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58° Congresso Nazionale FIDAS - Matera, 26-27 aprile 2019

Relazione del Presidente nazionale

Aldo Ozino Caligaris

UN FILO ROSSO LUNGO 60 ANNI

Un filo rosso di scienza, cura, solidarieta e cultura.

Sessanta anni di FIDAS. Un filo rosso lungo 60 anni che lega donatori e pazienti, un’energia vitale
inarrestabile e indispensabile a sostenere le migliori cure dei cittadini in un’evoluzione articolata
e complessa che unisce scienza e valori etici e morali. Poche branche della medicina, come la
medicina trasfusionale, possono vantare una storia fatta di coraggio, di informazione, di persone,
di principi che quotidianamente mettono in circolo terapie salvavita trasversali alle altre

discipline mediche.

Dalla scoperta dei gruppi sanguigni ad oggi la medicina trasfusionale ha visto una crescita
esponenziale di scoperte, competenze e innovazioni che hanno sempre piu reso sicure e utili le
cure con emocomponenti e medicinali plasmaderivati. Cio che non € mai cambiata e I'origine dei
prodotti ottenuta attraverso la donazione del sangue e dei suoi componenti da persona sana.
Dalle trasfusioni di sangue da donatore a paziente, distesi in letti vicini, attraverso siringhe
eparinate, si & passati alla raccolta e conservazione del prezioso fluido vitale in flaconi di vetro,
per giungere all’utilizzo di sacche idonee a conservare gliemocomponenti donati, conservandone
la funzioni terapeutiche e utilizzando metodiche di raccolta che, anche, attraverso processi
aferetici potessero selezionare gli emocomponenti pil necessari, sempre nel pieno rispetto e

nella tutela del donatore e del ricevente. L’evoluzione scientifica ha permesso di qualificare le
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unita donate con esami sempre pil mirati e sensibili per escludere il rischio residuo di
trasmettere con la trasfusione eventuali infezioni. In questo percorso il donatore ha acquisito
una conoscenza consapevole di informazioni e di nozioni per compiere un gesto di volontariato
responsabile a piena garanzia del cittadino bisognoso di terapia con sangue, emocomponenti e

medicinali plasmaderivati.

Il paziente, oggi sempre informato e consenziente dei trattamenti a cui & sottoposto, ha
beneficiato di cure sempre pil appropriate, mirate e sicure. Le centinaia di migliaia di trasfusioni
ogni anno effettuate in Italia sono garantite dalla massima tracciabilita, dalla competenza di
professionisti che in funzione delle discipline mediche e chirurgiche a cui & sottoposto il paziente
garantiscono la massima sicurezza, dalla necessaria attivita di programmazione per assicurare

I’'autosufficienza nazionale non frazionabile di questo Livello Essenziale di Assistenza.

Sessant’anni fa il sangue raccolto proveniva da donatori ma anche da datori di sangue che, dietro
compenso economico, tendevano il braccio per chi disperatamente attendeva una trasfusione.
Nel tempo € accresciuta la consapevolezza della non commercializzazione del corpo e delle sue
parti e, in un importante percorso di crescita culturale, la donazione volontaria, responsabile e
non remunerata & rimasta come unica opportunita per acquisire la materia prima delle terapie
trasfusionali. In un momento storico di sviluppo economico e di maggior benessere dei cittadini
la donazione e diventata solidaristica non solo come principio normativo ma soprattutto come
senso di partecipazione civica. E la solidarieta si & fatta anonima, come voleva evidenziare lo spot
“Ho donato per Mario!”, ma consapevole anche di dover soddisfare le necessita trasfusionali del
Paese conseguendo progressivamente |'obiettivo dell’autosufficienza per globuli rossi. Oggi in
particolare, grazie all’attiva partecipazione al S.S.N. delle Associazioni e Federazioni di donatori
di sangue, gli obiettivi di autosufficienza vengono condivisi e programmati per conseguire anche
la massima disponibilita di medicinali plasmaderivati dal frazionamento di plasma donato
attraverso continue azioni di promozione, di informazione e di fidelizzazione dei donatori
periodici associati che ormai hanno raggiunto in Italia, con il 90%, la massima percentuale

europea rispetto ai donatori totali.
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E la solidarieta si fa cultura. Cultura del dono a trecentosessanta gradi, dono di materiale
biologico destinato alla cura delle presone: sangue, cellule, tessuti e organi. Cultura di
partecipazione e di responsabilita civica, cultura di corretti comportamenti e adeguati stili di vita,
promossi dalle Associazioni di volontariato, che portano i donatori ad essere considerati una
popolazione privilegiata di riferimento sia dal punto di vista della prevenzione sanitaria sia dal
punto di vista epidemiologico. Cultura in un momento storico dove I'apparire e il prevaricare
impera, mentre la solidarieta e I'attenzione all’altro, in modo incondizionato e gratuito, possono
costituire un forte strumento di coesione sociale e corresponsabilita civica. Cio che la scienza e
I'attenzione alle cure, sempre pil evolute e mirate, non potranno equiparare e |'amore
disinteressato di un gesto semplice, ma altrettanto prezioso del dono del sangue che, in filo rosso
lungo 60 anni, lega donatore e paziente in quel percorso da vena a vena dove scorre la vita e

tutta la solidarieta che un essere umano possa esprimere.
Il ruolo di FIDAS nel sistema sangue

Ora guardiamo al presente. La rete trasfusionale del Paese si vede impegnata a mantenere il
fabbisogno di globuli rossi e ad accrescere la raccolta di plasma destinato al frazionamento
industriale per la produzione di medicinali plasma derivati. Tali obiettivi sono indispensabili a
garantire i LEA di medicina trasfusionale, non sono e non possono essere messi in discussione,
infatti, da una parte bisogna mantenere saldo il principio di autosufficienza nazionale non
frazionabile dall’altra, facendo attenzione all’'andamento mondiale del mercato farmaceutico,
occorre svincolarsi dal ricorrere a medicinali provenienti dal sistema commerciale. L'ltalia come
altri Paesi europei riconoscono e confermano la donazione su base volontaria e non remunerata
come fondamento delle reti trasfusionali e questo principio rilancia la necessita di avere nella

gestione delle donazioni un volontariato rinnovato, formato e consapevole del proprio ruolo.

Il contributo di FIDAS nell’anno 2018 all’autosufficienza nazionale, con oltre 450.000 donatori
iscritti, € di 370.000 unita donate di cui 309.000 di sangue intero e 60.000 di donazioni in aferesi.
Considerando che i donatori periodici sono stati oltre 268.000 ancora risulta basso l'indice di

donazione di 1,4 e su questo dato si devono attuare delle politiche correttive. Nella prospettiva
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del ricambio generazionale i quasi 65.000 donatori giovani ben rappresentano I'impegno che le

Federate mettono in campo per coinvolgere le nuove generazioni sull'importanza del dono.

Queste necessita aprono le riflessioni su altri temi che riguardano le Associazioni del dono. La
formazione continua e la conoscenza di norme e di aggiornamenti scientifici devono essere viste
come indispensabili per svolgere correttamente il ruolo partecipativo al S.S.N. sia nella gestione
del donatore sia nella gestione dell’attivita sanitaria di raccolta del sangue. Le carenze di
preparazione, di formazione e di responsabilita devono essere rapidamente colmate. Non si pud
attendere oltre! Questo principio vale per i livelli associativi locali ma, ancor di piu, per i livelli
regionali. Le politiche sanitarie affidate alla Regioni impongono un ruolo consapevole e formato
per i livelli associativi regionali, un ruolo di confronto continuo e autorevole con i rappresentanti
tecnici e politici. Cosi come il livello nazionale ha il compito, gia chiaro dal tempo della
costituzione della Federazione, di mantenere un confronto aperto e collaborativo con i
professionisti della rete trasfusionale, con gli organismi tecnici di governo e con i rappresentanti
politici. Oggi, nell’attuale e precario sistema sanitario che cerca nel regionalismo differenziato la
soluzione alle difformita di trattamento dei cittadini sul tema della salute, un sistema in affanno
che lamenta il drastico calo delle risorse umane, in particolare di medici preparati a svolgere
attivita trasfusionali, occorre difendere il corretto funzionamento della rete trasfusionale, in
particolare per quanto riguarda I'attivita sanitaria di raccolta di sangue ed emocomponenti,
garantire modelli organizzativi sostenibili che facilitino le donazioni da donatori che sempre piu
offrono la propria disponibilita al di fuori dell’orario lavorativo. La coperta & corta, se il sistema
pubblico non €& in grado di garantire queste esigenze diventa necessario ampliare la
partecipazione delle Associazioni di volontariato nella gestione di UdR, quantomeno per non
correre il rischio di veder comparire soggetti privati profit al fine di risolvere le carenze dei S.S.R.
Le donazioni non possono essere delegate ad altri soggetti o ad altri interessi che non tutelano il
valore gratuito e responsabile del dono. Inoltre non deve essere sottovalutata un’altra criticita
relativa ai nuovi assetti per il frazionamento del plasma donato in conto lavoro. | quattro

raggruppamenti di Regioni che hanno avviato o stanno per avviare le nuove procedure per la
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lavorazione del plasma, al di la di scelte qualitative o economiche, si dovranno confrontare per
compensare i prodotti ottenuti e su queste attivita le Associazioni dovranno partecipare
direttamente al fine di assicurare la massima valorizzazione etica del plasma donato e |'utilizzo di

tutti i medicinali derivati dal plasma ottenuti dai singoli raggruppamenti.

Ecco quindi la necessita di ribadire il principio di uniformita e di volontariato che ci caratterizza
dalla nostra costituzione. FIDAS nazionale non svolge solo un ruolo di rappresentanza, ma deve
difendere i diritti dei donatori e dei riceventi, compiti garantiti dall’autorevolezza acquisita e
rinforzati dal valore aggiunto della coscienza di appartenenza. Il volontariato del dono delle
Associazioni federate deve rispondere a comportamenti uniformi, a uno stile di volontariato
responsabile e attivo sul territorio. Occorre operare scelte consapevoli per mantenere in FIDAS
chi e fedele ai suoi principi e rispetta le finalita della Federazione. Non si parla di gestire in un
unico calderone figli e figliastri, ma dare il giusto riconoscimento a tutte le Federate, sia quelle
grandi sia quelle di piccola consistenza, che accettano e condividono lo statuto e i principi

fondamentali della Federazione.

| personalismi e le divisioni di campanile non devono in alcun modo limitare gli obiettivi della
Federazione all’interno della quale operano volontariamente e responsabilmente, sacrificando
energie e tempo, persone degne di essere apprezzate per le proprie capacita e I'impegno profuso.
Nel vero spirito di volontariato e di consapevolezza del ruolo devono essere i fatti a dimostrare
le capacita dei volontari e non le chiacchiere o le voci di corridoi che ledono il rispetto della
persona e che portano a esprimere pericolosi giudizi che possono arrecare danni a tutta la
Federazione. La coscienza associativa e personale, se orientata ai valori etici del dono e ai principi

di vero volontariato, deve costituire I'unica modalita di valutazione dell’operato del volontario.

Tra i valori aggiunti della Federazione c’e la scelta di avere una rappresentanza di donatori giovani
che con entusiasmo e preparazione partecipano alle attivita associative. Non riconoscere questo
valore rappresenta un problema nelle Federate che relegano i giovani in attivita secondarie e

soprattutto non danno fiducia a chi dovra garantire il necessario ricambio generazionale. Si puo
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cercare di giustificare la carenza dei giovani con la mancanza di disponibilita degli stessi, ma i
percorsi e le esperienze di piccole e grandi Federate dimostrano che & possibile il contrario.
L'accoglienza e il coinvolgimento, ove messi in atto in modo sistematico, evidenziano come i

giovani possano e debbano essere pienamente partecipi nella vita associativa.

Formare la professionalita dei volontari

Per questo riveste un’importanza strategica la formazione dei volontari, una formazione su cui
FIDAS in questi ultimi anni ha investito risorse ed energie. Nel corso del 2018 e stato raddoppiato
il consueto appuntamento formativo, che ha permesso alla sede nazionale di coinvolgere i
volontari sia presentando tematiche che devono interessare tutti coloro che fanno parte delle
nostre realta associative, sia differenziando gli interventi a seconda dei compiti e dei ruoli che
ciascuno svolge all'interno delle proprie realta locali. Quest’anno gli appuntamenti di novembre
hanno visto inoltre una consistente partecipazione dei giovani grazie all'importante lavoro
portato avanti dal Coordinamento nazionale Giovani FIDAS. Certamente per molti
guest’opportunita formativa e stata stimolante e ha permesso di acquisire competenze spendibili
nel proprio territorio, tuttavia & evidente come 'occasione sia stata sfruttata solo da una parte
delle Federate. L'obiettivo di FIDAS non e quello di formare dei professionisti del settore, quanto
guello di aiutare i volontari ad agire nei diversi ambiti operativi con la professionalita attesa da
parte di chi ricopre ruoli specifici all’interno delle associazioni. Auspichiamo che I'appuntamento
autunnale con la formazione diventi un punto di riferimento per un sempre maggior numero di
volontari e che le Associazioni che non hanno mai preso parte a questi incontri abbiano il coraggio
di investire sulla formazione. Una certezza di partecipazione e di riuscita sono i Meeting. Ottimi
momenti di formazione per i Giovani FIDAS che anche quest’anno hanno avuto un’ampia
partecipazione e un programma completo grazie al lavoro portato avanti dal Coordinamento

nazionale e dalla ADSP Fidas che ha ospitato I'evento.
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Comunicare il valore del dono

Il coinvolgimento di nuovi donatori e il mantenimento degli esistenti passa attraverso una
comunicazione caratterizzata da alcuni elementi imprescindibili, come emerso anche dalla
ricerca portata avanti nel corso dell’ultimo anno. Chi dona mette in atto corretti stili di vita e
adotta comportamenti che migliorano il valore di buona salute. Accrescere la consapevolezza dei
donatori significa ricordare costantemente loro il valore del gesto che compiono avendo, inoltre,
come obiettivo il coinvolgimento dei cittadini che ancora non hanno compiuto questo gesto. Il
tutto attraverso una serie di azioni, a partire da una puntuale e corretta informazione relativa al
sistema sangue e alla realta delle Associazioni federate. Per questo FIDAS ha continuato I'attivita
di comunicazione interna ed esterna attraverso i canali istituzionali quali le circolari informative
e il sito internet, come pure attraverso i social network. Non possiamo inoltre non ricordare il
lavoro di predisposizione della rassegna stampa quotidiana e settimanale che ha contribuito a
valorizzare quanto viene svolto dalle Federate in modo costante e ad evidenziare il modo con cui
i professionisti del settore comunicano la realta del dono del sangue e degli emocomponenti.
Proprio a questi ultimi si rivolge il premio giornalistico FIDAS-Isabella Sturvi che, giunto alla sua

IX edizione, ha riscosso un sempre maggiore interesse.

In occasione del 60° anniversario FIDAS ha messo in campo una serie di iniziative di
comunicazione e promozione. La campagna di comunicazione “Metti in circolo I'energia” & stata
apprezzata dagli esperti del settore per la capacita narrativa, la chiarezza, ma soprattutto per la
semplicita del messaggio che non ricorre a luoghi comuni, ma che vuole trasmettere quell’energia
e quell’emozione che scaturiscono dal gesto della donazione. Il FIDAS Tour sta terminando il suo
viaggio attraverso I'ltalia: un’esperienza sicuramente arricchente, ma che & stata accolta da un
numero limitato di Federate, segno tangibile di come sia necessario continuare I'attivita di

formazione e sostegno alle Associazioni per metterle in condizione di sfruttare al meglio ogni

occasione di promozione verso I'esterno.
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Infine ricordiamo il concorso “A scuola di dono”, un’iniziativa proposta per il primo anno su
impulso di alcune Federate e che ha visto un ampio coinvolgimento delle scuole consolidando i

rapporti di collaborazione con le Istituzioni scolastiche.
FIDAS in rete

FIDAS nei confronti delle altre Associazioni del dono ha sostenuto e voluto creare una sinergia di
collaborazione e di fiducia e costruire una rete interassociativa. Nel ricordare i 40 anni
dall’istituzione del Sistema Sanitario Nazionale avvenuta con l'approvazione della Legge 23
dicembre 1978 n. 833, grazie alla quale con I'art. 45 e stata riconosciuta alle Associazioni di
volontariato, liberamente costituite, la funzione di concorrere al conseguimento dei fini
istituzionali del S.S.N., le Associazioni del dono di materiale biologico destinato alla cura delle
persone, donatori di sangue, cellule, tessuti e organi hanno voluto sottoscrivere un accordo
d’Intesa per promuovere diffusamente la cultura del dono e della solidarieta. Nel prossimo futuro
qguesto accordo sara rinforzato dalla sottoscrizione di un Protocollo con il MIUR per sancire la
necessita di dover operare negli Istituti scolastici di ogni ordine e grado alla promozione di
corretti stili di vita, alla conoscenza delle donazioni di materiale biologico necessario per la cura

dei cittadini e alla diffusione della cultura della solidarieta.

A questo si aggiunga la fattiva partecipazione alla rete nazionale del FORUM del Il Settore, nel
difficile momento di attuazione della Riforma che ha visto un anno di arresto di tutti i
provvedimenti attuativi, il dialogo aperto e il confronto continuo con il Forum ha permesso di
valutare le priorita e di riavviare gli organismi partecipativi con il Ministero preposto. Restano
ferme le tempistiche per adeguare al nuovo Codice gli statuti delle Organizzazioni di Volontariato
e si apre I'opportunita per FIDAS di ottenere il riconoscimento giuridico-amministrativo di Rete
associativa con il relativo inserimento nel Registro unico nazionale. Questo percorso sara oggetto
di un adeguato approfondimento al fine di predisporre le necessarie modifiche da deliberare in

apposita Assemblea e avviare l'iter di riconoscimento come Rete associativa.
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Conclusione

Siamo consapevoli che 60 anni di storia del dono costituiscono un patrimonio di valori e di ideali
fondato sul principio di volontariato e di libera adesione dei cittadini, sulla non remunerazione
per quanto operato e sulla reale democraticita di rappresentanza. Siamo nati con 'esigenza di
garantire uniformita di comportamento in tutto il Paese per i donatori e per i riceventi e con
I'obiettivo di difendere il vero volontariato come base del sistema trasfusionale nazionale. Questi
principi sono stati alla base della nostra costituzione e oggi devono caratterizzarci come grande
realta di volontariato del Paese, facendoci mantenere la rotta verso gli obiettivi del sistema

trasfusionale nazionale ma soprattutto verso la tutela e le esigenze dei donatori e dei pazienti.

A noi il compito, ribadito ancora una volta, di rinnovarci, di crescere e di testimoniare questo
volontariato responsabile, consapevole, formato, etico, che sa giocare in rete, che sa comunicare,

in cui crediamo e di cui ci facciamo vanto di appartenere.

Ultimata il giorno 17 aprile 2019

La relazione predisposta dal Presidente, a mente dell’art. 9 c. 13 lettera e) dello Statuto della

FIDAS, e in attesa di ratifica da parte del Consiglio Direttivo nazionale il 25 aprile 2019.



