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Focus 2A Dallo scompenso avanzato al
trapianto: rete Hub & Spoke, criteri
decisionali e accesso alle terapie avanzate

Area 2 — Percorsi e reti — Macroaree cliniche, PDTA complessi e reti di
cura

Razionale: Lo scompenso cardiaco rappresenta una delle principali condizioni croniche ad alta
complessita clinico-organizzativa, con un fabbisogno crescente di presa in carico strutturata, follow-
up e criteri chiari di escalation terapeutica. |l laboratorio inquadra il tema come percorso di rete: dalla
gestione ambulatoriale e territoriale fino all’accesso tempestivo a terapie avanzate (elettrofisiologia,
procedure transcatetere, supporti meccanici, trapianto, strategie di “bridge” e “destination therapy”),
riducendo variabilita e ritardi decisionali.

Particolare attenzione & dedicata alle innovazioni che stanno ridefinendo I'ultimo miglio del percorso
(es. donazione a cuore fermo — DCD e sistemi di protezione/trasporto d’organo, inclusa perfusione
attiva), che richiedono requisiti organizzativi, competenze e integrazione tra nodi della rete. Obiettivo
del confronto & identificare snodi critici, standard minimi e leve trasferibili per rendere il percorso piu
equo, misurabile e sostenibile.

Scenario di riferimento

Le diagnosi di scompenso cardiaco sono in continua crescita (stima mondiale di 64 millioni) e
condivise in diversi contesti clinici. Le scelte terapeutiche convenzionali, possibili per migliorare la
qualita di vita e garantire sopravvivenza:

e Terapia medica

e Procedure percutanee per il trattamento di coronaropatia e valvulopatie secondarie alla
disfunzione cardiaca

e Trattamenti di elettrofisiologia per miglioramento della funzione del cuore disfunzionantee
prevenzione delle aritmie pericolose

e Chirurgia: interventi cardiochirurgici convenzionali e trapianto di cuore
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e Dispositivi Supporto meccanico al circolo: temporanei o impiantabili (VAD e TAH), come
bridge al recupero della funzione cardiaca, come ponte o in alternativa al trapianto di cuore.

In conseguenza dell’aumento a livello nazionale del numero donatori (eta media 48 aa), anche grazie
alla procedura di donazione a cuore fermo che si € aggiunta recentemente a quella tradizionale a
cuore battente (cDCD vs DBD), e dell’allargamento dei criteri di idoneita del donatore in Italia negli
ultimi anni &€ aumentato il numero dei trapianti effettuati. Tuttavia il contestuale e progressivo
allargamento dei criteri di inclusione ha contestualmente incrementato anche il numero di pazienti in
lista d'attesa per trapianto di cui (di cui il 77% inserito nelle liste di urgenza nazionale o macroarea),
mantenendo di conseguenza un squilibrio elevato tra pazienti in lista e reale possibilita di trapianto.

Flussi Lista di attesa 01/01/2024 - 31/12/2024

Ingressi in lista nel periodo
dal 01/01/2024 al 31/12/2024

568

[ Cuore ] Pazienti iscritti al
01/01/2024

650

TOTALE PAZIENTI nel periodo dal 01/01/2024 al 31/12/2024

1218

J J

Pazienti USCITI DI LISTA
dal 01/01/2024 al
31/12/2024

31/12/2024
Tempo medio di / /

attesa in lista:

[ Pazienti ancora iscritti al
3,37 anni

TRAPIANTI: &

413 —9[ Altra causa: 29]

Tempo media di attesa al trapianto:0, 9anni
IsL*: 63,52
ISLT**: 33,92 J [ 48 ]
> DECESSI:
*ISL: numero TX/Numero iscritti inimio anno 3
+*ISLT: numero TX/(Numero iscritti inizio anno+Ingressi) ‘ mortalita in lista: 3,9

| dati aggiornati mostrano un aumento del numero di trapianti nel periodo 2016-2025 (+11,6%), di
cui quasi 1 su 4 in Puglia. Si aggiunge una forte differenza tra regioni, sia in termini di scelte
terapeutiche (TxC vs VAD, nel periodo 2022-2024)
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che di sopravvivenza ad 1 anno (77% a livello nazionale) influenzata anche da alcune variabili quali
I'eta e lo stato clinico (elezione vs urgenza di macroarea vs emergenza nazionale) del ricevente, tipo
di donatore (DCD vs DBD)

Esperienze

Ci si & concentrati sul sul percorso del paziente con scompenso cardiaco avanzato, sia per le
casistiche legate al paziente acuto che per quelle con paziente cronico, analizzando i risultati
dellintervento negli hub per entrambe le casistiche (Pawar S, Circulation: Heart Fail 2025).
L’obiettivo €& stato lidentificazione dei principali punti critici e/o best practice del modello
organizzativo hub-and-spoke nel contesto italiano.

Criticita:
referral tardivo presso gli hub specifici di pazienti con grave quadro di scompenso cardiaco,
acuto e cronico;

- utilizzo in strutture “spoke” di primo e secondo livello di procedure “improprie” o comunque
senza tempestiva condivisione con centro “hub” di tutte le possibili exit strategy del caso

- nellambito del programma trapianto di cuore, criteri di allocazione dell’organo e di priorita
non ancora ottimizzati;

- mancanza di follow-up dopo trasferimento del paziente scompensato presso centri dedicati.
Good practice:
- follow-up post TxC gestito da cardiologo dedicato;

- rete “informale” tra professionisti dedicati;
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“costo economico” delle terapie proposte rivalutato anche alla luce del “beneficio sociale”
della scelta in termini di riduzione delle ospedalizzazioni e ripresa dell’attivita lavorativa
/sociale del paziente con scompenso cardiaco;

formazione specifica su procedure meno complesse in affiancamento da parte dei centri
“hub” verso i centri “spoke” con possibile successivo monitoraggio in remoto.

Azioni proposte

rete territoriale:

definizione ed implementazione di un nuovo modello organizzativo, spoke-specialized-
tertiary hub, in base alla disponibilita delle risorse nei diversi Ospedali con protocolli condivisi
e validati per diagnosi, trattamento e trasporti;

riconoscimento dello status di super-hub relativamente a poche specializzazioni (da preferire
al riferimento come hub multispecialistico) per ottimizzare la distribuzione delle risorse;
possibile implementazione del sistema di rete per I'organ retrieval in particolare nel donatore
di cuore a cuore fermo (cDCD), con lindividuazione di spoke e hub in relazione alla
disponibilita in situ di supporti ECMO o circolazione extra corporea e sistemi di trasporto
d'organi controllato, dell’esistenza di un programma ftrapianto di cuore e della
disponibilita/attivazione di sistemi di trasferimento dell’equipe prelievo verso la sede di
donazione o del donatore verso il centro trapianto di cuore.

risorse:

attivazione di una metodologia di comunicazione bidirezionale e strutturata che consideri
aspetti strumentali (linea dedicata, piattaforme comunicanti [cartelle cliniche], imaging...) che
procedure per invio e follow-up tra strutture

creazione “retrieval teams”, “shock teams”, unita mobile ECMO
gestione del follow-up trapiantati fatta da team dedicato

knowledge:

conoscenze condivise e competenze centralizzate (tutti devono sapere cosa fare ma solo
alcuni lo devono saper fare, per garantire gestione ottimizzata della presa in carico, dei
percorsi diagnostici, delle opzioni terapeutiche e delle tempistiche di invio all’hub del paziente
con scompenso cardiaco avanzato)

affiancamento operativo degli specialisti tra strutture che permetta un continuo scambio di
informazioni sul paziente e aggiornamento degli sviluppi tecnologici

normativa:

creazione lista nazionale per pazienti in attesa di trapianto di cuore (sul modello di quanto
attivo per i pazienti pediatrici)
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- monitoraggio e applicazione accordi regionali
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Conclusioni

Lo scompenso cardiaco rappresenta una realta sanitaria in costante aumento con sempre maggiore
incidenza di pazienti con forma avanzata. Questa situazione se da un lato espone questi pazienti,
se non adeguatamente trattati, ad prognosi sfavorevole in termini di qualita di vita e sopravvivenza,
dall’altra condiziona il sistema da un punto di vista economico per un aumento dei costi correlati alla
cura ed alla ridotta capacita produttiva.

Attualmente sono disponibili tutta una serie di terapie, a livelli crescenti di complessita fino al
trapianto cardiaco, che sono potenzialmente in grado di migliorare la prognosi di questi pazienti con
forme avanzate di scompenso cardiaco sia cronico che acuto; tali opzioni sono variamente distribuite
tra diversi centri di vario livello. Tuttavia molto spesso ci si trova ad affrontare le gravi conseguenze
di un tardivo riferimento di questi pazienti che giungono agli hub in condizioni di scompenso
terminale, con inevitabili conseguenze in termini di prognosi e di corretta allocazione delle risorse
disponibili.
In una logica virtuosa di “rete” diagnostica e terapeutica per lo scompenso cardiaco avanzato
I'ottimizzazione dei percorsi deve fondarsi su alcuni snodi strategici:
1 - Identificazione precoce dello scompenso avanzato

- identificazione di criteri per il riconoscimento tempestivo della progressione della malattia;

- formazione dei centri Spoke all’utilizzo di indicatori clinici, strumentali e prognostici che
suggeriscano la necessita di valutazione specialistica avanzata.

2 - Percorsi strutturati Hub & Spoke
- definizione di percorsi strutturati di invio e contro-invio tra Spoke e Hub;

- accesso all’Hub prima della comparsa di condizioni di gravita estremalirreversibilita che
possano limitare I'efficacia o addirittura precludere le terapie piu avanzate;

- progetto di sistema Hub & Spoke per il percorso del donatore a cuore fermo.
3 - Uniformita dei criteri decisionali

- adozione di criteri condivisi a livello regionale e nazionale per la selezione dei candidati a
trapianto cardiaco, supporti meccanici al circolo e altre terapie avanzate;

- processo decisionale multidisciplinare e supportato da Heart Failure Team dedicati.
4 - Equita di accesso

- ogni paziente, indipendentemente dall’area geografica o dalla provenienza deve poter
accedere alle possibilita diagnostiche e terapeutiche;
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- riduzione delle disomogeneita territoriali attraverso strumenti di teleconsulto e
collaborazione continuativa tra i centro, con adeguato e tempestivo sistema di trasporto per |l
paziente gravemente instabile.

5 - Centralita del paziente

- percorsi costruiti intorno ai bisogni del paziente e della famiglia, garantendo informazione,
condivisione delle scelte e continuita assistenziale, anche dopo terapie non convenzionali come il
trapianto di cuore o I'impianto di sistemi meccanici impiantabili di supporto del circolo.

6 - Monitoraggio della rete

- definizione di indicatori regionali di processo ed esito: tempi di referral, accesso alle
valutazioni avanzate, candidabilita a trapianto o supporto meccanico impiantabile, sopravvivenza e
qualita di vita;

- periodica condivisione dei risultati per miglioramento della rete.

La sfida dello scompenso cardiaco avanzato non & soltanto clinica ma organizzativa. Una rete
Hub & Spoke efficace deve consentire I'identificazione precoce dei pazienti, garantire criteri
decisionali uniformi e garantire un accesso equo e tempestivo alle terapia avanzate, affinché
nessun paziente perda I'opportunita di ricevere il trattamento piu appropriato al momento
giusto.

Hanno partecipato

Moderatore: Claudio Francesco Russo, Direttore SC Cardiochirurgia e del trapianto del cuore,
ASST Grande Ospedale Metropolitano Niguarda, Milano

Facilitatore: Raffaele Bertelli

Partecipanti:

Massimo Boffini, AOU Citta della Salute e della Scienza di Torino; Universita di Torino
Massimo Cardillo, IRCCS Fondazione Ospedale Maggiore Policlinico, Milano

Aldo Cannata, ASST Grande Ospedale Metropolitano Niguarda, Milano

Andrea Garascia, ASST Grande Ospedale Metropolitano Niguarda, Milano

Attilio lacovoni, ASST Papa Giovanni XXIIl, Bergamo

Giovanni Battista Luciani, AOUI Verona; Universita degli Studi di Verona

Patrizio Mazzone, ASST Grande Ospedale Metropolitano Niguarda, Milano

Federico Ranocchi, AOU Sant'Andrea, Roma

Amedeo Terzi, ASST Papa Giovanni XXIII, Bergamo
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