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LA GIUNTA REGIONALE
SU PROPOSTA deila Presidents della Regione Lazio;
VISTA, {2 legge statutaria 11 novembre 2004, n. 1;

VISTA la legge regionale 18 febbraio 2002, n. 6 “Disciplina del sistema organizzativo deila Giunta
e del Consiglio e disposizioni relative alla dirigenza ed al personale regionals” e successive
medificazioni e integrazioni;

VISTO il regolamento regionale 6 settembre 2002, n. [ & successive modificarionj ed integrazioni;

VISTO il decreto legislalivo 30 dicembre 1992, n. 502 concernente il riordine delia discipiina in
inaieria sanitaria ¢ successive modificazioni ed integrazioni;

E}E{; VISTO il decreto del Presidente deils Regione Lazio n, T0229 del 25 aprile 2010 che riserva al
'.-"nfi?gresidentc della Regione Lazio le competenze inerenti al settore organico di materie relative alla
' \“_S'a'lute; '

\;E/;?ISTA la legge 1 aprile 1999, . 91 “Disposizioni in materia di prelievi e dj trapianti di organi e di
e tessut";
‘e »

VISTOQ il decreto del Ministero delia Sanjta & aprile 2000, n. 582 “Disposizioni in materia di
- prelievi ¢ di trapianti di organi e di fessuti, attuativo delle prescrizioni relative alla dichiarazione d;
volontd dei cittadini sulla donazione di organi a scopo di trapianto™; '

VISTY gli Accordi stiputati, ai sensi della legge 91/99, in sede di Conferenza Stato Regioni tra il
Mintstro della Salute, Je Regioni e le Provinces autonome di Trento e Boizano suf docurnenti recani:
* “Linee gnida per il trapianto renale da donatore vivente e da cadavere” def 31 gennaio 2002
{Rep. Attin. 1380}
* “Linee guida in tema di raccoita, manipolazione ¢ impiego clinico delle cellule staminali
emopoietiche (CSE)” del 10 Jugiio 2003 (Rep. Anti n. 1770); :
* “Lines guida per *accertamento deila sicurezza del donatore dj organi” del 26,11.2003
{Rep. Attin. 1876);
* “Le tpolegie di trapianto per le quali & possibile definire standard di qualita dell’assistenza”
del 29.04.2004 (Rep. Attin. 1242y,
* “Linee grida per 'idoneita ed i funzionamerto dei Centri individuati dafje Regioni come
strutture idonee ad effettuare trapianti di organi ¢ di tessuti” del 29.04.2004 (Rep. Atti
19667; -
e "Linee guida sulle modalitz di disciplina delle attivity di rEPErimento, trattamento,
\k tonservazione ¢ distribuzione di cellule & tessuti uimani a scopo di trapiante” del 23.09.2004
{Rep. Atti n. 2085},

VISTA la deliberazione della Giunta regionale 14 marzo 1995, . 1650 “Criterifrequisiti per
Pesercizio delia terapia dialitica in regime ambulatoriale. Centri dialisi™;

VISTA la deliberazione delia Giunta regionale 3 marzo 1998, n. £19 “Fiana regionale in materia di
nefrologia e dialisi:
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VISTA la deliberazione dellz Giunta regionale 28 aprile 1998, n. 1437 “Proposta di modifica alla
DGR n. 3588 del 13 marzo 1903, Potenziamento delle attivita di prelievo e trapianto di organo.
Attivazione di un sistema regionale di rifertmento per i trapianti. Costituzione del Centro regionale

-3 4di riferimento per i waplanti ai sensi dellart. 13 dells L. 64411975 nonché art. 11 del DPR
I:"nE " P
- 109/1977. Nomina Coordinatore CRTL";

VISTA la deliberazione delia Giunta regionale 30 ottobre 2001, n. 1614 “Disposizioni per i sOggett]

- affetti da nefropatie in frattamento dialitico”;

VISTA la deliberazione dells Giunta regionale 20 dicembre 2002, n. 1733 "Pizno Sanmitarig
Regionale 2002/2004: Accordi e Linee Guida emanati ai sensi della legge 1 aprile 1999 n, 9]
"Disposizioni in materig di prelievi e di trapianti di organi e dj tessuti”;

VISTA la deitherazione delia Giunta regicnale 10 gennajo 2006, n. ¢ “Approvazione della Carta dei
Servizi del Centro regionale trapianti per { pazienti in attesa di trapianto™;

VISTA la deliberazione deila Giunta regionale 18 dicembre 2006, n, 865 “Orpanizzazione del
Centro regionale trapianti. Integrazione alla DGR 1733/200 "

VISTA la deliberazione deila Giunta regionale 13 marzo 2007, n. 159 con la quale si costituisce
presso I’Azienda Ospedaliera San Camiilo-Forlanini di Roma il Centro per i trapianti di fegato, di
pancreas e di rene a scopo terapeutico;

VISTA la deliberazione della Giunta regionale 13 luglio 2007, n. 534 “DGR de] 23 dicembre 2006,

N, 844 - Programma regionale triennale per Fincentivazione delle attivita di donaziene, di prelievo e

Qi trapianto di organi e di fessuti — Approvazione del “Programma per I’organizzazione. e

L

e
) P j\‘l\._iﬂﬂgiremenm del procurement di organi e tessuti — Periodo 15 luglio 2007 — 14 iuglio 2008;

VISTA Iz deliberazione defia Giunta tegionale 30 maggio 2008, n, 403 “Legge 1 aprile 1999, 1. 9]

~“Disposizioni in materia d; preligvi ¢ di trapianti di organi e di tessyti®™, Percorso assistenziale a)

‘trapianto di rene — Apprevazione linee guida regionali®’;

VISTA la deliberazione della Giunta regionale 22 marzo 2010, n. 176 “Legge | aprile 1999, n. 91
“Disposizioni in materia d preiievi € di trapianti di organi e di tessuti”™. Presa d'atto def _
“Regolamento regionale trapianto di rene del Centro Regionale Trapianti del Lazio™:

PRESO ATTO che le predette linee guida regionaii, nel definire i requisiti ¢linici che consentone
Iiscrizione nella Lista di attesa per trapianto Ji rene da donatore cadavere, prevedono quale criterio
genetale, I'aver iniziato il trattamento dialitico, con [*unica eccezione rappresentata “da pazienti
residentt nel Lazio, con insyfficienza rengle cronica stodio VE-DOQI e funzione renale stabilmente
declinante, che possono ricevere un organo da wn famighiare donatore

PRESO ATTO della nota del 4 dicembre 2009 — prot. 353/09 - con ia quale if Centro Regionale
Trapianti Lazio (CRTL) tra I’altro evidenzia

L. come la predetta condizione non costiluisca requisito essenziale per Piscrizione presso altri

T -

Centri trapianto fuori del territorio regionale, ove sono costretti a rivolgers! | pazienti della
nostra Regione che, non ancora in dialis] (c.d. fase pre-emptive), hanno tuttavia i requisiti di

= 4

idoneita per Piscrizione in lista di attesa di trapianto di rene da donatore cadavere;

\}/- che le linee guida dei Centro nazionale Trapianti sul teapianio da donatore vivente indicano
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come tale attivitd abbia un caratiere aggiuntivo e non sostitutivo rispetto a quella da donalore
cadavere, con ulteriore discriminazione dei pazienti non ancera in dialisi:

. le richieste di numerosi pazienti in fase pre-emptive ad essere valutati ed [scrifti per un
trapianto di rene da donatore cadavere;
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e PRESO ATTO del documenio elaborato dat CRTL “fserizione in listg di attesq irapianto of repe
ﬁﬁzﬁgmﬁ in fase pre-emptive” discusso ed approvato in sede di' commissione dj vigilanzy
sull’esercizio dell’emodialisi nel Lazic nella seduta del 4 marzo 2010 con 1) quale si propone, a

,--}-mﬁx:_!i?ff:a ed integrazione deile Tinee guida regionali di cui alla DGR 403/2008, di consentire

‘5.5 Pinfgresso i lista di attesa per trapianto di rene da donatore cadavere anche ai pazienti in fase pre-

¥ ﬁ;;i & chie rispondono ai requisiti clinici e nel rispette delle condizioni in esso esplicitate;

T

A SO ATTO dei criteri di iscrizions in lista di attesa trapianto di rene dei pazienti in fase pre-
emptive di cui alla DGR . 176/2010; :

PRESO ATTO, infine, delle modifiche apportate al predeito documento nella seduta del 5 ottobre
2011 daila commissione di vigilanza sull'esercizio dell’emodialisi nel Lazic alla presenza dei
fappresentanti del Centro Regionale Trapianti Lazio, sulla scorta dei richiamati principi etici di
eguaglianza, giustizia e appropriatezza, oltre che dell’esperienza dichiarata dai divers; Centri
Trapianto regionali/interregionali;

RITENUTOQ, pertanto, necessario, al fine di garantire equitd ed uniformifd di accesso alle
prestazioni assistenziali dei pazienti che necessitano di trapianto di rene da donatore cadavere, nel
rispetto di specifici requisiti e condizioni, approvare il testo modificato ed imtegraio delle linee
guida regionall in materia dj trapianto di rene di cui alla DGR n, 403/2008, allegato A dei presente
proviedimento di cui costituisce parte integrante, sulla scorta di guanto suesposto, oltre che della
normativa successivamente intervennta;

RITENUTOQ, infine, congruo prevedere che ogni ulteriore modifica efo integrazione delle linge
guida regionali di cui alla DGR n, 403/2008 che si renderanno necessarie sulla scorts di indicazioni,
linee guida e/o protocolli operativi emanati dal Centro Nazionale Trapianti saranno opportunamente
“.recepiti dal competente Centeg Regionale Trapianti Lazio, inseriti nej regolamento deilo stesso e
}; ceessivamente comumicat all’amministrazione regionale;
AL

B‘.%TD ATTO che la presente deliberazione non ¢ soggetia alla procedura di concertazione con fe
. parti sociali;
I unanimits

DELIBERA

Per le motivazijoni eSpresse in premessa che si intendono integralmente aceolte :

* di approvare il testo modificato ed integrato deile linee guida regionali di cui alla DGR 30
maggio 2008, n. 403 in materia dj trapianto di rene, allegato A del presente provvedimento
del quale costituisce parte integrante;

* di ritenere che ogni niteriore moditica efo integrazione delle predetie linee guida regionali
che si renderanno necessarie sulla scorta dj indicazioni, iines guida e/ o protoco]li operativi
cmanati dal Centro Nazionale Trapianti saranno successivamente recepiti dal Centro
Regionale Trapianti Lazio, inseriti nel regolamento delio stesso e successivamente
comunicati all’amministrazione regionale nonché ai Ceniri dj Trapianto di rene musorizzati
nella Regione Lazio.

- I presente provvedimento, che sostituisce integralmente la DGR o 40372008, sark pubblicato g
- ‘Baollettino Ufficiale deila Regione Lazio e sul sito web della Regione Lazio.

M@ LA PRESIDZNTE: F.to Renata POLVERTINI ; a7
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| 9 39’ - Dlrenions Reglonsle Assetto Istiuzionale,
ALLEG. alia PEL IR T et Prevonzicn ¢ A shon Tervitoriak:

e 1L PERCORSO ASSISTENZIALE AL TRAPIANTO DI RENE

H trapianto di reme rappresenta la migliore risposta assistenziale per | soggetti che sono affetti da
grave ed irrcversibile insufficicnza renale e fornisce maggiori opportunita di cura rispetto al tratramento
dialitico.

Tl Sistema Organizzativo di Donazione e Trapianto della Regione Lazio mette al ceniro deila
propria ristrutturazione la qualitd ¢ fa sicurezza per poter garantire al paziente nefropatico la niassima
efficacia assisienziale ¢ la massima trasparenza.

Talc sistema integra le reti aziendall di donazione ¢ di trapianto con il percorso assistenziale regionaie
per i pazientl nefropatici mediante una stretta interazione fra i Centri di Trapianio e Je Unitd Operative
di Nefrologia e Dialisl.

Il pereorso assistenziale del traptanto &i rene si sviluppa attraverso | sceuenti momenti:
a) Valutazione del medico di medicina generale o pediatra

b} Valutazione del nefrologo

¢} Valutazione del medico del Centro di Trapianto

w0 d) Tnserimento e mantenimento in lisia di attesa

-&8) Trapianto

) Post-trapianto e Follow-up
- w{\ine'dicu di medicina generale ¢ il pediatra indirizzano il proprie paziente nefropatico all’Unita

Operativa di Nefrologia e Dialisi della Azienda usl di appartenenza.

Il nefrologe dell’U.0O. di Nefrolegia € Dialisi che ha in cura il paziente, sulla base delle condizioni
cliniche & previo approfondimento diagnostico, prende in carico il paziente al fine di effettuarne una
valutazione trapiantologica.

Ritenuto i1 paziente candidabile per il trapianto il nefrologo curante, in accordo con il paziente, richiede
una visita di idoneitd al trapianto presso une dei Centri di Trapianto del Lazie cd informa il paziente
della possibilita di iserizione in un secondo Centro in ambito nazionale.

H medico del Centro di Trapianio scelto, in accordo con il paziente. ha il compito di valutare
I'idoneita al frapianto di ogni pazientc che ne fa richiesta, oltre che mediante la preventiva esecuzione
degli esami ematochimici ¢ strumentali, anche con pit visite ambulatoriali ed eventuali ricoveri i
regime ordinario o day hospital presso il Centre di Trapianto stesso.

1 medico del Centro di Trapianto, al termine dell’iter di valutazione trapiantologica, pué:

+ iscrivere il paziente, qualora ritenuto idonec, sia nells lista unica regionale per trapianto di renec
inviandone i dati al CRT Lazio o direttamente, attraverso la rete regionale trapianti e previa veritica
da parte del CRT Lazio del numero di iscrizioni ragginnte dal paziente.

* rifrutare iscrizione del paziente trasmettendo al nefrologo referente per il trapianto del paziente
stesso una relazione scritta cuntjeﬁente te motivazioni della decisione presa.

) Kﬁgaﬁ:rra non sia possiblle iserivere il paziente presso il Centro di Trapianto prescelto in quanto celi
ecegsita di un traplanto non previsto nel programma di tale Centro, il medico det Centro di Trapianio
ha 4l~compito di indicare al paziente ed al nefrologe referente il Centro di ‘Trapiante regionale o
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= Wionale al quale rivolgersi, noncheé di affiancarlo nella predisposizione di una nuova richiesta di
?ﬁi‘utazione per I’insetimento nella lista di trapianto.
"1l Centre di Trapiante avra cura di consegnare:
a. al paziente ed al nefrologo referente per il trapianto del Centro dialisi "attestazione di iscrizione in
lista ¢ I’cventualc sospensione dalla lista con 1 relative motivazioni
h. al nefrologe referente per il trapianto del Centro dialisi I'inforinaliva relativa

+ al programuna di mantenimento in lista, con il calendarie dei controfli clinicl ed mmunelogici
da effettuare

s alle eventuali prescrizion] da seguire.
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S DIRITTI DEL PAZIENTE IMALIZZATO CANDIDATO AL TRAPIANTO DI RENLE

Ex.

'Ogni paziente con insufficienza renale cromica in lerapia dialitica deve essere informato
» sulle prospettive terapeutiche offerte dal tratlamento dialitico (emodialisi o dialist peritoneale
domiciliare)
* della possibilith di effettuare la terapia ambulatoriale in un Centro situato vicino casa (o Centro
ambulatoriale siluato fuerl da ambiente sanitario, TTDD)
della eventualita, in caso di bisogne, di essere assistito pressa un Ceniro ospedalieto
delle opportunitd del trapianto di renc sia da donatore cadavere che da donatore vivente.

Il nefrofogo curante, informato su quali sono i diritti del paziente, ha il compito di fornire alio stesso,

prima o all’inizio del trattamento depurative cronico, informativa regionale su *I1 diritio al

trapiante di reme” che illustra Porganizzazione reglonale del trapianio di rene. i programmi di

trapianto cut € possibile afferire, nonché tutte le opportunitd che la normativa regionale consente:

» Diseriziong in due Centri di Trapianto italiani, in bage a quanto indicato nelle linec puida emanate
dal CNT

*» [iscrizione presso un Centro di Trapiante in ambito UE, o comunque fuori Ttalia, qualora ¢i si trovi
di fronte ad un trapianto di una complessitd gestita da pochi Centr] specializzatl (es. trapianto
multiplo) o in tutti quei casi consentiti dalla normativa vigente

*: JJa possibilita di rimborsi economici per le spese necessarie per 'iscrizione, per il mantenimento in

“lista ed il trapianto

gni paziente trapiantato ha diritto a:
- seegliers I'UO. di Nefrologia e Dialisi in ambito regicnale per 1’assistenza post trapianto
b, essere assistito dall’1].0. di Nefrologia e Dialisi prescefta per 1 coliegamenti con il Centro di
Trapianto dove ha effettuato Pintervento
c. acceders al Centro di Trapiante dove ha effettuato 'intervento, sia esso ubicato in Italia o all*estero,
ogni qual volta il Ceniro stesso ne richieda la presenza per visite periodiche programmate,
complicanze, coc.

Nella cartella clinica deila dialisi dovra risultare "avvenata informazione controfirmata dal paziente.
Kﬁ’\s
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Il Servizio Sanitario Regionale attraverso il Sistema Donazione e Trapianto prevede un percotso
assistenziale per { pazienti nefropatici che sono in attesa di trapianto di rene neila nostra Regione e per |
trapiantati.

Le seguenti strutture hanno la responsabilita del corretto svolgimento del percorso assistenziale dei
pazienti candidati al trapianto di rene:

- Centri di Riferimento e Servizi di Nefrologia e Dialisi

- Centri di Trapianto di rene

- Centre Regionale Trapianti Lazio

- Aziende Sanitarie Locali, Aziende Ospedaliere, Policlinici Universitari

1 Centri di Riferimento ed i Servizi di Nefrologia e Dialisi che, come previsto dalla normativa, harmo
individuato all’interno della propria struttura il medico referente, responsabile dell’applicazione dellc
linee guida del percorse assistenziale al trapianto di rene, costituiscono sssieme ai Centri di Trapianto
la rete regionale dei pazienti nefropatici candidati a trapianto di rene,

T"Gentri di Trapianto di rene hanno il compito di fornire il nominativo del responsabile del Centeo di
Trapilanto, a cui il paziente in lista di attesa deve rivolgersi per soddisfarc opni richiesta di
informazioni.
Sono attivi i seguenti Centri di Trapjanto:
W = Ospedale Pediatrico Bambino Gesa
Policlinico A. Gemellj
- Policlinico Umberto I
- Policlinico Tor Vergata
- Azienda espedaliera S. Camille - Forlanini - POIT

Nel caso di un paziente pediatrico, questo savd segnalato dal Centro Regionale Trapianti Lazio al CIR-
QOCST per il suo inserimento nella Lista Nazionale Trapianti Pediatrici.

Ogni Centro di Trapianto pud isctivere liberamente pazienti sia residenti nel Lazio che in altre
regioni. nel rispetto delle linee guida emanate dal Centro Nazionale Trapianti, dalla Regione Lazio o
- dal Centro Regionaic Trapianti (CRT Lazio).

Il Centro Regionale Trapianti della Regione Lazio (CRT Lazio) ha il compito, nell’ambito di tale
organizzazione. di gestire la Lista wnica regionafe per trapiante di rene applicando ai Centr! di
Trapianto della Regione gli algoritmi concordati per I'allocazione degli organi, per la corretta
distribuzione dellc risorse disponibili {reni procurati in ambito regionale o provenienti da fuori reglone
guale eccedenza).

Le Aziende usl, le Aziende Ospedaliere e i Polielinici Universitari hanno il compito di garantire
I"applicazione di protocolli che permettano Ja realizzazione di Pacehetti Ambulatorial; Complessi
(PAC) per i pazienti che devono essere iscritti in lisia di attesa ¢ per i trapiantati di renc.

Quelora non sia possibile realizzare dei PAC deve cssere garantito il percorso preferenziale per
"accesso ambulatoriale,cosi come previsto dalla DGR 1614/2001.

Le Aziendc Sanitarie garantiscono, inoltre, I'esenzione alla partecipazione afla spesa sanitaria al
pazientc candidato al trapianto di renc, cosi come previsto dalla normativa nazionale.
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IL NEFROLOGO PER 11, TRAPIANTO

Ogni Centro di Rifcrimento e Servizio di Nefrologia e Dialisi del Lazio Individua tra i nefrologi
della struttura un Nefrologo referente per il trapisnto, segnalato alla direzione sanilara dell® Azienda
come referente delle aftivita connesse alle liste di attesa ed al follow-up post trapianto.

li nefrologo referente, previa speeitica formazione del CRT Lazio nella gestione dei pazienti afferenti

- al programma di trapianto di rene, ha come compiti principali:

A

¢ attivare il necessario collegamento funzionale con [ Centri di Trapianio per Piscrizione ed il
mantenimento in lista attiva dei pazienti candidat al trapianio di rene ed il follow-up dei trapiantati;

¢ garantire un supporto clinice organizzativo per i pazienti chiamati per il trapiante

» assicurare Iassistenza post-trapianto, garantendo al pazientc sia la programmazione e I’esecuzione
deglt esami periodict che I"assistenza in condizioni df urgenza.

II nefrologo referente deve avere un costante collegamento con if Centro di Trapianio ed accertare

che:

ad ogni paziente avviato gl trattamento dialitico siano fornite tutte Ic informazioni necessarie per

}ma corretta valutazione dei programmi di:

»> trapianto di rene da-donatore vivente

o © {rapianto di reng da donatore cadavere

siano contattati i Centei di Trapianto presso il quale il pariente ha chiesto di essere iscritto

sia assicurata la completa e corrctta preparazione degli esami (clinici, virologici, strumentali)

cccssarl per la visita di ammisstone presso il Centri di Trapianto prescelti o il percorse
preferenziale per Paccesso ambulatoriale

d. sia garantito il continue aggiornamento delio stato clinico dei pazienti iscritti in lsta di attesa presso
ogni Ceniro di Trapianto

€. sja predisposto in ogni momento dal Centro dialist del paziente Pinvio periodico gratuito {a spase
del Centro) del sierl neccessari per fa ricerca degli anticorpi linfocitotossici antildLA e gli
aggiornamenti clinici per ’esecuzione del crossmatch pretrapianto, eosl come previsto dalla DRG
Fa142001, a tutt] 1 Centri di Trapianto in cui il pazicnte stesso & in lista

f. sia fornita "assistenza ai pazienti trapiantati di rene, che afferiscono alla propria U.O. di Nefralogia
e Dialisi, garantendo in ogni momento il collegamento cen il Centro di Trapianto

g sia predisposts la documentazione per effettuare gli accessi periodici del paziente richiesti dal
Centro di Trapianto ed eventuali ricoveri, qualora ritenuti necessari dallo stesso Centro di
Trapianto,

it nefrologo referente, inoltre, ha il compite di

¢ comunicare tempestivamente al Centro di Trapianto ogni variazione clinica ed al paziente eventuale
sospensione o reinserimento dalla lista attiva

« informare il paziente sui tempi di attesa per i vari programmi di trapianto.

Il nefrologo per il trapianto del Centro di Riferimente infine

+ deve stabifire con un medicomefrologo di ogni Centra Dialisi Privato Accreditato (CTPA) del
territorio di competenza il collegamento finzionale per Uimmissione dei propri pazienti
trapianiabili in lista di atiesa per il trapianto ¢ per la gestione della lista (aggiornamenti clinici
: ed invio dei sicii)
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y v pud verificare periodicamente ¢/o il Centro Regionale Trapianto del Tazio lo status in lista dei
- pazienii afferenti alle strutture di Nefrologia ¢ Dialisi.

Il Centro Regionale Trapianti de! Lazio garantisce, in collaborazione con ’Agenzia Regionale dci
Trapianti e attraverso periodici tncontri con i nefrologi referenti per il trapianto ed i medici dei Centri
di Trapianto, un costante aggiornamento

¢ suila situazione della lista di auesa

¢ sull’attivitd di trapianto svolta in ambito reeionale

» sui protocolli adottati dai Centri di Trapianto

¢ sufle lince guida nazionali
ed assicura inolire la formazione eontinua dei medici referenti,




" LALISTA DI ATTESA PER TRAPIANTO DI RENE NELLA REGIQONE LAZIO

Sono iscritti nella lista unica regionale per trapianto di rene | pacienti proposii dal netrologo
curante di un Centro di Netrologia ¢ Dialisi e giudicati idonei da un Centro dj Trapianto del Lazio,

A tutfl i pavienti iscritti sono garantiti paritari diritti di accesso al trapianto.

Criterio generale per accedere alla lista di attesa da donstare cadavere ¢ I'aver iniziato 1 trattsinento
dialitico: I'unica eccezione & questa condizione & rappresentata da pazicnti residenti nel Lazio, con una
funzionalitd renale residua stimata con CKD-EPT < 15 mV/min progressivamente calantc verificata in
tre successive determinazioni a distanza di [ mese wna dall'altra. T maneato ingresso in dialisi chatro 12
miesi dait'iscrizione comporta la sospensione ed una rivalutazione del paziente.

I pazienti che sono in dialisi e che sono residenti fuori della Regione Lazio possono essere iseritti
nefla lista unica regionale per trapianio di rene da uno dei Centri di Trapianto del Lazjo,

I pazicnti italiani, provenienti da fuori regione possono iscriversi, secondo Je linee cuida del CNT
{Centro Nazionale Trapianti), complessivamente in 2 Centei del territonio nazionale; Piscrizione in 3
Centri & conecssa solo per pazienti residenti in regioni che abbiano un numero di donazioni inferiore a
5 donatori per miilioni di abitanti registrate nell*anna precedente.

Ogni paziente, al momento della visila di iscrizione al Centro di Trapianto, deve produrrc un attestato
del nefrologo curante comprovante altre eventuali iscrizioni ¢ sottoscritto dallo stesso paziente.

4 L’idoneitd al trapianto ¢ accertata dal Centro di Trapianto che ha la responsabilitd di inserire il
pazienie nella lista di attesa. Resta inteso che il paziente, se ritcnuto non idoneo dat Centeo di Trapianio
) al quale si & rivolto, pud decidere di consultare altri Centr! i Trapianto concordati con il nefrologo
Mhte. '
[ phzient sone iscritti nella lista unica regionale direttamente dal Centro di Trapianto astraverso la rete
regionale trapianti o dal CRT Lazio nel momenio in cul & trasmesss ia seguente documentazione:

« scheda di iscrizione
* dichiarazione di scelta del Centeo di Trapianto dol paziente

I pazienti residenti nel Lazio hanno diritto ad iscriversi in un Centro di Trapianto del Lazio di loro
libera scelta. Nel caso in cui un paziente iscritto in un Ceniro di Tramanto della Regione volesse
scegliere un Centro diverso, dovrd inviare al CRT Lazio ¢ ad entrambi i Centr} di Trapianto interessati
una dichiarazione nella quale sono indicati il nuovo Centro scelto ed i Centro dal quale intende essers
cancellato,

I Ceruri di Trapianto in accordo con il CRT Lazio definiscono annuatmente i nemeroe massimo di
pazienti iscrivibiii nella lista unica repionalc per trapiante di rene.

! pazienti non residenti, in accordo con quanto stabilito dalle Linee Guida del Centro Nazionale
Trapilanti, non dovranno supcrare 1| 50% del totale dei pazienti iscritti nella lista di attesa,

H CRT Lazio ha i compilo di sovrintendere al corretio equiltbrio tra pazienti residenti ¢ non residenti
iscritt nella lista unica regionale per trapianto di rene ¢ pud sospendere lc iscrizioni dei pazienti non
residenti sino ad un riequilibrio deliz lista di attesa e i pazient noi residenti sono it 50% del totale dei
pazicnti iscritti nelia lista di attess.
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La lista di attesa & composta da pazienti in lista attiva (Cod. SIT 01) e da pazienti in lista sospesa

(Cod, SIT 02).

La lista attiva & composta da pazicnti ai quali sia stata data I'idoneita clinica, il cui siero sia stato
studiate presso il Laboratorio di Tipizzazione Tissuiale del CRT Lazio o presso un laboratorio da esso
delegato, come da linee puida nazionali.

La lista sospesa & composta dai pazienti che hanno picseniate madifiche dello stato clinico. La
permanenzy neila lista sospesa, di norma, & ammessa fino ad un massima 2 mesi consecutivi,
Trascorso tale periodo il paziente esce dalla lista di attesa e per una eventuale riammissione dovra
essere riattivato tutto f percorso di valutazione,

Iscrizione in lista di attesa

Sone iscritti nella lista unica regionale per trapiante di reme i pazienti propostl dal nefrologo
curante, chesono givdicati idonei da un Centro dj Trapianto del Lazio,

Liiscrizione del paziente nella lista unica regionale avviene altraverso un solo Centro di Trapianto della
Regione che ha il compito di inoltrare la scheda di iscrizione al CRT I.azio.

Il nefrologo curante che intende sottoporre ad una valulazione per trapianto un suo paziente affetto da

liberamente prescelto dal paziente.

. insufficienza renale irreversibile, provvede a fissare una visita di ammissione c/o il Centro dj Traptanto
o

frologe curante ha i1 compito di inviare il pazicnte al Centro di Trapianto prescelto con tutia la
documentazione clinica necessaria per la valutazione e la dichiarazione compravante il numery di
tscrizioni.
Gli esami richicsti per la valutazione clinica di iserizione sona gli stessi per tutti 1 Centri di Trapianto
dei Lario,

Ogni Centro di Trapianto ha il compito di valutare 1idoneita clinica al trapianto ¢ curare I’iscrizione e
I"aggiornamento nella lista unica regionale per trapianto di rene del CRT Lazio dei propri candidati af
trapianto di rette specificande il programma di trapianto a cui afferiscono:

* Trapianto di vene singelo

* Trapianto di rene doppio

* Trapianto di rene-pancreas

Ogni Centro di Trapianto deve avere ia propria Carta del Scrvizi ¢ fornirne copia al paziente,

[ dati necessari per la corretta iscrizione in lista di altesa (anagraficl, anamnestici, nefrologici,
antropometrici, immunologici, infettivologici, pregeessi trapiantl) sono riportati nella scheda di
iscrizione con cui il paziente & avviate alla visita di valutazione di idonelta al trapianto,

Il paziente al momento della sua iscrizione deve Softescrivere un consenso infermaio { 1.1.196 del
30.6.2003) sulla volonta di essere iscritto in Hsta di attesa per il trapianto di renc da donatore cadavere,
oitre ad un foglio informative sul significato del profocolla.

'Potrd inolire sottoscrivere eventuali altei consensi informati per specifici protocalli (trapianto di rene
doppio, trapianto da donatere a rischio calcolato, ecc.).

-
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Mantenimento in lista attiva

Il trapianto di rene da cadavere pud avvenire, anche per la relativa scarsitd di organi, a distanza nel
tempo anche di alcuni anni dalla visita di iscrizione. Durante questo periodo sono indispensabili scambi
di informazioni eliniche ¢ di laboratorio per il mantentmento in lista attiva del paziente.

H Centro @i Trapianto presso il quale il paziente 2 iscritto deve ricevere, secondo [¢ scadenze
concordate, dal Centro di Nefrologia

¢ un campione di slero (2ml)
* la scheda di aggiornamento clinico
¢ eventuali alir esami specificatamente richiesti per 1a conferima della sua idoneita al trapianto.

Il paziente in lista di attesa deve essere sottoposto con cadenza annuale a visita di controllo presso i
Centro di Trapianto per una conferma dello staw in lista.

1 pazienti del gualt i Centri di Trapianto non rcevono aggiomamenti clinico-immunologici efo
campioni di sieri da oltre 12 mesi sono esclusi dalia listz atfiva e non piti selezionati per il trapianto.

Qualora un paziente rimosso dalla lista di attesa chiede di essere riammessa, doved raltivarsi ] refative
percorso di valutasione,

La esclusione dalla lista di attesa, cosi come 'eventuale sospensione, & notificata dal medico del Centro
di Trapianio al nefrologo curante che dovra darne immediata comunicazione al paziente.

* \b IL TRAPIANTO

Al momento in cul, sulla base del criteri applicati dal Centro Regionale Trapianti Lazio o, a secondo
dei casi, di quelli propri della Yista nazionale trapianti pediatrici, si rende disponibile un organo idoneo
per un paziente in lista di attesa, il medico del Centro di Trapianto allerta il nefreloge reperibile del
Centro Dialisi cui afferisce il pariente efo il paziente stesso.

Il paziente deve raggiungere, nel pilt breve tempo possibile, il Centro di Trapianto dove ¢ solloposto
ad un’ultita verifica della sua idoneita e, qualora i dati clinici di idoneita sono nuovamenie confermati,
¢ avviato al traplanto.

Il medico del Centro di Trapianto, al termine del periodo di ricovera, fnvia la relazione clinica di
dimissione al nefrologo per i trapianti dell’U.Q. di Netrologia ¢ Dialisi ed il programma di foilow-up
che 1] paziente dovrd seguire.

Il nefrologe refercnte predispone appositi percorsi preferenziali per i varl controlll ciinic]
ambulatoriali, ematochimici efo diagnostico-strumentali che il paziente deve effetivare.



Procedure di Allocazione

Gli organi prelevati nelle strutture ospedaliere del Lazio sono prioritariamente trapiantati nei Centri di
Trapianio della Regione.

Lveni prelevati in ospedali della Regione o ricevuti quali eccedenza da fuori Regione sono assegnati,
in base alla lista unica regionale gestita dal CRT Lazio, al paziente pit idoneo iscritto in uno dei
Centri di Trapianto della Regione Lazio,

Il CRT Lazio esegue la selezione dei potenziali riceventi utilizzando "Algoritmo corrispondente alla
tipologia del donatore, ed af programma di trapianto:

Allocazione Lista Unica Regionale
* Donatore Adulto Standard
«  Daonatore g rischio calcolato HReAb Positivo

Allocazione Rotazione Regionale
¢ Donatore Anziano: etd = 60 anni

* Donatore 2 Rischio Funzionale {creatininemia = 3 mg/m! nelle ultime 24 h)
*  Donatore a rischio calcolato TICV-Ab, HBsAg
* Donatore a Rischio non valutabile efo rischio potenziatmente elevato per patologie infettive
¢ Eccedenze regionali
- Pﬂ:rigramma di Trapianto

‘Jo  Trapianto di rene singolo
\* Trapianto di rene dappio
Trapianto di rene-pancreas

Il CRT Lazie in funzione della tipologia del donatore applicherd per ogni renc prelevato il
corrispondente Algoritmo di assegnazione ulitizzando i seguenti criteri di selezionc:

A. Criteri Principali:
» Identitd ABO
¢ Compatibilita HLA-A, B, DR:
17 Livello: comprende pazienti con 0 - 4 fncompatibilita
2% Livello: comprende pazienti con 5 - 6 incompatibilita
« Crossmatch Negativo

B, Criteri Secondari:

»  Tempo di iscrizione in lsta

¢ Presenza di anticorpi anti-HLA al PRA
= Rapporto ctd donatore - eta ricevente

» Etd di dialisi

. Il CRT Lazio applichera I Algoritmo di selezione esclusivamente ai pazienti che risultano iscritt & sono
in lista di attesa con il Cod. SIT 01 {idonei, ritrapianta)



POST TRAPIANTO E FOLLOW-UGP

Il paziente trapiantato, dimesso dal Centro di Trapianto, ¢ inviato alla 1.0, Nefrologica di
rifertmento con il programma dei controll diagnostici da effertuare presso i Centro stesso e
presso la U.0. Netrologica.

1 Centri di Trapianto, in sinergia con i nefrologl referenti al trapianto dei centri dialisi, devono
assicurare 1’assistenza neffologica e post trapianto al paziente wefl’ambito di un percorso
assistenziale che garantiscu [’esecuzione di tutti glt esami necessari per il monitoraggio della
terapia Immunosoppressiva, della funzionalita del traplanto € degli eventi avversi.

La U.0. Nefrologica di riferimento deve fornire al paziente trapianiato it supporto assistenziale
necessario, sia per 1 controlli clinici richiesti dal Centro di Trapianto per { trapiantati nel primo
periodo post-trapianto, che per quelli dei pazientt trapiantati da pill tempo. Le complicanze a
medio ¢ lungo termine del paziente trapiantato sono prevalentemente di carattere medico, quale Ja
nefropatia cronica post-trapianto, la tossicita da lerapis immunosoppressiva, la cardiopatia, ece.

E* quindi necessario che ogni U.0. Nefiologica dj riferimento, tramite il nefrologo referente,
mantenga un collegamento funzicnale costante con ilVi Centro/i di Trapianio dei pazienti ad esso
afferenti,

Sono identificati i seguenti periodi deil’assistenza nefrologica del monitoraggio clinico post-
trap‘iantu:

‘ a)- Dimissione del paziente trapiantato: il Centro di Trapianto invia il pazicnte alla propria

U0 Nefrologica con una relazione clinica del trapianto ed il programma del contro)li
clinico-strumentali da eseguire presso gli ambulatori del Centro di Trapianto efo quello delfa
Li.0. Nefrologica di riferimento

b} Primo mesc: il paziente & sottoposto duciire volte alla settimana a conirolli ambulatoriali
presso 1l Centro di Trapianto

¢) Dal secondo al terzo mese; il medico oo il nefrologo del Centro di Trapianto, durante qUEST0
petiodo ¢ sino alla stabilizzazione terapeutica, garantiscone i necessari controlli clinico-
strumentali, Al términe di tale perfodo il paziente & affidato per 1 conirolli successivi al
nefrologo referente

d} Eatra il primo anne: il nefrologo referente ha il compito di controllare il pazicnte trapiantatoe
indirizzandolo mensilmente presso il Centro di Trapianto e ogni volta che si rende necessaria
una variazione delia terapia

¢} Dopo il primo_anno; il nefrologo referente & responsabile di garantire § controlli clinico-
strumentali del paziente trapiantato e di indirizzarlo presso il Centro di Trapianto per il
controlle annuale.

W
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* NORMATIVA

Si indicano di seguito le principali norme attualmente vigenti in materia di trapianto e dialist

Normativa nazionale

* Legge | aprile 1999, n. 91 "Disposizioni in materia di prelievi e di trapianti dl ovgani e di
tessuti”
Linee guida per il trapianto renale da donatore vivente e da cadavere del 31 gennaio 2002
Linee guida per I'accertamento della sicurezza del donatore di organi del 26 navembre 2003
* Linee guida per I'idoneitd ed 1l funzionamento dei Cenirl individuati dalla regioni come
strutture idonee ad effefiuare traptanti di organi ¢ di tessuti” del 290 aprile 2004, ece.
* Protocolli aperativi:
< Protocolla denatore HBc-Ab positivo
Protocolle donatore HCV-Ab positivo
Protocollo donatore HBsAg positivo
Protocollo donatore con meningite, batteriemia
Protocollo Trapianto di rene in ricevent HIV
Protocolle Trapiauto di rene cross-over
Protocolle Nazionale Ipetimmuni

LT S I ST o I o I

Norinafiva regionale

. ¢ Deliberazione della Giunta regionale 14 marzo 1995, n. 1650 “Critetifrequisiti per
-/ Pescreizio della terapia dialitica in regime ambulatoriale. Centri dialisi
\{i‘! Beliberazione della Giunta regionale 3 marzo 1998, n.619 “Piano regiomale in materia di
~ nefrologia e dialjsi”
* Deliberazione della Giunta regionale 28 aprile 1998, n. [437 — Costituzione del Centro
regionale di riferimento per 1 trapianti
* Deliberazione della Giunta regionale 30 ottobre 2001, n. 1614 “Disposizioni per i soggetti
affetti da nefropatie in trattamento dialitico™
¢ Deliberazione della Giunta regionale 20 dicembre 2002, n. 1732 "Piano Sanitario
Regionaie 2002/2004: Accordi e Linee Guida emanati ai sensi della legae [/4/99 n, 94
"Disposizioni in materia di pretievi e di trapianti di organi e di tessuti"
* Deliberazione delia Giunta regionale 10 gennaio 2004, n. 9 “Approvazione della Carta dej
Servizi del Centro regionale trapianti per i pazienti in attesa dj trapianto”, ecc.
* Deliberazione della Giunta regionale 23 maggioc 2006, n. 296 “Programma per
I’organizzazione e Pincremento del procurement di organi e di tessuti™
* Deliberazione della Giunta regionale 18 dicembre 2006, n. 865 “Orpanizzazione dei
Centro regionale traplanti. Integrazione alla DGR | 733/2002".
* Deiiberazione della Giunta regionale 30 maggio 2008, n. 403 "Legge 1° aprile 1999, n. ¢
Disposizioni i materia dio prelievi e di frapiamti di organi e di tessuti Percorso
assistenziale al trapianto di rene. Approvazione linee guida regionali.



Deliberazione della Giunta regionale 22 marzo 2010, n. 176 "Disposizioni in materia i
prelicvi e di wapianto di organi e tessuti" - Presa d'
Lazio".

atto del centro regionale Trapianti del
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il diritto al trapianto di yene

Gentile Paziente,

la grave riduzione della sua funzione renale ha reso necessario per Lei inizio della terapia sostitutiva,
Il trattamento dialitico (emodialisi o dialisi peritoncale) & in grado sicuramente di compensare lo stago
di insufficienza renale eronica ma condiziona in modo significativo iz Sua qualita df vita,

Da diversi anni, comunque, oltre alia dialisi esiste un’altra terapia sostitutiva della funzione renale:

il trapianto.

Il trapianto di rene pud rappresentare per £.ci una valida alternativa terapeutica in grado di restituirLe ja
funzionalita renale perduta ed offrirLe una migliore qualita di vita.

1 trapianto, forse pitt di altri percorsi terapeutici, richiede che il paziente mantenga uno stretto contatto
com il nefreloge e segua Te sue indicazioni sia prima che dopo Pintervento. Per guesio motivo &
necessario che ogni paziente che decide di affrontare il trapianto per risolvere i propei problemi di
salute, sia informato nel modo pill esauriente e corretto sy tutt gli aspetti clinici e terapeutici correlati a
guesta proceduia.

Nella pagine seguenti troverd wtili informazioni sul trapiante di rene, Informazioni che potra
approtondire, se lo riterrd necessario, chiedendo al Suo nefrologo o ad uno dei medici dei Centri di
Trapianto del Lazio.
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. ME 1l trapiante di rene
o

1I tpapianto renale 2 un inlervento chirurgico che, grazie all’impiante di un nuovo rene 34N0
nell’organismo di un pazients affetto da insufficienza renale di grado avanzato, consente il ripristine dj

tutte le funzioni depurative ¢ secretive.

Un trapianto ben funzionante, pertanto, consente a] paziente di riappropriarsi della propria salute e
migliora nettamente la sua gualita di vita.

Ogni paziente affetto da insufficienza renale cronica, se clinicamente idoneo, deve poter accedere al
trapianto di renme, indipendentemente dalle sue possibilith economiche poiché questa terapia &
totalmente a carico del Servisio Sanitario Nazionale.

Il trapiante di rene si pud ricovere da un donatore cadavere accuratamente selezionato e valutato - in
questo ¢aso il paziente deve iscriversi in una Iista di attesa presso un Centro di Trapianto della Regions
Lazio in lialia o UE - oppure da donatore vivente se una persona, consanguines o non consanguinea, &
disponibile a donare un rene.

Connil presente provvedimento si rende possibile il trapianto pre-emptive, in pazienti con insufficienza
renale;.clinicamente idonei consentendo loro scrizione nelle liste di traptfanto prima di aver iniziato ia
dialisi. :
!
gsta costituisce un‘alternativa per quel pazienti che per condizioni di sulute gravi, tali da
comprometterne la stessa vita, necessitano di un trapianto urgente,

Il trapianto pre-emptive pud anche essere una tmportante realtd clinica per quei pazienti che sono in
una fase conservativa'ed hanno la disponibilita di un donatore vivente tamiliare.

II trapianto da donatore vivente pud rappresentare aliresi un'opportunitd anche per 1 pazient] che sono
gid in dialisi che ne facciano richiesta.

E* importante sottolineare infatti che minore & il tempo di attesa prima del trapianto, magpiore & [a
probabilita di suecesso a lungo termine del frapianto stesso.

Il principale fattore che, purtroppo, oggi limita la possibilita di fornire o di ricevere questo tipo di
prestazione in tempi brevi & [a carenza di reni dispenibili in quanto ii loro numero ¢ una diretta
conseguenza del numero di donatori cadavere segnalatl dai Centri di Rianimazione.

La disponibilitd di organi da trapiantare ¢ il risultato deil’azione di diversi fattori: sanitari
(organizzazione sanitaria per il reperimento di organi). giuridici (leggi & norme che regolano le attivita
di prelieva e di trapianto) ed infine fattor] sociali (consenso seciale da parte della popolazione sul
valore del {rapianto), '
Avere un organo disponibiie, perd. non basta. Llanto del frapianto e il suo valore terapeutico, infarti,
non i possono considerare conglusi con la semplice esecuzione dell’ intervento chirurgico: il riceventc
di rene, infatti, deve assumere per tutia la vita dei particolari farmaci, farmaci immunoseppressivi,
che Copsentono al sistema immunitario di “acecttare” il rene trapiantato e di non rigettarlo (terapia
antirigﬂéit% O IMMUnosoppressival.
nd
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rapianto di rene & indicato per tutte le malatiie renali?

E¥importante sapere che la quasi totalita delle nefropatie (malattic renall) & suscettibile di questa
terapla sostitutiva, anche se alcune patologie potrebbero recidivare dopo il traptanto. Anche per questo
motive € Tondamentale che il candidato al trapianto esegua tutti gli esami richiesti per la valutazione di
idoneitd afl’inserimento in lista d'atresar esami ematochimici, microbiologici, immunologici e
strumental, utili ad escludere qualsiasi altro problema clinico associato,

La commissione medico-chirurgica del Centro dj Trapiante al quale i! paziente si & rivolto prende
visione di tutti gli esami eseguiti ed esprime un giudizio scritto di trapiantabilitd relativamente ai
programm di yuel Centro; valuta la presenza di fattori di rischio associati alla riuscita del trapianto
siesse o di altre malattie che s poitrebbero manifestare dopo I'intervento, definendo FPeventyale
necessita di interventi chirureici o di altre terapie necessarie preliminati al definjtivo riconoscimento
all’ idoneita al trapianto,

Esistono delle controindicazioni assolute ai trapianto ma sono poche e st possono dividers in dye
principali categorie:
+ grave inlezione cronica sistemica
¢ tumore maligno recente
In questi casi, infatti, Ia terapia antirigetto, che ha un’azione immunosoppressiva, potrebbe favorire la
crescita microbica o di cellule neoplastiche gia present, vanificande il successo del traplante e
mettendo in pericolo la vita stessa del paziente.
' Il-"r_*i'%:lne trapiantato viene posizionato jn ung sede anatomica diversa da quella naturale, dietro ailg
schigna e viene posto davanti, in fossa iliace destra o sinistra: per questo motivo generalmente non &
ngeessario rimuovere i reni, a meno che nom vi siano motivazioni cliniche.
engralmente il rene trapiantato poco dopo I’intervento riprende la sua normale funzione depurativa,
anchd se in alouni casi per la sua ripresa possono essere necessari alcuni giorni, durante i quaii i
paziente € sottoposto ad alcune sedute di dialisi,
Subito dopo il trapianto il pazicnte deve assumere la terapia immunosoppressiva che avrd i compito
di agire specificalamente sul suo sistema immune lavorendo ["accettazione del trapianto. Oggi sono
disponibill numerosi farmaci imimunosoppressivi che permettono di utilizzare protocolli sempre pii
eificaci nel prevenire il rigeito del trapianto: corticosteroidi, anticorpi antilinfocitard, ciclosporina,
tacrolimus {FK, 506), sirolimus (tapamicina), micafenolato mofetile.

Nonostante la terapia, pevd, il rigetto resta la complicanza pil temuta sia dai medici che dal paziente:
pud, infatti, in qualsiasi momento determinare una riduzione o fa perdita detla funzione del trapiaato.

Ma cos'e esattamente il rigetto?

Come gid detto il rigette & una alterazione delle funzioni dell’organo trapiantato, che pud arrivare anche
a sthettere di funzionare perché il sistema immunitario del paziente riconosce come non proprio, come
“estraneo”, il nuovo rene e lo ageredisce.

Nel rigetto acuto i cui sintomi sono, malessere, febbre, oliguria, iperiensione mitraitabile, aumento dei
valori ematici degli indici deila fimzione renale, & necessaria una terapia Immunosoppressiva pil
aggressiva per impedire che si arrivi ad un danno ireversibile. Pud esserc necessario eseguire anche
una biopsia del trapianto per definire meghio la diagnosi.

\HTFiggito crorico ¢, invece, caratterizzato da una graduale & progressiva perdita della funzione renale,
dovita a diversi fattor immunologici e non immunologici; questi ultimi sono Spesso la conseguenza di
cattive abitudini di vita come: mancato controllo della pressione arteriosa dei valori glicemici ma, cosa
arcora pilr impottante, la mancata costanza nell*assunzione dellg terapia antirigetto.

el



csto moiivo & fondamentule che i paziente ricordi, anche quando tuito va benc e ¢l 8 sente in
ttasalute, di non sospendere maj [a terapia immunosoppressiva!

Nelle prime ore o nel primi giorni dopo I'intervento possono intervenire alire complicanze,
generalmente legate ali’atto chirurgico sui vasi e I'uretere 0 a danni subiti dall’organo durante il
prelievo dal donatore o durante la conservazione.

In una fase pid tardiva possono comparire, inoltre, una serie di malattie o complicanze legate agli
eifeiti indesiderati dei farmaci antirigetto o ad un loro eccessivo effetto di IMMUACSOpPressione
(malattie cardigvascolari, disturhi metabolici, infezioni, tumori).

Molti pazienti hanno pauwra di poter contrarre con 3| trapianto delle malattic infettive o neoplastiche e
questo timore H rende titubanti ad iscriversi in un programma di trapianto da donatore cadavere.
Quando si ha la segnalazione di un potenziale donatore di organi sono utilizzate tulte e metodiche
disponibili per verificare la prosenza di malattie infettive (F11V, FIBsAg, ecc.) o neoplastiche e viene
sempre cseguita un’aceurata valutazione clinica del donatore.

E’ doveroso, perd, ricordare che, come per le trasfusioni di sangue anche per 1 donatori di organi la
sicurezza assoluta & solo un concetto teorico, in guante con gli esami strumentali, clinici e di
laboratorio possiamo otienere solo ung sicurezza altissima ma non assoluta. .

Quando vi & la disponibilita di un rene, una volta verificata [a sicurczza del donatore, 1 Centro
Regionale Trapianti applica i criteri che permettono di identificare tra | pazienti iscritd in lista di attesa
il ricevente che presenta i requisiti clinici ed immunologic piu corretti per Iorgano proposto: identitd
del gruppo ABG, migliore compatibilita tissutale HLA, maggior tempo di attesa, stato ciinico del-
paziente, ritrapianto.

\ﬁ Il trapianto di rene da doratare vivente
,
Pt

I e - - n Ll n - —_
\Q—l’ﬁ@\ﬁm lrapianto di rene da donatore vivente & stato €SCEtD Con successe nel primi anni 30 e da
allorg eéntinaia di mi gliala di trapianti da donatore vivente sono statj eseguiti i ttto il monda.

In lalia Pattivita di trapianto di rene da donatore vivente & regolata dalla legoe n. 458 del 26 giugno
1967 “Trapiante di rewe irg persone viventi” che consente la donazione di rtene ira soggetti
consanguinel e non consanguinei, garantendo la massima trasparenza e tutcla del donatore stesso

Attualmente la disponibilita di reni prelevati du donatorl cadavere & insufficiente a soddistare la
richiesta pet il sempre crescente numero dj pazienti tn lista d'attesa e i programma di trapianto renale
da donatore vivente pud rappresentare una valida risorsa per molti pazienti in dialisi o in conservativa.

Questa procedura consente, infatti, di eseguire Pintervento di trapianto anche prima che il ricevente
abbia avuto la necessitd di iniziare Ia diaitsi, esponendo al minitmo rischio possibile il donatore.

Purteappo a tur’oggi in Italia QUESIO programma & ancora poco sviluppato ed esso rappresenta, in
percentuale, soko I'8% dei trapianti dj rene ESCEUItL ogni anno contro il 20-25 % della mediy europea ed
. 11 44 % degli Stati Uniti. :

Il trapiante da donatore vivente ¢ un intervento chiturgico eseguito in clezione, cioé viene scelto i
memento pin adatto sia per 1| denatore che pet il ricevente, organizzando il trapianto in modo perfetto.
Per questi motivi esso offie ia mighiore possibilitd di riuscita del lrapianto anche con risuitati superior;
rispétve al trapianto da cadavere.

Attualmiente in Italia & in corso di sviluppo un programma su base nazionale che consente di eseguire il
tiapianto- da donatori viventi consanguinei e non consanguinei anche in caso di incompatibilita dj

U"j’j{ 4
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00 sanguigne ABO (programma nazionalc cross-donoi) che & finulizzato ad ampliare il pid
possibile ii numero di donatori viventi.

Ma guali soro i rischi per il donatore di rene?

In accordo al principic medico del mon filigtere, sono garantiti tutfl gl sforzi per salvaguardare
mtegrita della salute del donatore, partendo da una accurata valutazione clinica e psicalogica prima
dellintervento chirurgico.

La mortalith del donatore di rene & 0.03-0.05% (dati internazionali) od @ legata ad eventi
cardiovascolari perioperatori non dissimili da quelli successivi a qualsiasi intervento chirurgics,

Sono possibili, inoltre, eomplicanze precoci di maggiore o minore gravitd che seneralments sono
risolte durante il periodo di ospedalizzazione; le complicanze sono ovviamente anche dipendenti dal
tipo di approccio utilizzato per il prelievo del rene da! donatore: nefrectomia laparoscopica o
tradizionale a cielo aperto.

Per quanto riguarda il rischio tardivo, esistono studi internazionali che hanro potute osservare
donatori di rene anche a 25-30 anni dj distanza dalla donazione mostrando che la possibilita di
svlluppare una insufficienza renale non sarebbe maggiore rispetto alla popolazione generale.

Il trapiants renafe pediatrico

@E@S én_hn 60 — 80 nuovi bambini iniziane in Italia 1 difficile percorso dell’insufficienza renale

terntinale. La buona notizia & perd che, almeno nefla pediatria, negli wltimi due annij il tempo medio di
attesa per ua primo trapianto renale in ftalia stato inferiore ai 6 mest,
In Naija da! 1997 2 attive un Programma Nazionale di Traptanto Pediatrico in base al qualc 1 reni
prelevati da donatori pediatrici sono asseghati a riceventi pediatrici su base nazionale. Si definisce
“ricevente pediatrico™ qualsiasi paziente che abbia iniziato la dialjsi prima del compimento del 18°
anne di etd. Questo programma rende minjme le differenze nei tempi di attesa frg | varl Centri di
Trapiante pediatrict.
I trapianto & in grado di restituire ad una normale vita sociale il bambino e gli consente di non
accumulare perdita nel percorso scolastics, Nella grande maggioranza dei casi consente di arrtvare ad
un inserimento normale nelia vita lavorativa e sempre pil spesso 1 bambini divenuti I3ZAZZI TIESCONO a
costruirs una vita famigliare e ad avere ung maternitd o una paternita normali.
Le percentuali di sopravvivenza a 10 annj dal trapianto sono vicine al 100% per quants riguarda 1y vita
det bambini e superano [*80% Per quanto riguarda la funzionalita dei reqi.
Numerose sono le peculiariti che contraddistinguono il trapianto renale nej bambine rispetto all adulto,
Per citare solo le pid evidend, & cppoitune ricordare che:
= la crescita staturale rappresenta un obbiettivo molio importante nella gestione di questi pazienti
€ suggerisce una gestione giudiziosa degil steroidi. Qualunque schema d} immunosoppressione
fom puo prescindere dal tentativo dj procedere ad yn risparmio della dose dj cortisone;
¢ gli effetii collateraii cosiddetti mmori, con particolare riferimento all’irsutismo, all’ipertrofia
. gengivale, al tremore & all’acne (ageravato anche dall*adolescenza), causati in particolare dagi;
mibiteri deila calcineuring, sone spesso-di notevole entit in pediatria, sopratiutto nei bambini
pit piccoli. H loro impatio negativo sull’accetiazione del bambino da parte dei coetanel pud
. cOstituire un problema signiticativo per Paccettazione stessa defla malattia e del trapianto;
* 1 perdita dei reni traplantati negli adoiescent pud essere legata alla SOSPENSione spontanca
della terapia tmmunasoppressiva. Cuesti ragazzi si sentono “guariti” e non rilengono di dover
ibp:;u Soltostare all’obblige della terapia che i riconduce ad una realtd di malattia da loro negata:
o 5
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* la gestione delle complicanze 0SSCe, spesso conseguenza del precedente trattamento
deli’insulficicnza renale cronica in terapia conservativa e della dialisi, non pud prescindere
dalla conoscenza degli offetti dei larmaci generalmente utilizzati suilinibizione del turn over
ossen che, nel bambino, pud determinare w’inibizione dell’allungamento delle ossa lunghe e
quindi determinare una riduzione della statura finale.

L*impegno di tutto il personale, non solo medice, coinvolto nella curs di questi ragazzi & costante,
sempre aperto al dialogo, 1alvolta non semplice con adoleseenti che riversano fuori di loro slessi ]
proprio disagio. I Centro di Trapianto deve rappresentare un punto di rifetimento costante. Lo sforzo
di ogni Centro di nefrologia pediatrica & teso a minimizzare le alterazion deil"immagine corporeg del
bambino, perconsentirgli un’adolescenza pill serena e un pif facile inserimento sociale. La gestione
deve quindi comprendere, ancora pit che nell’adulte, una presa in carico complessiva del bambing e
non limitarsi ad una gestione, sia puie necessaria, deila buona Tunzionalita dell’organo trapiantaio.

I conclusione, il percorso che conduce al frapianto di rene & molto articolato e pud presentare alcune
difficolts, ma la motivazione e "impegno del medici coinvolt e soprattutto Ja costanza e ’aderenza ajla
lerapia da parte del pazienti consentono la migliore riuscita del trapianto, rendendo questa terapia
sostitutiva 1"opportanita migliore di vita,

H

h H
Wf Il ruolo delle Associazioni

Nella nostra Regione sono attive associazioni di pazienti che possono affiancars] a te ¢ alla tua famiglia
dando sostegno {anche psicologico) ed uleriori nformazioni {anche relative alle lepgi regionaii
emanate) per sostenert! nel percorso dalla dialisi al trapianto.

ANED - Associazione Nazionale Emadizlizzati e Trapiantati Onluy - Milano
ANED - Comitato Lazio

¢/o Residenza Protetia Dialisi - Policlinico Gemejli

l.go A, Geinelii, 8

0168 - Roma

Tel 06 3015.5485 — Fax 06 3015.5491

p.danteliFitiscali. it

Associazioni Malati di Reni Onlus

e/o U.O.C. Nefrologia e Dialisi - Ospedale S, Spirito
Lungotevere in Saszsia,

(00193 - Roma

Tel. 06 6835.2551/2 — FFax 06 9638058

wyaw . malatidireni, it

AssTEn Etiscali, it
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PROGRAMMA REGIONALE TRAPIANTO DI RENE

Elence degli Esami per 'lscrizione in Lista di Attesa

DOCUMENTAZIONE GENERALE

Relazione Clinica del Nefrologo curante
Gruppo ABG

[]
]
L]

Trapianta

PAZIENT! ADULT!

PAZIENTI CON ETA < 55 ANNI

Esami strumentali

Rx Torace

Rx Addome

Rx Cranio & Mani

Rx Digerente ¢ EGDS

Rx arcata dentaria

- ECG

. Ecocardiogramma

; Ecografia epatica e splenhica

Ecografia renale

Ecografia pelvica (donne con ata = 40 apni)
Ecografia prostatica transrettale (uomini con eta > 50 anni)
Cistografia minzionale con studio del reflusso

s

ostruttive

Clisma opaco o Colonscopia {per pazienti con eta > 50 anni e per i
policistici)

ANgioTAC cerebrale (solo per i pazienti con reni poiicistici)
Mammografia (donne con et = 40 annj)

Fundus oculj

000 0 DDDEQ%EQEDDDD

Marker infettivologici
[] antHlY
] Markers HBV: HBsAg, antiHBs {con titolo}, antiHBe, HBeAg
[C]  HDWV, HBV-DNA (solo per i soggett HBsAg Positivi)
] HCV-Ab
[] PCR-HCV qualitativa e quantitativa {per i soggetti HCV-Ab Positivi),
_ [ CMv-Ab (tgG, Igh)

L HYZAR

T 7, HVS-Ab

A

.
. | BTV EBV-AD
/T VDRL o TPHA
(7] Mantoux (PPD o test tine)

N .

)

Dichiarazione del Nefrologo attestants eventuale altra iscrizione /g altro Centra di

Spirometria nel pazienti con una storia di asma efo di broncopneumopatie croniche

pazienti con reni

CRT Lazio - Elenco Esami Tscrizione Trapianto di Rene V.07
pag. |



o
O
[
[P
F
'___,.aﬂ""r(}ﬂ..-": ;.%-'
3 ._I'ﬂ_; j%

Vis}ihé‘ specialistiche
<7 [0 Visita Cardiologica
L1 Visita Dermatologia
[ Wisita Urologica
[] Visita Ginecologica + Pap-test

Esami ematochimici

Emoglobina glicositata
Colesterolo totale, colesteralo HOL & LDL, trigliceridi
P3SA totale & fibero fuomini con ata = 50 anni)

[ Emocrome complets con formuia

[[] Clearance Creatining (aimenio 2 valori per i pazienti in faze pre-emptiva)

I_1 AST, ALT, gamma GT

[] <Ca P, ALP, PTH

[]1 Alfafeto, CEA, Protidogramma con eleftroforesi (per i pazienti HBsAg o HCV-Ab
Positivi)

[]

[]

[]

Esami colturali
[] Urinocoliura con antibiogramma
[l  Tampene vaginale

PAZIENTI CON ETA > 55 ANNI, DIABETICI, A RISCHIO CARDIOVASCOLARE

« Doppier arterioso e veroso vasi iliaci
] Doppler vasi epigortici
L] Scintigrafia cardiaca
L1 Coronarografia {per | pazientf diabetici o su richiesta)

PAZIENTI AL RITRAPIANTO

[] Carteila clinica de! trapiants
[0 Tipizzazione HLA del Donatare
(] Angio-TAC o Anteriografia vasi aorto-iliaci

CRT Lazio - Elence Esami [scrizione ‘Frapianto di Rene V.07
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PAZIENTI PEDIATRICI

Esami strumentali

OO IE0O000

Cistografia minzionale con studio del refiusso
Kx Torace

Rix Polsa e della Mano

Ecegrafia Addome

Ecografia pelvica (nella femming)

Eco doppler dei grossi vasi addarminali

Eco doppler dei vasi epiaortici

ECG

Ecocardiogramma

EEG

8l richiesta

U
L]
]

Esame urodinamico
ABPM
Rx arcate dentarie

Esami ematochimici

DDDDDEQfH

L]
L]
5]
b
[
&

O]

Glucosio, azoto ureieo, creatinina, acido urice, Na, K, CI, Ca, P, Mg, acido urico,
bilirubina

Colesterolo totate, colesterolo HDL e LD, trigliceridi
Proteine totali e profilo proteico

AST, ALT, gamma GT

LOH, CPK, CHE,

ALP

Amilasi

PCR

C3,C4

immunoglobuling

Sideremia, ferrino

PTH

Emocrema completo con formuls

GGFD

Profilo Trombofilico

N O

Fibrinagans,

PT, PTT, PTT sensibile al LAC,
Antitrombina I,

APC resistenza

Omagisteing

Proteing C, Prateina 5

Fattore V Leiden genotipo

Fattore |l protrombinico genctipo
Anticorpl anticardiolipina e antifosfolipidi

Esame su urine

-

[]
L]

Esame urine
Urinocoltura con antibicgramma

ge diuresi residua:

Daosaggi urinari su raccolta dele 24 ore: proteine, ealcio, fosfato, urato, azoio Urefco,
creatinina, Na, K, Cl, clearance creatinina

CRT Lazio - Elenco Esami Iscrizione Trapianto di Rene V.07
pag. 3



Marker infettivologici

0

antiHw
Markers HBY
HCV-Ab
HAV-AR

CMY (IgG, IgM)
EBv

Toxoplasma

HVZ

HwS

Rosolia

Morbillo

Farctide

Anticorpi anti-bordetefla
TRPHA

Mantoux

Visite specialistiche

L

[]

o
L

Visita Dermatoiogia
Visita Dietistica

Visita Cardiologia

Visita Oculistica

Visita Odontoiatrica
Visita Ctorinolaringoiatria
Visita Psicologica

Visita Neurclogica

Visita Urologica

Yaccinazioni per

OLE00

Altro

LE

HBW
HZV
Maortillo
Rasolia
Faretite (se anticorpi negativi)

Ricerca sangue occuito nelle fagj
Tampone faringeo per streptococes beta-emalitico

CRT Lazio - Elenco Esami Iscrizione T rapianto di Rene V.07
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ORGANIZZAZIONE CENTRO SUD TRAPIANTI &g
CENTRO REGIONALE TRAPIANTI LAZIO 7 %u

T ogeuna™

ELE Ny
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CARTELLA SANITARIA PER INSERIMENTO iN LISTA DI ATTESA PER
TRAPIANTO DI RENE

Cognume Nome ........ccooo
Regiocne Nascita.... .. ...

Comune Nasc:lta Prov
Data Naseita ..,..................... Sesso M -F  CF,

Regicne Reside.nza

...........................................................................................

CumuneResidenza...........,,........,.........,.......,.........,.,.......,...... Frov

Domiciliate in P N L CAPL

Recapiti Telefonici

................................................... Cellulare.........................

Tel. Lavore.......cooooovieeceee e Altra Reperibilita ............... ...
E-mail ...

Centro Dialisi / Servizio di Nefrologia ...........coooeevie
ndirizzo

...........................................................................................................

E-rmail
Alira Reperibilith ............................

In Lista di Attesa presso altri Centri di Trapianto; No - 8j
se Sf indicare 15 CT dal ................

2°CT i e dai




ANAMNES|I FAMILIARE

Ao,
L) L .
€] Lar
o\ -h
b -~
P
e ki

P

3
&
- |pefienzions

Diabete
Nefropatia
Colagenopatie
Neoplasie
TEC

Altro

a

Sf NOTE

Oooooooz
Doonooo

ANAMNESI PATOLOGICA,
NO &1 . NOTE

Mal. App. Cardio —Vascolare
Mal. App. Respiratorio

Mal. App Qsteoarticolare

Mal. App. Digerente

Mal. App. Genito = Urinario
Mal. App. Vascolare Periferico
Mal. S.N.C. afo Periferico
tMal. Endacrini

Neoplasie Pregresse

Altro .

O00O00C00O00g
QoO0OOGOooog

» 5 f PREGRESSI INTERVENTI CHIRURGICI

A ,
Data ................... Tinpo ...

Data .......o.oooes TipO .ot
Rata ................. Tipo .o
Rata ........ccoooosl TIPO oo

ANAMNES| NEFROLOGICA E DIALITICA

Maiattia Renale Primitiva

Cod. SIN ......._. ... Datalnizio Nefropatia ... ................. BIOPSIA 3 - NO
Dlagnnsfrstologjca
Mefractomia SI— NGO OX Data................ SN:Data..................
Clearanice Creatining:...___.........mImin {solo per paziente in fase pre-empiive}

Pata Inizio Dialisi (MA) ... TIBO
Giorni Dialisi: L-M ~Mer— G-V -5 Turno: Mattina / Pomeriggio / Sera

Tipﬁ’&ﬁ@essn Vascolare ... Diuresi Residua ..................miidie

a yi7
DﬂCGﬂﬁliﬁﬂCE Dialitica OOTTIMA O BUOMNA O BUFFICIENTE 0O PESSIMA
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N "L
ey |
\E—’n i
\—f»‘i_/j ANAMNESI IMMUNGLOGICA
Var:cinazione Epatite & NO S
) Sigroterapie o Vaccinazioni recent NO SI Data...........
Gravidanze NO Sl
se Slindicare M, ........ Data: 1°. .. 2% w3 4°...
Abrorti MO 3
s2 5l indicare M. ........ Data: 1°.. ... T " LIS
Trasfusioni ' NG S
se Sl indicare N. ...... Data; 1°.._.......... 2, B A
TIPOT i e
Pregressoe Trapianto NO 8l
se 3l indicare Tipo Donatore: O CADAVERE
L VIVENTE (O consanguineo - O non consanguines)
Gruppo ABO DONATORE ...
TIPIZZAZIONE HLA DONATORE ....oooco
Data Trapianto _.......... . Data ventroin HD; ...,
&L\Espi'é_-hm NG sl Data ...........
Cauéa INSUCCRESO ...
ESAME OBIETTIVO
Peso ... Kg  Altezza.. ... .. cm PA. ......f...... mmHg
REPERTI PATQLOGICI NO s8I NOTE
Toracs O T
Cuore O 0
Addome a |
Fegato O O
App. Vascolare 0 d
App. Osteo-Articolare ([ (]
S.N.C. efo Periferico W] a
A LT
“
S
- by o E
v
Tid




GRUPPO ABQ: .............. Fenotipo Rh

ESAMI EMATOCHIMICI

G.R Hb... Het %

5B N L. E M. B..........
Ca.ooooo. P, Fosfatasi Alcaling..... ... PTH. ...,
SGPT (AST) ... .. SGPT(ALTY ..o v GT
Colesterale Tot. ... ... LDL ..., HDL ...........  Trigliceridi ... .. ..

Emoglobina Glicosilata

MARKERS NEOPLASTICI
Data; ............

wFP CEA.............
w ProidemiaTot .o Albuming ... a1.. U2 i B LTI
P17 TS Totale. .. PSA fibero....... ... Rapporto ...

T

MARKERS INFETTIVOLOGICI

)
©  HBs-Ag: ... HBs-Ab .. HBs-Ab (titole).. ... HBC-AB: ............ HBe-Ag: .........

! HBV-DNA: .. ... HDV ...

solo per sogqoetti HCW-Ab Positivi:

FCR-HCV: Qualitativo ... . Quantitative ............... Genotipe HOV. ...

HiV-Ab: L, VDRL o TPHA Mantoux (PPD o test tine) ...

CMV-Ab: IgG ..........IgM .......... HYS-Ab: ........... HVZAb: ... . EBV-Ab: ...

VISITE SPECIALISTICHE
Visita Data Referto

| Visita Cardiologia

ﬁsita Dermatologica

. Visita Urologia

Visita Ginecoiogica




a S '@Emn arcgrafia

" |- Spirometria

ESAMI STRUMENTALI

Cata

Referto

7
ECG

Fx Addume

Rx Cranio

Bx Mani

Rx Digerente

EGDS

Eco Epatica

Ecocardiogramma

Ecografia renale

Ecografia palvica

- Ecografia mammaria

[,

R
E-;Ebpgraﬂa prostatica transrettale

| !
4\ Cistografia minzionale

Clisra Opaco

Colonscopia

Angio TAC cerebrale

Mammaografia

Fundus ocuii

Baoppler vasi liaci arteriosi
venasi

Coppler vasi epiaotici

Scintigrafia cardiacs

Angio-TAC vast aorto-iliac

-Arteriografia vasi aorto-iliaci
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Si NOTE

Cardiovascolare

Epatico

Pneumopatia Cronica
Cerebrovascolare

Diabete

App. Genito-Urinario
Oneologico

Infettivologico

Obesita

No Compliance Terapeutica
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P Il Nefrologo Referente per il Trapianto
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o r.ﬂ essere msen‘tofa neJIa Llsta, Regmna!e dr Attesa per Trapjantc CH Rene de!ra Reglone
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chhrara di essere a conosceuza EfEf cnten cll scelta adottatl presso questc Centn:--
" ) Reglcnale Traplanh e d4 aocettame le m-::«da!ité we B _
Autcrlzza if proprio Cantrﬁ i Dralrsr { rI Serwzm dI Nefrologra a trasmettere al Centro di
: Trap:antr efo al Centm Regmnale Trapiantl Lazu: i datr present: m questa carteila e tutli |
"successm datl ed aggmmament; THenutj. r‘recessan per il proprlc mantemmenta in Irsta

' .---;_-_Autcnzza mfne che i propri datl mann msenir ﬂai Gentm Heg:nnale Traplantl in un
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