Comitato Consultivo Aziendale IRCSS ISMETT

Via E. Tricomi n° 5 -90127 Palermo

E-mail : ccaismett@gmail.com

Verbale n° 24
In data 1 ottobre 2024, alle ore 14.00, a seguito della convocazione da parte del Direttore

d’Istituto, Dott. Angelo Luca e come da convocazione dello stesso Comitato dell’ 11 settembre 2024
- rif.: 030/2024/sc, si sono riuniti, per la prima volta per il quarto triennio, i Componenti del Comitato
Consultivo Aziendale di IRCCS ISMETT.
Risultano presenti 8 delle 9 Associazioni componenti il Comitato, come risulta dal foglio presenza che
si allega al presente verbale.
Sono presenti i seguenti Sigg.:

1. Salvatore Camiolo, ASTRAFE Sicilia OdV;

2. Fabio Belluomo, ANED Sicilia;

3. Biagio Davide Amata, delegato da Salvatrice Feccia, per AIDO Sicilia, il quale presente delega
valida a presenziare sin d’ora ai lavori del CCA ISMETT;
Silvio Maringhini, per ’Associazione Siciliana per la prevenzione e terapie delle nefropatie;
Rocco Di Lorenzo, ARIS Associazione Retinopatici e Ipovedenti Siciliani;

Francesco Sammarco, Ass.ne Diabetici della Prov. di Palermo "Vincenzo Castelli";

N o ok

Rosa Maria Garofalo, delegata da Alfio Maurizio La Rosa, per Federconsumatori Sicilia, la
quale presente la delega valida a presenziare sin d’ora ai lavori del CCA ISMETT;
8. Tania Pensabene, delegata da Gaetano Selvaggio, per CITTADINAZATTIVA TDM.

Assente seppur regolarmente convocato, Fabrizio Artale, Movimento per la Salute dei Giovani APS.
Alla riunione partecipano come referente aziendale il dott. Giovanni Di Piazza della Direzione
Sanitaria e la d.ssa Patrizia Finazzo responsabile dell’URP.

Il Presidente uscente Salvatore Camiolo, coadiuvato da Francesco Sammarco nella qualita di
segretario verbalizzante, rilevato il numero dei partecipanti, validate le deleghe presentate,

considera regolarmente costituito il Comitato e da inizio ai lavori secondo il preannunciato o.d.g. :
ORDINE DEL GIORNO

1. Lettura dell’atto di nomina dei Componenti;

Lettura della relazione dei 3 anni di attivita (2021/2024) del Comitato;

Dimissioni di Presidente, vice Presidente e Segretario;

Elezione del nuovo Presidente, vice Presidente e del Segretario;

a > v D

Varie ed eventuali.
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Si procede ad affrontare il 1° punto all’ o.d.g., ed il Presidente da lettura dell’atto di nomina
dei componenti il Comitato che viene acquisito a verbale, dichiarando di fatto il suo insediamento.

Si passa, dunque, al 2° punto all’ o.d.g., e il Presidente, prima di dare atto all’ultimo
compito del suo mandato, ringrazia tutti i componenti dell’uscente Comitato e in particolare i suoi
piu stretti collaboratori e cioeé il vice Presidente Fabrizio Artale e il segretario Gaetano Salvaggio
per il prezioso aiuto fornitogli. Nel contempo, a nome dell’intero Comitato, esprime riconoscimento
e sinceri ringraziamenti al ruolo fondamentale svolto dalle d.sse Cinzia Di Benedetto, direttrice
sanitaria, e in questi tre anni anche referente aziendale nel CCA, e dalle d.sse Patrizia Finazzo e
Federica D’Amico che hanno partecipato ai lavori del CCA da responsabili dell’URP. Quindi da lettura
della relazione sui 3 anni di attivita del Comitato, dal 01.10.2021 al 30.09.2024, che viene distribuita
a tutti i presenti, e che sara allegata al verbale costituendone parte integrante e quindi pubblicata
sul sito dell’Istituto insieme allo stesso verbale.

Relazione dell’attivita 2021/2024

In data 1 ottobre 2021 si riuniva, nella sua composizione, il Comitato Consultivo di IRCCS
ISMETT, come disposto dal Direttore, Prof. Angelo Luca, nonostante non previsto dalla legge regionale
vigente ma al fine di consentire la piena partecipazione e il confronto tra la struttura sanitaria e le
associazioni di volontariato che rappresentano i pazienti.

Nella stessa data venivano eletti rispettivamente Presidente il sottoscritto Salvatore
Camiolo, vice Presidente Fabrizio Artale e Segretario Gaetano Salvaggio che ringrazio per la fattiva
e continua opera di collaborazione prestata nel triennio che va a concludersi.

Seguendo ’esperienza pregressa, in questi tre anni, abbiamo continuato ad avere un costante
confronto con Ulstituto attraverso la proficua e preziosa collaborazione con il Direttore Sanitario e
referente aziendale, d.ssa Cinzia Di Benedetto, e con le d.sse Patrizia Finazzo e Federica D’Amico
dell’U.R.P. a cui vanno i ringraziamenti dell’intero Comitato.

Purtroppo questo triennio ha sofferto duramente la pandemia da Covid 19 e cio ha limitato

fortemente le attivita delle Associazioni, quindi anche del Comitato, con ’esclusione del servizio
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dei Volontari che, tranne per un paio di mesi, hanno continuato il servizio con le dovute precauzioni
e nelle aree consentite.

Inesistente invece € rimasto il rapporto con la Conferenza dei Comitati di cui si attende
almeno la sua ricostituzione essendo le cariche decadute da circa tre anni.

Permangono i rapporti con il CRT Sicilia limitatamente all’organizzazione di manifestazioni
tese alla diffusione della cultura del dono e alle informazioni sulle reali procedure dei prelievi di
organo che rimangono ancora, purtroppo, per tanta popolazione, confuse e colme di dubbi.

Tornando alle attivita svolte in Istituto ricordiamo che, nonostante la pandemia, abbiamo
pero continuato a seguire le vicende che hanno interessato le attivita del Centro che, pur soffrendo
la riconversione di molti posti letto, anche di terapia intensiva, in postazioni per pazienti gravi affetti
da Covid, non sono state particolarmente inficiate nella loro normale attivita di trapianto che é
proseguita quasi regolarmente.

Riportiamo pertanto ’attivita di trapianto di IRCCS ISMETT in Sicilia dal 2021 fino al 31 agosto
2024 poiché i dati delle altre strutture (ARNAS Civico e Policlinico CT) non vengono inspiegabilmente

resi pubblici sui siti istituzionali (CRT Sicilia o CNT).

Anno 2017 | 2018 | 2019 | 2020 | 2021 | 2022 | 2023 | 2024*
Donazioni (in regione) 83 a7 a4 50 73 61 76 65 red
Opposizioni (in valore assoluto e in %) < 40 >
Trapianti ISMETT 173 137 132 130 172 86 165 173 red
L~
Trap.vivente ISMETT - - - - - - 41 21 «
Totale Trapianti Sicilia 281 183 177 203 235 104 244 ?

Dati aggiornati al 31.08.2024 (fonte CRT Sicilia)
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| dati al 31.08.2024 sembrano riportano un progressivo aumento dei trapianti rispetto all’anno
precedente. Infatti, in ISMETT, i trapianti al 31.08.24 risultano ben 193 (173 + 21 da vivente) e fanno
sperare che a fine 2024 si potrebbero sfiorare il numero dei 300 e oltre contro i 206 del 2023 che
potrebbero pertanto stabilire il record di trapianti annuali effettuati dall’Istituto.

Da rimarcare l'importante incremento dei trapianti da donatore vivente che ha contribuito
ad accrescerne il volume dell’attivita. Rimane da risolvere, purtroppo, [’annoso e cronico problema
delle opposizioni alla donazione registrate nelle rianimazioni che si attestano sempre intorno al 40%.

Altra nota dolente & costituita dall’alta opposizione alla donazione registrata negli uffici
dell’anagrafe dei comuni al momento del rinnovo o del rilascio della carta d’identita. | dati pervenuti
testimoniano un diniego che si attesta intorno al 40%. Appare evidente che qualcosa non funziona
all’interno degli uffici e andrebbe forse rivista la formazione dei dipendenti delegati a tale servizio.

A livello nazionale questi ultimi anni hanno visto un notevole incremento nel numero di
trapianti di organi e donazioni, segnando un progresso significativo nella medicina e nella sensibilita
sociale. Addirittura nel 2023 sono stati raggiunti nuovi record storici, con un numero di donazioni e
trapianti mai registrato prima. Questo incremento ha portato a un miglioramento delle prospettive di
vita per i molti pazienti in attesa di un trapianto.

Un ruolo importante ’hanno avuto le nuove tecnologie e l'ottimizzazione dei processi che
hanno contribuito a rendere i trapianti piu efficaci e sicuri.

In parte anche le campagne di sensibilizzazione e la crescente consapevolezza dell'importanza
della donazione hanno giocato un ruolo fondamentale in questo aumento e cid apre nuove prospettive
ambiziose che lasciano immaginare un ulteriore aumento dei trapianti nei prossimi anni, grazie ai
continui sforzi per migliorarne le procedure e la sensibilizzazione dell'opinione pubblica.

Ovviamente, nonostante gli ultimi progressi, rimangono ancora delle sfide da affrontare, come
la carenza di donatori in alcune aree geografiche, specie da noi al Sud. E preoccupano anche le ultime

modifiche legislative che vanno in maniera ancora piu decisa marcata verso ’autonomia regionale
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differenziata facendo temere la possibilita che non venga piu garantita l'equita nell’intero territorio
nazionale rispetto ai servizi e ancor piu nell'accesso ai trapianti.

Confidiamo molto, invece, nella ricerca scientifica che continua a svolgere un ruolo cruciale
nello sviluppo di nuove tecnologie e di nuove terapie mirate allampliamento delle possibilita di
donazione e trapianto. Le prospettive future sono estremamente promettenti come :

- | prelievi a cuore fermo che possono far aumentare la disponibilita di organi;

- la tecnica del bioprinting_: una tecnologia rivoluzionaria che permette di creare tessuti e
organi tridimensionali a partire da cellule staminali del paziente che porterebbe a una
riduzione del rischio di rigetto.

Ma allo stesso tempo anche altre sfide che portano, pero, con se parecchi interrogativi etici come :

- | Xeno-trapianti: cioé lutilizzo di organi animali, come i maiali geneticamente modificati,
che potrebbero rappresentare una soluzione a lungo termine per la carenza di donatori;

- i micro-organi artificiali, ovvero organi su chip creati in laboratorio, che potrebbero essere
utilizzati per testare nuovi farmaci e migliorare la comprensione delle malattie;

- " immunosoppressione personalizzata che grazie alla medicina di precisione, portera
probabilmente a sviluppare terapie immunosoppressive piu efficaci e con minori effetti

collaterali;

non ultima "uso dell’Intelligenza Artificiale che potra essere utilizzata per analizzare enormi
quantita di dati, migliorare la diagnosi delle malattie e, nel nostro caso, ottimizzare la
gestione dei pazienti trapiantati.

Concludendo i risultati degli ultimi anni, oltre a confermare la bonta della terapia trapiantologica,
dimostrano che esiste una naturale propensione alla donazione di organi da parte della societa civile
che la considera attivita di grande generosita che salva vite, evidenziano fortemente che é
fondamentale limpegno di tutti gli attori coinvolti, dalle Istituzioni ai Professionisti sanitari, per
continuare sempre piu a migliorarne i risultati e garantire un futuro piu luminoso per i pazienti in lista

d'attesa che, seppur il lieve calo, rimangono un grande numero.
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L’auspicio, infine, e che il Comitato che va a insediarsi continui a tenere accesi i riflettori su
questo importante ed essenziale Istituto, preziosissimo per i pazienti Siciliani, per contribuire a
tenerne alti gli standard e perché venga garantito in futuro ’adeguato ampliamento annunciato che
possa garantire una risposta sanitaria tale che non costringa mai piu a retrograde ed incivili migrazioni
sanitarie fuori regione, garantendo a tutti cure appropriate a casa nostra.

Grazie a tuttil
Il Presidente

Conclusa la lettura della relazione interviene Rocco Di Lorenzo, ARIS, che circa lattivita
trapiantologica in Sicilia, ed in particolare al ruolo dellISMETT, negli ultimi anni fa osservare che
quando da parte dell’Assessorato alla Salute e del CRT Sicilia si sono creati incentivi economici e
professionali nelle rianimazioni siciliane, sono aumentate le donazioni ed anche i trapianti.
Recentemente in un convegno svoltosi presso la sala gialla dell'ARS, organizzato dall'Assessorato e dal
CNT con limportante adesione di ISMETT, di molti professionisti del settore e delle Associazioni,
abbiamo constatato che i dati ufficiali per la donazione e trapianti di organi sono cresciuti
sensibilmente con grande soddisfazione degli operatori sanitari, degli utenti e dei politici. Si
sottolinea che con l'approvazione della delibera n® 195 del 17 Giugno 2024, sono stati stabiliti i
compensi per i nuovi Direttori (generali, sanitari e amministrativi) e gli obiettivi da raggiungere nel
triennio 2024/2026. Tra i principali obiettivi c'e l'attivita di “trapianto di organi”. La Giunta ha scordato
che lattivita di donazione e trapianto dovra riguardare anche i tessuti, come le cornee, il midollo
osseo etc... cosi come era emerso dal dibattito del convegno sopracitato. Si vuole ricordare, per
esempio, che il fabbisogno annuo di cornee in Sicilia € di circa 500 di cui solo i 2/3 vengono trapiantati
in Sicilia e in maggior parte sono effettuati in strutture private. La restante richiesta non viene
soddisfatta e le cornee continuano ad essere acquistate nelle banche del Nord per una spesa che
ammonta annualmente a circa 2 milioni di euro. Questo mentre la banca degli occhi siciliana ubicata
presso l'azienda Villa Sofia Cervello rimane chiusa. Ci auguriamo la riapertura della banca e un
aumento dell'attivita di prelievo delle cornee anche da parte di ISMETT, delle grosse aziende di

Palermo e Catania e si auspica che U'ISMETT possa estendere lattivita di trapianto
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Terminato U'intervento di Rocco Di Lorenzo chiede la parla il Prof. Maringhini che manifesta
alcune sue considerazioni : ISMETT ha raggiunto lusinghieri risultati nell’attivita di trapianti d’organo
e terapia delle malattie che necessitano di alta tecnologia. E opportuno che incrementi le attivita di
educazione e ricerca. Un dato preoccupante emerge dalle ultime casistiche del Registro Regionale di
Trapianti: il numero delle opposizioni alla donazione (sia da vivente che da cadavere) resta uno dei
piu alti d’ltalia anche se in modesto calo. Inoltre la percentuale dei pazienti sottoposti a terapia
sostitutiva della funzione renale per i quali non é stata posta diagnosi & del 50% contro il 20% in Europa
e quello dei pazienti sottoposti a trapianto renale & di circa il 30%. E necessaria una campagna
informativa e formativa a livello regionale. Alcune delle Associazioni che fanno parte del Comitato
Consultivo hanno avuto esperienze positive nell’attivita di educazione sanitaria nelle scuole che,
peraltro, €& stata regolamentata da un accordo tra l’assessorato alla Salute, |’assessorato
all’educazione scolastica e gli ordini dei medici della regione Sicilia.

Proponiamo quindi di promuovere una campagna di educazione sanitaria nelle scuole medie superiori
del territorio regionale sulle problematiche relative alle malattie croniche, alla loro prevenzione e
terapia. Analoga campagna informativa, con contenuti piu specifici, puo essere proposta alle Aziende
Ospedaliere del territorio siciliano magari utilizzando la sede del CEFPAS.

Per quanto l'attivita di ricerca € opportuno incrementare ’attivita di ricerca clinica sulla ricca
casistica raccolta dall’ISMETT incentivando i medici dipendenti dall’Istituto e coinvolgendo altri
medici delle Aziende Sanitarie regionali, che collaborano con UISMETT, offrendo loro la opportunita
di accedere ai dati delU’ISMETT ed alla bibliografia scientifica a disposizione ed a corsi di
aggiornamento dedicati. Si propone di estendere la collaborazione con le scuole di specializzazione
medica delle Universita siciliane coinvolgendo gli specializzandi nell’attivita clinica e di ricerca.

E auspicabile che si cerchino risorse a sostegno dell’attivita di ricerca da fondi europei coinvolgendo
altri istituti clinici e di ricerca nel territorio europeo. Dovrebbero essere intensificati, inoltre, i

rapporti con RIMED, U’Universita di Pittsburgh ed altri Istituti internazionali.
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stimolera ’attenzione della Direzione Aziendale riguardo le problematiche rilevate e sulle proposte
rispetto alla possibilita d’intervento dell’Istituto relativamente anche alle proprie competenze e al
suo mandato.

Conclusi gli interventi si passa secondo quanto previsto al 3° punto all’ 0.d.g., e Presidente,
vice Presidente e Segretario rassegnano le dimissioni rimettendo al Comitato il compito di procedere,
secondo il 4° punto all’ o.d.g., con le elezioni per l’assegnazione degli incarichi per il triennio
2024/2027.

Interviene Francesco Sammarco, che ringrazia il CCA uscente e nel contempo ne ripropone
alla riconferma a Presidente Salvatore Camiolo. L’intero Comitato si trova d’accordo con la proposta
considerato anche ’esiguo numero di Associazioni partecipanti seppur qualificatissime nel settore
specifico in cui opera Ulstituto.

Viene, quindi, confermato all’unanimita alla carica di Presidente Salvatore Camiolo, mentre
a vice Presidente, in sostituzione di Fabrizio Artale, viene eletto per acclamazione e sempre
all’unanimita il Prof. Silvio Maringhini e a Segretario, in sostituzione dei Gaetano Salvaggio, sempre
all’unanimita, Maria Rosa Garofalo.

| Sigg. Salvatore Camiolo, Silvio Maringhini e Maria Rosa Garofalo, accettando ’incarico,
ringraziano il Comitato per la fiducia che viene loro accordata.

Prima di passare al successivo ordine del giorno, il neo Presidente propone di aggiungere ed
approvare la norma al regolamento interno che preveda, dalla prossima riunione, ’esclusione dal
Comitato, dopo 2 assenze consecutive. Cio per non arrecare difficolta a volte a raggiungere il numero
legale e per rispetto ad alcuni Componenti fanno grandi sacrifici per raggiungere Palermo ed essere
presenti. Del resto in passato il comitato ha sempre chiesto, tranne scadenza e rinnovo, accordo sulla
data e come sempre ha chiesto, la possibilita di aggiungere all’ordine del giorno argomenti
attinenti ai compiti di questo organismo.

Si passa al 5° punto all’ 0.d.g., varie ed eventuali, e il Presidente costatando che nessun
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dichiara sciolta la seduta.

Palermo 1 ottobre 2024 Il Presidente

s&g&s PNIEY P

Approvato all’unanimita dei presenti in data .......cccceceveeeveneeee.
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