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Paola De Castro

| tempo passa in fretta eppure
sono ormai piu di dieci anni che
il Servizio per le attivita editoria-
li pubblica il Notiziario dell'Istituto.
I primo numero, diretto dal Prof.
Francesco Pocchiari, ha fatto la sua
timida comparsa nel gennaio 1988 a
testimonianza di unavolontadi aper-
tura dell'Istituto verso I'esterno. Vo-
levamo farci conoscere e diffondere
le informazioni relative alle nostre
attivita di ricerca, in modo veloce e
diretto, ovviamente senza voler com-
petere con gli altri canali di diffusio-
ne delle attivita scientifiche. Ricor-
diamo che all'epoca la carta, al di la
della comunicazione verbale, era an-
cora l'unico valido canale per la dif-
fusione dell'informazione corrente.
E cosi nacque il Notiziario, un foglio
di sole quattro facciate in bianco e
nero, composto dal giovane Servizio
per le attivita editoriali e stampato in
proprio nella tipografia dell’Istituto.
Eppure le informazioni in esso con-
tenute erano tante, sin dai primi nu-
meri, anche se non ancorastrutturate
secondo un preciso piano editoriale:
brevi note, annunci e resoconti di
convegni, anticipazioni di nuove ini-
ziative, programmi di attivita didat-
tica, nuove pubblicazioni, legislazio-
ne regionale, ecc.
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"Sonosicuro" affermava Pocchiari
nell'editoriale di apertura "che questa
iniziativa ... trovera il consenso gene-
rale, quale strumento in grado di assi-
curare una rapida diffusione di infor-
mazioni utili sugli sviluppi delle ricer-
che e degli studi in corso, nonché sui
servizi che I'lstituto puo offrire. Fon-
damentali per il successo dell'iniziati-
va saranno ovviamente il contributo
fattivo del personale dell’Istituto e i
suggerimenti critici dei lettori".

I Notiziario, portavoce delle attivi-
ta svolte in Istituto, & sempre stato
riservato a contributi di persone ope-
ranti all'interno della struttura stessa.
Esso, infatti, era stato pensato come
veicolo di informazione corrente so-
prattutto a livello periferico, laddove il
piu delle volte I'informazione non arri-
vava affatto, ed hasempre voluto man-
tenere I'immagine di newsletter del-

I'ente, evitando segnalazioni e annun-
ci non pertinenti alle attivita dell'lSS.

La tiratura del bollettino era ini-
zialmente soltanto di 1000 copie. La
lista di distribuzione comprendevain
massima parte USL, oltre che gli As-
sessorati alla sanita (in particolare
quelli regionali), gli Istituti di ricove-
ro e cura a carattere scientifico, la
Commissione igiene e sanita del Se-
nato, la Commissione affari sociali
dellaCameradei deputati, le Direzio-
ni generali del Ministero della sanita,
il Comitato scientifico e il Comitato
amministrativo dell'lstituto, ecc.;
inoltre, lavoce del Notiziario arrivava
anche all'estero attraverso gli addetti
scientifici, gli istituti italiani di cultu-
ra e altri enti di ricerca nel settore
sanitario.

Dopo il primo anno di produzio-
ne, le quattro facciate non erano piu
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sufficienti; spesso si era costretti ad
usare caratteri molto piccoli per poter
contenere il massimo delle informa-
zioni secondo una linea grafica anco-
ra instabile.

Il 2 gennaio 1989 moriva il Prof.
Pocchiari e il Notiziario ne riportava
il triste annuncio nel primo fascicolo
delsuo secondoanno (per I'occasione
pubblicato anche in lingua inglese).
Dopo una breve parentesi sotto la
Direzione del Prof. Vincenzo Longo,
la responsabilita della pubblicazione
passava (dal mese di maggio 1989) al
nuovo Direttore dell'Istituto, Prof.
Francesco Antonio Manzoli che tut-
tavia, dopo pochi mesi, nominava il
nuovo direttore responsabile della ri-
vista, la Dr. Vilma Alberani il cui
nome fino ad allora compariva nella
redazione del Notiziario, ma che di
fatto, come bensa chilavorain Istitu-
to, ne era stata promotore e artefice.

Con il passare del tempo e I'affer-
marsi della pubblicazione, il Notizia-
rio cominciava ad avere anche otto
facciate e addirittura alcuni supple-
menti (il primo, ricco di immagini
fotografiche, é dedicato alla malaria,
1989, Vol. 2, n. 6/7, Suppl.).

Una grande novita, nel corso del
secondo anno di vita del Notiziario
(1989, Vol.2,n.8), élapubblicazio-
ne del bando per le proposte di ricerca
relative al Progetto AIDS, ai fini del-
I'assegnazione di fondi. Il Notiziario,
oltre al bando, conteneva anche le
schede per la compilazione delle pro-
poste di ricerca (liberamente ripro-
ducibili) e apriva cosi la strada a nu-
merosi altri bandi relativi ai pro-
getti di ricerca finanziati sul fondo
sanitario nazionale (Progetto Tuber-
colosi, Progetto Sclerosi multipla, Pro-
getto Sangue, ecc.) che si susseguiran-
no negli anni a venire, decretando
cosi il successo di tale canale per la
diffusione rapida di informazioni di
primaria importanza per la ricerca
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biomedica-sanitaria in Italia (a tut-
t'oggi il Notiziario ha ospitato 23
bandi per I'assegnazione di fondi di
ricerca).

Un'altra tappa importante da se-
gnalare nella storia editoriale del No-
tiziario & la pubblicazione dei dati
relativi ai casi di AIDS notificati in
Italia, pubblicati per la prima volta
nel 1990 (Vol. 3, n. 1) e successiva-
mente sempre presenti, con cadenza
trimestrale, a cura del Centro opera-
tivo AIDS (COA).

111991 vede per la primavoltaun
Notiziario a due colori; le quattro
pagine iniziali non sono piu suffi-
cienti, e si pubblicano ormai quasi
sempre otto o piu facciate, con la
stessa linea grafica fino al 1994 (dal
1993 si passa da carta opaca a carta
patinata e dai due ai tre colori). Le
notizie, negli anni, diventano mag-
giormente strutturate; gliarticoli han-
no maggiore consistenza rispetto alle
brevi note dei primi anni, e sono
spesso ricchi di figure e tabelle, pur
mantenendo I'originario taglio divul-
gativo tipico della newsletter; si affer-
mano alcune rubriche fisse: dati
epidemiologici ricorrenti (AIDS,
malattie sessualmente trasmesse,
epatite virale, ecc.), informazioni sul-
le pubblicazioni edite dall'lstituto
(Annali dell'Istituto Superiore di Sani-
ta, Rapporti e Congressi ISTISAN, Se-
rie Relazioni, ecc.) e sui corsi e conve-
gniorganizzati e/o tenuti presso I'ISS,
informazioni "Dalla Gazzetta ufficia-
le" e il "Calendario delle conferenze™
(queste ultime due rubriche sono sta-
te presenti regolarmente solo per un
paio d'anni).

Dal 1992 al 1994 il Notiziario
ospita, traisuoi supplementi, latradu-
zione italiana di alcune monografie
(dal numero 1 al numero 10) della
Serie AIDS prodotta dall'OMS. Tali
fascicoli hanno lo stesso formato e la
stessa grafica della versione inglese ed
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aprono lastrada ad una nuovaserie di
supplementi al Notiziario, avente un
formato diverso dalla newsletter con
copertina in cartoncino bianco
patinato. Si tratta degli Strumenti di
riferimento, inaugurati nel 1995 con
il Catalogo delle pubblicazioni non
convenzionali edite dall'lISS. In
sintonia con gli obiettivi del Notizia-
rio, la serie Strumenti di riferimento
contiene informazioni di immediata
consultazione inerenti l'attivita del-
I'Istituto, quali appunto cataloghi,
bibliografie, repertori, ecc. | fascicoli
ditale serie non hanno unaperiodicita
regolare, in quanto derivano diretta-
mente dalle esigenze di diffusione di
determinate informazioni da parte
degli autori stessi, e non sono solleci-
tati dalla redazione. In tale serie é
stato pubblicato il primo indice del
contenuto del Notiziario per gli anni
1988-1994 che, nel facilitare laricer-
ca dei singoli contributi, per autore e
per soggetto, haconsentitoanche una
riflessione sui principali temi trattati
nella newsletter evidenziando gli ar-
gomenti ricorrenti con maggiore fre-
guenza e/o i temi non trattati.

Sempre nel 1995 esce, come sup-
plemento al Notiziario, nel medesi-
mo formato, in lingua inglese, il pri-
mo numero della EVC news, una
newsletter direttaa tutti colorochein
Europasi occupano delle infezioni da
Escherichia coli. A tutt'oggi sono stati
pubblicati 12 supplementi di questo
tipo.

Nel 1996 il Notiziario fa la sua
primacomparsa anche in rete nel sito
web dell'Istituto Superiore di Sanita
(www.iss.it); in questo modo i suoi
possibili fruitori si moltiplicano a di-
smisura, anche se non ¢ stato possi-
bile effettuare un controllo continuo
e costante sugli accessi alla pubblica-
zione online.

La presenza del Notiziario in
Internet consente di ridurre i problemi
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e i tempi di distribuzione. Come si &
detto, infatti, trattandosi di una pub-
blicazione fuori commercio, stampata
in numero limitato di copie, non sem-
pre era possibile soddisfare tutte le ri-
chieste di abbonamento, in particolare
se provenienti da singoli individui. La
tiratura iniziale, comunque, era stata
piu che raddoppiata, arrivando anche
alle 2500 copie per determinati numeri
contenenti i bandi di ricerca.

Con I'affermarsi della pubblica-
zione in Internet, aumenta il bacino
di utenza del bollettino e diminui-
scono al contempo i nuovi abbona-
menti alla copia cartacea che avevano
avuto una crescita costante dalla na-
scita del Notiziario fino al 1997; la
consultazione online, infatti, rappre-
senta spesso una valida alternativa
alla copia cartacea, soprattutto per
quei lettori che non appartenendo a
istituzioni pubbliche non rientrano
tra gli abbonati al Notiziario. In
Internet & anche presente I'indice del
contenuto, aggiornato al 1998 (http://
www.iss.it/pubblicazioni/notiziar.
htm).

Per unavisione generale della pro-
duzione editoriale del Notiziario dalla
nascita al 1998, sono riportati, in

Tabellal, il numero deifascicoli pub-
blicati e il numero dei supplementi,
sia nello stesso formato della
newsletter, siadella Serie AIDS/OMS,
siadellaserie Strumenti di riferimento.

E' stato inoltre rilevato il numero
dei singoli contributi contenuti in
ciascun fascicolo (Tabella 2); in tale
conteggio sono state escluse le rubri-
che del Notiziario (ad esempio quelle
sulle pubblicazioni dell'lSS: Annali
dell'Istituto Superiore di Sanita, Rap-
porti ISTISAN, Serie relazioni, ecc.).
Accanto al numero dei contributi dei
singoli fascicoli é stato anche riporta-
to il numero dei supplementi che,
essendo di tipo monografico, sono
stati ritenuti assimilabili ai contributi
al fine di consentire una successiva
valutazione tematica globale del con-
tenuto del Notiziario. A tal fine é
sembrato utile raggruppare tutti i
contributi pubblicati (sia nei singoli
fascicoli, sia nei supplementi), nelle
grandi aree tematiche identificate sia
dal Piano sanitario nazionale sia dai
programmi di ricerca biomedici e
ambientali dell'Unione europea, alle
quali afferiscono anche i progetti di
ricerca triennali dell'Istituto per gli
anni 1997-1999. Una voce a parte é

Tabella 1 - | dati editoriali del Notiziario: numero dei fascicoli e numero di
supplementi pubblicati negli anni 1988-1998

Anni Fascicoli Supplementi Totale
n. stesso AIDS/OMS Strumenti fascicoli
formato n. diriferimento e supplementi

n. n. n.
1988 11* - - 11
1989 11* - - 11
1990 11* 5 - - 16
1991 12 6 - - 18
1992 12 7 4 23
1993 11* 2 2 15
1994 12 7 4 - 23
1995 12 18 - 7 37
1996 12 12 2 26
1997 12 11 1 24
1998 12 8 - 2 22
Totale 128 76 10 12 226

* di cui uno doppio

Notiziario istituto Superiore di Sanita
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stata inserita per i contributi riguar-
danti I'attivita di formazione del per-
sonale sanitario. | risultati dell'ana-
lisi sono riportati in Tabella 3.

L'area tematicaalla quale afferisce
il maggior numero di contributi pub-
blicati sul Notiziario negli anni consi-
derati € quella delle "malattie infetti-
ve e parassitarie™: 120 contributi su
un totale di 345, pari al 34,8% del
totale dei contributi considerati. Tale
elevata percentuale é dovuta princi-
palmente alla pubblicazione dei dati
relativi all'AIDS in Italia, che ha ca-
denza trimestrale a partire dal 1989.
All'area delle "malattie infettive e
parassitarie” fa seguito, in ordine di
incidenza, ma con netto distacco ri-
spetto a quest'ultima, I'area "salute e
ambiente™ alla quale afferiscono 34
contributi pari al 10% del totale.
Tutte le altre aree tematiche hanno
incidenza inferiore del 10%. Da no-
tare che, nel corso degli anni, le uni-
che aree tematiche sempre presenti
nel Notiziario sono state quelle relati-
ve alle "malattie infettive e parassi-
tarie" (che, come si é detto sono al
primo posto in ordine di incidenza) e
alla "formazione del personale sani-
tario", che ¢ al terzo posto, dopo
I'area "salute e ambiente", se di esclu-
dono i contributi afferenti ad "altre
aree tematiche” che rappresentano
1'8,1%.

Dopo questa breve storia che ha
illustrato le dinamiche interne allo
sviluppo della pubblicazione, ci sem-
bra opportuno verificare il livello di
interesse e di gradimento dei lettori
del Notiziario, che e di fondamentale
importanza per definire la politica
editoriale del bollettino, proprio come
affermava Pocchiari nel citato edito-
riale di presentazione. Abbiamo, dun-
que, preparato il questionario allega-
to che preghiamo di compilare in
ogni sua parte e di restituire al piu
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Tabella 2 - Numero dei contributi dei singoli fascicoli e numero dei supple-
menti del Notiziario negli anni 1988-1998

Anni Contributi Supplementi Totale contributi

dei fascicoli n. dei fascicoli e

n. supplementi
1988 45 - 45
1989 33 - 33
1990 24 5 29
1991 17 6 23
1992 25 11 36
1993 19 4 23
1994 17 11 28
1995 20 25 45
1996 18 14 32
1997 14 12 26
1998 15 10 25
Totale 247 98 345
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presto alla Redazione del Notiziario,
desiderosa di ricevere i commenti e i
suggerimenti dei lettori per orientare le
scelte future sia per quanto riguarda gli
argomenti trattati, sia il livello di gradi-
mento della pubblicazione, sia I'esattez-
za dei dati contenuti nelle nostre liste di
spedizione.

Ringraziamosin d'oradellacollabo-
razione che vorrete offrirci compilando
il questionario perché in base alle rispo-
ste da voi fornite il nostro impegno e i
nostri sforzi possano avere la giusta rica-
duta tra i lettori del Notiziario.

Tabella 3 - Le aree tematiche dei contributi pubblicati nel Notiziario negli anni 1988-1998

Aree tematiche 1988 1989 1990 1991 1992 1993 1994 1995 1996 1997 1998 Totale (%)
1 Farmaci 1 3 1 1 4 - 1 4 2 - 1 18 52
2 Tecnologie

biomediche 5 - 3 - - - 1 1 - 2 - 12 35
3 Disturbi mentali

e neurologici 3 2 - - - - - - - - - 5 1,4
4 Tumori 4 - - - - - - 2 - - - 6 1,7
5 Malattie infettive

e parassitarie 6 8 6 12 18 10 13 16 10 8 13 120 34,8
6 Malattie

metaboliche

cronico-

degenerative

e cardiovascolari 1 1 1 - 2 1 - 3 1 1 - 11 3,2
7 Geneticaumana 1 1 - - - - 1 - 2 2 1 8 2,3
8 Sangue - - - 1 - 1 2 2 - - - 6 1,7
9 Salute

della popolazione

e servizi sanitari 5 7 - - - 4 2 5 2 1 3 29 8,5
10 Salute

e ambiente 10 5 4 - 8 2 2 1 - 2 - 34 10,0
11 Radiazioni 2 - 1 2 - - - 1 2 - - 8 2,3
12 Alimenti,

nutrizione e sanita

pubblica

veterinaria 1 3 3 1 - 2 - 2 6 4 4 26 7,5
13 Garanzia

della qualita - - 3 - - 1 2 - - 1 - 7 2,0
14 Altre aree

tematiche 2 1 3 4 2 1 1 4 7 2 1 28 8,1
Formazione
del personale
sanitario 4 2 4 2 2 1 3 4 2 1 2 27 7,8
Totale 45 33 29 23 36 23 28 45 32 26 25 345 100

o
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Questionario per i lettori del Notiziario dell'lstituto Superiore di Sanita

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9

Data di compilazione

E' corretto I'indirizzo al quale viene inviato il Notiziario?
Si U No [J

Se No, riscrivere nello spazio sottostante I'indirizzo corretto, tenendo presente che non pud essere un
indirizzo privato, ma deve essere quello dell'ente presso il quale svolgete la vostra attivita.

Il Notiziario e utile per il vostro aggiornamento?
Inutile O Poco utile OJ Abbastanza utile Molto utile

Da quanto tempo ricevete il Notiziario?

Indispensabile []

dal 1988 [J dapitu di5anni L0 dapitdi2anni[J] da meno di un anno [J

Desiderate continuare a riceverlo?
Si O No O

Avete richiesto voi di ricevere il Notiziario?
Si O No O
Se si, come siete venuti a conoscenza della pubblicazione?

Ricevete regolarmente tutti i fascicoli?
Si [ No [

In quali settori svolgete la vostra attivita?
ASL [ Ospedale [ Universita [ Amministrazione statale [

AItro [ (SPECITICAIE) ..vee ittt e e e e e e e e e

Vi capita di rileggere o consultare copie arretrate del Notiziario?
Si 0 No U

Avete mai consultato il Notiziario in una biblioteca o in una struttura analoga?
Si [ No [J

10) Avete mai consultato la versione del Notiziario online?

Si O No O
Se si, avete avuto difficolta di accesso al documento?
Si O No O

11) Avete suggerito a qualche collega di consultare il Notiziario online?

Si O No O

12) Inviate pubblicazioni in scambio?

Si U No [
Se si, indicare il titolo

Notiziario istituto Superiore di Sanita
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13) Disponete di pubblicazioni da proporre in scambio?
Si [ No [
Se si, indicare il titolo e inviare una copia saggio.

14) A quale dei seguenti argomenti trattati nel Notiziario siete maggiormente interessati?

(1 Farmaci [0 Salute della popolazione e servizi sanitari
[1 Tecnologie biomediche (] Salute e ambiente
[1 Disturbi mentali e neurologici [0 Radiazioni
0 Tumori O Alimenti, nutrizione
[l Malattie infettive e parassitarie e sanita pubblica veterinaria
[J Malattie metaboliche, cronico-degenerative [J Garanzia della qualita
e cardiovascolari [0 Formazione del personale sanitario
[1 Genetica umana [0 Altri argomenti
[1 Sangue (Specificare).......cooevevirine i,

15) Quali sezioni del Notiziario vi interessano di piu?

a. articoli

. aggiornamenti sui dati epidemiologici

. bandi di concorso

. resoconti di corsi e convegni

. segnalazioni delle pubblicazioni edite dall'Istituto
segnalazioni di corsi di formazione e aggiornamento

. informazioni sulla normativa italiana e comunitaria

Ooooogon
@ o o o0 o

16) Quali delle sezioni suddette andrebbero secondo voi incrementate?
all b cO dO eO fO gO

17) Vorreste che fossero introdotte nuove sezioni?
Si [ No [
Se si, fornire suggerimenti:

18) Siete soddisfatti della grafica del Notiziario?
Si [ No [l

19) Tenendo conto che il Notiziario & un bollettino illustrativo sulle attivita istituzionali in corso, quale
sarebbe, secondo voi, il numero di pagine ideale?
4 pagine [J 8 pagine [ 12 pagine UJ 16 pagine U piu di 16 pagine [J

20) Avete altri commenti o suggerimenti?

I dati forniti verranno utilizzati soltanto ai fini dell'indagine in questione nel rispetto della Legge 675/96 "Tutela delle persone e di altri soggetti
rispetto al trattamento dei dati personali”

Il questionario dovra essere restituito a:

Redazione del Notiziario dell'Istituto Superiore di Sanita

Servizio per le attivita editoriali

Viale Regina Elena, 299

00161 ROMA Tel. 064990 2944; Fax 064990 2253; e-mail segr-sae@iss.it

6 Notiziario Istituto Superiore di Sanita
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Workshop
Attualita in tema
di fertilita maschile:
dal laboratorio alla clinica

Istituto Superiore di Sanita
Roma, 5 luglio 1999

Corso
La progettazione e valutazione
delle attivita di formazione
permanente in sanita

Istituto Superiore di Sanita
Roma, 6-10 settembre 1999

Corso di epidemiologia
(avanzato)

Istituto Superiore di Sanita
Roma, 13-17 settembre 1999

Corso

Qualita professionale
accreditamento istituzionale
basato su requisiti minimi
e accreditamento volontario
professionale

Istituto Superiore di Sanita
Roma, 14-15 settembre 1999

Per informazioni su convegni, congressi,
corsi e seminari rivolgersi
alla Segreteria per le attivita culturali
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Annali dell'lstituto Superiore di Sanita
A cura del Servizio per le attivita editoriali

Vol. 34, n. 4 1998 p. 447-560
RICERCHE E METODOLOGIE / RESEARCH AND METHODOLOGY

Gene therapy of chronic granulomatous disease (CGD) by gene transfer into hematopoietic
stem cells
Lorena Zentilin, Sabrina Tafuro, Cristina Serra, Arturo Falaschi and Mauro Giacca

Treatment of acute idiopathic thrombocytopenic purpura in children. A retrospective
evaluation of 120 cases
Carlo Baronci, Angelamaria Petrone, Crescenzo Miano, Alessandra Lombardi, Maurizio
Caniglia, Lidia Angiolina Russo, Matteo Luciani, Rita Maria Pinto, Ippolita Rana,
Roberta Caruso and Giulio De Rossi

Length of stay of stroke rehabilitation inpatients: prediction through the Functional
Independence Measure
Franco Franchignoni, Luigi Tesio, Maria Teresa Martino, Emilio Benevolo and Marisa
Castagna

Treatment of major depressive disorder in primary care in Rome, Italy
Pier Paolo Di Giuseppe, Giovanni Fassone, Massimo Biondi, Luigina Ferrigno, Eva
Mazzotti, Massimo Pasquini and Paolo Pasquini

Immigration and health: the Italian situation
Italian National Focal Point (NFP) of the AIDS & Mobility Project

Determinanti sociali e rischio di epatite virale acuta
Paola Malvasio, Roberto Russo, Carla Zotti, lolanda Vigna e Angela Ruggenini Moiraghi

La diarrea acuta infettiva in eta pediatrica
Alfredo Guarino, Fabio Albano e Roberto Berni Canani

Casistica di mesoteliomi tratta da archivi di reparti ospedalieri come contributo all’attivita
di prevenzione
Maurizio Portaluri e Franco Morelli

Effetti tossici di miscele chimiche sullo sviluppo prenatale: esempi di modelli sperimentali
e problemi relativi alla valutazione del rischio
Claudio Ricciardi, Caterina Macri, Francesca Maranghi, Anna Velia Stazi e Alberto
Mantovani

Proposta di un percorso formativo sul counselling integrato
Barbara De Mei, Anna Maria Luzi e Pietro Gallo

Vol. 35,n. 11999 p. 1-134

Il trapianto di midollo osseo
da donatore non consanguineo in ltalia

A cura di Giuseppe Benagiano, Mario Barbanti e Emilio Sergio Curtoni

Negli ultimi anni la pratica del trapianto di cellule staminali emopoietiche da donatore non
consanguineo & andata incontro ad un notevole sviluppo, soprattutto perché non piu di un
terzo dei pazienti che necessitano di trapianto ha un donatore consanguineo sufficientemente
compatibile. Da qui la necessita di eseguire trapianti anche da donatori non consanguinei
(cosiddetti trapianti da marrow unrelated donor o MUD).

Laloro diffusione come mezzo terapeutico dipende dalla disponibilita di un numero adeguato
di possibili donatori e dalla probabilita di successo clinico di un trapianto da non consanguineo.
Per ottenere risultati positivi in questi due campi sono necessarie attivita sanitarie di elevata
complessita. La presente raccolta di scritti ha lo scopo di fornire proprio una panoramica
dettagliata delle varie problematiche che concorrono a creare tale complessita.

Il problema della disponibilita di donatori sta avendo, in Italia, una soluzione favorevole,
nonostante la grave difficolta costituita dal grande polimorfismo degli antigeni appartenenti al
sistema principale di istocompatibilita (il sistema HLA), che rende molto difficile trovare un
donatore compatibile per un paziente che necessiti di trapianto. Dal momento che, per superare
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questa difficolta & necessario poter disporre di un pool di donatori di dimensioni molto vaste, in
vari paesi del mondo sono state condotte campagne per il reclutamento di donatori di midollo
osseo. In Italia & nata a questo scopo I'Associazione di Donatori di Midollo Osseo (ADMO), la
quale ha svolto un'attivita di sensibilizzazione cosi incisiva da convincere centinaia di migliaia di
cittadini ad offrirsi come possibili donatori: il pool italiano di donatori € ora uno dei piti consistenti
al mondo. Per sottolineare I'importanza di questa attivita & sembrato doveroso far precedere i

contributi scientifici da una nota introduttiva di persone che hanno, a vario titolo, contribuito a

sviluppare la conoscenza del problema e il ruolo del volontariato in Italia.

Oltre ad essere numerosi, & essenziale che i donatori siano tipizzati per gli antigeni
dell'istocompatibilita in modo approfondito e corretto. Come & noto gli antigeni HLA costituisco-
no il parametro fondamentale per la scelta di un donatore. Alla tipizzazione, provvedono i
laboratori di tipizzazione tessutale, riuniti nell'Associazione Italiana di Immunogenetica e Biologia
dei Trapianti (AIBT). Questa provvede a condurre iniziative di aggiornamento specialistico che
permettono ai laboratori di eseguire un lavoro corretto e continuamente adeguato al progredire

delle conoscenze. La qualita del lavoro svolto dai laboratori viene controllata ad opera dell'Istituto
Superiore di Sanita; I'lstituto, oltre ad essere un valido aiuto al mantenimento di un standard di
buona qualita, garantisce anche la trasparenza circa il livello qualitativo di ciascun laboratorio.

Laricercadi un donatore di midollo viene dunque eseguita su circa duecentomila volontari che
risiedono in tutto il territorio nazionale; ciascuno di essi fa capo ad uno dei quasi cento centri di
tipizzazione. Se la ricerca sul pool nazionale non ha successo, puo essere estesa ai donatori di altri
paesi, fino ad un totale di oltre cinque milioni di volontari. E', quindi, evidente la complessita della
proceduradiricerca; per attuarlaé indispensabile un coordinamento nazionale: a questo scopo ogni
Stato ha stabilito un proprio centro di coordinamento, denominato "Registro nazionale". In Italia
il Registro nazionale ¢ stato costituito a Genova, citta pioniere nel campo dei trapianti di midollo.

La sua costituzione & avvenuta su iniziativa spontanea, per fornire un servizio che & indispensabile.
11 Registro nazionale, che opera da molti anni, non ha ancora avuto un riconoscimento ufficiale
nella normativa dello Stato, né un sostegno economico dal sistema sanitario; anche se da tempo &

stato presentato in Parlamento un disegno di legge a questo scopo.

Tutte le operazioni sopra delineate hanno il solo scopo di fornire il necessario aiuto ai
protagonisti clinici del processo: i centri di trapianto. Anche questi, per operare al meglio, hanno
avvertito la necessita di un coordinamento: si sono pertanto riuniti in un "Gruppo Italiano per i
Trapianti di Midollo Osseo” (GITMO), la cui attivita ha contribuito concretamente al buon
successo dei trapianti. Notevoli progressi sono stati fatti in questo campo ed ulteriori miglioramenti

sono continuamente allo studio. Il materiale raccolto in questo numero della rivista intende fornire

gli elementi essenziali di ciascuno degli aspetti sopra elencati. | medici che si pongano il problema

di un trapianto di midollo, gli stessi specialisti che si occupano direttamente di una delle operazioni
mensionalte, i volontari che fiancheggiano le attivita sanitarie, i cittadini che a vario titolo sono

interessati al trapianto di midollo, possono trovare risposte a molte delle loro domande. Qual'é

I'esito dei trapianti? In quali ospedali vengono fatti? Che caratteristiche ha i gruppo dei donatori
volontari? Quanto sono complete ed affidabili le analisi a cui vengono sottoposti? Cosa bisogna fare

per cercare un donatore di midollo per un dato paziente? Quale probabilita ha un paziente di
trovare un donatore adatto a lui? Questi ed altri interrogativi possono trovare unarisposata in questi
scritti, inteso proprio, come si ¢ detto, a dare un quadro completo ed aggiornato della situazione

nel paese.

L'indice del contenuto e i riassunti dei singoli contributi sono disponibili in Internet all'indirizzo:

corsi e seminavi rivolgersi http://www.iss.it/pubblicazioni.annali.htm
alla Segreteria per le attivita culturali
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