Neruda per esprimere meglio quel vago senso di timore e di abban-
dono che ogni partenza lascia dentro, ma che, nello stesso tempo, viene mitigato dal ricordo:
“...vivi nella mia assenza come in una casa; ¢ una casa si grande I'assenza che entrerai
attraverso 1 muri e appenderai 1 quadri nell’aria. £’ una casa si trasparente I'assenza ... “
Era il 19 Giugno dell’anno 2001.

Sono trascorst gia due anna. : -~

Sembra ieri. No, un secolo fa... /ﬁ\ A S

Caro Grorgto, ci manch, 2)\ SOCI AZION E
mi manchi. ( -

Manca 'amico, manca ['uomo \_/ v E NT

dell’accoglienza, della frase I c I N Q U E|
che sdrammatizza, della battutina; 1 9 71 \
l'uomo della condivisione.

Manca 1l Personaggio cardine

dell’ Associazione.

Quanti passt abbiamo fatto inszeme?
quanti incontri, colloqui, discussioni
e (perché no !) scontri 2 quante
energz'e spese per questa nostra
Assoctazione? Con passione, con
perseveranza quast ostinata, cre-
dendoct fino in_fondo perché le
motivazioni erano, e sono, forti ?
Tu cammaini ora su sponde
sconosciute, dove sicuramente
tncontri 1 “grandi”, ovvero coloro
che hanno donato; coloro, come

il nostro caro Beniamino, che con
te hanno condrviso le battaglie
in_favore della vita.

Noi, 10, tentiamo di continuare,
perché il cammino é una lunga
strada nel deserto dove l'orizzonte
¢ a perdita d’occhio. La vogliamo,
la voglio, percorrere ancora in tua
compagnia perché il seme gettato

“porti molto frutto”.
Ciao

BERGAM(
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CORSO DI PERFEZIONAMENTO

| DIRIGENTI AIDO

VANNO A SCUOLA

€¢Y a scuola interroga I’Aido: come rispon-
dere?”. Questo il tema del corso per
dirigenti Aido provinciali che si ¢ svolto saba-
to 28 giugno alla Casa del Giovane, in
Bergamo. Dopo il saluto e la presentazione del
corso da parte del presidente regionale, cav.
Leonida Pozzi, ha preso la parola la dott.ssa
Sara Mascarin, psicologa-pedagogista, che ha
illustrato “I'esperienza della Regione Veneto”.
Avvalendosi di una capacita comunicativa non
comune, la dott.ssa Mascarin ha catalizzato
'attenzione dei partecipanti al corso. Ha orga-
nizzato la sua relazione partendo dall'indi-
spensabile conoscenza delle leggi che regolano
la donazione e il trapianto di organi: la 91 del
1999, la 578 del ‘93 e la 582 del "94. Quindi la
psicologa ha proposto un’organizzazione del-
I'analisi dei temi secondo una precisa scaletta:
L’organizzazione reale; La parte operativa,
prassi; come/dove; Trapianti - quali?; Efficacia
terapeutica del trapianto; Aspetti religiosi;
Aspetti antropologici culturali; Aspetti psico-
logici - donazione/trapianto; Esperienze: a) di
trapiantati; b) di famiglie che vivono il ricordo
della donazione; c) personale.
I1 dirigente Aido che si reca nella scuola, ha
proseguito la dott.ssa Mascarin, deve: 1) sape-
re; 2) sapere per travasare; 3) saper travasare.
Nella scuola elementare bisogna parlare di
solidarieta per produrre efficacia; nella scuola
media si deve inoltre privilegiare l'incontro
con piccoli gruppi (una classe per volta), d’ac-
cordo con gli insegnanti e facendo precedere
I'incontro dalla diffusione di un questionario.
Quindi I'incontro in ogni singola scuola deve
essere condotto adattandosi alle esigenze della
scuola. Dal questionario si potranno desumere
quali sono gli argomenti che interessano mag-
giormente i ragazzi e questo permette di indi-
rizzare I'argomento e di tener conto, nell’espo-
sizione, delle aspettative dei ragazzi. In base al
questionario si pud quindi preparare la scalet-
ta indicativamente con tre argomenti principa-
I, di cui uno sara lillustrazione
dell’Associazione e dei suoi obiettivi.
Rilevata I'opportunita di raccogliere 1 risultati
degli incontri in uno scritto, per creare una
banca dati di rilevante valore documentaristi-
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1l rapporto con scolari e studenti

Shock spinale

co, ¢ stato spiegato che nel tema della solidarieta ¢ sba- e e
gliato “premiare il o i migliore/i” perché “solidarieta” é S Amticiind
un insieme, non ¢ il prevalere di un singolo.

Nel dibattito ¢ intervenuto il dott. Pietro Poidomani
che ha ricordato come sia necessario instaurare un rap-
porto di fiducia con i ragazzi.

Per le scuole superiori vale quanto detto per le medie
inferiri tenendo conto della maggiore eta e quindi della
maggiore maturita dei ragazzi coinvolti; un vantaggio
potrebbe essere dato dalla presenza di piu relatori e in
particolare del coordinatore locale, figura rilevante nel
rapporto fra Aido e istituzioni, cosi come vuole la legge
91/99. Un’altra figura ideale ¢ rappresentata dall’infer-
miere il quale ¢ un importante collegamento tra il medi-
co e 'ammalato.

La relazione della dott.ssa Mascarin si ¢ conclusa con A

una gustosa (e istruttiva) simulazione di un confronto sapillares
. . . . . SY!
tra un incaricato Aido e una insegnante non convinta =S EE GRCLATION
, o . . K . qure 18—1. Representation of the circulation, showing both
dell’opportunita di portare il messaggio dell’Aido nelle the distensible and the [esistive portions of the systemic and

pulmonary circulations,
scuole.

Dopo la pausa pranzo é intervenuto il prof. Cristiano
Martini, direttore della Neurorianimazione dell’ospeda-
le A. Manzoni di Lecco, membro della Consulta nazio-
nale permanente Trapianti, che ha trattato il tema:
“Comunicare la scienza”.

Nonostante I'arduo compito, il prof. Martini € riuscito
ad essere ancora una volta (¢ una sua prerogativa) molto
chiaro e diretto. Difficile invece fare una sintesi di quan-
to detto perché tanti e molto vasti gli argomenti tocca-

Sistema barocettori

IX c.n.

Glossopharyngeal nerve

ti dal prof. Martini. Ci proveremo, scusandoci fin d’ora Hering's nerve
sia con 1 lettori che con lo stesso professore per quanto _

. . . . N . — Carotid body
la sintesi ci costringera ad ignorare. ~ Carotid sirus

La relazione ha affrontato dapprima il tema dei “con-
cetti” della comunicazione: Chi li da? L’Aido. Cosa
dare? I1 valore della donazione in funzione del trapian-
to. Come dare? Imparando alcune tecniche di comuni-
cazione. A chi? In questo caso specifico, alla scuola.
Molto difficile da affrontare ¢ il concetto della morte. E
indispensabile, in questo caso, I'apprendimento di alcu-
ne tecniche di comunicazione.

L’Aido deve essere capace di rappresentare un punto di
riferimento per la comunita. Deve quindi adattarsi alle
scuole e agli studenti. Altri ambienti da considerare
sono gli oratori, le biblioteche, gli ospedali (un’espe-

Vagus nerve X c.0.

Aortic barorecaptors

Nervo oculomotore [l

rienza positiva & quella di Lecco che, con la dovuta deli- SRR — — Nervo rocieors (V)
catezza, porta piccoli gruppi di ragazzi delle scuole : g~ Nenwawigeniine ()
superiori nella Neurorianimazione). & g e el

—— MNervo abducente [VI)

Parlando ai ragazzi - ha spiegato ancora il prof. Martini ,
Nervo ipoglosse [XII)

- bisogna tener conto che la comunicazione verbale
pura e semplice, con parole o con scritto ha un’efficacia
molto bassa (7%); ¢ fondamentale quindi curare anche la
tonalita e il ritmo (38% di efficacia), mentre quando si
¢ capaci di proporsi con I'atteggiamento giusto, con i Radice posteriore di C2
gesti e 1 movimenti corretti, si raggiunge un’efficacia
del 55%. Cosi come ¢ importante coinvolgere i ragazzi
con cul si sta parlando: farli intervenire, farli parlare,




Saper comunicare nei momenti pru difficili

IL TRONCO ENCEFALICO

FUNZIONI CHE PERMETTONO LA VITA,
CONSENTENDO L’ADATTAMENTO
DELL’ORGANISMO ALLE VARIAZIONI

renderli protagonisti della scelta che si propo-
ne e in qualche modo “premiarli” moralmente.

Bisogna anche saper accettare le situazioni di INTERNE E DELL’AMBIENTE ﬁ
contrapposizione e chiedere, con calma, J
pazienza e tanta capacita di ascolto, le spiega- - Coscienza

zioni delle loro motivazioni. - regolazione del circolo

Il prof. Martini si € successivamente molto - attivita respiratoria

ben addentrato nel tema della comunicazione * omeostasi termica

con 1 familiari del potenziale donatore. Come si - metabolica e idrica

puo parlare con le persone in queste circostan- - secrezione endocrina
ze? Con professionalita sanitaria unita ad un
profondo senso di umanita e di rispetto per la
sofferenza.In questo caso il medico, che ha di
fronte a sé un potenziale donatore, sa di poter
contribuire a salvare la vita ad una persona che
¢ in lista d’attesa e ha nel trapianto I'unica pos-
sibilita di salvezza. Pero ha di fronte a sé anche
un gravissimo dramma umano: deve quindi
sapersi mettere in dialogo con i familiari, con-
dividere i loro sentimenti e farli partecipi del
valore della donazione spiegando, nel contem-
po, quando sia inutile il rifiuto. Simulando una
situazione reale, ha spiegato ai dirigenti Aido
tornati per l'occasione sui banchi di scuola,
quanto sia necessario dare ai familiari il tempo
per accettare la notizia della morte. I familiari
- ha ricordato il docente - vedono in realta il figlio che non sembra
morto e quindi tendono a non accettare questo concetto, anche per-
ché non da piu speranze e sconvolge la vita di una famiglia intera.
Da tutto cio emerge la grande responsabilita dell’Aido nella pre-
parazione dei dirigenti e nella capacita di avvalersi, nel proprio
operare, di consulenti esperti.

La chiusura del corso é stata affidata al presidente cav. Pozzi, che
ha ringraziato i partecipanti e i relatori, rilevando come sia sempre
pit evidente I'importanza del cammino di formazione intrapreso
con decisione dall’Aido.

In questa e nelle
pagine precedenti
pubblichiamo alcune
immagini dei

lavori del corso e
altre tratte dalla
relazione del

prof. Cristiano
Martini

1-continua




Concorso nelle scuole

P I ello scorso mese di maggio,

nella sala civica di Merate, il
presidente del Gruppo Aido di
Merate, cav. Fiore Milone, unita-
mente ai componenti del consi-
glio direttivo, hanno premiato i
vincitori del Concorso Aido per
le scuole, riferito all'anno scola-
stico 2002-03. Erano presenti il
sindaco dott. Dario Perego e I'as-
sessore ai Servizi sociali, sig.na
Lorenza Bosisio.

Per la Sezione provinciale di
Lecco sono intervenuti il cav.
Vincenzo Renna, 1 cav.
Giampietro Mariani e 1 presiden-

ti dei Gruppi comunali di
Castenovo, Airuno, Cassago
Brianza, Olgiate Molgora. Per le
associazioni di volontariato pre-
senti sul territorio erano presenti
alcuni rappresentanti dell’Avis,
mentre per le scuole superiori le
prof.sse Francesca Bonifacio per
I'Istituto ~ Commerciale F
Vigano; per gli istituti compren-
sivi “Beata Vergine Maria” erano
presenti la vice preside suor
Letizia e la prof.ssa Roberta Pini;
per listituto “A. Manzoni” la
prot.ssa Delia Rigato; per la scuo-
la media con indirizzo vocaziona-

le “A. Volta” di Villa Perego di
Merate erano presenti il direttore
don Gigi Musazzi e la prof.ssa
Casati.

Alla serata é stata invitata la
dott.ssa Tina Grassi, direttore
medico di UO. Reparto di
Anestesia e  Rianimazione
dell'Ospedale S.  Leopoldo
Mandic di Merate, la quale ha
tenuto una breve conferenza
medica sul tema “Donazione e
trapianto”. Molto ricco e articola-
to il dibattito che nel ¢ seguito.
Quindi si ¢ proceduto alla pre-
miazione.

\
Estato assegnato al Gruppo
comunale Aido di Monza, alla

fine del mese scorso, sotto 1 Portici
dell’Arengario, il premio “Corona
Ferrea”, pili conosciuto come “il
Giovannino d’argento”. La specia-
le commissione incaricata di asse-
gnare la prestigiosa onorificenza
civica, riservata alle Associazione,
ha deciso di premiare il Gruppo
Aido “In considerazione dell'attiva
e positiva presenza del Gruppo
comunale nella citta di Monza”.
Molto soddisfatti del riconosci-
mento la presidentessa monzese
signora Enrica Colzani e il presi-
dente della Sezione pluricomunale
Monza-Brianza, sig. Lucio D’Atri,
con tutti 1 volontari, 1 sostenitori e
gli amici dell’Aido per un premio

che ripaga di tutto I'egregio lavo-
ro svolto sino ad oggi.

A venticinque anni dalla nascita
del gruppo cittadino monzese,
uno dei pit frequentati ed amati
del territorio brianzolo, molti
sono stati 1 passi fatti per informa-

re i cittadini e diffondere la cultura
della donazione degli organi e dei
tessuti post mortem.

L’obiettivo primario ¢ sempre
stato quello di incentivare le dona-
zioni d’organi attraverso un per-
corso che punti all'aumento della




fiducia dei cittadini nei confronti
dell'intero sistema dei prelievi e
dei trapianti e alla maturazione del
valore della solidarieta nella
coscienza collettiva. E utile ricor-
dare il grande lavoro svolto nelle
scuole medie superiori pubbliche e
private del territorio, presso la
facolta di Medicina Milano-
Bicocca di Monza, nelle trenta
conferenze organizzate per i citta-

dini solo nel 2002 in collaborazio-
ne con 'Asl Milano 8 e 1 Comuni
della Brianza; le manifestazioni, le
iniziative ludiche e sportive orga-
nizzate, con gazebo e banchetti e
materiale divulgativo a favore
della donazione, per raccogliere
fondi e adesioni a favore
dell’Associazione e della sua mis-
sione.

Tutto cio, oltre ad una numerosa

raccolta di firme, ha permesso di
premiare tutti 1 volontari, 1 soste-
nitori, gli amici e soprattutto gli
iscritti, le famiglie dei donatori,
della Associazione italiana dona-
torl organi di Monza, e conte-
stualmente di tutta la Brianza.
Grazie a tutti coloro che ci hanno
sostenuto sino ad oggi e grazie
soprattutto a coloro che ci aiute-
ranno nel futuro prossimo.
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Una bella serata con testimonianze e musica

abato 7 giugno si ¢ svolta a

Caravaggio la 1° “Fiaccolata per
la vita”.
La serata, organizzata in collabora-
zione con altri gruppi comunali
Aido della provincia di Bergamo ¢
iniziata con la celebrazione della S.
Messa nella Basilica del Santuario di
Caravaggio, proseguita in seguito
con la fiaccolata.
Uno striscione con la scritta:
Aido=Vita apriva 'affascinante cor-
teo fatto di flebili fiammelle che illu-
minavano 1 labari dei gruppi ed i
volti di ciascun partecipante. 11 tutto
al crepuscolo di una calda ma dolce
serata pre-estiva e sulle note ritmate
del  gruppo  bandistico  di
Caravaggio, che precedeva il lungo
corteo.
Percorrendo il viale alberato del
Santuario il corteo prendeva sempre
pill corpo e tante altre persone, in
questa magica atmostera, chi a piedi
con 1 bimbi e chi in bicicletta, ci
hanno accompagnato fino al
Chiostro di S. Bernardino.
Liil coro gospel de “Gli Armonauti”
ha fatto sognare il folto pubblico,
facendo ascoltare le loro voci armo-
niose in una miscela esplosiva di
musica hera e moderna.
E’ stata una vera festa, resa ancora
piti densa di significato grazie all'in-
tervento di tre famiglie che in prima
persona hanno vissuto l'esperienza
della donazione d'organi. Il cav.
Leonida Pozzi, presidente della
sezione Aido di Bergamo e del
Consiglio regionale Aido della
Lombardia, ed il sig. Luigi Degani, il

primo trapiantato di fegato, il secon-
do di cuore, con 1l racconto delle loro

emozionanti  vicende personali
hanno dimostrato a tutti 1 presenti
che si puo tornare ad una vita pit
che normale, anche dopo aver subito
un trapianto.

La terza testimonianza riguarda la
famiglia Orsini: mamma, papa e fra-
tello di una giovane ragazza, allieva
del maestro del coro Gabriella
Mazza, deceduta sel anni fa a Roma
a causa di un incidente stradale.

Ora Laura ha la possibilita di conti-
nuare a vivere attraverso altre per-
sone proprio perché sei parti del suo
corpo continuano tuttora a vivere in
altrettanti corpi di persone che
erano in lista d’attesa per un trapian-
to. Questo per merito della gran
generosita dei suoi familiari che,
anche in un momento d’intenso ed
improvviso dolore, hanno avuto il
coraggio e la forza di pensare alla
sofferenza di tutti quel pazienti in
lista d'attesa per un trapianto e dar

loro una speranza in pit di vita.
Ora speriamo che 'evento diventi un
appuntamento fisso ed itinerante per
1 nostri gruppi della Bergamasca,
un’'occasione con la quale T'Aido si
stringe intorno ai familiari dei dona-
tori per un momento di ricordo di
chi morendo ha ridato ad altri la vita;
di ringraziamento ai familiari che, in
una situazione di profondo dolore,
hanno detto SI, dimostrando un
grande amore per il prossimo; di
condivisione di una scelta di vita che
con il consenso alla donazione espri-
me una cultura della solidarieta che
va aldila della vita stessa. Un parti-
colare ringraziamento al Rettore del
Santuario don Roberto Zilioli,
alll Amministrazione Comunale ed
alla Banca di Credito Cooperativo di
Caravaggio, al Consiglio provinciale
Aido di Bergamo, ai gruppi Aido
della Bergamasca ed a tutte le perso-
ne che in vari modi hanno contribui-
to alla realizzazione della manifesta-
zione.



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.
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Campagna unitaria promossa da:
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