[

SHN”“ 0GGI E DOMANI

anci
—

HIV: MODELLO DI

CURA CRONICIZZATO.
ALLA RICERCA DI UNA
MAGGIORE EFFICIENZA
NELLA ORGANIZZAZIONE
E GESTIONE DELLA
CURA E NELLA
PREVENZIONE

LIBRO BIANCO

Risultati del gruppo di lavoro FEDERSANITA-ANCI
n collaborazione con SIMIT
Ca X Matarsl Iedvmasee

a0
Vil L CASA EDITRICE



Sommario

parte I Aspetti Epidemiologici e Sociali
1 AZIONI SULLA POPOLAZIONE (SENSIBILIZZAZIONE E PREVENZIONE)

2 INTERCETTAZIONE DEI LATE PRESENTER

parte II Aspetti Organizzativi (il “dove™)

3 LA COSTRUZIONE DI UNA SERIE DI INFORMAZIONI ECONOMICHE

8 LA NUMEROSITA’ DEI CENTRI HIV

parte I1I Aspetti Gestionali (il”come™)

5 MIGLIORAMENTI NEL PROCESSO DI PRODUZIONE E
DI EROGAZIONE DEL SERVIZIO

5.1 il tempo di risposta al test
5.2 personale di sostegno
5.3 presain carico del paziente

5.4 relazione fra il Centro HIV e gli altri specialisti /0 altri Centri (le reti)

parte IV Governo Clinico (aspetti clinici e conseguenze gestionali)
6 COMORBILITA

7 I1PDTA

8 UN RAPPORTO NUOVO FRA LO SPECIALISTA E IL MEDICO DI
MEDICINA GENERALE E IL RUOLO DELUINFERMIERE DI COMUNITA’

9 DIRITTO ALLA PRIVACY

Allegati: popolazioni speciali
La retention in care

La prevenzione e cura dell'infezione da HIV tra le persone detenute
Esperienze ed attivita rivolte alla popolazione di migranti sbarcati in Sicilia

Conclusioni

Bibliografia

© © oo

11

11

12

12

15

16

16

17

19

21

21



PARTE 1
Aspetti Epidemiologici e Sociali

1. AZIONI SULLA POPOLAZIONE (SENSIBILIZZAZIONE E PREVENZIONE)

Strutturare un mighore coordinamento delle diverse azioni intraprese dai diversi attori (Regione, Min. Salute, volontariato/
associazionismo, singole scuole, provveditorats, . .. ) individuando alcuni messaggi chiavt da trasmettere.

Prevedere (re)investimenti sulla comunicazione, sia attraverso una serie di programmi/attivita a favore di target spectfici,
sta attraverso la disponibilita di strumenti nuovi da utilizzare nella comunicazione (apps per smartphore, ...).
Continuare azioni di senstbilizzazione nelle scuole.

Il tema della prevenzione ¢ stato affrontato sotto diverse prospettive. Finora (escludendo le terapie cd. TasP) le linee
d’azione di sensibilizzazione sul tema della prevenzione hanno riguardato sostanzialmente tre categorie: (i) popolazione in
generale; (ii) target specifici (es.: studenti delle scuole superiori); (iil) operatori sanitari/formatori.

Sono ormai evidenti i risultati degli sforzi compiuti nella lotta all’AIDS, sia nella prevenzione che nell’assistenza.

Va sottolineato che appare necessario sviluppare nuove e pit penetranti azioni di tipo informativo e formativo. Il numero di
nuovi affetti da HIV (e in generale dalle malattie sessualmente trasmissibili) denota una carenza informativa sulla prevenzione.
Lo sforzo intrapreso fin dagli anni ‘90 si muoveva lungo una direttrice: informare i cittadini a piu ampio raggio, nello specifico,
da un lato si evidenziava la necessita di prevenire il contagio attraverso l'uso del profilattico, dall’altro si mirava a ridurre lo
stigma sociale che coinvolgeva i pazienti con HIV o AIDS.

Nel tempo il modello di comunicazione, basato su ingenti finanziamenti in termini di campagne informative generiche, &
andato modificando, mirando a target particolari e utilizzando nuovi strumenti'. Nel Libro Verde si ¢ proposta una tassonomia
di alcuni degli intervend fin qui adottati, nonché - indirettamente - si facevano emergere le criticita delle diverse attivita di
conoscenza, informazione e semplicita dei messaggi. Nell'individuazione di una serie di indicazioni legate ad azioni di pre-
venzione e di sensibilizzazione, vanno poste alcune considerazioni.

Innanzi tutto, la percezione della gravita del’HIV richiede la definizione di una nuova linea strategica. La cronicizzazione
della patologia & un eccellente risultato, ma cio ha ridotto la sensibilita sul tema della prevenzione (e a maggior ragione se la
Pre-Exposure Prophylaxis (PrEP) venisse rimborsata dal SSN).

In secondo luogo, appare necessaria una maggiore attenzione alle nuove tecnologie relative alla comunicazione e ai nuovi media.

In terzo luogo, vanno costruiti nuovi e piu mirati messaggi destinati a particolari target (popolazioni chiave), in termini di
sensibilizzazione, cosi come sugli strumenti per la sensibilizzazione della prevenzione.

In quarto luogo, la parcellizzazione degli interventi comporta una funzione (che purtroppo oggi € insufficiente) di forte
coordinamento fra i diversi attori coinvolti in attivita di sensibilizzazione e/o prevenzione.

In fase propositiva occorre evidenziare:

(a) la necessita di sviluppare la visibilita di tutte le attivita svolte fin qui a livello istituzionale e a livello volontaristico. Si
registra la necessita di coordinare i due livelli per trarre i maggiori risultati possibili (Ministero della Salute, 2014b).
Infatti, purtroppo, in corrispondenza di una riduzione dell'interesse riguardo all’HIV, I'effetto € stato un minor co-
ordinamento delle singole azioni di comunicazione. Pertanto, I'aspetto grave non € solo la riduzione delle attivita di
informazione/comunicazione, ma soprattutto il basso coordinamento che rende diverse azioni di informazione con
un’efficacia minore

(b) Tincremento dei nuovi media e delle nuove tecnologie al fine di raggiungere il maggior numero possibile di soggetti.
In altri Paesi (ad esempio: USA e Regno Unito), I'utilizzo dei nuovi media (Facebook, Instagram, ...) ha consentito
- a fronte di una riduzione, anche i, degli investimenti informativi sul’HIV - di costruire strategie comunicazionali
mirate a specifici target, riducendo cosi solo di molto poco lo stock informativo. Purtroppo, in Italia, a fronte di una
difficolta finanziaria del Ministero della salute a proseguire/progettare strategie informative e di una difficolta cultu-
rale nell’utilizzo efficiente di questi nuovi strumenti, si associa anche — soprattutto nelle popolazioni vulnerabili sopra
1 40anni - un limite all'uso di tali strumenti

(¢) particolare attenzione & nell’aumento della conoscenza sul’HIV e in particolar modo nella popolazione vulnerabile

" Non puo essere sottaciuto che proprio il miglioramento e la migliore efficacia delle terapie ha avuto come effetto
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In concreto, al fine di sviluppare azioni sulla popolazione, che abbiano efficacia in termini di riduzione del rischio, va
tenuto conto che:

1) Imessaggi devono essere unici, univoci, chiari a tutt i destinatari e percio semplici e immediati. I contenuti necessari
del messaggio sono la percezione del rischio, le nozioni di base delle modalita di trasmissione e le misure di preven-
zione (preservativo + comportamento responsabile) (Ministero della Salute, 2014b).

2) La complessita della comunicazione oggi € ben superiore rispetto a quella del passato. Analizzando nello specifico
il tema delle nuove tecnologie e nuovi media (in una logica di miglioramento della sensibilita e della prevenzione)
possono identificarsi le seguenti strategie:

a) la promozione dell'informazione attraverso le piattaforme dei nuovi media® soprattutto perché gli individui de-
vono essere incoraggiati a personalizzare e condividere le informazioni. In tal modo i messaggi chiari (ma anche
specifici per differenti target) possono raggiungere la piu ampia possibile audience (cd. messaggi peer-to-peer)

b) accanto alla promozione deve pero esistere una forma di assistenza a quelle organizzazioni (principalmente quelle
di volontariato) sull'uso dei nuovi media. Tale assistenza va intesa sia quella tecnica legate ai media ma anche di
capacita di offrire risposte a questioni/domande provenient dagli utlizzatori di tali strumenti

c) appare, infine, rilevante riuscire a definire una serie di messaggi (generali e declinati per target specifici) omogenei
che nelle diverse esperienze possono essere utilizzati, senza timore di creare differenze di messaggi trasmessi

3) Sembrano avere oggi ancora grande importanza le azioni di sensibilizzazione mirate a target particolari come gli
studenti del terzo-quinto anno della scuola superiore. Tali azioni, che sostanzialmente, rappresentano un’evolu-
zione del modello gia consolidato, sono molto positive perché - a differenza di azioni pit innovative (vedi nuovi
social media) - sono in grado di offrire risposte adeguate ai reali bisogni dei giovani.

2. INTERCETTAZIONE DEI LATE PRESENTER
Diffondere l'accesso a test impostare campagne di informazione verso target non vulnerabili.

In una prospettiva di attenzione alla riduzione delle conseguenze piu gravi del’HIV, assume rilievo la necessita di ridurre
i late presenter?.

Le motivazioni di un numero crescente di late presenter* sostanzialmente sono determinate da “modelli non ottimali” di
offerta sanitaria per questo tipo di soggetto.

Coll’espressione “modelli non ottimali”, si intende tutti quegli interventi (diversi dei quali non direttamente attribuibili a
funzionamenti non efficienti dei sistemi sanitari) che de facto pongono in essere limiti, piu o meno stringenti, all’accesso alle
prestazioni sanitarie nel momento reale del fabbisogno.

Inoltre, i soggetti late presenter presentano caratteristiche che evidenziano difficolta in genere nell’accesso ai servizi sa-
nitari (basso livello socioeconomico, percezione elevata di un processo di stigmatizzazione, normativa discriminante®, scarsa
conoscenza del rischio e conseguente governo della domanda sanitaria, ...).

Un importante studio ha identificato e classificato le ragioni del ritardato accesso al test:

(i) percezione dell’assenza di rischio

(ii) assenza di sintomi

(iii) non conoscenza dei sintomi

(iv) timore dei risultati

(v) stigma sociale (Hachfeld et al, 2015)

2 "anytime, anywhere, and on any device” ¢ la strategia del governo USA. In pratica, significa costruire messaggi declinati per target e comunicati per canali

specifici (da quelli “generalisti” come YouTube, a quelli di siti web rivolti a mirati target), cosi come implementare le tecnologie come le apps su smartpho-
ne.

| late presenter sono definiti persons presenting for care with a CD4 count below 350 cell/Bl or presenting with an AIDS-defining event, regardless of the
CD4 cell count [...] The term “late presenter” should be used refered to all HIV-infected people who enter care at a stage of their disease where current
guidelines suggest that they are unable to fully benefit from ART. (AAVV, 2011). Sono inoltre definiti VLP (very late presenter) come coloro il cui CD4 &
inferiore a 200 cell/DI.

Nello specifico, si registra un aumento di questi negli ultimi anni. In ltalia cio ha principalmente colpito le donne eterosessuali, e gli IDU maschi (Mocroft
A, Lundgren J, Sabin M, et al, 2013).

° In alcuni Paesi per la tossicodipendenza (una delle popolazioni pil vulnerabili) & previsto il carcere.
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La questione dei late presenter non ¢ indifferente nelle dimensioni. Diversi studi evidenziano che in Italia questi rappre-

sentano circa la meta dei nuovi diagnosticati®.

A fronte di questo quadro, sono individuate diverse strategie:

1. Diffusione per diversi target di popolazione vulnerabile del test del’HIV? # °. Questo tipo di strategia, riconosciuta
come quella piu efficace per la riduzione dei late presenter'® comporta pero a monte una diffusa conoscenza della
sintomatologia fra i pazienti.

2. Sensibilizzazione dei MMG e degli specialisti a prescrivere il test quando si manifestano sintomi'' e in generale a
promuovere il test HIV in risposte a situazioni ad alto rischio. Escludendo, per ragioni ovvie, gli infettivologi, si € os-
servato che alcune categorie di specialisti, talvolta, non sempre collegano la sintomatologia esaminata con la necessita
di prescrivere il test HIV (Hachfeld et al, 2015).

3. Intervent di tipo informativo volti a comprendere alcuni sintomi dell’HIV. Questo aspetto € strettamente legato alle diffi-
colta informative e comunicative gia accennate. Talvolta, la sintomatologia non € ben conosciuta dai cittadini, e questa non
la fa associare a comportamenti corretti (nel senso della prevenzione) mantenuti. E” abbastanza chiaro che se gli interventi
informativi fossero piu diffusi e presenti, probabilmente I'incidenza dei late presenter si ridurrebbe.

Lo studio SENDIH, relativo al Lazio, nel quadriennio 2004-2010 individua in circa il 51% la popolazione late presenter (INMI, 2011). Valori simili a livello
nazionale (COA, 2012) (d’Arminio Monteforti, et al., 2011).

Nella British Columbia a determinate popolazioni vulnerabili con eta dai 18 ai 70 anni, & offerto periodicamente un test HIV (Cairns, 2014). As a result of the
pilot, the British Columbia health department has now moved to a policy whereby all people between 18 and 70 will be offered an HIV test every five years,
with annual tests for those in higher-risk populations: even people over 70 will be offered one test. Anyone presenting with a worsening medical condition
that needs laboratory tests will be tested for HIV too.

Nel caso danese (Helleberg et al, 2012] the rate of presentation with advanced HIV can potentially be reduced by repeated HIV testing of individuals with a
continuous high risk of transmission and by adhering to guidelines for targeted HIV testing

Va anche rilevato che diversi studiosi non concordano con la massiccia diffusione dei test, suggerendo che un approccio del genere rischia di focalizzare
l'attenzione (e pertanto somministrare il test) a quelle popolazioni vulnerabili, mentre il tema dei late presenter riguarda altre tipologie di persone (Gu-
stafson, 2014).

Siveda anche la risoluzione del Parlamento europeo del 20.11.2008 “HIV/AIDS: early diagnosis and early care” (Parlamento europeo, 2008).

In analogia con il punto precedente (Hachfeld et al, 2015) Primary care and specialist physicians need to increase HIV testing among their patients if earlier
diagnosis and linkage to care are to be achieved.



PARTE 11
Aspetti Organizzativi (il “dove”)

3. LA COSTRUZIONE DI UNA SERIE DI INFORMAZIONI ECONOMICHE

Sviluppare sistemi di contabilita industriale considerare il valore (costo) di ogni fattore della
produzione.

Diversi studi italiani hanno offerto una serie di stime sui costi del trattamento HIV'2.

Gia si & osservata la difficolta incontrata nel definire un costo complessivo del trattamento. Infatti, sebbene si disponga di
una serie di informazioni su alcune voci del costo della terapia (costo dei farmaci), manca invece un calcolo puntuale del costo
(procapite o complessivo) del trattamento per un paziente'.

Lassenza di una serie di dati finanziari ed economici non consente di disporre di strumenti di valutazione dell’efficienza
del processo produttivo. Ad esempio, non ¢ possibile conoscere se il dimensionamento dell’offerta sia rispondente 0 meno
alla domanda e ai bisogni. Analogamente, il dimensionamento del personale € un’altra variabile di rilevanza. In altre parole, si
conoscono i dati di efficacia dell'intervento (sono i dati epidemiologici o i dati di outcome), ma sono assenti dati di efficienza
di questo.

Lattuale meccanismo di remunerazione segue fondamentalmente il criterio della tariffa per prestazione: cioe ad ogni pre-
stazione corrisponde una tariffa. Questo vale per il ricovero (con i DRG), o per le prestazioni di diagnostica. Se tale sistema
mostra una propria logica, pero determina:

(i) una scarsa considerazione del valore economico dell'intero trattamento del paziente (non considerando dati di outcome
gli effetti si possono manifestare in un costo complessivo maggiore)

(ii) enfasi sulla variazione dei volumi di prestazioni, perché € questo che consente alla struttura di realizzare il proprio
equilibrio finanziario

Disporre di un sistema di contabilita industriale consente di porre I'enfasi, invece, non sulle singole prestazioni facenti
parte del trattamento ma piuttosto sul percorso complessivo e focalizza la ricerca degli esiti come driver, offrendo quindi spunti
per il cambio di paradigma che il Libro Bianco auspica.

Inoltre, disporre di dati comparabili significa rappresentare uno spaccato di cid che avviene nel mondo reale del SSN
sull’HIV. Questo va considerato come un nuovo filone di ricerca (quello che utilizza i real world data) consente di conoscere
meglio I'evoluzione della capacita di informazione del sistema.

La disponibilita di un sistema di contabilita industriale consente, nel breve periodo, di disegnare traiettorie orientate sempre
piu al processo di tutela complessiva della salute piuttosto che all’enfasi sulla singola prestazione, cercando di individuare anche
meccanismi di finanziamento che sollecitino il sistema stesso a implementare scelte strategiche appropriate ed integrate, in cui &
il raggiungimento dell’obiettivo di salute, ad essere 'oggetto del finanziamento e non la singola prestazione.

Nel lungo periodo l'obiettivo si propone di ribaltare I'intero modello di remunerazione nel finanziamento del SSN, al
fine di renderlo da un lato efficace nella ricerca di esiti di salute, dall’altro coerente con i vincoli di compatibilita. Si potrebbe
definire un nuovo modello come il passaggio dalla sanita dei consumi alla sanita degli esiti.

Sicuramente il momento economico ¢ estremamente impegnativo. Questo elemento pero, da critico, puo trasformarsi in
un’opportunita: le risorse, infatti, arriveranno sempre meno per aggiunta e sempre piu, invece, per trasformazione; trasforma-
zione dei comportamenti secondo settings diagnostico-terapeutici che facciano dell’efficacia condivisa il driver e il guadagno
in salute 'oggetto della remunerazione.

2 Sjveda cap. 3.4 del Libro Verde.
¥ Nel caso si parla solo delle voci dei costi diretti.



4. LA NUMEROSITA’ DEI CENTRI HIV

Valutare l'accorpamento di alcuni Centri.

Il modello di offerta pubblico per il trattamento dell’HIV risulta impostato sulla presenza di una serie di Centri.

Va preliminarmente sottolineato che vi sono Centri per il test sul’HIV e Centri specializzati nella cura dell’HIV. I primi
mirano ad offrire risposte su tutto il territorio per il test. I piu recenti dati indicano oltre 600 Centri per il test dell’HIV. I Centri
per la cura dell’HIV offrono ai pazienti HIV+ il trattamento, nonché tutta una serie di prescrizioni necessarie'*. Lattenzione
e circoscritta ai Centri HIV.

Regione centri test centri HIV
Valle d'Aosta 3 1
Piemonte b4 9
Lombardia 104 26
Alto Adige 6 1
Trentino 2

Veneto 75 12
Friuli Venezia Giulia 17 5
Liguria 12 6
Emilia Romagna 24 14
Toscana 81 11
Umbria 7 3
Marche 21 5
Lazio 67 19
Abruzzo 11 7
Molise 5 -
Campania 21 9
Puglia 27 5
Basilicata 6 3
Calabria 19 4
Sicilia 43 15
Sardegna 14 2
Totale 629 159

Al riguardo vanno evidenziati alcuni punti:

i

il.

1il.

iv.

se viene standardizzata la dimensione media per Centro di cura sulla base dei pazienti con AIDS si oscilla fra oltre i
900 pazienti/anno in Sardegna a circa 77 pazienti/anno in Basilicata

se viene standardizzata la dimensione media per Centro di cura sulla base dei nuovi diagnosticati di HIV negli ultimi
3 anni (2011-2013), si oscilla fra i 114 pazienti/anno della Lombardia a 9 della Basilicata'®

il percorso intrapreso in diverse Regioni di riorganizzazione dell’offerta sanitaria, attraverso la riduzione delle ASL/AO non-
ché degli ospedali e il rafforzamento delle reti che si ¢ manifestato per diverse patologie andrebbe tenuto presente

la strategia dei sistemi sanitari regionali € andata verso lo sviluppo delle reti cliniche e non cliniche (che possono essere formali
e informali; strutturate e non; distrettuali, aziendali, sovraziendal, ...); verso una concentrazione di funzioni fra ASL contigue;
verso nuove (e maggiori) dimensioni territoriali. Queste linee riflettono I'idea che per le acuzie ci si appoggera sempre di pitt
ai Centri HIV; per le fasi piti regolari per la cronicita ci si appoggera sul territorio. Da questo principio di massima, ne deriva
che per un sistema pit efficace ed efficiente la risposta del SSN si articolera in una fase dove saranno i Centri HIV a offrire le
risposte pit complesse; mentre per una risposta ai fabbisogni meno complessi dei pazienti HIV positivi puo venire da Centri
generali e non specialistici che rendono piu efficiente il sistema. In generale, il territorio (ri)torna ad essere l'ambito privile-
giato del governo dei processi sanitari e sociali e cio riguarda anche il trattamento del’HIV. Infatti, diverse attivita (cliniche, di
prevenzione, di assistenza, ...), possono essere erogate dal Centro stesso, mentre altre non necessitano di essere erogate dal
Centro stesso. Lo stesso concetto puo essere espresso attraverso il modello delle red. Se le attivita della rete dell’HIV sono in-
serite all'interno della rete, € possibile che alcuni snodi della rete (ossia i Centri) continuino a svolgere una funzione trainante.
Se invece altri snodi, esercitano una attivita di monitoraggio e controllo allora tali snodi possono essere anche snodi di altre
reti. In altri termini: i Centri “generali” devono essere multiofferta.

Da queste considerazioni, associate a quelle sviluppate nel punto relativo al nuovo ruolo del MMG e a quelle sui PDTA,
nonché a quelle sull’efficienza produttiva, allora ¢ auspicabile che in alcune Regioni si possa riorganizzare la rete dei Centri di
cura dell’HIV, salvaguardando le condizioni di qualita dell’offerta.

% Sjveda il sito (gestito dal Ministero della Salute): www.uniticontrolaids.it.
' Per questo secondo calcolo é stata esclusa la Sardegna che solo nel 2012 ha registrato le nuove diagnosi di HIV.
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PARTE 111
Aspetti Gestionali (il “come”)

5. MIGLIORAMENTI NEL PROCESSO DI PRODUZIONE E DI EROGAZIONE DEL SERVIZIO

Intervenire con azioni di microefficienza.
Approfondire, semmai sollecitare un miglioramento del funzionamento del laboratorio diagnostico.

Accanto a interventi che incidono nel processo strategico dell’offerta, o nel modello istituzionale, o nell'approccio culturale
della lotta all’HIV, sono individuati altri fattori che mirano invece a intervenire al fine di migliorare la produzione e/o eroga-
zione del servizio e possono avere impatti anche sulla qualita.

Spesso sono interventi che vanno contestualizzati nella realta specifica del Centro HIV. Alcuni degli interventi sono miranti
a riportare a condizioni previste dalla normativa (ad esempio: il rispetto della tempistica nel fornire la risposta al test HIV),
altri invece sono di tipo organizzativo e/o gestionale.

5.1 1L TEMPO DI RISPOSTA AL TEST
Su questo aspetto la normativa prevede una risposta entro 2 giorni.

Nella realta, attraverso il questionario somministrato ai responsabili dei 14 Centri per THIV € emerso che mediamente occorre 1
settimana per la risposta al test. Questa durata dipende da alcuni aspetti: alcuni di tipo organizzativo, altri di tipo tecnico.

La maggior parte dei centri utilizzano quasi esclusivamente il test HIV-ab (detto test ELISA) e il Western Blot per confer-
ma su tutti i casi positivi'®. I campioni biologici vengono quasi sempre inviati ad un laboratorio esterno (in pochissimi casi i
sono esaminati all'interno del Centro). Questo processo pero rende la tempistica per la ricezione dei risultati presso i Centri
HIV essere estremamente variabile: da 24-48h fino a 5 giorni. A questo tempo, deve essere aggiunto il tempo dedicato alla
comunicazione al paziente.

Si apre una riflessione piu ampia sui processi di centralizzazione della diagnostica. In diversi Paesi (e non soltanto nelle
Regioni italiane) ormai si tende a costituire grandi centri di laboratoristica con tecnologie piu affidabili e innovative. Tali
Centri per continuare a garantire i medesimi livelli prestazionali devono prevedere un’organizzazione del lavoro pi efficiente.
In alcune realta non italiane tali Centri laboratoristici operano 24 ore su 24, consentendo cosi di trattare il campione rapi-
damente e consentire una rapida risposta. Probabilmente, il miglioramento dei tempi di risposta al test, nei casi dove ¢’€ una
concentrazione della diagnostica, potra essere affrontato solo attraverso processi di riorganizzazione interna del Laboratorio
stesso. Viceversa, proprio in un’ottica di riduzione dell’errore nel test, andrebbe condiviso il principio per cui il superamento
della piccola dimensione ¢ in grado di offrire migliori risultati. In ogni caso, miglioramenti nella risposta al test possono essere
ottenuti attraverso interventi esterni alle attivita e all’'organizzazione del Centro stesso.

5.2 PERSONALE DI SOSTEGNO

Lanalisi dei modelli organizzativi ben delinea i differenti approcci che la Regione o la direzione della ASL/AO hanno posto in
essere (ad esempio: centro HIV vs. centro malattie infettive) e conseguentemente il ventaglio delle possibili soluzioni ¢ ben ampio.

In generale, € stato rilevato che quasi la totalita dei Centri HIV svolge attivita ambulatoriale anche per altre patologie (es.
epatite, HCV/HBYV, MST ossia malattie sessualmente trasmesse, ...). Ma & anche confermato che le attivita dedicate allHIV
rispetto alle altre assorbono mediamente il 50% delle risorse (in termini di tempo)"”.

Se questo ¢ il quadro dell'impegno in termini di tempo, va rilevato che oltre % del campione intervistato evidenzia la
presenza di altre figure formalmente inserite all'interno dei Centri: sanitarie (borsisti/contrattisti, specializzandi), professionali
(coordinatori studi clinici, farmacisti), amministrativi (data manager, ...), assistenziali (gruppi di volontari per gli aspetti sociali,
...). Dimpostazione (ancora attuale) della normativa che mira a seguire un approccio olistico nel trattamento della malattia

Nella maggior parte dei casi la tipologia del test & scelta dal laboratorio diagnostico (solo in pochi casi la centrale d’acquisto o il soggetto aggregatore
acquista un test diverso dalle indicazioni del Laboratorio). Anche a garanzia dell'autonomia diagnostica, laddove la scelta del tipo di test & formulata dal
soggetto aggregatore, i Centri HIV richiedono effettuazione dei test (senza alcun vincolo) a laboratori centralizzati.

Le risposte risultano distribuite fra il range “51-75%" e “26-50%". Tali valori mostrano pertanto che nella gran parte dei Centri le attivita dedicate allHIV
assorbono circa il 50% delle risorse espresse in tempo. Solo il 15% dichiara un assorbimento di risorse inferiore al 25%.



prevede la presenza di alcune figure chiave (oltre a quelle prima accennate) e la cui presenza puo essere in grado di con-
tribuire a un trattamento piu efficace nei risultati (maggiore aderenza alla terapia, migliore capacita di monitorare comorbilita,

).

Una figura di rilievo & quella dello psicologo. Questo ¢ presente ed operativo in quasi tutti i Centri analizzati (sia come
dipendente diretto, sia come consulente, sia come dipendente della struttura sanitaria in generale, chiamato in caso di ne-
cessita), mentre si registra una minore presenza di assistenti sociali (e comunque come dipendente del SSR), e ancor di pit
di counsellor (ruolo spesso svolto dallo stesso medico). Infine, vi sono i caregivers (tra il personale sanitario della struttura)
deputati alla informazione e al supporto dei soggetti che sono essenzialmente gli infermieri. Dall’analisi quello che emerge e
la duplice strategia dei Centri:

(1) quello di individuare figure specifiche nel processo di erogazione delle cure in maniera strutturata (es. in Puglia ¢
presente una unita di assistenza domiciliare formata da un medico e un gruppo di infermieri);

(2) quello di coinvolgere figure professionali caso per caso, non istituzionalizzate (es. a Firenze alcuni medici di famiglia
talvolta affluiscono al centro per formazione e informazioni).

In una logica di blocco del turn-over in molte Regioni, I'assenza di questo tipo di specifica figura professionale si riflette
nella difficolta che molti Centri incontrano. D’altronde, appare chiaro che le soluzioni adottate rispondono alle caratteristiche,
nonché ai fabbisogni specifici. A tal proposito, alcune soluzioni aziendali rappresentano delle opzioni da considerare, ad esem-
pio l'uso di alcune figure professionali in condivisioni con altre realta.

Inoltre, assume rilievo (ri)sensibilizzare il volontariato. Questo spesso negli ultimi tempi si & ridotto in termini numerici,
nonché la crescente complessita del trattamento (nel suo insieme) richiede conoscenze tecnico-professionali che presuppon-
gono percorsi di formazione. Se questi sono i due aspetti principali, & opportuno invertire queste difficolta, investendo nella
formazione.

Viceversa, per il superamento della crisi delle organizzazioni del volontariato, appare opportuno attendere i primi effetti
della riforma delle organizzazioni ONLUS.

Infine, va evidenziato come un eventuale processo di riorganizzazione dell’offerta (come ipotizzato nel precedente punto)
possa armonizzarsi con un ridisegno piu razionale dell’'offerta di personale.

5.3 PRESA IN CARICO DEL PAZIENTE

Anche in questo caso si evidenzia una variabilita nelle velocita di risposta dei Centri. Sono questi aspetti che pero denotano
impostazioni gestionali differenti. Infatti, dall'indagine & stato rilevato come nella gran parte dei Centri generalmente la scelta
terapeutica viene valutata d’equipe (e prevista una riunione iniziale per discutere la strategia). Inoltre, i Centri scelgono di
seguire una linea in cui si individua un medico responsabile del paziente (modello gatekeeper).

Se la definizione della strategia terapeutica ¢ abbastanza chiara, probabilmente microinterventi di efficienza organizzativa
si possono ottenere dal momento della diagnosi al momento della definizione della strategia terapeutica. Solo in pochi casi
sembra auspicabile una leggera riduzione del numero di giorni fra la diagnosi (risultati del test) e la definizione della strategia
terapeutica e spesso tale ritardo sembra imputabile alla disponibilita del paziente.

5.4 RELAZIONE FRA IL CENTRO HIV E GLI ALTRI SPECIALISTI E/() ALTRI CENTRI (LE RETI)

LHIV e una patologia complessa, che oggi per le sue comorbilita aumenta grandemente tale complessita. Dinanzi a tale
complessita, malgrado il trasferimento di una serie di attivita e funzioni verso la medicina territoriale, la rete clinica (formaliz-
zata o non formalizzata) rappresenta una strategia valida.

Si rileva pero una serie di fattori che se non messi in evidenza e affrontati chiaramente andranno ad incidere sull’efficienza
e sull’efficacia della rete stessa.

In primo luogo c’¢ la questione del tipo di integrazione. Le reti del’HIV riguardano sostanzialmente la ricerca di una
integrazione che deve avvenire su piu piani:

(1) funzionale. Il coordinamento delle unita operative facend parte della rete, direttamente o indirettamente connesse alle
condizioni del paziente, necessita una chiara definizione delle attivita svolte da ciascun componente della rete (esempi
di attivita chiave sono la gestione del percorso clinico, la possibilita di poter effettuare le analisi prescritte, ...)

(ii) organizzativa. La rete del paziente HIV deve collegarsi necessariamente con le reti di altre patologie che colpiscono
i pazienti. Pertanto, il governo di un paziente con una polipatologia implica aver ben definito le funzioni e i ruoli di
ciascun snodo delle diversereti (esempio: come si amministrano pazienti con polipatologie, ...). Questo aspetto verra



approfondito nella parte in cui si discutera di comorbilita

(iii)professionale. Tale aspetto & fondamentale per il funzionamento delle reti stesse, sebbene si abbia un minor impatto
diretto nei pazienti. Si tratta come determinati fattori siano coordinati all'interno dell’ente e tra le istituzioni e organiz-
zazioni (esempio: pratiche di gruppo, amministrazione o alleanze strategiche degli operatori sanitari, ...)

(iv)clinica. Questa dimensione tocca elementi che riguardano, ad esempio, come i servizi di assistenza del paziente siano
coordinati tra i vari profili professionali, funzioni, attivita e unita operative di un sistema

Inoltre, il grado di integrazione per le reti del’HIV deve fondarsi sul principio della collaborazione, ossia reti separate in
cui ciascuna struttura mantiene la propria responsabilita di servizio e i criteri di finanziamento risultano differenziati secondo
il core di ciascuna rete. A questo riguardo appare pero importante prevedere delle specifiche integrazioni eventualmente fina-
lizzate alle caratteristiche del paziente HIV positivo.

In ultimo, un passaggio complesso, che — malgrado si abbia oggi una buona conoscenza dell’evoluzione della patologia — ancora
colpisce le reti HIV, € quella dell'integrazione culturale. Con questa s'intende quella convergenza di valori, di norme, di metodologie,
di approcci adottati dai vari attori delle reti che vengono a contatto con quella del’HIV. Si registrano infatti ancora delle reticenze e
delle problematicita da parte di altre reti che entrano in contatto con quella HIV legate alla natura della malattia.

Probabilmente, una maggiore formalizzazione nei meccanismi di relazione renderebbe piu efficiente I'intervento clinico.
In concreto, il tema non riguarda tanto il paziente solo HIV o con AIDS, il cui sistema di assistenza e cura rientra in una
specifica rete, ma quando il paziente presenta delle comorbilita € necessario porre in essere una serie di percorsi flessibili, ma
anche formalizzati per rendere alcuni dei trattamenti piu efficienti. Le interviste hanno evidenziato come in diversi casi solo
le reti personali dei clinici hanno consentito I’analisi e 'approfondimento di alcune comorbilita che altrimenti sarebbero state
indagate successivamente.

Accanto a questi aspetti relativi alle reti, cliniche o non cliniche, rimane da affrontare un tema essenziale: quali sono i fattori
determinanti circa la riuscita (o meno) di una rete? Tali fattori, che incidono in maniera differente a seconda delle caratteri-
stiche della rete stessa, sono:

(i) impatto della rete HIV sulle altre reti. Cio sta a significare come e in quale misura la rete del’HIV interagisce e si in-
tegrera con le altre reti (anch’esse possono essere formali o informali). Nei modelli italiani, le reti HIV - dall'indagine
condotta nell’ambito dello studio relativo al Libro Verde — appaiono come I'evoluzione di un sistema relazionale del
coordinatore della rete stessa. Spesso la modifica/cambiamento del rapporto con altre reti avviene sulla base della
sensibilita del coordinatore stesso e non su parametri obiettivi

(ii) programmi di miglioramento della qualita erogata. Qui spesso i programmi di implementazione rispondono a obiettivi
che mirano a migliorare il quadro attuale

(iii) formalizzazione della rete. Uesperienza maturata in altri Paesi relativa a reti del’HIV evidenzia come, se la rete viene
formalizzata, gid una serie di attivita diventa o si basa su parametri pit quantitativi, pertanto misurabili con le azioni
correggibili. La formalizzazione della rete non € necessariamente un atto amministrativo; ma il puntualizzare consente
di definirla in maniera piu precisa

(iv) multidisciplinarieta. Questo & gia previsto dalle reti HIV in Italia (figure dello psicologo, dell’assistente sociale, ...),
che coinvolgono differenti figure professionali. Il problema insiste non tanto sulle reti HIV, quanto sulle relazioni fra
le reti HIV e le reti di patologie compresenti nellHIV

Infine, altri fattori che incidono sulla qualita e sul funzionamento della rete, sono:

(a) le risorse per la rete (soprattutto finanziarie e umane)

(b) laleadership e la capacita di gestione interna della rete

(¢) il supporto esterno (che puo venire dal Ministero, dalla Regione, ...)
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PARTE IV

Governo Clinico
(aspetti clinici e conseguenze gestionali)

6. COMORBILITA
Studiare la patologia insieme a tutte le patologie presenti adducibili all’HIV.

11 sistema di terapia e cura del paziente HIV da tempo ha rilevato un’incidenza maggiore di una serie di comorbilita'.

Questo viene ben percepito dal campione cui ¢ stato somministrato il questionario. In diversi casi & emersa la preoccupa-
zione di come individuare e soprattutto governare tali comorbilita.

I principali aspetti riguardano: (a) la modifica delle principali comorbilita rispetto a 15-20 anni fa; (b) le risposte organiz-
zative rispetto all’evoluzione delle comorbilita; (c) I'attribuzione corretta delle voci di spesa.

Rispetto al passato, THIV (e 'AIDS) ¢ ben diverso; non sono piti il sarcoma di Kaposi o la pneumocisti esempi di comor-
bilita. Oggi 'HIV manifesta le sue comorbilita attraverso patologie “comuni” come il diabete o le patologie cardiovascolari, o
i tumori'. Tali modifiche pertanto producono effetti considerevoli sulla domanda di assistenza sanitaria. Quindi da patologie
con una ridotta diffusione, a patologie molto diffuse: cid pero richiede approfondire con molta attenzione sia aspetti clinici
(esempio: il problema dell'interazione dei farmaci) sia aspetti gestionali e organizzativi.

Le risposte organizzative e gestionali partono da condizioni e presupposti diversi, poiché ¢ certamente diverso il modello
all'interno del quale opera il trattamento vero e proprio. La manifestazione di comorbilita tipiche come il sarcoma di Kaposi o la
tubercolosi, connesso al fatto che la malattia ('HIV) era ancora in una fase di conoscenza implicava un approccio ancora speri-
mentale dove tutte le specializzazioni miravano ad approfondire la conoscenza. Oggi, laddove si & entrati in una fase di maggior
conoscenza della malattia e al contempo le comorbilita assumono caratteristiche piu definite, si presentano due ordini di temi:
quello dell'approfondimento clinico della comorbilita; quello del rapporto (formale o informale) fra i diversi specialisti.

In entrambi i casi, la scelta necessaria riguarda la costituzione (formale o informale) della rete. Si rinvia ai precedenti punti
per quanto riguarda il concetto e le caratteristiche della rete HIV®. In questo caso invece, il punto ¢ la relazione fra differenti
reti: come organizzare i punti di snodo fra le diverse reti?

Partendo dalla considerazione che I'obiettivo di una rete clinica ¢ quella di riunire funzionalmente coloro che utilizzano
e forniscono servizi relativi in grado di apportare miglioramenti nei risultati di percorsi complessi del paziente, attraverso un
approccio completamente integrato, assume grande importanza il meccanismo delle relazioni con altre reti. Pertanto:

(2) se non c’¢ accettazione dell’esistenza di snodi con altre reti cliniche, allora non puo decollare la relazione fra due (o piu) ret

(b)i componenti di ciascuna rete devono convincersi preliminarmente dei vantaggi apportati dalla relazione fra le due reti.
Vantaggi che si possono definire come: i) progetti di implementazione delle reti stesse, come espansione della portata
e della durata delle reti stesse; ii) marketing sociale dei successi di rete e iii) I'avvio/la relazione di ulteriori gruppi
composti da clinici, accademici e policy-maker (la rete pertanto si mette in relazione ad altre e nuove reti)

(c) assume rilevanza una formalizzazione di alcuni rapporti/snodi (ad esempio, con dirigenti del Ministero della Salute o
della Regione). In questo caso, pero dipende dalla necessita di mantenere una certa flessibilita o meno della rete

(d)la principale criticita riguarda la costruzione degli snodi con altre reti. Ma al riguardo si rinvia al precedente punto,
laddove si discute di elementi di rafforzamento delle reti stesse

(e) un’ulteriore criticita riguarda la difficolta che possono incontrarsi quando una delle red si relaziona con un modello or-
ganizzativo predefinito, che potrebbe essere profondamente diverso dalle caratteristiche della rete HIV. Ad esempio, se la
rete HIV deve interagire con la rete diabete, ma quest’ultima (che tratta un numero di pazienti di gran lunga superiore alla
prima) puo essere organizzata su un proprio modello di rete (ad esempio: segue il modello del chronic care model), rete
che di per sé contiene dei vincoli forti. Pertanto, si tratta di costruire specifiche relazioni fra le reti; non sempre facili

'® 'WHO, Consolidated guidelines on the use of antiretroviral drugs for treating and preventing HIV infection, 2013. Rodriguez-Penney AT, et al., Co-Morbidities
in Persons Infected with HIV: Increased Burden with Older Age and Negative Effects on Health-Related Quality of Life, in AIDS Patient Care STDS. 2013
Jan;

" Vedi ad esempio del Pino HE, Moore A, The Medical and Social Challenges of Aging with HIV, intervento del 9 settembre 2014 allAfrican American HIV
University, Science and Treatment College, Black AIDS Institute.

2 Sotto molti aspetti il trattamento del sarcoma di Kaposi rientra a tutti gli effetti nellambito della rete dell'HIV. E" invece intuitivo che la comorbilita “diabe-
te” implica una relazione fra due reti ben distinte.
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Un ultimo aspetto, che nel contesto di forti ristrettezze finanziarie assume un grande rilievo, riguarda il costo del funzionamen-
to della rete, soprattutto nella fase degli snodi della funzione stessa. In generale, una delle principali strategie che recentemen-
te il sistema sanitario pubblico italiano ha intrapreso per una riduzione dei costi, ¢ quello di spostare (senza mai dichiararlo)
sulle funzioni obiettivo degli operatori in sanita, la gestione dei costi. Ad esempio, ¢ il corpo sanitario che si adopera per
declinare in base ai bisogni del paziente una serie di prestazioni il cui carico spesso non ¢ ben definito (e questo elemento di
flessibilita consente inoltre anche di superare una serie di inefficienze che analogamente colpiscono i sistemi sanitari di altri
Paesi). Purtroppo, pero questa strategia non ¢ assolutamente accettabile ne perseguibile. Pertanto, ricordando le condizioni fi-
nanziarie del Paese, appare necessario riallocare alcuni fondi gia esistenti, ma utilizzati in maniera «tradizionale» e sicuramente
non efficiente (ad esempio: i fondi per alcune attivita di assistenza accessoria) verso gli snodi della rete HIV e le altre reti.

7. IPDTA

Aggiornare costantemente i PDTA offrendo indicazioni puntuali sull’utilizzo di tutti i
fattori che lo caratterizzano.

Cominciare a prendere in esame anche alcune delle comorbilita che caratterizzano il
paziente HIV.

Lindagine ha evidenziato due linee per quanto riguarda i PDTA: quella che vede la Regione come estensore del PDTA e
quella che vede le singole realta aziendali come estensore del PDTA. Sebbene le due strategie abbiano effetti differenziati, va
rilevato un primo aspetto: I'estrema necessita e importanza del continuo aggiornamento dei PDTA. Levoluzione della medi-
cina, intesa come intervento radicale su un percorso complesso o piu semplicemente come modifica di uno dei fattori della
produzione (ad esempio: I'introduzione di un nuovo principio attivo farmacologico) richiede un aggiornamento continuo
dei PDTA. Questi non possono e non devono essere considerati come indicazioni statiche, ma sono documenti sempre in
evoluzione. E” ovvio che le modifiche sui PDTA implicano che alla base vi sia un riconoscimento scientifico e/o organizzativo
e/o gestionale della variazione rispetto a prima. Va altresi rilevato che il modello di PDTA relativo al’HIV e probabilmente
un modello benchmarking, che auspicabilmente dovrebbe essere esteso anche ad altre patologie; ossia lineeguida nazionali,
declinate a livello regionale o aziendale e aggiornate annualmente.

Un secondo aspetto, confermato anche dai questionari, evidenzia come il PDTA debba contenere degli indirizzi terapeutici
non circoscritti al solo uso di un fattore della produzione, ma con tutti i fattori della produzione coinvolti nell’erogazione del
servizio. Cio non ¢ pleonastico, poiché I'analisi di alcuni PDTA ha mostrato I'attenzione solo sul lato del consumo dei farmaci.
Infatti, i criteri che hanno ispirato la stesura di alcuni PDTA esaminati sono:

(1) la valutazione farmaco-economica
(ii) Pappropriatezza prescrittiva
(iii)a parita di efficacia e sicurezza, si predilige un contenimento dei costi nella terapia

(iv)Tottimizzazione dei percorsi diagnostici piu che terapeutici. Sebbene, correttamente, una particolare attenzione debba
essere indirizzata all’utilizzo appropriato del farmaco, non puo definirsi cost un PDTA che contiene indicazioni solo
relative all’'uso del farmaco

Infine, un terzo aspetto che assume rilevanza crescente nel tempo ¢ quello di un PDTA che contenga - sebbene non neces-
sariamente sottoforma di vero e proprio percorso — anche degli indirizzi sulle comorbilita (almeno le principali) che colpiscono
il paziente HIV. Nella declinazione di questo aspetto, s’intende che vengano individuati una serie di percorsi “secondari”, ossia
legata alla compresenza di tali patologie, in una prospettiva di formalizzazione di una rete vera e propria.

8.UN RAPPORTO NUOVO FRA LO SPECIALISTA E IL MEDICO DI MEDICINA GENERALE E IL
RUOLO DELLCINFERMIERE DI COMUNITA

Cominciare a spostare parte dell attivita non strettamente correlata all HIV verso la medicina territoriale.
Rendere il MMG snodo con lo specialista (Population Health/Management).

Far assumere allinfermiere del territorio un ruolo di perno della rete dei servizi di assistenza ai
pazienti HIV.

In Ttalia, se gli outcome sono confrontati con quelli di altri Paesi, il trattamento del paziente HIV offre un livello elevato
con ottimi risultati in termini di attesa di vita e di qualita.

Tale risultato e sicuramente da attribuire alla scelta inizialmente posta dal legislatore in cui si prevedeva uno specifico
percorso per il paziente HIV, che certamente — se confrontato con il paziente affetto da altre patologie — offre un’assistenza e
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uno stock di prestazioni di elevata qualita, nonché specifici trattamenti non previsti invece per pazient affett da altre patolo-
gie. Vanno pero considerati alcuni fattori. Il modello di assistenza per il paziente HIV & stato costruito alla fine degli anni “90/
inizio millennio. Tale modello rispondeva sia a una minore conoscenza della malattia, nonché alla necessita di approfondire
e migliorare il livello della ricerca scientifica legata al’HIV (cosi come per le comorbilitd). Le caratteristiche del disegno del
modello di assistenza del paziente HIV stesso erano (e sono):

1. una complessita enorme nella definizione della terapia (intesa come momento di individuazione del trattamento da

seguire) e nell’erogazione (intesa come assunzione dei farmaci)

. si era in una fase di indagine e di studio sull’eziologia della malattia, e qualsiasi elemento richiedeva una valutazione

approfondita da parte degli specialisti (principalmente infettivologi, ma non solo)

. la complessita della malattia, nonché una scarsa conoscenza anche delle comorbilita (e talvolta anche pregiudizi e

stigma da parte dello stesso corpo medico - non infettivologi) in diversi casi portava a che gli specialisti infettivologi si
trovassero dinanzi ad altri colleghi non infettivologi che non conoscendo approfonditamente la patologia tendevano a
delegare la gestione del paziente ai primi anche per le problematiche non riguardanti I'aspetto strettamente connesso
all'infezione HIV

Accanto a questi aspetti che ben fotografano le ragioni dell’attuale modello di assistenza del paziente HIV, & rilevante sot-

tolineare alcuni trend generali che rendono necessaria una riflessione sui ruoli dello specialista e del MMG oggi.

(a) diverse analisi evidenziano come in Italia negli ultimi 20/25 anni si sia invertito il rapporto fra spesa sanitaria per

patologie acute e per patologie croniche. Oggi si € nell'ordine del 70%?*' della spesa sanitaria attribuibile a patologie
croniche, mentre all'inizio degli anni *90 il valore attribuibile alle patologie croniche era circa il 40% (Pozzolo, 2009)
(Nuti, Barsanti, 2010) (Caprioli, 2014)

(b)il sistema sanitario ha ben compreso la necessita di privilegiare il ruolo del territorio. Infatti, si trasformano i ruoli e le

funzioni degli attori interni ed esterni alle Aziende sanitarie (personale medico, tecnico, associazionismo, volontariato,
ecc.); viene richiesto lo sviluppo di una serie di relazioni orizzontali data la crescente complessita dei bisogni da soddi-
sfare e dell’articolazione dell’offerta; vengono ridefinite le relazioni verticali con ’Assessorato regionale, con le agenzie
regionali, con i distretti. La risposta dei sistemi sanitari € andata verso lo sviluppo delle reti cliniche e non cliniche. Da
qui € conseguita una concentrazione di funzioni fra ASL contigue e andando verso nuove (e maggiori) dimensioni
territoriali che rendono piu efficiente il sistema. Il territorio diventa, pertanto, un ambito privilegiato. In concreto, €
questo, considerato come punto di snodo delle reti, a costituirsi come ambito privilegiato di governo sanitario, sociosa-
nitario e sociale; ed ¢ il territorio a determinare le caratteristiche delle reti e mediare i1 fabbisogni dei cittadini con i mo-
delli dell’offerta esistente. Assume conseguentemente una funzione rilevante il MMG, non semplicemente come offerta
alla manifestazione di un problema, ma come soggetto intercettatore di bisogni diversi, spesso non sistematizzabili

(¢) lorganizzazione dell’offerta del territorio si € profondamente modificata. Sia i recenti modelli organizzativi della me-

dicina (AFT?, UCCP* 2*) sia l'offerta piu articolata sul territorio (casa della Salute, week hospital, ...) impattano sul
ruolo del MMG e soprattutto sulla necessita di rispondere a fabbisogni complessi. Ne deriva che tali modificazioni
qualificano il MMG

(d) sebbene con difficolta, il paziente HIV positivo ha oggi un rapporto meno problematico con il proprio MMG

Infatti, una recente indagine della nostra associazione su pazienti naive, in sostanza ci comunica come i “nuovi
pazienti” abbiano un rapporto differente con i medici di medicina generale rispetto al passato. Quasi la meta degli
intervistati afferma di informare regolarmente il medico generalista del proprio stato di salute, rivolgendosi diret-
tamente a lui nel momento in cui subentrino problematiche non strettamente connesse alla patologia. (Marcotullio,
2015)

(e) Infine, gli interventi di riorganizzazione dell'intero sistema sanitario hanno inciso sul numero di specialisti infettivologi

(e in generale su tutto il personale sanitario), obbligando a ripensare i processi produttivi in funzione del personale
occupato

Tutti questi fattori portano alla necessita di ripensare il ruolo del MMG, finora sostanzialmente estraneo al percorso di cura

del paziente HIV. Sebbene nelle manifestazioni dirette dell’HIV sia necessaria una presenza attiva dello specialista, appare
sempre pili opportuno una capacita di risposta appropriata del MMG per tutte quelle manifestazioni cliniche non assolutamen-
te connesse al’HIV stesso.

Dati recentissimi presentati dallASL Toscana sud arrivano ad ipotizzare un valore di circa il 75-80%.

L'’Aggregazione Funzionale Territoriale (AFT) & un raggruppamento funzionale, mono-professionale di MMG ed ¢ la cornice nella quale sviluppare un nuovo
modello di continuita assistenziale. Lobiettivo delle AFT & quello di affidare ai medici afferenti, secondo obiettivi definiti e concordati con l'Azienda Sanita-
ria, la tutela della salute della popolazione di riferimento, omogeneizzando i percorsi, sviluppando l'assistenza sul paziente affetto da cronicita e favorendo

lempowerment dei propri assistiti.

Le Unita Complesse di Cure Primarie (UCCP) rappresentano il modello organizzativo e funzionale delle Aggregazioni Funzionali Territoriali (AFT) e sono

costituite da medici convenzionati delle cure primarie e da altri operatori sanitari ed amministrativi.

A differenza delle AFT, le UCCP sono multiprofessionali (quindi oltre i MMG raggruppano anche altre figure, come infermieri, specialisti ambulatoriali
e personale sociosanitario) e soprattutto sono aggregazioni strutturali. Quindi potranno prevedere una sede unica, saranno aperte h24 7 giorni su 7, si
integreranno nella «rete dei servizi distrettuali e aziendali» e assicureranno «una relazione diretta tra l'assistenza territoriale e gli altri nodi della rete

assistenziale». Al contrario delle AFT, poi, le UCCP hanno «un assetto organizzativo definito da dispo
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Questo rende necessaria una nuova funzione piu centrale del MMG; esso diventa I'interlocutore per un governo a livello
territoriale della salute. Ne consegue anche il rafforzamento del ruolo del MMG come connettore con lo specialista.

Tale riflessione va approfondita, avendo ben presente che un passaggio “imposto” dall’alto non avrebbe senso. Ossia, non
puo essere un atto della Regione o della direzione della ASL/AO a imporre questo nuovo modello, che prevede un approccio
collaborativo fra specialista e MMG con un ruolo del paziente che deve comprendere come va a modificarsi I'insieme delle pro-
prie relazioni con i sanitari (compresi anche gli infermieri, vedi dopo). Deve essere invece pienamente condiviso dal paziente
(che per problematiche non direttamente riconducibili al’HIV dovrebbe rivolgersi al MMG; nonché comunicare a questo la
propria condizione sanitaria*), dallo specialista infettivologo (che dovra trasformare la propria funzione in “consulente”, ossia
capace di rispondere alle richieste del paziente e del MMG, che dovra approfondire il tema — di impatto sempre crescente —
delle comorbilita legate al’HIV, nonché “scremare” le attivita non strettamente riconducibili al’HIV), dal MMG (che dovra
sviluppare tutta una rete per essere in grado di rispondere ai fabbisogni del paziente per quella parte di domanda del paziente
non HIV correlata, cioé come essere snodo di una rete che risponda ai fabbisogni del paziente HIV).

In questo ambito, va riconosciuto che medicina generale ha intrapreso un percorso volto a consolidare gli strumenti che
consentono una qualificazione degli stessi MMG. Ad esempio: solo un effettivo ed efficace funzionamento delle AFT puo
condurre il MMG ad essere in grado di intercettare una domanda di salute del paziente HIV non correlata al’HIV stesso. Va
osservato, senza pretese di puntualitd statistica, che laddove le AFT (o le UCCP) sono operative e sono percepite positivamen-
te, allora cresce il numero di pazienti HIV che comunica al proprio MMG la condizione di HIV e riconosce una capacita di
risposta al MMG stesso®.

Un aspetto ricorrente, che rappresenta un approccio volto a superare una serie di problematicita e complessita ¢ quello
dell’articolazione delle reti cliniche e non cliniche (si veda il successivo punto). In questo caso, un punto connesso a tale
aspetto riguarda la risposta organizzativa dell’ente (Regione o ASL o AO) in termini di funzionamento della rete. Questa do-
vra avere ben focalizzati gli insiemi delle relazioni della rete stessa. Pertanto, a fronte di un coinvolgimento dei MMG, vanno
predisposti strumenti per il funzionamento della rete stessa.

Tale proposta, ovviamente, non solo implica la volonta di tutti gli attori, direttamente coinvolti o indirettamente coinvolti
nel trattamento del paziente HIV, ma che il sistema abbia gia consolidato una serie di strumenti (AFT, UCCP, PDTA, meccani-
smi informatici delle reti, ...) che consentono I'ingresso in una nuova dimensione dell’offerta.

Nell’ambito di questa trasformazione del rapporto fra il MMG e lo specialista, un ruolo propedeutico e facilitatore al supe-
ramento di chiare complessita € rappresentato da un funzione dell'infermiere.

Se I'HIV si e trasformata in patologia cronica, anche il modello organizzativo e assistenziale implicherebbe I'adozione di
strumenti che facilitino/aiutino una vera e propria presa in carico del paziente sul territorio (promozione della sanita d’ini-
ziativa). E in particolare, I'infermiere di famiglia o di comunita o del territorio, figura specialistica nella gestione delle cure
primarie e della presa in carico del paziente fuori dall’ambito ospedaliero28, puo svolgere un ruolo determinante nel facilitare
la gestione del paziente HIV sul territorio, nonché semplificare la relazione fra MMG e specialista.

Linfermiere del territorio, pud concorrere in modo concreto e rilevante a una maggiore efficienza nell’organizzazione, nel-
la presa in carico, nella gestione della cura della persona affetta da HIV e nella prevenzione. Nello specifico infatti: (i) identifica
e valuta lo stato di salute ed i bisogni degli individui e delle famiglie nel loro contesto culturale e di comunita; (ii) pianifica
ed aiuta ad erogare assistenza alle famiglie che necessitano di interventi specifici; (iii) promuove la salute dei soggetti, delle
famiglie e delle comunita; (iv) sostiene e incoraggia gli individui e le famiglie nella partecipazione alle decisioni relative alla
loro salute; (v) applica la conoscenza di diverse strategie di insegnamento ed apprendimento con i soggetti, con le famiglie
e con le comunita; (vi) pianifica e realizzare interventi informativi ed educativi rivolti ai singoli, alle famiglie e alle comunita,
atti a promuovere modificazioni degli stili di vita e migliore aderenza ai piani terapeutici e riabilitativi, utilizzando e valutando
diversi metodi di comunicazione; (vii) partecipa alla ricerca, recuperando dati epidemiologici e clinici in relazione a specifici
obiettivi conoscitivi e assistenziali.

Questo modello che pertanto vede il MMG e l'infermiere di comunita come soggetti che prendono in carico, in una re-
lazione stretta con lo specialista, & ormai ampiamente documentato, sia da esperienze europee che italiane. I vantaggi di un
ricorso estensivo a questo modello di assistenza per migliorare le cure, gestire al meglio i pazienti cronici, diminuire i ricoveri
ospedalieri (connessi all'infezione HIV o a altre malattie correlate), monitorare I'aderenza alla terapia, promuovere la preven-
zione hanno l'effetto non solo di aumentare un governo del paziente piu appropriato, ma anche contenere la spesa sanitaria,
capitolo importante e non trascurabile nel nostro SSN.

Il modello quindi non modifica le funzioni di ciascun attore (specialista, MMG e infermiere) quanto le inserisce al meglio
allinterno di un sistema che si trova a gestire pazienti complessi (quali quelli affetti da HIV) in un contesto di riduzione delle
risorse (non solo finanziarie) destinate. Di conseguenza, lo scenario delineato relativo a questo problema di sanita pubblica
impone un cambiamento che tenga conto della necessita di implementare le competenze tecnico-professionali in sanita di
infermieri e MMG.

% Risulta purtroppo ancora elevato il numero di pazienti che non comunica al proprio MMG il proprio stato di salute. Cio porta il paziente a dialogare esclu-
sivamente con il Centro HIV, anche per problematiche non inerenti allHIV.

% Senza introdurre valutazioni quantitative, va considerata l'idea di approfondire il significato di una correlazione fra il funzionamento delle AFT o UCCP e il
livello di conoscenza del MMG dello stato HIV del paziente.

7 Definito dallOMS come “un perno della rete dei servizi”.
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9. DIRITTO ALLA PRIVACY
Contemperare il diritto alla privacy con il diritto alla salute.

Il tema della privacy e particolarmente complesso e richiede alcune riflessioni che pero vanno elaborate considerando,
inoltre, come nello specifico il paziente con HIV risente anche di uno stigma sociale che aggrava le proprie condizioni psico-

logiche.

Al fine di tutelare i diritti di riservatezza, nessun trattamento ¢ lecito in assenza di un intervento di protezione della privacy
stessa. Solo il legislatore puo prevedere un’eccezione esplicita.

Se questo principio € corretto (e condivisibile) va perd anche contemperato con il diritto alla salute (che va ricordato € un
diritto costituzionale sancito dall’articolo 32). Tale diritto (che & dell'individuo) rappresenta anche un interesse della colletti-
vita, fatto salvo il principio della dignita dell'individuo.

Nel passato, pero, 'applicazione del diritto alla privacy ha avuto come effetto quello di non aver reso possibile I'avvio (o
lo sviluppo) di attivita di monitoraggio e impostazione di programmi volt a salvaguardare la salute collettiva. Solo alcuni
esempi: screening; periodicita dell'intervento negli interventi di prevenzione secondaria; garanzia del follow up dei pazienti
oncologici.

Se preliminarmente s’intende il diritto alla salute come diritto alla salute collettiva e diritto alla salute individuale, eserci-
tato solo dal soggetto pubblico, allora I'obiettivo di offerta di salute del SSR puo implicare che la consultazione dei dati (con
tutte le garanzie possibili) che riguardano la storia clinica di ogni cittadino deve essere disponibile presso la ASL/Centro HIV
consentendo cost in ogni momento come decidere sulle modalita di intervento a fronte di una patologia grave quale 'HIV. Il
punto centrale, pertanto, ¢ il sistema di garanzie a favore del cittadino, laddove tale sistema pero consenta anche di offrire il
miglior percorso terapeutico.

Allo stato attuale, ¢ contrario alla legge, passare informazioni e dati, anche da un reparto ad un altro della stessa struttu-
ra sanitaria, senza il consenso firmato del diretto interessato. Ancora piu complesso, se I'informazione deve passare da una
struttura ad un’altra. Appare chiara la complessita nell’organizzare una risposta razionale e funzionale da parte della struttura
erogatrice.

Pertanto, si apre la questione se e come va contemperato il diritto alla privacy con il diritto alla salute. La disponibilita di
un sistema di dati non solo consente di disporre una serie di strumenti per la programmazione sanitaria, ma consente anche di
individuare/focalizzare una serie di risposte piu efficaci ed efficient di sanita pubblica. Inoltre, I'utilizzo di dati (che si ripete:
poste tutte le garanzie necessarie, ma queste non devono essere alibi per non porre in essere azioni a salvaguardia di quanto
stabilito dall’articolo 32 della Costituzione) consente anche I'offerta di quelle prestazioni sociosanitarie ad elevata integrazione
sanitaria®®. Infine, un approccio piu condiviso fra diritto alla salute e diritto alla privacy consente anche una serie di azioni
mirate a specifici target di cittadini, nonché minori costi del SSN.

% Sono prestazioni caratterizzate da particolare rilevanza terapeutica e intensita della componente sanitaria e attengono (non solo) alle patologie per infe-
zioni da HIV.
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La retention in care

Nei paesi a epidemia concentrata, quale I'Italia, molti di coloro che sono piu a rischio di infezione da HIV sono spesso emargi-
nati e hanno esigenze particolari che richiedono approcci specifici per Iassistenza sanitaria. Queste popolazioni sono uomini
che hanno rapporti sessuali con altri uomini (MSM), transgender, i lavoratori del sesso, e le persone che fanno uso di droghe,
cosl come sono a rischio maggiore i detenuti e i migranti. Tale vulnerabilita sociale presenta risvolt negativi anche per il man-
tenimento in cura, sia per quanto riguarda I'esecuzione degli esami bioumorali sia il ritiro dei farmaci. La retention in care
rappresenta un fattore determinante per I'efficacia a lungo termine della terapia antiretrovirale che ha risvolti non solo a livello
del singolo paziente, ma anche della comunita. Infatti, il mantenimento di una carica virale soppressa nel maggior numero
possibile di pazienti, rappresenta la conditio sine qua non per massimizzare la strategia del trattamento come prevenzione. Sulla
base di queste premesse, sarebbe necessario che ogni struttura che ha in carico pazienti con linfezione da HIV utilizzasse
sistemi routinari di monitoraggio della retention in care i cui dati dovrebbero costituire un indicatore di efficacia prescrittiva.
A tale proposito esistono in letteratura semplici metodi per misurare questo indicatore, ad esempio quelli suggeriti dalla British
HIV Association: la percentuale di persone che essendo seguite in un anno si ripresenta 'anno successivo e la percentuale delle
persone che entrano in cura nel corso dell’anno e che lo rimangono anche I'anno successivo. Chiaramente questi indicatori
sono a livello di popolazione e devono essere accompagnati da strumenti per la verifica sui singoli pazienti, che ne permettano
anche un tentativo di rintracciabilita. Quest'ultima rappresenta lo strumento pit importante per la retention in care e dovrebbe
essere caratterizzata da un sistema di allarme, eventualmente anche informatico, che dovrebbe scattare alla perdita di contatto
tra il soggetto e il centro clinico. A questo punto diventa fondamentale individuare delle figure professionali che si occupino
di migliorare la retention in care, questo dipendera dall’organizzazione dei singoli centri, ma ad esempio, potrebbero essere
le infermiere addette ai prelievi ambulatoriali per quanto riguarda il mancato appuntamento clinico e gli addetti alla distri-
buzione dei farmaci per il mancato ritiro della terapia. Tali figure professionali di riferimento dovrebbero essere incaricate di
ricontattare i pazienti rapidamente dopo che non si sono presentati. Questi rilevamenti rappresentano la base di quello che
dovrebbe essere fatto da ogni centro clinico, ma certamente bisogna studiare nuovi strumenti, anche innovativi per migliorare
la retention in care di soggetti che dovranno assumere la terapia antiretrovirale per decenni andando incontro inevitabilmente
a periodi di cosiddetta treatment fatigue.

Tali strumenti potrebbero costituire un supporto soprattutto per i soggetti che si sono dimostrati piu fragili per quanta riguarda
la retention in care: donne, adolescenti, stranieri, tossicodipendenti.

Molti interventi sono stati proposti per evitare la perdita dei pazienti e garantire la retention in care (Brennan 2014). Un ap-
proccio efficace e sostenibile per il trattamento e la cura di HIV richiede il coordinamento e la collaborazione tra i pazienti e
le loro famiglie, gli interventi a livello di comunita e gli operatori sanitari. Sia negli USA sia in paesi a scarse risorse finanziarie,
le associazioni e le organizzazioni non governative sono state coinvolte in diversi interventi di comunita finalizzati a garantire
la continuita assistenziale delle persone con infezione da HIV svolgendo diversi ruoli in diverse fasi del processo di cura del
paziente, tra i quali il Linkage Case Management; Peer or Paraprofessional Patient Navigation, il Peer Outreach Approaches
(Mugavero MJ 2013).

II ruolo delle organizzazioni e reti di persone sieropositive e di comunita ¢ da tempo riconosciuto come importante nella ri-
sposta all’HIV. Sono necessari modelli innovativi di erogazione dei servizi orientati alla comunita in tutto il continuum di cura,
dalla diagnosi di HIV all'inizio del trattamento e conservazione a lungo termine di cura. In paesi in via di sviluppo sono stati
studiati interventi per facilitare Paccesso dei pazienti ai centri di cura: pagamento di biglietti del treno o dell’autobus, misure
che potrebbero essere utili anche in alcuni pazienti in situazioni economiche particolarmente disagiate. Inoltre, potrebbe esse-
re d’aiuto una miglior distribuzione dei farmaci, in quanto negli anni piu recenti, la riduzione dei budget e il costo dei farmaci
hanno reso necessaria una centralizzazione e una razionalizzazione della distribuzione degli stessi, che non ha facilitato I'acces-
so dei pazienti. Infine, nell’intento di raggiungere piu rapidamente i pazienti e nel rispetto della privacy si potrebbero utilizzare
anche degli strumenti innovativi informatici quali App o siti web o addirittura giochi per aiutare i bambini e gli adolescenti ad
assumere correttamente la terapia e a presentarsi ai controlli.

Recentemente sono stati pubblicati lavori in cui I'adesione al centro (e quindi verosimilmente I'adesione al trattamento dell’in-

fezione) correla in misura direttamente proporzionale con Iaspettativa di vita. Pertanto, I'importanza della retention in care
assume sotto questo punto di vista una valenza molto alta, andando ad impattare su di un outcome clinico maggiore. Un ap-
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propriato “Continuum delle Cure” ¢ doppiamente rilevante: sia per la prognosi del paziente (Mugavero 2013) che per ridurre
la trasmissione del virus a livello di comunita (Das 2010). Si stima che attualmente in Italia vi siano 60mila persone con HIV
che non hanno una viremia controllata, con tutte le relative conseguenze personali di rischio clinico ed epidemiologiche di
trasmissione dell'infezione (Girardi E. ICAR 2014).

In uno studio sulla Retention in Care condotto nell’ambito del sistema di sorveglianza HIV di Modena (Lazzaretti 2012) i
fattori associati alla perdita all’osservazione sono risultati essere la giovane eta, I'origine straniera e I'uso di droghe.

Dati provenienti da uno studio condotto all'Istituto Nazionale Malattie Infettive “L. Spallanzani”, in persone con nuova dia-
gnosi (Fusco FM. ICAR 2014), indicano come i pazient persi al follow-up siano pit frequentemente di giovane eta, di origine
straniera, mostrino livelli pit bassi di CD4+ e piu elevati di HIV-RNA all’ultima visita registrata.

Un approccio proattivo potrebbe prevedere, a titolo di esempio, un remind telefonico fatto al paziente da parte di personale
dedicato il giorno prima dell’esecuzione prevista di un accesso programmato quale una visita clinica o un prelievo ematico
che a volte (proprio perché programmati generalmente molti mesi prima) non sono rispettati dal paziente. Questo intervento,
oltre a migliorare sensibilmente la retention in care, permetterebbe anche I'ottimizzazione del lavoro del Centro Clinico stes-
so, che si troverebbe contemporaneamente a gestire un numero minore di tempi vuoti correlati alla mancata presentazione
del paziente e, conseguentemente, un minor numero di “fuori lista” da aggiungere in piti per recuperare tutte le visite e/o i
prelievi omessi.

Come detto poc’anzi, similmente potrebbe essere prevista una telefonata il giorno successivo ad un appuntamento non evaso
da parte del paziente, sia nel caso di una visita medica, sia di un prelievo ematico precedentemente programmati, per 'oppor-
tuno recupero in cura.

Analogo discorso potrebbe valere per quanto riguarda il ritiro dei farmaci: un remind telefonico da parte del farmacista qual-
che giorno prima che il paziente esaurisca quanto distribuito la volta precedente in base al registro di carico/scarico permette-
rebbe verosimilmente di ridurre le drug-holiday correlate all’esaurimento della giacenza da parte del paziente e consentirebbe,
allo stesso tempo, una dispensazione di farmaci in maggior sicurezza e anche per un periodo di tempo pit lungo, riducendo in
questo modo il numero degli accessi non clinici ma correlati esclusivamente all’approvvigionamento dei farmaci.

Come gia specificato, e come nel caso di una visita medica o di un prelievo ematico, anche in quello di un mancato ritiro di
farmaci, il farmacista potrebbe effettuare al paziente una telefonata il giorno successivo per I'opportuno recupero in cura.

E’ evidente che, essendo la perdita di adesione spesso un fenomeno multifattoriale, questa potra essere efficacemente contra-
stata solamente da un approccio multidisciplinare, che coinvolga il maggior numero di interfacce possibile tra loro strategica-
mente coordinate.

La prevenzione e cura dell’infezione da HIV tra le persone detenute

Gli Istituti penitenziari sono internazionalmente riconosciuti come concentratori di patologia, in primo luogo sociale ma conte-
stualmente anche infettiva. Le persone detenute che nel 2015 sono transitate all'interno degli Istituti penitenziari italiani sono
state 103.840. Sulla base di numerosi studi di prevalenza puntuale, si stima possano essere circa 5.000 le persone sieropositive
per HIV, di cui circa la meta non noti o non dichiaratisi tali ai servizi sanitari penitenziari. Le raccomandazioni 2013 in materia
di salute in carcere del Consiglio Europeo ribadiscono come la maggior parte delle persone detenute provengono da situazioni
di “disagio” e siano portatori di un maggior numero di patologie rispetto alla popolazione generale.

Per il Sistema Sanitario Nazionale, che ha in carico I'assistenza sanitaria alle persone detenute dal 2008, la detenzione rap-
presenta un momento unico per avvicinare ai propri servizi un cluster di persone altrimenti difficilmente raggiungibili sia
per problemi legati al possesso dei requisiti formali (permesso di soggiorno, residenza anagrafica), sia per problemi legati a
comportamenti sanzionati dal punto di vista legale e/o0 sociale (consumo di sostanze, prostituzione, assenza di dimora, ecc.).
Gli orientamenti bioetici e le regole penitenziarie indicate nel corso del 2013 dal Comitato Nazionale di Bioetica e dal Co-
mitato europeo per la Prevenzione della Tortura e delle pene o degradanti (CPT), indicano come le condizioni in cui si deve
svolgere la detenzione non possono prescindere da spazi adeguati, luce diretta e aria fresca, igiene dei locali e servizi igienici
puliti, abbigliamento e riscaldamento adatti al clima, nutrimento adeguato alle esigenze individuali. Il nuovo programma di
salute, “Health 2020” adottato da 53 stati membri europei e di altri programmi di azioni europei, come “European Action Plan
for HIV/AIDS 2012-2015” indicano come la gestione ed il coordinamento delle risorse destinate all’assistenza sanitaria ed al
benessere delle persone detenute siano a totale carico dei governi e, nello specifico, dei Ministeri della Salute.

Epidemiologia e prevenzione

Con il passaggio del 2008 al SSN non sono da allora piu disponibili dati inerenti i pazienti HIV detenuti su scala nazionale,
fino ad allora resi disponibili dal’Amministrazione Penitenziaria. In studi osservazionali indipendenti condotti dal 2005 al
2015 su campioni significativi di popolazione, la prevalenza appare in lieve riduzione dal 8% al 5% circa attuale, che rappre-
senta comunque un dato oltre 20 volte superiore a quello rilevato nella popolazione generale. Non sono stati condotti in Italia
studi relativi all'incidenza di nuove infezioni e non ¢ quindi noto il tasso annuo di siero-conversione ad anti-HIV in carcere,
pur essendo stati riportati singoli casi di siero-conversione durante detenzioni ininterrotte (dato non pubblicato). Ugualmen-
te € noto come pratiche “a rischio” quali rapporti sessuali non protetti, utilizzo di aghi usati e tatuaggi siano tuttora comuni
allinterno delle prigioni. Il tasso di infezione tra le donne detenute, che rappresentano il 5% del totale, ¢ risultato in diverse
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osservazioni superiore anche del 50% rispetto alla popolazione maschile. Non si sono osservati variazioni del tasso di preva-
lenza rispetto all'etnia delle persone studiate e dei Paesi di provenienza. E’ necessario disporre di dati epidemiologici ufficiali
e certi in base ai quali individuare le criticita sanitarie intramoenia ed allocare gli opportuni interventi. Appare, pertanto, non
pit differibile la creazione presso I'Istituto Superiore di Sanita di un Osservatorio Nazionale sulla Salute in Carcere, in grado
di coordinare i gia previsti “Osservatori regionali per la tutela della salute in carcere” fornendo dati epidemiologici accreditati
ed aggiornati sia a livello locale che nazionale. Inoltre, secondo i dati del’ECDC (European Centre for Disease Prevention
and Control), gli interventi di prevenzione sulla popolazione “a rischio”, in particolar modo in alcuni sottogruppi, appaiono
ancora insufficienti sia a causa di barriere politiche e legislative che dello stigma e discriminazione. In considerazione del fatto
che il 40-50% delle nuove infezioni da HIV riguardano soggetti target ed i loro partners, continuano ad essere forti in tutto
il mondo le raccomandazioni sugli interventi di prevenzione, quali utilizzo dei preservativi, PrEp, PEP, riduzione del danno,
offerta del test e counseling, assistenza ed offerta terapeutica. Lofferta del test in Italia & ancora regolata dalla L.135/1990,
privilegiando il diritto di tutti i cittadini ad eseguire il test HIV solo dopo aver espresso il proprio assenso (opt-in); peraltro, in
studi prevalentemente condotti in USA, € stata dimostrata la fattibilita e I'accettabilita in ambiente penitenziario della strategia
dell’offerta del test HIV opt-out.

Interventi per lassistenza al paziente HIV+ detenuto e per la prevenzione in ambito penitenziario

In Italia appaiono raccomandabili le seguenti azioni ed interventi per la gestione dei pazienti detenuti conosciuti, per I'emer-
sione di coloro che non ne sono consapevoli e per la prevenzione della diffusione dell'infezione in tale ambito:

1) Formazione del personale; diverse sono le professionalita sanitarie e non, che hanno un ruolo nel percorso assistenziale
delle persone detenute HIV positive. Gli Infettivologi Penitenziari, oltre che obiettivi di carattere clinico-assistenziale, hanno
una responsabilitd medico-legale legata alla compatibilita del proprio assistito con il regime penitenziario.

Gli interventi consigliabili sono:

Corsi regionali per infettivologi su argomenti specifici di medicina legale e penitenziaria,

b. Corsi specifici per medici, psicologi e infermieri penitenziari, organizzati dalle Regioni o dalle singole ASL e coinvol-
genti anche Societa Scientifiche e il Terzo Settore,

c. Corsi specifici per il personale di Polizia Penitenziaria.

2) Offerta del Test HIV: Lofferta del test HIV ai detenuti e insoddisfacente. Lo stigma correlato ancora oggi comporta il rifiu-
to per paura di essere identificati. Le condizioni psicologiche particolari relative al “trauma da ingresso” in carcere impe-
discono in quel momento un counselling efficace e 'ottenimento del consenso informato al test. I pazienti non consapevoli
della propria sieropositivita hanno una probabilita 6 volte superiore di trasmettere I'infezione rispetto ai consapevoli.

Gli interventi a questo proposito consigliabili sono:

a. Proposta normativa che preveda la “presa in carico” del detenuto, con 'obbligo per i Servizi Sanitari di offrire, reitera-
tamente nel tempo, un counselling adeguato e un accesso volontario e libero ai test di screening d’ingresso,

b. Garantire la reiterazione dell’offerta del test in momenti successivi all'ingresso attraverso una “presa in carico” del
paziente che preveda interventi di counselling adeguato e reiterato nel tempo,

c. Formazione specifica per il personale sanitario sull’offerta del test ed adozione di un codice di condotta per il personale
sanitario coinvolto.

3) Educazione sanitaria della popolazione detenuta: Ogni persona detenuta, indipendentemente dal suo stato sierologico per
HIV, deve essere adeguatamente informata riguardo il diritto alla salute e sui servizi esistenti all'interno del carcere e nel
territorio dove vive.

Gli interventi a questo proposito consigliabili sono:

a.  Incontri informativi e formativi di educazione sanitaria periodici all'interno del carcere con personale specializzato ed
esperti del terzo settore, anche finalizzati alla acquisizione di comportamenti e tutela della propria e altrui salute.

b.  Incontri con peer educator e mediatori culturali ove necessario, appositamente formati.
c. Distribuzione di materiale cartaceo.

d.  Colloqui personali con Sanitari.

Riduzione del danno

Sono presenti in letteratura esperienze in Istituti Penitenziari europei di programmi di prevenzione basati sulla distribuzione
di siringhe e aghi sterili per contrastare I'insorgenza di nuove infezioni a trasmissione parenterale (HIV, HCV, HBV) e di profi-
lattici per il contrasto alla trasmissione sessuale. In Spagna la trasmissione di HIV in carcere € passata dallo 0,7% del 2001 allo
0% del 2011 grazie a politiche di riduzione del danno che hanno incluso anche i penitenziari. COrdinamento Penitenziario
Italiano attualmente non consente l'ingresso di tali presidi in carcere. Tali strategie appaiono ampiamente condivise tra gli
esperti internazionali, ma per introdurle nei penitenziari italiani appare necessario lo sviluppo di sperimentazioni congiunta-
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mente autorizzate dai Ministeri della Giustizia e della Salute, che prevedano le azioni congiunte che possano produrre risultati
validanti la loro estensione capillare in tale ambito.

Assistenza e offerta terapeutica al paziente detenuto HIV+

La presa in carico da parte dei servizi di infettivologia e l'offerta terapeutica dovrebbero essere sovrapponibili a quelli dei
servizi di infettivologia per pazient non detenuti. Sicuramente insoddisfacente, all'interno del circuito penitenziario, ¢ invece
la quota di trattati con viremia stabilmente soppressa. Nettamente superiori alle medie nazionali sono, inoltre, i pazienti con un
numero inferiore a 350 cellule/pL di T CD4+ e quelli che presentano patologie opportunistiche AIDS correlate /0 epatopatie
severe da coinfezione con virus epatitici. Numerose recenti evidenze mostrano I'efficacia di schedule anti-virali semplificate,
che possono facilitare la somministrazione ai pazienti detenuti, garantendo la massima efficacia terapeutica. Tali strategie ne-
cessitano di attenzione e monitoraggi assidui. Per questi motivi, I'assistenza infettivologica dovrebbe essere fornita in maniera
continuativa e non solo su richiesta di visita specialistica da parte delle Unita Operative di assistenza penitenziaria.

La continuita terapeutica ¢ diritto inalienabile dei pazienti in terapia; la sua prosecuzione al momento del rilascio in liberta
o del trasferimento in altro Istituto Penitenziario non deve essere in alcun modo impedita. Ai pazienti liberanti deve essere
consegnata una quantita di farmaco pari alle assunzioni per i sette giorni successivi. In caso di trasferimento in altro istituto
penitenziario, il trasferimento dei farmaci in uso del paziente deve essere trasferito all'Istituto che lo riceve.

E purtroppo dimostrato che oltre il 50 % delle persone detenute in terapia antiretrovirale non si presenta ai servizi territoriali
all'uscita dal carcere e cessa di sottoporsi ai controlli ed alla terapia stessa. E, pertanto, necessario, che I'Infettivologo dell’Isti-
tuto stabilisca con il proprio assistito il percorso terapeutico in liberta, assicurando personalmente il prosieguo dell’assistenza
0, in caso di residenza del detenuto in altra citta, il contatto con il centro di infettivologia di riferimento.

Esperienze ed attivita rivolte alla popolazione di migranti sharcati in Sicilia

Relativamente alla crescente problematica che riguarda le popolazioni di migranti che quotidianamente sbarcano in Sicilia, il
modello del percorso di salute della comunita adottato prevede essenzialmente un primo intervento di ospitalita e triage al
molo e una successiva attivita di assistenza sanitaria transculturale e sociale.

Le fasi del progetto di intervento contemplano le seguend attivita:

+  La preparazione della localitd ospitante e di un iter diagnostico-clinico: cid ¢ stato necessario per disegnare percorsi
che colleghino i siti di accoglienza e triage al molo con le strutture che ospitano le persone assistite: una clinica che
offra un primo approccio diagnostico e/o terapeutico alle persone che hanno presentato sintomi e/o segni di malattia;
un primo centro di aiuto per tutti quelli che non hanno mostrato alcuna malattia; il trasferimento in ospedali siciliani
specificamente individuati in caso di necessita di ricovero.

La presenza e I'intervento di mediatori culturali ¢ fondamentale per incoraggiare e per consentire a tutti di comunicare e di
interpretare attraverso interventi di mediatori linguistici e culturali direttamente o indirettamente. I mediatori hanno usato una
forma di triage appositamente creato e convalidato per la raccolta di dati anagrafici, storia medica e dei sintomi, e per lattribu-
zione di un codice di valutazione delle condizioni cliniche necessario per il successivo percorso di cura.

+ La creazione di un DB centralizzato di raccolta e analisi dei dati sulla condizione fisica e psicologica delle persone
appena sbarcate.

+  Assistenza psicologica e legale attraverso Iattivazione di finestre speciali specifiche per dare sostegno psicologico, in-
formazioni sul diritto alla salute e 'accesso alle cure, e per rispondere direttamente ai bisogni espressi dai migranti.

Il programma e stato lanciato nel 2011 e ha permesso di accogliere e assistere 24.861 persone giunte in seguito a 106 sbarchi
(Prestileo, 2013).

La presenza di malattie infettive ¢ stata segnalata in 66 soggetti.

In 184 casi sul totale della popolazione osservata (0,3%), € stato necessario effettuare il trasferimento in elisoccorso alla rete
ospedaliera siciliana precedentemente identificata. Alcuni quadri clinici hanno richiesto il trasferimento in ospedale: le patolo-
gie dell’apparato genitale femminile e/o problemi riproduttivi sono maggiormente rappresentati tra le donne; negli uomini, le
patologie che hanno richiesto un trasferimento urgente sono state le malattie infettive e i disturbi mentali.

Dopo il 2011 le attivita di accoglienza e di servizio hanno subito alcune modifiche relative al numero di sbarchi e dei migranti
arrivati in Sicilia, e su richiesta specifica dello screening per le infezioni a trasmissione sessuale espresse dagli stessi migranti.
Interventi specifici per la diagnosi precoce della tubercolosi sono stati avviati in alcuni centri di identificazione ed espulsione
sul territorio italiano.

Uno studio specifico ha valutato la prevalenza di infezione da HBV in una popolazione di migranti africani a Palermo (Presti-
leo, working in progress, 2016).

Tra i 265 soggetti testati, 19 (7,1%) sono risultati HBsAg positivi. Tutti avevano un’etd media di 28 anni (range 18-42). I pa-

zienti HBsAg positivi venivano dal Mali: 4 (21%); Ghana: 4 (21%); Gambia: 3 (15,7%); Nigeria e Guinea-Bissau: 2 (10,5%);
Senegal, Somalia e Costa d’Avorio: 1 (5,2%).
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Il nostro studio evidenzia una prevalenza intermedia di infezione da HBV nei migranti africani. Due aspetti rilevanti sono
emersi dallo studio: I'elevato numero (13 casi, 68,4%) di giovani portatori sani di HBsAg (eta media: 26,4 anni, range: 18-37)
e la relativa frequenza (21%, 4 casi) di co-infezione con il virus dell'immunodeficienza umana (HIV).

Un’altra esperienza importante ¢ stata condotta per valutare la prevalenza della tubercolosi nei giovani migranti confinati nei
Centri di Identificazione ed Espulsione (CIE) (Crepet, 2016). In Italia, la notifica dei casi di tubercolosi € in diminuzione ogni
anno in media del 2,5% passando da un tasso di 9,2 casi di tubercolosi notificati per 100 000 abitanti nel 1995 a un tasso del
5,8 nel 2011 (questo € appena al di sotto della tendenza europea che consisteva in una diminuzione annua del 2,9% a partire
da un tasso di 22,7 nel 1995 a un tasso di 14,2 nel 2011). (Pezzoli, 2009)

La distribuzione dei casi di tubercolosi in base al luogo di nascita mostra 39,8% nativi, 58,3% stranieri, mentre 1'1,8% e di
origine sconosciuta. Ueta media al momento della diagnosi di casi di tubercolosi indigeni ¢ 56,1 anni contro i 35,5 anni per le
persone straniere. Secondo la definizione di caso dell'Unione Europea, I'ltalia ha la seguente classificazione dei casi di tuber-
colosi (2012): confermati il 21,5%, 12,2% probabili, possibili 66,2%. Questo & di gran lunga al di sotto del livello dei 30 Paesi
europei, che ¢ rispettivamente di 61,9%, 74% e 30,7%. (ECDC, 2014)

Nel giugno 2012, Medici Senza Frontiere (MSF), in collaborazione con le autorita sanitarie locali, hanno messo a punto un
“Progetto pilota per la diagnosi precoce, il trattamento e il monitoraggio della tubercolosi nei migranti ospitati nei Centri
chiusi di identificazione ed espulsione e di conseguenza prevenire la diffusione della malattia” per migliorare e rafforzare la
prevenzione, la diagnosi e la cura della tubercolosi in 4 su 13 centri di immigrazione in Italia.

Gli obiettivi del progetto sono stati: 1) valutare lo strumento di screening della tubercolosi e identificare i fattori che portano
alla perdita al follow-up 2) determinare il numero di casi di tubercolosi e di sospetti casi di tubercolosi nella popolazione
screenata 3) identificare i fattori di rischio significativi per la tubercolosi attiva in questa popolazione specifica.

I ricercatori hanno fornito formazione sulla tubercolosi per il personale locale, somministrato questionari di screening della
tubercolosi a tutti i pazienti al momento del ricovero in collaborazione con il personale sanitario locale, e facilitato i rinvii ai
centri TBC. I questionari TBC consistevano in uno screening verbale sui sintomi comprovanti tubercolosi attiva, precedente
storia di TBC o precedente contatto con un caso TBC.

Da Agosto 2012 a Dicembre 2013, 1931 migranti sono stati arruolati; la maggior parte erano giovani adulti con un’eta media
di 30 anni. I migranti screenati provenivano da 93 diversi Paesi di origine. I Paesi piu rappresentati sono stati Tunisia, Marocco
e Nigeria. Tra i migranti screenati, 54 (2,8%) avevano questionari positivi: la maggior parte erano uomini, ma i transessuali con
co-infezione HIV presentavano il piu alto rischio di avere un questionario positivo a causa di una precedente TBC. Le risposte
pil frequenti sono state: storia pregressa di TBC (35%) e tosse cronica (33%). Ventitré (42,69%) sono stati rinviati ai centri di
TBC. I motivi per cui non sono stati rinviati sono (in ordine): limitazioni operative dei CIE, decisione del medico e il rifiuto
da parte della struttura ospitante. La tubercolosi attiva e stata diagnosticata in quattro individui (0,2% tra gli screenati).

I risultati confermano la maggiore incidenza di tubercolosi attiva tra i migranti irregolari nei centri chiusi rispetto alla popola-
zione generale che vive in Italia. Il rendimento complessivo di questo intervento € nel range riportato per altri programmi di
screening di tubercolosi tra i migrant in contesti aperti. Il rinvio al di fuori dei CIE non ¢ stato ottimale, soprattutto a causa
delle limitazioni operative dei CIE: dal momento che un elevato numero di questionari positivi non sono stati rinviati, un mag-
giore sforzo € richiesto da parte dal personale dei CIE verso il completamento delle indagini diagnostiche al fine di garantire
un universale accesso alle cure secondarie.

Negli ultimi cinque anni non sono stati eseguiti programmi di screening per I'infezione da HIV negli immigrati che sono sbar-
cati in Sicilia. Pertanto, non sono disponibili dati attendibili. Tuttavia, 'osservazione e la percezione di un aumento del rischio
di infezioni sessualmente trasmesse negli immigrati provenienti dalla Libia ci ha portato ad eseguire, a Lampedusa, nel mese
di Luglio 2011, uno screening speciale per la diagnosi di infezione da HBV e HIV in due coorti specifiche che hanno eviden-
ziato diversi modelli di migrazione. Le limitazioni metodologiche e di campionamento dello studio non permettono un’analisi
accurata e significativa dei dati, tuttavia, ¢ stata evidenziata una differenza rilevante della prevalenza tra la popolazione prove-
niente da Tunisia e Marocco rispetto alla popolazione proveniente dalla Libia, con una storia di permanenza forzata prolungata
in campi di concentramento (Prestileo, 2015). Infatti, la popolazione tunisina screenata (171 persone) ha presentato un solo
caso di infezione da HBV; non sono stati rilevati casi di infezione da HIV. Le 194 persone della regione del Corno d’Africa e
dell’Africa sub-sahariana, che sono stati per un lungo periodo nei campi di concentramento in Libia, sono risultati essere infetti
da HIV in 1 caso, co-infezione da HIV/HBV in 1 caso, infezione da HBV in 4 casi.

Come ci si poteva aspettare, la migrazione sta cambiando I'epidemiologia dell'infezione da HIV; infatti nel 2013, il 24% delle
nuove diagnosi di infezione da HIV ¢ stata riportata nei pazienti non italiani (Camoni, 2013). Nello stesso anno, I'incidenza &
stata 4,9 nuovi casi per 100.000 tra residend italiani e 19,7 nuovi casi per 100.000 tra i resident stranieri. Le piu alte incidenze
di stranieri sono stati osservati nel Lazio, Campania, Sicilia e Sardegna. Tra gli stranieri, la piu alta percentuale di casi infetti &
rappresentata da donne eterosessuali (38,3%), mentre tra gli italiani € rappresentata da maschi omosessuali (45,9%).

I dati riportati dal Centro Operativo AIDS (COA) dell'Istituto Superiore di Sanita rispecchiano i casi osservati nella nostra
unita che riceve il maggior numero di migranti con malattie infettive in Sicilia; nel periodo tra il 2009 e il 2014 abbiamo
osservato 138 nuove diagnosi di infezione da HIV: 77 (55,99%) nei pazienti non italiani e 61 in pazienti italiani residenti in
Sicilia. Nella nostra esperienza, gli uomini rappresentano il 59% dei casi; I'eta media ¢ di 27 anni nei pazienti stranieri e 32
anni in quelli italiani.
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Conclusioni

Alla luce delle esperienze descritte e dei dati riportati, non si puo negare la teoria del/della “migrante sano/a” che, in molt
casi, lascia la propria terra in buona salute.

Per capire I'obiettivo principale di tutte le attivita per la tutela della salute delle popolazioni migranti, € molto importante ricor-
dare sempre la Dichiarazione universale dei diritti dell'uomo che, all’articolo 25, sottolinea: “Ogni individuo ha diritto ad un
tenore di vita sufficiente a garantire la salute e il benessere proprio e della sua famiglia, con particolare riguardo all’alimenta-
zione, al vestiario, all’abitazione e alle cure mediche e ai servizi sociali necessari”

Tutte le attivita di accoglienza e di assistenza nei vari punti di approdo (Lampedusa, Pozzallo, Licata, Rosolini e, piu recen-
temente, Palermo e Catania), hanno sempre considerato il diritto alla salute come una pietra miliare e un punto di partenza
per tutte le attivita rivolte a queste popolazioni. Ma cio non e abbastanza; anzi, I'osservazione di cio che sta accadendo nella
popolazione straniera senza permesso di soggiorno valido o per coloro che chiedono protezione internazionale, mette in evi-
denza una limitazione preoccupante delle cosiddette “determinanti della salute” ben indicate dall’Organizzazione Mondiale
della Sanith (Wilkinson , 2013).

Tra queste persone vi € un ulteriore elemento critico rappresentato dalla difficolta di accesso alle strutture sanitarie e la loro
fruizione limitata e difficile. La naturale conseguenza di questo fenomeno ¢ I'osservazione di gravi ritardi nella diagnosi e nel
trattamento delle malattie infettive, con conseguenze molto gravi per il paziente e con un possibile rischio per la salute della
comunita.
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