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Introduzione

Nel presente report si riferisce degli esiti della ricerca del Centro
Regionale Trapianti della Sicilia (CRT) realizzata nel periodo 2012-2013
dagli psicologi del Progetto Familiari in Lutto, in linea con le altre azioni di
sostegno psicologico avviate presso le Unita di Terapia Intensiva, secondo
quanto previsto dal Progetto “PIU’ SEGNALAZIONI-MENO OPPOSIZIONI”
approvato I'8 settembre 2011 con il Decreto dell’Assessore Regionale
della Salute n.1655/11.

Il Progetto Familiari in Lutto ha avuto lo scopo di conoscere le esigenze
delle famiglie dei pazienti andati incontro a morte encefalica e i vissuti
riguardanti la proposta di donazione effettuata dal personale sanitario.
Attraverso una Linea Verde dedicata all'ascolto psicologico dei familiari
in un tempo successivo alla scelta compiuta, tale attivita di ricerca ha
consentito di comprendere le ragioni psicosociali alla base dei tassi di
donazione e di opposizione nella nostra Regione e di individuare azioni
di sviluppo, volte a promuovere il procurement e un‘assistenza maggior-
mente centrata sui bisogni dei familiari dei potenziali donatori.

Quiesti ultimi, infatti, ricordano per sempre I'esperienza vissuta, la rivivono
nelle loro menti, nei loro racconti, nei dialoghi con altri loro familiari e
conoscenti, contribuendo alla trasmissione di una cultura della donazione
che é frutto delle loro esperienze in merito alla morte encefalica e alla
proposta di donazione.

Nel rispetto della circolarita e gratuita del dono, il presente report fa
riflettere sul valore della continuita che il CRT ha dato al dialogo con i
familiari nel tempo successivo alla scelta.

Tale atteggiamento d'interesse alle storie dei familiari, indipendente-
mente dalla scelta effettuata in merito alla donazione di organi e tessuti
del proprio caro, ha permesso di rivisitare le idee che i diversi “sistemi
familiari” hanno sviluppato circa la loro esperienza.

Attraverso I'insieme di queste azioni si ritiene possibile interrompere, nel
tempo, circoli viziosi determinati da esperienze negative riproposte nel
ricordo dei familiari e, al contempo, alimentare quei circoli virtuosi legati
ai ricordi positivi dei familiari che, invece, contribuiscono alla corretta
diffusione della cultura della donazione nel tessuto sociale.
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Percentuale di adesione all'intervista telefonica

Dati di 79 donazioni e di 34 opposizioni

W DON M OPP

92%
Partecipa
91%

8%
Rifiuta
9%

Distribuzione del numero di familiari intervistati per province di residenza

Dati di 73 donazioni e di 31 opposizioni

¥ DON
H OPP

Numero di familiari residenti in altre regioni

DON 5
OPP 1
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Distribuzione del numero di familiari intervistati nei mesi successivi al decesso

Dati di 73 donazioni e di 31 opposizioni

[ DON M OPP
38
3-6 mesi dal decesso 1
) 15
7-12 mesi dal decesso 8
20
oltre
12

Cause del decesso del congiunto

Dati di 73 donazioni e di 31 opposizioni

W DON M OPP

68%

10%
6% 0 0y -
0%  1%opmm 0% 30 2%
| |
Emorragia Trauma Ictus Encefalopatia Neoplasia Altro
cerebrale cranico ischemico post anossica
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Problemi riscontrati nei primi soccorsi

Dati di 73 donazioni e di 31 opposizioni
Nota:il totale non & uguale a 100 poiché sono possibili piu risposte

W DON M OPP
Ritardi nei primi soccorsi 16%
Errori diagnostici

Soccorso in strutture ospedaliere
non idonee

Altro

Durata del ricovero in Terapia Intesiva
Dati di 73 donazioni e di 31 opposizioni

[U DON [ OPP

63% 65%

Trale 24 ele 48 ore Oltre le 48 ore

14 g

"oos®
*e CRTSiclia



Bisogni sperimentati dai familiari durante il ricovero del proprio caro

Dati di 73 donazioni e di 31 opposizioni
Dati:il totale non € uguale a 100 poiché sono possibili piti risposte

[7/ DON W oPP

Flessibilita negli orari di visita

Essere compresi

- . 43%
Vicinanza al congiunto

Essere informati
42%

Ricevere cure tempestive 45%

Consapevolezza della gravita della situazione

Dati di 73 donazioni e di 31 opposizioni

["DON [ oOPP

84%
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Bisogni sperimentati dai familiari dopo la comunicazione di morte

Dati di 73 donazioni e di 31 opposizioni
Nota:il totale non & uguale a 100 poiché sono possibili piu risposte

55%

42%
38% 38%

23% 229
16%

Il tempo concesso per Il tempo concesso La comprensione della La considerazione
stare vicino al corpo del per comprendere morte encefalica attraverso ricevuta .
proprio congiunto la morte una comunicazione chiara per la sofferenza emotiva

[l DON NON SODDISFATTE [l OPP NON SODDISFATTE  [f] DON SODDISFATTE [l OPP SODDISFATTE

Fattori di rischio psicologico per il dolore del lutto legati alle circostanze traumatiche del decesso

Dati di 73 donazioni e di 31 opposizioni
Nota:il totale non e uguale a 100 poiché sono possibili pil risposte

[/ DON [oOPP
Fulmineita e mancanza di preavviso 42%
Evitabilita, errore umano

Pensare alla sofferenza fisica ed emotiva
della persona prima della morte

Perdita di un figlio

Morte violenta

Assistere all'evento che ha
implicato la morte
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Intervallo di tempo trascorso tra la comunicazione di morte e la proposta di donazione

Dati di 73 donazioni e di 31 opposizioni

[/ DON M OPP

90%

Sufficiente Insufficiente

Immaginava che le avrebbero parlato della possibilita di donare gli organi eitessuti del suo congiunto?

Dati di 73 donazioni e di 31 opposizioni

[ DON [HOPP

68%

10% 10%

Si No Nd
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Ambiti di disinformazione relativi alla morte encefalica e alla donazione

Dati di 73 donazioni e di 31 opposizioni
Nota:il totale non & uguale a 100 poiché sono possibili piu risposte

[DON [MoPP

Disinformazione sulle procedure

per la donazione 54%

Perplessita sulla natura irreversibile
della morte encefalica 53%

Idee distorte sul prelievo 60%

Disinformazione sulle procedure
per dichiarare la volonta in vita

Motivazioni alla donazione in assenza di informazioni sulla volonta del defunto

Dati di 53 donazioni
Nota:il totale non & uguale a 100 poiché sono possibili piu risposte

¥ DON

Il desiderio di fare un gesto d'amore per la vita 52%

Le credenze del familiare
La conoscenza di altri pazienti trapiantati 12%
La qualita della relazione con gli operatori sanitari 37%

L'accordo tra i familiari
L'interpretazione della volonta del defunto
[ L'illusione di sopravvivenza del defunto

~°%

18 i...:.'}
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Motivazioni del rifiuto alla donazione in assenza di informazioni sulla volonta del defunto

Dati di 21 opposizioni
Nota:il totale non & uguale a 100 poiché sono possibili piu risposte

M orp

La mancanza di informazioni sulla volonta del defunto

71%

=
La mancata accettazione morte encefalica e la medicina dei trapianti

. I desiderio diintegrita del corpo e la preoccupazione per il prelievo

— : PP,
Il disaccordo tra i familiari

Dubbi sulla storia clinica del proprio caro

Il tempo trascorso tra la comunicazione di morte
e la proposta di donazione

| problemi relazionali con gli operatori sanitari

La scelta compiuta puo rappresentare un fattore protettivo per il dolore del lutto?

Dati di 73 donazioni e di 31 opposizioni
Nota:il totale non & uguale a 100 poiché sono possibili pil risposte

M pon Morp
Rinnovata fiducia verso il Sistema Sanitario 48%
Esercizio capacita decisionale come gestione
dell'evento traumatico
Decisione di esprimere la propria volonta in vita
47%

Gioia per aver fatto un gesto d'amore
Dare senso alla morte

Consolazione per i trapianti effettuati
Senso di fierezza e orgoglio personale
Riconoscimento e considerazione sociale

Essere parte attiva in iniziative
di promozione della cultura della donazione
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Fattori che hanno contribuito a generare ulteriore dolore a seguito della scelta compiuta

Dati di 36 donazioni e di 16 opposizioni
Nota:il totale non & uguale a 100 poiché sono possibili pil risposte

[7IDON [ OPP

Ricordi spiacevoli della comunicazione

di morte e proposta di donazione 94%
Sentire il peso della responsabilita per
una scelta poco consapevole e libera
Presenza di dubbi e ripensamentiin
merito alla scelta
Delusione per le aspettative riposte
nella scelta |0%
Risposte psicologiche alla perdita
Dati di 73 donazioni e di 31 opposizioni
["DON [WorPP
49%
19%
12% 1%
5%
0% Seet 0%
Lutto Sintomi del : Risposte : Lutto : Nd
fisiologico Disturbo Post depressive complicato
Traumatico da
Stress
~°%
20 i

oo
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Sofferenza psicologica nel lutto

Dati di 73 donazioni e 31 opposizioni
Nota:il totale non & uguale a 100 poiché sono possibili pil risposte

[7IDON [ OPP

Difficolta a portare avanti la propria vita
Sentire la vita vuota, priva di significato

Sensi di colpa verso il defunto

Menomazione sociale, occupazionale
Angoscia (distress) da separazione

Difficolta nell'accettare la perdita

Confusione riguardo al proprio ruolo nella vita
Sentirsi storditi, sconvolti dalla perdita

Ricordi e immagini intrusive

Disagio per cio che ricorda I'evento traumatico
Rabbia per la perdita

Evitare cio che ricorda la realta della perdita
Senso di colpa del sopravvissuto

Incapacita di fidarsi degli altri dopo la perdita
Trattamento farmacologico/psicoterapico

Percentuale di familiari che mostrano azioni adattive nel tempo del lutto

Dati di 73 donazioni e 31 opposizioni
Nota:il totale non & uguale a 100 poiché sono possibili piu risposte

[7IDON [ OPP

48%
41% 42%
32% 34% 35%
26%

19%

Compiere azioni che  Parlare del defuntoe  Vivere il defunto come Nd
alimentano la continuita ~ commemorarlo guida morale
del legame
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Criticita espresse dai familiari

Dati di 73 donazioni e 31 opposizioni
Nota:il totale non & uguale a 100 poiché sono possibili piu risposte

@ pon M oprp

Insufficiente sensibilizzazione su morte
encefalica-donazione-prelievo

Carenze nelle procedure relative al
processo di donazione

Mancanza di sostegno psicologico

Assenza di contatti con i riceventi

Richieste pervenute dai familiari alla Linea verde

Dati di 73 donazioni e 31 opposizioni
Nota:il totale non & uguale a 100 poiché sono possibili piu risposte

[7IDON [ OPP

14%
13%

Richiesta di estendere il colloquio telefonico
anche ad altri familiari

Richiesta di ricevere un aggiornamento sullo
stato di salute dei riceventi

Richiesta procedure per mettersi in contatto con i
riceventi

Richiesta procedure per esprimere la propria
volonta in vita

26%

Richiesta informazioni percorso cornee

Richiesta lettere restituzione esito donazione mai
ricevute

Richiesta informazioni per rimborso spese
trasporto salma
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Dati di 63 donazioni e 19 opposizioni
Nota:il totale non & uguale a 100 poiché sono possibili piu risposte

["DON morP

Informare verbalmente sull'esito negativo della donazione
Mettere a conoscenza delle procedure per contattare i riceventi
Fornire maggiori informazioni sulle cornee

Aggiornare nel tempo i familiari sullo stato di salute

Supporto psicologico durante tutto l'iter

Ulteriori contatti da parte del CRT nel post scelta

Sensibilizzare alla cultura della donazione fornendo materiale
informativo su morte encefalica, proposta di donazione e prelievo

Informare sulle procedure per esprimere la propria volonta in vita

Prestare attenzione alla gestione della comunicazione di morte/
proposta di donazione

79%

La qualita percepita del Progetto Familiari in Lutto

Dati di 79 donazioni e di 34 opposizioni

[@pon Morp

89%
Positiva

Negativa
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Indici di gradimento della Linea Verde

Dati di 73 donazioni e 31 opposizioni
Nota:il totale non & uguale a 100 poiché sono possibili piu risposte

[fIDON [ oOPP

Ringraziamento per I'attenzione dedicata 77%
alle difficolta incontrate e per le

informazioni ricevute

Gratutudine per essere stati pensati a
distanza di tempo

Riconoscenza per essere stati ascoltati 67%

nel dolore del lutto

e CRTSiclia
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Laricerca

La ricerca realizzata nell'ambito del Progetto Familiari in Lutto ha inteso
conoscere i determinanti la scelta di donazione e di opposizione, dalla
prospettiva dei familiari direttamente coinvolti.

Essa parte dal presupposto che i familiari dei potenziali donatori siano
degli esperti, poiché “testimoni privilegiati” del confronto con il tema
della donazione nella fase critica della presa d‘atto della perdita del
proprio caro.

Le diverse azioni progettuali sono state infatti pianificate con lo scopo
di offrire ai familiari la possibilita di uno spazio e di un tempo che
permettesse loro di raccontare, dopo la scelta compiuta, le proprie storie
“ri-narrandole” attraverso l'interazione con alcuni psicologi.

La perdita di una persona cara e lI'esperienza in merito alla proposta di
donazione tracciano una demarcazione tra un prima e un dopo che, se
non elaborata dai familiari, puo essere vissuta in modo traumatico. In tali
circostanze, infatti, gli eventi stressanti sperimentati possono generare
sia una discontinuita nella costruzione autobiografica del familiare, fonte
di ulteriore sofferenza nel tempo lutto, sia un‘erronea diffusione della
cultura sulla donazione a scopo di trapianto.

Alla luce di questi elementi, I'indagine si & basata sulla metodologia

propria del costruttivismo e della ricerca qualitativa ed ha inteso integrare

quanto la letteratura specialistica e la pratica suggeriscono, con una

conoscenza diretta dei familiari in lutto, finalizzata a:

1. studiare il fenomeno donazione/opposizione nel suo divenire,
valutando ex-post l'effetto che la scelta compiuta ha sul processo di
elaborazione del lutto dei familiari;

2. individuare possibili aree di sviluppo nella gestione del procurement,
a partire dalle risorse e dalle difficolta incontrate dalle persone che
si sono confrontate con tale esperienza. A tale scopo é stata appro-
fondita la ricaduta della scelta di donazione/opposizione nella vita
dei soggetti intervistati, analizzando la presenza di manifestazioni

S5
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Metodologia

cliniche fonte di sofferenza nel lutto o di elementi indicativi di crescita
post traumatica intesa come “trasformazione positiva che le persone
sperimentano nel loro affrontare il dolore e altre circostanze di vita
molto stressanti” (Tedeschi e Calhoun, 2006).

Dal punto di vista dellumanizzazione dell'assistenza, lindagine

esplorativa del CRT ha, dunque, cercato di individuare l'esistenza di:

a) specifici fattori di rischio nella gestione del processo di procurement,
(relativi alle fasi della comunicazione di morte encefalica, della
proposta di donazione e del prelievo) che incidono sull’espressione
di volonta dei familiari (consenso o opposizione alla donazione) e sul
livello di sensibilita al tema;

b) specifici fattori protettivi con cui & possibile aiutare i familiari sia a
fronteggiare la successione rapida di questi eventi, sia a compiere una
scelta libera e consapevole i cui effetti rimangano stabili nel tempo.

Procedure e strumenti

Il progetto di ricerca del CRT é stato realizzato grazie ad un‘attivita di
sensibilizzazione dei familiari in lutto che ha preceduto I'indagine. Essa
e consistita nella pianificazione di diverse azioni che sono state condotte
secondo una specifica scansione temporale.

Azione 1

Il primo contatto con i familiari & avvenuto tramite spedizione di una
lettera (Documento 1), inviata ad almeno tre mesi di distanza dalla data del
decesso, con finalita informativa degli obiettivi dell'indagine dell’esi-
stenza di una Linea Verde dedicata all'ascolto nel tempo del lutto; nella
lettera veniva inoltre anticipato ai familiari che sarebbero stati contattati
telefonicamente da uno psicologo per ricevere ulteriori informazioni. Il
limite temporale di tre mesi & stato individuato secondo quanto riportato
in letteratura riguardo il periodo orientativo entro il quale il familiare inizia
a “rendersi conto della perdita subita” (T. Rando, 2013).
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Azione 2

Il secondo contatto, effettuato a distanza di due settimane dalla
spedizione della lettera, & avvenuto invece mediante un’interazione
telefonica durante la quale é stata loro offerta la possibilita di partecipare
allindagine su base volontaria attraverso un’intervista telefonica. Le due
settimane intercorrenti, tra la lettera e il contatto telefonico, sono state
ritenute un tempo funzionale per consentire ai familiari di scegliere,
liberamente, la posizione da assumere rispetto alla ricerca.

Laricerca e stata, dunque, condotta mediante colloqui telefonici realizzati
a 3-6, 7-12 e oltre 12 mesi dalla data del decesso (graf. 5).

Tali range temporali individuati in considerazione dell'andamento che
assume nel tempo il dolore del lutto, fanno riferimento al “fenomeno del
sesto e nono mese” e al “fenomeno dei due anni” dalla data del decesso,
descritti in letteratura come momenti critici in cui nuove ondate emotive
possono riattivare il vissuto circa la perdita subita dai familiari.

Alfine di entrare in contatto con il numero maggiore possibile di familiari,
lo studio ha privilegiato l'uso di uno strumento di osservazione di tipo
narrativo per facilitare nei familiari la ricostruzione, ove possibile, di un
ricordo graduale dell'esperienza dagli stessi vissuta in merito al processo
di donazione.

Pertanto un’intervista semi-strutturata elaborata dal gruppo di ricerca
@ stata lo strumento utilizzato per conoscere i vissuti relativi alla comu-
nicazione di morte, i determinanti la scelta di donazione/opposizione
e gli effetti sul lutto (Documento 2). Tale strumento permette di esplorare
gli eventi “morte encefalica e processo di donazione” evidenziandone
gli elementi di fronte ai quali le abituali modalita di funzionamento del
familiare possono risultare inadeguate (McCubbin et al., 1983).

| diversi avvenimenti, fonte di stress nel sistema familiare, che precedono
e accompagnano l'iter del processo di donazione vengono indagati os-
servandoli alla luce del modello del coping (Lazzarus e Folkman, 1984) e
nel loro sviluppo temporale, attraverso le fasi sequenziali dell’attesa, del
confronto e del post-confronto con il tema della morte e della donazione.

S5
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Lintervista semi-strutturata e stata dunque scelta come strumento prefe-

renziale alla scopo di:

a) permettere di attraversare, “ri-narrandole”, le diverse fasi del
processo di donazione a partire dal momento in cui il familiare ha
preso atto del problema di salute del proprio caro, sino al congedo
dalla struttura ospedaliera ed al reinserimento nel proprio sistema
di vita nel tempo successivo di adattamento alla perdita.

b) “co-costruire” insieme ai familiari il ponte necessario a ricongiungere
il “prima” e il “dopo” I'evento traumatico nella propria storia di vita.

Gli ambiti di indagine, sono stati individuati sulla base dell'utilizzo di

molteplici fonti presenti in letteratura (articoli di riviste scientifiche,

la scheda di monitoraggio del colloquio per la donazione del Centro

Nazionale Trapianti, il Percorso di Formazione C.E.R.C.A.N.D.O.) e dal

confronto con i Coordinatori Locali e Referenti della Regione Sicilia,

rivelatosi essenziale per delineare alcune specificitain merito alfenomeno
oggetto di studio nella nostra realta socio-culturale.

Codifica e analisi dei dati

In relazione alla natura complessa dei diversi fattori determinanti la scelta
di donazione e di opposizione, le variabili psicosociali esplorate nell’in-
tervista hanno rappresentato il profilo stesso dell'oggetto di studio
guidandone, pertanto, alcune scelte metodologiche.

| colloqui telefonici condotti mediante 'uso dell'intervista semi-struttura-
ta, infatti, hanno avuto l'obiettivo di raccogliere informazioni mirate alla
ricostruzione di senso ed alla comprensione di cio che realmente accade
ai familiari, mettendo provvisoriamente tra parentesi possibili griglie di
lettura attraverso cui inquadrare l'oggetto di studio.

Nello specifico ciascuna intervista telefonica, delle durata media di 50
minuti circa, & stata fedelmente trascritta in modo da consentire I'analisi
qualitativa dei dati grezzi posti in forma narrativa e provenienti dalla
espressione diretta del vissuto dei soggetti. Nell'insieme i dati ricavati
sono stati sintetizzati in categorie di contenuto attraverso un processo
di astrazione progressivo e di valutazione in gruppo, guidato dall'uso
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del paradigma della Ricerca Qualitativa Consensuale (CQR) e realizzato

secondo la seguente procedura:

1. somministrazione dell'intervista telefonica e raccolta delle risposte di
ciascun soggetto in una griglia di registrazione;

2. valutazione individuale delle risposte da parte di ogni intervistatore,
al fine di stabilire alcuni domini concettuali in grado di sintetizzare gli
argomenti toccati in ogni intervista;

3. discussione in gruppo fino al consenso su ognuno dei domini trovati,
al fine di elaborare delle idee centrali che sintetizzino il messaggio
espresso nelle diverse interviste;

4. intervento nel dibattito di un revisore esterno, il cui giudizio sulle scelte
effettuate & stato discusso in gruppo fino ad ottenere un consenso
unanime;

5. confronto dei casi che presentano le idee centrali individuate, volto ad
aumentare la grandezza della categoria concettuale corrispondente e
ad accertare la solidita delle informazioni trovate.

Lutilizzo del protocollo della Ricerca Qualitativa Consensuale, innovativo
per la sua capacita di adattamento al fenomeno oggetto di questo studio,
ha consentito di:

+ osservare il fenomeno donazione/opposizione cosi come esso na-
turalmente accade, piuttosto che filtrarlo attraverso paradigmi pre-
costituiti;

+ cominciare una ricerca senza premetterle un‘ipotesi deterministica,
ma cercando di costruirla nel corso dell’analisi dei dati;

« diconsiderare i fatti in relazione ai contesti e nella loro complessita.

Campione

La popolazione di partenza (graf. 1) era costituita da 201 familiari di donatori
segnalati (101 donazioni e 100 opposizioni) dall'1/1/2012 al 6/6/2013,
andati incontro a proposta di donazione nelle Unita di Terapia Intensiva
delle provincie di Palermo, Catania, Messina, Siracusa e Ragusa per un
totale di n°27 Unita di Terapia Intensiva (Documento 3).

L
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Di tale numero di familiari, informati del progetto tramite lettera, sono
state contattate telefonicamente 113 persone di cui 79 donazioni e
34 opposizioni, poiché di 88 persone non si possedeva o era errato
il recapito telefonico, in una percentuale invertita tra donazioni e
opposizioni. Dunque é stato possibile interagire telefonicamente con il
78% (N=79/101) dei familiari che hanno donato e, solamente, con il 34%
(N=34/100) di coloro che si sono opposti, mentre non é stato possibile
farlo con il 22% (N=22) dei familiari che hanno dato il consenso alla
donazione e con il 66% (N=66) delle opposizioni (graf. 2).

Tale differenza numerica tra i due gruppi di soggetti intervistati & da
considerare nella lettura delle osservazioni registrate e descritte nel
presente report.
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Linterazione telefonica con i familiari in lutto

Rispetto all'insieme dei 113 familiari che e stato possibile contattare si
registra una percentuale di adesione alle interviste telefoniche pari
al 92% (N=73/79) per le donazioni e al 91% (N=31/34) per le opposizioni;
la percentuale di rifiuto ha riguardato solamente 1'8% (N=6/79) delle
donazioni e il 9% (N=3/34) delle opposizioni (graf. 3).

Il grafico 4 rappresenta la distribuzione territoriale delle donazioni
e delle opposizioni (in valore assoluto) con cui si & potuto dialogare e
permette di mappare i luoghi dove é avvenuto il decesso dei potenziali
donatori e, dunque, i contesti in cui si & svolto, per i familiari, I'iter relativo
all'attivita di procurement. Relativamente alle aree della Regione, in cui
€ avvenuta la proposta di donazione, si € potuto entrare in contatto con
36 donazioni e con 10 opposizioni provenienti dalle Unita di Terapia
Intensiva della Sicilia Occidentale, e con 37 donazioni e 21 opposizioni
provenienti da quelle della Sicilia Orientale.
Ledistribuzionidelnumerodipersone contattate neimesisuccessivi
al decesso (graf. 5) e la distribuzione delle province di residenza dei
familiari (graf. 6), mostrano come sia stato possibile attraverso la Linea
Verde sia interagire con i familiari a diversi mesi dalla loro perdita, sia
raggiungere persone provenienti da tutta la Sicilia e anche da altre
regioni, in un piccolo numero di casi.

Dati epidemiologici delle donazioni e delle opposizioni

La distribuzione del campione per sesso mostra una prevalenza
del genere femminile nelle persone che hanno dato il consenso (66%
N=48/73) e una prevalenza del genere maschile nei familiari che si sono
opposti (55% N=27/31) (graf. 7).

Rispetto all'eta dei soggetti intervistati (or-7 8) si registra a parita di
percentuali nei familiari che donano [44% (N=32/73)] ad un’eta compresa
tra le fasce di 20-44 anni e di 45-64 anni, un’inversa tendenza riguardo alle
opposizioni [26% (N=8/31) nella fascia di eta 20-44 anni contro un 55%

®ee CRTSidlia



Relazione

(N=17/31) nella fascia di eta 45-64 anni]. Tale diverso andamento puo
essere interpretato se lo si correla al grado di parentela tra i soggetti
intervistati e il defunto (graf. 9).

Nella fascia di eta tra i 45-65 anni si addensano, infatti, i coniugi [26%
(N=19/73) donazioni e 39% (N=12/31) opposizioni] ed i genitori [15%
(N=11/73) donazioni e 19% (N=6/31) opposizioni], mentre nella fascia
di eta tra i 20-44 anni si concentrano, invece, principalmente i figli [43%
(N=31/73) donazioni e 26% (N=8/31) opposizioni] e, in parte, i coniugi
dei pazienti andati incontro a morte encefalica.

Questi dati confermano, quanto riportato nelle ricerche sui principali
fattori di vulnerabilita psicologica legati al decesso (graf. 18), le quali
sostengono che la perdita di un figlio espone ad un maggiore rischio di
evoluzione psicopatologica del lutto rispetto a quella di un coniuge, la
quale & a sua volta piu rischiosa della perdita di un genitore (Meij L.W. et
all, 2007).

Taleletturacircala diversa esposizione deifamiliari ai fattori dirischio perlo
sviluppo di un lutto traumatico spiegherebbe, dunque, il 39% (N=12/31)
delle opposizioni espresse dai coniugi, il 19% (N=6/31) delle opposizioni
dei genitori e anche il 43% (N=31/73) delle donazioni provenienti dai dai
figli dei pazienti andati incontro a morte encefalica (graf. 9).

Relativamente alle credenze religiose (graf. 10) del campione intervista-
to, il dato appare controverso. Dei familiari che hanno riferito di essere
cattolici praticanti, il 90% (N=66/73) ha donato e il 94% (N=29/31) si
opposto. Cido fa pensare all'opportunita di coinvolgere maggiormen-
te i rappresentanti delle comunita cattoliche della nostra Regione nelle
campagne di sensibilizzazione della cultura della donazione.
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Distribuzione per grado di parentela con il defunto
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Percezioni, vissuti e bisogni dei familiari
nell’iter del processo di donazione

Il processo di donazione é stato analizzato esplorando quattro diversi

momenti, secondo la sequenzialita riscontrata nei ricordi raccontati dai

soggetti intervistati:

1. il tempo dell'educazione: livello di sensibilita registrato in merito alla
cultura della donazione prima dell'ingresso in Terapia Intensiva;

2. iltempo dell’attesa: esperienza dei familiari nel momento in cui hanno
preso atto del problema di salute del proprio caro;

3. il tempo del confronto: fattori implicati nella scelta a seguito della co-
municazione del decesso e del colloquio per la donazione;

4. il tempo del post-confronto: pensieri e vissuti relativi all'esperienza
e alla scelta effettuata, nel periodo successivo di adattamento alla
perdita.

Il tempo dell'educazione

Il livello di sensibilita relativo alla donazione a scopo di trapianto
(graf. 11) posseduto dai familiari prima dell'ingresso in Terapia Intensiva,
risulta essere minore nei familiari che si sono opposti ed e caratterizza-
to nel 54% (N=17/31) dei casi, da una mancanza di informazione chiara
sulla morte encefalica e sulle procedure di donazione, a fronte di una
percentuale del 43% (N=31/73) dei familiari che invece hanno dato il
consenso alla donazione.

I colloqui telefonici hanno permesso diapprofondire gliambiti principali
di disinformazione oltre che la natura delle informazioni preliminari
possedute dalle 17/31 opposizioni e dalle 31/73 donazioni con basso
livello di sensibilita al tema (graf. 12). A tal riguardo l'area di criticita piu si-
gnificativa, in merito alle conoscenze sul tema della donazione prima del
ricovero, riguarda la disinformazione sulle procedure per la donazione
presente sia nel mondo delle opposizioni (54% N=17/31) che in quello
delle donazioni (43% N=31/73). Inoltre le idee distorte sul prelievo (60%
N=18/31) e la perplessita sulla natura irreversibile della morte encefalica
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(51% N=16/31 opposizioni) rappresentano i pregiudizi maggiormen-
te radicati nei familiari che non danno il consenso al prelievo. Tali dati,
unitamente alla disinformazione sulle modalita attraverso cui & possibile
dichiarare la propria volonta in vita [ 21% (N=15/73) delle donazioni, 42%
(N=13/31) delle opposizioni], sottolineano I'esigenza di continuare ad im-
plementare azioni di informazione che consentano di esorcizzare paure
infondate e che favoriscano l'espressione di una scelta pit consapevole.

Iltempo dell'attesa

Lesperienza dei familiari al momento della presa d'atto del problema di
salute del proprio caro € un tema ricorrente nelle narrazioni dei soggetti
intervistati. | familiari individuano nella fase dei primi soccorsi I'inizio della
situazione di emergenza e, alla luce dell'esperienza vissuta, ricordando
vividamente la qualita delle cure ricevute prima e durante il ricovero
ospedaliero.

Nei grafici 13, 14 e 15 vengono rappresentati gli elementi che hanno
contribuito a generare nel familiare una percezione negativa della
qualitadelle cure.Questisiriferisconoallivello disoddisfazioneregistrato
per i primi soccorsi e per l'assistenza durante il ricovero. Dal confronto
dei dati sui primi soccorsi (graf. 13) si evince come nonostante vi sia stato
un imprinting negativo nel 20% delle donazioni (N=14/73) e nel 23%
(N=7/31) delle opposizioni, dovuto principalmente ai ritardi nei soccorsi
nel 16% (N=5/31) delle opposizioni e nel 8% delle donazioni (N=6/73)
(graf. 14), tale dato diminuisce a seguito dell'assistenza fornita nelle Unita di
Terapia Intensiva scendendo al 6% (N=5/73) solo nelle donazioni e man-
tenendosi, invece, stabile al 23% (N=7/31) nelle opposizioni (graf. 15).

In linea con questi dati, anche i bisogni descritti dai familiari come
prevalenti durante la degenza del proprio caro in Terapia Intensiva,
assumono un andamento peculiare se confrontati tra donazioni e
opposizioni (graf. 16). Infatti nelle opposizioni il bisogno piu frequente
e il ricevere cure tempestive (45% N=14/31) coerentemente con il 16%
(N=5/31) di insoddisfazione registrata per i ritardi nei primi soccorsi.
Nelle donazioni, invece, il bisogno piu frequente & associato alla necessita
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di stare vicini al proprio congiunto (43% N=31/73). Tali dati sono com-
prensibili se si osserva il tempo di permanenza in Terapia Intensiva
che risulta essere significativamente minore nelle opposizioni rispetto
alle donazioni, comportando un ricovero compreso tra le 24 e le 48 ore
nel 63% (N=20/31) delle opposizioni e oltre le 48 ore per il 65% (N=47/73)
delle donazioni (graf. 21).

Il bisogno di essere informati circa lo stato di salute del proprio caro
rappresenta una esigenza che accomuna entrambi i gruppi [40%
donazioni(N=29/73) e 42% opposizioni (N=13/31)] e dai colloqui
telefonici & emerso come tale necessita sia per loro fondamentale per
comprendere cid che accade preparandosi a successive evoluzioni (graf. 16).

Il tempo del confronto

Questa fase che prende avvio con la comunicazione del decesso per
morte encefalica, irrompe nel vissuto dei familiari determinando un crollo
definitivo delle speranze di guarigione. La fisiologica reazione di shock
ricordata dai familiari nelle interviste & risultata essere correlata alle cause
del decesso (27 17) e alle diverse circostanze che hanno determinato
la morte del proprio congiunto (grf. 18).

La morte per emorragia cerebrale &, infatti, la causa di decesso maggior-
mente frequente nel 64% (N=47/73) delle donazioni e nel 68% (N=21/31)
delle opposizioni, seguita dalla morte per trauma cranico presente nel
29% (N=21/73) delle donazioni e nel 13% (N=4/31) delle opposizioni
(graf. 17). Lassenza di significative differenze circa la causa di morte tra
donazioni e opposizioni sembrerebbe indicare che tale variabile non
abbiainciso sulla scelta al momento della proposta di donazione, tuttavia
se la si associa alle circostanze in cui si e verificata la perdita del proprio
congiunto e possibile osservare alcune differenze tra i due gruppi.

Il grafico 18 fa riferimento ai fattori di rischio psicologico per il dolore
del lutto evidenziati in letteratura e analizza le condizioni che rendono la
causa del decesso particolarmente traumatica per i familiari. In particolare
rispetto alle opposizioni si osserva che il 42% (N=13/31) ha sperimen-
tato una perdita di natura fulminea avvenuta nell’arco di 48 ore, il 26%
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(N=8/31) ha maturato la consapevolezza che la stessa fosse evitabile
e imputabile ad errore umano e un altro 16% (N=5/31) ha riferito di
aver assistito all'evento che ha causato la morte. Di contro nel 21%
(N=15/73) delle donazioni & presente una perdita di natura fulminea,
in un 18% (N=13/73) dei casi si & assistito all’evento che ha causato la
morte del proprio caro, mentre un altro 18% (N=15/73) ne ha riferito
la natura violenta.

Le circostanze in cui si e verificata la perdita del proprio congiunto
sembrano, dunque, aver esposto i familiari che si sono opposti ad una
maggiore vulnerabilita psicologica che si ipotizza abbia complicato sia il
processo di accettazione della notifica della morte (graf. 20), sia I'elabora-
zione successiva dell’'esperienza di lutto (graf. 38).

Dal punto di vista psicologico, la risposta allo stress in tali circostanze
comporta un aumento dei livelli di attivazione neurofisiologica —arousal-
che ostacola il processo di integrazione dell'informazione cognitiva ed
emotiva necessario per comprendere la morte encefalica (J.Horowitz,
2003); un‘arousal disregolato produce, infatti, un’intensificazione
delle emozioni che comporta un'errata interpretazione degli stimoli
provenienti dall'ambiente (Van derKolk, 1996). Pertanto, tale condizione
psicologica unitamente alla specifica “temporalita degli eventi” (ricovero,
decesso, comunicazione di morte e proposta di donazione) si &€ ipotizzato
possa incidere diversamente sulla consapevolezza dei familiari circa la
gravita della situazione clinica e, conseguentemente, sulla comprensione
della morte encefalica.

Considerando, infatti, gli eventi ad alto impatto emotivo che connotano
I'esperienza dei familiari sono stati esplorati il livello di consapevolezza
della gravita clinica (graf. 19) e il grado di comprensione della morte
encefalica (graf. 20), correlandoli al tempo di permanenza in Terapia
Intensiva (graf. 21) che é risultato essere significativamente differente tra
le donazioni e le opposizioni.

La letteratura suggerisce, infatti, che la comprensione della morte
encefalica sia collegata alla consapevolezza che i familiari possono
sviluppare circa la gravita della situazione clinica del proprio caro durante

lIJ Progetto Familiari in lutto Report 2012 - 2013 45



Relazione

il ricovero. A tal riguardo, le donazioni intervistate mostrano, infatti,
unalta consapevolezza della gravita della situazione (84% N=61/73)
(gr=f 19) correlata ad un alto grado di comprensione della morte encefalica
(62% N=45/73) (graf. 20); diversa & la condizione delle opposizioni che
pur mostrando nel 55% (N=17/31) dei casi una buona consapevolez-
za della gravita della situazione, nel 48% (N=15/31) dei casi hanno un
alto grado di comprensione della morte encefalica, mentre in un altro
48% (N=15/31) presentano una bassa comprensione della stessa. Tale
andamento si spiega osservando la durata del ricovero (graf. 21) che
risulta essere maggiore nelle donazioni oltre le 48 ore nel 65% (N=47/73)
dei casi, e minore nelle opposizioni attestandosi tra le 24 e le 48 ore per il
63% (N=20/31) dei casi.

Si puo dunque affermare che il fattore “tempo di permanenza in Terapia
Intensiva” ha inciso sulla difficolta incontrate dal 32% (N=10/31) delle
opposizioni riguardo la comprensione della gravita clinica del proprio
caro e dal 48% (N=15/31) relativamente alla comprensione della morte
encefalica; di contro la maggiore durata del ricovero ha permesso ai
familiari che hanno dato il consenso alla donazione di “prefigurare la
morte” (Comazzi, 2003).

I principali bisogni sperimentati dai familiari dopo la comunicazio-
ne di morte encefalica confermano quanto evidenziato nei due gruppi
rispetto a queste specifiche variabili (graf. 22). Tali bisogni individuati a
partire dalla descrizione degli aspetti funzionali e degli aspetti carenti
ricordati dai soggetti intervistati, sono indicativi di cosa puo agevolare
l'accettazione psicologica e, dunque, la comprensione della morte
encefalica dalla prospettiva del familiare. Nello specifico emerge come
ricevere una comunicazione che permetta di capire la morte encefalica e
di chiarire eventuali dubbi, sia una condizione necessaria [49% (N=36/73)
donazioni e 32% (N=10/31) opposizioni] che da sola, tuttavia, non
sembra essere sufficiente a comprendere il decesso. Dal punto di vista
dei familiari, infatti, per accettare la perdita € importante rispondere ad
altri specifici bisogni che possono agevolare la “presa d'atto del decesso a
livelloemotivo”. Lindagine mostra come l'aspetto prettamente cognitivo,
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curato dal personale sanitario nellacomunicazione del decesso, andrebbe
associato ad elementi di natura emotiva legati alla possibilita di avere piu
tempo sia per comprendere la morte [55% (N=17/31) opposizioni e 20%
(N=15/73) donazioni], sia per stare vicino al corpo del proprio caro [23%
(N=17/73) donazioni e il 22% (N=7/31) opposizioni] ed accomiatarsi dallo
stesso. Tale dato & confermato da quanto riferito dai familiari che hanno,
invece, apprezzato l'attenzione umana mostrata dal personale sanitario
in questo momento: la considerazione per la sofferenza emotiva si e
rivelata un fattore importante nell'esperienza del 34% (N=25/73) delle
donazioni e del 29% (N=9/31) delle opposizioni.

Alla luce di questi elementi si pud affermare che una comunicazione
chiara, che non generi nel tempo dubbi sulla morte encefalica, andrebbe
calibrata seguendo anche i tempi degli interlocutori a cui é rivolta, poiché
la stessa non puo da sola sostenere il crollo delle aspettative rispetto alle
speranze di guarigione del proprio caro. Dal punto di vista psicologico,
fornire ai familiari il tempo necessario per apprendere la notizia del
decesso sostenendone l'espressione del dolore, pud consentire loro
di “rientrare all'interno della propria finestra di tolleranza allo stress”
favorendo la comprensione della morte e, conseguentemente, I'avvio del
processo di accettazione sana dalla perdita.

A testimonianza di cio le parole di un familiare di un donatore descrivono
chiaramente la danza relazionale su cui si fonda l'attivita di procurement:
“...Non ne avevo mai sentito parlare prima.... non capivo perché per loro era
per forza morte, per me era coma ancora di pit vedendola respirare; il dott.
ha avuto molta pazienza, entravo e uscivo, lo volevo tutto intero per come il
Signore me lo ha dato, prima dicevo si e poi no”.

Le azioni volte ad accogliere, legittimando, i diversi sentimenti di un
familiare riguardo la comunicazione del decesso possono, infatti,
abbassare i livelli di emotivita della persona agevolando una maggiore
comprensione della morte e anche un ragionamento piu consapevole
sulla scelta da effettuare in merito alla donazione.
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Il tempo della scelta

Lindagine ha permesso di evidenziare nei familiari intervistati un generale
vissuto di sorpresarispetto al colloquio in merito alla donazione (rf. 23).
Il 68% (N=21/31) delle opposizioni e il 57% (N=42/73) delle donazioni,
infatti, non immaginavano di andare incontro alla proposta di donazione
e da questa posizione di disorientamento hanno espresso la propria
scelta. Cio che e risultato essere discriminante per le opposizioni € stata
la relazione temporale registrata tra la comunicazione del decesso e la
proposta di donazione da parte del personale sanitario: il 42% (N=13/31)
delle opposizioni, a fronte del 10% (N=7/73) delle donazioni, riferisce un
insufficiente l'intervallo di tempo tra le due comunicazioni e racconta di
averlo vissuto come elemento di criticita influenzante la scelta (graf. 24).
Quando i familiari arrivano impreparati alla possibilita di esprimersi in
merito alla donazione, il tempo che intercorre tra la notifica del decesso
e la proposta di donazione sembra essere un elemento significativo
per compiere una scelta maggiormente consapevole, che non lasci nel
tempo dubbi o ripensamenti (graf. 31).

A tal proposito si osserva come piu della meta dei soggetti intervistati
non conosceva la volonta in vita del proprio caro [il 73% (N=53/73)
delle donazioni ed il 68% (N=21/31) delle opposizioni] (graf. 25).

L'assenza delfattore protettivo espressione divolontain vitasembra,
dunque, essere amplificata dalla successione rapida degli eventi
registrata (graf. 24) che espone il familiare ad una condizione psicologica
di maggiore criticita, alimentando un vissuto di ulteriore conflittualita
in merito alla scelta. La mancanza di informazioni prima del decesso ha,
infatti, rappresentato un ulteriore elemento di difficolta psicologica per
il 43% delle opposizioni (N=9/21) e per 17% delle donazioni (N=9/53)
comportando un vissuto di responsabilita al momento della proposta
di donazione, che ha reso piu complessa la scelta nella drammaticita del
momento (graf. 26).

A tal riguardo sono state analizzate le motivazioni fondanti la scelta
dei familiari che non possedevano informazioni circa la volonta del
defunto (graf. 27, 28) poiché si & osservato che coloro che hanno potuto
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parlare in vita della donazione con il proprio congiunto, possedevano
gia una “cultura” sul tema e, pertanto, al momento della proposta si sono
trovati nella condizione psicologica di non dover interpretare la volonta
del defunto, ma di doverla piuttosto rispettare attraverso la scelta. E' stata,
pertanto, approfondita la natura delle motivazioni che hanno guidato la
scelta delle 53 donazioni e delle 21 opposizioni che non conoscevano l'e-
spressione di volonta in vita del proprio caro, evidenziandone il livello di
stabilita che le stesse mantengono nel tempo.

Nelle donazioni (graf. 27) si registra una prevalenza di motivazioni legate
a valori e credenze familiari radicate (evidenziate in rosso). La scelta di
donazione risulta, infatti, essere guidata nel 52% (N=28/53) dei casi da
valori positivi, quali il desiderio di fare un gesto di amore per la vita e nel
35% (N=18/53) dei casi da credenze personali, quali la responsabilita
solidale e le credenze religiose. E possibile, inoltre, osservare la presenza di
motivazioni di natura contestuale (evidenziate in blu) relative alla qualita
della relazione con gli operatori, apprezzata e sentita di sostegno nel 37%
(N=20/53) dei casi e al grado di accordo tra le persone consultate riferito
dal 30% (N=16/53) dei familiari. Si registra, infine, in un 13% (N=7/53) dei
casi la presenza di motivazioni irrazionali (evidenziate in giallo) legate
all'illusione di sopravvivenza del defunto (Comazzi, 1994) destinate a
decadere nel tempo poiche espressione di una non accettazione della
morte, che puo generare effetti negativi sul vissuto del lutto (graf. 39).
Nelle opposizioni, invece, (graf.28) si registra una prevalenza di motivazioni
parzialmente modificabili legate a credenze proprie della cultura dei
familiari, che spiegano la percentuale fisiologica di opposizioni presenti
nella nostra popolazione (evidenziate in rosso). Il 71% (N=15/21) dei
casi, infatti, ha scelto basandosi su pregiudizi relativi alla medicina dei
trapianti che comportano una difficolta ad accettare la diagnosi di morte
encefalica. E possibile, inoltre, osservare la presenza di motivazioni di
natura contestuale legate all'assistenza sanitaria ricevuta e a fattori
contingenti all'iter della donazione che, se modificate, potrebbero
contenere i vissuti di rabbia e le attribuzioni di responsabilita del decesso,
spesso alla base della scelta di opposizione. Il 52% (N=11/21) dei casi,
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infatti, alla luce dei problemi di comunicazione riscontrati con il personale
sanitario ed un altro 52% (N=11/21) si &€ espresso in assenza di un tempo
ritenuto insufficiente tra la comunicazione di morte e la proposta di
donazione ai familiari (graf. 28).

Alla luce dei dati registrati & possibile ipotizzare che I'atteggiamento del
familiare in merito alla donazione unito alle credenze circa la volonta
del defunto, rappresentino le principali euristiche con cui interfacciar-
si al momento della proposta di donazione. Il grado di congruenza tra
queste sembra, infatti, orientare la decisione finale, ma nelle situazioni
in cui la volonta del defunto non puo essere interpretata chiaramente,
altre variabili contingenti possono diventare piu salienti nella presa di
decisione, in particolare il grado di accordo/disaccordo familiare al
momento della scelta e la qualita percepita della relazione con gli
operatori. Come in un gioco di figura-sfondo, le dinamiche familiari
vengono anteposte alla scelta. Nelle opposizioni infatti la mancanza diin-
formazioni sulla volonta del defunto [28% (N=5/21)] e risultata associata
all'assenza di unanimita tra le persone consultate rispetto alla decisione
(19% N=4/21) (graf. 28); di contro tale medesima condizione di partenza
ha portato il 52% (N=28/53) delle donazioni a scegliere basandosi sull'in-
terpretazione della volonta del defunto, in presenza di accordo unanime
tra i familiari (30% N=16/53) (graf. 27). Dai racconti dei familiari si & potuto
constatare, inoltre, come la presenza di disparita di opinioni rispetto
alla scelta, ha portato ad esprimere un‘opposizione sotto la pressione
del dolore per il decesso, generando nel tempo del lutto, dubbi e ri-
pensamenti. Invece, la presenza di un’intesa tra i familiari direttamente
coinvolti ha reso l'espressione della scelta piu semplice, rappresentando
un elemento di conforto nel tempo del lutto, per la gioia di aver onorato
lo stile di vita del proprio caro. Rispetto alla variabile qualita percepita
della relazione con gli operatori & stata anche approfondita I'influenza
del fattore “attribuzione di responsabilita del decesso” (graf. 29), che
i familiari tendono a dirigere verso terzi o verso il personale sanitario e
cherisulta condizionare la decisione in merito alla proposta di donazione.
A fronte del numero complessivo di familiari intervistati, solamente 1
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donazione e 6 opposizioni non si sono espresse in merito a tale fattore,
mentre un‘alta percentuale ha riferito di non aver compiuto alcuna attri-
buzione di responsabilita per la morte [82% (N=59/72) delle donazioni e
64% (N=16/25 delle opposizioni]. Per i familiari in cui & invece presente
tale variabile, si osserva un‘attribuzione di colpa al personale sanitario nel
24% (N=6/25) delle opposizioni mentre & totalmente assente l'attribu-
zione di colpa a se stessi (0%). Questo dato é ribaltato nelle donazioni
dove e quasi inesistente l'attribuzione di colpa al personale medico (1%
N=1/72) ed & presente, invece, una lieve attribuzione di colpa a se stessi
(7% N=5/72). Tale andamento sembrerebbe suggerire che, quando
la colpa del decesso viene direzionata verso l'esterno (ad es. personale
sanitario), tale idea impedisca ogni forma di dono, probabilmente
ponendo il familiare in una condizione psicologica di credito o di risarci-
mento dalla vita.

Iltempo del post-confronto

Per comprendere l'effetto dell’esperienza di donazione e di opposizione
nella vita di coloro che hanno aderito all'intervista telefonica viene,
di seguito, descritta la ricaduta che l'esperienza vissuta e la scelta
effettuata hanno avuto sul dolore dei familiari una volta rientrati
nelle proprie case.

Sul totale di 73 donazioni, escludendo un 3% (N=2) che non si & espresso,
il 48% (N=35) dei familiari riferisce che la scelta effettuata & stata fonte
di conforto nel tempo del lutto, mentre il 49% (N=36) dei casi racconta
che la stessa ha contribuito a generare ulteriore dolore. Riguardo le 31
opposizioni, la scelta compiuta e stata vissuta come fonte di conforto nel
32% dei casi (N=10) ed ¢, invece, stata fonte di dolore nel 52% dei casi
(N=16) (graf. 30).

Il confronto temporale realizzato tramite i colloqui telefonici ha, dunque,
permesso ai partecipanti all'indagine di giudicare il grado di influenza
della scelta compiuta nel periodo successivo al decesso e di verificare se
esso correla con l'esperienza vissuta da ciascuno in Terapia Intensiva.
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Fattori di rischio e fattori di protezione legati alla proposta di donazione
| dati riportati in questa sezione evidenziano l'esistenza di alcune variabili
personali e situazionali che influenzano l'elaborazione adattiva del
dolore conseguente ad un decesso traumatico. Queste entrano in gioco
durante l'esposizione del familiare al decesso traumatico in Terapia
Intensiva e possono sia amplificare la vulnerabilita psicologica del
familiare, rappresentando dei fattori di rischio per la successiva elabora-
zione del lutto, sia consolidare elementi di protezione psicologica, rap-
presentando importanti fattori per un'evoluzione fisiologica del dolore
del lutto.
Sono state, pertanto, indagate le variabili psicosociali che sono
state fonte di disagio nel periodo di riadattamento successivo alla
perdita per 36 donazioni e per 16 opposizioni (graf. 31,32, 33).
| fattori che hanno contribuito a generare ulteriore dolore a seguito
della scelta effettuata (or=.31) per le donazioniriguardano principalmen-
te la delusione delle aspettative riposte nella scelta, presente nel 64%
dei casi (N=23/36); gli altri elementi fonte di sofferenza sono legati nel
33% (N=12/36) dei casi alla presenza di dubbi e ripensamenti successivi
alla scelta di donazione e nel 28%(N=10/36) dei casi alla presenza di
ricordi spiacevoli legati alla proposta di donazione e alla fase del prelievo.
Di contro nelle opposizioni che descrivono un dolore nel tempo del
lutto per la scelta espressa, nel corso della proposta di donazione,
nel 94% (N=15/16) dei casi si osserva principalmente la presenza di
ricordi spiacevoli di eventi verificatisi, dovuti a problemi comunicativi e
relazionali avuti con il personale sanitario; gli altri elementi sono legati
nel 43% (N=7/16) dei casi al peso della responsabilita di una scelta poco
consapevole e libera e nel 33% (N=5/16) dei casi a dubbi e ripensamenti
successivi alla scelta di opposizione.
Nello specifico i familiari che provano un vissuto doloroso per la delusione
delle aspettative riposte nella scelta di donazione, lamentano:
« assenza di informazioni aggiornate nel tempo sullo stato di salute dei
riceventi: “vi prego mettetevi nel panni di una madre ... voglio solo sapere come
stanno le persone che hanno ricevuto gli organi di mio figlio”;
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« aspettative deluse di allocazione d'organi: “ero convinta che il cuore di
mia madre fosse andato ad un bambino piccolo”;

» delusione per la reazione dei riceventi: “sono degli egoisti ...come é
possibile che non desiderino sapere chi era il donatore, avrei solo voluto
potergli parlare di mio padre, dirgli che uvomo era”.

Alla domanda relativa alla descrizione degli aspetti dolorosi dell’espe-
rienza di donazione (gr2f. 32) i familiari hanno riferito il ricordo di specifici
aspetti vissuti ricorsivamente nelle loro menti che, in ordine di frequenza,
sono: le curiosita sui riceventi (39% N=14/36), il disorientamento provato
nel vedere il cadavere a cuore battente del proprio congiunto durante
le ore di osservazione (36% N=13/36); le modalita con cui si & svolto il
colloquio per la donazione relative alla gestione del tempo e alle modalita
relazionali (19% N=7/36); la ricezione di informazioni dettagliate circa il
prelievo (17% N=6/36) che nel tempo del lutto genera immagini intrusive
e risposte di tipo ansioso; l'inaspettato esito negativo del prelievo e
del trapianto (11% N=4/36) e le lettere sull'esisto della donazione mai
ricevute (11% N=4/36).
Nei familiari che si sono opposti, gli aspetti dolorosi (graf. 33) circa la
scelta compiuta, riguardano solo nel 25% (N=4/16) il ricordo del diso-
rientamento provato alla vista del cadavere a cuore battente”...io non ci
credo a questa storia della morte encefalica ... io I'ho visto che era calda...
che gli batteva il cuore ... mi dicevano che era morta per potersi prendere
gliorgani”. Cio che rende dolorosa l'esperienza della scelta di opposizione
per queste 16 persone &, invece, il ripercorrere nelle loro menti la:

« scarsa accoglienza della sofferenza emotiva (68% N=11/16): “li vedevo
che erano li mentre io soffrivo sul corpo di mia moglie ... loro messi in un
angolo pensavano e parlavano degli organi di mia moglie ... nessuno si é
avvicinato a me”;

+ tempistica della proposta di donazione (62% N=10/16) “manco ho
avuto il tempo per capire che era morta che subito mi hanno chiesto se
volevo donatre ... mi sono sentito pressato ...ho avuto troppo poco tempo”;

« impossibilita di chiarire i propri dubbi (43% N=7/16) “io mentre loro mi
dicevano che era morto, gli parlavo ...... ma secondo lei, mi sentiva?”;
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* mancanza di rispetto per la scelta effettuata (25% N=4/16): “non é
giusto é gia un momento difficile cosi, una scelta difficile cosi ... perché
hanno dovuto chiedermi anche se volevo ripensarci?” .

Alla luce dei dati del tempo del post-confronto, I'elemento di dolore che

caratterizza l'esperienza di donazione ¢ il pensare ai riceventi e il sentire

un legame con gli stessi, sperimentando un desiderio di informazioni e

di relazione pit 0 meno funzionale all'elaborazione della sofferenza del

lutto. Di contro, cio che puo produrre ulteriore sofferenza nell'esperienza

di opposizione é la qualita del tempo e della comunicazione percepita

durante la proposta di donazione, vissuta dagli stessi come non rispettosa

del proprio dolore.

Un'ulteriore finalita della ricerca ha riguardato I'indagine degli aspetti

positivi che i familiari hanno percepito nella propria vita conseguen-

temente all'esperienza vissuta in Terapia Intensiva e alla scelta effettuata
in merito alla proposta di donazione (graf. 34). Tale aspetto & stato appro-
fondito facendo riferimento ai costrutti di resilienza e di crescita post-trau-

matica di Tedeschi e Calhoun (1998).

Si osserva, infatti, come nel momento altamente stressante della perdita,

la scelta in merito alla donazione, sia essa di consenso o di opposizione,

possa contribuire a restituire competenze ai familiari ed empowerment
individuale. In tal senso il campione delle opposizioni nel 41% (N=13/31)
dei casi ha potuto attribuire significato alla scelta compiuta rileggen-
dola, nel tempo successivo alla perdita, come “esercizio della capacita
decisionale”. Nel tempo del lutto cid che sembra aver aiutato i familiari

che hanno scelto di donare é stata la “gioia per aver fatto un gesto di

amore” (47% N=35/73) unitamente alla “consolazione per i trapianti

effettuati” (34% N=25/73) e la possibilita nel 39% (N=29/73) dei casi di

“dare un senso alla morte”. Lesperienza con gli operatori sanitari vissuta in

Terapia Intensiva ha, inoltre, permesso di rinnovare la fiducia dei familiari

nei confronti del Sistema Sanitario sia nel 48% (N=35/73) delle donazioni,

sia del 32% (N=10/31) delle opposizioni. Questi familiari hanno, infatti,
riferito di aver apprezzato la considerazione data dagli operatori alla
loro sofferenza emotiva, il rispetto dato al corpo del proprio congiunto
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e quello mostrato verso la loro scelta. Il 10% (N=7/73) delle donazioni
e il 9%(N=3/31) delle opposizioni hanno, inoltre, scelto di esprimere la
propria volonta in vita a seguito dell'esperienza fatta.

Tutti i fattori di rischio e di protezione, insiti nell'esperienza di donazione
e individuati attraverso questa indagine, sottolineano I'importanza per i
familiari di poter compiere una scelta:

1) all'interno di un contesto relazionale accogliente che legittimi i
loro sentimenti (come ad esempio la rabbia fonte di dubbi o di at-
tribuzioni di colpa del decesso);

2) nel corso di una proposta di donazione il cui timing aiuti i familiari
ad esplicitare, potendole contestualizzare, le paure circa gli aspetti
percepiti come piu cruenti dell'intero processo di procurement (ad
esempio il prelievo) o le aspettative fantastiche rispetto a futuri
contatti con i riceventi.

Un'ulteriore cura di tali aspetti si ipotizza possa permettere ai familiari di
ragionare “pil consapevolmente” sulla scelta da effettuare in merito alla
donazione, interpretando con piu liberta l'ipotetica volonta del proprio
congiunto e le ragioni personali che possono guidarli nel compiere una
scelta.

Criticita espresse dai familiari e richieste pervenute alla Linea Verde

Inlinea con le premesse che hanno guidato I'impostazione metodologica
dellaricerca, attraverso la Linea Verde e stato possibile intraprendere con
i familiari in lutto un processo di “ri-narrazione” delle diverse esperienze
vissute in Terapia Intensiva. Cid ha consentito agli stessi di “prendersi
cura” delle perdite secondarie che tale esperienza puo determinare, quali
la sfiducia nella medicina dei trapianti.

A tal riguardo si sono rivelate importanti le criticita espresse nel corso
delleinterviste telefoniche da parte del 89% (N=65/73) delle donazioni
e dell’80% (N=25/31) delle opposizioni (graf. 35). Un‘area particolarmente
critica risulta essere quella relativa all'insufficiente sensibilizzazione circa
la morte encefalica, le procedure di donazione e prelievo e il limite d’eta
del donatore; essa e segnalata nel 55% (N=17/31) delle opposizioni e nel
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43% (N=31/73) delle donazioni ed € indicativa di un bisogno di ulteriore
supporto alle conoscenze dei familiari in merito alla donazione. Vengono
inoltre segnalate carenze nelle procedure attivate dal CRT da parte del
51% (N=16/31) delle opposizioni e del 37% (N=27/73) delle donazioni.
Queste hanno riguardato in primo luogo la tempistica della comunicazio-
ne di morte e della proposta di donazione oltre che differenti aspetti del
processo di donazione, quali I'insistenza durante il colloquio, la delusione
per modalita di comunicazione dell’esito negativo, le lettere di restitu-
zione relative all'esito della donazione mai ricevute, l'assenza di infor-
mazioni del percorso cornee. Il 26% (N=19/73) delle donazioni ed il 13%
(N=16/31) delle opposizioni lamenta l'assenza di sostegno psicologico in
Terapia Intensiva e ben il 34% (N=25/73) delle donazioni critica I'assenza
di contatti con i riceventi.

Sulla base di tali criticita alcuni dei familiari hanno espresso delle
specifiche richieste; in particolare queste sono pervenute alla Linea
Verde da 27/73 familiari che hanno donato e da 4/31 familiari che si
sono opposti (graf. 36). La richiesta piu frequentemente formulata dai
familiari dei donatori riguarda il desiderio di ricevere dal CRT un aggior-
namento sullo stato di salute relativo ai riceventi degli organi del proprio
congiunto [26% (N=19/73)], seguita dalla richiesta di chiarimenti sulle
procedure per mettersi in contatto con i riceventi [18% (N=13/73)] e dal
bisogno di maggiori informazioni su come esprimere la propria dichiara-
zione di volonta in vita [10% (N=7/73)]. Alcuni hanno espresso 'esigenza
di conoscere l'esito del percorso delle cornee donate [9% (N=6/73)] e
anche di poter conoscere l'esito della loro donazione, non avendo mai
ricevuto una lettera di restituzione [5% (N=4/73)]. Un ulteriore elemento
a conferma della riconoscenza dei familiari per essere stati ascoltati nel
dolore del lutto si osserva nella richiesta di poter estende il colloquio
telefonico con gli psicologi anche ad altri familiari, per il 14% (N=10/73)
delle donazioni e per il 13% (N=4/31) delle opposizioni.

%e CRTSicilia



Prima del ricovero possedeva nozioni sulla morte encefalica e sulle procedure di donazione?

Dati di 73 donazioni e di 31 opposizioni

Relazione

@ pon Morp

(o)
>7% 54%

Ambiti di disinformazione relativi alla morte encefalica e alla donazione

Dati di 73 donazioni e di 31 opposizioni
Nota:il totale non & uguale a 100 poiché sono possibili piu risposte

[IDON W oOPP

Disinformazione sulle procedure

per la donazione 54%
Perplessita sulla natura irreversibile
della morte encefalica 53%

Idee distorte sul prelievo 60%

Disinformazione sulle procedure
per dichiarare la volonta in vita
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E’'soddisfatto dell'assistenza ricevuta nei primi soccorsi?
Dati di 73 donazioni e di 31 opposizioni

@ pon [ orp

43%  42%

Problemi riscontrati nei primi soccorsi

Dati di 73 donazioni e di 31 opposizioni
Nota:il totale non & uguale a 100 poiché sono possibili piu risposte

W DON M OPP
Ritardi nei primi soccorsi 16%
Errori diagnostici

Soccorso in strutture ospedaliere
non idonee

Altro
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E’'soddisfatto dell’assistenza ricevuta in Terapia Intensiva?

Dati di 73 donazioni e di 31 opposizioni
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@ pon M orp

88%

Bisogni sperimentati dai familiari durante il ricovero del proprio caro

Dati di 73 donazioni e di 31 opposizioni
Dati:il totale non € uguale a 100 poiche sono possibili piti risposte

[/ DON M OPP

Flessibilita negli orari di visita
Essere compresi

Vicinanza al congiunto
Essere informati

Ricevere cure tempestive
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Cause del decesso del congiunto

Dati di 73 donazioni e di 31 opposizioni

W DON M OPP

10%
6% 0, 0, .
0% 1o 0%k 2%
| |
Emorragia Trauma Ictus Encefalopatia Neoplasia Altro
cerebrale cranico ischemico post anossica

Fattori di rischio psicologico per il dolore del lutto legati alle circostanze traumatiche del decesso

Dati di 73 donazioni e di 31 opposizioni
Nota:il totale non & uguale a 100 poiché sono possibili piu risposte

[ DON [ oOPP
Fulmineita e mancanza di preavviso 42%
Evitabilita, errore umano

Pensare alla sofferenza fisica ed emotiva
della persona prima della morte

Perdita di un figlio

Morte violenta

Assistere all'evento che ha
implicato la morte
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Consapevolezza della gravita della situazione

Dati di 73 donazioni e di 31 opposizioni
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[7/DON [ oOPP

84%

Grado di comprensione della morte encefalica

Dati di 73 donazioni e di 31 opposizioni

[/DON [ oOPP

62%

Alto Basso Nd
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Durata del ricovero in Terapia Intesiva

Dati di 73 donazioni e di 31 opposizioni

[U DON [ oOPP

63% 65%

Trale 24 ele 48 ore Oltre le 48 ore

Bisogni sperimentati dai familiari dopo la comunicazione di morte

Dati di 73 donazioni e di 31 opposizioni
Nota:il totale non & uguale a 100 poiché sono possibili piu risposte

55%

42%
38% 38%

Il tempo concesso per Il tempo concesso La comprensione della La considerazione
stare vicino al corpo del per comprendere morte encefalica attraverso ricevuta )
proprio congiunto la morte una comunicazione chiara per la sofferenza emotiva

[l DON NON SODDISFATTE  [ii] OPP NON SODDISFATTE  [1] DON SODDISFATTE [l OPP SODDISFATTE

oo
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Immaginava che le avrebbero parlato della possibilita di donare gli organi e i tessuti del suo congiunto?

Dati di 73 donazioni e di 31 opposizioni

[ DON [H OPP

68%

10% 10%

Si No Nd

Intervallo di tempo trascorso tra la comunicazione di morte e la proposta di donazione

Dati di 73 donazioni e di 31 opposizioni

[/ DON [H OPP

90%

Sufficiente Insufficiente
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Il suo congiunto si era espresso in vita in merito alla donazione degli organi dopo lamorte?

Dati di 73 donazioni e di 31 opposizioni

[Mpon [Morp

73%
68%

32%
27% °

Peso della responsabilita per una scelta poco consapevole e libera

Dati di 53 donazioni e di 21 opposizioni

[ poN [ orp

83%

64 s
s
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Motivazioni alla donazione in assenza di informazioni sulla volonta del defunto

Dati di 53 donazioni
Nota:il totale non & uguale a 100 poiché sono possibili piu risposte

¥ ponN

Il desiderio di fare un gesto d'amore per la vita

Le credenze del familiare

12%

La conoscenza di altri pazienti trapiantati
La qualita della relazione con gli operatori sanitari 37%
L'accordo tra i familiari

L'interpretazione della volonta del defunto

[ L'illusione di sopravvivenza del defunto

Motivazioni del rifiuto alla donazione in assenza di informazioni sulla volonta del defunto

Dati di 21 opposizioni
Nota:il totale non & uguale a 100 poiché sono possibili piu risposte

M orp

La mancanza di informazioni sulla volonta del defunto

=
La mancata accettazione morte encefalica e la medicina dei trapianti
. I desiderio diintegrita del corpo e la preoccupazione per il prelievo
= : PP
Il disaccordo tra i familiari

Dubbi sulla storia clinica del proprio caro

Il tempo trascorso tra la comunicazione di morte
e la proposta di donazione

| problemi relazionali con gli operatori sanitari

52%

71%
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Attribuzione di responsabilita del decesso da parte dei familiari

Dati di 72 donazioni e 25 opposizioni

W poNn M oprp

82%

24%
10% 12%
7%
1% N s o

Attribuzione colpa a Attribuzione colpaa  Attribuzione colpaasé Nessuna attribuzione
personale medico terzi/eventi stessi della colpa

In che modo ritiene che la scelta compiuta abbia influito nella sua vita?

Dati di 73 donazioni e di 31 opposizioni

[ pon [ orp

52%

E' stata fonte di conforto  Ha contribuito a generare Nd
ulteriore dolore
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Fattori che hanno contribuito a generare ulteriore dolore a seguito della scelta compiuta

Dati di 36 donazioni e di 16 opposizioni
Nota:il totale non & uguale a 100 poiché sono possibili piu risposte

[7IDON [ oOPP
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Ricordi spiacevoli della comunicazione
di morte e proposta di donazione 94%
Sentire il peso della responsabilita per
una scelta poco consapevole e libera

Presenza di dubbi e ripensamenti in
merito alla scelta

Delusione per le aspettative riposte
nella scelta

Cosa rende dolorosa I'esperienza della donazione?

Dati di 36 donazioni
Nota:il totale non & uguale a 100 poiché sono possibili piu risposte

. Lettere esito trapianto mai
39% ricevute
Inaspettato esito negativo
prelievo/trapianto

Ricevere informazioni
dettagliate sul prelievo

Modalita inappropriata
proposta donazione

11% 11%
Disorientamento vista
cadavere a cuore battente

B Curiosita sui riceventiti

DON
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Cosa rende dolorosa I'esperienza di opposizione?

Dati di 16 opposizioni
Nota:il totale non & uguale a 100 poiché sono possibili piu risposte

[ | Disorientamento vista
cadavere a cuore battente

68%

[l Mancanza di rispetto per la
scelta

|| Impossibilita di chiarire i
propri dubbi

[l Tempistica proposta di
donazione

[ Scarsa accoglienza
sofferenza emotiva

OPP

La scelta compiuta puo rappresentare un fattore protettivo per il dolore del lutto?

Dati di 73 donazioni e di 31 opposizioni
Nota:il totale non & uguale a 100 poiché sono possibili piu risposte

W poNn Morp
Rinnovata fiducia verso il Sistema Sanitario 48%

Esercizio capacita decisionale come gestione
dell’evento traumatico

Decisione di esprimere la propria volonta in vita
Gioia per aver fatto un gesto d'amore 47%
Dare senso alla morte

Consolazione per i trapianti effettuati
Senso di fierezza e orgoglio personale
Riconoscimento e considerazione sociale

Essere parte attiva in iniziative
di promozione della cultura della donazione
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Criticita espresse dai familiari

Dati di 73 donazioni e 31 opposizioni
Nota:il totale non & uguale a 100 poiché sono possibili piu risposte
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@ pon M orp

Insufficiente sensibilizzazione su morte

encefalica-donazione-prelievo 55%

Carenze nelle procedure relative al

processo di donazione 51%

Mancanza di sostegno psicologico

Assenza di contatti con i riceventi

Richieste pervenute dai familiari alla Linea verde

Dati di 73 donazioni e 31 opposizioni
Nota:il totale non & uguale a 100 poiché sono possibili pil risposte

[fIDON [ oOPP

Richiesta di estendere il colloquio telefonico
anche ad altri familiari

Richiesta di ricevere un aggiornamento sullo
stato di salute dei riceventi

Richiesta procedure per mettersi in contatto con i
riceventi

Richiesta procedure per esprimere la propria
volonta in vita

26%

Richiesta informazioni percorso cornee
Richiesta lettere restituzione esito donazione mai
ricevute

Richiesta informazioni per rimborso spese
trasporto salma
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La sofferenza psicologica dei familiari in lutto

In un’ottica di umanizzazione dell'assistenza, l'indagine realizzata ha
evidenziato come la fase del post scelta sia molto importante rispetto
all'elaborazione dell'esperienza vissuta e alla diffusione di una corretta
cultura della donazione nel tempo successivo al lutto.

Poiché i familiari intervistati conservano ricordi diversi circa l'esposizio-
ne agli eventi sperimentati in Terapia Intensiva, si e scelto di esplorare gli
effetti della scelta di donazione e di opposizione nel dolore del lutto.

Dal confronto tra le diverse espressioni della sofferenza psicologica
manifestata dai familiari nel periodo successivo al lutto, sono emerse
alcune peculiarita tra donazioni e opposizioni (graf. 37). In entrambi i gruppi
si osserva, infatti, una moderata difficolta a portare avanti la propria
vita (perseguire interessi) [20% (N=15/73) donazioni e 19% (N=6/31)
opposizioni], sequita dalla sensazione che la vita sia priva di significato
[14% (N=10/73) donazioni e 19% (N=6/31) opposizioni], dai sensi di colpa
per sospesinellarelazione conil defunto [14% (N=10/73) donazionie 16%
(N=5/31) opposizioni] e da uno stato di torpore con assenza di emozioni
dopo la perdita [6% (N=5/73) donazioni e 3% (N=1/31) opposizioni].
Appare coerente con l'andamento della sofferenza psicologica nelle
donazioni e nelle opposizioni, il dato riguardante la menomazione
sociale, lavorativa e familiare che é invalidante solo nel 12% (N=9/73)
delle donazioni e nel 13% (N=12/31) delle opposizioni. Tuttavia, cid che
sembra avere un peso maggiore sul processo di adattamento alla perdita
e l'angoscia da separazione (struggimento per il bisogno e la nostalgia
della persona defunta) vissuta dal 54% (N=40/73) delle donazioni e dal
39% (N=12/31) delle opposizioni; a essa consegue una maggiore difficolta
ad accettare la perdita [38% (N=28/73) donazioni e 35% (N=11/31)
opposizionil, la confusione riguardo al proprio ruolo e il diminuito senso
di sé (sentire che una parte di se stessi € morta) [27% (N=20/73) donazioni
e 19% (N=6/31) opposizioni], il sentirsi storditi, sconvolti dalla perdita
[20% (N=15/68) donazioni e 13% (N=4/31) opposizioni]. Tale sofferenza
appare indicativa di una modalita di far fronte al dolore da parte delle
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donazioni maggiormente caratterizzata dalla difficolta a “lasciare
andare la persona amata e a dirle addio” come mostra la percentuale di
donazioni che ha intrapreso un trattamento farmacologico e/o psicote-
rapico a seguito dell'esperienza vissuta rispetto a quella delle opposizioni
[11% (N=8/73) donazioni e 3% (N=1/31) opposizionil.

Sebbene, infatti, i familiari che si sono opposti presentino medesime
espressioni di dolore, nel corso dei colloqui telefonici si & potuta
osservare la prevalenza di un loro bisogno di “chiudere i conti” con l'e-
sperienza vissuta. Si osserva, infatti, la presenza di ricordi e immagini
intrusive circa l'esperienza vissuta [35% (N=11/31) opposizioni e 12%
(N=9/73) donazioni], di un disagio psicologico per l'esposizione a
stimoli che ricordano evento traumatico [35% (N=11/31) opposizioni
e 26% (N=19/73) donazioni], di amarezza/rabbia riguardo la perdita
[35% (N=11/31) opposizioni e 25% (N=18/68) donazioni], di condotte
di evitamento circa tutto cid che é associato con il ricordo della realta
della perdita [29% (N=9/31) opposizioni e 20% (N=15/73) donazioni],
di un senso di colpa del sopravvissuto [22% (N=7/31) opposizioni e 10%
(N=8/73) donazioni] e di una maggiore incapacita di fidarsi degli altri
dopo la perdita [13% (N=4/31) opposizioni e 9% (N=6/73) donazioni].

Leffetto della scelta sul processo di elaborazione del lutto

Allo scopo di verificare quale effetto ha avuto lI'esperienza di donazione e
di opposizione sul processo psicologico di adattamento alla perdita e
stata analizzata la differenza, presente nel campione oggetto distudio, tra
la sofferenza fisiologica del lutto e le reazioni psicologiche che possono
compromettere la salute in termini di esiti psicopatologici.

Le risposte di riadattamento alla perdita sono state identificate attraverso
i principali disagi psicologici segnalati dai familiari (graf. 37) ed analizzate
secondo i criteri empiricamente validati del Manuale Diagnostico e
Statistico dei Disturbi Mentali IV-TR (2001), distinguendo le risposte alla
perdita proprie di un‘elaborazione fisiologica del dolore, dalle reazioni
psicologiche che, invece, ne rendono difficile il suo risolversi in modo
naturale e progressivo. Queste ultime perdurano dopo i primi mesi del
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lutto determinando una sofferenza prolungata caratterizzata da manife-

stazioni cliniche di persistente struggimento per la persona perduta, ac-

compagnate dall'incapacita di accettare la realta della perdita, da stress
traumatico e da risposte depressive.

Nello specifico le risposte psicologiche alla perdita sono state distinte

in fisiologiche o problematiche utilizzando come criterio temporale la loro

presenza ad almeno sei mesi dalla scomparsa della persona cara (graf. 33).

Tale criterio temporale usato nella distinzione delle forme di disagio dei

familiari e stato inserito per abbassare il rischio di falsi positivi, relativi a

tutti quei lutti che hanno manifestazioni cliniche acute nei primi mesi

ma che non determinano un esito patologico. Entro questa finestra
temporale, infatti, la perdita produce un disagio fisico e mentale di natura

fisiologica che & presente nel 49% (N=36/73) delle donazioni e nel 42%

(N=13/31) delle opposizioni.

Oltre tale periodo di sei mesi, invece, per alcuni familiari non si e verificata

una progressiva riduzione del distress psicologico e dei sintomi fisici,

condizione che ha comportato la presenza di manifestazioni cliniche piu
severe, quali:

a) una sintomatologia propria del Disturbo Post Traumatico da Stress
riscontrata nel 23% (N=17/73) delle donazioni e nel 39% (N=12/31)
delle opposizioni e caratterizzata da ricordi e immagini intrusive,
evitamento degli stimoli associati alla perdita e aumento dell'arousal.

b) risposte depressive proprie del Disturbo Depressivo Maggiore
presenti nel 12% (N=9/73) delle donazioni e nel 19% (N=6/31) delle
opposizioni e che comportano lI'angoscia da separazione, sentire la
vita vuota e priva di significato, confusione riguardo al proprio ruolo
nella vita, sensi di colpa verso il defunto, difficolta nell'accettare la
perdita, menomazione sociale ed occupazionale.

c) sintomi del Disturbo da Complicazioni del lutto registrati esclusi-
vamente nell'11% (N=8/73) delle donazioni, i quali comportano
un disagio clinicamente significativo che devia per intensita e
persistenza, sia dalle risposte presenti nella fisiologica reazione alla
perdita, sia dai sintomi del Disturbo Depressivo Maggiore e il Disturbo
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Post Traumatico da Stress, solitamente riscontrati nelle persone che
hanno subito lutti recenti.

Non essendo stata svolta un‘osservazione longitudinale, con osserva-
zioni ripetute nel tempo, sugli stessi familiari che hanno partecipato
allaricerca, le reazioni disadattive registrate nel campione intervistato
a distanza di 6 mesi dal decesso vanno interpretate sia alla luce degli
aspetti dolorosi della scelta che i familiari ricordano ricorsivamente
nelle loro menti (graf. 32, 33), sia considerando le descrizioni presenti in
letteratura sui momenti critici del processo di elaborazione del lutto.
Atalriguardo nel periodo che intercorre trai 7 e i 24 mesi dalla perdita
di un proprio congiunto si puo, infatti, assistere ad un riacuirsi della
sofferenza, dovuto alla presenza di “nuove ondate emotive” circa la
perdita descritte come -“fenomeno del nono mese” e “fenomeno dei
due anni”- dal lutto subito.

Le motivazioni fondanti la scelta e la loro relazione con e le risposte
psicologiche alla perdita

In considerazione delle criticita espresse si & scelto di indagare piu appro-
fonditamente le motivazioni della scelta dei familiari che presentano tali
forme di elaborazione del lutto.

Si ritiene, infatti, che la comprensione di queste possa aiutare a prevenire
e contenere i fattori che incidono sui vissuti problematici del lutto dei
familiari e a promuovere, invece, quelli che si rivelano importanti per una
evoluzione fisiologica del dolore.

La relazione riscontrata tra le motivazioni alla scelta delle donazioni
e le forme di elaborazione del lutto (graf. 39) fornisce interessanti osser-
vazioni che confermano quanto descritto circa il ricordo dell'esperienza
conservato da queste persone.

» Nelle 36/73 donazioni con lutto fisiologico solo un 30% (N=11/36)
conosceva la volonta espressa in vita dal defunto, mentre la
motivazione a donare sulla base “dell’illusione di sopravvivenza del
defunto in altri” & del tutto assente (0%). In questi familiari sono
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presenti motivazioni di natura piu radicata legate nel 69% (N=25/36)
dei casi a valori personali quali il desiderio di fare un gesto diamore per
la vita, oltre che all'accordo dei familiari (30% N=11/36) e alla qualita
percepita della relazione con gli operatori sanitari (30% N=11/36).

» Viceversa, nelle 8/73 donazioni che presentano un lutto complicato
(11% N=8/73) e di cui solo un 12% (N=1/8) conosceva la volonta in
vita del proprio congiunto, & presente nel 62% (N=5/8) dei casi l'a-
spettativa magica che spinge a donare con l'illusione di sopravviven-
za del defunto, mentre & completamente assente il desiderio di fare
un gesto diamore per la vita (0%). Le altre motivazioni, presentiin una
percentuale minore, non sembrano avere rappresentato un fattore
di protezione rispetto all'evoluzione del dolore del lutto di questi
familiari [conoscenza di altre persone sottoposte a trapianto (25%
N=2/8), qualita della relazione con gli operatori sanitari (25% N=2/8),
l'interpretazione della volonta del defunto (12% N=1/8), l'accordo
familiare (12% N=1/8)]. Scegliere, infatti, di donare con l'idea della
sopravvivenza del defunto apporta dei benefici illusori al vissuto dei
familiari e attiva circoli viziosi fonte di sofferenza, come si evince dal
confronto temporale effettuato tramite questa indagine e dalla voce

o ou

diretta dei familiari: “....sono felice perché mio marito vive in altri”, “...mi
da gioia sapere che mia sorella é sopravvissuta..”, “...sapere che un po di
lui é in altri mi da conforto”.

Landamento del dolore del lutto di queste persone mostra, infatti,
come il pensare agli organi quale prova della sopravvivenza del
proprio caro in altri, permetta al familiare di far fronte, solo inizialmen-
te, all'evento traumatico morte encefalica; questo pensiero consente,
infatti, di esercitare un potere d’azione al momento della scelta di
donazione che collude con il meccanismo di difesa psicologico della
negazione rispetto alla presa d'atto della realta del decesso.

Un dato controverso emerge, invece, dall'insieme di motivazioni alla
donazione dei familiari che mostrano sintomi del Disturbo Post
Traumatico da Stress (23% N=17/73) e di depressione (12% N=9/73).
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* Nelle 17/73 donazioni che mostrano i sintomi del Disturbo Post
Traumatico da Stress non si individuano motivazioni alla scelta pre-
ponderanti. Si osserva, infatti, come solo un 35% (N=6/17) di casi ha
donato con il desiderio di fare un gesto di amore per la vita e un 18%
(N=3/17) ha espresso la scelta interpretando la volonta del defunto,
mentre il rispetto della volonta espressa in vita dal defunto é presente
solo nel 25% (N=4/17) dei casi. Tutte le altre motivazioni esplorate,
presenti in una percentuale minima, non sembrano spiegare questo
tipo di evoluzione del lutto [qualita della relazione con gli operatori
sanitari (6% N=1/17), accordo familiare (6% N=1/17), conoscenza di
altre persone sottoposte a trapianto (6% N=1/17), illusione di soprav-
vivenza del defunto (6% N=1/17)]. Tali dati suggeriscono l'assenza di
una solida motivazione alla scelta di donazione, la quale puo essere
compresa considerando che 13/17 donazioni con reazioni da stress
post-traumatico si sono confrontate con il tema della donazione
per la prima volta in Terapia Intensiva, non avendo informazioni
circa la volonta del proprio congiunto prima di questa drammatica
esperienza. Lascolto telefonico ha permesso, infatti, di osservare
come siano ancora presenti in questi familiari: flashback e ricordi
spiacevoli legati alla proposta di donazione e alla fase del prelievo
[29% (N=5/17)], condotte di evitamento circa tutto cid che € associato
con il ricordo della realta della perdita [57% (N=9/17)], un disagio per
I'esposizione a stimoli che ricordano I'evento traumatico del decesso
[47% (N=8/17)], un vissuto di colpa del sopravvissuto [41% (N=7/17)].
Laver compiuto, dunque, una scelta poco consapevole dettata dalla
velocita del susseguirsi degli eventi, ha rappresentato per questi
familiari un fattore dirischio rispetto all'evoluzione del dolore del lutto,
come mostra la presenza di dubbi e ripensamenti relativi alla scelta
sviluppati successivamente dal 35% (N=6/17) di queste donazioni e
che sono principalmente alimentati da un vissuto di stress per I'aspet-
tativa di conoscenza dei riceventi [29% (N=5/17)] e dalla difficolta ad
accettare nel tempo la perdita [47% (N=8/17)].
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Un andamento simile si osserva anche nelle 9/73 donazioni che
mostrano risposte depressive; non emergono significative
percentuali nelle motivazioni legate a valori personali, il desiderio di
fare un gesto amore per la vita e presente, infatti, solo nel 22% (N=2/9)
dei casi e non si osservano credenze irrazionali quali “I'illusione di so-
pravvivenza del defunto” (0%) che possono spiegare tale reazione
depressiva. Questi familiari hanno, infatti, donato nel 44% (N=4/9)
dei casi rispettando la volonta espressa in vita da proprio caro e la loro
scelta & avvenuta, nel 33% (N=3/9) dei casi, in accordo familiare. In
linea con quanto emerso dall’analisi delle donazioni che conservano
unricordo negativo dell'esperienza, cid che puo spiegareil loro vissuto
depressivo sono le conseguenze legate alla scelta di donazione spe-
rimentate da questi familiari nel tempo del lutto. Il 55% (N=5/9)
dei casi mostra, infatti, una difficolta ad accettare la morte dovuta
all'aver sperimentato un decesso particolarmente traumatico, un 33%
(N=3/9) presenta maggiori difficolta nel portare avanti la propria vita
in assenza di informazioni sulla salute dei riceventi e un altro 33%
(N=3/9) sperimenta un vissuto di colpa verso il defunto causato da
problemi relazionali avuti con lo stesso in vita. Anche in questi casi la
scelta di donazione non sembra, dunque, essere stata compiuta in
modo scevro da condizionamenti emotivi legati alla storia relazionale
con il proprio caro.

La relazione riscontrata tra le motivazioni alla scelta delle opposizioni
e le forme di elaborazione del lutto appare, invece, piu lineare (graf. 40).

In 13/31 opposizioni che presentano un’elaborazione fisiologica del
dolore del lutto non sono presenti elementi di disaccordo familiare
(0%) al momento della scelta. Nel 72% (N=8/13) dei casi era nota la
volonta del defunto, mentre in un altro 54% (N=6/13) dei casi € stato
determinante il desiderio diintegrita del corpo del defunto.Undatoin-
teressante, € che solo il 36% (N=4/13) di queste opposizioni con lutto
fisiologico ha ritenuto insufficiente l'intervallo di tempo intercorso
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tra la comunicazione del decesso e la proposta di donazione e che
soloil 18% (N=2/13) ha maturato dei dubbi in merito alla storia clinica
del proprio caro ed ha riscontrato problemi nella relazione con gli
operatori [18% (N=2/13)].

- Diversa appare, invece, la configurazione di motivazioni che ha
guidato la scelta delle 12/31 opposizioni che oggi presentano sintomi
da stress post-traumatico. Nessuno di questi familiari conosceva la
volonta in vita del proprio caro (0%) e gli elementi alla base della scelta
di opposizione sono prevalentemente legati all'esperienza vissuta in
Terapia Intensiva. Il 66% (N=8/12) dei casi riferisce infatti un insuffi-
ciente intervallo di tempo intercorso tra la comunicazione del decesso
e la proposta di donazione, il 58% (N=6/12) dei casi riporta problemi
sperimentati nella relazione con gli operatori ed il 25% (N=3/12) dei
casi descrive dubbi in merito alla storia clinica del proprio caro. Questi
aspetti che determinano l'opposizione si accompagnano, inoltre, ad
alcune caratteristiche di questi sistemi familiari quali: la non accetta-
zione della diagnosi di morte encefalica e della medicina dei trapianti
presente nel 58% (N=6/12) dei casi, il desiderio di integrita del corpo
del defunto [41% (N=5/12)], il disaccordo tra le persone consultate al
momento della scelta [8% (N=1/12)].

» Nelle 6/31 opposizioni che mostrano reazioni di natura depressiva,
la motivazione alla scelta piu frequentemente espressa & relativa
nel 66% (N=4/6) dei casi al desiderio di rispettare la sacralita del
corpo del proprio congiunto e, al contempo, & totalmente assente
la motivazione legata al disaccordo familiare (0%). Differentemen-
te da quanto registrato nelle opposizioni che mostrano un lutto
fisiologico, conoscere in vita la volonta del proprio caro non sembra
aver influenzato l'elaborazione del lutto di questi familiari, essendo
tale condizione presente solo nel 17% (N=1/6) dei casi. Cid che
invece incide sul vissuto depressivo di queste persone € la presenza
di pregiudizi in merito alla medicina dei trapianti [33% (N=2/6)], la
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relazione con gli operatori percepita come carente [33% (N=2/6)],
i dubbi maturati sulla storia clinica del proprio caro [17% (N=1/6)] e
l'aver vissuto come insufficiente l'intervallo di tempo intercorso tra la
comunicazione di morte e la proposta di donazione [33% (N=2/6)].
Coerentemente con le motivazioni registrate circa la scelta, il vissuto
depressivo di queste opposizioni & caratterizzato nel 66% (N=4/6)
dei casi da un “un senso di amarezza e rabbia in relazione alla morte”
e nel 55% (N=3/6) dei casi da un “vissuto di colpa per sospesi nella
relazione con il defunto”.

Lindagine compiuta sulla sofferenza deifamiliarimostra come le modalita
con cui si svolge l'intero processo di procurement possono ostacolare o
facilitare I'evoluzione del dolore per il lutto.

| dati registrati stimolano ulteriori riflessioni sullimportanza di accompa-
gnare i familiari a compiere una decisione congrua con l'ipotetica volonta
del defunto che, fondata su motivazioni solide, consenta agli stessi di
passare gradualmente “dall'amare in presenza all'amare in assenza” il
proprio caro nel tempo successivo alla perdita. Tale passaggio e, infatti,
possibile solo se il “valore del legame psicologico” esistente tra il familiare
e il defunto rimane invariato e, dunque, se il familiare avra nel tempo
la percezione di averlo rispettato nella scelta espressa in merito alla
donazione.
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Sofferenza psicologica nel lutto

Dati di 73 donazioni e 31 opposizioni
Nota:il totale non & uguale a 100 poiché sono possibili pil risposte

[DON MoPP
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Difficolta a portare avanti la propria vita
Sentire la vita vuota, priva di significato

Sensi di colpa verso il defunto

Menomazione sociale, occupazionale
Angoscia (distress) da separazione

Difficolta nell'accettare la perdita

Confusione riguardo al proprio ruolo nella vita
Sentirsi storditi, sconvolti dalla perdita

Ricordi e immagini intrusive

Disagio per cio che ricorda I'evento traumatico
Rabbia per la perdita

Evitare cio che ricorda la realta della perdita
Senso di colpa del sopravvissuto

Incapacita di fidarsi degli altri dopo la perdita
Trattamento farmacologico/psicoterapico

54%

Risposte psicologiche alla perdita

Dati di 73 donazioni e di 31 opposizioni

[ DON [ oPP
49%
19%
12% 11%
5%
% Sy 0%
Lutto Sintomi del : Risposte : Lutto : Nd
fisiologico Disturbo Post depressive complicato
Traumatico da
Stress
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Motivazioni alla scelta e risposte nel tempo del lutto

Dati di 73 donazioni

Conoscenza di altri pazienti trapiantati

Volonta espressa in vita dal defunto

=
kel
& Interpretazione della volonta del defunto
2
2
& Qualita della relazione con gli operatori saniari
8
3
-% Accordo tra i familiari
=
lllusione di sopravvivenza del defunto
Desiderio di fare un gesto d'amore per la vita
69%
Risposte psicologiche di riadattamento alla perdita
B Lutto complicato [ Sintomi del Disturbo [ Risposte depressive
Post Traumatico da Stress
B Lutto fisiologico B Non definito
ey
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Motivazioni alla scelta e risposte nel tempo del lutto

Dati di 31 opposizioni

Desiderio integrita corpo paure
per effetto estetico prelievo

Relazione

Tempo trascorso tra comunicazione morte
e proposta donazione

Qualita relazione con operatori sanitari

Non accettazione morte encefalica/
medicina dei trapianti

Dubbi sulla storia clinica

Non conoscere la volonta del defunto

Motivazioni delle opposizioni

Disaccordo familiare

Volonta manifestata in vita dal defunto 720

Risposte psicologiche di riadattamento alla perdita

B Lutto complicato [ Sintomi del Disturbo [ Risposte depressive
Post Traumatico da Stress

B Lutto fisiologico [ Non definito
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L'ascolto psicologico dei familiari in lutto

Nell'insieme le azioni realizzate attraverso l|'ascolto psicologico dei
soggetti intervistati, quali il conoscere i ricordi e il dare voce alle storie,
hanno contribuito a facilitare una rielaborazione dell'esperienza vissuta
in Terapia Intensiva, passaggio necessario a promuovere nel familiare una
maggiore capacita di far fronte alla perdita.

La qualita percepita del Progetto Familiari in Lutto

La qualita percepita del Progetto Familiari in Lutto ¢ risultata essere
molto alta (grar. 41). L'89% (N=70/79) delle donazioni e il 79% (N=27/34)
delle opposizioni ha gradito l'iniziativa, mentre I'11% (N=9/79) delle
donazioni e il 21% (N=7/34) delle opposizioni non ha gradito l'interazio-
ne telefonica.

In particolare le donazioni intervistate hanno manifestato il desiderio di
mantenere un contatto nel tempo successivo al lutto e cio si e rivelato
importante per fornire informazioni utili a chiarire i dubbi che, nel 49%
(N=36/73) delle donazioni, risultavano alimentare un ricordo negativo
della loro esperienza con il CRT (graf. 30). Al contempo le opposizioni che
hanno scelto di partecipare all'indagine hanno mostrato una iniziale
sorpresa rispetto a questa iniziativa loro dedicata; cid segnala la presenza
di un pregiudizio riguardante il “percepirsi come non aventi diritto” ad
ulteriori contatti con il CRT in relazione alla scelta dagli stessi effettuata.

Indici di gradimento della Linea Verde
Relativamente alla Linea Verde sono stati individuati specifici indici di
gradimento (graf. 42).

- Lariconoscenza manifestata per essere stati pensati a distanza
di tempo ¢ risultata essere un elemento importante per il 40%
(N=29/73) delle donazioni e per il 48% (N=15/31) delle opposizioni.

» Il ringraziamento espresso per |'attenzione che il CRT ha voluto
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dedicare alle difficolta incontrare durante l'iter del processo di
donazione ¢ presente nel 77% (N=56/73) delle donazioni e nel 61%
(N=19/31) delle opposizioni.

- La riconoscenza per essere stati ascoltati nel dolore del lutto &
risultata essere un elemento importante per il 67% (N=49/73) delle
donazioni e per il 42% (N=13/31) delle opposizioni. Domandare con
delicatezza “Puo parlarmi della morte? Cosa & accaduto quel giorno a..?

Era con lui/lei quando si € sentito/a male? E riuscita a vederlo/a e a dargli/
le il suo addio privato?”, ha spesso rassicurato i familiari contattati, i quali
hanno sentito il bisogno di parlare della morte del proprio caro e della
perdita che hanno subito. Chiedere a queste persone di parlare del
proprio congiunto si e rivelato importante per il processo di riadatta-
mento alla perdita. Nella misura in cui la persona in lutto puo parlare del
congiunto in termini reali, avendone memoria sia positiva che negativa,
inizia ad integrare i ricordi in una forma di dolore piu umanamente
gestibile. Domandare, dunque, “Pud parlarmi di lui (o di lei) come era
nei vostri rapporti?” ha aiutato il familiare ad aprire il discorso sul valore
della sua relazione con il proprio caro deceduto ed a recuperare le
ragioni intime della propria scelta di donazione o di opposizione. In un
ottica di prevenzione della salute, interessarsi a loro chiedendo “Cosa
€ accaduto dopo la morte? Come sono andate le cose nel suo intimo
con la sua famiglia? ha permesso di verificare se ad oggi sono presenti
segni di un lutto complicato e se, in relazione a questi, i familiari abbiano
chiesto aiuto specialistico [11% donazioni (N=8/73) e 3% opposizioni
(N=1/31) (graf. 37)]. A tal riguardo molti hanno riferito di aver sperimen-
tato, una volta rientrati nelle proprie case, un isolamento emotivo e un
evitamento messo in atto dagli altri membri della famiglia anche solo
nel pronunciare il nome della persona deceduta (“forse mio fratello non
mi ha parlato della vostra lettera per proteggermi”).

Gli indici di gradimento registrati confermano il bisogno dei familiari di
raccontare e di raccontarsi e fanno riflettere, unitamente alla percentuale di
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adesione ai colloqui telefonici [92% (N=73/79) donazioni e 91% (N=31/34)
opposizioni (graf. 3)], sul valore di continuare a mantenere aperto il dialogo
con il mondo delle donazioni e delle opposizioni successivamente alla scelta
compiuta.

Azioni adattive nel tempo del lutto

Lascolto psicologico sembra aver aiutato i familiari a ricollocare la
propria esperienza di dolore in una dimensione fisiologica ed evolutiva.
Si e rivelato, infatti, importante connotare positivamente alcune azioni
compiute dai familiari in lutto, poiché queste erano vissute dagli stessi
come problematiche o preoccupanti.

A tal riguardo, le teorie tradizionali sul lutto (Freud, 1917) partono dal
presupposto che la meta dell’elaborazione sana del dolore sia la realizza-
zione dell’irreversibilita della perdita, la quale puo avvenire solo attraverso
un disinvestimento dalla relazione con il defunto e uno “scioglimento del
legame” con questo.

Lindagine realizzata ha, invece, permesso di osservare come possono
manifestarsi alcune “modalita non patologiche di mantenimento
del legame con la persona scomparsa” successivamente alla scelta
effettuata, le quali possono accompagnare il processo fisiologico di ela-
borazione del dolore per il lutto di questi familiari.

Esse sono presenti nel 65% (N=48/73) delle donazioni e nel 64%
(N=20/31) delle opposizioni e consistono in specifici comportamenti
adattivi propri della nostra realta socio-culturale (graf. 43).

» Valorizzare, infatti, il bisogno di compiere azioni che alimentano la
continuita del legame psicologico con la persona deceduta nel
48% (N=35/73) delle donazioni e nel 41% (N=13/31) delle opposizioni,
ha permesso ai familiari di sentirsi riconosciuti rispetto alle difficolta
avute nel portare avanti la propria vita senza il proprio caro e a sentirsi
compresi rispetto al lavoro psicologico di patteggiamento con la realta
della perdita.
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« Leggitimare il bisogno di vivere il defunto come guida morale nel
42% (N=19/73) delle donazioni e nel 32% (N=6/31) opposizioni, ha
sostenuto nel familiare il processo di sviluppo di un'immagine della
persona scomparsa come guida nella vita.

« Sottolineare la valenza positiva della ricerca di contesti in cui parlare
del defunto e commemorarlo nel 26% (N=31/73) delle donazioni e
nel 19% (N=10/31) delle opposizioni, ha aiutato il familiare a rivistare la
personale esperienza di donazione, potendone cogliere il valore. Cio
si & rivelato di conforto anche per le opposizioni che hanno sentito il
rispetto dato alla loro libera scelta, proprio attraverso il rispecchiamen-
to di questo bisogno.

Tali comportamenti mostrano come per i familiari che si confrontano con
la scelta in merito alla donazione sia importante mantenere una forma di
legame, sia pure trasformato, con la persona perduta. Questo processo si
rivela adattivo in quanto consente I'espressione del cordoglio eiil fluire del
dolore necessari per la ripresa di una vita significativa, come evidenziato
dai modelli piu recenti che studiano le diverse traiettorie evolutive che
puo assumere il dolore fisologico per un lutto (Klass et al., 1996, Stroebe
etal,, 2001).

Suggerimenti espressi dai familiari

Attraverso la Linea Verde é stato possibile accogliere diversi suggeri-
menti pervenuti dai familiari ed ascoltare i bisogni di queste persone,
che altrimenti sarebbero rimasti silenti (graf. 44). Nello specifico il 61%
(N=19/31) delle opposizioni e 1'86% (N=63/73) delle donazioni hanno
scelto di fornire dei suggerimenti al CRT, mentre cido non si & verificato
soloinun 13% (N=4/31) di opposizioni e in un 8% (N=6/73) di donazioni.
Queste percentuali mostrano che, indipendentemente dalla scelta
espressa, se i familiari si sentono ascoltati e compresi, chiedono attenzione
e partecipano alla relazione. Grazie ai diversi suggerimenti espressi
(graf. 45) € stato, infatti, possibile sviluppare ulteriori azioni di sostegno
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strumentale, emotivo, informativo volte ad implementare l'attivita di
procurement e la cultura della donazione.

Le opposizioni e le donazioni intervistate hanno, infatti, sottolineato
la necessita di prestare attenzione alla gestione della comunicazione
di morte e della proposta di donazione [79% (N=15/19) opposizioni e
17% (N=11/63) donazioni], diinformare sulle procedure per esprimere
la propria dichiarazione di volonta [68% (N=13/19) opposizioni e 23%
(N=15/63) donazioni], di sensibilizzare alla cultura della donazione,
fornendo materiale informativo sulla morte encefalica, sulla proposta
di donazione e su come avviene il prelievo [31% (N=6/19) opposizioni
€ 43% (N=27/63) donazioni]. Altri familiari hanno segnalato il bisogno
di ulteriori contatti nel post-scelta [21% (N=4/19) opposizioni e 52%
(N=33/63) donazioni] e di un maggiore supporto psicologico durante
tutto l'iter [21% (N=4/19) opposizioni e 30% (N=19/63) donazioni].

Le persone che hanno dato il consenso alla donazione hanno, inoltre,
suggerito di aggiornare i familiari nel tempo sullo stato di salute nel
30% (N=19/63) dei casi, di mettere i familiari a conoscenza delle
procedure per entrare in contatto con i riceventi nel 20% (N=13/63)
dei casi, di fornire maggiori informazioni sulla donazione delle cornee
nell'11% (N=7/63) dei casi e anche di comunicare verbalmente l'esito
negativo della donazione, esigenza presente in un 6% (N=4/63) delle
donazioni.

Il valore di questi suggerimenti fa riflettere sull'opportunita di continuare
a promuovere un tempo di ascolto del dolore per il lutto e uno spazio
di dialogo per la restituzione di feedback in merito al processo di
donazione. | dati riportati avvalorano, dunque, le finalita della ricerca
realizzata nell'ambito del Progetto Familiari in Lutto volte a promuovere
la possibilita per i familiari, siano essi opposizioni o donazioni, di esercitare
un potere di azione prendendo parte ad un processo conoscitivo.

%e CRTSicilia



La qualita percepita del Progetto Familiari in Lutto

Dati di 79 donazioni e di 34 opposizioni
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@ pon Morp

89%
Positiva

Negativa

Indici di gradimento della Linea Verde

Dati di 73 donazioni e 31 opposizioni
Nota:il totale non & uguale a 100 poiché sono possibili pili risposte

[ DON [HoOPP

Ringraziamento per l'attenzione dedicata 77%
alle difficolta incontrate e per le
informazioni ricevute
Gratutudine per essere stati pensati a
distanza di tempo
67%

Riconoscenza per essere stati ascoltati
nel dolore del lutto
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Percentuale di familiari che mostrano azioni adattive nel tempo del lutto

Dati di 73 donazioni e 31 opposizioni
Nota:il totale non & uguale a 100 poiché sono possibili pil risposte

[ DON [HoPP

48%
41% 42%

34% 35%

Compiere azioniche  Parlare del defuntoe  Vivere il defunto come Nd
alimentano la continuita commemorarlo guida morale
del legame

Percentuale di familiari che hanno scelto di fornire suggerimenti al CRT

Dati di 73 donazioni e di 31 opposizioni
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Dati di 63 donazioni e 19 opposizioni
Nota:il totale non & uguale a 100 poiché sono possibili pil risposte

[/DON W orP
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Informare verbalmente sull'esito negativo della donazione
Mettere a conoscenza delle procedure per contattare i riceventi
Fornire maggiori informazioni sulle cornee

Aggiornare nel tempo i familiari sullo stato di salute

Supporto psicologico durante tutto l'iter

Ulteriori contatti da parte del CRT nel post scelta

Sensibilizzare alla cultura della donazione fornendo materiale
informativo su morte encefalica, proposta di donazione e prelievo

Informare sulle procedure per esprimere la propria volonta in vita

Prestare attenzione alla gestione della comunicazione di morte/

proposta di donazione 79%
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Azioni di sviluppo generate dal progetto

In linea con le premesse che hanno guidato la presente ricerca-intervento
vengono di seguito descritte le azioni di sviluppo che il CRT ha realizzato
a seguito dei dati raccolti e dei suggerimenti espressi dai familiari che,
partecipando allindagine, sono stati dei “testimoni privilegiati” del
confronto con il tema della donazione sia nella fase critica della presa
d‘atto della perdita del proprio caro, sia nel tempo successivo del lutto.

| principali interventi sono stati realizzati attraverso 4 azioni.

AZIONE1 - Revisione della lettera di restituzione dell’esito di donazione

AZIONE2 - Redazione dell'opuscolo informativo “Affrontare il distacco.
Lesperienza del lutto”

AZIONE3 - Attivazione di gruppi per la riduzione dello stress rivolti al
personale S.O.S. Supporto agli Operatori che supportano la
Terapia Intensiva

AZIONE4 - Estensione del campione diricerca

Tali azioni hanno avuto la finalita di ampliare alcuni strumenti comuni-
cativi gia in uso e di implementare nuove procedure. Tutti gli interventi
di sensibilizzazione e prevenzione realizzati nel'lanno 2013-2014 sono
stati, infatti, funzionali a cogliere o agevolare nei familiari I'espressione
di interrogativi legati al tema della donazione a scopo di trapianto che,
spesso, hon vengono esplicitati dagli stessi a causa della drammaticita
del momento in cui avviene la proposta di donazione.

Il processo di restituzione dell’esito della donazione

Al fine di rispondere alla principale area critica evidenziata dai familiari
che hanno dato il consenso alla donazione, relativa al legame psicologico
che gli stessi instaurano sin dal momento della scelta con i riceventi degli
organi e tessuti del proprio caro, si & ritenuto necessario curare ulterior-
mente il processo di restituzione dell’esito della donazione.

Tale azione ha avuto la finalita di esprimere la gratitudine dei pazienti
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in lista d'attesa per il trapianto e, al contempo, di riconoscere il grande
valore del loro gesto di solidarieta secondo una prospettiva di umana
reciprocita. Pertanto é stato implementato, rivisitandolo ulteriormente, lo
strumento di comunicazione gia in uso nella fase di restituzione da parte
del CRT e consistente nellinvio di una lettera informativa sull'esito della
donazione (bocumento 4).

Pur nel rispetto dell'anonimato previsto dalla legge, sono state inserite
nella lettera ulteriori informazioni circa i riceventi di organo.

Oltre all'eta e al sesso, i familiari dei donatori possono oggi conoscere la
provincia di provenienza del ricevente e il tempo in cui quest’ultimo &
stato in lista di attesa prima di ricevere I'organo/i del donatore.

Questa scelta é stata guidata dal desiderio sia di aiutare il familiare a
comprendere meglio la storia dei pazienti che hanno ricevuto gli organi
del proprio caro, sia di riconoscere il significato del legame che lo stesso
naturalmente sperimenta sin dal momento della sua scelta di donazione.
Al contempo, per arginare le aspettative fantastiche espresse da alcuni
familiari (graf. 32) rispetto a futuri rapporti con i riceventi d'organo, é stato
inserito nella lettera il riferimento esplicito alla normativa sulla tutela
della privacy dei donatori e dei riceventi (legge 91/99 art. 18, comma
29), allo scopo di informarli sui limiti esistenti, sul loro significato e sulle
possibilita “realistiche” di contatto. Per prestare attenzione ai suggeri-
menti espressi dai familiari circa una maggiore attenzione alle modalita
di restituzione nei casi di esisto negativo della donazione, si & invece
redatta una seconda tipologia di lettera la quale comunica questa
ulteriore “bad news”, accompagnando gradualmente il familiare nella
lettura degli elementi che hanno determinato tale esito (Documento 5).

E stato, inoltre, inserito il riferimento del Linea Verde per consentire ai
familiari che ne sentano la necessita, di esprimere possibili dubbi e pre-
occupazioni relative all'oggetto della comunicazione.

L'Opuscolo informativo “Affrontare il distacco. L'esperienza del lutto”
Per rispondere alle criticita espresse dai familiari circa la disinfor-
mazione sulla morte encefalica e sulle procedure di donazione e
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prelievo (graf. 35) & stato redatto I'opuscolo informativo dal titolo
“Affrontare il distacco. Lesperienza del lutto” (Documento6) con lo scopo
di diffondere una corretta cultura sui temi della donazione d’'organi, nor-
malizzare alcuni aspetti relativi al dolore del lutto e informare dell’esi-
stenza della Linea Verde del CRT. Lopuscolo, consegnato al familiare al
momento del congedo dalla struttura ospedaliera volto ad agevolare la
risoluzione di dubbi e interrogativi che, come mostra il presente report,
iniziano a sovvenire alla mente una volta rientrati nelle proprie case. Tale
supporto cartaceo e stato, infatti, redatto sia per aiutare i familiari a riper-
correre con una diversa consapevolezza le ragioni che hanno guidato la
propria scelta in merito alla donazione e allopposizione, sia per sostenerli
nella comprensione dei peculiari vissuti che accompagnano l'esperienza
del lutto.

Questi aspetti, se non opportunamente elaborati, possono alimentare
una scorretta diffusione circa la cultura della donazione nella fase
successiva di riadattamento alla perdita.

Gruppi S.O.S. per la riduzione dello stress rivolti al personale della Terapia intensiva
Le registrazioni effettuate in questo report hanno delineato un “profilo
di rischio” insito nell'esperienza in terapia intensiva e relativo alla qualita
percepita della relazione con gli operatori sanitari; essa risulta, infatti,
incidere sullandamento del tasso di donazioni e opposizioni nella nostra
Regione. Nel grafico relativo ai suggerimenti pervenuti alla Linea Verde,
si evidenzia come il 79% delle opposizioni (N=15/19) ha suggerito di
prestare attenzione alla gestione della comunicazione di morte encefalica
e della proposta di donazione (graf. 45).

Atalriguardo, sebbenela Linea Verde abbia permesso diascoltare i feedback
donati dei familiari nel tempo del lutto € ragionevole ipotizzare che tale
azione da sola non sia sufficiente ad arginare le criticita emerse. Pertanto, per
rispondere al bisogno di maggiore considerazione della sofferenza emotiva
espresso dai familiari (graf. 22) il CRT ha promosso un ulteriore intervento rivolto
al personale sanitario coinvolto nell’attivita di procurement.

Esso consiste nell’attivazione presso le terapie intensive di gruppi di
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supporto agli operatori che supportano (5.0.S.) con la funzione
di aiutare l'operatore sanitario a fronteggiare lo stato di emergenza
correlato alla propria attivita di routine, la quale comporta la gestione
delle condizioni limite ed il rischio di morte dei propri pazienti.
Questo intervento & volto dunque, a ridurre nel personale la tendenza ad
utilizzare strategie orientate all'evitamento, che la letteratura e la ricerca
sul campo hanno dimostrato essere responsabili dei principali problemi
relazionali con i familiari (Documento 7).
Tale azione formativa, si configura come un intervento di supporto al
sistema del procurement ed ha l'obiettivo di produrre una ricaduta
positiva nella relazione che si instaura tra gli operatori sanitari e i familiari
dei donatori segnalati. Questo effetto pud generarsi attraverso la cura,
da parte degli operatori sanitari, di specifici bisogni e criticita espressi
dai familiari, al fine di dosare opportunamente il tipo di informazioni
necessarie per permettere loro di affrontare argomenti che altrimenti,
come evidenziato dalla presente indagine, possono:

a) venire sottintesi o equivocati dai familiari;

b) incrementare ulteriore sofferenza nel tempo del lutto;

¢) contribuire al proliferare di informazioni incomplete o scorrette, in
merito al tema della donazione di organi e tessuti dopo la morte.

Nello specifico i gruppi S.0.S. condotti all'interno delle singole rianima-

zioni hanno lo scopo di:

+ permettere al personale di vivere il tempo di attesa successivo alla
proposta di donazione con minore stress, cosi da poter fornire anche
ai familiari il tempo necessario a comprendere la morte encefalica e la
proposta di donazione, all'interno di un contesto relazionale che legittimi
i loro vissuti;

» consentireall'operatore una “decompressione dai proprivissuti”, condizione
che pud garantire una maggiore tolleranza alle reazioni dei familiari ed una
gestione pill consapevole delle comunicazioni con gli stessi; cio al fine sia di
scoraggiare I'idea della sopravvivenza del defunto e le paure o le aspettative
relative alla fase del prelievo, sia di permettere al familiare unariflessione pit
consapevole sulla scelta da effettuare in merito alla donazione.
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Nuovi ambiti di ricerca

Considerando la natura sperimentale del presente studio, le criticita
metodologiche emerse relative al numero di opposizioni che non é
stato possibile contattare per mancanza di recapiti, la multidimensiona-
lita dell'oggetto di indagine e i bisogni espressi dal campione preso in
esame, si € ritenuto necessario dare continuita alle procedure di raccolta
e analisi dei dati attraverso una seconda edizione della ricerca realizzata
nell'ambito del Progetto Familiari in lutto.

Nello specifico e attualmente in atto la fase di raccolta e codifica dei
dati della ricerca condotta con i familiari in lutto, volta a sondare le
inferenze registrate nel presente report su un campione maggiormen-
te rappresentativo di soggetti.

A tale scopo sono stati inseriti nello studio tutti i familiari dei pazienti
andati incontro a morte encefalica -donatori segnalati- presso tutte le
rianimazioni della Regione Sicilia dal Giugno 2013 a Settembre 2014.
Cid ha comportato l'inclusione di tutti i familiari che hanno affrontato il
colloquio per la donazione indipendentemente dal fatto che si sia poi
proceduto al prelievo di organi del proprio congiunto. E stata dunque
oggetto di studio anche la categoria Non Idonei, con cui ci si riferisce
nell'ambito del processo del procurement ai pazienti deceduti che sono
risultati non idonei prima di procedere al prelievo di organi. Si ritiene,
infatti, che conoscere i vissuti dei familiari di tale popolazione, non inclusa
nel campione di indagine del presente report, possa agevolare ulteriori
letture in merito alle azioni di sensibilizzazione circa la donazione a scopo
di trapianto. La peculiarita dell'esperienza di queste persone, risiede nel
fatto che sono maggiormente esposte ad alcuni fattori di vulnerabilita in
quanto legati all'landamento del processo di procurement. Tali familiari,
infatti, pur dando il consenso alla donazione di organi e tessuti del proprio
caro non procedono alla fase del prelievo, non potendo realizzare com-
piutamente la loro scelta di donazione. In queste circostanze sono,
dunque, chiamati a misurarsi contestualmente oltre che con il crollo
definitivo delle speranze di sopravvivenza del proprio congiunto, anche
con la delusione delle aspettative riposte nella loro scelta di donare, come
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si evince dalle parole dei familiari ascoltati telefonicamente: “quando mi
hanno detto che non potevano farlo, Ii ho realizzato che era morto davvero....
per me era una possibilita.....invece in quel momento lui € morto due volte e io
sono rimasta sola con il mio dolore”.

Poiché il carico emotivo sperimentato in tale circostanza sembra essere
per loro traumatico, rispetto alle risorse umanamente attivabili in questo
momento, si & ritenuto utile offrire loro uno spazio di ascolto, in un
tempo successivo, che possa aiutarli a rileggere in modo adattivo quanto
accaduto, continuando a dare valore alla scelta generosamente espressa.

Riflessioni conclusive

La Linea Verde attivata nelllambito del Progetto Familiari in Lutto ha
inteso strutturare un tempo di qualita per la restituzione e il dialogo con
i familiari che hanno donato e che si sono opposti, volto ad interrompere
circoli viziosi determinati da esperienze negative riproposte nel ricordo
dei familiari e, al contempo, alimentare quei circoli virtuosi testimonia-
ti dai ricordi positivi dei familiari che contribuiscono, piu di ogni altra
campagna di informazione, alla corretta diffusione della cultura della
donazione nel tessuto sociale.
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Documento 1
Lettera informativa dell'iniziativa della Linea Verde dedicata ai familiari
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Documento 2

Intervista semi-strutturata per i colloqui telefonici con i familiari

INTERVISTA SEMI-STRUTTURATA SOMBMINISTRATA Al FAMILIARI NEL TEMPO DEL LUTTO:
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Pui parigrmi defa marte... coso & occodute al suo cang

£ sodcisfarto del'assistenta reevula mel primi soccorsl fomiti al sue caro?

Seno, do coso # dipeso...quall criticitd ha incantroto?

Quamate tempo & durats I ricovers prima del decesso ?

£ soddisfarto deW'assistensa fornite ol svo coro in Terapla Intensiva?

Queki s stodi § bisogai che ho sperimentate derante il perodo of ricovero del suo
carg?

Informazioni sulls comunicazione di more encefalica
Avrva compresa ko gravind deflo situesione cimico del suo cano?
Qunda Je hame comunicato ka diagrasi di morte encefolica, ho avito aifficoltt el
comprenderio?
Cosa lavrebbe potula aiutare mel della covmunicarions & morte?
Primo di queste drommatico evento oveve mal sentito parfore df marte enceflafica?

Informazioni sulla proposta di donazione
E trascorso va tempo sufficiente per lei tro ke comunicatione of morte & ko proposta
o chonarione che fe & ftota fatra?
Ha ritenuto che I modo in cul e & stoto fonto lo proposto ol donarlone fosse
oppropricto? S no, perché?
immaginave che # persanale sanitario fe avrebbe parfoto dolla possibitd of donare
g organi e tessuti del sus caro?
Quol somo stote e motivazion che Phoano guidato nello scefto?
Per decidere s consenso o wilsppotirons oo dondrione, ho conuifale delle
persone?

Informazioni sul pericdo sucoessivo al decesso
Chir effetto ha ovelo o sceft di donarions o appositions melfa sua wia?
el tempa, ha mai avidto dubbi sulle seelte che o compiuto? Se i, quaii?
I cive modie b offrontato eventuvall perplessitd
In guetta tempa, dopo lo Sua perditn, ha sperimentato del disogi? S i, come 5 &
preso curn di gd?
A chi ha chiesto oiuto rispetto offo sofferenno do kel provato?
Nel tempo del lutto in cie moda o con quali aziond lel sente of mantenere if ingome
can il fuo care?
Ha vagli di farnire ol CRT qualche suggerimento in base alla sua esperiensa?

Informazioni sul periodo successivo alla scelta per i familiari che hanno donato

Dopo fo scefta of donavione fa romwto informaziond in merite of prefievo? Se 5, che
significato heano avdo per fei?

Ha ricevisto ka fettera del Centro Reglonale Troplond! sulfesito deffo donarione ?

5o ai, che efferto ho avute fu of lef questo comunicatione?

Dopo la scefee df donozione o ¢ i Centro Reglonole Troplonti? Se & si, come
& & sentito?
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Documento 3
Distribuzione dei familiari intervistati per Unita di Terapia Intensiva
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Documento 4
Lettera di restituzione esito donazione
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Documento 5
Lettera di restituzione esito negativo della donazione
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Documento 6
Opuscolo informativo
“Affrontare il distacco. Lesperienza del lutto”
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Documento 7

Progetto 5.0.5 " Supporte agl Operatori che Supportana™

L'Intervento promosso dal Centro Beglonale Traplantl & rivolte &l personale del reparti dil Terapis
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Analisi qualitativa

strategia conoscitivaditipo “individua-
listico — interpretativo” il cui oggetto
specifico di analisi € lo scambio co-
municativo nelle sue molteplici ma-
nifestazioni. Si studiano le modalita
tra gli
attori di un contesto e si descrivono

concrete  dell'interazione
gli eventi nella loro globalita, con
I'intento primario di comprenderli.

Arousal

stato di attivazione neurovegetati-
va dell'organismo che si verifica in
risposta ad uno stimolo significativo
e di intensita variabile, che comporta
una maggiore vigilanza attentivo-co-
gnitiva e una pronta reazione agli
stimoli esterni.

Comportamenti adattivi

insieme di abilita concettuali, sociali
e pratiche apprese dalle persone per
funzionare nella vita quotidiana.

Coping

termine introdotto nella ricerca

psicologica negli anni ‘60 che si
traduce nel “far fronte a”. Consiste

negli “sforzi cognitivie comportamen-
tali utilizzati per gestire (controllare,
tollerare, ridurre, minimizzare) le
richieste ambientali ed interne, ed i
conflitti tra esse, che sono valutate
come eccessive ed eccedenti le risorse
di una persona”.

Costruttivismo

approccio teorico della psicologia
che si fonda sulla comprensione della
struttura e della dinamica del sistema
di significati soggettivi dell‘altro e che
mette in discussione la possibilita di
conoscere obiettivamente la realta
dell’altro indipendente dall'osserva-
tore. Esso tiene in considerazione il
punto di vista di chi osserva e guarda
al sapere come qualcosa che risulta
dalla relazione fra un soggetto attivo
elarealta.

Crescita post traumatica
costruttopsicologicocheevidenziacome
non tutte le risposte post-traumatiche
compromettano la salute della persona
in termini psicopatologici; pertanto
esiste la possibilita per la persona di
esperire una crescita in seguito all'espe-
rienza di eventi traumatici, riportando
cambiamenti in positivo ed arricchimen-
ti nella percezione di sé, nelle relazioni
interpersonali e nella filosofia di vita.




Dati grezzi

dati che richiedono ulteriori elabo-
razioni poter
dati da

statistiche prima di
costituire la tabella dei

sottoporre all'analisi richiesta.

Dati qualitativi

dati che vengono raccolti sul campo
con uso di diverse tecniche ed inter-
pretati per comprendere i significati,
sia in termini di comportamenti, sia in
rapporto al contesto socio-culturale
dell'interazione sociale, mettendo in
luce l'unicita di un evento, nella sua
complessita situazionale e relazionale.

Disturbo da complicazioni del lutto
in presenza di un lutto > di 6 mesi
che comporta: 1.ridotto senso di sé;
2. difficolta nell'accettare la perdita;
3. evitamento di cid che puo evocare
il ricordo della persona scomparsa; 4.
perditadifiducia; 5. Amarezza o rabbia
in relazione alla perdita; 6. difficolta
nell'andare avanti; 7. Torpore; 8. senso
di inutilita/vuoto; 9. stordimento/
shock; 10. deterioramento del fun-
zionamento (sociale, occupazionale,
domestico).

Glossario

Disturbo dell’'umore

comprende la classe di disturbi psico-
patologici e sintomi che consistono
in alterazioni o anomalie del tono
dell'umore dell'individuo; tali sintomi
saranno di entita tale da causare
alla persona problemi o disfunzioni
persistenti o ripetute oppure disagio
marcato nonché disadattamento alle
condizioni ambientali di vita con ri-
percussioni di varia entita nella vita
relazionale e/o lavorativa.

Si distinguono in: Disturbi Depressivi
(Disturbo Maggiore,
Disturbo Disturbo
dell’lUmoreNon AltrimentiSpecificato)
si differenziano dai Disturbi Bipolari
per l'assenza di Episodi Maniacali,
Mistio I[pomaniacali in anamnesi.

I Disturbi Bipolari (Disturbo Bipolare
Il, Disturbo
Ciclotimico e Disturbo Bipolare Non
Altrimenti Specificato) implicano la
presenza di Episodi Maniacali, Misti
o Ipomaniacali, solitamente accom-
pagnati dalla presenza di Episodi
Depressivi Maggiori.

Depressivo
Distimico e

I, Disturbo Bipolare

Disturbo Post Traumatico da Stress
l'aspetto sintomatologico predo-
minante & la ripetuta esperienza di
rivivere l'evento scatenante che tende
a ritornare sotto forma di: 1) flashback
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(ricordi angoscianti, incubi ricorrenti,
fantasie ad occhi aperti); 2) derealizza-
zione (sentimento di estraneita all'am-
biente circostante; depersonalizza-
zione sentimento di estraneita alla
propria identita; 3) comportamenti di
evitamento nei confronti di qualsiasi
situazione/
correlato al trauma subito; 4) amnesia

stimolo  ambientale
psicogena (lacune mnestiche circa i
particolari piu salienti dell’'esperien-
za traumatica vissuta); 5) sentimenti
di umiliazione e di colpa per essere
sopravvissuti altri,
al trauma; 6) sintomatologia fisica,
(iperattivazione del sistema nervoso

a differenza di

autonomo che comporta un aumento
della tensione interna del soggetto,
insonnia, irritabilita, disforia, reazioni
abnormi e scarsamente controllate).

DSM

il manuale diagnostico e statistico
dei disturbi mentali, & uno dei sistemi
nosografici per i disturbi mentali o psi-
copatologici piu utilizzato da medici,
psichiatri e psicologi di tutto il mondo,
sia nella pratica clinica che nell'ambito
dellaricerca.

Elaborazione del lutto

lavoro di rielaborazione emotiva dei
significati, dei vissuti e dei processi
legati alla perdita di
persona che favorisce il riequilibrio

sociali una
personale, I'assimilazione della perdita
e I'adattamento alla stessa. Il processo
di elaborazione del lutto pud essere
di durata e complessita variabile, in
base all'intensita del legame affettivo
interrotto e a diversi fattori protettivi o
dirischio.

Emorragia cerebrale

sindrome neurologica acuta dovuta
alla rottura di un vaso arterioso
cerebrale e al conseguente stravaso di

sangue nel parenchima cerebrale.

Empowerment

costrutto multilivello (Zimmerman,
1988) che si declina in: 1. psicologi-
co-individuale; 2. organizzativo; 3. so-
cio-politico e di comunita. Questi tre
livelli sono analizzabili individualmen-
te ma strettamente interconnessi fra
di loro. Indica un processo di crescita,
basato sull'incremento della stima
di sé, dell'autoefficacia, dell'autode-
terminazione e si riferisce al senso di
padronanza e controllo su cido che




riguarda la propria vita. Si tratta di un
vissuto soggettivo relativo non alla
totalita, ma ad un‘area specifica della
vita della persona.

Evento traumatico

evento che produce nell'individuo
un‘esperienza vissuta come eccedente
I'ambito delle situazioni normalmente
da lui prevedibili e gestibili. Esso pud
essere di qualsiasi tipo ed implica l'e-
sperienza di un senso di impotenza
e di
minaccia, soggettiva o oggettiva, che
pud riguardare lintegrita fisica della
persona, il contatto con lamorte oppure
elementi della realta da cui dipende il
senso di sicurezza psicologica.

Fattori protettivi
proteggono dalla
probabilita di esiti psicologici negativi

vulnerabilita a fronte di una

I'individuo

in risposta a situazioni stressanti.

Fattori di rischio

fattori di vulnerabilita che aumentano
la probabilita di
risposta a
predisponendo all'insor-

esiti psicologici

negativi in situazioni
stressanti,
genza e alla cronicizzazione di un

disturbo post-traumatico.

Glossario

Finestra di tolleranza
definizione proposta da Siegel
(1999), relativa al range ottimale di
regolazione dello stato di attivazione
corporea che si sperimenta di fronte
ad un evento che elicita paura e
terrore. Lo spettro della finestra
di tolleranza, se sufficientemente
flessibile, permette di assorbire le
esperienze di tensione e di stress che
si sperimentano in tali circostanze
senza cadere in stati di disregolazio-
ne dovuti ad un iper o ipo-attivazione

neurovegetativa.

lllusione di sopravvivenza

del defunto

illusione, pil 0 meno conscia, che il
proprio congiunto morto sopravviva
nel Tale idea
illusoria puo rappresentare, per alcuni,
un ostacolo al fisiologico processo d'e-

laborazione del lutto.

ricevente d’organi.

Imprinting
deriva

(impronta), termine coniato da K.
Lorenz per definire una particolare
modalita di apprendimento che puo
avvenire solo nelle prime ore (36
circa) dopo la nascita. In psicologia &

dall'inglese “imprint”
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la forma di apprendimento di base,
che si verifica in un periodo della vita,
detto periodo critico.

Intervista semi-strutturata
strumento diraccolta dei dati utilizzato
nelle indagini e nelle ricerche di natura
qualitativa che prevede uno schemadi
intervista flessibile e con un moderato
grado di strutturazione.

Essa comporta una traccia fissa e
comune di specifiche domande
relative a tutti gli argomenti da
affrontare, ma la conduzione dell'in-
tervista pud variare sulla base
delle risposte date dall'intervistato
per permettere di trattare tutti gli

argomenti necessari ai fini conoscitivi.

Lutto anticipatorio

insieme delle manifestazioni compor-
tamentali, emotive e psicologiche che
consentono in un malato e nei suoi
familiari, in varia misura, la prepara-
zione e l'accettazione di un evento
atteso, previsto e considerato come
I'ineluttabile risultato dell’evolvere di
una malattia cronico-degenerativa.

Lutto complicato

lutto la cui elaborazione viene

interrotta, rallentata o cristallizza-
ta per l'impossibilita di accettare il
significato emotivo della perdita
relazionale, tenuto conto del tempo
questa
il disagio o il dolore emotivo che
accompagna normalmente ogni lutto,
puo ampliarsi fino ad assumere forme

psicopatologiche.

trascorso. In circostanza,

Lutto fisiologico

travaglio psicologico
alla perdita di una persona amata
e che, dopo un congruo periodo di
tempo, giunge progressivamente al
superamento del dolore psichico, al
riconoscimento dell'evento e all'a-

che segue

dattamento alla sua scomparsa. Sul
piano sociale, esso & caratterizzato
dall’ espressione del dolore e da una
serie di rituali relativi alla morte e al
morto, che variano da cultura a cultura
e consentono di esprimere il dolore.

Il lutto fisiologico non & uno stato
patologico, ma un processo normale

che deve seguire il suo corso.

Lutto traumatico

lutto che si instaura a partire da un
evento critico, come un decesso
imprevisto ed Esso

presenta  profili  di

improvviso.
maggiore

complessitarispetto al lutto fisiologico




e puo essere alla base di un trauma
psicologico, ma non necessariamente
esita in lutto complicato.

Morte encefalica

la Legge 578/93 definisce morte
encefalica la cessazione irreversibile
di tutte le funzioni dell'encefalo e del
tronco. Criteri rilevanti per la diagnosi
di morte encefalica sono: 1) stato
di incoscienza; 2) assenza di riflessi
corneale, fotomotore, oculo-cefalico e
oculovestibolare; assenza di reazione
a stimoli dolorifici; del riflesso carenale
e assenza di respirazione spontanea
dopo sospensione di quella artificiale
fino al raggiungimento di ipercapnia
accertata. | riflessi spinali possono
essere presenti. 3) Silenzio elettrico
cerebrale, documentato da EEG.

Negazione

meccanismo di  difesa che
determina
ne delllesame di realta, fino alla
completa scotomizzazione dalla
coscienza del dato di fatto conflit-

tuale o intollerabile, senza alcuna

una compromissio-

consapevolezza di cio. L'uso della

Glossario

negazione produce conseguenze
della
risoluzione di un

negative nei confronti
possibilita di

problema sul piano di realta.

Presa d’atto della perdita

periodo orientativo del lavoro di ri-
elaborazione emotiva e cognitiva di
un lutto che porta la persona, dopo
una fase di evitamento, ad accettare e
comprendere il decesso ed a rendersi
conto psicologicamente della perdita
relazionale.

Reazione di schock

risposta dellindividuo causata
dalla comparsa improvvisa di una
circostanza straordinaria, che rende il

soggetto incapace di adattamento.

Resilienza

capacita di far fronte in maniera
positiva agli eventi traumatici, di rior-
ganizzare positivamente la propria
vita dinanzi alle difficolta.

Si pud concepire la resilienza come
una funzione psichica che si modifica
nel tempo in rapporto con l'espe-
rienza, i vissuti e, soprattutto, con il
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modificarsi dei meccanismi mentali
che ad essa sottendono.

Revisore esterno

figura esterna rispetto ad un gruppo
di ricerca che interviene solo nella fase
di codifica dei dati, consentendo di
garantire una posizione di neutralita
rispetto al processo di codifica aperta
dei dati qualitativi.

Ricercaintervento
ricerca-intervento sottende
metodo che comprenda teoria e

prassi come elementi costitutivi di

un

un processo ricorsivo. Essa si pone
I'obiettivo non tanto di approfondi-
re determinate conoscenze teoriche,
ma di analizzare una pratica relativa
ad un campo di esperienza da parte
di un attore sociale con lo scopo di
introdurre, nella pratica stessa, dei
cambiamenti migliorativi.

Ricerca qualitativa consensuale

paradigma di ricerca qualitativa, nato
negli anni '90 dalle indagini di Hill in
ambito psico-sociale, che si fonda
sul presupposto che i dati raccolti
guidano il ricercatore nella scoperta
di categorie possibili, di teorizzazioni
e di problematizzazioni, mediante un
confronto continuo trai ricercatori che

consente di modificare le strutture
teoriche create ex-post, per far si che
esse mantengano una certa coerenza
e vicinanza con la realta dei dati cosi
come sono.

Senso di colpa del sopravvissuto

meccanismo  interiore di  auto
rimprovero che riguarda coloro che
sono sopravvissuti ad un qualche
evento traumatico. Si tratta di sensi
di colpa spesso esagerati ed incon-
gruenti con il reale svolgimento dei

fatti e delle responsabilita oggettive.

Stress

si riferisce al disagio di una persona
sperimentato quando vi sono delle
richieste, ambientali o interne al
soggetto, che eccedono o mettono a
dura prova le risorse adattive dell’indi-

viduo (Lazarus, 1978).

Strumenti di osservazione
descrittivi e narrativi

metodi “aperti” di osservazione di tipo
narrativo-diaristico che consentono
una forma di rilevazione finalizzata
all'esplorazione/conoscenza di
Essi

un determinato fenomeno.

consistono nella descrizione il piu
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possibile fedele e completa delle ca-
ratteristiche di un particolare evento/
comportamento/situazione e delle
condizioni in cui si verifica.

Trauma psicologico

conseguenza di un evento, o di una
sequenza di eventi, caratterizza-
ti da stress di gravita estrema, che
espongono il soggetto o altri alla
morte, alla minaccia di morte o di gravi
lesioni fisiche o psicologiche e che
risultano non integrabili nel sistema
psichico pregresso della persona. Tali
condizioni sconvolgono le capacita
di coping della persona, creano
impotenza, ansia, paura, minacciando
di frammentare la coesione mentale
e l'integrita stessa della coscienza. Il
trauma psicologico consiste nell'im-
possibilita di dare un senso ed un
significato, coerente e psicologica-
mente vivibile, ad un episodio che
si situa “fuori” dall’'esperienza di vita
normale dell'individuo.
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= Legge 1SAPRILE 1999, n, 91

(G el 1 5-4- 1099, 1. 87)

MEPOSIZIONT IN MATERILA DI PRELIEVI E I TRAPIANTI DI ORGANI E M
TESSUTI

IL PRESIDENTE DELLA REPUBBLICA
PROMULGA
la seguente legge:
Capn 1
DISPOSIZION] GENERALI

Art 1
(Fimaliuil
1. La presente legze discipling il prelievo i organi e di tessul da soggetto di cus sia siata
accertata la morte m semsd della legge 29 dicembre 1993, 0. 578, ¢ regolamenta le attivith di
prelievo ¢ di rrapiamo di tessuti ¢ di espianto ¢ di trapianto di organi.
2. L aivivind i trapaanto di organi ¢ di sessuti ed il coordinamento delle stesse costituiscono
obieting del Servizio sanitanio nazsonale. 11 procedimento per Fesecusione dei trapianti &
disciplinato sccondo modalng 1ali da assicurare il rspetto dei critert di trasparenza ¢ i pan
apporunith ra i cinadini, prevedendo eniteri di aceesso alle liste di amesa determinati da

parametri clinigi ed immunabogici,

Art. 2
{ Promuesione dell informasione)
11 11 Ministro della samith, d'intesa con i Ministri della pubblica istruzione ¢ delluniversit ¢
della ricerca scientifica e tecnologica, sentite il Centro nazionale peni trapiant, &i cun
all'articalo 8, in callaborazione con gh ent localy, le scuole, le associaziond di volontariate ¢
quelbe di imeresse collemivo, le societh schentifiche, le aziende unith sanitanic locali, i medici
di medicing generale ¢ le strutture sanitarie pubbliche ¢ private, promuove, nel mspeio di
una libera ¢ consapevole scella, mziative di informazione dirette a diffondere tra i cittading:
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i)l comosgenza delle disposiziond delle preseme Tegae, momehd della fogge 29 dicemhre
1993w, 57K, ¢ del decroto del Miriure dello xaning 22 agosi 19904, n 582

B dr pomoscenza o sl o vise il preveniee Unsorgenza o passlsgte che prssane
Fiekicdere come terapie aecke 1 irapioa e of argard;

o) fa comascenza detle prsxibiling lerapeitiche ¢ delle problemariche sciemtifiche collegmie
anl prctrbanner o rmami e o fessi,

20 L regioni ¢ Je aziende unith sanitane locali, in collsborazione con | centri regionali o
imterregsonali per 1 rapiants di ¢ alfarcobe 10°¢ con 1 coordinaton locals di cur allamicolo
12, adottano mrzmatve valie a:

arh etfffoadere ara | medicd o medicton gererale @ rea 0 medicd delle smirere sarinane
pubbliche ¢ privie lo conoseenze delle disposiziont delln preseme fegee, nonchd della
Jegge 29 divembre [W3, 0, 5TH, e ool decredo del Ministro della sanii 22 agosto 99, 0
I8l

b aliffntere e i cotralind uma eaereita bformaezione sl ek of organd ¢ o fesswn,
ancke avvalendo chellanttvitg soolta dad medicl di medicimg gerenade;

o) promiravere ael derrtionte JOf competenza Pedweazione sanitana ¢ e crescite culirrale in
bt of peevensions prinaria, of lerapie frodiziomn e cltermative o off irapiane,

3 er Je finalivh &3 cui ol presemie amicolo & nuorizeota | spesa complessiva di lime 2 000
miliani annue o decomene dal 1999, di cwl lire | 500 miltoni per Fatunzione del comma | ¢
lire 200 milioni per 'attuazione del comma 2.,

Capo 11
DICHIARAZIONE DI VOLONTA IN ORDINE AL PRELIEVO DI ORGANI E DI
TEESUTI
Art 3

{Preticve o orgomd e dF fessafi)
1} 10 predieve di organi e di tessut & consentito seconda le modalitd previste dalls preseme
legpe ed & effettuato previo scceranmento della mone ai semsi della legpe 29 dicembee 1993,
n 374, e del decreto del Ministro della sanitd 22 agosto 1994, n 282
2y Allinizio del periodo di osservazione ai fini dell'scceriamento di morie ai sensi defln
legge 29 dicembre 1993, n, 578, & del decreto del Minstro della sanitd 22 agosio 1994, n,
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552, i medici delbe struture i cui all'articalo 13 forniscono informarioni sulle appomuniti
terapeutiche per le persone in atesa di trapiante nonché sulla natura ¢ sulle circostanze del
peelievo al coniuge non separaie o al convivenie more uxorie o, in mancanza, o figli
maggion & etd o, in mancania di quests ultimi,

al geniton ovvero al mppresentame legale.

3) E vietato il prelievo delle gonadi & dell'encefalo,

4 La mamipolazicne genetica degli embrioni & vietata anche ai fini del trapiantoe di organo,

Art. 4

{IMchiarazione df volonrd bn ordine alla donezione)
1y Entro i termini. nelle forme ¢ nei modi stabiliti dalla presenie legge ¢ dal decreto del
Minstrg della sanrta i cun all'articolo 5, comma 1, 1 ciftadin o000 tenuh a dichiarare la
propria libera volontd in ondine alla donazsone di organi ¢ di tessun del propro corpo
swecessivamente alla mone, ¢ sono informati che la mancata dichisrazione di volomid &
consideryin quale assenso alln donazions, secondo quanto stabilito dai commi 4 ¢ 5 del
presente anticobo.
23 | sogpetti cul non sia stata noufbcata ba richiesta di manifestazione della propria volonia
in ordine alla donazione di organi e di tessuni, secomdo le modalith indicate con il decreso
del Ministro della saniti di cui all'articolo 5, comma 1, sono considerti non donaton,
3) Per 1 minon i eta ba dichiarazione di volontd in ordine alla donarione & manifiestata dai
penitoni esercenti la potesth. In caso di non accordo tra i due genitori non & possibale
procedere alla manifestazione di disponibilith alla donazione. Mon & consentiin |
manifesinzione di volontd in ordine alla donazione di organi per i nascituri, per i soggetti
non aventi la capaci di agire nonché per 1 minor affidat o rcoverati presso st di
asaisbenza pubblici o privati.
4y Foro salvo quante previsso dal comma 5. 0l prelevo di organi e di bessuti
sueCesRIvImente
alla dichiararione di morle & consentito:
arh el caso i et dai dmid fnserin wel sisema bnfemanive del reaplamt df cud alllmeicolo 7
avvern dal aanl Pegisran sul docreenn sl persomall misel ohe i soggens stesse
arhbin (e i wire dichiarazione df valond faverevele af ;n"hm.l;
ol eqraerlioanae efaaf ehari ineerit nel sisiem informeifve ded frapiaan of cul allarficols
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T risulti ¢he il soggetto sia stato informato ai sensi del decreto del Ministro della sanith di
cui all'articolo %, comma 1, ¢ nom albia espresso aloune volontd,

5 Mei casi previsti dal comma 4, bettera b), il prelievo & consentito salvo che, entro il
lermine cormspondente al penodo di osservarione m fini dell'accertamento di moste, di cul
alTanicolo 4 del decreto del Minastro della sanita 22 agosto 19694, n. 882, sia presentals una
dichinrazione autoprafa i volontd contranin 2] preliovo del soggetio di cui sia accenata la
TEHHE,

6) 1l prebeve di organd e di tessuti effemeto in violasone delle disposiziom di cui al
peesente anzoodn ¢ punino con la reclusione fino a due annl ¢ con Nimerdizsone dall'esereizn

dells professione saniaria fino a dise anm,

Art. §

finapasiztont off attumsbone ool oo salla dichiarazione df wlomid
Iy Entro povania giomi dalla data di ewiratn in vigore della presense leggee il Ministro delln
saniti, con proprio decremn, disciplina:
ab d devonimd, de farme e de modalitd attrmvenso | gralil b azieade wmiid samiteete lcalf o
Fentir of nfodn el el asieiin, secomdo Be maolifind stabiliee datla fegie, L richivas
ol alichiarare fa proped Tbeea volonrd b oriine alla domezione o) ool @ of st el
proprin Gorpo siceessivannente alla morte, o scapo df raplanin, secondo modieli faly do
graraiifre Feffettiva comoscernzn ol rieiiesie oa porte off clascion assistius
B e nrodaling atteevesse fe gl accertar e o richiesa df ol alle leftera o) sl st
wffersfvermemie modfcana;
e b merdanlfidh entteerversa fe qvall edpsovor s of ead alla leitera a) & feminis a dfehiarire
la proyreia weloond i evedine alle domazioee of organd e ol et sucvessivamenie allo
mmarte, prevedvmoo che Ir dichimresione debba exoer rewr ontfo novimta gioend dinlla o
i maniiffea defle riciiesio ol sensd della fethono aj;
df le waalis anraverso e guuli | sogeenti che mon Do dickiorate alcms volang
arrafimee el wlomasione of orgond ¢ oF fesnnd snccessivameate alfa marie some sellociiati
pertodicomente o rendere il dichiorazione o volomd, anehe anraversa Nazione ded
el ol medlfcing generale ¢ dieglt wified della prdhlicn omminiserazione mel el o
rigiiesio ol ol i e I elf dlrertiil
) § termind & be modkalin avirerverse §quall radificare ko dichiarzione o volorio reso;
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A de modating i convervezione ded dmll relativi ol dowrior, o soggentt che mom farnn
exprense louna valorid e al mon dowrion presio e astende unitd senitarie focall, mowche of
ruprisirersiome aled mocalesiin ool suf coctumenid sanine persoaly;

Bl modaling o seasmvisstone ded o eefativ @ domaror, @ seggent ofve mom amoo
exprensa alound volowid e af non damaters dolle azierde uming samitarre focali of Centro
purzteunrele e § frapiamt, o cemiel regbonl) o tterregivoali per | trapramtd ¢ alle strviure
pur § prodiei;

W e meondindind enregrverser de gl | comnl arasmettame il azlende uming soniue focall |
oint refrfvi af restden

) Albe disposizoni del presente amicole ¢ data ateazions coniestunimente alla ismuzions
della fessern samitana i cui allarcels 59, comema 50, della legge 27 dicembee 1997, 0, 445,
con modalitd @l da non comportare onent aggsuntivi per il bilancio delle Stato e degh enn
di ol agh amicoli 23 ¢ 27 della begee 5 agosto 1978, n. 468, ¢ successive modificazioni,
nspeio 8 quelli necessarni per ln disiribuzione della predeita tessem.

3 Con il decreto i cus al comma | sono aliresi definiti § fermini ¢ le modahith della
dichiarazions di volontd i ording alla donsrione di organi ¢ di tessuti successivamente alls
mare da parte deglh stranier regnlarmente presenti sul temtono nasionale nonche degh
stranber che richiedono la cittadinanza.

Art. &
(T rapignte feraperticol
1) 1 prelievs i organi e i tessuti disciphinan dalla presente legpe sono effeiiuan
eselusivamente o scopo di iragizanto ierapeutice.

Capa 111
ORGANIZZAZIONE DI PRELIEVI E TRAPIANTL DI ORGANI E TESSUTI

AT
H"H-ﬂi."illﬂ CFgEITIZavE )
1} Lorganizzazione naziomale dei prelievi ¢ dei trapianti & costituita dal Centro nozionale
per 1 trapianti, dalla £ b tecmica per te per 1 trapinnti, dai centn regionali o
Eany
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interregionali per 1 trapianti, dalle strutture per i prelievi, dalle strutture per la conservazione
dei tessuti prebevati, dalle strature per | irapianti ¢ dalle azsende unitd sannarie bocali,

2) E istituito il sistema informativo dei trapianti mell'ambite del sistema informativo
sanitario nazionale,

3) 1 Mimistro della sanita, entro povanta giomi dalla data di entrata in vigore della presente
legge, con proprio decreto, d'intesa con la Conferenza permanente per | rapponi tra bo Stato,
le regioni ¢ le province autononse di Trento ¢ di Bolzano, semita I'Autoricd per l'informatica
nella pubblica amministrazione, siabilisce gli obiettivi, be funzioni ¢ la sinstiura del sistema
informative dei trapianti, comprese be modalita del collegamento telematico ira i soggerti di
cui al comma |, nellambite delle nsorse informatiche ¢ telematiche dusponibili per il
Servirio sanlano narionale

ed in coerenza con le specifiche tecniche della rete unitania della pubblica amministrarione.
4) Per Fistituzione del sistema informativo dei trapianti & awtorizzata ba spesa di lire 1.000
milioni annue a decorrere dal 1999,

Ar. B

(Cemitro naztommle per § rapiann
1) E istituito presso Ilstingo superiore di sanith il Centro nazionale per i wapianti, di seguito
denominato "Centro nazionale™.
21 11 Centro nazionale & compasto:
) el Diretiore dell'stitute Superfore of Sanitd, con funzioni di presidenie;
Bl wm Fappresentmte per chirscrono def cemiel regionali o fiterregionall per § rapians,
designan dalle Conferenza permaneric per | rapport tra lo Siaro, le reglond ¢ e provinee
arebnnte o Tromio o of Holsaao;
ol el direttore generale,
3) 1 componenti del Centro nazionale sono nomimati con decreto del Minkstro della sanith.
4) Il direnore generale & scelvo tra i dimgenti di ricerca dell'lstinuse superiore di sanith
ovvern tra i medici non dipendenti dall'Tstinuse in possesso di comprovala esperienea in
materia di trapianti ed & nssunto con contraite di diritio privaio di dumtn quinguennale. Al
mpporte contrattuale 51 applicano, in gquanto compatibili, le disposizoni  previste
dall'articolo 3 del decreto legislativo 30 dicembre 1992, n. 502, ¢ sucoessive modilicazioni.
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5) Per bo svolgimento defle proprie fanmomn il Cemtro nazionale si avvale del personale
dellTstinato superiore di sanit.

b 1 Centro nazionnbe svolge le seguenti fumzioni;

) urd, atfrerverse i sistemo inforsedfoe did iropiamtd df cid alaesicele 7, Le feniir delle
Hiseer el perseme in aitesa ol teapeioaro, differcesione per dpelegbo of irapiomte, svalion
i s frasmvessd Wl comirn Fogioimall o interreplonall por 1 teagwandl, ovvens dalle sirutiee
per i tripian ¢ dille aziemde g saiterie hacali, second modafied tlf do meicurare o
alipeniiBilindy oY foli sk 24 oee sn 24)

W alefiirivee ¢ ponometrt fecricd ed |eritert per Piasertmenn oo dimd relanivd afle persane m
arresd ol rapiente alle seope o esvicarare Pomogenednd oo dind sresss, con parrioolars
riferimenn alla opolmrie ed allvrgenze del oaparane. Fich e all ¢ e
Trtividazione del Ficevents;

o imdtvidun ¢ ocritent per B definizione o prorocalll operantvl pee Nirssegrazione degli
wrgpand ¢ alel Ressat socomda paramenet stabilinl echuivemenne iy base alle wegemze od alle
compatibiliin risuliantd dil dol o metle lisne off oo alle bertera o)

afl ahesffinisre fimee greida rivalte of conte reglonali o inerregional per § raptami alfe soopa
i wetdfrarmare Feotivind off prefieve o of drapiambe sl teesiforio maziomale;

ad vaerlflee Vapplicazione del eritent ¢ ded paramened di cwd ella fetters o) e delle lmee grike
ol vl ali lertera di;

S pevcede allassogueione doghi organt per | cosd relativd alle wrgenze, per § progremt
aleffadid o Nvelle nasienale o por 3 apd o vapirato per | guell § bocimo df ierzie minime
warrrinponle ol ferritario masionde, secondn § eriterd saebdfin ol seasd dell letrera cl;

L} slefimisce eritert omegenel per lo svolgimenio ded controlll off greliie sut fahorasort i
femmuirenlongia cofmvalii nelle andvit of iroghanro;

I sl i farbivogaio masiomale of trapian ¢ stabifivee e soglia i amaale 8
vty per ogal stedtura per | trapiont e F crterd per e equnilibrona disiribuzione
territoriale delle mecesime:

L defiveiscr | perametrd per L verifico of qralitg ¢ o] rieltate delle strutiore per § ivaplari:

15 svalge Te fienzfond anrihidie ad contrl regtomnll o imeeragionall por s al drapimmte 1 ool
Saitnn o wrenza minime corrspomnde al feeriorio maziomale;

o} promucve ¢ comding | rappar con e tizion estere df seitoee of fine di facilitere lo
scamhier olf ovgrard,




Normativa

Th Per Fistiazione del Centro naxionale & autorizzata la spesa complessiva di line 740
milioni amnue & decorrere dal 1999, di cui lire 240 milioni per la copenura delle spese
relative al diretbore generale ¢ lire 500 milioni per be spese di funzionamento,

A B

(Cimasailia fecmien permarente per § irapiami)
Iy E istiruita la Consultn tecnicn permanente per i tmpionti, di seguito denominatn
“Comsulta”. La Consulia & composta dal direttone dell' lstituso superione di sanitd, o da un oo
delegato, dal direnore generale del Cemro nazionale, dai coordinatoni dei centri regionali e
imernegionali per | wapiami, dai rappresentanti di ciascuna delle regioni che abbia istinsine
un centro interregionale, da tre clinici esperti in materia di trapianti di ongani ¢ di tessuti, di
cui almeno uno ranimatore, ¢ da e esperti delle associazioni naxionali che operano nel
seftore dei irapianti ¢ della promozione delle donazions,
23 | componenti della Consulta sono pominati con decreto del Minisro della sanith per la
duarnta di due anni, rinnovabili alla cadenza,
3) La Consulta predispone gh indinzei tecnico-operativi per lo svolgimento delle attivig di
prelievo ¢ di wrapianto di organi ¢ svolge funzioni consultive a favore del Cemro mazionale.
A) Per listiazione della Consulia & autorizzata la spesa di line 100 milioni annoe a decormene
dal 1999,

Art. 10

(Cemird regionall ¢ imferregiomalil
1y Le regeoni, qualor non abbiano gin provveduio o sensi della legge 2 dicembre 1975, n,
Gebdl, istiluscona un centra regionale per | IApianl ovvero, I asSOCZNe ra eise, un
cemro inemegionale per | wrapiant, di seguite denominati, rspemtivamente, “oentro
regionake™ ¢ "centro intemegionale™.
23 1l Ministro delln sanitd stabilisce con proprio decreto, da emanare entro novantn. giomi
dalla data di entratn in vigore della presente legge, dintesa con la Conferenca permanemte
per | rapponi ra lo Seato, le regioni ¢ be provinee antonome di Trento ¢ di Bolzano, il bacing
di utenza minimo, nferito alla popolazione, in comspondenza del quale le regioni
provvedona allistituzions di centri
inlermegionali,
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) La costinerione ed il Munsionamente dei cemn intermegionali sone disciplinati con
convenzioni ira le regioni imenessae.

Ay 11 gentro regionnle o interregionale hi sede presso una sinaitum. pubblicn ¢ 5 avale di
umy o i ksboraton di immunologia per 1 trapanti per Pespletamemo delle attiviea di
npazaEdne Lssulale.

5) Qualoma entro un anso dalla datn di entratz in vigore delle presente legge e regioni non
abbiano promosso la costituzions dei centn regionali o miemegiomali 1l Consiglio dei
minestr, su proposta del Minisiro della sanith, previo invito alle regroni insdemprenti a
provvedene ening i IErmine congmio, atliva i polen sestitiv.

G |1 wentro regionale o interregionale svolge le seguenti funeioni:

arkwoarding fe anivis ol receodta e df reoomiesione ded dod reliel alle persome inmnesa df
frapriaarnin mel ixpente ded ortierd stabilin dol Centro maziomale;

B coreadima de anttvine of prelieve e § rapportl tra @ repartt o elarimaezione preseedd swl
rerritora o fe steture per | drapientd, e eollmhonmzione can § eoondimrior! lecall o cul
allarticade 12:

o assivura i controlle selleseouzinne del test bmannkegicl nvcessari per f traplante
arvvaiiclend ol g o pii faborcaor o) eaigian por § arapiami alle scopue df asliniire
Pichameitis el omatare,

b provede aillrsegmaziong deghl organi in applicazione dei criterd stebilind &l {evirme
iy, i base alle peioritd el dalle e delle persone i attess o] ropiite df

crrd allirenicnle &, cosieur 6, fetere o)

e assieura W comrolle sull'eeenzione el ter di o bidind g m

i)

programmi df trapiamio nel wereserto Jf compelenza;

S corddine 8 trasports ded complon blologicd, delle dguipes sonifarie ¢ degll organl ¢ det
tesutd pel erritoio di compelonso.

Kb ewr § rapportl o collaborazione con e antorid sanitarte del tereitorio di compelienzo ¢
cany b ossacirziord o volomiariof.

Th Le regiomi edercitano i conrollo sulle nftavitd dei centri regronabi e interregsomali sulla
base di apposite linee guids emanate dal Munstro della sanith.

By Per Fistiazione ¢ il funzionamento dei centni regionali ¢ imerregionali & autorizzata la
spesa di lire 4,200 miliond annue o decorrere dal 1999,
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Art. 11
(¢ umaratinarard ded comirs regiomali @ miceregfomali)

Iy Le antivied dei centri regionali & dei centri interregionali sono coordinme da un
coordinatore nominalo dalla regione, o d'intesn tr be regiom imleressate, per 1o durnia i
cingue anny, rinnovabal alln scadenmra, a1 medicn che abbiang acquisio esperienza nel
sefbore dei trapisnti.

2) Mello svolgiments dei propn compiti, il coordinatore regionale o interregionale ¢
coadinvato da un comiate regionale o inlerregronale composto dai responsabili, o lor
delegan, delle strutture per 1 prelievi e per § imganti presents nellanca di competenza ¢ da
un funzionars amminisrative delle respeitive regioni.

Art. 1L
0 endimriet focali)

Ib Le funzeomi di coondinamento delle struthare per | prelievi sono svole da an medboo
dell'nzienda sanitaria competenie per temmitonio che abhia matumaio esperienzn nel setione dei

pianti desig dal di generale dellaziendn per un periodo di cinque anni,
rinmivabile alls scadenzn.
2y 1 eoordinntor locali provvedono, secondi le modalith sabilive dalle regiom:
af el arsxienrare Nimmedlate compmicazions ded lod redanivt ol domsbore, fremite U sisieme
faformpnive det trapipnt ff cul allarticele 7, al cemro reglomale o tatereegionele

commpederie el af ©emirer dostorle, al fime delassegaziome degli argomi;

Bob i copwdivree gl ani asonirirativd eelativd agll imeevestt o peelicv;

ol eneare | rappern o Ie faiglie del domrarr;

ol and wrganizzore mitivitd oF fnfemozine, oF educesime ¢ df crescite culiwrale della
popalazioue in materis o8 traplann sed ferritoeio O compelenza.

3y Mell'esercizio dei compiti di cui al comma 2 | coordinson locali possonoe avvalersi di
collahoraion scelt i il personale sanitno ed amministrativo,

4} Per I'sttuazsone dell'articolo 11 ¢ del presente articolo & autorizain la spesa da lire S0
milioni anmue a decorrere dal 1994,
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Art. 13

(Niruttre per § prelievi)
1) 11 prelievo di organi ¢ effetuato presso be strulture sanilarie acenedilate dotate di repari di
nanimazione. L'anivitd di prelieve di tessuti da soggenio di cwi sia stata acceniata ln morte ai
sensi delln legge 29 dicembre 1993, . 378, ¢ del decreto del Ministro della sanith 22 agosto
1994, n, 582, pud essere svolta anche nelle struttare sanitanie accreditate mon dotate di
reparti di Hanimazione,
2) Le regioni, nell’esercizio dei propri poteri di programmazions sanilania ¢ nell'ambino della
niorganizzazione della reie ospedaliera di cui all'amicolo 2 dells legge 28 dicembre 1995, n
549, gome modificato dall'articolo | del decreto-legge 17 maggio 199, n. 280, convertito,
con modificaziond, dalla legge |18 luglio 1996, no 382, provvedono, ove necessanio,
all'antivazione o al polenziamento dei dipartiments &i urgenza e di emergenza sul territono
ed al potenziamento dei cemri i rianimazione ¢ di peuro ranimazione, con pamicokane
riguardo & quelli presso strutture pubbliche accreditate ove, accanto alla rianimazione, sia
presente anche un reparto newrochinirgico,
3) 1 preleevi possono altresi essere eseguiti, su richiesta, presso strutture diverse da quelle di
appanenenza del saniario chinmato ad efferuardi, mel mspeno delle vigenti disposizioni
sulla incompatibilith dell'esercizio dell’anmath libero-profisssionale, a condizione che tali
stmatiure siano idonee ad effemeane Facceriamento dells morte, ai sensi della begge 29
dicembre 1993, n, 578, ¢ del decreto del Ministro delln sanita 22 agosto 1994, n. 582,

Art. 14
(Preliovi)

1) I collegio medico di cui all'amicolo 2, comma 3. della legge 20 dicembre 1993, n. 578,
nei casi in cui i possa progeders al prelieve di ongani, € tenwo alla redazione di un verbale
relative alfacceriamento della morte. 1 sanitari che procedono al prelievo sono tenuti alla
redazione di un verbale relative alle modalich di accenameno della volomd espressa in viea
dal sopgens in ordine al prelieve di organi nonché alle modalih di svolgimento del
prelievo.

21 1 verbali di cui al comma | sono trasmessi m copia, o cura del diretiore sanitario, entro be
settantadue ore successive alle operaziond di prelieve, alla regione nella quale ha avuio
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luogo il prelieva od agh osservatoni epidemiologicn regionali, a find sansic ed
epidemiologici.

3) Gli originali dei verbali di eui al commsa 1, con la relaiva documemazione climica, sono
custoditi nella stnattura sanitana ove & st eseguite il prelievo,

4) I preleevo & effetiuato m modo tabe da evitare mutilariond o disseziont non necessane,
Daopo il prelievo il cadavere ¢ noompost con ka massima cura.

51 11 Ministro della sanitd, semiia ks Consulta di cui all'aricola 9, definisce, con proprio
decreto. da emanare entro sessanta giorni dalla data di entrata in vigore della presente legpe,
icriteni ¢ le modalitd per la cenificazions dellidoneith dellongano prelevato al trapianto,

Art. 15
iSttinre per fa comserviesione ded iessun prelevani)
1) Le regioni, sentito il centro regionale o interregionale, individuano le strutture sanitare
pubbliche aventi il compito di conservare ¢ distmbuine | tessufi prelevati. certificandone la
sdaneiti ¢ In sicurezm
2) Le strutture di cui al comma 1 sono lemule a registrane | moviment in entrata ed in uscita
dei tessuti prebevari, inclusa FNimponazione, secondi le modalich definite dalle regioni.

Art, 16
(¥irtfure per § irapdmntil

1) Le regioni individuana, nellambite della programmazsone sanitania, tra le strutture
acereditate quelle wonee ad effetuare i trapianti di organi ¢ di tessuti. Con deereto del
Minisiro della saniti, sentiti il Consiglio supersore di sanitd ed il Centro nazionale, sono
defimiti i criten ¢ le modalin per l'individuazione delle strusture di cui al presente articalo, in
base ai requisiti previsti dal decreto del Ministro della sanitd 29 gennnio 1992, pubblicaio
nella Gareenta Ufficiale n. 26 del 1o febbraso 1992, nonche gl standard minimi di ateiviea
per be finalind indicate dal comma 2.

2) Le regioni provvedono ogni due anni alla verifica dells qualith ¢ dei risuliai delle aivich
di trapiamio di ongani ¢ di tessuti svolse dalle strutiure di cui al presente articolo revocando
Mdoneith a quelle che abbiano svolio nellarco di un biennie meno del 500 per cento
dell'attivita minima prevista dagli standard &i cui al comma 1.
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3 Per Fanuazione degli articali 13 ¢ 15, nonché del preseme articolo, & suborizeata la spesa
i lire 2.430 milioni annoe a decorrere dal 1999,

Art. 17

{Iterminazione delle wariffe)
1 11 Ministere della sanitd, sentitn la Conferenza permanente per i rapporti tra lo Siato, le
regioni ¢ le province sutonome di Trento ¢ di Bolzano, determing persodicamente In tariffa
per le prestazioni di prelievo ¢ di trapiante di organi e di tessan, prevedendo criteri per la
ripartizione della siessa tra be strutture & cui agli amseoli 13 ¢ 16, secondo modalin eali da
consentire il rimborsa delle spese
sostenute dal centro regionale o intemegionale, nonché il rimborso delle spese aggiuntive
relative al tmsporte del feretro nel solo ambito del temitono naosenale sostenute dalla
struttura mella quale ¢ effetsaio il prelievo.
2 Per il rimborso delle spese aggiuntive relative al wrasporte del feretro, nei limin indicani
dal comma 1, & sutorizeata bn spess di line 200 milioni annue 3 decormrene dal 1999,

Art, 18
(EMblght del personale impegnare i anivied of prelieve ¢ oF trapiante)
1y | medici che effethuanc i prelievi e § medici che effettuane | tmpianti devono essere
daversi da quelli che accertana la morte.
2 Il persomale sanitario od amministrativo impegnato nelle amivitd di prelievo ¢ di rapianso
& tenwio A garantire Panonimato dei dati relativi al donatore ed al ricevenie.

Capa IV
ORGANIEZAZIONE PRELIEVIE TRAPIANTI DI ORGANLE DI TESSUTI

Art 19
(Exporiezione ¢ imporiazione JF oran e df fessii}
1} L'esportazione a tolo gramito di organi e di vessuti prelevati da soggeni di cul sia swaa
acceriaa la morte ai sensi della legge 29 dicembre 1993, n. 578, ¢ del decrero del Ministro
della sanith 22 agosto 1994, n, 582, nonché limporiacione a titole gratuite dii organi ¢ di
lessuli possono essere effettuate esclusivamente tramate le stnature di ous ;_u:li articoli 13 e
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16, previa autorizzazione del rispeitivo centro regionale o imermegionale ovvero del Centro
nazionabe nei casi previsti dall'amicolo 8, comma 6, lettera 1), secondo modalith definite con
decretn del Ministro della saniti, da emanare entro trentn giomi dalla data di entrain in
wigore della presente legge, in base a principi che garantiscano la cenificazsone della qualia
e della sieurezza dell'vrgano o del tessmto ¢ la conoscenea delle generalind del donatore da
pane della competente autorith sanitarka,

2} E vietnta Fesportazione di organi € tessuti verso gli $iati che ne fanno libero commercio.
3) L'autonezzazione di cui al comma 1 non & richiesta per le esportazion ¢ be imponazioni
effetiuae in esecuzone di convenzioni stipulate ai sensi dellamicolo 7 del decreta del
Presidente della Repubblica 26 gennaio 1980, n. 197, nonché delbe imese concluse ai sensi
dellaccordo quadno tra In Repubblica naliana ¢ la Repubblica d'Austria, reso esecutive gon
legpe B mareo 1995, n. 76,

4) E victata Pimponazsone di tessuti ¢ di organi a scopo di trapianto da S1a la cui
legislazione prevede la possibilith di prelieve ¢ relativa vendita di organi provemienti da
cadaven di cittndini condannati a morte,

Are 20
(Trapimn all‘einere)
1y Le spese di iscrizione in organizeazioni di tmpianto estere e le spese di rapianso all'sstern
sona a canco del Servizio samitario nazienale limitatamente al trapaamo di organt ¢ solo se

la persona & seata iscritta nella lista di anesa di cui all'articolo 8, comma 6, lenera a), per un
periodn di tempo superiore allo standard definite con decreto del Ministro della sanitd per
cinsguna tipologia di trapianto & secondo le modalith definite con il medesimo decreto,

2) Le spese di trapianto all'estero sono aliresi a carco del Servizio sanitario nazionale nei

casi in cul il rrapiano sia rivenulo urgente secomdo criteri stabiliti dal Centro nazionale.
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Capa V
FORMAZIONE DEL PERSONALE

Art, 21

(Formazione)
1) 1l Mimistro della Sanita, sentito il Ministro dellUniversiid ¢ della ricenca scientifica ¢
recnologica, con proprio decreto stituisce borse di sudio per ka formazsone del personale di
cui al comma 2, anche presso istiuzioni straniere, e per l'incentivazione della ricerca nel
camp dei prelievi ¢ dei trapianti di ongani e di tesswti.
2) Le borse di studio di cui al comma | sono miservate al personale delle strutture che
svolgona be attivith di cui alla presente legge nonché alla qualificarions del personale anche
non laureao addetio all’assisenea ai donaton ¢ alle persone solloposte a rapianto,
3) 1l numers ¢ le modalith di assegnarione delle borse di siudio sono annualmente siabiling
con il decreto di cud al comma 1 nel limite di lire 1.000 milioni annse 8 decorrere dal 19599,
4) Le regioni pr e Taggior e per degli operntoni sanitari ed
amministmtivi goinvolti nelle attivita connesse all'effettuarions dei trapinnti,

Capo V1
SANZIONI

Art. 22
{Sarazioamil

1) Salva che il Fato costimisca reato, chivngue viola le disposizioni degli amicoli 13, 15 ¢
16 & punito con la sanzione amministrativa consistente nel pagamento di una somma da lire
2 milioni a lire 20 milioni,

2) La sanzione di cui al comma | & applicata dalle regioni con le forme ¢ con e modalit
previste dalla legge 24 novembre 1981, n. 689, ¢ suceessive modificarioni.

3) Chiungue procura per scopo di lucro un organo o un essuto prelevato da soggetto di cui
sia stain accertata la morie ai sensi della legge 29 dicembre 1993, n, 378, ¢ del decreio del
Ministra della sanith 22 agosio 1994, n. 582, ovvero ne fa comainque commercio, & puniio
con la reclusione da due a cingue anni ¢ con la muba da lire 20 milioni a bire 300 milion, e
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il famo ¢ commesso da persona che esercita uma professione sannama, alla condamna
consegue Finterdizions: perpetua

dall'esercizio della professione,

Ay Chiungue procura, senza sopo di luero, un organo o un tessute prelevato abusivamente
da soggetto di cui sia stata accenata la morte ai sensi della legge 29 dicembre 1993, n. 578,
e del decreto del Ministro della sanita 22 agosio 1994, n, 382, & punito con |a rechusione fing

a due anni. Se il fafo & commesso da persona che esercitn una professione sanitaria, alla

- interdizs lerng fino ad un masimo i cinque anni

dallesercizio della professione.

Capo VII
THSPOSEEIONT TRANSITORIE E FINALIL

Ar 23

(I Mxpasiziont frrasitorrel
1} Finee alla data di cun allarticobe 28, comma 2, & consentito procedere al prelievo di organi
e dli pessuti da sogpeno di cul sia sa accenata la mome ai sensi della begge 19 dicemibre
19403, n. 378, ¢ del decrero del Ministiro della sanich 22 agosto 1994, no 382, salvo che il
sopgetio abbia espliciimmente negnto il proprio nssenso,
2y Melle ipotesi di cui al commna 1, il confuge non separato o il convivenle more wxorio o, in
mancanza, | fgl maggion di ad o, in mancanza di quest wltimi, | genitor ovvera il
rappresentanie legale possono preseniare opposizione scrittn entro il terming cormispondente
al pericdo di osservazione ni fini dell'scceramento di morte, di cui alllarticolo 4 del decreto
del Ministro della sanid 22 agosto 1994, n. 582
3) La presentazione della opposizione seritta di cui al comma 2 pon & consentita qualora dai
documenti personali o dalle dichiarazioni depositate presso |a aziendn unith saniania locale
i npparienenan, secondo be previsiont del decreto del Ministro della saniti di cui all'articolo
5, comma 1, msulti che il soggetto abbia espresso volontd favorevole al prelievo di organi e
i nessuni, salvo il caso in cul gl stessi sopgeri di cui al comma 2 preseming una successiva
dichiarazione di volond, della quale siano in possesso, contraria al prelievo,
4) Il Ministro della sanita, nel periodo che intercorre tra bn dain di entratn in vigore della
presente legge ¢ la dala di cui allfamticolo 28, comma 2, promueove una campagna
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straordinana di informazione sui trapianti, secomdo le modalich previste dall'aricala 2,
comama 1.

5) Fino alla datn di attivazione del sistema informativo dei trapiandi di cui all'articolo 7, ¢
comungque non ollre | venlkualtro mesi successivi alla data di entrata in vigore della
presente legpe, | cemri istituiti ai sensi dellamicoby 13 della legge 2 dicembre 1975, no 644,
ovvero i cenni regionali o imterregionali di cwi all'anicole 10 della presente legge,
predispongona le liste delle persone in attesa di tmpianto secondo critent uniformi definiti
con decreto del Minisiro della sanita da emanare, sentito lstituto supersore di sanitd, entro
seasanta giomi dalla data di emirata im vigore della presente legge, e sono temuti alla
rasmissione reciproca delle informazioni relative alle caraneristiche degli organi ¢ dei
tessuti prelevati al fine di gamantime l'assegnazione in base all'urgenza ed alle compatibili
tissutali,

Ars 24
(I Mspasizion per le regiond a sfafuie Jilrm.u'n.ﬁ.- e per e prowvinee arfomame
efd Tramiie ¢ off Bolzarma)
1y Riestamo salve le competenee delle regiond a statuto speciale ¢ delle provinee autonome di
Trento ¢ di Bolzano che disciplinano la materia di cui alla presente legpe secondo i rispetivi
statuti ¢ le relative norme di athanzione,

Are 28
(Cperrra firmnziarial

1y Agli oneri derivanti dall'attuacione della presente legge, valuiati complessivamenite in lire
11,740 malioni annue a decorrene dal 1999, 51 provvede, per gli anm 1999, 2000 ¢ 2001,
mediante corrispondente riduzione dello stanziamento iserito, ai fini del bilancio rienmnale
194992001, nell'ambito dellunith previsionale di base di pane comente "Fondoe speciale™
dello stnte i previsiong del Ministero del tesore, del bilancio ¢ delln progmmmagzicne
ecomomica per Fanno 1999, allo scopo parsalmente utilicando, quante a lire 100000
milboni Faccantonamento relativo alla Presidenea del Consiglio dei ministri e, quanto a lire
1740 miliond, 'sccamtonamento relativo al Ministero della sanitd.

23 I Ministro del tesoro, del bilancio e della programmazione economica & awtorizeaio sd

apportare, con propr decrets, be ocoomenti vanaziond di bilancio,

Ry
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Art.li
(Veriffca sull'atmazione)
131 Ministro della sanitd, nellambito della Relazione sullo statn sanitarie del Pacse prevista
dall'articolo 1, comma &, del decreto legislative M0 dicembre 1992, n, 502, ¢ successive
madificazioni, nfensce sulla siarone dei tapiant e dei prelievi effertuat sul termitons
nazionabe.

Art, 27,
A brenrezion i)
1) La legge 2 dicembre 1975, n. 644, ¢ suceessive modificaziond, & abrogaa.
2) L'amicobo 1 della legpe 12 agosio 1993, n. 3010, & abrogato a decormere dalla data di cui
allnrticobe 28, comma 2, Le disposizioni recate dagli articoli 2, 3 ¢ 4 delln legge 12 agosto
1943, n. 301, continuano ad applicarsi ai prelievi ed aghi innest di cormea,

Art, 28
(Erirata i vigorel

1} La presente legge emtra in vigore il giomo successive a quelle della sua pubblicarione
nella Garretta UlMicrale.

2) Le disposizioni previste dallamicolo 4 acquisiano cificacia a decorrere dalla dasa di
attivazions del sistema mformativo dei trapianti di cui allarticobo 7,

La presente legge, manita del sigillo dello Stato, sard inserita nella Baccolta ufficiale degli
ati mormativi della repubblica aliana. E fato obbligo a chiungue spetti di osservarla e di

farla osservare come legge dello Stato,

Data a Roma, addi 17 Aprile 1999
SCALFARC
¥ Adema, Presidente del Consiglio ded Minisar
Visto, il Guardasigilli: Dilibenio
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Informazioni utili






Recapiti della Linea Verde

Il gruppo di Psicologi del Progetto Familiari in Lutto
ha sede presso gli uffici di direzione del

Centro Regionale Trapianti (CRT Sicilia)

Via Costantino Nigra, 59 - Palermo

Numero Verde: 800 586 932

attivo martedi, mercoledi e giovedi

dalle ore 10:00 alle ore 13:30

nelle ore non indicate & in funzione la segreteria telefonica

E-mail: psicologia@crtsicilia.it
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