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END INEQUALITIES. END AIDS.

Le delegazioni della Societa Civile di tutto il mondo si sono
riunite (7-11 giugno) per aggiornare le politiche di inter-
vento cui mirano i Sustainable Development Goals: abolire
le disuguaglianze per abolire 'AIDS entro il 2030.

Ma le testimonianze delle delegazioni confermano le
gravi disuguaglianze all’accesso ai servizi per la prevenzio-
ne e la cura dell’HIV, mentre la pandemia ha creato paura e
lutti permettendo 'aumento di persone soggette a violenza
e stupri, quando non omicidi, con la connivenza dei Paesi
che, negando la realta, negano dignita agli esseri umani.

La Societa Civile richiama alla leadership e all’azione
per le persone gay, quelle obbligate a prostituirsi, quelle
che usano sostanze, quelle con disforia di genere, persone
in carcere, tutti maggiormente esposti a subire violenze,
stigma e discriminazione. Solo 21 Nazioni hanno dichiara-
to la volonta di creare leggi per abolire discriminazione e
la criminalizzazione delle persone con 'HIV. Allarmante la
scarsa adesione alla difesa dei diritti umani definiti univer-
sali, mentre ’HIV continua a rappresentare una sfida alla
salute globale e si stima 'aumento di 5 milioni di persone
con HIV da qui alla fine del decennio. La situazione va ol-
tre le capacita delle Nazioni Unite, delle agenzie UNAIDS,
UNDP, UNICEF e di tutta la Societa Civile che si stanno im-
pegnando risorse umane, fondi, infrastrutture e formazio-
ne contro lo spargimento dell’HIV.

UNAIDS intende portare gli obiettivi da 90-90-90 a
95-95-95 nel piano quinquennale al 2026 per avvicinare
il mondo a zero nuove infezioni nel 2030 (i cosiddetti Su-
stainable Development Goals), ormai solo sperati. Lo sfor-
zo finanziario, di pianificazione e politico, non & facilmente
raggiungibile. I lavori di definizione delle azioni prioritarie
iniziano con il Planning Coordinating Board il 18 giugno.

Non vi sara mai sforzo sufficiente nell’applicazione
di criteri e tecniche di prevenzione, diagnostica, terapia
senza l'aiuto della Societa Civile anche per la TBC e per
cura e supporto per I’AIDS pediatrico, ancora endemici
tra le popolazioni che non hanno accesso all’alimentazio-
ne e ai minimi standard di vita. NO ONE LEFT BEHIND, ol-
tre alla frase ricorrente del HLM, dovrebbe essere la prima
testimonianza di resilienza di ognuno di noi.
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PRESENTATO AL CONGRESSO
USA IL BUDGET 2022

Il 28 maggio il Presidente USA ha presenta-
to al Congresso, oltre al budget federale per il
prossimo anno, la richiesta di stanziamento
di 670 milioni di dollari per rafforzare le mi-
sure di prevenzione di nuovi casi di HIV, con
particolare attenzione all’accesso alla PrEP,
ai servizi collegati e all’emersione del som-
merso. Oltre ad aver incluso nel proprio piano
di prevenzione anche 6,5 milioni di dollari per
la creazione di un’Agenzia all’interno dell’NIH
per realizzare progetti di ricerca scientifica su
Alzheimer, diabete e cancro, ha dichiarato che
intende stanziare 120 milioni di dollari per la
prevenzione e risposta alle infezioni derivan-
ti dall’'uso massiccio e illegale di oppioidi. Le
cifre proposte al Congresso aumentano la
quota per lassistenza medica in USA del
23% nel 2022, oltre ai massicci aumenti per la
ricerca che includono lo sforzo continuo contro
il coronavirus, Pepfar, USAids.

www.whitehouse.gov/wp-content/uploads/2021/05/
budget_fy22.pdf

LONG COVID

Quasi un terzo delle persone ricoverate in
ospedale con COVID-19 torna in ospedale en-
tro pochi mesi. “I pazienti ricoverati che sono
sopravvissuti alla dimissione dall'ospedale
hanno la percezione di stare attraversando il
peggio. “HEAL-COVID” ¢ il primo studio lan-
ciato per comprendere come ridurre gli effetti
a lungo termine dell’infezione da SARS-CoV-2.
NIH negli USA ha disegnato un osservazionale
ACTIV-6 trial sulle “sequele post-acute dell’in-
fezione da SARS-CoV-2, dette anche PICS,
condizione in genere chiamata Long COVID.
Saranno messi a confronto oltre 17 mila dati di
laboratorio delle due tipologie di “Long COVID”
a cui, per ora, hanno solo cambiato il nome.

Nature Magazine, maggio 2021

ANALISI DEL FONDO GLOBALE

Un recente survey ha riportato l'impatto di

COVID su HIV, TB, malaria in Africa e Asia in

502 strutture cliniche. Ne € emerso un quadro

drammatico:

Il test HIV € sceso del 41%.

— Le persone che mostrano sintomi di tuber-
colosi vengono indirizzati alla fase succes-
siva della diagnosi e del trattamento. In
totale le diagnosi sono diminuite del 59%.

— Le diagnosi di malaria sono diminuite del
31%.

— Levisite di assistenza prenatale sono dimi-
nuite del 43% (in Asia di oltre il 60%).

— Il 50% delle strutture intervistate in tutta
UAfrica e il 37% delle strutture intervistate
in sette paesi asiatici hanno registrato infe-
zioni da COVID-19 tra il proprio personale

— Solo il 45% delle strutture intervistate
aveva almeno quattro degli strumenti piu
essenziali di DPI a disposizione di tutto il
personale.

www.theglobalfund.org/media/10776/covid-19_2020-disrup-
tion-impact_report_en.pdf

Disponibile in Italia da poche settimane il
vaccino contro il fuoco di Sant’Antonio, che
previene l'attivazione della dolorosissima
patologia che comporta sintomi spesso cro-
nici e invalidanti. E di particolare importan-
za che le persone con HIV abbiano accesso
a questo vaccino in ogni regione del Paese
in quanto e piu efficace di quello anterior-
mente disponibile. Pud essere richiesto al
proprio MMG da chiunque & maggiormente
esposto/a alla patologia erpetica che spes-
so si accompagna con il danno immunitario
e 'avanzamento dell’eta. Gia somministrato
a oltre 38 milioni di persone negli Stati Uni-
ti, Shingrix (questo il nome commerciale)
ha un’efficacia di circa il 90% ed ¢ partico-
larmente indicato ed efficace per chiunque
debba affrontare un probabile periodo di di-
fese immunitarie compromesse.




TERAPIA

CABOTEGRAVIR E RILPIVIRINA

INIETTABILI (LA)

Concluso lo studio di non inferiorita a 48 set-
timane che dimostra la non inferiorita di ca-
botegravir e rilpivirina per via intramuscolare
somministrati ogni 4 settimane rispetto alla
terapia orale, con passaggio alla sommini-
strazione degli stessi farmaci in formulazione
iniettabile a 4 o 8 settimane (Studio Atlas su
1045 partecipanti). Il dosaggio ogni 8 settima-
ne, che offre una maggiore praticita, € alla base
di questa ulteriore valutazione. Alla settimana
48 di CAB+RPV LA si é registrato il fallimento
virologico rispettivamente nell’1% nel braccio
a 48 settimane e nel 2% dei partecipanti ran-
domizzati 8 settimane dopo l'assunzione della
terapia per via orale. Il profilo di tollerabilita si
& confermato ottimo, salvo per il fastidio sul
sito dell’iniezione. Le persone con HIV hanno
gia dichiarato il proprio interesse a questa nuo-
va formulazione che permette evitare l'assun-
zione di farmaci orali quotidianamente. Ci au-
guriamo AIFA riconosca a breve l'innovativita
della terapia ARV iniettabile.

The Lancet, Vol 396 December 19/26, 2020

LENACAPAVIR + ISLATRAVIR ) }

Annunciato un accordo di collaborazione per
lo sviluppo e la commercializzazione di tera-
pie long-acting che combinano lenacapavir
(inibitore capsidico di Gilead) e islatravir (ini-
bitore nucleosidico della traslocazione della
trascrittasi inversa, di Merck Int.), in un re-
gime a due farmaci che potenzialmente po-
tra offrire significative opzioni terapeutiche
per le PLWH. Sono entrambi farmaci in fase
finale di sviluppo sulla base di recenti dati
clinici. Entrambi hanno lunga emivita e han-
no dimostrato la loro attivita a bassi dosaggi
come regimi sperimentali di combinazione
con formulazioni a lunga durata di azione, sia
orali che iniettabili. I primi studi clinici sulla
combinazione orale inizieranno nella seconda
meta del 2021.

Tratto dalla webinar della Prof. Antonella Castagna, 1 aprile 2021

PREVENZIONE

FILIPPO VON SCHLOSSER

LE STATINE

)

Nei pazienti ipertesi, l'abbassamento della
pressione sanguigna € un approccio razionale
per ridurre il rischio CV. Le statine abbassano
'LDL, hanno un potente ruolo antinflammatorio
e sono efficaci nel ridurre il rischio di infarto in
un’ampia percentuale di persone con HIV. Que-
sta metanalisi ha quantificato l'effetto aggiunti-
vo delle statine in pazienti ipertesi trattati con
farmaci per abbassare la pressione. Nell’analisi
finale sono statiinclusi un totale di 8 studi (su 38
618 persone) che valutavano la terapia combi-
nata di statine e antipertensivi rispetto alla sola
terapia antipertensiva. Rispetto al solo farmaco
antipertensivo, la terapia combinata era asso-
ciata a un rischio ridotto di complicanze cardio-
vascolari piu gravi. Queste tendenze sono state
notate anche per l'infarto del miocardio e ictus.

Wang VY, Jiang L, Feng SJ et al. Effetto della terapia combinata
con statine e antipertensivi in pazienti con ipertensione: revisio-
ne sistematica e meta-analisi. Cardiologia 2020; 145: 802-812.

Inoltre & stata provata lefficacia terapeutica e
la sicurezza dell’ezetimibe nella terapia di asso-
ciazione con le statine, attraverso i suoi effetti
ipolipemici e vasoprotettivi che non produce
effetti collaterali in tutti i casi in cui 'LDL-C non
si riesce a contenere ai livelli stabiliti dalle linee
guida di cardiologia. L'uso di ezetimibe diminu-
isce anche il rischio di artereosclerosi senza
sollevare problemi di tollerabilita.

Ref: Ana Vavlukis , Adding ezetimibe to statin therapy: latest
evidence and clinical implications Pubmed.gov doi: 10.7573/
dic.212534. eCollection 2018.

Malgrado i benefici riconosciuti nell’'uso di sta-
tine per la riduzione del rischio cardiovascola-
re, 'aderenza all’'uso resta subottimale. Un’a-
nalisi qualitativa € stata condotta all’interno
di uno studio che ha identificato i percorsi di
aderenza alle statine nei pazienti e ha utilizza-
to lintervista motivazionale (Mol) per miglio-
rarla. Lo studio, elaborato in Pennsylvania, ha
evidenziato che non vi sono particolari barriere
all’'uso di questi farmaci, ma che la comunica-
zione da parte dei prescrittori, soprattutto dei
MMG sull'importanza dell’'uso di statine per la
prevenzione cardio-vascolare, & carente.

Vadhariya, Jan-Feb 2021;61(1):60-67.e1. doi: 10.1016/j,aph.2020.09.002.
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Ulteriori prove che il cabotegravir iniettabile a lunga
durata d’azione previene in modo sicuro ed efficace
l'infezione da HIV nelle donne

I risultati finali aggiornati della fase in cieco del-
lo studio HPTN 084, inclusi nuovi dati su aumento
di peso, gravidanza e incidenza di IST, forniscono
un’ulteriore prova che un regime PrEP di cabotegravir
iniettabile a lunga durata d’azione (CAB) € sicuro e
superiore al tenofovir orale giornaliero / emtricitabi-
na (TDF / FTC) nella prevenzione dell’HIV tra le don-
ne cisgender in Africa.

La fase in cieco di HPTN 084 ¢ stata interrotta all’i-
nizio dello scorso anno dopo un’analisi ad interim da
parte del comitato di monitoraggio della sicurezza dei
dati dello studio.

Lo studio ha arruolato 3.224 donne cisgen-
der HIV-negative e sessualmente attive nell’Africa
sub-sahariana. I partecipanti sono stati randomizzati
a un CAB attivo piti placebo TDF / FTC o TDF / FTC atti-
vo pil placebo CAB. Hanno ricevuto cinque settimane
di prodotto orale giornaliero seguite da iniezioni intra-
muscolari ogni otto settimane dopo un carico iniziale
a intervalli di quattro settimane, insieme a pillole orali
giornaliere.

Secondo il presentatore Delany-Moretlwe dell’Uni-
versita del Witwatersrand, questi dati aggiornati con-
fermano il CAB come il primo agente di prevenzione
dell’HIV iniettabile sicuro ed efficace per le donne ci-
sgender.

Punti salienti:

— CAB e TDF / FTC sono stati entrambi molto
efficaci nella prevenzione dell’HIV. Sono sta-
te osservate in totale 40 infezioni da HIV (4
nel gruppo CAB; 36 nel gruppo TDF / FTC) su
3.892 anni-persona; lincidenza cumulativa
dell’HIV era di 1,03 per 100 anni-persona.
Tuttavia, CAB era superiore a TDF / FTC; le
donne nel gruppo CAB avevano un rischio in-
feriore dell’89% di infezione da HIV rispetto al

IV CONFERENZA
SULLA PREVENZIONE

gruppo TDF / FTC, probabilmente a causa del
vantaggio di aderenza conferito da 8 iniezioni
settimanali.

— Entrambi i prodotti sono risultati sicuri e ben tol-
lerati, con poche differenze negli eventi avversi
di Grado 2+ per braccio - a parte le reazioni nel
sito di iniezione, che erano piu alte nel gruppo
CAB ma generalmente lievi. Un aumento imme-
diato del peso corporeo (circa 0,4 kg) e stato
osservato nel braccio CAB, ma e stato piccolo
rispetto alllaumento di peso in entrambi i bracci
nel corso dello studio (+2,4 kg / anno nel braccio
CAB; +2,2 kg / anno nel braccio TDF / FTC).

L'incidenza di clamidia e gonorrea & stata simile in
entrambi i bracci dello studio; utilizzando queste IST
come marker di compensazione del rischio, non c’era
evidenza di differenze di rischio per braccio.

Questi risultati completano quelli di HPTN 083, che
ha riportato 'anno scorso che CAB iniettabile a lunga
durata d’azione era superiore al TDF / FTC orale gior-
naliero nella prevenzione dell’HIV tra uomini cisgen-
der e donne transgender che hanno rapporti sessuali
con uomini.

ISLATRAVIR SI MOSTRA PROMETTENTE

COME PREP ORALE UNA VOLTA AL MESE

Una pillola mensile di islatravir si mostra promettente
come PrEP, secondo un’analisi ad interim dei dati di
uno studio di fase 2a. E il primo inibitore nucleosidico
della traslocazione della trascrittasi inversa in fase di
sviluppo per la prevenzione e il trattamento dell’HIV.
Una pillola PrEP una volta al mese potrebbe essere
una nuova interessante opzione di prevenzione per le
persone a rischio di HIV.

Questo studio in corso sta valutando la sicurezza, la
tollerabilita e la farmacocinetica (PK) di islatravir orale
negli adulti a basso rischio di HIV. I partecipanti sono
stati randomizzati a ricevere sei dosi di islatravir 60
mg, islatravir 120 mg o placebo somministrati per via
orale una volta al mese. I livelli plasmatici di islatra-
vir sono stati misurati in tutti i partecipanti e islatravir
PK nelle cellule mononucleate del sangue periferico
(PBMC) e nel tessuto mucoso & stato misurato in un
sottogruppo.

Sharon Hillier suggerisce che il monitoraggio della
sicurezza dei farmaci in studio sono stati ben tollerati
nel doppio cieco. L'analisi farmacocinetica ad interim



mostra che le concentrazioni minime di islatravir-trifo-
sfato dopo dosi mensili di 60 mg o0 120 mg erano tutte
al di sopra della soglia farmacocinetica prestabilita per
la profilassi dell’HIV di 0,05 pmol/106 PBMC. L’anali-
si farmacocinetica preliminare dei tessuti sottoposti a
biopsia suggerisce una distribuzione rapida, sostenuta
e adeguata. Sulla base di questi dati, quest’anno ver-
ranno lanciati due studi di fase 3 con islatravir 60 mg
come regime PrEP orale una volta al mese.

L'adozione globale della PrEP & aumentata, ma & mol-
to al di sotto dell’'obiettivo del'UNAIDS. Uno studio
dell’AVAC rileva che, sebbene 'adozione globale della
PrEP sia aumentata in modo significativo negli ultimi
quattro anni, € ancora molto al di sotto dell’obiettivo
del’UNAIDS.

Lo studio, presentato da Kate Segal, ha analizzato i
dati del Global PrEP Tracker di AVAC per identificare
le tendenze di inizio della PrEP globali e regionali dal
terzo trimestre del 2016.

Il team dello studio ha scoperto che l'uso globale
della PrEP e aumentato di sei volte in circa quattro
anni, da 102.446 iniziazioni nel 2016 a 651.586 nel
2020. Tuttavia, la crescita annuale e rallentata nel
tempo, dal 104% dal 2017-2018 al 55% dal 2018-
2019, al 18% dal 2019-2020.

A livello regionale, 'Oceania ha registrato il tasso
di cambiamento piu elevato, con un aumento del-
le iniziazioni di PrEP totali da 318 a 29.093, guidato
principalmente dall’Australia. L'Africa subsahariana ha
notevolmente ampliato l'accesso alla PrEP, da 4.154
iniziazioni nel 2016 a 290.981 entro la meta del 2020,
pari al 44% del totale globale. Lo studio conclude che
“mentre le iniziazioni della PrEP sono cresciute in
modo esponenziale in diversi paesi, globalmente l'uso
€ molto al di sotto dell’'obiettivo del’UNAIDS di 3 mi-
lioni di utenti, indicando la necessita di creare una do-
manda sostenuta laddove esistono programmi PrEP”.

Un nuovo metodo promettente per indurre i bBNAb po-
trebbe aiutare ad accelerare lo sviluppo del vaccino
contro I'HIV.

E. Seydoux del Hutchinson Cancer Research
Center ha discusso lo sviluppo di una nuova linea
germinale di classe VRCO1 mirata all'immunogeno
derivato da anticorpi anti-idiotipici, progresso che
potrebbe aiutare ad accelerare lo sviluppo di un vac-
cino contro 'HIV.

Gli anticorpi di classe VRCO1 sono tra i piti ampi e
potenti anticorpi ampiamente neutralizzanti (bNAb)
conosciuti; prendono di mira il sito di legame CD4

sulla proteina dell’involucro dell’HIV (Env) e utilizza-
no una combinazione unica del gene VH1-2 * 02 VH
accoppiato con catene leggere che esprimono rari do-
mini CDRL3 lunghi 5 aminoacidi. I bNAb precursori di
classe VRCO1 non mostrano alcuna reattivita all’Env
ricombinante, il che porta allo sviluppo di immunogeni
che mirano alla linea germinale per coinvolgere e sti-
molare i precursori B di classe VRCO1 naive. Tuttavia,
questi immunogeni presentano anche epitopi fuori
bersaglio che potrebbero ostacolare la maturazione
dei bNAb di classe VRCO1.

In alternativa, questo studio ha sviluppato un pannel-
lo di anticorpi monoclonali anti-idiotipici (ai-mAbs)
che possono mirare e potenzialmente attivare pre-
sunti precursori di classe VRCO1. Negli esperimenti
di smistamento delle cellule B, nessuno degli ai-mAb
e stato in grado di coinvolgere in modo affidabile le
cellule B precursori di classe VRCO1. Il team di stu-
dio ha progettato una molecola bispecifica (iv4 / iv9)
derivata da due ai-mAbs (iv4 e iv9), da cui il braccio
iv9 & specifico per le catene pesanti di classe VRCO1
e il braccio iv4 per le catene leggere di classe VRCO1.
Rispetto agli ai-mAb parentali, iv4 / iv9 potrebbe
legare i recettori delle cellule B ex vivo costituiti da
una catena pesante o leggera di classe VRCO1 della
linea germinale, ma preferenzialmente ha attivato le
cellule B che esprimono catene pesanti e leggere di
classe VRCO1. Quando usato come immunogeno, il
bispecifico ai-mAb era piu efficiente nel coinvolgere
ed espandere le cellule B precursori di classe VRCO1
putative in vivo rispetto ai Fab iv4 0 iv9. 6

Questi risultati sono rilevanti non solo per lo sviluppo
di un vaccino contro 'HIV mirato a suscitare anticorpi
di classe VRCO1, ma per gli sforzi generali di attivare
linee di cellule B specifiche che producono anticorpi
protettivi e suggeriscono inoltre che gli immunogeni
derivati da ai-mAbs possono avere utilita generale che
prende di mira gli immunogeni contro diversi bersagli

delle cellule B.
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L’'emergenza COVID-19 ha contribuito a mette-
re in risalto una problematica di interesse glo-
bale, spesso sottovalutata, come quella della

salute mentale e del suo impatto sulla salute e
sulla qualita di vita delle persone. Cio é parti-
colarmente vero per le persone con HIV.

Ageing with HIV?, progetto dell’EATG (2016-2020),
finalizzato ad identificare i bisogni non soddisfatti di
tipo medico e psicosociale delle PLHIV nelle diverse
fasi della loro vita, ha identificato la salute mentale
come una delle aree piu trascurate ma di fondamen-
tale importanza per la qualita di vita. Evidenze scien-
tifiche dimostrano che la salute mentale “rappresenta
una delle comorbosita pit prevalenti in questo gruppo
rispetto alla popolazione generale”?,

Nell’interazione tra HIV e salute mentale entrano
in gioco fattori complessi: biologici, demografici, am-
bientali, sociali quali stigma e status socio-economici
(vedi tabella). Va sottolineato che la salute mentale e
condizionata dall’lambiente in cui viviamo, dove il pre-
giudizio e lo stigma svolgono un ruolo chiave. Per le
persone con HIV, lo stigma si aggiunge ad altre forme
di emarginazione e, di conseguenza, comporta una
maggiore vulnerabilita ai problemi di salute mentale.
Malgrado cio, sembra non ve ne sia consapevolezza da
parte delle organizzazioni locali e internazionali, della
comunita scientifica e di altri stakeholder. Questo si
riflette nelle strutture sociali e legislative discrimina-
torie, “nella disparita tra servizi di cura fisici e quelli
mentali, con una minore disponibilita, accessibilita e
qualita di servizi di questi ultimi”s.

La disattenzione agli aspetti di benessere psico-
logico e sociale comporta ricadute non solo sull’a-
derenza alle terapie ma anche sulla cura generale di
se stessi in senso piu ampio.

STUDI SULLA SALUTE MENTALE

HIV E SALUTE MENTALE

Una volta identificata questa tematica come una del-

le priorita strategiche per migliorare la qualita di vita

delle persone con HIV, EATG ha dato inizio nel 2019

al progetto “HIV & Mental Health” con lobiettivo di

esplorare le attuali conoscenze sull’interazione tra sa-

lute mentale, benessere e HIV per tradurle in racco-
mandazioni pratiche utili a organizzazioni e clinici nel
contesto europeo.

A causa delle restrizioni COVID-19, molte attivita
del progetto previste in presenza sono state riadattate
in formato virtuale, perdendo in parte quel ‘contatto
umano’, importante quando si parla di benessere psi-
co-sociale. Tra le attivita finora svolte:

— una revisione della letteratura esistente in ambito
europeo sull’interazione tra salute mentale ed HIV,
finalizzata a Novembre 2019;

— una ricerca esplorativa e intersettoriale tramite un
survey condotto in varie regioni europee tradotto in
7 lingue, finalizzato con un report nel maggio 20214

Quest’ultima ricerca ha preso in esame due gruppi di

persone: quelle che vivono con HIV e quelle che la-

vorano in organizzazioni che si occupano di HIV nella
regione europea (UE e non-UE).

Il survey ha fornito una panoramica dei servizi di
salute mentale disponibili presso le associazioni HIV
e ha rilevato lo stato di salute mentale riportato dai
partecipanti, i sintomi generalmente associati a tali
aspetti, 'impatto dell’HIV e l'utilizzo di servizi ad hoc.

A marzo 2021, sono stati condotti due workshop da
rappresentanti delle associazioni, persone con HIV, clinici
e infermieri che hanno discusso ed elaborato delle racco-
mandazioni da implementare sia nel setting clinico che in
quello comunitario. A maggio scorso un incontro tra i vari
stakeholder ha fornito ulteriori indicazioni da aggiungere
al documento finale che verra pubblicato a breve.

Infine, verra creata una piattaforma per una collabo-

Stigma di Intersezione Biologici
Malattia mentale Attivazione
HIV immunitaria

Genere / Minoranza sessuale cronica e
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razione continuativa e lo scambio di esperienze per rile-
vare priorita e future aree di ricerca sull’'interazione tra
salute mentale, benessere e HIV. L'idea e quella di por-
re le basi per un convegno europeo biennale sul tema.

RISULTATI DEL SURVEY

Hanno risposto al questionario 646 persone con HIV
provenienti da 27 paesi europei (389 da paesi UE; 257
non-UE) e 359 operatori di organizzazioni/associazioni
che sioccupano di HIV (187 da paesi UE; 172 non-UE).

Dalla parte rivolta agli operatori delle associazioni,
sono state riscontrate nel corso del lavoro quotidiano:
depressione (64%), stati d’ansia (68,4%), isolamento
sociale/solitudine (59%) e vergogna (51,3%) in oltre il
50% dei partecipanti. A seguire, sensi di colpa (46,3%),
disturbi del sonno (38,6%), l'uso problematico di alcol
e droghe (39,5%). Si evidenzia un numero alto di se-
gnalazioni di idee suicidarie, specialmente nei paesi
dell’Europa dell’Est (14% EU; 28,5% non-EU).

I servizi di supporto delle associazioni alle PLHIV
erano mirati al counseling tra pari (65,5%), al supporto
psicologico (60,4%) e ai gruppi di auto-aiuto (51,5%).

I servizi online di supporto psicologico e di suppor-
to tra pari durante la pandemia, sono tra quelli piu se-
gnalati, con percentuali rispettivamente del 62,1% e del
55,6% nei paesi non-UE, e 36,9% e 33,2% nei paesi UE.

Il 54% delle persone con HIV ha dichiarato di non
avere mai fatto uno screening di salute mentale, con
una percentuale piu alta nei paesi non-UE (64,8%,
rispetto al 47% nei paesi UE). La frequenza di sinto-
matologie associata alla depressione ¢ di oltre il 50%.
Solo il 31,7% delle PLHIV dei paesi UE e il 23,2% di
guelle non-UE ha dichiarato di essere stato in cura per
disturbi di salute mentale, malgrado il 55% del cam-
pione ne segnalasse sintomi o avesse una diagnosi.

Le ragioni di questo livello basso di cure sono va-
rie e rappresentano un’area da esplorare in quanto
diversi fattori possono influenzare tale situazione: la
mancanza di conoscenze, la non disponibilita di ser-
vizi, problemi economici, difficolta nell’accettare I'im-
portanza di un supporto di salute mentale, e infine lo
stigma attorno alla salute mentale e/o all’HIV.

Mettendo a confronto la disponibilita di servizi di
salute mentale nella propria citta (come segnalato
dalle PLHIV) e quelli forniti dalle associazioni, i dati
indicano una bassa conoscenza di quelli disponibili,
mentre oltre il 50% ne indica la non disponibilita.

Inoltre, oltre la meta del campione di PLHIV (51,5%)
prova sensi di colpa/fallimento rispetto alla sieroposi-
tivita che ha avuto un impatto negativo sulla propria
vita sociale, relazionale (55,9%) e sessuale (56%). Il

63,4% conferma il ruolo negativo dello stigma.

Questi dati confermano Uesistenza di un livello
estremamente alto di problematiche di salute men-
tale tra le PLHIV, di molto superiore a quello riscon-
trato tra la popolazione generale europea, stimato
al 17,3% nel 2018°.

IMPATTO DI COVID-19

L'emergenza COVID-19 ha avuto un notevole impatto
negativo sulla salute mentale delle PLWH: il 30% ha
segnalato che i periodi di lockdown ne hanno riattivato
0 peggiorato la percezione.

Non vi & uno studio di confronto con la popolazio-
ne generale, ma nella richiesta di servizi di supporto, il
65% delle PLHIV ha dichiarato di non averne ricevuto
alcuno, il 34,1% ha ricevuto sostegno solamente da
famiglia e amici, il 21,2% solo dalle associazioni HIV e
il 7,1% solo presso il proprio ambulatorio HIV.

CONSIDERAZIONI FINALI

I nostri attuali sistemi di cura tendono a focalizzarsi
sulla soppressione dei sintomi, con l'utilizzo di tratta-
menti farmacologici sia nel caso di lieve sintomatolo-
gia che nei casi di disturbi piu gravi. Sebbene questo
possa essere in molti casi indispensabile e appropria-
to, non puo essere 'unica risposta possibile.

Le associazioni hanno un ampio spazio per com-
pensare le mancanze del sistema attraverso modelli di
cura flessibili e articolati, partendo da interventi a bassa
soglia forniti da personale non professionale, formato per
un servizio di triage con accesso a reti di specialisti esterni.
Occorre quindi ripensare i sistemi esistenti e le modalita di
risposta ai problemi di salute mentale attraverso collabo-
razioni strutturate con professionisti del settore, decisori
politici e istituzioni, identificando e applicando strumenti e
modelli di cura adeguati e sostenibili.

Le associazioni hanno la volonta e la capacita di
svolgere un ruolo significativo in questa sfida, senza
confondere il ruolo di sostegno emotivo e nel triage
con quello professionale pit complesso di cui molte
persone hanno bisogno.

www.ageingwithhiv.com

Remien, R. (New York State Psychiatric Institute and Columbia Univer-
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LIBERA INTERPRETAZIONE

DI UN LUNGO SILENZIO

Un silenzio innaturale é sceso sulle nostre vite
piu di un anno fa. “I'm a ghost” recita il testo di
una canzone che a quel silenzio ha dato voce,
“Not stuck in a world without end”, Questa volta
ci siamo trovati tutti in un mondo senza via d’u-
scita, resi invisibili per non essere attaccati dal
nuovo nemico intangibile, nuovo amplificatore
di paure, angosce e morte ma anche per sot-
trarci agli sguardi sospettosi e impauriti di chi
cambia strada per garantirsi la giusta distanza
da un potenziale nemico, rappresentato da cia-
scuno di noi.

VECCHI E NUOVI FANTASMI

Abbiamo provato sulla nostra pelle cosa vuol dire
avere angoscia, paura di essere contagiati o di con-
tagiare quando, consapevoli di esserne portatori, ab-
biamo temuto di danneggiare la vita e le persone a
noi care. Abbiamo fatto i conti con la responsabilita
o addirittura la colpa per non essere stati abbastanza
prudenti e qualcuno magari, non ha perso occasio-
ne per farcelo notare. Ancora una volta, un patogeno
e saltato da un animale ad un essere umano, come
agente infettante, causando malattia o morte. E un
deja vu, una storia che rievoca i fantasmi legati agli
anni peggiori dell’Aids, nascosti nei punti pit profondi
dell’anima e che, come lo stesso virus, non si eradi-
cano del tutto.

Eccoli riemergere di fronte alla nuova minaccia
che riporta contenuti familiari a chi da tempo si finge
fantasma per rendere invisibile una parte scomoda di
sé, per osservare la vita degli altri senza coinvolger-
si troppo, dalla dovuta distanza di sicurezza per non
cedere ad un improvviso momento di eccesiva fiducia
o di urgente necessita di raccontarsi, per poi uscirne
delusi. Acrobati professionisti, in equilibrio tra una
dimensione sanitaria condivisa, a volte anche affet-
tuosamente con medici e infermieri mentre la vita
“privata”, per non dire “sprovvista”, resta fuori, man-
cante di tutti quei bisogni che non permettono ancora
oggi di raggiungere una qualita di vita soddisfacente.

I bisogni rimasti insoddisfatti negli anni appar-
tengono alla sfera degli affetti, della sessualita, delle
relazioni, dello stigma sociale. Sono bisogni ancora
trascurati, a volte addirittura ignorati, da un percorso
di salute non attento al benessere fisico e mentale
come aspetti inseparabili.

I portatori del virus, molti ancora disorientati dal
confronto con ’HIV, sono chiamati ora a farsi da par-
te di fronte all’'urgenza dei nuovi pazienti e soffrono la
privazione di quei punti di riferimento faticosamente
costruiti nel tempo. La sensazione di essere tornati in-
dietro, di essere stati colpiti, traditi o di aver fallito an-
cora diventa una certezza che, reale o meno, esclude
la possibilita di immaginare facili vie di uscita.

ZITTI E BUONI

Non per caso al festival di San Remo, ormai diventato
termometro dell’andamento emotivo della collettivita,
ha vinto in piena pandemia la canzone “Parla la gente
purtroppo parla, non sa di che cosa parla”, titolo che
rispecchia cio che abbiamo assistito attraverso il sus-
seguirsi di esperti che hanno cercato di spiegare cosa
stesse succedendo, cosa ci stesse succedendo, a volte
senza riuscirci.

Zitti e buoni siamo rimasti tutti quando le canzoni
dai balconi hanno lasciato il posto al disorientamento,
alla perplessita e alla tristezza. Zitti e buoni sono ri-
masti coloro che tra le mura di casa hanno atteso con
pazienza che il mondo medico si ricordasse di loro e
mentre tutti potevano dare voce alle proprie angosce,
rivendicando il diritto di arrivare primi all’agognato
vaccino, perché ormai avanti con gli anni, perché af-
fetti da altre patologie “dicibili”, perché operatori a ri-
schio etc. etc. sono rimasti zitti. Nel frattempo gli eroi
di sempre sono venuti a mancare perché impegnati al
fronte, perché improvvisamente resi vulnerabili al pari
di altri, senza piu distinzione tra pazienti e curanti o
perché sprovvisti di strumenti e di risposte. C’e stato
un momento iniziale che ha aperto una crisi emotiva
legata al timore che il Covid potesse essere, in caso di
Hiv, pil aggressivo e pericoloso rispetto ad altre per-
sone e ad altri pazienti. Il timore di un contagio e l'in-
certezza della cura hanno generato una nuova ansia
che é andata a sommarsi, a volte intensificandola, a
quella originaria.

Linsicurezza e I'angoscia diventano particolarmen-
te intense quando la fragilita prende il sopravvento e
riemergono antiche paure che provengono dall’espe-
rienza di vedere perduti i punti di riferimento, le co-
ordinate della propria esistenza e il timore irrisolto di
smarrirsi, di scoprirsi impotenti di fronte alla paura di
una immensa solitudine, di vedere crollare quell’im-
palcatura difensiva garantita dal segreto, faticosa-
mente mantenuto nel tempo e che potrebbe essere




PSICOLOGIA

AMALIA BOVE

infranto da un nuovo contagio capace forse, di rendere
pitl vulnerabili e bisognosi di cure.

La devastante perdita del lavoro che non si & limi-
tata ad arrestare bruscamente un progetto esisten-
ziale, ma si & tradotta in una dolorosa regressione. La
dimensione umana e fatta di progettualita, relazio-
nalita, reciprocita, intersoggettivita, di condivisione
dell’'esperienza, di interazioni costruttive. La solitudine
forzata costituisce un ostacolo alla realizzazione di sé,
puo trasformarsi in privazione e inibizione dei deside-
ri e delle necessita affettive, insinuare I'angoscia e lo
spettro della depressione.

REPETITA IUVANT

“La resilienza é silente e potenziale. E sostanzialmen-
te autogena. Puo venire risvegliata e resa operativa al
bisogno”. Ma se l'individuo & preparato, “addestrato”
ad attingere alle proprie risorse interne, ad essere re-
siliente, lo fa a prescindere dalla specificita delle sin-
gole esperienze vissute, evitando di essere sopraffatto
dagli effetti psichici patogeni che l'impatto con una
potenziale malattia, ad esempio, o con una pandemia
sono in grado di provocare. Chi si € confrontato con un
dramma, si € lasciato cambiare da esso fino a raggiun-
gere un equilibrio nuovo, di fronte ad esperienze trau-
matiche che si ripetono puo cercare aiuto in cio che
ha gia vissuto e appreso: repetita iuvant. Il dramma,
come occasione di crescita, e reso tale dalla capaci-
ta di adattamento “che, quando si svincolano dalla
severita dei giudizi castranti auto o etero diretti o am-
morbidiscono la tendenza perfezionistica, consentono
benessere, generando del nuovo” (Peirone L., 2020).

NEL FUTURO...

Ancora non conosciamo le conseguenze a lungo termi-
ne della pandemia sull’equilibrio psichico e interper-
sonale (medico/paziente, psicologo/paziente ad es.),
ma sappiamo che e propria dell’'uomo la tendenza a
rimettere in moto la vita dopo aver accettato l'esisten-
za delle morte, lasciando che riprenda il suo corso,
allo stesso modo in cui la natura si rigenera dopo de-
vastanti calamita.

Il silenzio che ha avvolto i bisogni nell’ultimo anno,
puo essere interrotto facendo leva sulla creativita ri-
masta schiacciata sotto il peso della paura di affron-
tare la vita e un mondo esterno percepito come poco
ospitale, popolato di persone o pericolose o troppo
spaventate.

Il coraggio di riaffermarsi &€ conseguenza della ca-
pacita di contattare e rielaborare esperienze pregres-
se ancora vibranti d’angoscia, scolpite nella memoria
emotiva di un sé vittimizzato da un ospite invasore.
L’attuale situazione pandemica & fatta di limitazioni
e perdite che nell’elaborazione individuale, va a pog-
giarsi su tracce di eventi pitl o meno simili, pit 0 meno
rimossi, in grado di essere ridestati traducendosi in un
nuovo problema o in un potenziale cambiamento.

Chi ha alle spalle un percorso elaborativo in grado
di attivare le competenze emotive per superare i trau-
mi e quindi attingere alle proprie risorse resilienti, po-
tra confrontarsi con la paura, l'ansia e vissuti depres-
sivi senza esserne sopraffatto. La capacita di entrare in
contatto con livelli emotivi profondi e di interpretare il
significato non sempre evidente del proprio malesse-
re, si acquisisce soltanto accettando il confronto con il
dolore e a volte, con la propria impotenza.




UN SEMPLICE TEST ANONIMO

Fare il test per 'HIV, ormai, & parte integrante del
percorso di salute. Sono lontani in tempi in cui si
parlava di categorie a rischio per decidere se farlo o
meno. L'infezione da HIV puo colpire tutti attraverso
diverse situazioni. Conoscere il proprio stato siero-
logico ¢ il punto di partenza per combatterlo.

Anche in assenza di sintomi € importante che tu
faccia il test. Pensare di essere “invulnerabile” e
scegliere di “non sapere” &, ad oggi, uno dei fattori
principali che mettono a repentaglio la propria salu-
te e quella degli altri. Scegliere di “sapere”, invece,
ti permette di affrontare il futuro con la consapevo-
lezza necessaria per mantenere una buona salute
nel tempo.

La presa in carico da parte di personale sanita-
rio specialistico quando ci si sente bene & il modo
migliore perché lo stato di benessere possa prolun-
garsi a lungo. Non é facile superare il periodo della
diagnosi, ma & necessaria per accedere alla terapia
antiretrovirale, che riduce al minimo i danni che po-
trebbero colpire il tuo sistema immunitario se inizia-
ta troppo tardi.

In Italia si stima che oltre il 14% delle persone
che convivono con ’HIV non sa di essere portatore
del virus e che piu del 30% di essi scopre di esserlo
quando ha gia sofferto un danno importante al siste-
ma immunologico. Per questo la raccomandazione e
che tutte le persone tra 13 e 64 anni di eta eseguano
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Questa la campagna lanciata da Nadir qualche anno fa’ per sensibilizzare
le persone a fare il test. Oggi, € ancora necessario rinnovare il messaggio?
Quanto e cambiata la situazione?

www.nadironlus.org/hiv-sapere-salva-la-vita
www.youtube.com/watch?v=RHuqf-GBIIQ

un test HIV di routine. Intervenire terapeuticamente
prima che il sistema immunologico sia compromes-
so fa si che 'aspettativa di vita sia uguale a quella
della popolazione generale.

QUALI E QUANDO

Il tipo pit comune di test di screening per UHIV cer-
ca gli anticorpi contro il virus; il test ELISA ¢ il piu
utilizzato. Si esegue con il prelievo di sangue venoso,
presso un centro clinico del SSN. Il test va effettuato
almeno 15 giorni dopo un contatto a rischio perché
il corpo impiega tempo per produrre anticorpi. I test
combinati cercano sia gli anticorpi che gli antigeni
dell’HIV o le proteine del virus stesso.

I test sugli acidi nucleici cercano materiale gene-
tico dell’HIV, solitamente RNA, nel sangue e puo rile-
vare ’HIV solo 10 giorni dopo 'esposizione. Questo &
lo stesso tipo di test utilizzato per misurare la carica
virale e guidare il trattamento per le persone che vi-
vono con I'HIV.

Ospedali e centri di prelievo privati li eseguono,
rispettivamente, in modo gratuito e a pagamento. En-
trambi, su richiesta, offrono la possibilita di mante-
nere ’lanonimato.



IL NUOVO DECRETO

DEL MINISTERO DELLA SALUTE

Un Decreto del Ministro della Salute, pubblicato sul-
la Gazzetta Ufficiale il 21 aprile scorso (Decreto del
17 marzo 2021: Misure urgenti per U'offerta anonima
e gratuita di test rapidi HIV e per altre IST in ambito
non sanitario alla popolazione durante 'emergenza
COVID-19), autorizza i centri extra-ospedalieri a effet-
tuare il test per 'HIV e le altre malattie a trasmissione
sessuale. Rappresenta un’alternativa per coloro che
rifiutano lidea di recarsi all'ospedale in quanto non
hanno alcun sintomo, non vogliono esporsi a malattie
nosocomiali, in particolare, al coronavirus e non si vo-
gliono esporre alla vista di altre persone.

I “CHECK POINT”,

CENTRI EXTRA-OSPEDALIERI

I test rapidi degli anticorpi sono disponibili presso
molte organizzazioni no-profit. Alcune di esse gesti-
scono centri extra-ospedalieri che effettuano test sali-
vari, anche con aiuto di psicologi e di persone con HIV
formati ad hoc.

Si raccomanda di avere fiducia nell’approccio ad
uno di questi centri, essendo gestiti da personale non
sanitario con formazione specifica. Il servizio che svol-
gono i checkpoint intende diminuire il numero di per-
sone non consapevoli del proprio stato sierologico, ma
diminuire anche il sovraccarico di lavoro e di sacrifici
imposti dalla pandemia al sistema salute e agli opera-
tori sanitari.

I test anticorpali salivari, che possono essere ac-
quistati online o in farmacia (senza prescrizione, ov-
viamente), rappresentano un’alternativa. Ma se ne
sconsiglia 'uso, soprattutto se in solitudine. In caso di
una risposta positiva, oltre alla possibilita di scatenare
una reazione emotiva di cui non si possono prevedere
le conseguenze. In ogni caso, il risultato di un test HIV
rapido iniziale deve essere confermato con un test di
laboratorio presso un centro clinico. Una risposta ne-
gativa potrebbe essere dovuta al fatto che il test non
deve essere eseguito subito dopo la potenziale situa-
zione di rischio, ma dopo quel periodo di tempo co-
nosciuto come “periodo finestra”, che dura circa due
settimane dopo l'eventuale contatto con il virus.

Se i test di follow-up sono positivi, € necessario
esplorare con il centro clinico a cui si € deciso di
presentarsi, quali siano le opzioni terapeutiche mi-
gliori per te. Potrai chiedere anche assistenza psico-
logica per affrontare eventuali problemi emozionali
o psicologici che potrebbero derivare dalla diagnosi
di positivita.

SOCIALE

CARLOS GONZALEZ NIETO

PROPRIO ADESSO!
Fare il test, conoscere il proprio stato sierologico,
€ ancora pil importante in questo periodo di emer-
genza sanitaria.

Sapere la tua condizione, prevenire la presenza
di danno immunologico o di compromissioni polmo-
nari o cardiovascolari sono basi fondamentali dal-
le quali dipendera l'evoluzione della tua salute nel
tempo, non solo riguardo la presenza dell’HIV ma di
fronte ad altre difficolta sanitarie quale il Covid-19.
Saperlo, quindi, puo aiutare a prevenire i danni che
possono produrre le patologie cui si lega il coronavi-
rus. Una eventuale presa in carico con la terapia per
’HIV da parte del sistema sanitario, previene quel-
le vulnerabilita agli organi a cui si potrebbe essere
esposti, soprattutto a causa dell’infiammazione cro-
nica e alla ricostruzione del sistema immunitario,
tipiche dell’HIV.

u=u
E l'equazione che in inglese sta per “Undetectable =
Untransmitlable” (non rilevabile = non trasmissibile).
Lo slogan nasce da una dichiarazione della Pre-
vention Access Campaign, supportata dei ricerca-
tori degli studi piu importanti effettuati nel mondo
su questo tema e sulla quale 41 associazioni di 59
paesi hanno detto ancora nel 2017:

“Le persone con I’HIV che seguono corretta-
mente una terapia anttretrovlrale e che abbia-
no una carica virale non rilevabile da almeno
sel mesi, non trasmettono il virus al loro part-
ner o alle loro partner”.

Da questo concetto, il percorso Test - Terapia - Ade-
renza assume non solo il valore di cura. ma anche
quello di protezione degli altri per prevenire la dif-
fusione del virus.

IL NUOVO DOCUMENTO DELL’'OMS

Le nuove raccomandazioni dell’OMS, lanciate il 22
marzo scorso, delineano le azioni chiave da intra-
prendere per migliorare l'accesso al test per 'HIV,
a trattamenti e servizi attraverso centri non ospeda-
lieri la cui validita & ampiamente confermata. L'ap-
plicazione di queste raccomandazioni mira “all’inte-
grazione di servizi per HIV, TB, malattie trasmissibili,
salute mentale e servizi di educazione sessuale e
riproduttiva, necessari per raggiungere l'obiettivo di
porre fine al’AIDS come sfida alla salute pubblica”.
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CASE ALLOGGIO PER PERSONE

CON HIV/AIDS

Dal 1994 ad oggi le Case Alloggio aderenti al
C.I.C.A. rappresentano gran parte delle Case
Alloggio per persone con HIV/AIDS presenti in
tutta Italia: sono 40 gli enti aderenti e gesti-
scono circa 50 tra Case Alloggio, Centri Diurni
e Gruppi Appartamento in 15 Regioni d’Italia

(30 province), concentrati soprattutto al Nord
(Piemonte, Lombardia, Veneto) e nel Lazio, le re-
gioni piu colpite dall’epidemia dell’infezione da
HIV. Riportiamo qui storia, servizi e ostacoli che
affrontano per la loro operativita. Grande inse-
gnamento di umanita.

GENESI DEL MODELLO

Il Coordinamento Italiano Delle Case Alloggio per
persone con HIV/AIDS (C.I.C.A.) nasce con lo scopo
di riunire, coordinare e rappresentare, nei rappor-
ti con gli organismi territoriali, nazionali e interna-
zionali, le strutture di accoglienza rivolte a persone
con HIV/AIDS. L'operare di quanti si riconoscono nel
C.I.C.A. si fonda sui principi di condivisione e soli-
darieta e mira al superamento dei diversi problemi
individuali e sociali delle persone con HIV/AIDS, nel
pieno rispetto della loro dimensione umana. Il mo-
dello delle Case Alloggio, formalizzato nella “Carta di
Sasso Marconi” nel 1994, si caratterizza per: un’ac-
coglienza “abitativa” alle persone con HIV o con
AIDS che non dispongono di una casa o di un nucleo
di riferimento in grado di sostenerle, anche tempora-
neamente; il prendersi cura delle persone in termini
complessivi, non solo sanitari, avendo come obietti-
vo la costruzione di un percorso insieme alla persona
con HIV o con AIDS compatibile con il variare del suo
stato di salute e mirante alla maggior autonomia pos-
sibile; la conseguente consapevolezza e l'auspicio
che l'ospitalita possa rappresentare un periodo tran-
sitorio di assestamento psicofisico, per consentire in
seguito un diverso progetto di vita; la condivisione di
un’esperienza comunitaria che favorisca la parteci-
pazione individuale e collettiva all’affermazione dei
diritti delle persone con HIV o con AIDS.

GLI OSPITI

La capienza media delle Case, per mantenere una
dimensione umana, e di 10 ospiti. Conseguente-
mente, le persone ospitate nelle Case, sono circa
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500 (0,5 % del totale delle persone con HIV/AIDS
in Italia), ad esse si aggiungono in alcuni territori
qualche decina di persone accolte in diurno e qual-
che raro gruppo appartamento. Si tratta della punta
dell’iceberg, costituito da persone particolarmente
fragili, non pil o0 non ancora in grado di vivere au-
tonomamente in quanto presentano spesso residui
permanenti di deficit fisici e disturbi neurocogniti-
vi (fino alla demenza), diverse provengono da sto-
rie passate o ancora presenti di tossicodipendenza,
molte di loro sono persone sole, con diagnosi tardi-
va di HIV. Alcune sono straniere e senza permesso
di soggiorno. Altre hanno conti aperti con la giusti-
zia... quasi tutte con la vita.

LA STORIA

Le prime Case nascono verso la fine degli anni 80, in
piena “emergenza”;: all’inizio, quando le terapie erano
decisamente poco efficaci, le persone venivano accol-
te per essere accompagnate nella fase terminale del-
la loro vita. E stata un periodo molto importante nella
storia delle Case, a confronto diretto e quotidiano con
la sofferenza e col limite e, purtroppo, con la paura
della gente: a volte, le prime strutture hanno dovu-
to affrontare l'opposizione dei quartieri e delle citta,
gran parte delle persone accolte erano rifiutate dalle
proprie famiglie e dai contesti di vita, morivano sole in
ospedale. Non potevamo offrire “molto”, se non l'es-
serci, con rispetto e solidarieta, cercando di dare di-
gnita e qualita alla vita che restava da vivere: un tempo
di grandi apprendimenti, di esperienze forti, di incontri
ricchi di umanita.

Anche per questa ragione, molti degli enti promo-
tori della nascita delle Case, sentirono la necessita di
impegnarsi fortemente e da subito, oltre che nell’ac-
coglienza, nel lavoro culturale ed educativo rivolto alla
societa e ai contesti esterni, caratterizzati da stigma
diffuso e marcati pregiudizi che erano tra le “cause”
dell’isolamento sociale di cui erano vittime le persone
malate di AIDS e, in un certo modo, della nascita stes-
sa delle Case: bisognava creare luoghi che protegges-
sero le piu fragili ed emarginate tra le persone con HIV,
ma bisognava lavorare per modificare l'impatto socia-
le della malattia e far comprendere che il problema
non era CHI ne era affetto, ma COME si trasmetteva
Uinfezione. Bisognava imparare a proteggersi dal virus,
non dalle persone.



GLI INTERVENTI

Diverse organizzazioni (cooperative, associazioni,
fondazioni) a cui le Case afferiscono, hanno sviluppa-
to e collaborano con altre progettualita e servizi - di
ascolto, accoglienza ed accompagnamento delle per-
sone con HIV - attente all’evoluzione dei bisogni e al
cambiamento della malattia: spazi di counselling e di
orientamento, con attenzione alle persone di nuova
diagnosi o che attraversano momenti di particolare
difficolta nella gestione dell’HIV, supporto a domici-
lio, gruppi di autoaiuto, progetti di accoglienza diurna,
gruppi appartamento, percorsi di reinserimento socia-
le (casa, lavoro, volontariato, relazioni).

Diversi, infine, sono gli interventi sviluppati sul ter-
ritorio e nelle scuole con l'obiettivo di fare prevenzione
ed educare a stili di vita sani e responsabili, stimolan-
do, al tempo stesso, il rispetto e la solidarieta nei con-
fronti delle persone con patologia. Oggi cio significa
contrastare l'assordante silenzio calato su HIV/AIDS.

IL QUADRO NORMATIVO E LE DIFFICOLTA

Nel 1990 la legge 135 riconosce le Case Alloggio e
sancisce il diritto all’assistenza extraospedaliera. Le
Case, inizialmente nate e gestite grazie alla solidarieta
della gente e al sostegno di istituzioni ecclesiali e real-
ta che oggi diciamo del terzo settore, hanno progres-
sivamente ottenuto riconoscimento e sostegno dalle
istituzioni pubbliche. Va sottolineato pero che anche
queste strutture risentono degli effetti negativi della
regionalizzazione e disomogeneita del sistema sani-
tario, con regioni che ne riconoscono l'operato attra-
verso rapporti di accreditamento o convenzione, altre
che non hanno autorizzato nessuna Casa Alloggio o
non sostengono adeguatamente le strutture esisten-
ti. Di norma, l'accesso alle Case € autorizzato dalle
istituzioni sanitarie territoriali. Spesso € l'ospedale a
segnalare ed indirizzare le persone che necessitano di
accoglienza. Anche in questo caso si rileva una forte
disparita tra regioni che, da un lato, rende difficile l'ac-
cesso per alcune persone e, dall’altro, rende faticoso
sopravvivere e continuare a garantire il proprio servi-
zia ad alcune case.

VALORI DA TRINCEA

Una riflessione particolare nasce dal momento che
stiamo attraversando e dall'impatto dell’emergenza
Covid sulla vita delle Case. Come per tutti & stato e re-
sta un periodo complesso e faticoso, per l'isolamento
e per le limitazioni, ma anche di riscoperta del valore
del trovarsi in un contesto ricco di relazioni, in cui &
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meno facile sentirsi soli potendo contare sui vari com-
pagni diviaggio, gli altri ospiti e gli operatori delle case.
Le metafore pill utilizzate per descrivere quel perio-
do hanno fatto riferimento ai “tempi di guerra”, alcune
immagini come quelle tremende dei camion militari im-
piegati per trasferire i morti hanno alimentato questa
visione e questa retorica, cosi come il concetto di nemi-
co invisibile, di guerra al virus. Altri, invece, hanno pro-
posto di pensare questo tempo come particolare “tem-
po di cura”: cio che é stata veramente messa alla prova
e la nostra capacita di prenderci cura gli uni degli altri.

LA RESILIENZA IN EPOCA COVID-19

Lo stesso sistema sanitario, lo abbiamo vissuto chia-
ramente, & andato in crisi. Le eccellenze ospedaliere
sono importanti, ma non bastano se non c’é un diffuso
sistema di presa in carico sanitaria territoriale, vicino
alle persone, capillare e attento a chi e piu solo o fra-
gile. La capacita di prenderci cura gli uni degli altri &
stata messa alla prova anche dentro le nostre case:
accanto a punti di forza, capacita di risposta e di resi-
lienza, si sono evidenziate fragilita organizzative ma,
forse ancor pil, relazionali.

E un punto di vista del tutto particolare quello del-
le persone che convivono con un altro virus, quello
dell’HIV, decisamente piu “datato” ma ancora com-
plesso da affrontare, a fronte di dinamiche non anco-
ra risolte che generano stigma e autostigma, senso di
colpa e ricerca della colpa, paura e sofferenza, allon-
tanamento e rottura dei rapporti. Una cosa & certa,
anche se all’inizio della pandemia la preoccupazione
era forte, per le caratteristiche degli ospiti fragili e con
diverse comorbilita, sin qui il sistema Case ha saputo
affrontare la situazione meglio di altri contesti assi-
stenziali: relativamente pochi i casi di Covid riscontrati
tra operatori ed ospiti, pochissimi gli esiti mortali.

Questo genere di strutture ha sviluppato, ritenia-
mo, un modello di assistenza che potrebbe andare ol-
tre i confini dell’HIV/AIDS e rivolgersi, pilu in generale,
a persone anche con altre patologie in un contesto di
particolare fragilita personale e sociale.

sk Caritas

A Italiana

pastorale della CEI

Laura Rancilio

A C.I.CA.

COORDINAMENTO ITALIANO DELLE CASE
ALLOGGIO PER PERSONE CON HIV/AIDS

Paolo Meli,
Presidente CICA
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TELEMEDICINA

CRITERI ETICI

Abbiamo chiesto a SIMIT di indicarci i criteri
base per l'applicazione della telemedicina nella
relazione con persone con HIV e/o co-patologie
di lunga durata. A giugno 2021 non é disponibile
una linea programmatica al riguardo. Riportiamo

quelli definiti, il 21 settembre 2020, dall’Assem-
blea Generale dalla WMA. Auspichiamo possano
essere condivisibili o servire, almeno, come spun-
to per la definizione di criteri che rispondano alla
complessita e criticita del contesto italiano.

La telemedicina, come definita dalla WMA, é la pra-
tica della medicina a distanza, in cui interventi, dia-
gnosi, decisioni terapeutiche e successive raccoman-
dazioni si basano su dati del paziente, documenti e
altre informazioni trasmesse attraverso i sistemi di
telecomunicazione.

E quindi un modello di comunicazione tra medico e
paziente e/o tra due o pil medici e operatori sanitari.

PREAMBOLO
Lo sviluppo e l'applicazione delle tecnologie di co-
municazione creano modi nuovi e diversi di praticare
la medicina. La telemedicina viene utilizzata per pa-
zienti che non possono consultare tempestivamen-
te il medico a causa della distanza, disabilita fisica,
lavoro, impegni familiari (inclusa la cura degli altri),
costi di trasferimento e orari del medico. Ha la ca-
pacita di raggiungere i pazienti con accesso limitato
all’assistenza medica e mira a migliorare l'assistenza
sanitaria.

Lincontro in persona tra medico e paziente ri-
mane il “golden standard” dell’assistenza clinica.

La fornitura di servizi di telemedicina deve essere
coerente con i servizi forniti alla persona.

Tutti i principi di etica medica, obbligatori per la
professione, devono essere rispettati nella pratica
della telemedicina.

I PRINCIPI
I medici devono rispettare le seguenti linee guida eti-
che quando praticano la telemedicina:

1) Larelazione medico-paziente deve essere basa-

ta su esami e visite di persona e sulla conoscen-
za sufficiente dell’anamnesi del paziente. La
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2)

3)

4)

5)

6)

telemedicina dovrebbe essere impiegata princi-

palmente in situazioni in cui il medico o la per-

sona non possono essere fisicamente presenti
entro un periodo di tempo sicuro e accettabile.

Puo anche essere utilizzata nella gestione di

condizioni croniche o nel follow-up dopo un

trattamento iniziale sicuro ed efficace.

La relazione deve essere basata sulla fiducia e

sul rispetto reciproci. E essenziale che medico

e paziente siano in grado di identificarsi re-

ciprocamente in modo affidabile quando viene

impiegata la telemedicina. In caso di consulta-

zione tra due o piu professionisti all’interno o

tra diversi centri, il medico di medicina generale

rimane responsabile della cura e del coordina-
mento.

Il medico deve garantire che la riservatezza,

la privacy e Uintegrita dei dati del paziente non

siano compromessi. I dati ottenuti durante un
colloquio di telemedicina devono essere protetti
per prevenire accessi non autorizzati e violazio-
ni delle informazioni identificabili del paziente
attraverso misure di sicurezza appropriate e ag-
giornate in conformita con la legislazione locale.

Anche la trasmissione elettronica delle informa-

zioni deve essere salvaguardata da accessi non

autorizzati.

Un adeguato consenso informato richiede che

tutte le informazioni necessarie riguardo le ca-

ratteristiche della visita in telemedicina siano
spiegate in modo completo al paziente:

a) lafunzione della telemedicina,

b) come programmare gli appuntamenti,

c) gliaspetti legati alla privacy,

d) Vlipotesi difallimento tecnologico, com-
prese le violazioni della riservatezza,

e)  protocolli di contatto durante le visite
virtuali,

f) le regole per prescrivere e coordinare le
cure con gli altri operatori sanitari in modo
chiaro e comprensibile, senza influenzare
le scelte del paziente.

I medici devono essere consapevoli che alcune
tecnologie di telemedicina potrebbero essere
impraticabili ai pazienti e quindi limitarne 'ac-
cesso. L'accesso iniquo alla telemedicina pud
ampliare il divario in termini di risultati sanitari
tra poveri e ricchi.

Un medico non dovrebbe usare la telemedicina



se viola il quadro legale o etico del paese.

7) La telemedicina pud violare la privacy del me-
dico a causa della disponibilita virtuale 24 ore
su 24, 7 giorni su 7. Il medico deve informare i
pazienti sulla propria disponibilita e raccoman-
dare servizi alternativi di emergenza.

8) Il medico dovrebbe decidere in autonomia se
sia appropriato un colloquio di telemedicina o
faccia a faccia.

9) Un medico dovrebbe scegliere con autonomia
la piattaforma di telemedicina da utilizzare.

RESPONSABILITA DEL MEDICO

10) Accertarsi che gli utenti (pazienti e operatori
sanitari) siano in grado di utilizzare il sistema
di telecomunicazione necessario, riconoscere
e rispettare le particolari difficolta che posso-
no sorgere con l'uso dei mezzi di telecomunica-
zione;

11)accertarsi che il paziente abbia compreso i
consigli e i suggerimenti forniti per adottare mi-
sure di promozione della continuita delle cure.

12) Il medico dovrebbe tenere un registro dettaglia-
to delle raccomandazioni che fornisce e delle in-
formazioni che ha ricevuto su cui si & basato, al
fine di garantire la tracciabilita.

13)Essere consapevole della propria responsabilita
quando chiede un parere o un secondo parere a
un altro medico rimane responsabile del tratta-
mento e delle altre decisioni e raccomandazioni
fornite al paziente.

14)Garantirsi che la propria indennita includa la co-
pertura per il lavoro della telemedicina.

15) Accertarsi che le consultazioni tra regioni diver-
se avvengano solo tra medici.

QUALITA DELLE CURE

16)Le misure di valutazione della qualita dell’as-
sistenza sanitaria devono essere utilizzate re-
golarmente per garantire la sicurezza della
persona e le migliori pratiche diagnostiche e
terapeutiche possibili durante le procedure di
telemedicina, seguendo le linee guida disponi-
bili basate sull’evidenza per garantire sicurezza,
qualita delle cure e risultati sulla salute. Come
tutti gli interventi sanitari, la telemedicina deve
essere sperimentata per provarne efficacia,
efficienza, fattibilita ed economicita.

17)Si devono identificare i punti di forza e debolez-
za della telemedicina nelle emergenze. Se € ne-
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DAVID OSORIO

cessario utilizzare la telemedicina in una situa-
zione di emergenza, le istituzioni che forniscono
i servizi devono stabilire protocolli per i rinvii ai
servizi di emergenza.

RACCOMANDAZIONI

1) La telemedicina dovrebbe essere adeguata-
mente adattata ai quadri normativi locali per
includere piattaforme nel migliore interesse
dei pazienti.

2) La WMA e le associazioni mediche nazionali do-
vrebbero incoraggiare lo sviluppo di norme eti-
che, linee guida pratiche, legislazioni e accordi
internazionali su argomenti relativi alla pratica
della telemedicina, proteggendo il rapporto me-
dico-paziente, la riservatezza e la qualita delle
cure mediche.

3) La telemedicina non deve essere considerata
alla stregua dell’assistenza sanitaria di per-
sona e non deve essere introdotta esclusiva-
mente per ridurre i costi della sanita.

4) Nuove tecnologie richiederanno nuove linee gui-
da e aggiornamenti.

NOTA

Come detto sopra, questi criteri sono molto ampi e

riguardano 'assistenza medica in generale. Non

si

riferiscono alla gestione a lungo termine della pa-
tologia da HIV che ha specificita proprie sia di tipo
individuale, sia di tipo sociale. In luce alle criticita

della pandemia, urge applicare il modello di com

u-

nicazione a distanza nel sistema salute, quando
non € necessaria la visita in presenza. Questo com-
prende soprattutto gli aspetti amministrativi che

ne derivano.

WORLD MEDICAL ASSOCIATION (WM

A)
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RACCOMANDAZIONI PER LA GESTIONE

HIV IN PRESENZA DI COVID-19

A)

B)

C)

D)

E)

F)

16

Il 10 maggio 2021 il Ministero della Salute ha
aggiornato il documento di gestione delle perso-
ne con HIV in periodo di emergenza. Sono redat-
te, su indicazioni del CTS, sezioni L e M, per la
Lotta all’AIDS, nel contesto emergenziale dovuto
alla diffusione del SARS-CoV-2. Anche se i dati

di letteratura non appaiono totalmente concor-
di, diversi lavori documentano un aumentato
rischio di malattia severa e di morte associate
al cofattore HIV in corso di COVID-19. Si stral-
cia parte del documento che prende atto della
situazione che minaccia la stabilita del percorso
di salute delle PLWH.

In questa fase particolare caratterizzata dalla
pandemia da COVID-19, vanno garantiti stan-
dard di cura essenziali per le PLWH su tutto il
territorio nazionale, in base all’articolazione dei
servizi assistenziali assicurando 'attuazione del
PNAIDS.

I ricoveri in degenza ordinaria per patologie
HIV-relate, in particolare quelli per PLWH con
nuova diagnosi in fase avanzata, devono esse-
re garantiti prioritariamente presso i reparti
di Malattie Infettive, o, in caso di posto letto
non disponibile, presso reparti di degenza di
area medica, garantendo una consulenza infet-
tivologica.

Per le PLWH che necessitino di ricovero in
area critica per patologia HIV correlata va
garantita una stretta attivita consulenziale
infettivologica.

Per le PLWH che risultino affette da COVID-19
deve essere garantito il ricovero presso strutture
ospedaliere che dispongano di unita di degenza
di malattie infettive, viste le specificita cliniche
di tali casi, per valutare sia il ruolo dell’eventua-
le immunodeficienza da HIV, sia la necessita di
proseguire la terapia ARV.

Va assicurata un’offerta attiva del test HIV a
tutte le persone con COVID-19 ospedalizzate,
al fine di individuare tempestivamente le perso-
ne portatrici della doppia infezione e ottimizzare
la diagnostica differenziale.

Va garantita, all’interno dei centri di Malattie In-
fettive, la continuita assistenziale degli Ambu-
latori di presain carico e cura per le PLWH con
infezione cronica, attraverso la definizione di

precisi standard assistenziali che tengano conto
sia delle peculiari esigenze di gestione dell’in-
fezione da HIV, che delle necessita di adottare
le norme igieniche e di contenimento del CO-
VID-19, a fini di protezione dei PLWH, in partico-
lare di coloro con maggiori fragilita.

In particolare, si raccomanda:

1)

2)
3)
4)

5)

6)

7)

8)

9)

Creazione di percorsi di accesso agli Ambula-
tori sicuri e dedicati, evitando il sovraffollamen-
to degli spazi di attesa, applicando criteri di di-
stanziamento temporale degli appuntamenti di
visite e prelievi, utilizzando i DPI e l'igiene delle
mani secondo le indicazioni standard.

Avvio immediato alla cura per le PLWH con
nuova diagnosi.

Ridefinizione di protocolli standard di periodi-
cita di visite cliniche e di esami di monitoraggio.
Creazione di percorsi di mantenimento in cura
per le PLWH con fragilita cliniche e sociali.
Integrazione dell’assistenza “in presenza”
con sistemi di monitoraggio in remoto (tele-
medicina), al fine di ridurre gli accessi alle
strutture ospedaliere e aumentare gli inter-
valli di follow-up, secondo criteri standard
che garantiscano la qualita dell’assistenza.
Mantenimento e garanzia di funzionamento di
percorsi di diagnosi e monitoraggio delle co-
morbosita non-infettive nelle PLWH.

Redazione di raccomandazioni a livello naziona-
le e regionale, anche attraverso le Commissioni
Regionali AIDS, per la definizione di protocolli
di terapia e di monitoraggio diagnostico, per la
semplificazione dei criteri di gestione che garan-
tiscano adeguati standard assistenziali.

Va garantito laccesso e la continuita di ero-
gazione delle terapie antiretrovirali presso le
strutture cliniche e i servizi di Farmacia ospeda-
lieri, applicando misure di facilitazione e di sem-
plificazione nell’approvvigionamento dei farmaci
e vanno allungati gli intervalli di erogazione della
terapia. Devono essere inoltre garantite le con-
segne di terapia antiretrovirale per le PLWH al di
fuori della Regione di residenza, in rapporto alle
restrizioni legate alle differenti aree di rischio.

Va garantita la continuita dell’assistenza domi-
ciliare integrata con lassistenza territoriale e
laccoglienza in case alloggio per pazienti che ne-



cessitano di supporto per motivi clinici e sociali.

10)Va garantito il funzionamento e U'offerta di servi-
zi integrati di prevenzione in popolazioni a ri-
schio di infezione da HIV, in particolare acces-
so al test HIV, profilassi pre-esposizione (PrEP),
profilassi post-esposizione (PEP), screening
malattie sessualmente trasmissibili (MST).

11)Per attuare le indicazioni precedenti va garantita
Uintegrazione tra i servizi avvalendosi anche
dell’apporto competente delle associazioni di
lotta al’AIDS laddove presenti.
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NOTA
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nosce il ruolo delle associazioni di lotta all’HIV nell'offer-
ta gratuita di servizi qualificati con personale preparato
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compito del SSN. Il decreto, perd, contempla la discre-
zionalita regionale per 'applicazione del decreto stesso.
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