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111y ACCOGLIENZA (costo 2008 euro 2.011.402)

il consuntivo 2008 evidenzia un costo dell’accoglienza assicurata dalla Fondazione IME a pazienti €
familiari sulla rete nazionale di circa due milioni di curo complessivi. L'attivita di accoglicnza IME a Roma
appariva dispersa sul territorio e si & proceduto, inizialmente, a crearc un vero € proprio servizio di
monitoraggio e ottimizzazione e standard di qualita presso la Fondazione. Su questa basc si ¢ provveduto,
quando ¢ diventato possibile, a una riduzione della dispersione territoriale. 1 quattro centri romani sono
diventati in corso d'anno duc, ¢ sono stati mantenuli, ovviamente, i centri collegati agli snodi di rete di
Cagliari e di Milano.

Si & poi intervenuti per razionalizzare interventi ¢ costi con tratlativa diretta e ritocco convenzioni con il
principale fornitore di servizi ereditato dalla gestione precedente, la coop. Armadilla con cui IME ha dato via
al Progetto Arime. Alla luce di una revisione del contratto iniziale ¢ stato possibile ottenere una riduzione di
Euro 120.000 nel 2008 a parita di prestazioni. Nel rinnovo della convenzione per il secondo semestre 2008 ¢
stato decurtato dalle competenze il "minimo garantito” ( e il costo relativo previsto nei precedenti accordi}.
Nel mese di Dicembre 2008 & cessata la convenzione con la cooperativa Armadilla € non € stata rinnovata in
considerazione dei costi elevati del Progetto Arime, resi ancor pill onerosi a causa della rigidezza del
modello, basato sulla piena occupazione di strutture affittate con grandi spazi ¢ alto numero di presenze.

Nel mese di marzo 2009 ¢ stata stipulata una convenzionc temporanea per ospitalitd, in atiesa
dell’cspletamento del bando europeo, con una cooperativa sociale denominata Domus Caritatis che ha
permesso un risparmio effettivo del 40% rispetto al contratto precedente a fronte degh stessi standard di
qualita, e di condizioni di vita in alcuni casi di qualita superiore a causa della maggiore responsabilizzazione
dei diversi nuclei familiari, di maggiore rispetto della privacy ¢ del grado di autonomia, per la messa a
disposizione di mini appartamenti attrezzati nuovi in aggiunta ai servizi comuni. Questo nuove accordo ha
consentito di superarc anche alcune criticita rilevate nel processo di Certificazione 1SO 9001:2000 —
condotto dal Bureau Veritas 'anno precedente.

A Roma prosegue la collaborazione con la ONLUS Oasi dell’Accoglienza, che gestisce la struttura sita
presso il santuario del Divino Amore a cui IME riconosce un contributo mensile.

A Cagliari: i pazienti IME in cura presso I’Ospedale Binaghi, ed i loro familiari, sono ospitati in una struttura
sita all’interno dell’Ospedale stesso.

A Milano: i pazienti IME in cura presso |* Ospedale San Raffacle, ed i loro familiari sono ospitati presso il
Residence S Raffucle secondo tariffe concordate con IME.

A Pavia: i pazienti IME in cura presso il Policlinico S. Matteo, ed i loro familiari alloggiano presso una
struttura abitativa gestita dall’ Associazione AGAL.

A Perugia: i pazienti IME in cura presso I’Azicnda Ospedaliera di Perugia alloggiano presso I’ Associazione
Daniele Chianelli.

A queste associazioni IME riconosce un contributo che varia dai 13 ai 25 curo pro die pro capite.
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Nel 2008 si ¢ predisposto un procedimento per aggiudicazione tramite Gara di appalto europea per i scrvizi
di accoglienza, con la quale si prevede un risparmio ulteriore di circa 500.000 euro a parita di servizio.

Nel 2008 IME ha assicurato complessivamente 1’ospitalita a 388 persone tra pazienti, donatori e familiari la
cui permanenza media in ltalia per il periodo necessario alle cure & stato di circa 8 mesi. E’ stata inoltre
garantita [’ospitalita di 13 medici in formazione.

L’intera organizzazione dell’ Accoglienza sul territorio italiano ¢ gestita dircttamente dai referenti IME, che
operano in collaborazione con i responsabili delle strutture di Accoglicnza nelle diverse citta italiane. I dati

di seguito riportati riguardano esclusivamente pazienii ed accompagnatori ospitati presso strutturc IME.

Per i casi di seguito elencati la Fondazione ha coperto: i costi per vitto alloggio e trasporti urbani; i costi per
la mediazione culturale ¢ le spese sanitaric urgenti per i familiari dei pazienti; i costi per beni di prima
necessita, tra cui le spese relative ai permessi di soggiorno ;i costi del rientro in patria di pazienti deceduti

quando non fosse possibile coprirli con il contribute delle famiglie o di sostenitori.

Settore Malattic Ematiche (Leucemie): I'attiviid svolta nel 2008 ha riguardato I’ organizzazione € gestione
dell’accoglienza intra ed extraospedaliera (permessi di soggiorno, pratiche burocratiche ed amministrative di
varia natura, alloggio, vitto, trasporti urbani da e verso 'ospedale, organizzazione voli aerei, mediazione

culturale). (Immagine 8: provenicnza dei pazienti)

ACCOGLIENZA - Malattie Ematiche
{Provenienza Pazienti}
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Immagine 8

Ogni nucleo familiare, comprensivo del paziente, risulta mediamente composto da 2/3 unita.
L’indirizzo dato dal Direttore della Struttura IME per le Malattie Ematiche Prof. Mandelli, sulla
composizione del singolo nucleo - ovvero che di norma sia il paziente pid un adulto accompagnatore - crea

ottime condizioni gestionall.

Sul versante del Centro IME per le Emoglobinopatie (Talassemie), I'attivitd svolta ha riguardato
I"organizzazione ¢ gestione dell’accoglienza intra ed cxtraospedaliera (permessi di soggiorno, pratiche
burocratiche ed amministrative di varia natura, alloggio, vitto, trasporti urbani da ¢ verso l'ospedale,

supporto organizzazione voli aerei, mediazione cullurale). (fmmagine 9: provenienza pazienti)
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ACCOGLIEN2A - Emoglobinopatie - Talassemie
(Provenienza Pazienti)
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Immagine 9

La composizione del nucleo familiare, comprensivo del paziente, ¢ in media di 4 unira, in considerazione del
percorso di cura, che prevede sempre il trapianto di midollo osseo di bambino o minore, in via prevalente, da
donatore famigliare compatibile, Si compone invece di 2 unitd quando il pazientc ritorna per effettuare
Jfollow up post-trapianto.

Nello specifico sono state accolie, suddivise per patologia e struttura di accoglienza:

Pazienti leucemici accolti nel 2008 per struttura di accoglienza (cure € follow up):

Struttura accoglienza Pazienti per provenienza Totale pazienti +
accompagnatori

Roma Arime: 32 pazienti curdifiracheni, 1 libanese tot. 66 persone

Pavia Agal: 1 paziente libanese tot. 4 persone

Perugia Daniele Chianelli: | | paziente greco/albanese tot. 4 personc

Talassemici accolti nel 2008 per struttura di accoglienza (sia cure che follow up):

Caghari: 1 paziente libancse 4 persone

Milano: 2 pazienti libanesi, 9 curdi, 21 siriani 121 persone
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Strutura Pazienti Tot pazienti +
accoglienza accompagnatori
Roma Oasi: 42 pazienti (5 egiziani, 5 maldiviani, 11 iracheni, 2 azeri, !

bulgaro, 2 albancsi, 2 nepalesi, 3 rumeni, ,1 palestinese, 4 | 124 persone

argentini, 3 libancsi, 1 russo | italiano).

Roma Arime: 20 pazienti (3 iracheni, | palestinese, , 4 libanesi, 3 egiziani,

7 curdi, 1 iraniano, 1 pakistano) 65 persone

TOTALIFINALI | 35 pazienti leucemict + 95 talassemici -+ | totale 388 personc accolte

accompagnatori

1V) FORMAZIONE

L’attivita della Fondazione IME svolta nell'anno 2008 nell’arca di risultato Formazione si ¢ articolata
secondo le seguenti linee di azione:

» organizzazione di seminari, workshop;

» formazione on the job di equipe multiprofessionali provenienti dai Paesi partner;

» formazione in loco - presso i Pacsi partner - da parte dei professionisti IME, con interventi formativi
pianificati per tipologia e scansione temporale e finalizzati al trasferimento di best practice clinica ¢
organizzativa di Alta Specializzazione;

» interventi formativi dei professionisti IME presso i Centri convenzionati con IME, in Italia e
all’estero.

In Siria il team IME ha continuato ad assicurare la formazione del team impegnato presso il centro trapianti
dell’Ospedale Tishreen. Per quanto riguarda I’Ospedale pediatrico si ¢ completata la fasc di valutazione e
selezione del personale da formare per procedere al trasferimento dei professionisti in talia per il training on
the job.

In iraq e nella Regione autonoma del Kurdistan, sono state completate le attivita relative al progeito Pilota
per la Regione del Kurdistan iracheno attivato dal Ministero Affari Esteri —Task Force Iraq, che ha visto la
formazione complessivamente di 31 professionisti in Italia.

In Iraq ¢ nella Regione autonoma del Kurdistan & stato inoltre attivato un programma di Formazione
specifica per Uattivazione del supporto clinico a distanza (con I’ utilizzo di collegamento Internet) con il
Dipartimento di Ematologia del Policlinico Universitaric Umberto [ di Roma.

Organizzazione di seminari ¢ workshop in Italia ¢ all’estero
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Ad aprile 2008 presso [’aula magna dcl Tishreen Hospital di Damasco, si € svolto il ‘11 Workshop On
Bone Marrow Transplantation In Hematological Malignancies And Thalassemia” a cui sono
intervenuti professionisti del IRCCS San Raffacie del Monte Tabor, ¢ del Policlinico Tor vergata.

A settembre 2008 presso 1’aula magna del Tishreen Hospital di Damasco , si € svolto il ‘[1} Workshop
On Bone Marrow Transplantation In Hematological Malignancies And Thalassemia’

A ottobre 2008 12 medici curdi ¢ iracheni hanno partecipato a Roma ad un workshop “Diagnosis And
Treatment Of Childhood Blood Diseases™, tenuto da clinici delle strutture della rete IME di Roma
(Policlinice Tor Vergata, Policlinico Umberto 1) ¢ di Milano (IRCCS Ospedale San Raffacle del Monte
Tabor).

A novembre 2008 presso I’Auditorium del Policlinico di Tor Vergata si ¢ tenuto il Corso

“Immunogenetica e Biologia Del Trapianto Nella Talassemia”

Formazione on the job di equipe multiprofessionali provenienti dai Paesi partner

quattro medici da Baghdad ¢ da Erbil hanno frequentato corsi di formazione bimestrale composti da
parte lcorica - definizione e condivisione di pretocolli clinici ¢ operativi - ¢ parte pratica/clinica
(training-on-the-job) pressi i Centri IME di Roma e di altre strutture cliniche della rete nazionale IME,
nell’ambito del progetto Pilota per la Regione del Kurdistan iracheno attivato dal Ministero Affari
Esteri —Task Force Iraq.

Un medico biologo presso I'Ospedale “Ratik Hariri™ di Beirut ha seguito un corso teorico e pratico
bimestrale presso il Laboratorio di Immunogenetica e Biologia dei Trapianti dell’Ospedale “Policlinico

Tor Vergata™.

Formazione in loco — presso Pacsi Partner

Nel corso di tutte le missioni all’estero sono stati realizzati interventi formativi finalizzati al trasferimento di

practice clinica e organizzativa di alta specializzazione.

Regione Nord [rachena del Kurdistan: Conclusione del progetto di formazione multidisciplinare

A conclusione dell’intervento nella regione Nord Irachena del Kurdistan si possono evidenziare tra i risultati

positivi raggiunti, un incremento del numero di partecipanti alle iniziative formative promosse dalla

Fondazione IME a favore dei professionisti irachent, per un totale di 31 professionisti che hanno beneficiato

di periodi di formazione di durata variabile in ltalia.

Sono stati inseriti circa 14 professionisti in pi rispetlo a quanto previsto a budget (pari a quasi il doppio),

senza alcun aggravio di costi.

Missioni formative realizzate nel) 2008:
SIRIA:
9 -11 aprite 2008: obiettivi raggiunti

Verifica delle condizioni dei locali del centro Trapianti presso 1'Ospedale Tishreen a Damasco,
discutere 1 protocolli clinici ¢ di laboratoric da condividere al fine di programmare le attivita di TMO
da svolgersi in loco entro il 2008;

Realizzazione del workshop sul trapianto di midollo ossco su pazienti talassemici.
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16-20 setiembre 2008: obiettivi raggiunti

. Monitoraggio e verifica delle condizioni necessarie alla realizzazione del primo trapianto di midollo
osseo presso ’Ospedale Tishreen;,

. Svolgimento di attivita cliniche da parte del team IME- HSR (preparazionc al trapianto);

. 111 workshop sul trapianto di midollo osseo su pazienti talassemici

21-24 ottobre 2008: obiettivi raggiunti

. Attuazione di un trapianto di midollo ossco ¢ pubblicizzazione dei risultati dei primi trapianti nella

storia della Siria

RIEPILOGO ATTIVITA FORMATIVA DELLA FONDAZIONE IME - 2008

Workshop internazionale a Roma “DIAGNOSIS AND TREATMENT OF
CHILDHOOD BLOOD DISEASES” (contributi da clinici  del
Workshop in Italia Policlinico Tor Vergata, Policlinico Umberto I e Ospedale San Raffaele
del Monte Tabor).

Formazione in Italia per 17 professionisti

medici e personale sanitario

3 seminari internazionali, in Siria ¢ Libanc (contributi da clinici del
Workshop all’estero Policlinico Tor Vergata, Policlinico Umberto I ¢ Ospedale San Raffaele

del Monte Tabor).

IV) ATTIVITA INTERNAZIONALE

11 2008 ha segnato un anno di maturita dell'IME. E' stato I'anno in cui si sono portati a compimento ¢ ai primi
risultati gli interi percorsi di cooperazione avviati in pacsi partner come la Siria ¢ 'Egitto, mentre una ripresa
di attivita, verso la creazione del primo centro trapianti, va segnalata in Libano. I primi trapianti a Damasco ¢
al Cairo segnano un successo italiano e di modello di cooperazione in aree chiave del Mediterraneo e
presentano gli esempi compiuti deliinnovativo modello di cooperazione internazionale, formazione, terapia,
ricerca ¢ diplomazia di amicizia ¢ pace rappresentato da IME non solo a livello nazionale, ma internazionale.
Questo ha ulteriormente incrementato ’interesse di vari Pacsi nei confronti del know how della Fondazione
IME e del suo approccio unico nella lotta alle malattic ematologiche, ¢ alla Talassemia in particolare,
finalizzato alla realizzazione di una rete internazionale di centri di eccellenza dedicati alla cura, ricerca ¢
formazione.

Nuove richieste di collaborazione sono state rivolie ad IME (ad esempio la Cina vorrebbe creare un centro di
ricerca ltalo—Cinese insieme a IME e una conversazione istituzionale € stata avviata in tal senso, mentre €

cresciuto il lavoro fatto in Turchia, a [zmir)
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Invertendo I’impostazione iniziale dell’IME in fase commissariale, quando i rinnovi delle convenzioni
internazionali comportavano un impegno di spesa tutto a carico della Fondazione IME e presupponevano un
rifinanziamento consistente da parte dei Soci Fondatori ¢ dall’ Amministrazione Pubblica (legge finanziaria,
Cooperazione allo Sviluppo, ete.), nel 2008 sono stati stipulati 1 primi Accordi internazionali con consistente
partecipazione tinanziaria dei paesi partner ed & stata avviata una ricerca di fondi privati da altri enti e
fondazioni.

A livello dell’attivita in ambito internazionale gli Accordi di cooperazione attivati ex novo, come quello con
I'Iraq, hanno inaugurato il principio e la pratica di intera copertura finanziaria del paesc partner a fronte della
formazione, del trasferimento di kmow how e attivita terapeutica e di sostegno infrastrutturale da parte della
Rete IME: complessivamente, 1 nuovi accordi o gli Accordi rinnovati hanno visto una coperiura finanziaria

dei partner esteri dal 25 al 100 per cento.

Il “Modelio IME” ¢ stato portato a terminc per intero in Siria, con Iapertura e 1l funzionamento del primo
Centro Trapianti di Midollo nella sanita pubblica del paese.

In contemporanea ¢ stato operato il primo trapianto di midollo nell’Ospedale Universitario del Cairo, a
completamento del processo di formazione ¢ creazione di infrastrutture del modello IME. Nuovi accordi
internazionali sono stati firmati con il Libano, I'lraq ¢ la Siria, mentre richieste sono giunte - a maturazione

di nuovi negoziati e contatti - da Turchia, Iraq del Nord, Cina, Emirati Arabi Uniti.

I nuevi contratti pluriennali con Irag, Libano e Siria, sono per la prima volta totalmente o
significativamente a carico dei paesi partner (IRAQ: da 7 milioni di investimento italiano, IME, nel
quinquennio precedente, a un impegno, da parte del Governo fracheno, di 7 milioni di minima in due
anni per il progetto IME a Bagdad, ratificato dal Premier Al Maliki e dal Governo). Analoghi Accordi
internazionali sono stati avviati con Egitto, Emirati Arabi Uniti, Turchia, Cina, e sono previste iniziative di

rilievo con Maldive, Autorita Palestinese ¢ Isracle, Tunisia ¢ Libia.

Tenuto conto delto starus guo degli accordi ¢ contatti precedenti con diversi Paesi del Mediterraneo ¢ Medio

Oriente, I’attivita svolta nel 2008 ¢ stata orientata dalle seguenti lince guida:

1) Promuovere, tramite il trasferimento del know how, I’ attivazione dei centri di trapianto di midollo
osseo nel Paesi pariner

2)  Consolidare e migliorare gli interventi avviati tramite nuovi programmi di cura e formazione

3) Condividere nuovi termini di co-finanziamento dei progetti con la firma di nuovi accordi di
collaborazione

4)  Promuovere la mission IME in stretto coordinamento con il Ministero degli Affari Esteri e le

rappresentanze diplomatiche Naliane nei Paesi partner
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In merito agli obiettivi proposti si evidenziano i principali risultati raggiunti in ambito Internazionale:

Giugno 2008 — Condivisione dei termini per un accordo di cooperazione scientifica in ambito
ematologico con la regione del Guangxi (Cina) e rafforzamento dei contatti clinico-scientifici a
seguito della seconda missione in Cina, organizzata in stretta collaborazione con |’ Ambasciata Italiana
in loco.

Il Presidente IME ha avuto diversi proficui incontri con le autorita locali, con autorita scientifiche ¢
accademiche del Guangxi tra le quali Guangxi Medical University, il First Affikated Hospital of
Guangxi Institute of TCM e i Chinese Medicine Hospital of Guangxi.

E’ stata scelta la regione del Guangxi poiché & molto colpita della Talassemia, essendo il 20% della
popolazione affetta da Talassemia maior, con 700 nuovi casi I’anno.

Sono stati presentati il modello IME e le attivita svolte ¢ la Fondazione IME ¢ stata definitivamente
accreditata dalle autorita locali gettando le basi per la formalizzazione di una collaborazione a medio
termine.

Il Ministero per la ricerca scientifica ha espresso intenzione di visitare I'IME a Roma nella prima meta
dcl 2009 per valutare le prospettive di un accordo relativo alta formazione ¢ ad un centro di ricerca
Italo-cinese, ¢ ha coinvolto le autorita sanitarie della Provincia del Guangxi. Questo progetto, di grande
levatura, che si prevede di definire meglio nel 2009, potrebbe esserc inserito nell’ambito dell’ Accordo

di cooperazione bilaterale ltalo - Cinese in via di definizione.

Settembre 2008 — Elaborazione ¢ presentazione della proposta di un centro di trapianto di
midollo osseo in Turchia - Universita di Ege

In seguito a una richiesta dell’Universita di lzmir, per il supporto all’avvio di un Centro di Trapianti di
Cellule Staminali Emopoictiche (CTCSE) presso il Dipartimento di Ematologia Pediatrica della
Universia di Ege, a lzmir, IME ha manifestando disponibilita a prestare la sua consulenza
nell’allestimento del ceniro ¢ il supporto a livello della riqualificazione professionale del personale
assicurando il trasferimento del know-how essenziale all’avvio del CTCSE.

IME ha predisposto una proposta utilizzando il proprio modello organizzativo di centro, ¢ le istituzioni
locali (Ministero della Educazione Superiore) hanno assegnato al progetto il nuovo reparto
dell’ospedale di Ege, con 10 camere sterili dedicate solo al trapianto di cellule staminali, da inaugurare
prossimamente.

Le autoritd hanno confermato il loro supporto a livello istituzionale a questa importante iniziativa di
cooperazione in ambilo sanitario. il reparto verra perd conscgnato senza nessun arredamento né
attrezzature indispensabili per I'attivita di trapiantologia. Tenendo presente le difficolta finanziarie per
concludere il progetto, IME si & attivato per cercare soluzioni fattibili che possano permettere il

completamento dei lavori in concomitanza con lo svelgimento dell’attivita formativa.
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Ottobre 2008 - Attivazione unita trapianto midollo ossco dell’ Ospedale Tishreen a Damasco
(Siria) con i primi trapianti realizzati ad opera del tcam Siriano assistito da IME ¢ I’Ospedale San
Raffaele ceinvolti fin dall’ inizio nel percorso formativo,

In seguito al successo dell’attivazione di questa unita di trapianto per adulti, ¢ stato condiviso ¢ firmato
nell’ottobre 2008 un nuovo Accordo finalizzato alla realizzazione di un programuma di formazione per
I’attivazione di una unita pediatrica presso I’Ospedale Tishreen a Damasco.

IME ¢ il Tishreen dovranno definire la tempistica di svolgimento delle attivitd, compatibilmente con i

fondi disponibili alla realizzazione delle medesime.

Novembre 2008 - Condivisione di un nuovo pregramma di trasferimento know how per I’avvio
del Centro trapianti dell’Ospedale Pediatrico di Damasco la cui apertura ¢ prevista entro il 2010.

Con la missione realizzata a novembre si & predisposto un calendario di formazione per il team del
Ospedale Pediatrico di Damasco ¢ conseguentemente la tempistica preliminare di attivazione del
centro di trapianti di midollo ossco presso queli’Ospedale - attualmente in fase di allestimento con un
finanziamento della cooperazione ltaliana. Sono in corso trattative con la Commissione di

Pianificazione Siriana per oltenerc un sostegno finanziario per la copertura delle attivita del progetto.

Novembre 2008 - Realizzazione dei primi trapianti midolle osseo presso il Centro trapianti a il
Cairo, Egitto (presso il Cairo Medical University Hospital) con il quale IME cellabora dal 2005 nell’
ambito di un accordo di cooperazione. L accordo precedente con I'Ospedale pediatrico dell’Universitd
del Cairo ha permesso il trapianto di midollo osseo in Italia su 18 pazienti egiziani, uno scambio di
visite ¢ l’organizzazione di workshop che hanno coinvolio medici egiziani ¢ italiani nonché la
formazione in loco di personale medico e infermieristico. Si prevede per il 2009 1l rinnovo di questo
accordo, centrato sulla attivitd di formazione delle cquipe sanitarie operative nel Centro Trapianti,
nella creazione di un registro Nazionale di donatori di midollo ossco e I'attivazione di un supporto di

consultazione in telemedicina tra I'equipe IME in ltalia ¢ 'Ospedale universitario del Cairo.

Novembre 2008 — Formalizzazione della collaborazione tra IME ¢ il “Baghdad Medical City
Hospital” (Iraq) tramite un accordo di cooperazione che prevede un programma di cura, formazione ¢
trasferimento di know-how clinico ed organizzativo con l'obicttivo di attivare il centro di trapianto di
midollo osseo presso quella struttura.

Questo accordo, sottoscritto dalle autoritd sanitarie Irachene (Dott Essamaldin Vice Ministro della
Sanita Iracheno) prevede la cura in Italia di un minimo di 25 casi l'anno, in concomitanza con la
tormazione di un team di 4 medici, 8 infermieri ¢ 4 biologi fino al 2010.

Tenendo presente che negli ultimi tre anni IME ha sostenuto integralmente, con i propri fondi, la cura
di oltre 60 bambini Iracheni, l'ospitalita delle loro famiglie in Italia ¢ la formazione di una ventina di

medici ¢ tecnici, le Autoritd Irachene interessate al proseguimento della collaborazione hanno accettato
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di allocare i fondi necessari allo svolgimento delle attivita per i prossimi due anni (impegno finanziario

di € 3.524.201,00 annui). L’accordo ¢ stato ratificato dal governo iracheno a gennaio 2009.

- Dicembre 2008 - Nuovi contatti con it Ministero della Salute Turco con I’obicttivo di prestare un
contributo all’ attivazione di un Centro di Trapianti di Midelle ossco ad Ankara — progetto in
fase di definizione da parte delle autorita Turche.

IME & stato informato di questo progetto ed ha provveduto a comunicare alle competenti Autoritd
Sanitarie Turche, tramite 1’ambasciata ftaliana ad Ankara, il suo interesse a collaborare al progetto
fornendo i} suo krow how ¢ esperienza nel settore.

La proposta ha avuto buona accoglienza essendo prevista per il 2009 una visita di una delegazione del

Ministero della Sanita Turco per la condivisone dei termini di una possibile collaborazione.

Come principali modalita di azione in ambito internazionale svolte nel 2008 si evidenziano:

. Le missioni della Fondazione all’estero, posie in esscre in seguito agli espressi inviti rivolti dalle
autorita governative dei diversi Paesi, per la presentazione dei progelti della Fondazione, la discussione
sull’opportunita di avvio di progetti di cooperazione ovvero di rincgoziazione dei termini ¢ delle
condiziont dei programmi di attivitd al fine del rinnovo degli accordi in essere;

. Le visite tecniche per la valutazione delle necessita a livello sanitario ¢ la definizione delle modalita e
possibilita di interventi concreti ad effettivo beneficio alle popolazioni, considerando le strutture
sanitaric esistenti e il livelio di conoscenza dei professionisti locali;

. La gestione dei rapporti attivati con enti clinico-scientifici cd istituzionali dei Paesi partner, anche
tramite partecipazione a tavoli tecnici in ltalia ¢ all’ estero con i rappresentanti diplomatici,
assicurando il monitoraggio ¢ la responsabilizzazione condivisa dei partner locali nello sviluppo dei
programmi;

. La promozione pressoe enti internazionali della misvion della Fondazione al fine di reperimento di
finanziamenti necessari allo svolgimento dei programmi net paese partner;

. Le missioni di formazione in loco e valutazione clinica di pazienti.

Altre attivita rilevanti nel 2008

Programma Eurp-Mediterranean (EUROMED) — IME ha collaborato attivamente con |’ Ufficio V -Direzione

Generale per i Rapporti con I'Unione Europea e per i Rapporti Internazionali — del Ministero del Lavoro,
Salute ¢ Politiche sociali dando un contributo alla preparazione della documentazione/proposta presentate
dalla delegazione [talia alla Conferenza dei Ministri della Sanita, organizzata in cooperazione con la
presidenza UE Francese e la Commissione Europea, svoltasi al Cairo nel dicembre 2008.

Reperimento ulteriori finanziamenti — L’area internazionale ha avviato contatti con I'ente per la gestione del
Programma ENPI — Regione Sardegna con I'obicttivo di presentare domanda per il finanziamento det suoi

programmi di attivitd coinvolgendo allo stesso tempo 1 referenti di vari Pacsi partner.
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A gennaio 2009 un nuovo accordo operativo tra IME, I’'Ospedale Universitario Rafik Hariri di Beirut ¢ il
Ministro deila Salute del Libano é stato firmato con I'obiettivo di avviare un Centro Trapianti presso
I’Ospedale Universitario Rafik Hariri {formazione a carico IME ¢ contestuale realizzazione 10 trapianti/anno
a carico della parte Libanese).

Sottoscrizione puovi accordi: In seguito al lavoro svolto nel 2008, sono stati avviati contatti con diversi Paesi

ed ¢ in fase di trattativa, la sottoscrizione di nuovi accordi con: Cina (regione del Guangxi), Cipro, Egitto,

Regione autonoma del Kurdistan, Emirati Arabi Uniti e Turchia.

V) AREA COMUNICAZIONE

L’Area Comunicazione & stata creata come settore  autonomo nell’anno 2008 quando ¢ stato costituito un
Ufficio Stampa che provvedesse a favorire la comunicazione delle attivitd della Fondazione IME sui
principali organi di stampa e reti radio-televisive.

Oltre ad iniziare un rapporto con 1 vari media nazionali ¢ internazionali presenti in ltalia, si & provveduto a
promuovere nel corso dell’anno le varie attivita nazionali ed internazionali della Fondazione. '
Quando ad esempio, nell’ottobre 2008, si & giunti all’effettuazione dei primi trapianti di midollo osseo mai
realizzati in Siria, sono usciti numerosi articoli sull’evento sulle principali testate italiane (Corriere della
Sera, La Stampa, Avvenire, !l Sole 24 Ore, 1l Giornale, Famiglia Cristiana) ¢ siriane ¢ servizi televisivi sui
vari Telegiornali itahiani ( TG1, TG2, TG3, TGS) e sulia televisione nazionale siriana.

Accanto alla comunicazione delle attivitdh della Fondazione attraverso i tradizionali media, Darca
comunicazione si ¢ anche occupata della costruzione del nuove sito web della Fondazione IME: nel corso
del 2008 si ¢ provveduto, infatu, alla totale ristrutturazione del preesistente sito internet della Fondazione
IME  HYPERLINK "http://www.fondazioneime.org” che era incompleto, desueto e praticamenic non
utilizzabile.

La ristrutturazione e ’aggiornamento del sito web ha richiesto un lavoro molto accurato.

Il sito, completamente nuovo e totalmente bilingue (italiano-inglese), ¢ diventato attivo durante |'estate del
2008. Compesto da numerose sczioni e pagine, da conto in maniera dettagliata delle principali attivita della
Fondazione e promuove attraverso la rete intemet la comunicazione della Fondazione stessa sia a livello
nazionale che internazionale.

Dopo 1 primi mesi di rodaggio, il sito ha raggiunto nel primo trimestre del 2009 un flusso stabile di oltre

1400 visite mensili.
VI-AREAIT

11 settore IT ha provveduto nel corso del 2008 a un importante lavoro di verifica dei data base in uso dalla
Fondazione. Una delle maggiori criticita riscoatrate, infatti, ¢ stata la totale assenza di un programma unico

che permeltesse una semplice acquisizione di tutti i dad clinici e gestionali dei pazienti trattati sia nel settore



Camera dei Deputati — 28 — Senato della Repubblica

XVI LEGISLATURA — DISEGNI DI LEGGE E RELAZIONI — DOCUMENTI

delle malattie ematiche (leucemie) che nel settore delle emoglobinopatie (ialassemic).
Si & stabilita pertanto la progettazione di un nuovo applicativo che potesse gestire integralmente il percorso
clinico di un paziente ¢ che garantisse contestualmente:

e Semplicitd nei modi e nei tempi di utilizzo

e Certificazione dei dati inseriti

s Estrazioni di sintesi e di dettaglio

Nel corso del 2008 si & implementato un nuovo software denominato A.C.T.O. (Applicativo Clinico per la
gestione di pazienti Talassemici ed Oncoematologici), diventato poi operativo nel primo trimestre 2009.
Gli obiettivi finali mirano a:

- permettere una maggiore semplicita nell’utilizzo delle funzioni

- certificare i dati inseriti

- garantire I'accesso alle varie aree e funzioni

- assicurare la fruibilita degli stessi

- garantire la possibilita di estrarre dati, da un database ceniralizzato, in base alle diverse esigenze.
Le funzionalita previste hanno per obiettive la tracciabilita dei processi e l'accesso, dal centro, ai diversi
punti di rete. Nel 2009 si attendono conseguenze positive nel menitoraggio della spesa e del raggiungimento
degli obicttivi, E' un passo ulicriore per l'aderenza costante dell'IME alla sua mission ¢ agli obiettivi che
vengono individuati a livello intermedio. In tal modo si anticipano le previstoni e Iimpegno finanziario ¢
terapeutico: e aumenta la possibilitd di correitivi prima del momento consuntivo: elemento, questo,
estremamente difficile nel passato, per I'assenza di una funzione di controllo di gestione diretta da parte di
IME e per la lentezza strutturale dell’accesso ai dati, in un sisiemna in cui IME era largamente tributaria della
struttura funzionale € organizzativa del PTV per il suo Centro di costo ¢ di attivita piu rilevante. Anche
questo miglioramento va considerato un elemento di buona amministrazione ¢ € frutto della valorizzazione di
risorse interne che ha permesso un risparmio di circa 70 mila curo annui, su base 2006, per il raggiungimento
dei medesimi obiettivi - che per quanto riguarda il passato non erano ritenuti di livello soddisfacente per un
controlo adeguato della spesa e dell'attivitd. Esso rappresenta una ulteriore crescita del patrimonio
scientifico IME.
Si provvede con il nuovo software almeno alle seguenti funzioni:
a)  ldentificazione di un caso clinico
b)  Studio sulla factibilita dell’eventuale cura
¢)  Accettazione del caso
d)  Tipizzazione HLLA
€)  Programmazione ¢ pianificazione del suo arrivo, del suo inizio percorso ¢ della data presunta del TMO
f) Accoglienza presso la struttura ed il nodo clinico assegnati
g)  Inizio del percorso clinico (Day Hospital)

h)  Ricovero ¢ trapianto
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i) Dimisstone

1 Follow-up

k)  Estrazione dati di previsione, di sintesi ¢ di dettaglio

Una volta completata ’acquisizione di tutti i dati anagrafici dei pazienti ¢ dei relativi familiari
accompagnatori pregressi, cio¢ a far data dalla seconda meta dell’anno 2009, il programma consentira agli
operatori la consultazione di ogni informazione utile all’espletamento della propria attivita amministrativa,
sociale, e/o clinica. Sara infatti possibile verificare per ogni singolo paziente o nucleo familiare:

- dati di arrivo ¢ partenza (accoglicnza)

- documentazioni identificative e mediche allegate (passaporti, certificati, tipizzazioni, radiografie, etc)

- dati di programmazione per la panificazione del trapianto

- i singoli accessi giomalieri con tutte le relative terapie cffettuate (fase pre-trapianto)

- i dati di ricovero (fasc trapianto) ¢ le terapie effettuate (solo diagnostiche ¢ trasfusionali)

- i dati di accesso (fasc di post-trapianto o follow-up) con tutte le relative terapie effettuate

- i singoli eventi di particolare rilevanza

- lo stato di salute del paziente e 1'esito delle prestazioni

- le informazioni sul relativo follow-up

Sara quindi possibile, contestualmente, verificare gli aspetti finanziari, accertando i costi realmente sostenuti
dalla Fondazione IME, e relativi ai cicli di cura per ogni singolo paziente in modo anche da permettere con
maggiore precisione una pianificazione delle attivita future.

Il servizio 1T sta inoltre sviluppando in via sperimentale, un sistema di controllo ¢ verifica, tale che tutti i dati
acquisiti dagli operatori dell’IME vengano poi confrontati con quelli registrati dai sistemi del PTV di Roma,
con D’obiettivo di cvincere e risolvere eventuali possibili anomalie riscontrate ottimizzando le relative

procedure adottate dalla stessa Fondaziene.

CONSIDERAZIONI CONCLUSIVE

Per le considerazioni conclusive si rinvia alle considerazioni generali espresse nel primo capitolo della

presente relazione.

Si sottolinea che nel 2008, anche in una situazione di criticita, IME ha portato a termine per intero il
“Modello IME” in Siria, in associazione con I'IRCCS San Raffaele, con I'apertura del primo Centro
Trapianti di Midollo nella sanita pubblica del Paese. In contemporanca ¢ stato operato il primo trapianto di
midollo nell’Ospedale Universitario del Cairo, a completamento del processo di formazione e creazione di
infrastrutture del modello IME, e sono stati firmati nuovi accordi internazionali con il Libano, I'lraq ¢ la
Sitia - significativamente a carico dei Pacsi partner. Analoghi contatti con I’obiettivo di sottoscrivere accordi
internazionali sono stati avviati con Egitto, Emirati Arabi Uniti, Turchia, Cina, e sono previste iniziative di
rilievo con Maldive, Cipro, Autorita Palestinese e Isracle: i cui tempi di attuazione dipendono dalla

possibilita di uscire da una fase emergenziale o da scelte di natura strategica della Cooperazione italiana:
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come nel caso degli investimenti necessari per la lotta alla 1alassemia nei Territori Palestinesi all'interno di
un accordo, gia costruito, con Isracle e 'Autorita palestinese,

Data la delicatezza dclla mission IME, le difficoltd terapeutiche ¢ dei percorsi (dagli accordi e contatti ¢con
interlocutori esteri, al percorso dei visti, alle fasi, lunghe, dell'intervento, alla lunga permanenza per i follow
up, all'interazione di diversi soggetti al fine det raggiungimento dello scopo: tutti processi di lungo periodo,
anche per le responsabilita sanitarie che ci si assumono nel momento in culi si avvia la tipizzazione HLA ¢ si
individuano candidati al trapianto), appare come straordinario 1l farto che l'intera organizzazione IME pur
lavorando, ncll'impossibilitd di operare con contratti di lungo periodo, con rinnovi a termine ¢ di breve
periodo dei contratti del personale, abbia aumentato credibilita, successi ed etficacia.

Va osservato perd che questa non pud essere considerata una situazione di normalitd ¢ che ¢'¢, dopo cinque
anni, una legittima aspettativa di maggiore stabilita la cui responsabilita ricade sui Soci Fondatori, sollecitati
dalla Presidenza e dagli amministratori fin dall'insediamento del Consiglio di Amministrazione IME.
Analogamente, & stato riscontrato interesse per lingresso di altre Regioni nell'attiviid IME, per la sua
capacila di valorizzare le risorse scientifiche e sanitarie esistenti sul territorio italiano, costituendo rilevante
proiezione internazionale efficace ¢ compiuta cooperazione ¢ solidarieta internazionale, tali da diventare un
biglietto di ingresso rilevante in paesi e arce difficili del mondo. 1l ripristino del livello di finanziamento a
quello gia fissato dal parlamento italiano (sei milioni per anne) con Legge nazionale, con dispositivi ordinari
della Legge Finanziaria nazionale, appare un passaggio che sarebbe in linea con le manifestazioni di
apprezzamento espresse in diverse circostanze dalle Istituzioni, dal ministere degli Esteri a tutti i Soci della
consulta generale.

L’organo di vigilanza IME, la Consulta Generale, infatti, nella riunione dell'ottobre 2008 ha sottolineato i
successi internazionali e di gestione dell’IME, assumendosi formalmente il compito di sollecitare i Soci
Fondatori a un sostegno effettivo della Fondazione, protagonista in parte non irrilevante di autentici successi
internazionali del Sistema ltalia e della sua politica estera, sanitaria e scicntifica.

E’ essenziale che a livello istituzionale vengano indicate e concordate con "Amministrazione IME le linee
strategiche sul futuro detla Fondazione, per poter definire obiettivi di gestione realistici € per predisporre i
piani di attivita ¢ di spesa per i prossimi anni, ¢ non solo per iniziative di breve periodo. Sarebbe opportuno
che il sostegno a IME possa avvenire attraverso il recupero integrale della dotazione iniziale prevista nella
Legge dello Stato 31/2008, la messa a regime in capitoli di spesa previsti dalla Legge Finanziaria nazionale
per una soluzione di pil lungo periedo e non soio emergenziale.

Si auspica che la Fondazione IME possa crescere nel suo straordinario servizio al Paese, alla Ricerea, alla
Solidarictad ¢ Cooperazione internazionale, a sostegno, del ruclo internazionale svolto dall’ltalia in aree

strategiche, dal Mediterranco all’Africa, all’ Asia, con risorse adeguate e costanti.
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