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Ladonazione di organi
INn Svizzera

flo avevo ancora solo 48 ore di tempo. Pensavo che avrei lasciato
quattro bambini, e questa era un'idea insopportabile. E stata la vita
perduta di un altro che ha fatto ricominciare la mia. La donazione,
come ha detto Giovanni Paololl,” sol o un grande atto

Manuela, trapiantata di fegato

! http://www.repubblica.it/2008/12/sezioni/scienze/trapianti-allarme-calo/trapianti-allarme-
calo/trapianti-allarme-calo.html - 30/12/2010.
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Perchési donano gli organi

Gli organi vengono donati con lo scopo di essere trapiantati a pazienti
severamente malati a causa del mal funzionamento del rispettivo organo. Ci
sono malattie che colpiscono in special modo un organo. Nel decorso della

malattia e nonostante trattamenti medici adeguati, laf unzi onal it~ del | 0
puo peggiorare drammaticamente e minacciare la vita del malato. Per la
maggi or parte di guest.i casi  Guni co modo

ammesso la disponibilita di un organo e che lo stato del malato lo consenta.
La donazione di un organo puo dunque salvare una vita. Alcuni organi
possono essere donati da persone viventi mentre altri solo in caso di morte.

Il senso del dono di organi tocca vari aspetti che andro ad approfondire nei
capitoli successivi.

Aspetti etici esociali

Concetto di morte

I concetto di morte  definito dalla per
l 1" organi smo di mantenere autorfomamente |

La morte pud essere accertata attraverso criteri anatomici, clinici, biologici,
cardiaci e neurologici.

Morte cerebrale

Léborgano chiave per i mant eni mento dell a
apparat.i del Corpo umano, ~ |l 6encefal o e
irreversibile e c¢ompl acefalo eddelltrbneo efuivatezi onal it
alla cessazione definitiva di tutte | e fun
con |l a3fimorteervello gestisce |la personal

funzioni vitali (battito cardiaco, circolazione, respirazione), quindi una
persona e viva fintanto che lo e il suo cervello.

Una serie di test e protocolli ben chiari stabiliscono con certezza la morte
cerebrale, &€ importante chiarire che si tratta di una situazione irreversibile.

ALa morte <clinica ebsere acteatatapda vasi cpe@alistd e v e
mediante una serie di esami. L'accertamento del decesso avviene secondo
regol e “chiare. o

% http://www.governo.it/bioetica/pareri_abstract/abstract_accertamento_morte_66.pdf -
11/11/2010.

® http://mwww.samw.ch/de/Ethik/Richtlinien/Aktuell-gueltige-Richtlinien.html - Feststellung des
Todes mit Bezug auf Organtransplantationen (2005) 7 11/11/2010.

4 http://www.bag.admin.ch/transplantation/00695/01488/index.html?lang=it - 11/11/2010.



Il paziente, al momento del trapianto € senza alcun dubbio deceduto, il
Suo corpo viene attaccato a macchinari per la respirazione e
circolazione artificiale in modo da mantenere ossigenati gli organi e
preservarne dunque le funzionalita fino al trapianto.

Allocazione degli organf

Chi riceve I'organo disponibile?

L aitribuzione degli organi € condotta in base a due principi etici fondamentali:
equita, quindi tutti devono avere la stessa probabilita e opportunita di ricevere
un organo e beneficio medico, vale a dire che la precedenza va alle persone
alle quali il trapianto apportera maggiori benefici.

| criteriper | 6attri buzione di organi sono:

1 Lurgenza: si riferisce allo stato di salute del paziente in attesa. Ci sono
vari livelli di urgenza che vengono attribuiti dai medici e che vengono
comunicati e concordati con Swisstransplant (centro di coordinazione) per

| 6all ocazione dell 6organo.
1 Ladificacia: si riferisce alle probabilita di un buon esito del trapianto allo

scopo che | a donazione dell 6organo venga
T 11 t e mp o: sd éfarisce eas 'empo accumulato dal momento

del |l 6i scrizione alla |lista doattesa.

1 1l gruppo sanguigno: i trapianti si basano sulla compatibilita dei gruppi
sanguigni tra donatore e ricevente.

1 La compatibilita tissutale: per diversi organi (es. reni), oltre la compatibilita
dei gruppi sanguigni viene richiesta anche quella delle caratteristiche
immunologiche dei tessuti in modo da ridurre al minimo il pericolo di
rigetto.

9 La statura e il peso corporeo: per cuore e polmoni € importante che il peso
e la statura del ricevente e donatore siano simili.

(@)

1 tempo dbéattesa varia in funzione dell
del richiedente. Puo variare da qualche giorno fino ad anni.

Il servizio nazionale, Swisstransplant, si occupa del coordinamento di tutte le
fasi operative:dall 6 espi anto al trapianto.

° http://www.bag.admin.ch/transplantation/00696/02570/index.html?lang=it. Downloads,
Attribuzione degli organi - 5/11/2010.

® Comunicazione personale: PD Dr. Stefanos Demertzis, capo servizio Cardiochirurgia,
Cardiocentro Ticino e Inselspital Bern - 5/11/2010.
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Il dossier del donatore viene accuratamente esaminato dal consulente medico
e dal coordinamento nazionale dei trapianti. | riceventi vengono identificati
secondo criteri chiaramente definitd.i con |

Quali sono gli organdonabil®

E possibile donare organi e tessuti.

Organi Tessuti

Cuore Cornee

Polmoni Arterie e vene
Fegato Valvole cardiache
Reni Sangue

Intestino Midollo osseo
Pancreas Ossa

Isole di Langerhans Cartilagine

Chi puo donare un organo

Tutti gli esseri umani possono donare gli organi, non esiste un limite di eta e
nemmeno differenze sul sesso della persona.

Solo lo stato di salute del donatore determina la possibilita del dono. Prima
del prelevamento vengono effettuati esami approfonditi sugli organi interessati
per stabilirne la trapiantabilita.

Ci sono organi che possono essere donati solo da persone decedute (cuore,
polmoni, pancreas) altri invece anche da viventi, come il dono di un rene o
parte di fegato. In genere si tratta di donazioni in ambito familiare, come da
fratello a fratello, o figlio-genitore per una questione di compatibilita piu
probabile. P u anche avvenire wuna donazione com
verso qualcuno che non si conosce, in modo anonimo e sempre senza alcuna
ricompensa®.

! http://www.swisstransplant.org/I1/ - 19/12/2010.

8 Comunicazione personale: PD Dr. Stefanos Demertzis, capo servizio Cardiochirurgia,
Cardiocentro Ticino e Inselspital Bern - 12/11/2010.

o http://www.bag.admin.ch/transplantation/00695/index.html?lang=it - 13/11/2010.



Ripartizione secondo I'eta dei donatori di organi in
Svizzera nel 2005; Quota (%)

1-17 anini

piu di B0 anni
1%

31-60 anni

O 4-17 anni B15-30 annl O34-80 annl O piu 480 annl

Il grafico soprastante mostra la ripartizione dei donatori di organi in Svizzera
in base al I'Rdco npil %t 2dDOI5 50% ha undet” ™ com
anni.

Aspetti pratici

Malattie e stato di salute del donatore devono essere buone e a questo
proposito vengono eseguiti esami specifici e molto approfonditi.

La donazione € possibile in tutti gli ospedali della Svizzera, mentre i trapianti
vengono effettuati solo negli ospedali universitari (Berna, Zurigo, Ginevra,
Losanna) e | 6ospedale cantonale di San Gal

Ginevra: pancreas, intestino, fegato, rene.
Losanna: cuore, polmone, rene.

Berna: cuore, fegato, rene.

Basilea: rene

Zurigo: pancreas, cuore, fegato, polmone, rene
San Gallo, Ospedale cantonale: rene

L'espianto di un organo viene svolto da un' equipe medica specializzata, il
trasporto dell'organo avviene a seconda delle sua tolleranza alla mancanza di
perfusione col sangue.

Il cuore ha una tolleranza minore (3-4 ore)'!, quindi il trasporto viene
effettuato in maniera urgente.

1% http://www.bag.admin.ch/transplantation/00692/00941/04402/index. html?lang=it -
12/11/2010.

' Comunicazione personale: PD Dr. Stefanos Demertzis, capo servizio Cardiochirurgia,
Cardiocentro Ticino e Inselspital Bern - 12/11/2010.



Organizzazione

Swisstransplant si occupa di gestire le questioni logistiche riguardanti la

donazione e il trasporto degli organi, come anche le liste d'attesa di pazienti

riceventi.

La famiglia pu0 rimanere accanto al congiunto dichiarato cerebralmente

morto, durante tutta lafase dipr epar azi one all 6espianto fir
sala operatoria, dove avviene il congedo.

Gli organi prelevati possono essere conservati per alcune ore in una speciale
soluzione a 4 gradi centigradi. Vengono trasportati il piu rapidamente possibile
a centro trapianti. Il trasporto degli organi avviene in taxi, ambulanza,
elicottero o jet.

| riceventi nel frattempo informati si sono recati alla clinica per essere
sottoposti a visite mediche preoperatorie.

Lointervento per prel evsaurlel Oqlpipacregami dredn
ad eccezione di una <cicatrice addominal e.
defunto viene riconsegnato alla famiglia per la veglia e sepoltura.

Léoanoni mato di donatore e ricevente serve
psicologiche supplementari*?.

ébDa | 3, passarono poche ore, prima che
cdbera un CUORE che mi stava aspettando pe
llrestoest ori aée sums ptod ¢ @lastpaa,chemacambiato

l a mia VITA. O

O AN

Rossi Alfonso
Firenze 10/07/2004*3

Donazioniin cifre

Tempo di attesa

Secondo il rapporto annuale 2009 di Swisstransplant, nel 2000 il numero di
persone in lista d'attesa per un trapianto di fegato era di 152, mentre nel 2009
e salito a 250. L'aumento & spiegabile con il fatto che, generalmente, oggi
molte piu malattie croniche o acute del fegato rappresentano potenziali
indicazioni al trapianto rispetto a quanto avvenuto in passato. Nel 2009 il
tempo d'attesa medio e stato di 294 giorni. Sia in termini assoluti sia per
rapporto al numero complessivo di persone in lista d'attesa, i decessi di
pazienti che aspettano un trapianto di fegato sono abbastanza frequenti. Nel

12 comunicazione personale: PD Dr. Stefanos Demertzis, capo servizio Cardiochirurgia,
Cardiocentro Ticino e Inselspital Bern - 12/11/2010.

13 http://trapianti.forumcommunity.net/?t=16165331 - 30/12/2010.



2009 sono morte in Svizzera 26 persone, in assoluto la cifra piu elevata di
persone in attesa di un organo decedute nell'arco di un anno™*.

Per i donatori viventi, il rischio di decesso in seguito al prelievo € pari allo 0,4
per cento circa, ossia dieci volte superiore rispetto al prelievo di rene da
vivente. Tuttavia, finora in Svizzera non sono stati registrati decessi di
persone per le conseguenze di una donazione. Il 19 per cento dei donatori
soffre di complicazioni postoperatorie passeggere.

Il grafico mostra un leggero aume nt o del numer o di donator

spi egabi | e moodndoradioniiceneda givente e negli ultimi anni
anche di fegato da vivente®®.

Il Canton Ticino é al primo posto rispetto agli altri Cantoni per quanto riguarda
le donazioni®.

Donatori di organi in Svizzera 1994-2009

W Prelievo da vivente BPrelievo da persona deceduta

14http://www.bag.admin.ch/transplantation/00692/00941/04754/index.htmI?Iangzit#sprungmar
ke2_0 - 15/11/2010.
15http://www.bag.admin.ch/transplantation/00692/00941/04402/index.htmI?Iangzit=sprungmar
ke2_ 7 -10/12/2010.

16 http://www.swisstransplant.org/I2/don-organe-transplantation-attribution-coordination-liste-
attente-statistiques.php - statistica - rapporto annuale 2009 - 15/11/2010.



Scarsita di organi

Sono molti di piu i pazienti che aspettano un organo che quelli che donano,
guesta discrepanza € purtroppo in continuo aumento. Per diverse malattie
questo incide soltanto sulla qualita di vita, per altri significa la morte.

ANel 20009, 6 7 revavans suliedistecdhattesassono tecedute in
mancanza di un donatore. Nella maggior parte dei casi erano in attesa di un
cuore, di un polmone o di un fegato*’. ©

Nombre de patients décédés en liste d’attente par organe 2005-2009}

T | s aoor|  zoos| oo
2 9 6 8 10

Herz Ceeur

Lunge Poumon 2 3 7 6 9
Leber Foie 21 17 18 25 26
Niere Rein 12 10 19 23 0
Pankreas Pancréas 1 0 0 0 22
Total Total 38 39 50 62 67

Il numero di donatori in Svizzera € molto basso con 13 donatori ogni 1000
abitanti, contro i 35 della Spagna®.

Aquando mi sono svegliata non sapevo
gall eggi andoéera come se fossi morta ma s
mi sentivo vol ar e

Sabine Vast *°

Aspetti psicologic®

L6é6oatvwreao del trapianto pu, avere forti roi
ricevente sia per i familiari nonché le persone che si prendono cura di lui.

Per i parenti del donatore, il gesto del dono acquisisce una sorta di

Aconsol azioneo, unbaccettazione del triste
vita e una qualit”™ migliore all éesistenza
durante il periodo di attesa, in generale si riscontra una forte instabilita

emotiva. Benché il trapianto consenta in genere di migliorare nettamente la

propria qualita di vita, dopo l'operazione possono verificarsi situazioni di

stress e sorgere difficili questioni psicologiche.

Léargomento pi% emblematico  quello di C «

7 http://www.swisstransplant.org/l2/don-organe-transplantation-attribution-coordination-liste-
attente-statistiques.php - statistica - rapporto annuale 2009 - 15/11/2010.

18 www.swissinfo.ch/ita/societa/Organi_in_vendita_per_un_pgno_di_dollari.html - 05/11/2010.
“Trapianto pol monare per fibrosi cistica, dal d
speranzao di Fr®dric Lebugl., TSI Astoriedo del 2
20 http://www.bag.admin.ch/transplantation/00695/01592/index.html?lang=it - 13/12/2010.

ocurm
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vitale importanza da parte di uno sconosciuto la cui morte ha reso possibile il
trapianto. Nel caso di donazione da vivente le sfide psicologiche da superare
sono diverse, ad esempio la messa in pericolo della salute del donatore che
spesso  un proprio caro e/ o | 6i mmensa gr a

La situazione attorno al complesso donazione/trapianto puo avere
ripercussioni psichiche anche per i parenti e le persone che si prendono cura

del paziente. EO I mportante considerare
psicologici sulla rete sociale formata da assistito e persone vicine. Un

sostegno psicologico viene sempre offerto a tutti: riceventi, familiari del

ricevente e del donatore.

Per il trapianto di tessuti come la cornea o I'0sso, l'impatto sulla psiche € in
genere molto piu limitato poiché non si tratta di situazioni che minacciano la
vita.

flLa mia attesa € durata due mesi e dieci giorni. Sono stato trapiantato il 29
lugio2003, wun marted3?® mattinaé Due cose
prima. L'amicizia e I'affetto dei miei amici e di chi mi conosceva, che non mi
han fatto mai mancare una parola di conforto o due chiacchiere per sfogarsi.
La seconda e piu importante. Il gesto amoroso di una madre e un padre che
hanno acconsentito alla donazione degli

) c

Federico, 31 anni, trapiantato di fegato®*

Aspetti culturali e geografici

Uno studio? del Fondo nazionale svizzero (SNF, www.snf.ch) rivela che in
Ticino i donatori di organi sono il triplo rispetto alla Svizzera tedesca e il
doppio nei confronti della svizzera francese.

Secondo i ricercatori dell'Universita di Lugano che hanno condotto l'indagine,
le differenze sono legate a ragioni culturali per cui si sostiene che i paesi latini
sono in generali piu generosi. L'indagine sulla donazione di organi realizzata
su 1'500 persone delle tre regioni linguistiche della Svizzera risponde ad una
vera e propria urgenza: nel 2005, 1'159 persone si trovavano sulla lista di
attesa per un trapianto, ma soltanto 413 hanno potuto ricevere un organo. 38
pazienti sono morti durante l'attesa. Il Ticino - rileva lo studio - € in cima alla
classifica con 35 donatori potenziali di organi per milione di abitanti. A titolo di
paragone, il tasso si situa di poco sotto al valore registrato in Spagna (39), il
paese europeo con pi %% donator.i dove per

Il tasso di donatori potenziali € invece decisamente piu ridotto nella Svizzera
tedesca (11) e in Romandia (16).

2l http://trapianti.forumcommunity.net/?t=16370832 - 30.12.2010.
22http://WWW.swissinfo.ch/ita/prima_pagina/archivio/Differenze_regionali_nella_documentazio
ne_di_organi.html?cid=5341672 - 20/12/2010.
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Durante la conferenza sulla donazione tenutasi a Sorengo lo scorso 10
novembre®®, e a proposito del maggior numero di donatori ticinesi, &€ emerso il
ruol o fondament al einfanadridtida.eAlcuni rnpedici atteidhii ¢ 0
livelli alti negli ospedali ticinesi, hanno promosso a piu livelli, il loro
entusiasmo per promuovere la donazione.

Sempre durante la conferenza, la testimonianza di una mamma che si €
trovata improvvisamente a vivere il dramma della morte della figlia e decidere

se donare i suoi organi, ha confermato che la sua decisione & dipesa molto

dal |l 6atteggi quipe ndi ocured éfedsé ® Umanita, tempo,
comprensi one, nessun giudizio sull éevent ua
guasi naturale al consenso.

1 fatto che nelle cure intense dell dospe

accanto al proprio congiunto 24 ore su 24, porta a un rapporto di conoscenza
e fiducia verso i medici e gli infermieri. Il parente si sente meno solo e meno
perso e questo sar”™ doéaiuto nella decisone

Altri aspetti geasociali

La medicina dei trapianti € una medicina molto cara e avanzata, necessita
infrastrutture di punta. Quindi non sorprende che nei paesi poveri e
sottosviluppati tutto cido non € possibile.

Nei paesi poveri emerge il dramma del traffico di organi umani verso le
frontiere di paesi piu benestanti. Sono giovani uomini o donne, che presi dalla
disperazione per la situazione economica precaria, sono disposti a cedere un
organo (rene) per alcune migliaia di franchi.

ANonostante diverse informazioni apparse s
dati certi su questa pratica a livello globale, mentre e stato documentato |l
traffico illegale per trapianto in alcuni singoli paesi come l'India, il Nepal e |l
Pakistan, o per riti magici in Africa.

Il gruppo del Falun Gong denuncia l'uso della pratica anche in Cina, dove
secondo alcune testimonianze, come quella del trapiantologo Carl Groth, ex
presidente della Transplantation Society, sarebbe ancora in uso la pratica di
espiantare gli organi ai condannati a morte subito dopo l'esecuzione. Esistono
appositi protocolli da osservare per le esecuzioni capitali, tesi a preservare gli
organi per un loro espianto.

Gli organi che vengono piu frequentemente espiantati nel mercato del traffico
illecito sono il rene, il pancreas, il fegato e la cornea.

Secondo molti organi di stampa indiani, la vendita dei reni si & particolarmente
diffusa nelle aree del Sudest del Paese colpite dallo tsunami del 2004.
Un'inchiesta della magistratura del Tamil Nadu ha portato nel 2006 alla
sospensione dei trapianti di reni in diverse cliniche. In Pakistan, nella citta di
Lahore, nel maggio del 2007 sono stati arrestati quattro medici accusati di
vender?® renio

% prof. Dr. med. Roberto Malacrida, Direttore Sanitario e Primario Medicina Intensiva i Cure

Intense, Ospedale regionale di Lugano i Civico e ltaliano,Conf erenza sull a ADonazi o
trapiantod, Sorengo, 10/ 11/ 2010.

2 http://it.wikipedia.org/wiki/Traffico_di_organi 15/11/2010.
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Aspetti religiosi

Tutte le grandi religioni permettono o incoraggiano in generale il trapianto e la
donazione di organi come atto di altruismo. Ogni religione interpreta la
donazione di organi in modo differente, a volte anche con alcune
contraddizioni. Ad esempio la religione Ebraica permette la donazione di
organi e per contro molti Rabbini lo vietano. Il Cristianesimo incoraggia la
donazione come atto di carita e fraternita.

Sul piano morale sono tutte favorevoli al prelievo degli organi in quanto lo
considerano un atto di grande solidarieta umana e, di conseguenza,
meritevole agli occhi della divinita. Come vedremo qui sotto, molte religioni
| asciano all éindividuo | a scelta.

Di seguito il punto di vista delle principali religioni sull'argomento®:

BUDDISTA
La donazione e una questione di coscienza individuale.

CATTOLICA
| trapianti sono eticamente e moralmente accettati dalla Chiesa cattolica. La
donazione € incoraggiata in quanto atto di carita e di amore fraterno.

EBRAICA

Gli ebrei ritengono che se é possibile donare un organo per salvare una vita,
e obbligatorio farlo. Poiché ridonare la vista € considerato salvare la vita, e
incluso anche il trapianto della cornea.

GRECO-ORTODOSSA

Non pone obiezioni alle procedure che contribuiscono a migliorare lo stato di
salute, ma la donazione dell'intero corpo per la sperimentazione o la ricerca
non e accettata.

INDUISTA
La donazione degli organi per il trapianto € una decisione individuale.

ISLAM

| maomettani approvano la donazione da parte di donatori che abbiano dato
in anticipo il proprio consenso per iscritto e gli organi non devono essere
conservati, bensi trapiantati immediatamente.

LUTERANA

Approva la donazione di organi umani per i trapianti perché contribuisce allo
star bene dellumanita e pud essere un'espressione di sacrificio amorevole
per un vicino bisognoso.

MORMONE
La donazione degli organi per i trapianti € una questione personale.

» http://www.donagliorgani.it/religioni/ -15/11/2010.
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PRESBITERIANA

Incoraggia e appoggia la donazione di organi e tessuti. Rispetta la coscienza
individuale e il diritto di una persona di decidere per quanto riguarda il suo
corpo.

TESTIMONI DI GEOVA
La donazione €& questione di coscienza individuale fatto salvo che tutti gli
organi e i tessuti devono essere completamente privi di sangue.
ANon so come, non so dov
perdurera: di vita in vita
e ancora da morte a vita
come onde sulle balze
di un fi ume senza

David Maria Turoldo, religioso e poeta®

Aspetti legali

La | egge federale dell 68 ottobre 2004 sul
cellule (legge sui trapianti) e entrata in vigore assieme alle ordinanze
déoapplicazione il 1U luglio 2007.

Sul sito del | fedemalmisvizierat si passowontrevare tutti gli

articoli della legge.

In Svizzera, come in tutti i paesi europei, la vendita di organi umani & proibita,
AEG6 v i mrdlievd ocoil:itrapiarito di organi, tessuti o cellule di origine umana
acquistativersoc ompenso di denaro o mediante |l a co

La legge non prevede alcun obbligo riguardo alla donazione e vieta la
remunerazione dei donatori.

La donazione di organi necessita un consenso specifico, che avviene in forma
scritta dal donatore stesso (tessera del donatore), o da parte dei familiari.

In Svizzera per esprimere la volonta a donare i propri organi bisogna dare un

consenso scrit t o (tramite | dapposita tessera di
consenso esplicito ed é utilizzato per esempio anche in Olanda, Germania e

Danimarca.

In altri paesi europei, come Austria, Francia e Belgio, vige invece il consenso
presunto, significa che il consenso € dato per scontato e quindi chi non
desidera donare gli or gaappositdesseza di chi arar |

Le statistiche mostrano che nei paesi in cui vige il consenso presunto, il
numero di donatori € piu elevato e quindi anche il numero di trapianti.

[ | donator e ri mane anoni mo, cos?3 C 0Ome il |
scrivere, se ne sente il bisogno, una lettera per esprimere il proprio

%% http://www.pensieriparole.it/poesie/autori/d/david-maria-turoldo/pagl. 30/12/2010.
" http://www.admin.ch/ch/i/rs/8/810.21.it.pdf.
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ringraziamento e consegnarla al team di Swisstransplant che provvedera a
consegnarla ai familiare del donatore.

Per fare chiarezza sulla legge sui trapianti mi sembra utile allegare |l
documento sottostante:

ALegge sui trapianti: domande e risposte

1. Perché é necessaria una legge sui trapianti e qual e il suo
obiettivo?

2. Quali sono le fasi del disciplinamento giuridico?

3.  Quali ruoli saranno svolti in futuro dall'Ufficio federale della sanita
pubblica (UFSP), dai Cantoni, da Swisstransplant e da altri attori?

4. Quale effetto hala legge su donatori e pazienti?

5. Qual é la posizione della Svizzera rispetto all'Europa?

1. Perché é necessaria una legge sui trapianti e qual e il suo
obiettivo?

Oggigiorno la medicina dei trapianti costituisce una forma di terapia
riconosciuta ed efficace per determinate malattie. Finora, la medicina dei
trapianti sottostava a regolamenti cantonali molto differenti tra loro. Per
esempio, i Cantoni prevedevano in materia di consenso al prelievo di organi
da persone decedute soluzioni diverse. Il disciplinamento della
Confederazione era limitato al decreto federale del 22 marzo 1996 sul
controllo degli espianti, contenente unicamente disposizioni relative alla
protezione dalle infezioni e alla gratuita degli espianti. In seguito
all'accettazione a grande maggioranza da parte del popolo svizzero, nel
febbraio 1999, dell'articolo costituzionale concernente la medicina dei trapianti
(art. 119a Cost.), alla Confederazione sono state conferite ampie competenze
per disciplinare la medicina dei trapianti in Svizzera.

La legge, approvata dal Parlamento I'8 ottobre 2004, garantisce che la
medicina dei trapianti in Svizzera goda di un quadro legale unitario,
aumentando in tal modo, grazie alla sicurezza giuridica creatasi, la fiducia
della popolazione. La dignita, la personalita e la salute della persona sono
tutelate. Tra i molti altri aspetti, la legge disciplina in modo unitario per tutta la
Svizzera l'accertamento della morte, le condizioni per il prelievo (p.es. il
modello del consenso in senso lato) e I'attribuzione degli organi.

relative ordinanze d'esecuzione: il 10 luglio 2007 previsto . Informazioni sulla
genesi di una legge La legge dovrebbe contribuire a far si che vi sia
disponibilita di organi, tessuti o cellule umani per la medicina dei trapianti.
Ogni persona é libera di decidere se donare o meno gli organi; la legge non
esprime alcun giudizio in merito. Se una persona deceduta non ha espresso
la sua intenzione da vivo, i suoi congiunti stretti possono decidere se
consentire il prelievo di organi, tessuti o cellule, tuttavia la loro decisione deve
basarsi sulla volonta presunta del deceduto.

La legge prevede che 'UFSP informi la popolazione regolarmente, fornendo
le conoscenze necessarie per formarsi una propria opinione individuale e per
esprimere in modo consapevole la propria volonta.
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Per informazioni supplementari:

Ufficio federale della sanita pubblica, Unita di direzione sanita pubblica,
Divisione biomedicina, Sezione trapianti, trapiantinfo@bag.admin.ch,
www.trapiantinfo.ch

2. Quali sono le fasi del disciplinamento giuridico?

La legge sui trapianti e stata approvata dal Parlamento I'8 ottobre 2004. I
referendum lanciato contro di essa non é riuscito. Nella primavera del 2006
'UFSP ha trasmesso le disposizioni esecutive della legge sui trapianti alle
cerchie interessate per un'indagine conoscitiva. Il rapporto sui risultati
del | 6i ndagi neconsultabite s isito iintemet dellUFSP?. Il 16
marzo 2007 il Consiglio federale ha
legge sui trapianti e delle sono disponibili in Internet®.

3.  Quali ruoli saranno svolti in futuro dall'Ufficio federale della sanita
pubblica (UFSP), dai Cantoni, da Swisstransplant e da altri attori?

La Confederazione € responsabile dell’esecuzione della legge sui trapianti
nella misura in cui non incarica i Cantoni in materia.

A Una buona parte della responsabilita dell'esecuzione ricade sullUFSP.
Cio concerne per esempio il sistema di notifica e di autorizzazione,
I'informazione della popolazione e la valutazione scientifica degli effetti della
legge. Per det er mi nat i compi ti | 6UFSP <con
terzi:

A La Fondazione Swisstransplant gestisce il Servizio nazionale di
attribuzione;

A La Fondazione Cellule staminali del sangue gestisce un registro delle
cellule staminali del sangue;

A Swissmedic diverra competente per le ispezioni, il controllo e
I'omologazione degli espianti standardizzati.

A | Cantoni sono competenti per l'attuazione in tre campi: l'informazione
della popolazione a livello cantonale, I'organizzazione e la coordinazione delle
attivita negli ospedali e la designazione di un organismo indipendente per
valutare un prelievo da vivo da una persona incapace di discernimento o
minorenne.

4. Quale effetto ha la legge su donatori e pazienti?

La legge sui trapianti tutela donatori e riceventi allo stesso modo. La legge
non conferisce alcun diritto sugli organi, e non istituisce neppure un obbligo di
solidarieta relativamente alla donazione di organi. Grazie alla regola del
consenso in senso lato sancita ora per legge, i donatori potranno essere sicuri
che, in caso di morte, i loro organi, tessuti e cellule non potranno piu essere
prelevati senza il loro consenso o, qualora essi non abbiano manifestato
alcuna volonta, senza il consenso dei congiunti. | pazienti in attesa di un
trapianto potranno essere sicuri C
avverra secondo criteri giusti e unitari. Inoltre, tali pazienti possono partire dal

deci so

feri

h e

%8 http://www.bag.adminch-r ubri ca fAiMedicina dei trapianti o,

15/12/2010.
% http://www.bk.admin.ch/ch/d/gg/index.html - 15/12/2010.
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principio che undeventuale messa a
prelevati da persone viventi avverra a titolo gratuito. Questo aspetto sara reso
possibile in particolare dal disciplinamento che prevede che per una
donazione da vivente, tra donatore e ricevente non sara richiesto né un
rapporto di parentela né un legame affettivo.

5. Qual e la posizione della Svizzera rispetto all'Europa?

La Svizzera € uno degli ultimi Paesi a emanare una legge sui trapianti, con il
vantaggio di poter tenere conto degli sviluppi e delle conoscenze piu recenti.
Infatti la legge svizzera ha riscosso molto interesse anche all'estero.

La legge sui trapianti e conforme al diritto internazionale, un presupposto
i mportante per | o scambio di organi

Per informazioni supplementari:

Ufficio federale della sanita pubblica, Unita di direzione sanita pubblica,
Divisione biomedicina, Sezione trapianti, trapiantinfo@bag.admin.ch,
www.trapiantinfo.ch.

Aspetti economici

di sposi

(tessu

Fi no al moment o dell a dichi ar asiassumienmor t e c e

costi per il ricovero e il trattamento. Da quando si iniziano i test per verificare
la buona qualita degli organi e tutti gli esami che ne conseguono, il centro
ospedaliero che ha in cura il donatore riceve da un fondo nazionale un budget
cheserve a coprire |le spese. In dene
Delle prestazioni delle medicina di trapianti pud beneficiare ogni assicurato.

i 1 .E permesso ottenere compensi finanziari per la donazione di
organi, tessuti o cellule? No. La donazione di organi, tessuti o cellule
devdessere motivata dall éaltrui smo
vantaggi economici. La gratuita della donazione ha un duplice obiettivo:
previene il traffico di organi e protegge i donatori viventi. Infatti, tale gratuita
impedisce che i donatori viventi mettano a repentaglio la propria salute per
ottenere vantaggi finanziari.

2. Il commercio di organi € vietato? Si. In Svizzera il commercio di organi &
vietato e viene punito con la detenzione o la multa fino a 200 000 franchi. Chi
fa commercio di organi a titolo «professionale» & punito con la detenzione fino
a 5 anni o con la multa fino a 500 000 franchi. Questa disposizione penale si
applica anche a chi fa commercio di organi, tessuti o cellule dalla Svizzera
al 6estero oppure a chi preleva o t
0oNneroso o per ottenerne un vantaggio.

3. Vi sono eccezioni a tali divieti? Si. La donazione di organi, tessuti o
cellule é gratuita, ossia non permette di ottenere compensi di tipo finanziario.
Detto questo, possono essere rimborsate tutte le spese legate alla donazione

rapi ant

di organi . Per i donatori viventi, i ri mb
% Prof. Dr. R. Malacrida, primario e direttore sanitario medicina intensiva-cure intense
Ospedale regionale di Luganoi Ci vi co e | taliano. Conferenza sull a |

Sorengo, 10/11/2010.
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perdita di guadagno direttamente causata dalla donazione o anche i costi
legati ai danni causati al donatore durante il prelievo. Un gesto simbolico di
riconoscenza successivo & ugualmente possibiled®.

In Svizzera sono conteggiati i seguenti costi**:

Trapianto Costi (assunzione da parte degli
enti responsabili)

Polmone CHF 1456000

Trapianto allogeno di CHF 1 070360000600 0 O

cellule staminali

Trapianto autologo di CHF 806000

cellule staminali

Fegato CHF 12006000

Cuore CHF 806000

Reni CHF 656000

Nel caso di persone in dialisi i costi per le cure sono enormi se si considera

che costoro devono sottoporsi a dialisi 3 volte a settimana e spesso il tempo
débattesa per un rene  di al cuni anni . I n
contribuisce a diminuire i costi della salute.

La tessera di donatore

Ogni persona che ha compiuto i 16 anni pud compilare la Tessera di
donatore indicando gli organi, tessuti e cellule che si desiderano donare. Non
esiste alcun registro nazionale quindi si consiglia di tenere la tessera con se.
In ogni momento e possibile annullare o modificare tale decisione. In Svizzera
vige dunque il consenso esplicito: Il prelievo di organi, tessuti o cellule da
persone decedute e possibile solo se queste ultime hanno dato il loro
consenso, se la volonta della persona deceduta non & conosciuta, i congiunti
possono prendere una decisione che corrisponda verosimilmente alle sue

intenzioni.

ALa volont”™ della persona deceduta prevale
congi ®nti o

% http://www.bag.admin.ch/transplantation/00692/02582/03136/index.html?lang=it -
28/12/2010.

%2 http://www.bag.admin.ch/transplantation/00692/02582/03136/index.htmlI?lang=it
28/12/2010.

% http://www.bag.admin.ch/transplantation/00692/02582/03136/index.html?lang=it -
28/12/2010.
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Importante e informare i congiunti sul proprio desiderio e eventuali limitazioni.
Nel caso in cui non fosse possibile trovare dei congiunti 0 se non ve ne sono,
non e permesso procedere al prelievo.

Le tessere di donatore sono disponibili nella maggior parte delle farmacie,
nelle drogherie, negli studi medici e negli ospedali oppure possono essere
ordinate presso: Swisstransplant, casella postale 7952, 3001 Berna.

lo sottoscritto
OlUE]dEJl |e 13eulissp (cognome / nome)

3|n||92 @ 13Nssa3 ‘lueblo 1p onsijR.d |1
Nat
013U0D O 310AR B BIUOJOA Ip BUOIZBIRIYDI( e

9I03BUOD TP BJISSSI]

Firma

acconsento, in caso di decesso,
O che mi si prelevino organi, tessuti o cellule di ogni tipo

oppure che mi si prelevino
Ol cuore O'i polmoni Qil fegato O'i reni O l'intestino tenue
O il pancreas O la cornea
O la pelle O altri tessuti o cellule

Osservazioni: . ) . . )
oppure O non acconsento, in caso di decesso, che si prelevino organi,
® Informi i Suoi congiunti sulle Sue intenzioni circa un eventuale tessuti o cellule dal mio corpo

prelievo di organi, tessuti e cellule.

® L a base legale per la dichiarazione di volonta contenuta nella oppure O per decidere su un eventuale prelievo in caso di decesso sara
presente carta @ costituito dall'articolo 8 della legge sui trapianti consultata la persona di fiducia seguente:
dell’8 ottobre 2004.
Cognome
® Ulteriori informazioni sono disponibili alla pagina Internet relativa Nome
dell’'Ufficio federale della sanita pubblica: www.trapiantinfo.ch
Indirizzo
SW1SS
g ftrans
Dipartimento federale dell H”l‘l}n‘ia t
Ufficio federale della sanita pshbli:a ayN M'a n Telefono

In altri stati vige il consenso presunto: cio significa che tutti sono potenziali
donatori ad eccezione che questi esprimano, attraverso una dichiarazione su
tessera, il loro rifiuto.

Aspetti tecnologici

Ogni organo donato e trapiantato, viene riconosciuto dal corpo del ricevente
come un Ll arganisme tende a distruggerlo tramite le cellule della
nostra difesa immunitaria. Questo processo immunologico si chiama rigetto.
Per far si che l'organo trapiantato sopravviva, il paziente e costretto ad
assumere farmaci immunosoppressivi a vita e a sottoporsi a regolari
controlli. C'e una continua ricerca per migliorare questi farmaci in modo che

diventino piu specifici e meno effetti collaterali che oggi giorno sono

importanti®*,
U nafira via importante €& la ricerca, per indurre una tolleranza
immunologica, gui ndi di alterare il processo d

trapiantato come un intruso.

% Communicazione personale: PD Dr. med. Stefanos Demertzis, Capo servizio
Cardiochirurgia, Cardiocentro Ticino e Inselspital Berna, 10/11/2010.
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Intervista

Alla fine di ottobre 2010 ho contattato per e-mail il signor Onelio Molinari, vice

presidente del | 6Associ a’2é tapamtatSdifegata er a d e i
nel 1996. Dopo aver spiegato il mio progetto di lavoro sulla donazione di

organi, hochiestos e poteva aiutar mi a trovare, fra
gual cuno <che accettasse di ri spondere a |

vissuta, lasciando completa liberta di esprimersi e senza alcun obbligo.

Il signor Molinari ha accettato di aiutarmii nvi ando ai me mb r i del | 6
il questionario con la preghiera di rispedirlo direttamente al mio domicilio.

Ho ricevuto 18 risposte da parte di trapiantati di fegato e un cuore. Si tratta di

testimonianze toccanti, perché ognuno di loro ha vissuto la paura della morte

e la consapevolezza di essere sopravvissuto grazie al dono di una persona

deceduta. Si rendono conto di aver avuto fortuna e per questo vivono la vita

come un dono ancora piu prezioso, piu profondamente di prima. Tutti

promuovono la donazione di organi, parlandone apertamente e con
entusiasmo. Sono iscritti all 6associazione
tema. In generale, le persone che hanno risposto non desiderano conoscere

la famiglia del donatore,(ammettendo che fosse possibile), per paura di una

reazione inadeguata e sofferta da entrambe le parti.

La vigilia di Natale ho ricevuto una lettera da parte della moglie di Luca,
trapiantato di cuore poco piu che ventenne, oggi 44enne e padre di due
bambine di 7 e 9 anni. Luca, scrive la moglie, non ha risposto perché si
trovava in ospedale ed & deceduto il primo dicembre scorso.

Allego 3 interviste rappresentative:

1 un trapianto di fegato
1 un trapianto di fegato da vivente
1 un trapianto di cuore

% http://www.transplant.ch/11.htmI?&L=1 - 30/12/2010
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Riflessione

Svolgendo questo tema mi sono resa conto di quanto sia complesso e quanti

siano gl i aspetti che esso tocca. E6 stat
capire | 6organizzazione <che ci sta dietro,
del dono.

Leggendo questo lavoro salta a lodclio il problema della carenza di organi
rispetto alla richiesta; il che porta alla morte di molte persone che fino

all dul ti mo hannoPerspdadae @it aomentad il ndnmen delle
donazioni si dovrebbe rendere piu popolare la donazione e rendere meno
tragica | a paur a, dieulygandolné ancdc munvariala culdura

della donazione. Attraverso una informazione corretta e obiettiva si puo

condurre a riflettere che decidere di donare gli organi € un atto di maturita e

generosita, espressione di sensibilita e solidarieta, con tutte le garanzie e

tutele che | 6attuale | egge assicur a, con |
rianimazione e con la certezza che: il trapianto é vita.

Sempre per quel che ri guaongmicHedoseanr e ment o
cambiamento del tipo di consenso, da esplicito a presunto, non sia opportuno

ma mi rendo conto dei problemi etici. Scaturirebbero molte discussioni e

opposizioni.

Molto toccanti, chiare e senza filtri sono state la conferenza, il documentario
mandato in onda dalla TSI e la lettura delle interviste dove emerge: il dolore di
una morte iIimprovvisa, contrapposto all
di dolore si uniscono a lacrime di gioia; la morte in cambio della rinascita. Le
citazioni di testimonianze che ho voluto introdurre sparse nel lavoro, servono
proprio a far capire l o stato dbéani mo di
situazione di ricevere un organo per aver salva la vita.

Gli intervistati esprimono una grande riconoscenza nei confronti del donatore

e delle famiglie perché hanno visto, ormai impotenti, la loro vita scivolare via

sino ad arrivare molto vicino alla fine. Hanno vissuto stati emotivi difficili

(@)
¢
7]
c

perchese da un |l ato cbera | a motra adbébuasanc
mano della speranza di un dono per ritornare a vivere. Per questo dalle
interviste traspare un grande attaccame

consapevolezza di essere stati fortunati, nella sfortuna, di aver avuto una
nuova opportunita e quindi vivono ogni giorno in modo completo e in totale
rispetto verso chi & stato generoso. Da parte mia ho provveduto a compilare
la tessera di donatore e in piu occasioni mi ritrovo a raccontare ad amici e
conoscenti del mio lavoro di ricerca, di quel che ho imparato e quanto sia
bello e consolante poter immaginare che la morte possa diventare tanto
importante, attraverso la donazione, da regalare la vita a persone gravemente
malate.
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Interviste allegate

Organo ricevuto: Fegato

1.

Quanti anni aveva quando ha iniziato ad avere seri problemi di salute?
44 anni
Dopo quanto tempo é stato inserito nella lista d’attesa di SwissTransplant?

Dopo ca 6 mesi

Qual’era allora la sua qualita di vita?
Normale
Come ha vissuto il periodo d’attesa?

Superati i primi 3 mesi duranti i quali non riuscivo a capacitarmi di aver subito un
“torto” cosi grande dalla vita, accompagnato da sensi di colpa per aver trascinato
la mia famiglia in una situazione cosi delicata, e dopo essermi informato sui
trapianti in genere, dopo la prima visita al’lHUG ho capito di essere in mani
altamente qualificate e tutte le paure si sono dissolte sostituite da uno stato di
assoluta fiducia nei medici.

Quali erano le sue paure?

La principale paura era quella di lasciare la mia famiglia (moglie e due ragazzi
allora dodicenni). La paura di non ricevere I'organo in verita non c’e mai stata
perché durante tutta 'attesa ho sempre mantenuto uno stato di salute discreto
che mi ha permesso di lavorare fino all’'ultimo giorno in misura del 60/70 %,
occupando cosi la mente.

Ha avuto bisogno di un sostegno psicologico?

Si ma ho avuto un unico colloquio quando sono andato a Ginevra dopo ca 6 mesi
che ho saputo della necessita del trapianto. Per fortuna che c’é stata mia moglie
che dal lato psicologico mi ha veramente aiutato tanto.

Come ha reagito quando le hanno annunciato che c’era un organo disponibile?
Una gioia immensa accompagnata al pensiero del povero donatore deceduto.

Come e avvenuto il trasferimento al Centro trapianti? Chi ha voluto aver vicino?

REGA da Lugano con atterraggio obbligato dal mal tempo ad Aosta.
Proseguimento con due ambulanze (Italia e Svizzera) fino a Martigny per poi
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