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Introduzione

Quello del’HIV ¢ un ambito che, indagato dal punto di vista scientifico, sociale,
economico e istituzionale, ¢ da sempre al centro delle attivita di Fondazione The Bridge,
e poter presentare oggi un lavoro che si concentri sul tema dell’aging, ovvero quello
dell’invecchiamento che in questo caso riguarda le persone sieropositive, significa aver
raggiunto un traguardo importante nella gestione del virus.

Linvecchiamento della popolazione italiana ¢ uno tra i piti rapidi se si considerano i
Paesi maggiormente sviluppati, e la stima ¢ che nel 2050 piti del 35% della popolazione
avra piu di sessantacinque anni e che la vita media si assestera sugli ottantadue, e sono
dati che impongono un ragionamento approfondito e accurato su come vivranno queste
persone. In questo quaderno si affronta nello specifico il processo di cronicizzazione
in ambito HIV per le persone in eta geriatrica, e I'auspicio ¢ che, vista la tendenza
della popolazione, si assista in generale a un progressivo sviluppo della presa in carico
secondo un approccio olistico che tenga conto di tutti gli aspetti significanti per la vita
umana.

Si vedra, nella lettura, che attualmente I'aspettativa di vita di chi ha contratto il
virus ¢ assimilabile a quella della popolazione generale, fatta sempre salva I'aderenza alla
terapia, e che si stima che I'etd media delle persone sieropositive si stia progressivamente
alzando, ma ci sara anche modo di evidenziare come 'HIV esponga a un maggiore
rischio di sviluppare comorbiditd, e sia dunque necessario affrontare I'argomento
partendo da un punto di vista multidisciplinare soprattutto se lo si approccia da un
punto di vista geriatrico.

I1 2021 ha segnato quarant’anni dalle prime segnalazioni di casi accertati di HIV,
e in tutto questo tempo la narrazione riferita al virus ¢ profondamente cambiata per
quanto riguarda I'etd media delle persone sieropositive e la loro aspettativa di vita. Come
si avra modo di approfondire leggendo il quaderno, ricerca e sperimentazione hanno
portato allo sviluppo di terapie innovative che, se correttamente assunte, agiscono
efficacemente in ambito clinico portando cosi a una condizione di cronicizzazione.

Se ¢ vero che I'innovazione terapeutica ¢ il perno sul quale poggia il concetto di



riorganizzazione, da intendersi come continuo miglioramento verso una gestione di
una malattia cronica come 'HIV, ¢ altrettanto vero che la gestione della cronicita
implica, come per ogni altra condizione di cronicita, una serie di fattori che hanno a
che fare con la presa in carico della persona da parte del sistema socio sanitario, con la
sua funzionalita psicofisica e con la qualita della sua vita, aspetto che negli ultimi anni
¢ giustamente diventato sempre pitt impattante e preso in considerazione.

Occorre dunque individuare e comprendere quali siano i modelli assistenziali
e le figure di riferimento di presa in carico per un corretto management dell’aging
mantenendo sempre il paziente al centro, ma facendo sempre corretto riferimento
anche alle esigenze di politica sanitaria. La multidisciplinarieta dell’approccio impone
poi di considerare tutte le aree inerenti allo stato funzionale fisico e cognitivo della
persona, tenendo conto anche dell’aspetto della poli-farmacia, termine col quale si
identificano i soggetti che assumono regolarmente cinque o pitt farmaci, del supporto
sociale e prestando attenzione all'ambito della salute mentale. E ancor di piu si rende
necessario coinvolgere i policy makers in una logica di programmazione che consideri
nuovi modelli di cura e che adotti degli strumenti per approcciare il tema dell’aging
correttamente, uno su tutti il PDTA - percorso diagnostico terapeutico assistenziale
- che assolva alla funzione di definire quale sia il processo assistenziale piti adatto a
rispondere ai bisogni specifici della persona. Purtroppo, oggi solo poche regioni
adottano i PDTA per rispondere alle esigenze dei pazienti, ed ¢ una mancanza che
si fa sentire, soprattutto se si considera che la loro promozione potrebbe garantire
e migliorare la qualitd e 'uniformita delle cure su tutto il territorio nazionale, in

particolare in riferimento alle condizioni di cronicita.

Rosaria Iardino

Presidente Fondazione The Bridge



Prefazione

Era il dicembre del 2018 quando ho scelto, assieme alla collega on. Bologna, di
rendermi promotore dell'Intergruppo Parlamentare I'Italia ferma ’AIDS, e I'ho fatto
con I'intento di dare spazio a un tema di cui si parlava troppo poco e, spesso, senza una
vera e propria cognizione di causa. Lo studio e il confronto con gli stakeholders sono
stati fondamentali per acquisire una conoscenza maggiore ma anche per comprendere
quali fossero gli aspetti verso i quali si rendeva necessaria un’attenzione particolare, ed
¢ da li che ¢ nata l'idea, sostenuta anche dal Ministro Speranza, di riformare il testo
della legge 135/90.

Questo accadeva circa tre anni fa, poco prima che il mondo si fermasse per la
pandemia, e da allora molte cose sono cambiate. Non ¢ cambiata la volonta di lavorare
alla legge succitata, ma si ¢ reso necessario inquadrare 'ambito HIV/AIDS, come molti
altri, in una dimensione nuova e ancora pil attuale rispetto al punto di partenza.

Le evidenze scientifiche ci mostrano come ’'HIV abbia subito una trasformazione
in pochi anni: da una prima fase emergenziale si ¢ velocemente giunti, in caso di corretta
aderenza alle terapie, a un aumento dell’aspettativa di vita e a una fase di cronicita, ed
¢ proprio questo passaggio a richiedere una riflessione ampia. Come si vedra in questo

lavoro, il Sistema sanitario nazionale deve far fronte proprio a queste due sfide, ovvero



incremento della popolazione anziana e 'aumento delle patologie croniche. Come
fare? Viene in sostegno il DM71 sulla riorganizzazione della sanita territoriale, che va
a potenziare quanto previsto dal PNRR: lo sviluppo delle strutture di prossimita come
punti di riferimento per le persone interessate, e la possibilita di poter svolgere visite e
ritirare i farmaci anche in luoghi diversi dall'ospedale, insieme alla digitalizzazione dei
servizi e alla presenza di equipe multidisciplinari sono alcuni dei punti rilevanti. E se
la pandemia ha rilevato la necessita di sviluppare una rete territoriale e c’¢ un grande
sforzo in atto in questo senso, occorre parallelamente continuare ad aggiornarci e a
osservare il cambiamento in atto.

Questo quaderno pone I'accento su un punto ancora poco esplorato, che ¢ quello
dell'invecchiamento con HIV, ed ¢ uno strumento di informazione e divulgazione utile
anche a noi rappresentanti delle istituzioni, che necessitiamo di aggiornamenti da fonti

autorevoli che ci permettano di fare una corretta programmazione.

On. Mauro D’Attis
Promotore Intergruppo Parlamentare “LItalia ferma 'AIDS”
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Nota metodologica

Il presente lavoro ¢ frutto di un percorso volto a inquadrare lo stato dell’arte e
definire le possibili raccomandazioni rispetto alla gestione dell’invecchiamento delle
persone in HIV da lungo tempo di eta superiore ai 50 anni.

A tal fine, a seguito della costituzione di un Comitato Scientifico dedicato, come
primo passaggio propedeutico, si ¢ ritenuto necessario definire il perimetro dell’zging
in HIV facendo riferimento a due gruppi di popolazione:

* il primo ricomprende le persone con HIV di eta compresa tra i 50 anni e i 65
anni, periodo all'interno del quale ¢ necessario assumere un approccio proattivo e
preventivo rispetto all’eventuale sviluppo di comorbosita, fragilita e deperimento
funzionale;

* il secondo ricomprende persone di eta superiore ai 65 anni per le quali ¢ necessario
prevedere, previa valutazione dell’esistenza di eventuali fragilitda in corso, la
strutturazione di un accertamento di tipo geriatrico completo che consideri la
presenza di comorbosita, le capacita funzionali fisiche e cognitive, la ricalibrazione
- qualora necessaria - delle terapie.

Successivamente ¢ stata svolta un’analisi o7 desk e comparativa di quanto gia
esistente a livello nazionale ed europeo in termini di linee guida', analisi grazie alla
quale ¢ stato possibile costruire una tavola sinottica che ricomprendesse tutti quegli
statement rilevanti per la definizione della corretta presa in carico, in termini di clinical
management, delle fragilita nelle persone che vivono con HIV (people living with
HIV - PLWH)?.

In seguito, con lo scopo di identificare eventuali unmet needs e criticita rispetto
allambito dell’'aging in HIV e agli statement rappresentati dalla tavola sinottica, sono
state organizzate alcune interviste con pazienti esperti® facenti parte di associazioni per
valutare l'attuale stato dell’arte dal loro punto di vista.

Con la finalita di ottenere un’analisi qualitativa sullo stato dell’arte organizzativo
in Italia che potesse dare rappresentazione dell’eventuale eterogeneitd nazionale sul

tema, & stata poi costruita una survey* rivolta a diversi centri clinici di infettivologia,

' EACS Guidelines version 11.0, ottobre 2021, heeps://www.eacsociety.org/guidelines/eacs-guidelines/.

Societa Italiana di Malattie Infettive e Tropicali (SIMIT), Linee Guida Italiane sull’utilizzo della Terapia Antiretrovirale
e la gestione diagnostico-clinica delle persone con infezione da HIV-1. Edizione 2017, https://www.salute.gov.it/im-

gs/C 17 pubblicazioni 2696 allegato.pdf.

2 Per una lettura della tavola sinottica si veda il paragrafo 2.2.
3 Ada Moznich, NPS Italia Onlus; Giulio Corbelli, Plus; Mario Cascio, NPS e HIV Outcomes Europe.
# Per P'analisi approfondita della survey il paragrafo 3.1.
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composta da due parti: la prima da compilare una sola volta per singolo centro,
contenente domande relative all'organizzazione interna dello stesso, la seconda, con
domande relative a pili aspetti della salute dei pazienti, da completare per ogni persona
HIV+ afferente alla clinica, di eta superiore ai 50 anni, per comprenderne lo stato di
benessere, il livello di fragilita e di qualita della vita.

Unavolta terminatal’analisidellasurvey, perstimolare un confronto multidisciplinare
sui risultati, sono stati strutturati tre incontri coadiuvati da due moderatori esperti*
con un consesso di infettivologi, geriatri, medici di medicina generale, neurologi,
esponenti delle associazioni di pazienti e referenti di strutture territoriali (RSA, case
alloggio)® i quali, grazie alla condivisione dei diversi know-how, hanno fatto emergere
riflessioni importanti sulla necessaria presa di coscienza dell'importanza della gestione
della fragilita in HIV.

Dagli incontri ¢ stato prodotto un documento di posizione® costruito in ottica
di compartecipazione e sottoscritto da tutti gli szakeholder coinvolti nel percorso,
per portare all'attenzione delle istituzioni nazionali e regionali I'importanza strategica
dell’integrazione nei percorsi di presa in carico delle persone che vivono con HIV delle
necessarie indicazioni in merito alla gestione dell'invecchiamento e dell’aging.

Parallelamente a quanto sin qui esposto, si ¢ ritenuto utile indagare la conoscenza
in ambito HIV da parte dei policy makers in ambito parlamentare, misurandone la
sensibilitd e 'orientamento su alcuni focus specifici tramite la diffusione di un

questionario apposito’.

Nella parte conclusiva di questo lavoro abbiamo inserito un glossario che possa
accompagnare la lettura del quaderno facilitandone la comprensione. Tutte le

parole evidenziate nel testo in grassetto verde sono infatti riportate in esso.

Nota: il termine inglese per indicare linvecchiamento, utilizzato anche in ambito
scientifico e adottato nel presente testo, é ‘aging”. Si precisa, tuttavia, come, in alcuni

articoli, é utilizzata la forma pii arcaica “ageing’.

> Francesco Di Ciod ¢ Marcello Balestrieri.

© Per consultare I'elenco dei soggetti coinvolti, si veda I'Allegato 1.

7 Per una lettura degli spunti di riflessione emersi, si rimanda al paragrafo 3.2.
8Si veda P Allegato 2.

9 Per un’analisi dei risultati, si veda 'Allegato 3.
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1. HIV oggi

1.1 Il perimetro

Sebbene il virus dell’HIV sia presente nell’'uomo sin dai primi decenni del Nove-
cento, I'attenzione e I'allarme globali si sono sviluppati solo a seguito del passaggio del
virus stesso dall’Africa equatoriale ai paesi cosiddetti sviluppati negli anni ’80.

Da quel periodo ad oggi, 'HIV ha colpito centinaia di milioni di persone; secondo
gli ultimi dati pubblicati da UNAIDS', nel 2020 le persone con HIV erano circa 40
milioni (37.7)'.

Sebbene una cura eradicante non sia ancora stata individuata'? ¢ indubbio che le
terapie inizialmente sintetizzate tra il 1993 e il 1996 siano progredite al punto da pas-
sare da un ruolo principalmente “salva-vita” a combinazioni che quella vita consentono
di garantirla appieno, raggiungendo anche I'obbiettivo di abbattimento della viremia
e conseguente possibilitd di rendere pressoché nullo il rischio di trasmissione sessuale
dell'infezione, concetto che ¢ stato sintetizzato con la locuzione U=U (Undetectable =
Untrasmittable, in italiano Non rilevabile = Non trasmissibile)'3.

La terapia antiretrovirale ha sostanzialmente concesso alle persone con 'HIV di
vivere pil a lungo, anche oltre i 60 anni; tuttavia, come vedremo, la relazione tra la
loro aspettativa di vita rispetto a quella della popolazione generale, ¢ un’azione che deve
tenere comunque conto di un maggior rischio allo sviluppo di altre patologie o, piu

ingenerale, di una maggiore fragilita.

1.2 I numeri
1.2.1 Dati epidemiologici - Mondo

Secondo quanto riportato da UNAIDS" e dall’Organizzazione Mondiale della

0UNAIDS, Global HIV & AIDS statistics - Fact sheet 2021.

1 LOrganizzazione Mondiale della Sanitd, sulla pagina dedicata ad HIV/AIDS di 7he Global Health Observatory, indica
in ben 79.3 milioni le persone infertate dall’ HIV sin dall’inizio dell'epidemia e il 36.3 milioni il numero dei deceduti.

12§ di gennaio 2022 la notizia che le prime sperimentazioni cliniche di vaccini sull' uomo sono iniziate basandosi sullo
stesso principio che ha permesso di produrre le profilassi a base mRNA per combattere il covid, hteps://www.webmd.
com/hiv-aids/news/20220128/moderna-hiv-vaccine.

13 SIMIT, ICAR, ANLAIDS, ARCI GAY, ASA ONLUS, CNCA, LILA, Mario Mieli, NADIR, NPS Ttalia Onlus,
PLUS Onlus, Comitato Tecnico Sanitario, Sezioni L e M, Conferenza di Consenso Italiana su UequalsU (U=U), Mini-
stero della Salute, 12 novembre 2019.

14 UNAIDS, op.cit., 2021.
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Sanita®, dei 37.7 milioni di persone con HIV nel 2020, 1.5 milioni sono i nuovi casi,
con una diminuzione del 31% rispetto al 2010, mentre 680.000 i decessi rispetto ai 1.9
milioni del 2004 (-64%). Si stima, poi, che il 16% del totale delle persone sieropositive
non sia a conoscenza del proprio status, fattore, questo, che ha un impatto rilevante sul
sommerso.

La maggior parte delle persone con HIV ¢ adulta (36 milioni, di cui 19.3 donne e
16.7 uomini), mentre i bambini dagli 0 ai 14 sono 1.7 milioni. Si ¢ stimato che ogni
settimana circa 5000 donne siano infettate dal virus, impattando per il 53% su tutta la
popolazione HIV+.

Per quanto attiene 'accesso alle terapie antiretrovirali, a giugno 2021 risultava che,
rispetto al 2010, le persone in cura fossero passate da 7.8 milioni a 28.2 milioni.

E importante sottolineare come sicuramente il Covid abbia avuto un effetto sia in
termini di nuove diagnosi che rispetto all'aderenza terapeutica. Se per alcuni Paesi, come
gli Stati Europei, il problema ha riguardato maggiormente la diminuzione dei test di
screening con la conseguenza di avere una sottostima delle casistiche emergenti e un som-
merso non definibile’®, per le Regioni in via di sviluppo, come I'Africa sub-sahariana,
nelle quali 'approvvigionamento delle cure ¢ stato ed &€ molto pitt complesso, nel periodo
2020-2021 linterruzione della terapia antiretrovirale per oltre sei mesi potrebbe avere
generato addirittura un incremento di 500.000 decessi per malattie legate al’AIDS".

Persone che vivono Persone con nuova Persone decedute
con ’HIV diagnosi da HIV per cause connesse

allHIV
37.7 milioni 1.5 milioni 680.000

0 00
. ARM

Adulti . I ﬂ . 36 milioni 1.3 milioni 580.000
B0 idie
D Oﬁo

onne o .
(154) }ﬂ]]m\l]]\ 19.3 milioni 660.000 240.000
Uomini Q 00

° (mm 16.7 milioni 640.000 340.000
(15+)
el )jﬁ)jﬁ' L ot 150.000 99.000
(< 15)

Tabella 1. LHIV in numeri. La situazione globale nel 2020. Nostra traduzione da OMS (2020)%.

15World Health Organization (WHO), Global HIV Program, 2021, https://www.webmd.com/hiv-aids/news/20220128/

moderna-hiv-vaccine.
1CECDC - WHO, HIVIAIDS surveillance in Europe, 2020 (dati 2021), p.IX.

17 Jewell B., Mudimu E., Stover J., Brink D., et al., Porential effects of disruption to HIV programmes in sub-Saharan
Africa caused by COVID-19: results from multiple models, in The Lancet HIV, vol. 7, n. 9, 2020, pp.629-640.

Y\WHO, Summary of the global HIV epidemic, 2020.
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Un discorso specifico deve essere fatto per le cosiddette ey population® che, in
alcuni casi particolarmente complessi, hanno un pit difficile accesso ai test, alla pre-
venzione, al trattamento e all’assistenza, avendo di conseguenza un rischio epidemio-
logico pil elevato rispetto alla popolazione generale. Nel 2020, infatti, le popolazioni
vulnerabili rappresentavano ben il 65% delle infezioni da HIV a livello globale; si
valuta che il rischio di contrarre 'HIV sia 35 volte superiore per le persone che fanno
utilizzo di droghe per via iniettiva, 34 volte superiore per le donne transgender, 26
volte superiore per i sex workers, 25 volte superiore per gli uomini che hanno rapporti
sessuali con altri uomini.

Non meno importante il dato sugli investimenti stanziati per far fronte alla diffu-
sione del virus e alla cura delle persone con HIV. Negli Stati a basso - medio reddito,
alla fine del 2020, si calcolavano finanziamenti per un totale di 21.5 miliardi di dollari
(equivalenti a circa 18.9 miliardi di euro). Tuttavia, UNAIDS ritiene che entro il 2025
il budget dovrebbe aumentare sino a 29 miliardi anche per far fronte alle necessita di
quegli Stati che, per diversi motivi, hanno perso lo status di medio - alto reddito®.

Quest’ultimo dato va letto anche in relazione alle informazioni che emergono ri-
spetto alle singole regioni continentali. Si pensi, ad esempio, al fatto che negli Stati
dell’est europeo e dell’Asia Centrale - non tutti a basso reddito - dal 2010 il numero
di persone con nuova infezione da HIV ¢ aumentato del 27% nell’arco di 8 anni,
attestandosi quale unica regione al mondo a mostrare un tasso di crescita annuale a
incremento costante®', oltre ad avere tra le pill basse percentuali al mondo in termini
di popolazione HIV in terapia (53% contro una media del 73%)**.

19 Secondo la definizione data da UNAIDS, https://www.unaids.org/en/topic/key-populations esse comprendono le
persone che fanno utilizzo di droghe per via iniettiva (IDU), uomini che hanno rapporti sessuali con uomini (MSM),
persone transgender, sex worker e detenuti.

20 Secondo 'OCSE (Organizzazione per la cooperazione e lo sviluppo economico - OECD, Organization for Eco-
nomic Co-operation and Development) i paesi che possono ricevere risorse di aiuto pubblico sono suddivisibili in 4
categorie: i paesi a pilt basso tasso di sviluppo (Least developed countries, Ldcs); i paesi a basso reddito (Low income
countries, Lics); i paesi e territori a reddito medio-basso (Lower middle income countries, Lmics); i paesi e territori a
reddito medio-alto (Upper middle income countries, Umics) https://www.oecd.org/dac/financing-sustainable-develop-
ment/development-finance-standards/DAC-List-ODA-Recipients-for-reporting-2021-flows. pdf.

21 AVERT, Global information and education on HIV and AIDS, 2021, https://www.beintheknow.org/understand-
ing-hiv-epidemic/data.

22 UNAIDS, op.cit., 2021.
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Adulti e bambini che | Adulti e bambini con Adulti e bambini
vivono con HIV nuova diagnosi da deceduti per AIDS
15107
Paesi dell’Est 20.6 milioni 670.000 310.000
e del Sud Africa
Paesi dell’Ovest 4.7 milioni 200.000 150.000
e del Centro Africa
Medioriente 230.000 16.000 7.900
e Nord Africa
Asia e Pacifico 5.8 milioni 240.000 130.000
Sud America 2.1 milioni 100.000 31.000
Caraibi 330.000 13.000 6.000
Paesi dell’Est Europeo 1.6 milioni 140.000 35.000
e Asia Centrale
Paesi dell’Ovest 2.2 milioni 67.000 13.000
e del Centro Europa
e Nord America
GLOBALE 37.7 milioni 1.5 milioni 680.000

Tabella 2. L’HIV in numeri. La situazione regionale nel 2020. Nostra traduzione da UNAIDS (2021).

1.2.2 Dati epidemiologici - Europa

Nel corso degli ultimi 30 anni, nella regione europea® piti di 2.2 milioni di perso-
ne hanno ricevuto una diagnosi per HIV. Secondo quanto delineato dall’ultimo rap-
porto ECDC*/OMS? tra il 2011 e il 2019 il tasso di persone con nuova diagnosi
(104.765) ¢ aumentato del 5%, fattore influenzato soprattutto dal #7end in crescita dei
paesi dell’est europeo. Negli ultimi 3 anni, tuttavia, si ¢ registrato un calo (il 24%
in meno rispetto al tasso tra il 2019 e il 2020), molto probabilmente dovuto anche al

rallentamento dei servizi di rilevazione dei nuovi casi, causato dal blocco emergenziale

del Covid-19%.

23 La Regione Europea della World Health Organization (inclusiva dell UE e dello Spazio Economico Europeo) com-
prende i seguenti Stati: Andorra, Austria, Belgio, Danimarca, Finlandia, Francia, Germania, Grecia, Islanda, Irlanda,
Israele, Italia, Lussemburgo, Malta, Monaco, Paesi Bassi, Norvegia, Portogallo, San Marino, Spagna, Svezia, Svizzera,
Regno Unito, Albania, Bosnia Erzegovina, Bulgaria, Croazia, Cipro, Repubblica Ceca, Ungheria, Montenegro, Polo-
nia, Romania, Serbia, Slovacchia, Slovenia, Turchia, Armenia, Azerbaijan, Bielorussia, Estonia, Georgia, Kazakistan,
Kyrgyzstan, Lettonia, Lituania, Moldavia, Federazione Russa, Tajikistan, Turkmenistan, Ucraina e Uzbekistan.

24 European Centre for Disease and Prevention Control.
2 ECDC - WHO, op.cit., 2020.

26 Delle 104.765 nuove diagnosi, la maggioranza (81%) ¢ collocabile nell’Est Europa, il 15% nellOvest e il 4% nel
Centro. [bidem.

27 Nel report dellECDC-WHO si invita a interpretare con le dovute cautele i dati riportati rispetto all’anno 2020,
proprio a causa delle misure introdotte per far fronte alla pandemia da Covid-19.
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Numero nuove

Numero di casi

Numero decessi per

infezioni da AIDS/100.000 abitanti | AIDS/100.000 abitanti

HIV/100.000 abitanti
Austria 155 43 14
Belgio 727 40 27
Bulgaria 199 43 6
Croazia 76 12
Cipro 105 18
Repubblica Ceca | 251 43 21
Danimarca 161 25 -
Estonia 143 23 6
Finlandia 136 12
Francia 3.443 388 144
Germania 2.454 - -
Grecia 601 100 41
Ungheria 201 42 10
Islanda 34 2 1
Irlanda 429 6 1
Italia 1.303 352 -
Lettonia 257 55 13
Liechtenstein 0 0
Lituania 108 15
Lussemburgo 44 5
Malta 82 0
Paesi Bassi 396 115 74
Norvegia 137 11 0
Polonia 709 34 11
Portogallo - - -
Romania 447 166 107
Slovacchia 102 4 1
Slovenia 27 6 0
Spagna 1.884 200 28
Svezia 360 - -
GLOBALE 14.971 1.760 519

Tabella 3. LHIV in numeri. La situazione europea nel 2020: nuove diagnosi per HIV ¢ AIDS, decessi per AIDS. Nostra
traduzione da ECDC - OMS (2021).
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Figura 1. Le nuove diagnosi nel continente europeo. Nostra rielaborazione e traduzione da ECDC - OMS, HIV/AIDS
surveillance in Europe, 2021 (dati 2020).

Rispetto ai 46 Stati che hanno condiviso le proprie rilevazioni, la fascia d’etad mag-
giormente rappresentata dalle persone con nuova diagnosi ¢ quella dai 30-39 anni
(40%). Se invece si considerano i soli paesi (29) dell’area UE e EAA, su un totale di
14.971 nuovi casi, risulta che la fascia d’etd piu colpita ¢ quella dai 25 ai 29 anni so-
prattutto nella sua componente maschile. Un altro dato interessante, in considerazione
delle tematiche inerenti all'zging che verranno affrontate in questo documento, si rileva
in relazione a quella fetta di popolazione dei paesi UE/EAA over 50 (41%) che nel
2020 hanno registrato il 21% delle nuove diagnosi, una percentuale rilevante.

I dati sulle modalita di trasmissione dell'infezione cambiano a seconda che si con-
siderino tutti i Paesi dell’area europea dellOMS o soltanto quelli UE/EAA; infatti, nel
primo caso, all’origine delle nuove diagnosi del 2020, per il 58% vi sono i rapporti
eterosessuali, mentre, nel secondo, sono le relazioni omosessuali tra uomini (39%).

Sempre con riferimento agli stati appartenenti all’area UE/EAA, quando possibile,
sono state raccolte informazioni anche sulla proporzione di persone cosiddette /aze
presenter, ovvero persone la cui diagnosi per HIV arriva in condizione di infezione pit

tardiva, incidendo sul livello di cellule CD4. Tra coloro che hanno ricevuto una dia-
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gnosi tardiva (8.617) con livelli di CD4?® inferiori alla soglia di rischio, le percentuali
pit rilevanti riguardano le donne, gli over 40, le persone che hanno avuto rapporti ete-
rosessuali e i migranti provenienti dal Sud, Sud Est asiatico, dall’Africa Subsahariana,
dal Centro e dall’Est Europa.

1.2.3 Dati epidemiologici - Italia

Rispetto all’anno 2020 le nuove diagnosi di HIV in Italia sono state 1.303, con
un’'incidenza inferiore rispetto a quella misurata per lo stesso periodo nelle nazioni
dell’'Unione Europea (2,2 conto 3,3 su 100.000 abitanti)”. I dati vanno comunque va-
lutati tenendo conto della concomitanza con I'emergenza pandemica; rispetto al 2019,
infatti, i casi sembrano essersi dimezzati, il che pud essere dovuto a diversi fattori tra
cui, secondo I'Istituto Superiore della Sanita, “ridotto numero di test effettuati (minore
accesso spontaneo al test, minore offerta del test da parte dei servizi sanitari, minor numero
di iniziative di screening), maggior ritardo di notifica e, in ultimo, una reale diminuzione
dell’incidenza da HIV dovuta alle restrizioni governative per contrastare la pandemia di
COVID-19°°" La diminuzione maggiore di nuove diagnosi di HIV ¢ stata registrata
durante il primo lockdown, tra marzo e maggio 2020, con un calo del 71,99%, ma
anche durante la seconda ondata, ottobre-dicembre 2020, ¢ stato osservato un calo
del 60,97%. I decrementi piti importanti si sono potuti osservare nei mesi del primo
lockdown nel Nord (-76,63%) e nel Sud (-75,33%)3'.

Le due fasce d’etd maggiormente colpite sono quelle dai 25 ai 29 anni (incidenza
pari a 5,5 nuovi casi/100.000 residenti) e dai 30 ai 39 anni (incidenza pari a 5,2 nuovi
casi/100.000 residenti); in entrambe, 'incidenza nei maschi ¢ ben 4 volte superiore a
quella delle femmine. Non ¢ un caso, infatti, che di tutti le nuove diagnosi, il 79,9% sia
rappresentato dal genere maschile. La fascia d’eta tra i 60 e i 69 anni ¢ quella che mo-

stra una maggior differenza per genere, con '86,5% di maschi e il 13,5% di femmine.

B <“Le cellule CD4 (o linfociti T helper) sono un tipo di globuli bianchi e fanno parte della popolazione di cellule chiamata
linfociti T o cellule T. I linfociti T svolgono un ruolo fondamentale nel sistema di difesa dell'organismo (sistema immunitario)
producendo una risposta specifica per ogni tipo di sostanza ritenuta estranea (antigene) come, ad esempio, virus, batteri, an-
tigeni tumorali, ecc., che lo invade.” Istituto Superiore della Sanitd, ISS Salute, in La salute dalla A alla Z, hups://www.
issalute.it/index.php/la-salute-dalla-a-alla-z-menu/a/analisi-cliniche/cd4-test.

29 Istituto Superiore della Sanitd, Notiziario dell’ISS, Aggiornamento delle nuove diagnosi di infezione da HIV e dei casi
di AIDS in Italia al 31 dicembre 2020, novembre 2021, https://www.iss.it/documents/20126/0/COA+AGGIORNA-
MENTO+DATI1+2020+%282%29.pdf/9ef96884-f0b4-6509-2a60-07982932a332t=1638278272215.

30 Istituto Superiore della Sanitd, Notiziario dell'ISS, p.ciz., novembre 2021, p.7.

3! Fondazione The Bridge, Pazienti no-Covid: I'iceberg della pandemia, 2021, pp.117 ss.



Invecchiamento in HIV: quali prospettive 19

(>70) .5 31

(60-69) ™10 64
(50-59) M5 191
(40-40) ' 65 256
(30-39) 'EE—— 77 279
(2529) 28 145
(20-24) .17 66
(15-19) L2,
0 50 100 150 200 250 300

m femmine maschi

Figura 2. Nuove diagnosi di infezione da HIV per classe di eta e genere, 2020. Nostra rielaborazione da
Istituto Superiore della Sanitd, (2021).

A fronte di una diminuzione costante nelle nuove diagnosi sin dal 2012, sono invece
in aumento dal 2015 le diagnosi cosiddette tardive. Infatti, nel 2020, i laze presenter con
un livello di CD4 inferiore a 350 cell/uL erano il 60%?%, in gran parte rappresentati da

eterosessuali femmine e da uomini che hanno rapporti sessuali con altri uomini.

2018-2020

2012-2014

0 10 20 30 40 50 60 70 80

non riportata idu meterof meterom mmsm

Figura 3. Proporzione percentuale nuove diagnosi di infezione da HIV tra late presenter per modalita di tra-
smissione. Nostra rielaborazione da Istituto Superiore della Sanita (2021).

32 Rispetto a una media europea pilt bassa, al 51%, ibidem.
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Questo aspetto, in aumento dal 2015, ¢ probabilmente dovuto al fatto che vi ¢ una
scarsa sensibilizzazione in termini di prevenzione, considerato che pit di 1/3 (37,1%)
delle nuove diagnosi ¢ emersa dopo aver eseguito il test per sospetta patologia o per
la presenza di sintomi HIV correlati. Inoltre, i late presenter, pur involontariamente,
possono aver trasmesso il virus ad altri soggetti con cui hanno avuto rapporti, elemento
che contribuisce ad alimentare un sommerso di casi non diagnosticati che, nel nostro
Paese, si stima essere attorno alle 13.000-15.000 persone.

L'88,1% delle segnalazioni delle nuove diagnosi indica come l'infezione sia attri-
buibile a rapporti sessuali non protetti da preservativo; inoltre, con urn’inversione di
tendenza rispetto ad annualitd precedenti con preponderanza di diagnosi associate a
trasmissione eterosessuale, nel 2020 queste ultime si attestano al 42,2%, mentre le
nuove diagnosi sono principalmente (45,7%) dovute a maschi che fanno sesso con
maschi (MSM).

Rispetto alle segnalazioni di nuovi casi di AIDS, nel 2020 si hanno 352 nuove
diagnosi, con un’incidenza dello 0,7 per 100.000 residenti, in diminuzione costante
negli anni; cid che ¢ invece ¢ aumentata (80,4% nel 2020 contro il 70,9% nel 2019) ¢
la proporzione di coloro che ignoravano la propria condizione di sieropositivitd prima
della diagnosi di AIDS, scoprendola solo nei sei mesi precedenti.

1.3 Dai tre 90 ai sei 95

Alla fine del 2013, UNAIDS ha raccolto diversi spunti di riflessione per stipulare
nuovi obiettivi strategici per la lotta al’HIV da raggiungere entro il 2020 in tutto il
mondo. Ne vennero definiti tre principali poi resi noti con lo slogan 90 - 90 - 90 e
riassumibili secondo tre percorsi d’azione:

» diagnosi per il 90% delle infezioni da HIV, ossia strategia di azione per I'intercet-
tazione del sommerso;

* avvicinamento del 90% delle persone sieropositive al percorso terapeutico, ossia
linkage to care;

* abbattimento della carica virale per il 90% delle persone in terapia, ossia conti-

nuum of care € retention in care.

3 UNAIDS, 90-90-90, An ambitious treatment target, to help end the AIDS epidemic, 2014.
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Figura 4. Cosa significa 90-90-90. Nostra traduzione da UNAIDS (2014).

Lanno successivo venne annunciata una seconda strategia, denominata “95-95-
957, che, oltre ad aggiungere un 5% a ognuno dei tre obiettivi precedenti, ne ha posti
altri - diminuzione annua di nuove infezioni da 500.000 a 200.000, abbattimento
della discriminazione contro le PLHIV - al fine di prevenire, entro il 2030, quasi 28
milioni di nuove infezioni da HIV e 21 milioni di decessi correlati al’AIDS.

Inoltre, come conseguenza dell’aumento dell’aspettativa di vita grazie alle cure
sempre pill innovative, negli anni si ¢ assistito allo spostamento dell’attenzione da ap-
procci che consideravano la soppressione virale il target piu rilevante nel trattamento
dell’HIV, alla focalizzazione sul concetto dell’Health-Related Quality of Life come obiet-
tivo strategico per dare completezza al sistema di assistenza sociosanitaria.

Per questo motivo, ¢ stato proposto* di aggiungere ai tre target di UNAIDS anche
un “quarto 907, per assicurare che il 90% delle persone con carica virale soppressa ab-
biano una buona qualita della vita.

Il concetto ¢, per forza di cose, molto ampio, estendendosi a tutti quegli aspetti
personali, sociali, relazionali, lavorativi, indubbiamente sanitari e anche politici, carat-
terizzanti l'esistenza di una persona, esistenza che, nonostante 'HIV, deve poter essere
dignitosa e “garantita” dagli stessi diritti di chi ¢ sano. Il fatto che ad oggi la discrimina-

zione nei confronti delle persone sieropositive continui a esprimersi in diversi contesti

34 Lazarus ].V., Safreed-Harmon K., Barton S.E., et al., Beyond viral suppression of HIV - the new quality of life frontier,
BMC Medicine, in BMC Medicine, vol. 14, n. 94, 2016.
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di vita, compreso quello dei rapporti di lavoro, dove ¢ ancora diffusa la pratica di inda-
gare sullo stato di salute di aspiranti dipendenti come requisito necessario per ottenere
un impiego, rientra sicuramente tra le questioni che il quarto 90 dovrebbe affrontare.

Conclusosi il 2020 - anno profondamente segnato anche dalla pandemia - gli
obiettivi dei primi 90 non sono ancora stati raggiunti, nonostante i progressi siano
assolutamente importanti.

A livello globale, infatti, si calcola che I'84% (range 67-98%) delle persone che
vivono con HIV conoscano il proprio stato e che il 73% (range 56-88%) in terapia
antiretrovirale, mentre la viremia soppressa ¢ riscontrabile nel 66% (range 53-79%).
Tuttavia, si ¢ potuto anche stabilire che, di quell’84% di persone consapevoli del pro-
prio stato, '87% ¢ in terapia antiretrovirale e di queste, a loro volta, il 90% ha una

viremia non rilevabile®.
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Figura 5. I/ raggiungimento degli obiettivi 90-90-90 ¢ 95-95-95 (in milioni). Nostra rielaborazione da dati UNAIDS
(2021).

Con l'idea di rafforzare lo scopo prefissato per il 2030, UNAIDS ha previsto nel
2021°° una serie di obiettivi intermedi, inerenti all'integrazione di servizi e all’atten-
zione alle community a maggior rischio, che possono essere raggruppati in tre sfere

strettamente connesse tra loro:

3 UNAIDS, CONFRONTING INEQUALITIES: Lessons for pandemic responses from 40 years of AIDS, 2021.
30 UNAIDS, 2025 AIDS targets, 2021, https://aidstargets2025.unaids.org/.
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1. implementazione dei servizi completi e integrati per 'HIV;
2. orientamento dei servizi verso le persone e i loro contesti specifici;
3. rimozione di tutti gli ostacoli di ordine sociale e legale che possano sfavorire i ser-
vizi per THIV e un ricorso ai servizi stessi.
Ognuna di queste sfere prevede dei parametri contenenti a loro volta altri traguardi
che si auspica vengano raggiunti entro il 2025.
Alla prima e alla seconda sfera, all'interno delle quali vengono ricondotti anche gli
originari obiettivi del 2014, si riferiscono i seguenti aspetti:
* la presa in carico da parte dei servizi integrati e incentrati sulla persona del 90%
delle persone con HIV o esposte al rischio di HIV;
* laconoscenza del proprio stato di sieropositivita per il 95% delle persone con HIV;
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()
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territorio

dei paesi al mondo con 95%
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Figura 6. [ nuovi targer UNAIDS per il 2025. Nostra rielaborazione e traduzione da UNAIDS, (2025).
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* lassunzione della terapia antiretrovirale da parte del 95% delle persone che cono-
scono il proprio stato di sieropositivitd; la soppressione della viremia per il 95%
delle persone in terapia®;

* il pieno accesso ai servizi per la salute riproduttiva e sessuale per il 95% delle don-
ne;

* la soppressione della viremia per il 95% delle donne con HIV in gravidanza e in
allattamento;

* la sottoposizione a test per il 95% dei bambini esposti allHIV;

* laccesso ai mezzi di prevenzione combinata (condom, PrEP?, riduzione del dan-
no, U=U) per il 95% delle persone esposte al rischio di HIV.

Alla terza sfera, invece, si ricollegano:

* lariduzione al di sotto del 10% del numero di paesi che adottano leggi e politiche
punitive nei confronti delle persone con HIV o esposte al’HIV;

* l'abbattimento di stigma e discriminazione al di sotto del 10% della popolazione
con HIV e delle key population;

* la diminuzione al di sotto del 10% degli atti di violenza di genere o di disugua-
glianza in base al genere verso le donne, le persone che vivono con 'HIV e le key
population.

1.4 Cronicita e comorbosita

Secondo quanto riportato in un recente articolo di Lancet®, all'ingresso del quinto
decennio dalle prime infezioni da HIV, si stima che i pazienti inizialmente diagnostica-
ti abbiano ora tra i 50 e i 60 anni e che la percentuale degli over 50 aumentera dal 28%
nel 2010 al 73% nel 2030. A conferma di cio si riportano anche i risultati dello studio
statunitense PEARL, presentati alla conferenza CROI 2021 (Conference on Retroviruses
and Opportunistic Infections)™, per i quali si prevede che entro il 2030 all'aumento

dell’eta mediana della popolazione con HIV in US da 50 a 53 anni si assocerd anche

371 tre 95 rimangono obiettivi da perseguire per tutte le fasce demografiche pit esposte e da tutti i gruppi di popolazio-
ne pilt vulnerabili: detenuti, sex workers, rifugiati e migranti, persone che usano droghe.

38 La profilassi pre-esposizione (PrEP) & assunta, prima di eventuale esposizione, da persone HIV-negative che hanno
un rischio di contrarre I'infezione.

39 Tran D.N., Barber T, Njuguna B., et al., How health systems can adapt to a population ageing with HIV and comorbid
disease, in Lancet HIV, in The Lancet HIV, Series, Ageing With HIV, vol. 9, n.4, 2022, pp. 281-292, DOI: https://doi.
org/10.1016/52352-3018(22)00009-1.

40 Kasaie P et al. Multimorbidity in people with HIV using ART in the US: projections to 2030, in Conference on Retro-
viruses and Opportunistic Infections, Boston USA, March 6-10, 2021.
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lincremento della prevalenza di comorbosita dal 30,3% al 34,7%.

Negli anni I'efficacia della terapia antiretrovirale correlata ai successi a livello glo-
bale - sebbene non geograficamente uniformi - dei programmi di prevenzione e lotta
al’HIV ha fatto si che 'infezione, quando ¢ garantito I'accesso alle cure e le stesse siano
continue, non sia pitt sinonimo di un destino segnato, con la conseguente necessita
della gestione di una popolazione crescente di persone che invecchiano e invecchieran-
no con 'HIV*, condizione che, per certi aspetti, ¢ oramai definibile come cronica®.

Tuttavia, ¢ necessario fare alcune precisazioni.

Nel linguaggio scientifico, adottato anche dall'Istituto Superiore della Sanita®, una
patologia ¢ indicata come cronica quando tende a manifestarsi clinicamente - anche a
distanza di anni dalla sua origine -, ha solitamente un decorso lungo con conseguenze
rilevanti in termini di assistenza sanitaria e pud anche essere in parte prevenibile per-
ché derivante spesso da fattori di rischio che possono essere controllati. Il Centre for
Disease Control and Prevention (CDC) statunitense specifica che “le malattie croniche
sono ampiamente definite come condizioni che durano 1 anno o pii e richiedono cure me-
diche continue o limitano le attivita della vita quotidiana o entrambe™’. Secondo altre
indicazioni, la tempistica ¢ anche ridotta a tre mesi®: cid che evidenzia la cronicita,
infatti, non ¢ tanto la durata del periodo acuto della malattia - che spesso porta anche
alla morte - quanto la probabilita elevata che si ripresenti in forme simili o peggiori,
o che I'evento scatenante abbia ripercussioni non piu eludibili per tutta la vita, fattore
che implica la sostanziale dipendenza dai controlli medici periodici, i cosiddetti di
Jollow-up. Si pensi, ad esempio, alle cardiopatie, al cancro, al diabete o a determinate
malattie respiratorie, ma anche alle malattie genetiche o a quei disturbi mentali di lun-

go corso e, ancor pit semplicemente, ai difetti di vista e di udito.

A “DUNAIDS stima che il numero di persone di etit pari o superiore a 50 anni con infezione da HIV é aumentaro a livello

globale da 5,4 milioni nel 2015 a 8,1 milioni nel 2020.” Ageing with HIV, The Lancet Healthy Longevity, editoriale,
vol. 3, n. 3, 2022, p.119.

42 Deeks S.G., Lewin S.R., Havlir D.V., 7he end of AIDS: HIV infection as a chronic disease, The Lancet, vol. 382(9903),
2013, pp. 1525-1533. DOI: 10.1016/50140-6736(13)61809-7.

43 TIstituto Superiore di Sanitod, Epicentro, Malattie Croniche https://www.epicentro.iss.it/croniche/.

44 Centre for Disease Control and Prevention (CDC) e National Center for Chronic Disease Prevention and Health
Promotion (NCCDPHP), Abour Chronic Diseases, 2022, https://www.cdc.gov/chronicdisease/about/index.htm.

45 National Institute of Health (NTH) e National Cancer Institute, Chronic Disease, in NCI Dictionaries, heeps://www.
cancer.gov/publications/dictionaries/cancer-terms/def/chronic-disease.
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Figura 7. Cause delle malattie croniche. Fonte: 1SS, Epicentro, Malattie croniche.

a% “gli obiettivi di cura nei

Come ben delineato nel Piano Nazionale della Cronicit:
pazienti con cronicita, non potendo essere rivolti alla guarigione, sono finalizzati al miglio-
ramento del quadro clinico e dello stato funzionale, alla minimizzazione della sintomatolo-
gia, alla prevenzione della disabiliti e al miglioramento della qualiti di vira.”

A livello globale, si stima che le patologie croniche siano responsabili di quasi il
70% dei decessi di tutto il mondo” e che almeno 1 persona su 3 soffra di piu di una
malattia cronica®, dato questo che si presume possa aumentare ancora di pilt negli anni
a venire anche a causa dell’invecchiamento della popolazione®.

Se le patologie di tipo cronico vengono generalmente definite come noncommu-
nicable disease, ovvero malattie non trasmissibili’’, si comprende immediatamente
come 'HIV, per sua natura virale, non sia afferibile alla categoria da un punto di vista
clinico, ma piuttosto in termini di gestione assistenziale, trattandosi di una condizione
che, pur nel suo cronicizzarsi grazie alle terapie antiretrovirali, porta a una vita pil lun-
ga ma spesso contrassegnata dalla presenza di comorbosita, a loro volta, per la maggior

parte di tipo cronico.

46 Accordo tra lo Stato, le Regioni ¢ le Province Autonome di Trento e di Bolzano del 15 settembre 2016.

47 \WHO, Health Topics, Noncommunicable Disease, https://www.who.int/health-topics/noncommunicable-diseas-
es#ab=tab 1.

48 Hajata C., Steinb E., 7he global burden of multiple chronic conditions: A narrative review, in Prev Med Rep, vol. 12,
2018, pp.284-293, https://doi.org/10.1016/j.pmedr.2018.10.008.
4 Per un maggior approfondimento si veda il paragrafo 2.1.

S0 WHO, Health Topics, op.cit.
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[ infezione da HIV ]

\ 4
terapia antiretrovirale

(inibizione della replicazione del
virus)

tossicita del trettamento
(sindrome metabolica,
disfunzioni del fegato e dei
reni, neuropatie)

inflammazioni e
disfunzioni
immunitarie

morbidita non AIDS
correlate (malattie
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sindrome geriatrica e
invecchiamento

(fragilita)

Figura 8. I/ continuum dell'infezione HIV. Nostra traduzione da G Deeks S.G., Lewin S.R., Havlir D.V. (2013).

Il persistere del virus nel corpo umano, anche a livelli non rilevabili, mantiene il
sistema immunitario in uno stato cronico di attivazione e di inflammazione latente
che aumenta il rischio per le PLHIV di sviluppare altre patologie anche non correlate
all’HIV, soprattutto nella fascia di eta anziana, con un impatto sulla qualita della vita
e 'invecchiamento in buona salute. Linfezione di HIV e la necessaria sottomissione a
lungo termine a una terapia antiretrovirale che la tenga sotto controllo’ risultano, da
diversi studi®?, comprimari nello sviluppo della cosiddetta “sindrome metabolica” (Me-
tabolic Syndrome, MetS), un insieme di disturbi (tra cui iperglicemia, ipertensione) che
possono scatenare malattie cardiache, diabete, ictus, cancro, malattie renali, del fegato,

osteopenia®, osteoporosi e malattie neurocognitive™.

51 Essendo le terapie antiretrovirali non eradicanti come un vaccino, il fatto che 'organismo, per poter sopravvivere
all’infezione, debba essere esposto per decenni alla tossicitd farmacologica - pur essendo nel tempo cambiata per render-
la pitt tollerabile - comporta un aumento esponenziale del rischio che si presentino effetti avversi.

Tra gli altri: G Deeks S.G., Lewin S.R., Havlir D.V, op. ciz., 2013.

52Tra gli altri: Zicari S., Sessa L., Cotugno N., et al., Immune Activation, Inflammation, and Non-AIDS Co-Morbidities
in HIV-Infected Patients under Long-Term ART, in Viruses, vol. 11(3), 2019, p.200, DOI: 10.3390/v11030200.

Yang H.Y., Beymer M.R., Suen Sc., Chronic Disease Onser Among People Living with HIV and AIDS in a Large Private
Insurance Claims Dataset., in Sci Rep, n.18514, 2019, https://doi.org/10.1038/s41598-019-54969-3.

53 Riduzione della massa ossea che diventa pitt debole e sottile.

541 disturbi neurocognitivi si associano alla compromissione e al deterioramento della memoria, delle capacita intel-
lettive e dell’apprendimento.
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Tra i primi studi italiani a dimostrare il maggior rischio di insorgenza di patologie a
loro volta croniche cui le persone HIV+ sembrano maggiormente soggette, vale la pena
citare quello promosso in Italia dalla Clinica Metabolica dell’Universita di Modena™,
centro multidisciplinare da anni impegnato a gestire le comorbosita non infettive in
persone con HIV in trattamento antiretrovirale. Attraverso il confronto per alcune pa-
tologie specifiche (tra cui ipertensione, malattie cardiovascolari, diabete mellito, frattu-
re ossee e insufficienza renale) tra una coorte di pazienti adulti con HIV e un gruppo di
soggetti di pari etd, sesso e razza, ¢ emerso come, per i primi, il rischio di insorgenza di
comorbosita non infettive sia pili elevato e la presenza di polipatologia® sia anticipata
di circa 10 anni di eta rispetto alla popolazione generale.

E proprio per questi motivi che, nella gestione delle persone che vivono con HIV,
un modello di presa in carico delle cronicita pud essere assunto non tanto per le as-
similazioni cliniche con altre patologie, ma quanto per quell'approccio integrato alla

cura che ne sta, auspicabilmente, alla base.

55 Guaraldi G., Orlando G., Zona S., Menozzi M., et at., Premature Age-Related Comorbidities Among HIV-Infect-
ed Persons Compared With the General Population, in Clinical Infectious Diseases, vol. 53, n. 11, 1, 2011, pp. 1120-
1126, https://doi.org/10.1093/cid/cir627.

%6 Definita come la presenza simultanea di >2 comorbosita non infettive.
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Epidemiologia

Passato

* Aumento esponenzia-
le di nuove infezioni

* La malattia colpisce
principalmente  gio-
vani adulti e bambini

Nuove infezioni col-
piscono in  modo
prevalente le Zey po-

pulation

Aspettativa di vita in-
feriore a 2 anni dopo
la malattia da AIDS

Bassa percentuale di
persone con accesso

alla ART

Presente

¢ Diminuzione delle in-
fezioni nell’adulto ma
aumento persone che
convivono con 'HIV

Malattia sempre pilt
comune nelle persone
di mezza eta

* Diminuzione numero
bambini sieropositivi
ma aumento bambini
esposti all'infezione

Nuove infezioni col-
piscono in modo
prevalente le key po-
pulation

Maggiore percentua-
le di persone trattate
con ART

Aspettativa di vita au-
mentata di decenni
nei pazienti trattati

Futuro

¢ Poche nuove infezioni

da HIV

¢ Eliminazione dell’in-
fezione da HIV nei
bambini

e Crescente carico di
malattie nella popola-
zione geriatrica

* Pitt persone infette da
HIV ma guarite

e Pochi decessi correlati

al’AIDS

Profilo immunitario

e Grave immunode-
ficienza nei pazienti
non trattati

Immunodeficienza
parzialmente ripristi-
nata nei pazienti trat-
tati

Immunodeficienza
parzialmente ripristi-
nata con ART

Infiammazione persi-
stente che contribui-
sce a un ripristino in-
completo della salute

Funzione immunita-
ria ripristinata attra-
verso linizio precoce
della ART; interventi
antinflammatori e
cura funzionale in al-
cuni pazienti

Peso della malattia

¢ Malattie correlate
all’AIDS e tubercolosi

Tossicita terapeutica
dalle prime combina-

zioni di ART

Diminuzione malat-
tie correlate al’AIDS
con rischio residuo di
tubercolosi persisten-
te nei pazienti trattati

con ART

Crescente importan-
za delle complicanze
cardiovascolari, epati-
che, renali e cognitive

Morbilita che riflette
letd, come osservato
nella popolazione ge-
nerale non infetta da

HIV

Nessun aumento del
rischio di tubercolosi

Sistema sanitario

Rilevazione e cura in
ospedale per i pazienti
sintomatici

¢ Clinica ¢ ospedale

Spostamento verso il
concetto di cure in-
tegrate

Modello integrato
di cura dellHIV tra
community e clini-
ca con servizi spe-
cializzati per la cura

dell’HIV

Tabella 4. La gestione dell’HIV tra passato, presente e futuro. Nostra traduzione da G Deeks S.G., Lewin S.R., Havlir

D.V, (2013).
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2. Aging in HIV
2.1 Linvecchiamento della popolazione
2.1.1 Mondo ed Europa

Secondo una previsione dell’ Organizzazione Mondiale della Sanita, tra il 2015
e il 2050 la popolazione mondiale di eta superiore ai 60 anni passera dal 12 al 22%"”
mentre la fascia di eta comprese tra gli 0 e 24 anni non mostra proiezioni di crescita®,
fattore connesso al progressivo crollo della ferdilita e alla conseguente diminuzione

delle nascite.
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Figura 9. Proiezione andamento popolazione mondiale, in milardi, per fascia di eta. Nostra rielaborazione da: United
Nations, Department of Economic and Social Affairs, Population Dynamics - World Population Prospects 2019.

ST WHO, Ageing and health, 2021, https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/ageing-and-health.
58 United Nations, Department of Economic and Social Affairs, Population Dynamics - World Population Prospects
2019.
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Per quanto riguarda 'Unione Europea, secondo le ultime rilevazioni Eurostat™,
nel 2021 il 20,8% dell’'intera popolazione (stimata a 447.2 milioni) aveva un’eta pari o
superiore ai 65 anni, a fronte del 15,1 % rappresentato dai giovanissimi (0-14 anni) e
il 64,1% di persone in eta lavorativa (15-64 anni). La fascia di popolazione cosiddetta
anziana ¢ in aumento costante negli ultimi dieci anni con un tasso di crescita del 3%
ed ¢ previsto un aumento della quota di soggetti appartenenti al gruppo dei “grandi
anziani” (= 80 anni) che, tra il 2021 e il 2100, passera dal 6,0% al 14,6%.

La crescita della popolazione anziana ¢ direttamente correlata a una maggiore lon-
gevita e dal progressivo aumento dell’aspettativa di vita alla nascita® (escludendo gli
ultimi anni di pandemia), stimata nel 2019 a 81,3 anni (84 per le donne e 78,5 per gli
uomini)®. Anche l'aspettativa di vita calcolata a partire dai 65 anni di etd ha visto un
aumento dello 0,2% nel 2019 rispetto al 2018 (21,8 anni per le donne e 18,3 per gli
uomini)®. Se si considera la distribuzione della popolazione europea in una piramide,
avremo, quindi, un “invecchiamento al vertice” corrispondente a un altrettanto rile-
vante “invecchiamento al fondo”, dato dall'incremento del processo di riduzione delle
nascite e dal conseguente calo della percentuale di giovani; inoltre, si deve evidenziare
il rapporto che sara sempre pil sfavorevole tra popolazione attiva e popolazione non
attiva, con tutto cio che questo comporta in termini di assistenzialismo, cure e pre-
videnza sociale.”® Agli inizi del 2021, la cosiddetta old-age dependency ratio® era del
32,5%, corrispondente a poco piti di tre persone in eta lavorativa per singolo soggetto
di etd uguale o superiore ai 65 anni; inevitabile il fatto che con la pandemia il tasso di

dipendenza sia di fatto aumentato in tutto gli Stati Membri®.

2.1.2. Italia

Lltalia ¢ lo Stato europeo con I'eta mediana piu elevata; infatti, se in tutta 'UE si

59 Eurostat - Statistics Explained, Struttura della popolazione e dell’invecchiamento, febbraio 2022, https://ec.europa.eu/
curostat/statistics-explained/index.php?title=Population_structure and ageing.

%0 Se per longevita si intende la durata della vita oltre il limite medio, per aspettativa di vita si indica la misurazione del
tempo medio in vita a partire dalla nascita.

OVISTAT, Demografia dell’Europa, 2021, https://www.istat.it/demografiadelleuropa/bloc-2¢c.html2lang=it.

62 Burostat - Statistics explained, Mortality and life expectancy statistics, Maggio 2021, https://ec.europa.cu/eurostat/

statistics-explained/index.php?title=Mortality and life expectancy statistics#Life expectancy at birth.
9 Galluzzo L., Gandin C., Ghirini S., Scafato E., Linvecchiamento della popolazione: opportunitis o sfida? Centro Nazio-
nale di Epidemiologia, Sorveglianza e Promozione della Salute, Istituto Superiore di Sanita, Roma, 2012.

% Lindice di dipendenza degli anziani ¢ il rapporto tra il numero di persone anziane di eta pari o superiore ai 65 anni,
generalmente inattive, rispetto al numero di persone tra i 15 e i 64 anni, presumibilmente in eta lavorativa.

%5 Eurostat - Statistics Explained, gp. cit., febbraio 2022, https://ec.europa.eu/eurostat/statistics-explained/index.

php?title=Populationstructure and ageing.
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¢ registrato un tasso di 44,1 anni, il nostro paese raggiunge il picco di 47,6° e un’eta
media pari a 45,9 anni. Il tasso di dipendenza®® ¢, inoltre, tra i pit alti raggiungendo
il 37% per cui ci sono ancor meno persone in eta lavorativa rispetto a soggetti conside-
rati anziani. E per questo motivo che 'ISTAT nell’ultimo Annuario Statistico® non ha
esitato a definire I'ltalia “uno dei paesi pin vecchi al mondo™.

Oltre al tasso di dipendenza rappresentato a livello europeo, 'ISTAT evidenzia
anche l'indice di vecchiaia che da conto del rapporto esistente tra la popolazione > a
65 anni e i soggetti con eta inferiore ai 15 anni, che a gennaio 2021 si ¢ attestata al
183,3%°.

La condizione attuale della distribuzione demografica pud essere resa ancor piu
evidente attraverso la lettura della cosiddetta piramide delle eta che si presenta, dalle
ultime evidenze, pill contratta in corrispondenza delle fasce di eta giovani in rapporto,

invece, a una sezione pit allargata in relazione alle persone anziane.
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Figura 10. Piramide dell'eta della popolazione residente per eti e sesso al 1° gennaio Anno 2021, valori percentuali. Nostra
elaborazione ISTAT.

6 Ibidem.

7 ISTAT, ANNUARIO STATISTICO ITALIANO, 2021, p.112.
68 §j veda nota 64.

9 ISTAT, op.cit., 2021.

7OISTAT, op.cit., 2021.
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Incrociando i dati epidemiologici sullHIV con I'invecchiamento della popolazione a
livello mondiale, europeo ed italiano, ¢ possibile avere una maggior capillarita di in-
formazioni per comprendere al meglio quale possa essere il futuro contesto di presa in
carico delle persone con HIV. Secondo quanto riportato da uno studio” pubblicato su
The Lancet - Healthy Longevity, Aging with HIV Series, tra le nuove diagnosi registrate
dal 2009 al 2019 si ¢ registrato un aumento costante di casi nelle persone con eta pari
o superiore ai 50 anni, passando dal 3,9% al 7,5%. Per quanto riguarda 'UE e i paesi
dello spazio economico europeo, nel 2019 ben il 20% dei nuovi casi di HIV riguardava
soggetti di etd > ai 50 anni e I'Italia rappresentava un picco superando il 25%.

Se si considera, poi, il costante decremento del livello di fertilita nella maggior par-
te dei Paesi a medio/alto reddito, con una diminuzione di circa la meta nell’arco di 50
anni, dipendente da diversi fattori’?, per la popolazione sieropositiva possiamo, senza
tema di errore, affermare che la non propensione ad avere figli ha avuto - e in parte
ha tuttoggi - sicuramente un impatto ancor piu rilevante dovuto sia all'inefficienza
terapeutica del primo periodo dell’epidemia, sia a fattori biologici inerenti lo stato di
gravidanza’ che a fattori sociali, legati alla stigmatizzazione e alle difficolta psicologi-
che della disclosure’ parentale. Di fatto molte delle PLHIV, pur a fronte di livelli di
trasmissione che si attestano all'1% se vengono adottate le misure precauzionali neces-
sarie”®, trovano ostacoli al desiderio di avere figli per la paura della trasmissione dell’in-
fezione al partner o al nascituro, per la mancanza di supporto da parte del sistema
sanitario, per la non conoscenza di strumenti che possano portare a un concepimento
sicuro e per il timore del giudizio da parte della societd”. Tutto questo per sottolineare
quanto si tratti di una popolazione che, piu di altre, con I'avanzare dell’etd, oltre alle
problematiche connesse al maggior rischio di fragilita e di sviluppo di comorbosita,
potrebbe soffrire anche della carenza di assistenza da parte di caregiver familiari, neces-

sitando maggiormente di un forte sostegno sociosanitario integrato.

7! Hsich E., Polo R., Qian H.Z., et al., Intersectionality of stigmas and health-related quality of life in people ageing with
HIV in China, Europe, and Latin America, in The Lancet HIV, Series, Ageing with HIV, vol. 3, n. 3, 2022, pp.206-215,
DOI: https://doi.org/10.1016/52666-7568(22)00003-4.

72 Tra questi I'emancipazione femminile collegata all’aumento dell’accesso all’istruzione e alla partecipazione al mercato
del lavoro, 'aumento dei costi nell’educazione dei figli e la carenza di un welfare di supporto, nonché la diminuzione

della mortalitd infantile. Fonte: Our World in Data, Fertility Rate, 2017, https://ourworldindata.org/fertility-rate.

73 La trasmissione del’HIV da genitori a figli pud avvenire solo nel caso in cui sia la madre ad avere il virus e il rischio
aumenta durante la gravaidanza, al momento del parto, attraverso I'allattamento al seno.

74 Con questo termini si indica l'atto attraverso il quale si rivela la propria condizione clinica.
75 Tra cui, sicuramente, la terapia antiretrovirale alla madre.

76 Mujumdar V., Berman D., Schafer K.R., Reproduction and Fertility Beliefs, Perceptions, and Attitudes in People Living
with HIV, in AIDS Res Treat., 2018, DOI: https://doi.org/10.1155/2018/5349793.
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2.2 Aging: letteratura e linee guida in HIV

Gia nella sezione dedicata alla cronicita e alle comorbosita abbiamo enucleato alcuni
dei concetti chiave della fase di invecchiamento o aging in HIV: le persone sieropositive,
invecchiando, vanno incontro a una serie di problematiche collegate al maggior rischio di
soffrire di altre patologie con tutto cid che questo comporta in termini di presa in carico
e burden farmacologico.

Sul tema dell’aging in HIV la letteratura scientifica si ¢ espressa con aperture signifi-
cative alla possibilita di applicare all'ambito una prospettiva multifattoriale e gestionale di
tipo “geroscientifico””’ che, studiando l'intersecarsi, con I'avanzare dell’etd, di molteplici
fattori di tipo prettamente biologico™ in relazione allo stile di vita, al genere, allo stato di
salute, all'ambiente e al contesto socio-economico, fattori che possono riconnettersi alla
presenza di multimorbosita, possono aiutare a implementare modelli di assistenza e di
presa in carico sempre pil paziente - centrici.

Considerando cio, insieme alle proiezioni demografiche sull'invecchiamento della
popolazione generale e 'aumento dell'etd media delle nuove diagnosi, si ¢ evidenziata
lopportunitd” di adattare le linee guida nazionali e sovranazionali al nuovo contesto
epidemiologico e alla necessita di un approccio intrinsecamente multidisciplinare, inclu-
dendo sia quei c/uster di soggetti che, avendo contratto I'infezione da tempo invecchiano
con essa, sia coloro che, invece, gia anziani e con una percezione del rischio sessuale infe-
riore, la scoprono tardivamente.

Le principali fonti di riferimento in termini di raccomandazioni alla corretta presa in
carico delle PLHIV sono le linee guida stilate dalla Societa Italiana di Malattie Infettive e
Tropicali (SIMIT) nel 2012 e aggiornate nel 2017%° proprio con un’ottica di ampiamento
rispetto alla popolazione anziana fragile, e le linee guida della European AIDS Clinical So-
ciety (EACS) del 2021%, le cui maggiori implementazioni vengono inserite ogni due anni.

Nella tavola seguente ¢ possibile visionare quegli szatement che sono stati elaborati per
la gestione della presa in carico delle fragilita, evidenziando in verde le raccomandazioni

presenti nelle linee guida e in grigio quelle, al contrario, assenti.

77 Montano, M., Oursler KX., Xu K., et al., Biological ageing with HIV infection: evaluating the geroscience hypothe-
sis, in The Lancet, Series, Ageing with HIV, vol. 3, n. 3, 2022, pp. 194-205. DOI: https://doi.org/10.1016/S2666-
7568(21)00278-6.

78Tra cui lo studio dei cambiamenti genetici, dei danni a livello molecolare, della rigenerazione cellulare, la capacita di
adattamento allo stress, lo stato infiammatorio, il funzionamento del metabolismo e il funzionamento delle proteine.
79 Guaraldi G., Marcotullio S., Maserati R., Gargiulo M., Milic J., et al., The management of geriatric and frail HIV
patients. A 2017 update from the Italian guidelines for the use of antiretroviral agents and the diagnostic-clinical manage-
ment of HIV-1 infected persons, in The Journal of Frailty and Aging (JFA), vol. 8(1), 2019, pp. 10-16, http://dx.doi.
org/10.14283/jfa.2018.42.

80 STMIT, op.cit., edizione 2017.
8TEACS, op.cit., 2021.
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Statements EACS 2021 | SIMIT 201

Nelle persone anziane la funzione fisica, la fragilita e le
1 sindromi geriatriche predicono meglio la sopravvivenza e
: la qualitd della vita rispetto alla valutazione delle singole
comorbosita.

La fragilita, definita come stato di vulnerabilita del paziente
e conseguente aumentato rischio di eventi clinici negativi
2. quali ospedalizzazioni, disabilita, delirium, cadute, isti-
tuzionalizzazione e morte, identifica un’eta biologica piti
avanzata rispetto all’etd anagrafica del paziente.

La gestione delle persone anziane che vivono con HIV pre-
3 vede una valutazione multidimensionale focalizzata a pro-
: muovere l'invecchiamento in salute e la qualitd della vita,
preservando la funzione fisica e mentale.

La raccomandazione ¢ di effettuare uno screening per fra-
gilitd in tutta la popolazione HIV oltre i 50 anni, identifi-
4. cando dapprima i soggetti a rischio e approfondendo poi in
questi la valutazione clinica mediante 'applicazione di un
Comprehensive Geriatric Assessment (CGA).

Le componenti principali di CGA comprendono la valu-
tazione della capacitd funzionale, del rischio di caduta, dei
5. disturbi cognitivi e/o demenza, dell'umore, della politera-
pia, del supporto sociale, delle preoccupazioni finanziarie e,
infine, degli obiettivi di cura.

La politerapia (inglese polypharmacy)® ¢ definita come
'uso simultaneo di pitt di 5 farmaci. Tale cuz-off*° ¢ stato
6. associato a un aumento del rischio di interazioni farmaco-
logiche e di eventi avversi, quali ospedalizzazione, cadute e
morte.

La politerapia ¢ spesso inevitabile nei pazienti con multi-
morbidita ma necessita una periodica valutazione del ri-
schio di interazioni farmacologiche e dell’uso inappropriato
della terapia (potential inappropriate medication).

Gli interventi per prevenire la poli-terapia inappropriata
comprendono la periodica riconciliazione terapeutica e la
revisione dei farmaci attraverso la “de-prescrizione tera-
3 peutica” che ¢ un processo pianificato e supervisionato di
) riduzione della dose o interruzione del farmaco che puo
causare danni o non fornire pit benefici. Questo concetto
¢ applicabile, con adeguata competenza, anche alle terapie
antiretrovirali.

Lo screening per la fragilita in PLHIV deve essere preso in
considerazione nelle PLHIV di etd > 50 anni utilizzando
9 strumenti validati quali la FRAIL Scale (FS), la misurazione
: della velocita di camminata o la Short Physical Performance
Battery (SPPB)*. Non occorrono competenze specialistiche
per eseguire lo screening della fragilica.

>>

82 Per un approfondimento si veda il paragrafo 2.5.
8 La locuzione si usa per definire un parametro limite.

84 Per una disamina degli strumenti di misurazione della fragilita si veda il paragrafo 2.4.
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10 E presente un algoritmo per lo screening, la diagnosi e il
| trattamento della fragilita.

11 E presente un algoritmo per la valutazione del rischio di
* | caduta.

12 Top 10 classi di farmaci da evitare nella popolazione anzia-

na che vive con HIV.

Nel paziente fragile, geriatrico e anziano, multimorbosita e
13. politerapia devono guidano la scelta della terapia antiretro-
virale alla pari dell’efficacia virologica.

Nella fase di mantenimento terapeutico (ossia di stabile
soppressione virologica), la scelta di regimi NRTI-sparing
14. | o booster-free™, anche in monoterapia o in duplice terapia,
deve essere considerata in condizioni di multimorbosita
e/o politerapia.

15 Nel paziente anziano regimi antiretrovirali TAF-based® de-
* | vono essere preferiti a regimi TDF-based”.

E presente un’indicazione circa la piti adeguata frequenza
16 del rilevamento dei parametri immunovirologici e delle vi-
* | site ambulatoriali di follow-up in questa particolare sotto-
popolazione di pazienti.

17 Nel paziente anziano regimi antiretrovirali “boosted-free” de-
* | vono essere preferiti a regimi “boosted”.

Tabella 5. Tavola sinottica degli statement sulla gestione dell’aging in HIV, Linee guida SIMIT - EACS.

La lettura della tavola evidenzia che gli ambiti sui cui la scienza si ¢ focalizzata

rispetto al tema in discussione riguardano:

e le PLHIV over 50;

* la concettualizzazione della fragilita come aspetto biologico-psicologico-sociale,
connesso alla qualita della vita;

*  lanecessita che la fragilita stessa sia assunta e trattata nella sua multidimensionalita
con I'apporto di professionalita integrate;

* le attivitd di screening per prevenire e riconoscere la fragilita ed eventualmente
ricorrere a una valutazione geriatrica (Comprehensive Geriatric Assessment- CGA)®;

* gliindicatori e i parametri da sottoporre a screening e/o alla valutazione geriatrica;

* lanecessita di valutare il burden farmacologico, le interazioni di principi attivi, la

85 farmaci NRTT sono utilizzati per trattare alcune infezioni virali, inibendo la produzione di proteine dei virus e
P

bloccandone, cosl, la proliferazione. Tuttavia, questi medicinali possono portare, come effetto collaterale, all'insorgenza

di altre patologie, come il diabete di tipo 2. I booster sono farmaci utilizzati come potenziatori farmacocinetici, cioe

capaci di potenziare la funzione dei farmaci antiretrovirali, aumentandone la concentrazione e accrescendone il potere

antivirale.

86 Farmaco a base di Tenofovir Alafenamide.

87 Farmaco a base di Tenofovir Disoproxil Fumarate.

88 Per comprendere i contenuti del CGA si veda il paragrafo 2.6.
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tossicitd, gli eventi avversi e la conseguente de-prescrizione controllata in caso di

inappropriatezza terapeutica;

la previsione di una maggior frequenza di controllo di follow-up.

2.3 Il concetto di fragilita correlato al’HIV

Mantenimento dell’'indipendenza
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la tipologia di terapia antiretrovirale preferibile nella popolazione fragile e anziana;

—

Figura 11. Decadimento funzionale nella vecchiaia. Nostra elaborazione dallo schema proposto dall'Organizzazione

Mondiale della Sanira.
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Il concetto di fragilitd ¢ un concetto ampio, comprensivo di pill aspetti: fisico e
biologico, psicologico, cognitivo, spirituale e sociale.

Se si dovesse dare una rappresentazione grafica della fragilitd, cosi come indica-
to gia nel 2002 dall'Organizzazione Mondiale della Sanita®, verrebbe evidenziato
come le funzionalita dell’organismo e la capacita di una persona di essere indipendente
dall’aiuto altrui subiscono, negli anni, una curvatura particolare che potremmo defini-
re ad arco attraversata da una “soglia” di disabilita nelle attivita quotidiane.

Come facilmente comprensibile, la curva tende a salire oltre la soglia durante la
fase della crescita e dello sviluppo per poi superarla man mano che si raggiunge I'apice
corrispondente alla vita adulta; dopodiché, il procedimento si fa inverso, riavvicinan-
dosi alla fascia della disabilita con velocita che possono essere diverse, soprattutto dopo
il 65 anni, con un range di performance funzionali che spazia dal cosiddetto “invec-
chiamento normale”, non caratterizzato da eventi impattanti peggiorativi dello stato di
salute, all’ “invecchiamento accelerato” da condizioni patologiche o da fragilita precoci.

La fragilitd viene presentata come I'anticamera della disabilita, stando a indicare
Paumento della vulnerabilita fisica e psichica di un individuo in relazione alla sua eta
biologica™.

Per poterne misurare il livello in modo puntuale, ¢ stato introdotto il concetto del

' che accosta alla nozione di fenotipo - “/insieme delle carat-

“fenotipo della fragilit
teristiche morfologiche e funzionali di un organismo determinante I'interazione fra la sua
costituzione genetica e lambiente’® la selezione di alcuni criteri predefiniti per esplorare
la presenza (o I'assenza) di determinati sintomi o segni che, tra loro connessi, possano
definire la fragilita in modo statico, come sindrome da pre-disabilita. I primi indicatori
individuati - secondo un paradigma biomedico - erano i seguenti: la perdita di peso
non voluta, I'affaticamento, la debolezza nella forza di presa, la lentezza della velocita
di camminata e la riduzione dell’attivita fisica.

Il fenotipo cosi determinato, tuttavia, per la sua caratteristica staticit e trattandosi
esclusivamente di un parametro di allerta, non basta al clinico per poter delineare la
strada da intraprendere per il suo paziente fragile, né da un punto di vista terapeutico

né da un punto di vista preventivo. E per questo motivo che ad aspetti puramente

89\WHO, Active Ageing, A Policy Framework, 2002, https://apps.who.int/iris/handle/10665/67215.

90 Se I'eta anagrafica/cronologica rappresenta il tempo oggettivo trascorso in vita dalla data di nascita, I'eta biologica ha
un connotato prettamente funzionale, legato a fattori che possono impattare sull’organismo tanto da farlo valutare pitt
“anziano” o pit “giovane” di quanto indicato in una carta d’identita.

91 Fried L.P, Tangen C.M., Walston J., et al., Frailty in older adulss: evidence for a phenotype, in ] Gerontol A Biol Sci
Med Sci, vol. 56, 2001, pp. pp.146-156.

92 Enciclopedia Treccani, consultabile al seguente hteps://www.treccani.it/enciclopedia/fenotipol/.
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biomedici nel 2010” ¢ stato afhancato il paradigma olistico di tipo bio-psico-sociale,
in grado di cogliere 'aspetto multidimensionale della fragilita nella sua dinamicita e,
anche, la fondamentale correlazione con la qualitd della vita, espressa dall'Organiz-
zazione Mondiale della Sanita come “stato caratterizzato da un completo benessere
fisico, mentale e sociale, e non semplicemente dall’assenza di malattie o infermita [...]
dove “¢ la centralita del paziente, del suo ruolo e della sua soggettivitd” ad essere ele-
mento preponderante’. Recenti studi hanno infatti dimostrato che la correlazione tra
fragilita, qualita della vita e qualita della vita correlata alla salute (Health Related Qua-
lity of Life)” & molto forte, avendo la prima un impatto peggiorativo sulla seconda sia
in assoluto sia in rapporto alla popolazione non fragile®. Per poter intervenire da un
punto di vista integrato socio-sanitario, si ¢ allora reso necessario individuare strumenti
di misurazione” tali da permettere un approccio dinamico alla lettura della fragilita, in
grado di descrivere traiettorie “patient - centered” che possano avere implicazioni anche

sul benessere generale del paziente; questo approccio ha determinato 'introduzione di

un nuovo strumento di misurazione: 'Indice della Fragilita.

Fenotipo della Fragilita (Fried et al.) Indice della Fragilita (Frailty Index)

Segni e sintomi Malattie, attivitd della vita quotidiana, risultati di
valutazioni cliniche

Possibile prima di una valutazione clinica Fattibile solo a seguito di valutazione clinica

Variabile a categorie Variabile continua

Insieme di criteri predefinito Insieme di criteri non specificato

Fragilita come sindrome di pre-disabilita Fragilita come accumulo di deficit

Risultati potenzialmente limitati a persone anziane | Risultati in ogni individuo, indipendentemente
non disabili dallo stato funzionale e dall’eta

Tabella 6. Confronto tra fenotipo e indice di fragilita. Nostra traduzione da Cesari M., Gambassi G., Abellan van Kan
G., Vellas B., (2014).

In sostanza, se il decadimento funzionale non ¢ gestito in termini preventivi, vi sara

un rischio maggiore di passare da uno stato di fragilitd ancora reversibile a uno stato

93 Gobbens R.J. et al, In search of an integral conceptual definition of frailty: opinions of experts in ] Am Med Dir Assoc,

vol. 11(5), 2010, pp. 338-343.

94 Efficace F, Qualiti di vita, 2010, XXI secolo, Enciclopedia Treccani.

95 Una declinazione della prima, da intendersi come percezione del paziente rispetto agli effetti della malattia /o della

terapia sulle capacita fisiche e funzionali, alle ricadute psicologiche e alle interazioni sociali.

9 Crocker T.E, Brown L., et al., Quality of life is substantially worse for community-dwelling older peaple living with frail-
: systematic review and meta-analysis, in Quality of Life Research, vol. 28, 2019, pp. 2041-2056.

by 9. ) ty pp

711 Frailty Index ne ¢ I'esempio pitt noto. Definito da Rockwood et al. nel 2005 (Rockwood K., Song X., MacKnight
C., et al., A global clinical measure of fitness and frailty in elderly people, CMA]J, vol. 173, 2005 pp. 489-495) si tratta
di una checklist che elenca sia patologie che condizioni cliniche; nella sua originaria versione ¢ composto di 70 item
indicanti diversi deficit che, cumulati tra loro, danno un risultato rappresentante i livelli rischio del singolo soggetto.
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di inabilitd permanente, trattandosi sempre di un processo di tipo dinamico. Questo
passaggio puo essere, tuttavia, accentuato da alcuni fattori predisponenti come, ad
esempio e giustappunto, 'HIV.

Sebbene il dibattito sulla sieropositivitd come acceleratore dell’invecchiamento sia,
in parte, ancora aperto si ¢ dimostrato” che il fenotipo della fragilitd ¢ maggiormente
presente nelle PLHIV, rispetto alle persone non infette da HIV.

Come gia abbiamo avuto modo di vedere nel capitolo 1 al paragrafo 1.4, infatti,
la cronicita dell'infammazione da HIV, la tossicita prolungata dei farmaci e la condi-
zione immunitaria non regolare, si afhancano a quei fattori intrinsecamente connessi

all’avanzare dell’eta, aumentando il peso delle fragilita® e sovrapponendosi con quella

senescenza'® cellulare' e quelle alterazioni dell'immunita'® che si presentano con
I'invecchiamento.
Perdita peso (non Debolezza Esaurimento Lentezza Bassa attivita
intenzionale) fisica
M PLHIV Popolazione generale

Figura 12. Rischio di anticipazione fragiliti: connesse all invecchiamento: confronto. Nostra rialeborazione da: Kooij K.W.,
Wit EW.N.M., Schouten J., (2016).

98 Kooij K.W., Wit EW.N.M., Schouten J., et al., HIV infection is independently associated with frailty in middle-aged
HIV type I-infected individuals compared with similar bur uninfected controls in AIDS, vol. 30, n.2, 2016, pp. 241-250,
DOI: 10.1097/QAD.0000000000000910.

9 Greene M., Covinsky K.E., Valcour V., et al., Geriatric syndromes in older HIV-infected adults, in ] Acquir Immune
Defic Syndr, 69, 2015, pp. 161-167.

190 Con questo termine si indica un processo per il quale le cellule, dopo un certo periodo di tempo e rilevandosi alcuni
stimoli specifici, non si replicano pili, ma cambiano in termini di attivita e forma. Con I'invecchiamento (o nel caso
dell'infezione da HIV) le cellule c.d. “senescenti” aumentano in numero tale da non garantire piti all'organismo le difese
immunitarie e la capacita di risposta alle inflammazioni.

101 Cohen J., Torres C., HIV-associated cellular senescence: a contributor to accelerated, in Ageing Res Rev., 36, 2017, pp.
117-124. DOI: 10.1016/j.ar.2016.12.004.

102 Dentone C., Fenoglio D., Invecchiamento cellulare e infezione da HIV, in JHA, 1(4), 2016, pp. 73-77 DOI:
10.19198/JHA31418.
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In altre parole, non ¢ tanto I'invecchiamento precoce cid che colpisce le PLHIV,
ma il rischio che le fragilita connesse - anche - all'invecchiamento emergano prima
rispetto alle persone senza HIV'®.

Nel tempo, considerato 'aumento demografico della proporzione di popolazione
HIV+ “anziana”'", si ¢ reso necessario affrontare il tema dell’associazione tra HIV e fra-
gilitd per comprendere come rispondere agli eventuali bisogni non corrisposti (unmet
needs) dei pazienti in termini di concreta offerta di servizi e migliore presa in carico. Per

105

questo motivo sono stati attivati diversi studi di tipo osservazionale'® all'interno di al-

cune coorti'® di pazienti internazionali e nazionali; i c/uszer di riferimento riguardano
sia gli adulti di eta > 50 anni (OALWH, Older Adults Living With HIV) che le PLHIV
in eta geriatrica (> 65 anni). Nel primo caso, si tratta di soggetti ipoteticamente ancora
giovani per i quali ¢ possibile intervenire in modo preventivo rispetto allo sviluppo
di fragilita o sindromi geriatriche, eventualmente rilevando le criticitd connesse alla
presenza di comorbosita. Nel secondo, si ricomprendono sia i soggetti che vivono con
HIV da molti anni con una lunga esposizione alla terapia antiretrovirale, sia coloro
che hanno contratto I'infezione in tarda eta e che, magari, sono gia portatrici di altre

patologie'”’.

Esempi: Coorti

Tra le prime e piti citate coorti negli studi di revisione'*, sebbene non specifica per
Paging, c’¢ la statunitense MACS (Multicenter AIDS Cohort Study)'”, all'interno
della quale tra il 1994 e il 2005 su un totale di 1.046 uomini con infezione da HIV e
rispetto a 4 parametri di fragilita (perdita di peso involontaria, basso livello di attivi-
ta fisica, affaticamento e velocita di camminata), risultava che il 4-10% dei pazienti

193 Bloch M., Frailty in people living with HIV, in AIDS Research and Therapy, vol. 15, n. 19, 2018.
104 Paragrafi 1.2 ¢ 2.1.

105 G studi scientifici si definiscono osservazionali quando rilevano, in termini epidemiologici, cid che emerge dalla
realta dei fatti. Gli studi osservazionali su determinati c/uster di pazienti vengono sviluppati per evidenziare la presenza
(o l'assenza) di determinate caratteristiche, spesso anche a confronto con la popolazione generale.

106 1 & coorti, in ambito medico e di ricerca clinica, sono gruppi di pazienti con caratteristiche assimilabili.

197 Milic J., Russwurm M., Cerezales Calvino A., Branas E, Sanchez-Conde M., Guaraldi G., European cohorts of older
HIV adults: POPPY, AGEhIV, GEPPO, COBRA and FUNCFRAIL, in European Geriatric Medicine, 10(2), 2019,
pp-247-257 https://doi.org/10.1007/s41999-019-00170-8.

198 Ihidem e Guaraldi G., Milic J., 7he Interplay Between Frailty and Intrinsic Capacity in Aging and HIV Infection, AIDS
Research and Human Retroviruses vol. 35, n. 11-12, 2019, pp. 1013-1022 https://doi.org/10.1089/aid.2019.0157.

1097 Javori sulla coorte sono disponibili sul sito dedicato.
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fosse fragile, arrivando fino al 50% nei soggetti di eta superiore ai 50 anni''’.

La coorte olandese AGEhIV, avviata nel 2010 proprio per studiare invecchiamen-
to e comorbosita all'avanzare dell’eta nelle persone con HIV, ha portato a risultati
assimilabili a quelli sopra descritti, confermando una prevalenza di soggetti HIV+
fragili rispetto al resto della popolazione pari al 10,6% contro 2,7% e di soggetti
pre-fragili pari al 50,7% contro il 36,3%'"%. Inoltre, sempre rispetto alla stessa coor-
te ¢ stato dimostrato che il passaggio da uno stato pre-fragile a fragile (c.d. transizio-
ne) ¢ pitt frequente nelle persone con HIV rispetto alla popolazione HIV negativa,
attestandosi rispettivamente al 7,3% e 5,2%.'"

Anche la coorte americana HAILO (HIV Infection, Aging, and Immune Function

14 " dedicata alle PLHIV che iniziano il tractamento

Long-Term Observational Study
a un’eta mediana di 51 anni, ha evidenziato come la prevalenza di pre-fragilita e
fragilitd in questo cluster sia rispettivamente del 37% e del 6%. Il 52% dei soggetti
fragili mostra, tra I'altro, almeno 1 disabilita conclamata e la fragilita ¢ stata associata
a una mortalitd pil elevata e all’aumento di incidenza di patologie croniche non
trasmissibili, come i disturbi cardiovascolari e il diabete di tipo II.

A livello italiano, si reputa necessario citare nuovamente la coorte GEPPO (GE-
riatric Patients living with HIVIAIDS: a Prospective multidimensional ¢Ohort) che
raccoglie soggetti reclutati in dieci diversi centri italiani di malattie infettive, con il
coordinamento della Clinica Metabolica di Modena. La coorte ¢ nata nel 2015 con
lo scopo di valutare diversi aspetti, tra cui lo stato di salute e le sue variazioni nelle
persone con HIV di etd >65 anni, di indagare come applicare I'assistenza di tipo
geriatrico a questo ¢/uster di popolazione e di individuare quei fattori coesistenti tra
disabilitd, comorbosita e mortalitd che influenzano qualita e aspettativa di vita dei

soggetti anziani in HIV'".

110 Desquilbet L.; Margolick J.B. Fried L.P. et al, Relationship Between a Frailty-Related Phenotype and Progressive Dete-
rioration of the Immune System in HIV-Infected Men, JAIDS Journal of Acquired Immune Deficiency Syndromes, vol.
50, n. 3, 2009, pp. 299-306 DOL: 10.1097/QAL0b013¢3181945¢h0.

I Javori della coorte sono consultabili al sito hteps://agehiv.nl/.

12 Kooij K.W., Wit EW.N.M., Schouten J., et al., op. cit., 2016, pp. 241-250.

113 Verheij E., Spirito EW., MD, Verboeket S. O., et al., Frequency, Risk Factors, and Mediarors of Frailty Transitions
During Long-Term Follow-Up Among People With HIV and HIV-Negative AGE,IV Cohort Participants, in JAIDS Journal
of Acquired Immune Deficiency Syndromes, vol.86, n.1, 2021, pp. 110-118, DOI: 10.1097/QAI1.0000000000002532.
14 Johs N.A., Wu K., Tassiopoulos K., et al., Disability Among Middle-Aged and Older Persons With Human Immuno-
deficiency Virus Infection, in Clinical Infectious Diseases, vol. 65, n.1, 2017, pp. 83-91, https://doi.org/10.1093/cid/
cix253 7.

5 Guaraldi G., Malagoli A., Calcagno A., Mussi C., Celesia B.M., et al., The increasing burden and complexity of

multi-morbidity and polypharmacy in geriatric HIV patients: a cross sectional study of people aged 65 - 74 years and more
than 75 years, in BMC Geriatrics vol. 18, n. 99, 2018.
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In uno studio promosso proprio sulla coorte GEPPO'¢ per valutare il peso e la
complessita delle multimorbidita e del conseguente interpolarsi di diverse terapie
farmacologiche nelle PLHIV rispetto alla popolazione generale, ¢ emerso come il
carico delle comorbosita non sia correlato all'invecchiamento e all’eta pit avanza-
ta, ma piuttosto alla pit lunga durata dell'infezione da HIV. Un altro studio'"” tra
persone con HIV e senza HIV di etd 245 anni ha mostrato che le prime avevano un
numero medio di comorbosita non trasmissibili piu alto rispetto alle seconde (1,3
contro 1) con una prevalenza di problematiche cardiovascolari e a livello renale. Il
rischio di una maggior esposizione si riscontrava anche a fronte di un periodo pro-
lungato con una conta di CD4 <200 cellule/pL e dell’assunzione per tempi dilatati

di determinati antiretrovirali.

Un altro tema indagato riguarda I'associazione tra deterioramento cognitivo e fra-

gilitd fisica - gid riconosciuto da diversi studi''®

nella popolazione generale - per il
quale mancano ancora prove sufficienti a indicare un eventuale rischio maggiore nelle
persone con HIV. Tra le poche evidenze raccolte si sottolineano i risultati di due studi:
dal primo, condotto su 103 uomini con HIV e viremia soppressa, in terapia da piu
di un anno, ¢ emerso che il 17% presentava una diminuzione delle funzioni cognitive
dovuta sia a fattori correlati al’HIV, come la conta bassa dei CD4, che indipendenti,
come disfunzioni cardiovascolari e metaboliche''?; dal secondo, antesignano per i suoi

120 realizzato per comprendere quali possano essere gli effetti del’HIV sui pro-

scopi,
cessi mnemonici, si ¢ dimostrato che l'infezione e ’ethd concorrono a determinare una
disfunzione rispetto alla memoria e ai processi di apprendimento anticipata rispetto

alla popolazione generale.

116 Ihidem.

117 Schouten J., Wit EW., Stolte LG, et al., Cross-sectional Comparison of the Prevalence of Age-Associated Comorbidities
and Their Risk Factors Between HIV-Infected and Uninfected Individuals: The AGEhIV Cohort Study, in Clinical Infec-
tious Diseases, vol. 59, n.12, 2014, pp. 1787-1797, https://doi.org/10.1093/cid/ciu701 .

118 Tiq gli altri:

Halil M., Cemal Kizilarslanoglu M., Emin Kuyumcu M., Yesil Y., Cruz Jentoft A.J., Cognitive aspects of frailty: mecha-
nisms behind the link between frailty and cognitive impairment, in ] Nutr Health Aging, vol.19(3), 2015, pp. 276-283.
McAdams-DeMarco M.A., Tan J., Salter M.L., Gross A., Meoni L.A., Jaar B.G., et al., Frailty and cognitive function in
incident hemodialysis patients, in Clin ] Am Soc Nephrol: CJASN, vol.10, 2015, pp. 2181-2189.

19 Schouten J., Su T., Spirito EW., et al., Determinants of reduced cognitive performance in HIV-1-infected mid-
dle-aged men on combination antiretroviral therapy, in AIDS, vol. 30(7), 2016, pp.1027-1038, DOI: 10.1097/
QAD.0000000000001017.

120 Seider T.R., Luo X., Gongvatana A., Devlin K.N., et al., Verbal memory declines more rapidly with age in HIV infected
versus uninfected adults, in ] Clin Exp Neuropsychol, vol. 36,2014, pp.356-367. DOI: 10.1080/13803395.2014.892061.
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Figura 13. [ parametri della fragilita.

Va infine segnalato come, a impattare su una condizione pitt 0 meno accentuata di
fragilita, debbano anche annoverarsi quei fattori di tipo relazionale ed economico-so-
ciale che, assieme ad aspetti prettamente clinici, delineano il concetto multidimensio-

nale della qualita della vita, ad esempio poverta, solitudine, stigmatizzazione'*!

, assenza
di lavoro, carenza di vita sessuale, sintomi depressivi'*.

Proprio da questo punto di vista, in un recente studio di revisione pubblicato su
Lancet HIV, ¢ emerso come dalle analisi dei livelli di Health Related Quality of Life,
misurati con strumenti appositi che solitamente si identificano nei Patient Reported
Outcomes (PROs)'*, i punteggi per le persone con HIV in aging siano piu bassi rispetto

1124

alla popolazione generale della stessa etd, soprattutto per alcune dimensioni'** tra cui

121 Hsieh E., Polo R., et al., Jntersectionality of stigmas and health-related quality of life in people ageing with HIV in
China, Europe, and Latin America, The Lancet HIV, Series, Ageing with HIV, vol. 3, n. 3, 2022, pp.206-215, https://
doi.org/10.1016/ S2666-7568(22)00003-4.

122 Rodés B., Cadifanos J., Esteban-Cantos A., Rodriguez-Centeno J., Arribas J.R., Ageing with HIV: Challenges and
biomarkers, in eBioMedicine, vol. 77, 2022, https://doi.org/10.1016/j.

123 §j tratta delle percezioni e dei pensieri riportati dal paziente stesso rispetto a cure, servizi sanitari, soddisfazione
terapeutica e altre aree inerenti singolo patologie, senza il filtro interpretativo applicato da clinici o altri operatori. Le
misurazioni dei PROs (Patient Reported Outcome Measures, PROMs) hanno assunto caratteristiche multidimensionali
in grado di raccogliere un ampio range di dimensioni di indagine su funzionalita fisica, salute mentale, sintomatologia,
aderenza alla terapia, disabilita, percezione della propria salute e, ovviamente, lo spettro della HRQoL.

124 Hsieh E., Polo R., et al., gp.ciz.,, 2022, pp.206-215.
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la percezione della propria salute fisica e mentale'?, la progressiva complessita nella ge-
stione terapeutica legata anche all'emergere di comorbosita'?, la deprivazione sociale

127

e la mancanza di assistenza sociale'?, la solitudine e l'instabilita finanziaria'*® .

2.4 La misurazione della fragilita in HIV

Fragilitd e invecchiamento sono da anni al centro delle politiche sanitarie mon-
diali, a partire dall’Assemblea sull’aging del 1982 promossa dalle Nazioni Unite'”,
passando per la piti recente Risoluzione del 2016 dell’ Organizzazione Mondiale della
Sanita sull’ bealthy e acting aging'’, sino ad arrivare ai piani nazionali sulla gestione
delle cronicita.

Nel 2019 la rete europea SUNFRAIL"" ha assunto 'importanza del tema ideando

un questionario'*

che sarebbe opportuno implementare come strumento di misura-
zione di salute pubblica e di assesment della popolazione fragile o con comorbosita,
utilizzabile da tutti i professionisti sociosanitari anche in contesti non necessariamente
clinici. Lo strumento si compone di nove domande che indagano la problematica della
fragilita in termini olistici, dal punto di vista fisico, psicologico, sociale ed economico
andando a ricomprendere tutti quegli aspetti rilevanti che sono gia stati delineati nel
paragrafo precedente e che possono essere considerati anche in ambito HIV.

Le stesse linee guida sullHIV europee (EACS, 2021) e italiane (SIMIT, 2017)'%
hanno previsto I'inserimento al loro interno di sezioni dedicate all'invecchiamento,
indicando quanto sia importante la misurazione dei livelli di salute, di funzionalita
psichica e fisica e della qualita di vita per il giusto e corretto management delle PLHIV

con l'avanzare dell’eta.

125 George S., Bergin C., Clarke S., et al., Health-related quality of life and associated factors in people with HIV: an Irish
cohort study, in Health and Quality of Life Outcomes, vol., 14, n.115, 2016.

126 Fuster-RuizdeApodaca M.]., Sdnchez-Vega N., Galindo M.]. et al., 7he Influence of Patient Experience with Health-
care on the Health-Related Quality of Life of Peaple Living with HIV: An Observational Cross-Sectional Survey, in Infec-
tious Diseases and Therapy, vol. 8, 2019, pp 369-382.

127 Enel P, Retornaz E, Ravaux L. et al., Factors associated with social deprivation among older persons living with HIV; in
AIDS Care, vol.31, 2019, pp. 809-815.

128 Leyva-Moral J.M., Martinez-Batlle E, Vizquez-Naveira M.,Herndndez-Ferndndez J., Villar-Salgueiro M., 7he ex-
perience of growing old while living with HIV in Spain: a phenomenological study, in ] Assoc Nurses AIDS Care, vol.30,
2019, pp. 111-118.

129 United Nations, Report on the World Assembly on Aging, 1982.

130 World Health Organization, The Global strategy and action plan on ageing and health 2016-2020: towards a world in
which everyone can live a long and healthy life, World Health Assembly, 69, 2016.

31 Reference Sites Network for Prevention and Care of Frailty and Chronic Conditions in Community Dwelling Persons of
EU countries.

132 SUNFRAIL, Sunfrail Tools for the Identification of Frailty and Multimorbidity, 2015.

133 Per una disamina dei contenuti delle linee guida si veda il paragrafo 2.2.
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Aspetti biologici Assumi regolarmente cinque o pilt medicinali al giorno?

Hai perso peso recentemente tanto da avere i vestiti larghi?

Hai camminato meno durante I'ultimo anno a causa della tua condizione fisica?
Il tuo medico di medicina generale ti ha visitato nell’ultimo anno?

Sei caduto una o pitt volte nell’'ultimo anno?

Aspetti psicologici Hai avuto un calo della memoria nell'ultimo anno?

Ti senti solo per la maggior parte del tempo?

Aspetti sociali In caso di bisogno, puoi contare su qualcuno che ti ¢ vicino?

Durante lo scorso anno, hai avuto difficolta economiche nell’affrontare i costi delle
cure dentistiche e dell’assistenza sanitaria?

Tabella 7. Uno strumento per valutare la presenza di fragilita. Nostra traduzione da Sunfrail (2015).

Nell'ultima versione delle raccomandazioni europee ¢ stato inserito un percorso di
assessment che ha la funzione di delineare i passi fondamentali da seguire per il corret-

to screening delle fragilita, screening gia previsto e suggerito dalle linee guida SIMIT

antecedenti'?.
PLWH = 50 anni
: ¥
Screening per la Fragilita
(velocita di camminata o Frailty Scale o simili)
Negativo f‘_—_—_—_——)—(—; _—_—___\* Positivo
F5S 0 punti FS 1-2 punti FS 3-5 punti
v ¥
> 1 sindrome geriatrica
Follow-up normale |#— NO 4«— cadute, menomazioni cognitive, —* Sl

depressione, polifarmacia,
Raccomandazioni su i menomazioni funzionali

.|
i
i
i
i
i
i
i
i
i
i
i
i
i
i
i
i
i
i
i

Diagnosi di fragilita
necessita di procedere a un assessment geriatrico omnicomprensivo
(CGA) da parte di un professionista specializzato

¥

Piano di cura integrato da approccio globale

Figura 14. Un corretto approccio allo screening della fragiliti. Nostra traduzione da EACS Guidelines (2021).

134 Guaraldi G., Marcotullio S., Maserati R., et al., gp.ciz., 2019, pp. 10-16.
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Oltre all'utilizzo di strumenti come il fenotipo di Fried o la Frailty Scale e i patient
reported outcomes (PROs)'?, nel tempo ¢ emersa la necessita di strutturare indici speci-
fici per 'HIV in grado di comprendere altri fattori e parametri di controllo, tra cui la
conta dei CD4, la carica virale, 'eventuale co-infezione da Epatite C e marker'*® di di-
sfunzione ematologica, epatica o renale'?’. Ulteriori aspetti da tenere in considerazione
ed evidenziatisi come rilevanti per la connessione specifica tra fragilita e HIV, attengo-
no la disfunzione cognitiva'®®, la perdita di densita ossea'”, la carenza di vitamina D'%
e la conta dei globuli bianchi'*!.

Ad esempio, la Clinica Metabolica di Modena nel 2015' ha stilato e validato sui
propri pazienti un indice composto da 37 variabili non correlate all’HIV e associate
a dei range di deficit che, affiancate all’analisi di indicatori inerenti all'infezione e alla
presenza o meno di comorbosita, permette di fornire uno spettro completo della fragi-

lita nelle sue diverse componenti.

Variabili di salute per un indice della fragilita

Variabili non correlate all HIV Variabili correlate all’ HIV Comorbosita
Lipoatrofia'® e lipoipertrofia'* | Conta dei CD4'%® Malattie e disturbi
cardiovascolari

>>

135 Si tratta delle percezioni e dei pensieri riportati dal paziente stesso rispetto a cure, servizi sanitari, soddisfazione
terapeutica e altre aree inerenti a singole patologie, senza il filtro interpretativo applicato da clinici o altri operatori.

136 1] termine marker (o marcatore) indica, in medicina, un segno distintivo o una caratteristica attraverso la quale
identificare molecole, cellule o determinate patologie.

1371] riferimento per questi parametri ¢ il VACS (Veterans Aging Cohort Study) Index, pubblicato nel 2013 dallo studio
di Tate J.P, Justice A.C., Hughes M.D., Bonnet E, et al., An internationally generalizable risk index for mortality after
one year of antiretroviral therapy, in AIDS, 20;27(4), 2013, pp. 563-572, DOI: 10.1097/QAD.0b013¢32835b8c7f.

138 Avila-Funes J.A., Amieva H., Barberger-Gateau P, et al., Cognitive impairment improves the predictive validity of the
phenotype of fiailty for adverse health outcomes: The Three-City Study, in ] Am Geriatr Soc 57(3), 2009, pp. 453-461.

139 Brown T.T., McComsey G.A., King M.S., Qaquish R.B., Bernstein B.M., da Silva B.A., Loss of bone mineral density
after antiretroviral therapy initiation, independent of antiretroviral regimen, in ] Acquir Inmune Defic Syndr 51(5), 2009,
pp- 554-561.

140 Rodriguez M., Daniels B., Gunawardene S., Robbins G.K., in High frequency of vitamin D deficiency in ambulatory
HIV-positive patients in AIDS Res Hum Retroviruses 25(1), 2009, pp. 9-14.

141 Virisekoop N., van Gent R., de Boer A.B., et al, Restoration of the CD4 T cell compartment alters long-term highly
active antiretroviral therapy without phenotypical signs of accelerated immunological aging, in ] Immunol 181(2), 2008,
pp- 1573-1581.

12 Guaraldi G., Brothers T. D., Zona, S., Stentarelli C., et al., A failty index predicts survival and incident multimor-
bidity independent of markers of HIV disease severity, in AIDS, vol. 29, n. 13, 2015, pp. 1633-1641, DOI: 10.1097/
QAD.0000000000000753.

143 Perdita localizzata di tessuto adiposo.

144 Aumento del tessuto adiposo.

145 In questo ambito rientra anche la conta del Nadir CD4 ¢ il rapporto tra CD4 e CD8.
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Grasso epatico non legato al
consumo di alcol

Carica virale

Ipertensione

Menopausa o ipogonadismo/
andropausa

Durata dell’infezione da HIV

Diabete mellito di tipo II

Indice di massa corporea alto
o basso

Terapia antiretrovirale iniziata

prima del 1997

Patologia cronica ai reni

Circonferenza vita ampia

AIDS

Cirrosi

Alro tasso di tessuto adiposo
viscerale

Sarcopenia'“

Insulino-resistenza'?’

Colesterolo totale alto

Valori scompensati delle
lipoproteine a bassa ¢ alta
intensita'*

Trigliceridi alti

Omocisteine alte!®

Conta anormale dei globuli
bianchi

Anemia

Coinfezione da Epatite C

Coinfezione da Epatite B

Insufficienza vitamina B

Politerapia

Stile di vita sedentario

Aterosclerosi

Fallimento terapia
antiretrovirale

Ostruzione polmonare cronica

Osteoporosi

Tumore

>>

146 Perdita graduale di massa muscolare.
147 Incapacita delle cellule di assorbire glucosio nel sangue.

148 Le lipoproteine sono responsabili del trasporto del colesterolo nel sangue. Il loro malfunzionamento pud provocare
problemi cardiovascolari.

149 Domocisteina ¢ un aminoacido che entra nell’organismo tramite alcuni alimenti come uova, carne e latte; se non
viene assorbita in modo adeguato nel sangue, il suo accumulo comporta una serie di problematiche a livello cardiova-

scolare, 0SSE€O0 € Nervoso.
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ivello abnormale di ormone
Livello ab led
paratiroideo'”

Alti livelli di D-Dimero®!

Alti livelli di proteina C -
reattiva'>?

Iponatriemia'>

Proteinuria'>

Livelli scompensati di
determinati valori nel sangue

Mancanza di lavoro

Tabella 8. Un indice per la valutazione della fragilitic complessiva nelle persone con HIV. Nostra rielaborazione e traduzio-
ne da Guaraldi G.; Brothers T. D., Zona, S., Stentarelli C., et al., (2015).

Tutti i parametri inclusi nei diversi strumenti, oltre ad avere lo scopo di definire lo
stato di salute attuale di un soggetto, hanno anche obiettivi prognostici e organizzativi,
rappresentando, da una parte, indicatori per costruire qualora necessario un percorso
personalizzato di esami e visite di follow-up in un’ottica patient-centered, dall’altro stra-
tegie da implementare nei modelli assistenziali per ottimizzare I'offerta di prestazioni in
termini di promozione di salute, multidisciplinarieta e interazione tra sezzing di presa
in carico diversi.

In conclusione, a prescindere dallo strumento utilizzato per lo screening della fragi-
lita (generico o specifico), cid che emerge come assolutamente dirimente per la corretta
gestione e per I'indirizzamento all’interno del comparto di servizi sociosanitari delle
persone con HIV in aging, & 'approccio proattivo, preventivo e valutativo rispetto alle
capacita funzionali e alla loro qualita della vita. Si tratta di un processo di filtro utile a
comprendere se sia necessario attivare, per i soggetti che mostrano la propensione allo
sviluppo di fragilita o che gia ne presentano le caratteristiche, il cosiddetto Comprehen-
sive Geriatric Assessment (CGA)", momento di analisi piti approfondita che comporta,
inoltre, I'integrazione tra diverse professionalita cliniche e I'intersezione tra diversi sez-

ting di presa in carico.

50 F un ormone che ha il ruolo di calibrare la presenza di calcio e fosforo nel sangue; la sua presenza in livelli alti non
consente I'assorbimento corretto degli elementi suddetti con cause che possono essere rilevanti per I'organismo.

151 Sj tracta di un marcarore che indica se esistono problemi di iper-coagulazione del sangue.
152 F una proteina “d’allerta” che viene prodotta dal fegato in caso di traumi infiammatori.
153 E una condizione che indica una concentrazione anormalmente bassa di sodio nel sangue.
154 Presenza di proteine nell’urina, indice di disturbi renali.

155 Per un approfondimento sul CGA si veda il paragrafo 2.6.
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Stato di salute

In salute

Tipo di assessment

U=U

Interventi
Promozione della salute

Identificazione terapie e strategie
di cura che riducano sintomi ed
effetti collaterali

Supporto all’aderenza terapeutica

Qualita della vita

Individuazione barriere e
rimozione ostacoli

Coinfezioni

Vaccinazione e trattamento Epatite

B
Cura Epatite C

Comorbosita o
multimorbidita

Promozione stili di vita sani (stop
al fumo, attivita fisica, dieta)

Introduzione prima e seconda
prevenzione

Cambio terapia antiretrovirale per
ridurre il rischio di insorgenza

Politerapia

Valutazione interazione tra farmaci

Deficit neurocognitivi

Screening

Promozione benessere

Obiettivi di salute

Invecchiamento in
salute con HIV

Depressione Diagnosi e ura
Azioni contro stigma e isolamento
Transizione in Fragilita Aumento consapevolezza e Invecchiamento in

stato di fragilita

educazione alla salute

Promozione interventi di riduzione
delle fragilita (esercizio fisico,
nutrizione corretta, controllo del

peso)

Interventi targhettizzati di CGA

Sindromi geriatriche

Valutazione prescrizioni
terapeutiche inappropriate

Interventi multidisciplinari
Prevenzione delle cadute

Trattamento incontinenza urinaria

Valutazione
funzionalita fisiche

e disabilita (uso
strumento Short
Physical Performance
Battery - SPPB - per
funzionalita arti
inferiori)

Azioni contro sarcopenia

Azioni contro vita sedentaria

salute con HIV

>>
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Fragilita Mobilita Miglioramento la funzionalita Invecchiamento in

muscoloscheletrica e la mobilita salute con HIV

Spettro cognitivo Prevenzione deficit cognitivi gravi

Spettro psicologico Promozione benessere psicologico

Vitalitd Azioni contro malnutrizione e
obesita

Spettro sensoriale Mantenimento capacita visive e
uditive

Contesto ambientale | Interventi di welfare

e sociale . .
Supporto da parte di caregiver e

community

Azioni contro stigma e isolamento

Tabella 9. Interventi specifici da attuare a seconda dello stato di salute. Nostra traduzione da Guaraldi G., Milic J., (2019).

2.5. Politerapia e relazione con la fragilita
2.5.1 Cosa si intende per Politerapia?

In considerazione di quanto evidenziato nei capitoli precedenti, se da un lato la
tendenza in crescita dell’invecchiamento della popolazione mondiale - soprattutto nei
Paesi industrializzati - rappresenta una conquista dei sistemi di welfare e dei progressi
in campo medico, dall’altro ¢ sicuramente anche una sfida da diversi punti di vista, a
partire dall'implementazione di policy sociosanitarie strutturate rispetto al nuovo con-
testo demografico sino all'incremento di modelli assistenziali che, sempre in un’ottica
di centralita del paziente, promuovano un concetto benessere bio-psico-sociale e inte-
grato.

Questi aspetti si intersecano anche con la presa in carico delle persone con HIV
in aging per le quali, come abbiamo visto, esistono prospettive e approcci specifici.
Rispetto a questi, tra le sfide pil rilevanti per il futuro ¢ necessario dedicare uno spazio
al tema della polifarmacia e/o Politerapia che, generalmente, si individua nei soggetti
che assumono regolarmente cinque o pitl farmaci - sebbene una definizione chiara non
sia ancora condivisa - con una propensione, negli ultimi anni, a valutare non tanto il
numero di medicinali ma la loro adeguatezza, le interazioni e gli onzcome clinici™®.

All’'aumentare dell’eta e dello sviluppo di comorbosita di tipo cronico la Politerapia

156 Pazan E, Wehling M., Polypharmacy in older adults: a narrative review of definitions, epidemiology and consequences,
in European Geriatric Medicine, vol.12, 2021, pp. 443-452.
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pud, se non gestita correttamente, causare situazioni di inappropriatezza clinica con
un impatto sia in termini di effetti avversi che, di conseguenza, di benessere e qualita
della vita.

A tal proposito, una questione importante da sottolineare riguarda il fatto che nella
sperimentazione dei farmaci all'interno dei #74a/ clinici raramente vengono ricomprese

le fasce d’eta anziane, con l'ovvia conseguenza di non avere, nella scelta terapeutica,

57

informazioni reperibili in anticipo sui processi di farmacocinetica™ e farmacodi-

5

namica'®, ovvero correlati agli effetti dei farmaci sull'organismo, all’approssimarsi

dell’invecchiamento'”’.

Inoltre, alla luce del presente lavoro, ¢ necessario evidenziare come la Politerapia

160 ) 161

abbia una relazione di impatto bidirezionale'® con stati di pre-fragilitd o fragilita',

potendo, questi ultimi esserne condizionati in senso peggiorativo o avendo essi stessi

un peso sul livello di burden terapeutico. Altre correlazioni si sono riscontrate con un

102 mortalita'®, deficit cognitivi'® e di funzionalita fisica'®.

Si stima che tra il 20 e il 50% dei pazienti ultrasessantacinquenni'®® abbiano visto

maggior rischio di cadute

un sempre maggior incremento di trattamenti; vi ¢ perd una rilevante differenza nelle

percentuali di prevalenza di Politerapia a seconda che i soggetti siano o meno ospeda-

lizzati, nel primo caso attestandosi al 96,5%, nel secondo al 4%'".

157 Con questo termine si intendono gli effetti che i processi dell’organismo hanno in relazione al farmaco da un punto
di vista di assorbimento, metabolismo ed eliminazione.

158 Con questo termine si in intendono gli effetti biochimici e fisiologici di un farmaco sull’organismo nel suo mecca-

nismo d’azione.

159 Shenoy P, Harugeri A., Elderly patients’ participation in clinical trials, in Perspect Clin Res, vol.6(4), 2015, pp.
184-189.

160 Gutierrez-Valencia M. et al., The relationship between frailty and polypharmacy in older people: a systematic review, in
Br J Clin Pharmacol, vol.84(7), 2018, pp. 1432-1444.

161 Tra gli studi che hanno indagato il tema una recente review ha indicato che il 75% dei soggetti in Politerapia era
pre-fragile o fragile. Fonte: Palmer K. et al., Association of polypharmacy and hyperpolypharmacy with frailty states: a
systematic review and meta-analysis, in Eur Geriatr Med, vol. 10(1), 2019, pp.9-36.

162 Tia gli altri: Dhalwani N.N. et al., Association between polypharmacy and. falls in older adulrs: a longitudinal study from
England, in BMJ Open vol. 7(10), 2017.

163 Tra gli altri: Leelakanok N. et al., Association between polypharmacy and death: a systematic review and meta-analysis,
in J Am Pharm Assoc vol. 57(6), 2017, pp. 729-738.

164 Ty gi altri: Nitkawa H. et al., Association between polypharmacy and cognitive impairment in an elderly Japanese pop-
ulation residing in an urban community, in Geriatr Gerontol Int, vol. 17(9), 2017, pp. 1286-1293.

165 Ty gli altri: Katsimpris A. et al., The association between polypharmacy and physical function in older adults: a system-
atic review, in ] Gen Intern Med, vol. 34(9), 2019, pp. 1865-1873.

166 Ministero della Salute, Criteri di appropriatezza clinica, tecnologica e strutturale nell assistenza all' anziano, in Quader-
ni del Ministero della Salute, n. 6, novembre-dicembre 2010.

167 Pazan E, Wehling M., op. cit., 2021, pp. 443-452.
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W 25-27,4%
W 27,5-29,9%
30,0-32,4%
32,5-34,9%
[ 35,0-37,4%
W 37,539,9%

Figura 15. La prevalenza della Politerapia in Europa tra persone di eti superiore ai 65 anni. Fonte: Midao L. et al.
(2018).1%

Tra i fattori preponderanti che influenzano questo andamento in crescita si eviden-

ziano soprattutto i seguenti169:

* comorbositi;

e incremento richiesta di salute e uso farmaci da banco;

* eccesso di prescrizione;

* risposta a cascata rispetto a eventi avversi inizialmente individuati come nuovi
problemi medici;

* raccomandazioni da linee guida di singole patologie croniche con regimi multi-

farmacologici.

Se il burden terapeutico ¢ rilevante per la compresenza di piu patologie di tipo
cronico il rischio che non sia tenuto nella dovuta considerazione, in sinergia tra i vari
referenti clinici con una valutazione periodica su eventuali interventi di de-prescri-
zione, puo portare il paziente a scegliere intenzionalmente di interrompere la propria

aderenza ai trattamenti secondo valutazioni personali su rischi, benefici e opportuni-

168 Midao L. et al., Polypharmacy prevalence among older adults based on the survey of health, ageing and retirement in
Europe, in Arch Gerontol Geriatr, vol. 78, 2018, pp. 213-220.

199 Ministero della Salute, op.cit., 2010.
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ta. In uno studio'”® sul tema promosso dalla Direzione Generale Welfare di Regione
Lombardia in collaborazione con I'Istituto di Ricerche Farmacologiche Mario Negri ¢
emerso come, su 140.537 soggetti di etd compresa tra i 65 ¢ i 95 anni in politerapia
cronica'”!, meno del 20% ¢ risultato del tutto aderente a tutti i trattamenti prescritti
e questo dipende, in parte, da una mancata programmazione coordinata tra diversi

setting di presa in carico e specialisti.

2.5.2 Politerapia e HIV

Come gia sottolineato, non esistendo per 'HIV trattamenti eradicanti, al fine di
mantenere la viremia sottotraccia e impedire che I'infezione colpisca in modo irrever-
sibile il sistema immunitario, le persone HIV+ devono assumere la terapia antiretro-
virale (ART) per tutta la vita con un’aderenza costante, terapia che per lungo tempo
si & basata su un regime combinato di tre o pili farmaci'’?. Questo fattore implica una
continua esposizione alla tossicita farmacologica che, sebbene sia stata resa meno im-
pattante negli anni, ha comunque conseguenze a lungo termine sull’organismo.

La Politerapia, quindi, per le persone con HIV ¢ una condizione che interviene

gia dalla mezza eta'”?

, in parte proprio per far fronte a sintomatologia ed effetti avversi
causati dagli antiretrovirali, in parte per prevenire o curare patologie concomitanti che
tendono a presentarsi nel tempo; si stima che la condizione si presenti in media un
decennio prima rispetto alla popolazione generale, con un range medio tra il 15% e i
39%!7# e tassi che si mostrano anche molto pili elevati nelle persone anziane e piu fra-
gili, in contesti socio-economici favorevoli e con un piti facile accesso ai servizi sanitari

e alle cure.

170 Branchi C., Nobili A., DG Welfare Regione Lombardia, ARIA SPA, Laderenza nel paziente anziano esposto a Polite-
rapia cronica, in Recenti Prog Med, vol. 112(9), 2021, pp. 561-564.

171 Con questa definizione ¢ intesa la somministrazione contemporanea di cinque o piti farmaci in un mese per almeno

sei mesi nell’arco di un anno.

172 Negli ultimi anni sono stati sviluppati anche regimi a singola pillola (Single Tizblet Regimen, STR) e le prospettive
innovative prevedono la prossima introduzione sul mercato di formulazioni long-acting, ciot a rilascio prolungato e con
somministrazioni pit dilazionate nel tempo.

173 Edelman E. J., Rentsch C.T., Justice A.C., Polypharmacy in HIV: Recent Insights and Future Directions, in Curr Opin
HIV AIDS, vol. 15(2), 2020, pp. 126-133, DOI: 10.1097/COH.0000000000000608.

174 Ibidem.
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Paese Numero di PLHIV Eta % di Politerapia
Canada 386 250 43
Giappone 526 >50 35
Ttalia 1258 265 37
Regno Unito/Irlanda 698 >50 30
Spagna 10073 =50 47
Spagna 242 250 48
Stati Uniti 1311 265 43
Stati Uniti 89 260 74
Stati Uniti 1715 250 36
Stati Uniti 248 250 94
Stati Uniti 1312 >50 54
Svizzera 111 275 60
Svizzera 131 265 46
Uganda 411 250 15

Tabella 10. Lz prevalenza di Politerapia in diverse coorti. Nostra traduzione e rielaborazione in ordine alfabetico da Back

D., Marcolini C., (2020)'7°.

Lassunzione di piu farmaci ¢ spesso generata dalla concomitanza di indicazioni
provenienti da professionisti diversi che potrebbero non avere il necessario coordina-
mento, con una ricaduta in termini di appropriatezza prescrittiva che puo generare, da
un lato, quella che comunemente viene indicata come drug-drug interaction (DDI)"7
negativa tra terapie ART e non ART in grado di causare eventi avversi tra cui ospeda-
lizzazione, maggior rischio di cadute o, addirittura, decesso, e dall’altro la riduzione

dell'aderenza da parte del paziente'””.

175 Back D., Marcolini C., The challenge of HIV treatment in an era of polypharmacy, in ] Int AIDS Soc., vol. 23(2),
2020.

176 Tnterazioni farmaco-farmaco/farmacologica: variazioni qualitativa o quantitativa di un farmaco causate da altri

farmaci e/o sostanze assunti in concomitanza, in termini di durata, efficacia, intensita.

177 Gervasoni C., Cattaneo D., Pazienti con infezione da HIV in terapia antiretrovirale: interazioni tra farmaci e altre

criticitar, in Giornale Italiano di Farmacoeconomia e Farmacoutilizzazione, vol. 12 (4), 2020, pp. 13-20.
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Figura 16. Un modello concettuale del danno associato alla Politerapia. Nostra rielaborazione e traduzione da Edelman
E. J., Rentsch C.T., Justice A.C.(2020).

Nelle PLHIV anziane, inoltre, ¢ pit frequente il fenomeno della cascata di prescri-
zioni: la reazione avversa a un farmaco pud venire interpretata come nuova condizione
patologica con la conseguente prescrizione di una cura non necessaria che, a sua volta,
pud portare ad effetti collaterali a catena'’®.

E per questo motivo che in tutte le linee guida cliniche sulla cura degli adulti con
HIV, comprese quelle italiane, la Politerapia ¢ un fattore per cui si raccomanda un
costante monitoraggio, anche in considerazione di quelle comorbosita che tendono
a presentarsi con maggior frequenza rispetto alla popolazione generale (osteoporosi,
diabete, ipertensione arteriosa, coinfezioni, disturbi o patologie psichiatriche).

Tra i precetti sottolineati con pil forza ¢ stata evidenziata I'indicazione a seguire
processi oculati di deprescribing, termine con il quale si indica la pianificazione e pro-
grammazione individualizzata della riduzione e/o interruzione nella somministrazione
di uno o pit farmaci. I mezzi per supportare e coadiuvare il medico nelle operazioni di

179 180

de-prescrizione sono disparati, comprendendo linee guida generiche'” e specifiche'®,

178 Back D., Marcolini C., op.ciz., 2020.

179 Bruyere Research Institute Deprescribing Guidelines Research Team, Deprescribing Guidelines and Algorithms.
Istituto Superiore della Sanitd, SIGG-SIGOT-SIMG-SIMI-FADOI-SIF, Linea guida inter-societaria per la gestione della
multimorbiliti e polifarmacoterapia, in Sistema Nazionale Linee Guida dell’istituto Superiore di Sanita, 2021, hteps:/
deprescribing.org/resources/deprescribing-guidelines-algorithms/.

80FACS, op.cit., 2021.
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algoritmi'®', database sulle interazioni generaliste'®* e non generaliste'®®, nonché stru-
menti di screening per identificare cure potenzialmente inappropriate soprattutto negli
anziani'®,

Ricognizione
terapia/e

Valutazione
indicazioni
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controllo

Sospensione/ Condivisione
obiettivi

riduzione o
terapeutici con
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Figura 17. Un approccio al deprescribing. Nostra rielaborazione da Universita del Piemonte Orientale “Aging Project”.

2.6 Un inquadramento del Comprehensive Geriatric Assessment

Nella disamina svolta sinora si sono potuti evidenziare alcuni passaggi cardine per
la trattazione dell’argomento dell’zging in HIV che potremmo sussumere con un sil-
logismo:

1. la popolazione mondiale tende a invecchiare e necessita di attenzione in ambiti
come cronicita, comorbosita e fragilita;

2. le persone che vivono con HIV fanno parte della popolazione mondiale;

181 Scotr LA., et al., Reducing Inappropriate Polypharmacy. The Process of Deprescribing, in JAMA Intern Med, vol.
175(5), 2015, pp. 27-34, DOI: 10.1001/jamainternmed.2015.0324.

182 Medscape Drug Interaction Checker, https://deprescribing.org/resources/deprescribing-guidelines-algorithms/.

183 University of Liverpool Interaction Checker, https://www.hiv-druginteractions.org/.

184 Gallagher P, O’Mahony D., STOPP (Screening Tool of Older Persons’ potentially inappropriate Prescriptions): applica-

tion to acutely ill elderly patients and comparison with Beers criteria, in Age and Ageing, vol. 37, n.6, 2008, pp. 673-679,
https://doi.org/10.1093/ageing/afn197.
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3. le persone che vivono con HIV - quindi - tendono a invecchiare e necessitano di
attenzione in ambiti come cronicita, comorbosita e fragilita.
Inoltre, I'inferenza tra HIV, fragilita e geriatria di cui si ¢ discusso porta ad enucle-

are altri principi'® fondamentali per la corretta lettura dell’aging:

* linvecchiamento non puo essere unicamente misurato o definito dalla presenza (o
meno) di malattie;

* limpatto di una condizione di multimorbidita non ¢ equiparabile alla somma
degli effetti di pitt comorbosita individuali;

* lesindromi geriatriche sono da tenere distinte rispetto ad altre patologie e possono
essere rilevate tra le PLHIV prima della soglia d’eta cronologica anziana.

Cio che consegue da quanto suddetto ¢ la necessita di comprendere, allora, quali
siano i modelli assistenziali e le figure di riferimento di presa in carico per un corretto
management dell’ aging in un’ottica che, pur rispondendo a esigenze di politica sanita-
ria, mantenga sempre il paziente al centro.

Gia nel paragrafo 2.4 si ¢ accennato al Comprehensive Geriatric Assessment come
strumento di valutazione delle funzionalitd bio-psico-sociali delle persone anziane gia
fragili, ricomprendendo anche le persone con HIV cosi come previsto dalle ultime
linee guida nazionali e internazionali.

Per capire, tuttavia, di cosa si tratta ¢ utile in questa sede delinearne gli elementi
centrali, a partire da chi ne ¢ idealmente beneficiario sino agli oxzcome che vengono
considerati nella sua applicazione. Innanzitutto, secondo la maggior parte degli studi,
il CGA ¢ uno strumento olistico che trova una sua intrinseca utilita a partire dai 55
anni e si pud definire come “un processo multidimensionale e multidisciplinare che iden-
tifica i bisogni medici, sociali e funzionali e lo sviluppo di un piano di assistenza integrato/
coordinato per soddisfare tali bisogni”**°.

La multidimensionalita - e conseguente multidisciplinarieta - dell’approccio consi-
dera una serie di aree inerenti allo stato funzionale fisico e cognitivo, alle comorbosita,

agli aspetti nutrizionali, alla poli-farmacia, al supporto sociale e alla salute mentale.

185 Singh H.K., Del Carmen T., Freeman R., Glesby M.]., Siegler E.L., From One Syndrome to Many: Incorporating
Geriatric Consultation Into HIV Care, in Clinical Infectious Diseases, vol.65, n. 3, 2017, pp. 501-506, https://doi.
org/10.1093/cid/cix311.

186 parker S.G., McCue P, Phelps K., et al., What is Comprehensive Geriatric Assessment (CGA)? An wumbrella review, in
Age and Ageing, vol. 47, n. 1, 2018, pp. 149-155, https://doi.org/10.1093/ageing/afx166.
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Figura 18. Le componenti della multidimensionalitis del Comprehensive Geriatric Assessment. Nostra traduzione da Gua-

raldi G., Milic J., Mussini C., (2019).

All'interno di queste aree, trasversali e spesso interdipendenti sono, poi, inseriti
una serie di ouzcome che permettendo di valutare lo stato di salute attuale della per-
sona, aiutano a definire la presa in carico e i programmi terapeutici personalizzati del
singolo paziente. Tra gli ouzcome prettamente clinici di maggior rilevanza rientrano il
rischio di mortalita e di ospedalizzazione, le attivita giornaliere, la funzionalita cogniti-
va, le eventuali dipendenze, mentre tra quelli di tipo psicosociale il benessere, la qualita
della vita, il supporto da parte dei caregiver e della comunita'.

Nella tabella seguente sono delineati i parametri utilizzati nei singoli domini del
CGA e alcuni degli strumenti di misurazione applicabili per comprendere I'impatto
dei fattori considerati sulla singola persona.

187 Ibidem.
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Aree del CGA Strumenti di screening e assessment

Funzionalita Activity Daily Living (ADL)"%

e Igiene personale

o Gestione della continenza

o Vestirsi

o Alimentazione

e Deambulazione

Instrumental Activity Daily Living (IADL)
e Supporto sociale ¢ relazionale
e Trasporti e spesa

e Preparazione dei pasti

e Mantenere in ordine la casa

o Gestione dei farmaci

e Comunicazione

o Gestione finanze

Mobilita e cadute Numero cadute negli ultimi 12 mesi
Test di mobilita elo stabilita come:

e Timed Up and Go (TUG)'®

e Berg Balance Scale (BBS)'™"

Fragilita Frailty phenotype™’
Frailty Index
Funzionalita cognitive | Montreal Cognitive Assessment (MoCA) ™2
Stati d’animo Patient Health Questionnaire'” per la depressione
Politerapia Revisione terapeutica annuale o pii frequente

e Attenzione alle interazioni tra farmaci
o Eventuale deprescrizione
o Attenzione per eventi avversi

e Semplificazione dosaggi

>>

188 PADL e lo IADL sono stati concettualizzati come aspetti indicativi dell'indipendenza funzionale di una persona
sin dagli anni 50 e continuano a trovare applicazione nella pratica clinica di assessment geriatrico. Si veda Edemekong
PE, Bomgaars D.L., Sukumaran S., Levy S.B., Activities of Daily Living, in StatPearls [Internet], Treasure Island (FL):
StatPearls Publishing, 2020.

189 podsiadlo D., Richardson S., 7he timed Up & G0 A test of basic functional mobility for frail elderly persons, in Journal
of the American Geriatrics Society, vol. 39, n. 2, 1991, pp. 142-148.

190 Berg K., Wood-Dauphinée S., Williams J.1., Gayton D., Measuring balance in the elderly: preliminary development of
an instrument, in Physiotherapy Canada, vol. 41 (6), 1989, pp. 304-311, DOI:10.3138/ptc.41.6.304.

91 Bried L.P, et al., op. cit., 2001.

192 Test ideato per valutare pit aspetti cognitivi: concentrazione, memoria, linguaggio, funzioni esecutive, astrazione,
calcolo, orientamento, capacita di riproduzione visuale. Conti S., Bonazzi S., Laiacona M., Masina M., Vanelli Coralli
M., Montreal Cognitive Assessment (MoCA)-Iralian version: regression based norms and equivalent scores, in Neurol Sci,
vol. 36(2), 2014, pp. 209-214. DOI: 10.1007/s10072-014-1921-3.

19311 PHQ & uno strumento che pud avere 0 2 0 9 domande volte a rilevare i sintomi depressivi piti rilevanti. Wittcampf
K.A., Nacije L., Schene A.H., et al., Diagnostic accuracy of the mood module of the patient health questionnaire: a system-
atic review, in Gen Hosp Psychiatry, vol. 29(5), 2007, pp.388-395.
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Aspetti sociali Valutazione dell'aiuto esistente in casa
Valutazione eventuale burnout dei caregiver'™

Valutazione dei rischi di abuso verso il paziente anziano'

Aspetti economici Capaciti di gestire le proprie finanze
Aspetti nutrizionali Diversi strumenti a seconda dello scopo™®
Dolore Valutazione della severizi del dolore e del suo impatto nel quotidiano

e Brief Pain Inventory 7

Tabella 11. Aree del CGA e strumenti di misurazione. Nostra rielaborazione e traduzione da Sangarlangkarn A., Appel-
baum J.S., (2020).

Prendendo, ora, in considerazione I'applicazione e implementazione di un asses-
sment geriatrico nei confronti delle persone con HIV ¢ necessario sottolineare come i
principi sin qui delineati non sempre siano facilmente attuabili, non essendo frequenti
approcci dedicati con parametri e strumenti specifici validati, ad oggi per la maggior
parte veicolati dalla medicina generalista'®®.

Per ovviare a questo problema e ricomprendere anche 'ambito geriatrico in con-
nessione a quello infettivologico, al fine di garantire quella multi-disciplinarieta che ca-
ratterizza un metodo olistico di presa in carico, negli ultimi anni si sono individuati'”
sostanzialmente tre validi modelli assistenziali:

* un modello di tipo consultivo attraverso il quale i medici infettivologi possono
inviare il paziente a professionisti geriatri o a specialisti diversi a seconda della ne-
cessita diagnostica. Il servizio di consulenza puo riferirsi a un unico geriatra, a un
team di specialisti compreso il geriatra o a soggetti interni o esterni alla struttura.

Il vantaggio di tale modello ¢ che riesce a supportare 'approccio CGA tramite

194 Ad esempio, lo Zarit Burden Interview propone una valutazione delle conseguenze del carico assistenziale su un
famigliare Zarit S. H., Orr N. K., Zarit J. M., The hidden victims of Alzheimer’s disease: Families under stress, in New
York University Press, New York, 1985.

195 Ad esempio, ' Elder Abuse Suspicion Index (EASI), strutturato perché i clinici possano dare eventuale oggettivita ai
sospetti inerenti abusi sui propri pazienti anziani. Yaffe M.]., Wolfson C., Lithwick M., Weiss D., Development and
Validation of a Tool to Improve Physician Identification of Elder Abuse: The Elder Abuse Suspicion Index (EASI)©, in
Journal of Elder Abuse & Neglect, 2008, pp. 276-300.

196 Secondo uno studio di revisione, i vari strumenti di misurazione dei disturbi nutrizionali ammonterebbero a 33.
Van Bokhorst-de van der Schueren M.A.E., Guaitoli PR., Jansma E.P, de Vet H.C.W., Nuzrition screening tools: Does
one size fit all? A systematic review of screening tools for the hospital setting, in Clin. Nutr., vol. 33, 2014, pp. 39-58,
DOI: 10.1016/j.clnu.2013.04.008.

197 Daut R.L., Cleeland C.S., Flanery R.C., Development of the Wisconsin Brief Pain Questionnaire to assess pain in cancer
and other diseases, in Pain Oct, vol. 17, 1983, pp. 197-210.

198 Sangarlangkarn A., Appelbaum J.S., Comprebensive Geriatric Assessment in Older Persons Wirh HIV, in Open Forum

Infectious Diseases, vol. 7, n. 11, 2020, https://doi.org/10.1093/0fid/ofaa485.

199 Singh H.K., Del Carmen T., Freeman R., Glesby M.]., Siegler E.L., op.cit., 2017, pp. 501-506.

Siegler E.L., Burchett C.O., Glesby M.]., Older people with HIV are an essential part of the continuum of HIV care, in
Journal of the International AIDS Society, vol. 21, 2018, https://doi.org/10.1002/jia2.25188.
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Pincrocio di diversi input; lo svantaggio, invece, sta nel fatto che, trattandosi per
la maggior parte delle volte di consulenze esterne, senza una regia strutturata si
rischia di avere un quadro parcellizzato delle condizioni del paziente;

* un modello basato sul concetto di clinica metabolica, luogo dove la visione olistica
¢ stata incorporata fattivamente, con una presa in carico plurispecialistica attenta
a fragilitd, cronicita, comorbosita e complessita delle persone con HIV. In questo
caso la gestione ¢ concentrata in un’unica struttura, a scongiurare la dispersione
del management clinico. Unico svantaggio riscontrato ¢ che vi possa essere meno
attenzione a bisogni prettamente psicosociali;

* un modello ibrido che prevede I'integrazione tra centro di infettivologia, consulti
specialistici da parte di altri professionisti e valutazione direttamente al domicilio
del paziente. In questo caso non si puo prescindere da un supporto digital, a partire
dalla telemedicina e/o dalla teleconsulenza fino alla creazione di soffware e applica-

200

zioni*™ che possono essere usate direttamente da pazienti e caregiver, sebbene non

sempre questo sia possibile o facile considerata I'eta degli utenti.

Una best practice europea: la Sage Clinic del Royal Free Hospital, Londra,
UK201

La Sage Clinic si ¢ posta come obiettivo la presa in carico delle sindromi fragili e
geriatriche tramite un modello a “sportello unico” fortemente multidisciplinare che
crea una rete tra geriatri, infettivologi, fisioterapisti, farmacisti, infermieri e terapisti
occupazionali. Il zeam cosi formato si occupa dell assessment del paziente definendo
un piano di assistenza individuale con I'eventuale invio al medico di medicina ge-
nerale. Le PLHIV che hanno usufruito del servizio si mostrano molto soddisfatte
soprattutto per la soddisfazione di bisogni non sempre accolti in modo integrato e
consolidato. Trattandosi di una clinica di piccole dimensioni e non di un grande
centro, si & organizzato il servizio tramite una calendarizzazione flessibile di appun-
tamenti per fornire alle PLHIV con situazioni pitt complesse momenti di visita pitt

estesi e approfonditi. Linfettivologo ha, in questo caso, un ruolo di coordinatore in

200Un esempio ¢ il progetto pilota del 2017 My Smart Age wirh HTV (MySAwH) di cui oggi il dominio, purtroppo, non
¢ pili attivo ma che partiva da presupposti assolutamente interessanti: la raccolta di dati del paziente grazie all’'uso di un
applicativo per cellulare e/o di altri device indossabili, un sistema di chat e comunicazione veloce e sicura con la persona
in cura, I'elaborazione e condivisione delle informazioni tra specialisti. Orsini M., Pacchioni M., Andrea Malagoli A.,
Guaraldi G., My Smart Age with HIV: an innovative mobile and loMT framework for patients empowerment, in IEEE
3rd International Forum on Research and Technologies for Society and Industry - Innovation to Shape the Future for
Society and Industry (RTSI), 2017, DOI: hteps://doi.org/10.1109/RTS1.2017.8065914.

201 Kiplagat J., Tran D.N., Barber T., Njuguna B., Vedanthan R., Triant V.A., et al., How health systems can adapt to a
population ageing with HIV and comorbid disease, in The Lancet, Series, Ageing with HIV, vol. 9, n. 4, 2022, pp.281-
292, DOI: https://doi.org/10.1016/52352-3018(22)00009-1.
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forte connessione anche con specialisti esterni che routinariamente danno la loro

disponibilita per consulenze integrate.

A prescindere dal modello eventualmente applicato, la funzionalita ed efficacia
dello stesso dipende dal concatenarsi di una serie di fattori pitt 0 meno dipendenti dalla
specificita del’HIV, non sempre garantiti.

Da un punto di vista sistemico, gioca un ruolo non indifferente la frammentarieta
della presa in carico come problema generalizzato del nostro sistema sanitario, dato sia
dallo scarso o assente dialogo tra diversi specialisti che dalla mancata integrazione tra
ospedale, territorio e cure primarie; inoltre, I'ingaggio della figura del geriatra in ambi-
to HIV rappresenta uno scoglio organizzativo rilevante considerata la scarsa diffusione

di questo ruolo in Italia®*.

v |
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Figura 19. Comprehensive Geriatric Assessment: un approccio ideale. Nostra traduzione da Aggarwal P, Woolford S.J.,
Patel H.P, (2020)%%.

All'interno degli stessi ambulatori di infettivologia, poi, la raccomandazione a pro-
cedere a screening di fragilicd ed eventuale CGA per le PLHIV di eta pari o superiore
ai 50 anni non trova applicazione omogenea®, soprattutto per la mancanza di un

numero elevato di centri multispecialistici in grado di assumere il carico di un manage-

202 Secondo gli ultimi dati ISTAT disponibili (2019), i geriatri sarebbero 4.314, pari 0,07 per 1.000 abitanti, htep:/
dati.istat.it/Index.aspx?DataSetCode=DCIS PERS SANIT.

203 Aggarwal P, Woolford S.]., Patel H.P., Multi-Morbidity and Polypharmacy in Older People: Challenges and Opportu-
nities for Clinical Practice, in Geriatrics (Basel), vol.28;5(4):85, 2020, DOI: 10.3390/geriatrics5040085.

204 Cosi come risulta dalla survey promossa da Fondazione The Bridge “Best Aging HIV” i cui dati sono consultabili
al paragrafo 3.1.
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ment coordinato, cui non corrisponde il necessario sviluppo di reti di supporto formali
che permettano al paziente di trovare risposte omnicomprensive e non pleonastiche ai
propri bisogni*®.

Importanti spunti di riflessione in merito alle criticita oggi presenti possono esse-
re tratti da uno studio presentato su Lancet HIV*® nella sua serie dedicata all’'aging,
nel quale, stante lo stato dell’arte della prassi di presa in carico nei paesi con servizio

sanitario universale, si sono ipotizzate alcune proposte di modifica in diversi ambiti

prestazionali.

Ambito

Erogazione dei servizi

Stato dell’arte

Le principali responsabilita per le
esigenze specifiche di assistenza alle
persone in aging sono demandate ai
medici di medicina generale, in scar-
sa coordinazione con altri specialisti

Proposte di modifica

Creazione di cliniche multidiscipli-
nari o di reti integrate nelle quali
sono fortemente presenti servizi di
geriatria per le PLHIV in aging

Forza lavoro

I medici di medicina generale, spes-
0, non sono preparati né a loro agio
rispetto al tema dell’HIV e i pazienti
considerano lo specialista infettivolo-
go il loro punto di riferimento

1l ruolo del medico di medicina
generale pud essere ampliato per
la presa in carico assistenziale delle
PLHIV solo se si prevedono adegua-
ti programmi formativi

Sistemi di informazione

Le cartelle cliniche elettroniche non
SONo ancora sistematizzate e accessi-
bili dai diversi specialisti

I sistemi di digital health a supporto
dei clinici possono avere un ruolo
importante nel migliorare la qualit
dell’assistenza, 'applicazione delle li-
nee guida e la diffusione delle buone
pratiche

Linee guida

Presenti ma non implementate in
modo omogeneo

E necessario sviluppare una cultura
forte verso 'implementazione di rac-
comandazioni gia esistenti e valide

Tabella 12. Stato dell arte e spunti di miglioramento per la presa in carico delle persone con HIV in aging. Nostra rielabora-
zione e traduzione da Kiplagat J., Tran D.N., Barber T., Njuguna B., Vedanthan R., Triant V.A., et al., op. cit., (2022).

205 Per una disamina pitt completa dello stato dell’arte in Iralia tra punti di forza e criticitd, si veda il capitolo 3.
206 Kiplagat J., Tran D.N., Barber T., Njuguna B., Vedanthan R., Triant V.A., et al., op.ciz. 2022, pp.281-292.
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3. Lo stato dell’arte in Italia, tra raccomandazioni e prassi

La disamina svolta sinora, a partire dall’enucleazione del tema dell’aging e della
fragilita in HIV, sino ai modelli assistenziali di presa in carico attuabili, fornisce i giusti
elementi di contesto per comprendere quali siano, oggi, gli eventuali strumenti messi
in campo a livello italiano per affrontare il trend di invecchiamento delle PLHIV.

Rimandando al paragrafo 2.1 per quanto attiene le linee guida SIMIT, riferimento
centrale per la tematica in oggetto, avendo assunto alcune raccomandazioni fonda-
mentali gia nel 2017, da un punto di vista prettamente normativo I'aging non ¢ ancora
propriamente oggetto di politiche integrate su tutto il territorio nazionale, per una
serie di fattori concorrenti.

Innanzitutto, la fonte principale in ambito HIV, ovvero la legge 135/1990%”, nella
sua attuale formulazione, rispondendo alle esigenze contingenti la sua emanazione, e
all'avanguardia per I'epoca, si focalizza soprattutto su azioni di prevenzione e conteni-
mento del picco pandemico®.

A questo si aggiunga che il Piano Nazionale di Interventi Contro HIV e AIDS
(PNAIDS) 2017-2019%%, ideato anche per attualizzare i precetti precedenti, sebbene
abbia introdotto la necessita di porre attenzione alla relazione tra 'allungamento del-
la aspettativa di vita, il cronicizzarsi della patologia e il conseguente invecchiamento
della popolazione associato a un aumento delle comorbosita, con le ovvie ricadute in
termini di continuita della cura e del mantenimento del benessere dei pazienti, sconta
ancora la mancata attuazione in tutte le Regioni, con una situazione a macchia d’olio
che non garantisce uniformita di approcci.

La disomogeneita territoriale, inoltre, ¢ confermata dal fatto che, a fronte della

207 Legge del 5 giugno 1990, n. 135 “Programma di interventi urgenti per la prevenzione e la lotta contro lAIDS”.

208 Tuttavia, si sottolinea che il progetto di riforma della legge 135/90 in discussione in Parlamento contiene alcuni
emendamenti che ampliando lo spettro dell’attenzione sulla corretta presa in carico dell’HIV anche al miglioramento
della qualita della vita, possono rappresentare un base normativa valida per attualizzare il management anche rispetto ai
temi dell’aging e della fragilita.

209 Ministero della Salute - 1l Piano Nazionale ATDS 2017-2019, https://www.salute.gov.it/imgs/C_17_pubblicazio-
ni 2655 _allegato.pdf ¢ stato ideato con il fine di delineare il miglior percorso possibile per conseguire gli obiettivi
indicati come prioritari da WHO e UNAIDS, attuandoli a livello nazionale. Gli interventi prioritari previsti nel Piano
sono predisposti per:

e delineare e realizzare progetti di modelli di intervento per ridurre il numero delle nuove infezioni;

* facilitare I'accesso al test e, quindi, I'emersione del sommerso;

e garantire I'accesso alle cure a tutti;

e favorire il mantenimento in cura dei pazienti in trattamento;

* migliorare lo stato di salute e di benessere delle persone PLHIV;

* coordinare i piani di intervento su tutto il territorio nazionale;

e tutelare i diritti sociali e lavorativi delle persone PLHIV;

e promuovere la lotta alla stigmatizzazione;

e promuovere I'empowerment e il coinvolgimento attivo delle popolazioni chiave.
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previsione espressa nel Piano di predisporre “protocolli diagnostico-terapeutici omogenei
sul territorio nazionale, dedicati alla prevenzione delle comorbosita elo alla loro cura/
gestione [...] porre in atto strategie assistenziali polispecialistiche, che consentano, con la
regia dell’infettivologo curante, di porre in essere percorsi assistenziali integrati e coordinati,

anche attraverso la ricognizione di modelli gia esistenti*'”

, nel nostro paese sono ancora
pochissimi i PDTA (percorsi diagnostico terapeutici assistenziali) regionali esisten-
ti!! sul tema dell’HIV e, tra questi, mancano aggiornamenti che considerino 'ambito
dell’aging.

Fatte queste premesse, risulta, quindi, importante capire - pur con un dettato nor-
mativo in parte obsoleto o non formalmente attuato - quale sia lo stato dell’arte in Ita-
lia, quali pratiche esistano e quali aree siano ad oggi carenti, e di conseguenza debbano
essere implementate, nell’'ambito dell’attuale modalita di gestione clinica del’HIV per
i pazienti di etd superiore ai 50 anni.

A tal fine, per raccogliere il maggior numero di informazioni ed evidenze, Fonda-
zione The Bridge, nell’ottica di una progettualita partecipata e nella convinzione che
le politiche sanitarie migliori si possano costruire solo con I'apporto attivo di tutti gli
stakeholder strategici, ha attivato pitt momenti di confronto attraverso diversi stru-
menti di ingaggio.

Grazie allo scambio costante con un Comitato Scientifico istituito appositamente,
infatti, ¢ stato possibile costruire una prima sinossi di quanto contenuto nelle linee
guida sovranazionali e nazionali, corroborandone i contenuti in una fase di dialogo
con le associazioni di pazienti. Successivamente si ¢ approntata la diffusione di una
survey dedicata ai centri clinici volta a rilevare il livello organizzativo dei reparti rispetto
al tema dell’aging e allo stato di salute dei pazienti ad essi afferenti.

1213

I risultati della survey sono stati condivisi*'* con un panel di esperti*’®, composto

da associazioni di pazienti, clinici infettivologi, specialisti geriatri, neurologi, medici di
medicina generale e referenti dell’assistenza territoriale durante tre momenti di con-

214

fronto®'* aventi proprio lo scopo di rappresentare best practice e unmet needs sul tema

dell’aging, sia dal punto di vista dei bisogni del paziente che del management socio-sa-

210 Ministero della Salute, PNAIDS, op.cit., p.43.

211 Secondo una ricognizione svolta per il progetto APRI (Aids Plan Regional Implementation) di SDA Bocconi, a di-
cembre del 2021 solo 6 Regioni avevano definito un PDTA per FHIV.

212 Fondazione The Bridge, tra x e x del 2022 ha promosso lo svolgimento di tre webinar aventi proprio lo scopo
rappresentare best practice e unmet needs sul tema dell’ aging, sia dal punto di vista dei bisogni del paziente che del ma-
nagement socio-sanitario.

213 §j veda I'Allegato 1.

2141 tre momenti di confronto si sono svolti in tre webinar, il primo in forma plenaria come approfondimento ¢ iniziale
scambio sul tema dell'aging, il secondo focalizzato sui bisogni del paziente fragile e il terzo sulla gestione e la presa in
carico di fragilitd e invecchiamento.
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nitario. Rispetto alle besz practice, si ¢ inteso, con 'apporto dei referenti infettivologi,
descrivere le pit rilevanti a livello nazionale affinché la condivisione dell’eccellenza

possa veicolare possibili riflessioni di stampo migliorativo su tutto il territorio.

3.1 La Survey*"
3.1.1 Premessa

Come gia detto nella nota metodologica, con l'obiettivo di identificare eventuali
unmet needs e criticita rispetto all’'ambito dell’aging in HIV ¢ stata costruita una survey
rivolta a diversi centri clinici di infettivologia con la finalita di ottenere un’analisi quali-
tativa sullo stato dell’arte in Italia che consenta di dare rappresentazione dell’eventuale
eterogeneitd nazionale sul tema.

Il questionario fondante ¢ stato costruito sulla base:

* di alcune interviste con pazienti esperti facenti parte di associazioni per valutare
lattuale stato dell’arte dal loro punto di vista;

* della tavola sinottica comprensiva di tutti statement rilevanti per la definizione
della corretta presa in carico, in termini di c/inical management, delle fragilita
nelle persone con HIV?te.

I risultati della survey costituiscono un importante punto di riflessione per le future
politiche sanitarie nell'ambito HIV avendo evidenziato i principali unmer needs e le
relative possibili risposte.

3.1.2 Metodologia

La survey, rivolta a clinici infettivologi, si ¢ composta da due parti: la prima - da
compilare una sola volta per singolo centro - contenente domande relative all’orga-

nizzazione interna dello stesso, la seconda - con domande relative a pili aspetti della

215 Per la costruzione del questionario della survey e per I'analisi dei dati emersi, hanno collaborato Andrea Gori (Di-
rettore di Unita Operativa Complessa, Professore ordinario di Malattie Infettive all'Universita degli Studi di Milano),
Giovanni Guaraldi (Professore presso la Clinica Metabolica a UNIMORE e infettivologo del’AOU di Modena), Giulia
Marchetti (Professore ordinario, Dipartimento di Scienze della Salute, Malattie Infettive, ASST Santi Paolo e Carlo di
Milano), Giuliano Rizzardini (Direttore di Dipartimento, Malattie Infettive 1, ASST Fatebenefratelli Sacco di Mila-
no), Camilla Falcinella (Ricercatrice presso ASST Santi Paolo e Carlo di Milano), Jovana Mili¢ (Ricercatrice presso la
Clinica Metabolica di Modena), Paola Saltini (Ricercatrice presso il Policlinico di Milano).

216 Come gia descritta nel paragrafo 2.1.



68 Invecchiamento in HIV: quali prospettive

salute dei pazienti - da completare per ogni persona HIV+ afferente alla clinica, di eta
superiore ai 50 anni, target corrispondente a quello che interessa I'aging.

Il questionario a domande chiuse e aperte ¢ stato stilato in formato elettronico e la
compilazione ¢ avvenuta on line mediante utilizzo di un’apposita piattaforma web*'”.
Le informazioni sono state raccolte tanto attraverso I'auto-compilazione dai rispon-
denti (tecnica CAWI, Computer-Assisted Web Interviewing), quanto e mediante la
compilazione assistita telefonicamente (tecnica CATI, Computer - Assisted Telephone
Interviewing).

Il questionario, non avendo scopo statistico, non necessitava di alcun previo cam-

pionamento; ¢ stato inviato ad una mailing list di centri di infettivologia in Italia;

hanno partecipato in trentacinque.

Strumento Periodo raccolta | Diffusione Partecipanti
dati
Centri clinici * Metodo CAWI 1.12.2021 - Mailing list + | 35
4.2.2022 recall mirati

* Questionario a risposte
chiuse

 Piattaforma on line

Pazienti * Metodo CAWI 1.12.2021 - Mailing list + 66
afferenti ai . . . 7.2.2022 recall mirati
centri clinici * Questionario a risposte

chiuse

 Piattaforma on line

Tabella 13. Modaliti raccolta dati delle survey

Hanno partecipato all'indagine 35 centri clinici e sono stati raccolti dati da 66

pazienti afferenti agli stessi.
3.1.3 Lo stato dell’arte dell’aging in HIV dal punto di vista clinico
1l campione

I trentacinque centri clinici rispondenti sono distribuiti abbastanza uniformante

sul territorio nazionale, con alcune punte a Milano (5) e Roma (4).

217 La messa online ¢ stata fatta attraverso 'impiego di IdSurvey, soffware di proprieta di IdWeb S.r.1. interamente creato
e sviluppato per la gestione di ricerche, indagini, ricerche di mercato e customer satisfaction. La sicurezza SSL (Secure
Sockets Layer) ¢ garantita da connessioni sicure grazie al protocollo https.
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M4

Con tecnologia Bing
GeoNames, Microsoft, TomTom

Figura 20. [/ campione: centri clinici partecipanti alla survey. Nostra elaborazione

Analisi

La prima parte della survey era composta da cinque domande volte a evidenziare lo
stato dell’arte dell'implementazione, a livello organizzativo, di strumenti per la presa in
carico delle fragilita connesse all’'zging in HIV presso i clinici di infettivologia.

E emersa, sostanzialmente, una discrasia tra la consapevolezza sul tema da parte dei
clinici e la mancata organizzazione dedicata all’aging nelle strutture di appartenenza.
Infatti, nella maggior parte dei centri (77%) non esistono percorsi destinati a pazienti
con infezione da HIV di eta superiore ai 65 anni e non sono previsti (80%) servizi

diretti di consulenza geriatrica presso gli ambulatori di Malattie Infettive.
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Utilizzo modalita di visita alternative per i pazienti > 50 anni

0y
con difficolta di accesso all’ospedale o% i

Possibilita di terapie antiretrovirali long-acting ai pazienti

9
>50 anni 6% B

Vengono fornite informazioni ai pazienti sull'aging in HIV 83% 17%

Esiste servizio di consulenza geriatrica presso ambulatorio di

% 0,
Malattie Infettive 20% 80%

Esiste percorso per le persone HIV di eta > 65 anni 23% 77%
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Figura 21. Lo stato dell'arte dell aging in HIV nei centri clinici intervistati. Nostra elaborazione.

Risulta che siano i clinici infettivologi stessi a svolgere la funzione; ad esempio, la
maggior parte di essi (82,8%), fornisce direttamente ai propri pazienti le necessarie
informazioni riguardo alla tematica dell’zging.

Sebbene i centri non appaiono strutturalmente pronti all'invecchiamento della po-
polazione HIV positiva, in buona parte (66,6%) sono state implementate misure volte
a facilitare 'accesso alle cure, ad esempio permettendo di effettuare le visite in modalita
alternativa (ad esempio tramite la telemedicina) per pazienti di eta superiore ai 50 anni.
Per questa fascia di popolazione tale aspetto risulta estremamente importante, in quan-
to permette ai pazienti che riscontrano maggiori difficoltd a uscire di casa e a recarsi
autonomamente in ospedale di poter essere ugualmente e adeguatamente seguiti dal
proprio medico infettivologo.

Le stesse difficolta sono da tenere nella giusta considerazione anche quando si trat-
ta di quelle che saranno, ad esempio, le future alternative terapeutiche; infatti, mentre

la maggior parte dei clinici intervistati (85,7%) ritiene che i nuovi trattamenti long-
£8 g



Invecchiamento in HIV: quali prospettive 71

acting®™® in arrivo sul mercato potranno rappresentare una buona soluzione per le per-
sone che vivono con HIV anche in eta avanzata, dall’altra parte sara necessario valutare
il trade-off con il fatto che si presuppone che la somministrazione, almeno nel primo
periodo, avverra in ospedale, con un aumento degli accessi non sempre rispondente

alle esigenze del paziente.

3.1.4 La presa in carico delle fragilita in infettivologia - i pazienti

1l campione

Per quanto attiene i pazienti intervistati, I'etd media del campione totale si ¢ atte-

stata attorno ai 61 anni; tale media riflette ovviamente la popolazione presa in esame
per lo studio (eta > 50 anni come unico criterio di inclusione) ed ¢ inferiore rispetto a
quella indicata nella principale coorte geriatrica italiana (70 anni)*”?, possibilmente per
un bias di selezione®® nei confronti dei pazienti pitt anziani**'; la mediana della durata
di malattia (21 anni) ¢, al contrario, lievemente piu alta rispetto a quella descritta in
letteratura, sempre con riferimento alla stessa coorte (17 anni).

Rispetto al genere, la maggior parte dei rispondenti appartiene a quello maschile
(77%), un dato che, sebbene sia riferito a un cluster ristretto, tende a rispecchiare
comunque la realtd rappresentata in letteratura®?. Per quanto riguarda la quota di
pazienti transgender, attualmente la quantita di dati in letteratura ¢ scarsa ma appare

pressoché sovrapponibile a quanto emerso nell’analisi.”?

218 Le terapie long - acting sono trattamenti farmacologici che prevedono somministrazioni pitt dilazionate nel tempo
con un rilascio prolungato.

219 La coorte GEPPO (Geriatric Patients living with HIVIAIDS: a Prospective multidimensional cObort) ¢ stata presentata
per la prima volta nel 2016 al congresso ICAR ed ¢ oggetto di uno studio osservazionale il cui obiettivo ¢ quello di
studiare I'invecchiamento della popolazione in HIV, approfondendo anche il ruolo giocato dai farmaci nella gestione
della cronicita e delle comorbosita eventuali.

2201 statistica, il termine bias si pud tradurre come distorsione o scostamento.

221 A titolo di esempio, essendosi svolte alcune interviste non in presenza ma attraverso l'uso della telemedicina, non
sono stati contattati pazienti ipoacusici (con riduzione/perdita del senso dell’udito) o con scarsa praticita con il telefono.

22211 dato, infatti, & sostanzialmente concorde con quanto riportato nelle principali coorti di pazienti HIV-positivi
nazionali (Coorte ICONA: Cingolani A., Tavelli A., et al., On behalf of Icona Foundation Study Group. Correlates of
Treatment and Disease Burden in People Living with HIV (PLHIV) in Italy, in ] Clin Med, vol., 11(2), 2022, p. 471.
DOI: 10.3390/jem11020471) e internazionali (ART-CC: dati aggiornati al 2010 coorti europee e nordamericane, May
M.T,, Ingle S.M., et al., Antiretroviral Cohort Collaboration. Cohort profile: Antiretroviral Therapy Cohort Collaboration
(ART-CC), in Int ] Epidemiol, vol. 43(3), 2013, pp. 691-702, DOI: 10.1093/ije/dyt010. Epub 2013 Apr 18. ¢ nella
coorte italiana di pazienti geriatrici GEPPO (Coorte GEPPO (2017) Nozza S., Malagoli A., et al., GEPPO Study
Group. Antiretroviral therapy in geriatric HIV patients: the GEPPO cohort study, in ] Antimicrob Chemother, vol.72(10),
2017, pp.2879-2886. DOI: 10.1093/jac/dkx169).

223 Secondo I'HIV and Transgender people Fact Sheet, https://www.cdc.gov/hiv/pdf/group/gender/transgender/
cdc-hiv-transgender-factsheet.pdf prodotto dal Centers for Disease Control and Prevention (CDC), https://www.cdc.
gov/hiv/pdf/group/gender/transgender/cdc-hiv-transgender-factsheet.pdf, nel 2018 il 2% delle nuove diagnosi di HIV

si & manifestato in persone transgender.
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Figura 22. I/ campione: Persone che vivono con HIV partecipanti alla survey. Nostra elaborazione.

La maggior parte delle diagnosi si attestano tra gli anni ’80 e I'inizio del nuovo
secolo, con una piti alta concentrazione durante gli anni ’90. Letd media al momento

della diagnosi si ¢ attestata ai 41,5 anni.
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Figura 23. Anno della diagnosi. Nostra elaborazione.

Per quanto invece attiene la presenza di cellule CD4?** nel sangue i dati (media
678,89 cellule/mmc) sono similari a quelli descritti nella coorte GEPPO (644 cellule/
mmc) e il 96,4% dei soggetti intervistati ha una carica virale’” non rilevabile (<40 cp/

2241 CD4 sono un tipo di globuli bianchi che hanno la funzione di gestire la risposta immunitaria del nostro organismo
alle infezioni; una persona sana ha in media tra i 500 e i 1.200 CD4 per millilitro di sangue.

225 La carica virale o viremia, indica il quantitativo di virus HIV presente nel plasma sanguigno; la viremia si misura
q guig

attraverso il numero delle copie di virus per millimetro di sangue (copie/ml). Quando i valori siano inferiori a 50 copie

per ml, la carica virale si definisce “non rilevabile”.
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mL), confermando il buon controllo della malattia mantenuto in questa sottopopola-
zione di pazienti, migliore rispetto alla popolazione generale di persone che vivono con
'HIV, soprattutto per quanto attiene la viremia®*.

Anche il valore di nadir CD4** da noi riscontrato risulta sovrapponibile a quanto
riportato negli studi (CD4 nadir 197 cellule/mmc nella coorte GEPPO), dimostrando
che una quota di pazienti rientra nei criteri per AIDS alla diagnosi (conta delle cellule
CD4+ <200/mmc). Questo dato sembra indicare un livello non adeguato di preven-

zione associato, di conseguenza, a diagnosi tardive.

Analisi

Si ¢ innanzitutto voluto domandare con quanta frequenza i soggetti intervistati si
rechino presso 'ambulatorio di malattie infettive nell’arco dell’anno. La maggior parte
(97%) si compone di coloro che visitano il centro da 2 a 4 volte 'anno, dato in linea

con la media nazionale.

4 volte I'anno
42%

> di 4 volte
I'anno
2%

2/3 volte
I'anno
55%

< di 2 volte
I'anno
1%

Figura 24. Frequenza visite ambulatoriali nell'arco dell’anno. Nostra elaborazione.

Lassessment dello stato di salute e della fragilita

Secondo quanto indicato dalle linee guida di cui al paragrafo 2.1, il percorso da
intraprendere per poter stabilire I'impatto dell’zging sui singoli individui che vivono
con 'HIV ¢ scandito, sostanzialmente, dai seguenti passaggi principali:
1. Screening nelle persone con pit di 50 anni per fragilita attraverso strumenti validati;
2. Secondo livello per definire diagnosi e terapia: Comprehensive Geriatric Assessment (CGA);

226Ge ad esempio, si considera la coorte ICONA (la piu grande coorte di soggetti HIV+ in Italia, composta da 18.800
soggetti) '88% dei pazienti ha una viremia pari a <50 cp/mL.

22711 valore nadir CD4 indica il punto pilt basso al quale & diminuito il conteggio dei CD4 per singola persona.
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3. Valutazione dell’apporto farmacologico (Politerapia) per diverse patologie ed
eventuali effetti avversi.

Per cio che riguarda il presente lavoro, nell’arco delle interlocuzioni con i soggetti
intervistati, si ¢ scelto di affiancare alle domande contenute in strumenti validati (Frail-
ty Scale, Duke Activity Status Instrument, 2-item CD-RISC score, EQ-5D-5L) aspetti
maggiormente legati alla qualita della vita, alle relazioni sociali e allo stigma.

Il questionario Frailty Scale’*®, ricomprende solitamente la valutazione di 5 com-
ponenti:

e Il livello di affaticamento;

e Il livello di resistenza;

* La capacita di deambulazione;
* La presenza di comorbosita;
* La perdita di peso.

Se la risposta alle singole domande ¢ “si”, viene assegnato il punteggio 1 (“deficit”).
Se la risposta ¢ no, viene assegnato il punteggio 0 (“assenza di deficit”). Il punteggio
totale ¢ la somma delle cinque domande e comprende i valori da 0 a 5. I punteggi ven-
gono classificati come sintetizzato nella seguente tabella.

Punteggio screening | Risultato dello screening > Azioni

0 Il/1a paziente non necessita di ulteriore valutazione geriatrica

[1-2] Il/la paziente ha bisogno della valutazione geriatrica approfondita (CGA) se,
oltre alle componenti verificate dal test, presenta almeno una sindrome geria-
trica come cadute, disturbo neuro-cognitivo, Politerapia, depressione

[3-5] Il/1a paziente ha bisogno della valutazione geriatrica approfondita (CGA)

Tabella 14. Screening attraverso questionario Frailty Scale: lettura dei risultati. Nostra elaborazione.

Questi aspetti possono essere considerati sia nel loro complesso che singolarmente.

Si sottolinea che la presente survey, pur avendo un campione limitato di soggetti
partecipanti, ¢ stata comunque la prima occasione per vedere utilizzato lo strumento di
Frailty Scale nella sua accezione di strumento di screening per individuare innanzitutto
la popolazione target che puo essere riferita a un assessment geriatrico, ma anche come
valido indicatore per costruire modelli assistenziali personalizzati.

Dei soggetti intervistati, ¢ emerso che il 41% necessita di una valutazione geriatri-
ca: il 36% con almeno 1-2 criteri, il 5% con piti di 2 criteri; purtroppo, tale valutazione

spesso non ¢ disponibile nella gestione ambulatoriale infettivologica.

228 Rockwood K., Song X., et al., op.ciz., 2005, pp. 489-495.
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Figura 25. Frailty scale: Risultati sul campione intervistato. Nostra elaborazione.

Rispetto all’analisi dei singoli parametri, ¢ emerso che quello relativo ad affaticamento,
deambulazione, resistenza e perdita di peso rappresentano il primo fattore ad avere un

maggiore impatto tra gli altri, essendo stato riportato nel 26% dei casi.

89%

Ha avuto una perdita di peso involontaria > del 5%? 11%
b

Ha difficolta a camminare per alcune centinaia di metri da
solo con/senza ausili? 11%

89%

Ha difficolta a salire 10 gradini da solo/a senza riposarti e 88%

senza ausili? 12%

Nelle ultime 4 settimane, si & sentito/a stanco/a la maggior 74%

parte delle volte? | 26%
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Figura 26. Frailty scale. Risultati sul campione intervistato rispetto ai singoli parametri. Nostra elaborazione.

In attinenza alla componente della deambulazione, un’altra domanda che viene
normalmente posta per un corretto assessment della fragilita, riguarda la frequenza an-
nuale di eventuali cadute. Tra i rispondenti, si ¢ potuto attestare che solo al 18% ¢
capitato di cadere 1 o pili volte 'anno.

A impattare sui risultati della Frailty Scale ¢ anche la voce inerente alle comor-
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bosita, compresenti in quasi tutti i soggetti intervistati
sino a 5; la patologia maggiormente segnalata ¢ I'ipertensione, seguita da osteoporosi e

malattie renali. Per quanto invece attiene la voce “altre malattie croniche”, si segnalano

1229

come preponderanti 'emofilia, l'artrosi e la depressione.

Altre malattie croniche
Osteoporosi

Artrite

Malattie renali

Ictus

Angina

Insufficienza cardiaca congestizia
Infarto

Ipertensione

Asma

BPCO

Neoplasie non AIDS correlate
Neoplasie AIDS correlate

Diabete mellito

33%
9%
2%
8%
2%
0%

2%

4%

24%
1%
3%

4%

2%

6%

in numeri che variano da 1

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

Figura 27. Comorbositi. Nostra elaborazione.

Nelle persone anziane le sindromi geriatriche, insieme alla funzione fisica e le fra-
gilita, predicono meglio la sopravvivenza e la qualita della vita rispetto alla valutazione
delle singole comorbosita; per questo motivo si sono indagati anche aspetti biologici
e sociali.

Tra i primi, la Politerapia, definita come 'uso simultaneo di piti di cinque farmaci
(in questo caso, altri cinque farmaci oltre alla terapia antiretrovirale), ¢ stata associata a
un aumento del rischio di interazioni farmacologiche e di eventi avversi, quali 'ospeda-
lizzazione, le cadute e il decesso; tuttavia, essa risulta spesso inevitabile nei pazienti con
multimorbosita e, per questo motivo, necessita di una periodica valutazione.

Dalle interviste svolte emerge che i clinici sono attenti e consapevoli della proble-

229 Come dimostrato in letteratura, le comorbositi sono maggiormente prevalenti nelle persone che vivono con HIV.
Tra gli altri: Guaraldi G., Orlando G., Zona S, Menozzi M., Carli E, Garlassi E., Berti A., Rossi E., Roverato A., Palella
E, Premature age-related comorbidities among HIV-infected persons compared with the general population, in Clin Infect
Dis, vol. 53(11), 2011, pp. 1120-1126, DOI: 10.1093/cid/cir627.

Schouten J., Wit EW., Stolte I.G., Kootstra N.A., van der Valk M., Geerlings S.E., Prins M., Reiss P, op.cit, 2014,
pp.1787-1797.
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matica e cid puo essere dedotto, sia perché una ridotta percentuale (23%) di pazienti
ascoltati assume piu di cinque farmaci al giorno, sia perché le terapie basate su inibitori
delle proteasi boosterate sono rare all'interno della popolazione intervistata preferen-
do, a queste, altre vie. Gli inibitori della proteasi, infatti, sono una classe di farmaci
utilizzata per trattare alcune infezioni virali, inibendo la produzione di proteine dei
virus e bloccandone, cosi, la proliferazione. Tuttavia, questi medicinali possono porta-

re, come effetto collaterale, all'insorgenza di altre patologie, come il diabete di tipo 2.

No
79%

Figura 28. Persone che assumono pin di 5 farmaci al giorno, oltre agli antiretrovirali. Nostra elaborazione.

Volendo approfondire il tema della Politerapia, ¢ emerso che tra i regimi di tratta-
mento dei pazienti coinvolti nella survey il 70% prevede regimi a tre farmaci e il 26%
regimi a due farmaci. Tra questi, solo nel 9% dei casi ¢ compreso un inibitore delle
proteasi associato a booster.

Questo aspetto risulta molto importante nelle condizioni di multimorbosita e/o
di Politerapia che possono caratterizzare il paziente anziano, poiché i farmaci booster,
utilizzati come potenziatori farmacocinetici, cio¢ capaci di potenziare la funzione dei
farmaci antiretrovirali, aumentandone la concentrazione e accrescendone il potere an-
tivirale, sono associati a molteplici interazioni farmacologiche. Infatti, la somministra-
zione di booster puod inibire I'attivita di enzimi responsabili del metabolismo di alcuni
farmaci comunemente assunti dai pazienti, con conseguente aumento della concentra-
zione nel plasma sanguigno di tali farmaci e sviluppo di tossicita associate al farmaco
stesso. Cid che emerge da questa survey, pertanto, ¢ che la maggior parte dei clinici
italiani tiene in considerazione I'importanza di regimi di trattamento booster-free per

i propri pazienti di etd avanzata, aspetto che viene trattato anche nell’'ultima versione
delle linee guida SIMIT.
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Altro; 4%

Regime 2
farmaci; 26%

Regime 3
farmaci; 70%

no
91%

si
9%

no
18%

si
82%

Figura 29. Regimi di terapia

antiretrovirale.

Figura 30. Uso di inibitori
delle proteasi con booster.

Figura 31. Regime a singola pillola.

Da ultimo ¢ stato chiesto se vi fossero difficolta nell’assunzione quotidiana della
terapia antiretrovirale, e il 97% degli intervistati ha dato risposta negativa.

Successivamente si utilizzato un secondo strumento validato: il DASI (Duke Acti-
vity Status Index)*; questo ha lo scopo di fornire al clinico informazioni circa eventuali

compromissioni (impairment) funzionali nei pazienti, attraverso dodici domande la cui

risposta positiva o negativa corrisponde a valori - correlati al picco di assorbimento di
ossigeno nel sangue (MET, Measurement of Exercise Tolerance™') - che, una volta som-
mati, consentono di avere un quadro complessivo dello status di funzionalita fisica. I

risultati ottenibili sono riassunti nella seguente tabella.

Punteggio Risultato

s assenza di impairmen
58,2 d t
nessuna difficoltd segnalata

[34,7 a <58,2]

impairment lieve
corrispondente a non avere difficoltd a svolgere attivita con valore MET <7,5

[9,95 a <34,7]

impairment moderato
corrispondente a non avere difficolta di svolgere attivita con valore MET <3,5

[0 a <9,95] impairment severo
corrispondente a difficolta con le attivitd all'interno della casa (es. mangiare, vestir-

si, camminare al chiuso, lavori domestici leggeri).

Tabella 15. Screening attraverso DASI.

230 Hlatky M.A., Boineau R.E., et al., A brief self-administered questionnaire to determine functional capacity (the Duke
Activity Status Index) in Am ] Cardiol, vol. 64(10), 1989, pp.651-654, DOI: 10.1016/0002-9149(89)90496-7.
Erlandson K.M., Fitch K.V,, et al., Geographical Differences in the Self-Reported Functional Impairment of People with
HIV and Associations with Cardiometabolic Risk in Clin Infect Dis, 2022.

231 Traducibile con “misurazione della tollerabilita dello sforzo (fisico)”. Ognuna delle 12 domande si riferisce a un

singolo sforza fisico, cui corrisponde un valore specifico di MET. Piti alta ¢ la sommatoria dei valori di MET, pitt basso
sard limpairment generale e, cosi, viceversa.
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Anche in questo caso, in occasione della survey in esame il DASI ¢ stato testato
per la prima volta dimostrando la sua utilita ineludibile nell'individuare le competenze
funzionali delle persone cui ¢ sottoposto, differenziandone le caratteristiche e, di conse-
guenza, distinguendone gli effettivi bisogni in termini assistenziali, a prescindere dalle
sole caratteristiche immunovirologiche e andando a circoscrivere il sottoinsieme di po-
polazione cui proporre con efficacia e in modo personalizzato un assessment geriatrico.

Rispetto ai soggetti intervistati, la maggior parte presenta un impairment lieve
(42%) o moderato (27%), mentre coloro che hanno una compromissione severa delle

proprie funzionalita fisiche sono il 2%.

Moderato
impairment
27%

Severo
impairment
2%

No impairment
29%

lieve impairment
42%

Figura 32. DASI: Risultati sul campione intervistato. Nostra elaborazione.

Tra le singole azioni di sforzo componenti le dodici domande, quelle per cui ¢
emerso esistere maggiori ostacoli riguardano le attivita sportive faticose, lo svolgimento

di lavori casalinghi pesanti e la corsa, sebbene a breve distanza.
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Fare sport faticosi 36%
Fare sport leggeri 76%
Avere rapporti sessuali 77%
Svolgere lavori in giardino 73%
Svolgere lavori pesanti in casa 62%
Fare lavori moderati in casa 91%
Eseguire lavori leggeri in casa 97% 3%
Correre breve distanza 58%
Salire scale/camminare in salita 88%
Camminare 1/2 isolati in piano 91%
Camminare in luoghi chiusi 98% 2]
Prendersi cura di sé 97% 3%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

si mno

Figura 33. DASI: Risultati sul campione intervistato rispetto ai singoli parametri, formulati con il costrutto “Sei in grado
di...” Nostra elaborazione.

Fragilita e qualita della vita

Come gia sottolineato, al fattore prettamente clinico - biologico, vanno accostate
necessarie considerazioni sull'impatto dell’zging rispetto alla qualita della vita.

Un primo ambito indagato nella presente survey ha riguardato la percezione della
solitudine, declinato nell’assenza di compagnia, nell’esclusione e nell’'isolamento.

La solitudine ¢ un problema importante nelle persone che vivono con I'infezione da

232

HIV. Uno studio statunitense recente™ che comprendeva 273 soggetti, ha riportato una

significativa interazione tra il carico di COVID-19 e la solitudine nelle donne che con-

vivono con 'HIV. In un altro studio®*?

svolto presso la Clinica Metabolica di Modena,
la solitudine si ¢ attestata come un fattore di rischio per una resilienza psicologica scarsa.

Rispetto ai partecipanti alla survey, si conferma un impatto importante della so-

22 Jones D.L., Rodriguez VJJ., Salazar A.S., et al. Sex Differences in the Association Between Stress, Loneliness, and
COVID-19 Burden Among People with HIV in the United States in AIDS Res Hum Retroviruses, vol.37(4), 2021,
pp-314-321, DOI: 10.1089/AID.2020.0289.

233 Guaraldi G., MilicJ., Barbieri S., et al., Resilience and Frailty in Peaple Living With HIV During the COVID Era: Two
Complementary Constructs Associated With Health-Related Quality of Life in ] Acquir Immune Defic Syndr, vol.1;89(-
Suppl 1), 2022, pp. 65-72, DOI: 10.1097/QAI.0000000000002865.
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litudine, considerando che, nel complesso, il 53% dei rispondenti riferisce di sentirsi
solo talvolta o spesso. Per quanto, invece, puo rilevarsi rispetto ai singoli parametri ¢

la mancanza di compagnia a essere piu sofferta e ad avere, quindi, un peso maggiore.

Spesso
18% N

Quasi mai
47%

Talvolta
35%

Figura 34. La percezione della solitudine: Risultati sul campione intervistato. Nostra elaborazione.

Complementare al costrutto di fragilitd ¢ quello di resilienza che colpisce anche
le traiettorie di salute e indica la capacita di recuperare la funzione dopo eventi stres-

santi?*

. Il costrutto di resilienza & stato concettualizzato come una traiettoria dinamica
nel tempo in cui le funzioni dopo un fattore di stress portano al recupero o al decli-
no in un nuovo equilibrio*”. La crisi pandemica, indipendentemente dalla malattia
COVID-19, e pil specificamente, 'onere del lockdown e dal suo impatto socio-eco-
nomico, possono essere utilizzati come fattore di stress generalizzato che ha sfidato la
resilienza nelle persone che vivono I'infezione da HIV.

Nella survey, la resilienza ¢ stata valutata utilizzando la scala di resilienza di Connor
Davidson (CD-RISC-2, Connor-Davidson Resilience Scale)*°, nella sua versione ridotta

a due item*

, inerenti alla capacita di adattarsi al cambiamento e di recupero dopo un
evento grave. Le risposte sono state valutate su una scala a cinque punti che va da 0 a
4, dove allo 0 corrisponde la valutazione “per niente vero” e a 4 “vero quasi sempre”,

con un punteggio massimo raggiungibile pari a 8; secondo questa scala, una buona

234 Resnick B., Galik E., Dorsey S., Scheve A., Gutkin S., Reliability and validity testing of the physical resilience measure,
in Gerontologist, vol. 51, n.5, 2011, pp. 643-652, https://doi.org/10.1093/geront/gnr016.

235 Whitson H.E., Duan-Porter W., et al, Physical Resilience in Older Adults: Systematic Review and Development of an
Emerging Construct, in ] Gerontol A Biol Sci Med Sci, vol.71(4), 2016, pp. 489-595, DOI: 10.1093/gerona/glv202.

236 Connor K. M., Davidson J. R., Development of a new resilience scale: The Connor-Davidson resilience scale (CD-RISC),
in Depression and anxiety, vol.18(2), 2003, pp. 76-82.

2711 questionario originario & composto da 25 item; oltre a quello con 2 item, ne & stato anche costruito uno a 10.
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resilienza si considera superiore a 5 (CD-RISC-2)*%.

Con riferimento alla nostra survey, la mediana si ¢ attestata a poco sotto a 5, quindi
un valore leggermente al di sotto della popolazione generale. Tuttavia, cid riguarda
un’ampia parte degli intervistati: il 58% della popolazione partecipante alla survey mo-
stra una scarsa resilienza psicologica che si potrebbe associare anche con la solitudine

riportata sopra.

Buona

/" a2%

Scarsa _/

58%

Figura 35. Resilienza complessiva. Risultati sul campione intervistato con metodo CD-RISC-2, Connor-Davidson Resilience
Scale. Nostra elaborazione.

Presi, invece, i due singoli item, ¢ possibile notare come vi sia una concentrazione piu
elevata di incertezza nel recupero psicofisico rispetto a eventi gravi, mentre I'adattarsi

ai cambiamenti ¢ vissuto in modo meno impattante.

NN 225

o 18%
Dopo una malattia, incidente o altro grave problema,

o
recupero in fretta 35%

3%

38%
Sono in grado di addattarmi ai cambiamenti

5%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40%

lilquasi sempre vero M spesso vero  Mabbastanzavero  Bun po'vero  ® per nulla vero

Figura 36. Resilienza: Risultati sul campione intervistato sui singoli parametri (Scala CD-RISC-2). Nostra elaborazione.

238 Come indicato nella guida all'utilizzo apposita. http://www.connordavidson-resiliencescale.com/user-guide.php
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In aggiunta, si ¢ inteso dare una misurazione circa la percezione della qualita della
vita adottando il questionario EuroQol**’ nella sua versione a cinque dimensioni di
approfondimento (EQ-5D-5L)*:
mobilita
cura di sé
attivita abituali

dolore/disagio

M A S

ansia/depressione.

Anche in questo caso, ogni dimensione, ¢ redatta in forma di affermazione e non
di domanda, richiedendo una valutazione diretta da parte del paziente tra cinque li-
velli (nessun problema, problemi lievi, problemi moderati, problemi gravi e problemi
estremi).

Considerando le dimensioni nel loro insieme - e assumendo un valore percentuale

241

superiore all’'89,7%,*! come standard di qualita di vita ottimale - ¢ risultato che la

maggior parte dei rispondenti (58%) non considera ideale la propria qualita della vita.

QoL ottimale;
42%

QoL non /
ottimale; 58%

Figura 37. Qualita della vita dei partecipanti (Scala EQ-5D-5L, con qualiti di vita ottimale > 89,7%). Nostra elabora-

zione.

23911 Gruppo EuroQol & nato nel 1987 con l'intento di creare uno strumento standardizzato per descrivere e valutare la
qualitd della vita correlata alla salute, a prescindere dall’eventuale presenza di una specifica patologia.

240 Per una disamina dello strumento a 5 dimensioni si veda EQ-5D-5L | About, https://euroqol.org/eq-5d-instrumen-
ts/eq-5d-5l-about/.

241 La HR-QoL ottimale ¢ stata definita come un punteggio di > 89,7%, come descritto nella popolazione generale
spagnola e secondo la guida EQ-5D. La Spagna ¢ stata scelta perché paese con caratteristiche socio-economiche simili
all'Tralia. Garcia-Gordillo M.A., Adsuar J.C., Olivares PR., Normative values of EQ-5D-5L: in a Spanish representative
population sample from Spanish Health Survey, 2011, in Qual life Res, vol. 25(5), 2015, pp. 1313-1321, DOI: 10.1007/
s11136-015-1164-7.
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In relazione alle singole componenti, i fattori che impattano maggiormente sul be-
nessere dei pazienti sono I'ansia/depressione e il dolore/disagio che, da lievi a estremi,
colpiscono rispettivamente il 57% e il 59% dei rispondenti. Seguono, poi le difhicolta
di movimento, riscontrate nel 38% dei casi (lievi, moderate, gravi) e quelle nello svol-
gimento delle attivita abituali (per es. lavoro, studio, lavori domestici, attivita familiari,
svago) presenti nel 18% dei casi, in forma lieve o moderata. Non cosi rilevante, invece,

I'incapacita di prendersi cura di si, definita come lieve dal 9% dei pazienti.

ansia/depressione [N 21%

dolore/disagio Emim 12%

attivita abituali B 6%

cura di sé

5%
capacita di movimento i °9%
24%

I 62%

= problemi estremi & problemi gravi B problemi moderati & problemi lievi B nessun problema

Figura 38. Qualiti della vita dei partecipanti: singole componenti del EQ-5D-5L. Nostra elaborazione.

E stato poi domandato ai partecipanti alla survey di indicare, su una scala da 1 a
10%*?, in che modo valutassero il proprio stato di salute complessivo; in questo caso la
media si ¢ mostrata sufficientemente elevata, attestandosi tra un range di voto da 6 a

10, con una mediana all’8.

M2, questo caso ¢ stata usata la EQ-visual analogue scale (VAS), che registra I'autovalutazione della salute su una scala
analogica con punti finali etichettati come “la migliore salute che puoi immaginare” e “la peggiore salute che puoi
immaginare”.
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10 7,5%
9 18,0%
8 27,0%
7 23,0%
6 17,0%
5 6,0%

4 1,5%

Autovalutazione stato di salute

0,0% 5,0% 10,0% 15,0% 20,0% 25,0% 30,0%
% risposte

Figura 39. Autovalutazione stato di salute. Nostra elaborazione.

Un aspetto particolarmente rilevante da tenere in considerazione per il benessere
psicologico, sociale e relazionale di soggetti in aging ¢ quello attinente alla sessualita.
partecipanti alla survey si suddividono equamente tra chi dichiara di essere globalmen-
te soddisfatto della propria vita sessuale e chi, al contrario, non lo ¢&; inoltre, ¢ stato
riscontrato come la maggior parte (62%) non abbia avuto rapporti nell’arco del mese

precedente I'intervista.

Si
38%

No
50%

Si
50%
No
62%

Figura 40. Soddisfazione rispetto alla propria vita Figura 41. Rapporti sessuali nell’'ultimo mese.
sessuale.

In relazione al range di eta che coinvolge le persone in aging, si ¢ pensato anche di

domandare alle intervistate donne se fossero gia in menopausa e quanto la stessa ha
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eventualmente impattato su salute e qualita della vita. Del 93% delle rispondenti che
hanno risposto affermativamente alla prima domanda, il 14% associa alla menopausa

un peso da non sottovalutare.

No 14%

Si
93% No

86%

Figura 42. Menopausa. Figura 43. Influenza della menopausa su salute e qualita
di vita.

Tra gli altri aspetti sociali rilevanti per comprendere 'impatto sulla qualita della
vita, rientrano la possibilita di poter contare su qualcuno e la capacita di affrontare alle
spese sanitarie. I rispondenti alla survey sostengono per il 79% di avere un supporto
relazionale, mentre le difficolta economiche vengono lamentate dal 23%.

Uno dei risultati pit rilevanti in questa ricerca ¢ emerso dalle domande inerenti
Pauto-stigmatizzazione, stigmatizzazione e le difficolta eventuali nel rendere nota

la propria condizione. Ebbene, a fronte del 76% degli intervistati che afferma come il
fatto di avere 'HIV non comporti avere una cattiva opinione di sé¢, ben '85% dichiara

che in alcuni ambiti della vita la propria sieropositivita non ¢ conosciuta.

No
15%

Si
85%

Figura 44. Self-stigma. Figura 45. Stigma.
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3.2 I lavori del panel di esperti gruppi di lavoro

Gli spunti emersi dai tre incontri promossi da Fondazione The Bridge partono
da un presupposto condiviso: il binomio domanda-offerta tra bisogni dei pazienti dal
punto di vista del trattamento e in termini di assistenza, e 'erogazione di prestazioni,
deve calibrarsi rispetto a quei zarger di popolazione individuati nella prima parte di
questo lavoro, per i quali 'approccio di presa in carico ¢ da intendersi in modo diffe-
rente.

Se si considera la domanda, infatti, le persone di etd compresa tra i 50 anni e i 65
anni che vivono con HIV pre-fragili o fragili necessitano quantomeno che l'offerta di
servizi, la cui regia si sussume nel ruolo dell'infettivologo, garantisca loro una pro-
spettiva di tipo preventivo, volto a scongiurare lo sviluppo di disabilita. Al contrario,
rispetto alle persone con HIV over 65 che presentano gia disabilitd connesse all'invec-
chiamento, si delinea I'importanza del supporto di una rete integrata sul territorio che
comprenda anche il domicilio.

Applicando, poi, quell’approccio olistico che ¢ stato rappresentato come ottimale
nella strutturazione di modelli assistenziali innovativi, nelle considerazioni emerse sui
punti di forza e sulle criticita del nostro sistema di presa in carico, vengono a incro-
ciarsi diversi fattori: benessere fisico e psicologico, relazioni e comportamenti sociali,
ambiente e supporto della comunita.

Rispetto a queste macro-aree, gli aspetti positivi che indubbiamente sono stati ri-
conosciuti e potenziati riguardano I'attenzione alla cronicita e alle comorbosita mo-
strate negli ultimi anni dal nostro Servizio Sanitario Nazionale, primo in Europa ad
attuare un Piano Nazionale dedicato?®, la progressiva strutturazione patient-centered
del rapporto tra medico e paziente e I'approccio storicamente zask-shifting dei medici
infettivologi e dei reparti di malattie infettive, rappresentanti un valore aggiunto per la
risposta all’evolversi dei bisogni dei pazienti, nonché la preesistenza di collaborazioni
virtuose e buone pratiche - anche se non diffuse in modo omogeneo a livello nazionale
- tra diverse professionalita e ambiti sociosanitari in rete.

D’altro canto, le criticita sono state indicate come maggiori e si fondano princi-
palmente sulla mancata corrispondenza tra conoscenze e prassi che origina dalla non
effettiva applicazione in concreto delle indicazioni offerte dalle linee guida, dalla scarsa
consapevolezza delle problematiche della fragilita connesse al’HIV, soprattutto all’ester-
no dei reparti di infettivologia, dalla mancata integrazione con le prassi della medicina

geriatrica e dall’assenza di un approccio multidisciplinare strutturato e formalizzato.

243 Ministero della Salute, op.cit., 2016.
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Andando ad approfondire I'indagine dello starus quo, gli esperti hanno tenuto a
precisare che gran parte dei problemi appena menzionati trovano spiegazione in una
formazione non adeguata sul tema dell’aging del personale sociosanitario a tutti i livel-
li, formazione che dovrebbe essere potenziata anche in quei contesti territoriali dove
non ¢ presente la dovuta sensibilizzazione sul’HIV. Si pensi, ad esempio, alle RSA:
le persone con HIV anziane e con disabilita, tanto quanto il resto della popolazione
fragile, sono potenziali utenti di queste strutture che, tuttavia, non sono preparate ad
accoglierne i bisogni specifici.

E, inoltre, stata sottolineata 'inadeguatezza di gran parte degli ambulatori di in-
fettivologia rispetto alla presenza di team multidisciplinari e percorsi dedicati per la
presa in carico delle persone fragili con HIV. A tal proposito, tra gli aspetti di carenza
delineati come piti consistenti, ¢ emersa la difficolta di garantire I'adeguato supporto
psicologico e sociale, a conferma di una problematica pervasiva del nostro SSN che
non riesce ad applicare una vera integrazione sociosanitaria. Da questo punto di vista,
¢ risultata unanime la posizione che ritiene fondamentale il coinvolgimento attivo del
terzo settore e delle associazioni di pazienti adeguatamente formate, non piti con ruolo
meramente sussidiario ma, al contrario, propriamente strutturato.

Per quanto attiene il management, vi ¢ convergenza nel ritenere che la presa in
carico dovrebbe auspicabilmente essere gestita da centri multispecialistici che possano
corrispondere ai diversi bisogni del paziente. Tuttavia, data la scarsita di centri di que-
sto tipo, al netto del fatto che il clinico infettivologo sia da ritenersi una figura di rife-
rimento e di coordinamento, gli esperti, per scongiurare il rischio che la fragilita non
correttamente attenzionata si trasformi in disabilitd, sottolineano I'importanza almeno
dell’attivazione di una rete di supporto che possa da un lato facilitare lo scambio di
informazioni e conoscenze con il geriatra e altri specialisti per consulti integrati, dall’al-
tro, all’'avanzare dell’eta delle PLHIV, rendere pit flessibile e funzionale la connessione
con i servizi del territorio per garantirne la prossimitd e capillaritd, con un impatto

ineludibili in termini di qualita della vita.
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Tabella 16. Gli spunti di riflessione e di miglioramento emersi dal confronto con gli stakeholder interessati. Nostra elabo-
razione.

3.3 Best practice

Tra le best practice nazionali di maggior rilevanza, corrispondenti in gran parte
ai modelli organizzativi delineati nel capitolo di approfondimento sul Comprehensive
Geriatric Assessment si annoverano la Clinica Metabolica di Modena e il centro specia-

lizzato nel monitoraggio della Politerapia del’ASST Fatebenefratelli Sacco di Milano.

Modena HIV Metabolic Clinic (MHMC)?#

La Modena HIV Metabolic Clinic (MHMC) ¢ un centro integrato di assistenza
multidisciplinare e di ricerca clinica fondato nel 2003. Attraverso un PDTA dell’A-
zienda Ospedaliero-Universitaria Policlinico di Modena, propone un modello “pa-
tient centered’ per la prevenzione, la diagnosi e il tractamento delle comorbosita e
della fragilita associate all’'infezione da HIV.

La MHMC offre al singolo utente un percorso per il raggiungimento del benessere

24 Contributo del Professor Giovanni Guaraldi, Professore Associato - Dipartimento Chirurgico, Medico, Odonto-
iatrico e di Scienze Morfologiche con interesse Trapiantologico, Oncologico e di Medicina Rigenerativa, MED/17

MALATTIE INFETTIVE, Universita degli Studi di Modena e Reggio Emilia.
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a lungo termine oltre al raggiungimento del successo immunoivirologico, aspirando
a una vita in salute con HIV (cosi detto 4° 90% dei target previsi da UNAIDS).

In una sola giornata, i PLHIV si sottopongono, gratuitamente, a un percorso dia-
gnostico assistito standardizzato, che include:

e valutazione di biomarcatori immuno-metabolici ed endocrini®*®

;

* valutazione delle co-infezioni epatite e delle infezioni sessualmente trasmissibili;

* antropometria *°e valutazione della composizione corporea con DXA*% inclusa la
densitometria ossea;

* valutazione dello stile di vita per fumo, alimentazione e attivita fisica;

* screening delle malattie d’organo mediante algoritmi predittivi e valutazione di ma-

249

lattia d’organo subclinica**® con Fibroscan?* e doppler®° dei tronchi sovraortici®’;

* valutazione delle sindromi geriatriche, inclusa fragilita e la Politerapia e le cadute;

* screening neurocognitivo con batteria Cogstate™*

e valutazione della depressione;
¢ valutazione fisica funzionale;

* qualita della vita e risultati riportati dai pazienti.

Il percorso poli-specialistico si concentra sulle seguenti comorbosita: ipertensione,
diabete, malattie cardio- e cerebro-vascolari, malattie del rene, malattie dell’osso,

Nonalcoholic Fatty Liver Disease (NAFLD)/ Non-Alcoholic SteatoHepatitis (NA-

255 ed en-

SH)*»?3, Chronic obstructive pulmonary disease (COPD)**, ipogonadismo
docrinopatie®, disturbi neuro-cognitivi e demenze.

Le comorbosita, variamente associate in complessi quadri di multimorbosita, ven-
gono contestualizzate nel fenomeno dell’invecchiamento, cosi detto inflammaging,
attraverso la descrizione delle sindromi geriatriche e della fragilita in particolare.

Il percorso di trattamento si concentra sull'impatto delle terapie antiretrovirali sulla

2% Un biomarcatore & un indicatore biologico, (es. proteina o sequenza DNA) correlato con una malattia, a una con-
dizione o alla risposta a un trattamento. In questo caso vanno a misurare valori immunologici, metabolici e ormonali
(endocrini).

246 Sj trarta della scienza che studia le misure del corpo e delle sue componenti.
247 valore che indica la densita ossea.

248 Si tratta di malattie che non si manifestano con sintomi o segni.

249 Sj tratta di un esame diagnostico che indaga la fibrosi epatica.

250S; tratta di un esame diagnostico ecografico che usa le variazioni di frequenze tra onde sonore prodotte da oggetti
in movimento.

B1Si tratta dei vasi sanguigni che portano sangue all’encefalo.

252 i tratea di un assessment delle funzionalitd neurocognitive che si esegue tramite computer.

253 Steatosi epatica non alcolica e steatoepatite non alcolica. Si tratta dell’accumulo di grasso a livello del fegaro.
254 Patologia ostruttiva cronica a livello polmonare.

2 Produzione insufficiente di ormoni sessuali.

256 Patologie o disturbi a livello delle ghiandole endocrine produttive degli ormoni.
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traiettoria di invecchiamento e sul trattamento delle malattie metaboliche finalizza-
to al controllo dell'inflammaging.

La descrizione prospettica della prevalenza e dell'incidenza di queste condizioni
morbose traccia la traiettoria di invecchiamento biologico del paziente fornendo
informazioni di carattere clinico individuale, ma anche di carattere epidemiologico
generale sulle necessita assistenziali dei pazienti con patologia da HIV.

Punto nevralgico del percorso centrato sul paziente ¢ la valutazione dei “pateint
related outcome” attraverso la raccolta per via telematica di questionari che vengono
restituiti al paziente all’atto della visita medica.

La clinica metabolica ha in corso uno studio mirato alla validazione di un percorso
di “clinica metabolica virtuale” che permetta di offrire servizi specifici di supporto
alle cliniche di malattie infettive del territorio italiano.

Il servizio GAP (Gestione Ambulatoriale Politerapie) del dipartimento
di Malettie infettive - ASST Fatebenefratelli Sacco®’

In considerazione del fatto che la persona con HIV, col passare del tempo, viene
trattata con diverse combinazioni di farmaci, sia per il controllo della patologia di
base sia per la gestione di comorbosita secondarie alla terapia antiretrovirale e/o
all'invecchiamento, per far fronte all’'aumento del rischio di interazioni farmaco-
logiche talvolta non prevedibili, nel 2016 ¢ stato istituito, presso il Dipartimento
di Malattie Infettive dell’Ospedale Sacco di Milano, il servizio di Gestione Ambula-
toriale Politerapie (GAP), inizialmente destinato a pazienti HIV positivi in terapia
con regimi farmacologici complessi. Dal 2021 tale servizio ¢ stato reso disponibile
anche a pazienti con tubercolosi e, piu recentemente, a pazienti oncologici, sempre
caratterizzati da regimi farmacologici complessi.

Lattivita principale svolta dal servizio GAP riguarda la valutazione dell’adeguatezza
delle terapie assunte dal paziente, con un focus specifico sulla valutazione della reale
rilevanza clinica di interazioni farmacologiche attese/prevedibili in base al profilo
farmacologico dei diversi farmaci.

Nello specifico, le attivita principali del Servizio GAP riguardano:

* raccolta dettagliata dei dati anamnestici, clinici e delle terapie assunte dal singolo

paziente per la verifica della reale rilevanza clinica delle interazioni farmacologiche

271 referenti del servizio presso 'ASST Fatebenefratelli Sacco sono la Dottoressa Cristina Gervasoni, Dirigente medico
della Divisione Clinicizzata di Malattie Infettive e il Dottor Dario Cattaneo, Dirigente presso la UOSD Farmacologia
Clinica.
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attraverso un’attenta valutazione delle condizioni cliniche di ogni paziente e dei
possibili rischi-benefici delle terapie in atto;

* prescrizione di esami farmacocinetici e farmacodinamici (quando ritenuti op-
portuni) per caratterizzare entita delle potenziali interazioni farmacologiche;

* preparazione di una relazione scritta sulle eventuali modifiche posologiche delle
terapie in corso per i diversi medici specialisti.

Ad oggi, il Servizio GAP ¢ stato utilizzato da circa un migliaio di pazienti (la mag-

gior parte con infezione da HIV, di cui il 50% con piu di una visita ambulatoriale).

In questi primi cinque anni di attivita, il Servizio GAP ha documentato:

* la limitata rilevanza clinica di alcune potenziali interazioni tra regimi antiretrovi-

258¢ farmaci non antiretrovirali comunemente

rali contenenti farmacopotenzianti
utilizzati nel paziente HIV-positivo;

* l'identificazione di nuove interazioni farmacologiche tra farmaci antiretrovirali e
integratori/supplementi dietetici;

* irischi potenziali legati alla paura di possibili interazioni farmacologiche che spes-
so limita I'utilizzo di nuovi farmaci nel paziente HIV (per esempio gli anticoagu-
lanti ad azione diretta, i nuovi ipoglicemizzanti incretino-mimetici*”, i farmaci

260

attivi sul sistema nervoso centrale?®; ecc.).

28 Esistono alcuni principi attivi che intervengono su altri farmaci potenziandone gli effecti.
29'Si tratta di farmaci innovativi pensati per la cura del Diabete di tipo 2 in grado di stimolare il rilascio dell'insulina
solo quando il livello di glucosio nel sangue diventa alto.

200 S tratta di farmaci (ad es. analgesici, anestetici, antiemetici) che, agendo sul midollo spinale e sul funzionamento del
cervello, possono essere d’aiuto nella cura o nel controllo di alcune patologie o condizioni mediche, tra cui Alzheimer
e depressione.
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Conclusioni

Come ampiamente argomentato nel presente lavoro, la condizione delle persone
che vivono con HIV oggi, in mancanza di una terapia eradicante e pur a fronte di un'a-
spettativa di vita che si avvicina, oramai, a quella della popolazione generale, ¢ ancora
caratterizzata dal persistere del virus nel corpo umano e dalla conseguente necessaria
sottomissione a lungo termine a un trattamento farmacologica; questo fattore, mante-
nendo il sistema immunitario in uno stato cronico di inflammazione latente, aumenta
il rischio per le persone con HIV, soprattutto nelle fasce di eta pit anziane, di svilup-
pare anche altre patologie con un impatto sulla qualita della vita e 'invecchiamento in
buona salute.

Va perd sottolineato come, adottando le giuste precauzione preventive con stru-
menti di screening e misurazione e mettendo in atto interventi mirati, il rischio di un
decadimento funzionale possa essere scongiurato, rallentato o reso reversibile.

A tal fine, per rendere le attuali strategie di presa in carico piti consone agli emer-
genti bisogni delle persone con HIV in aging, si ritiene che siano tre le direttrici da
assumere nelle auspicabili politiche sanitarie del prossimo futuro:

* mantenere e rafforzare modelli cosiddetti “patient-centered” in grado di assumere
tutti i bisogni del paziente, con una visione olistica che ricomprenda aspetti bio-
logici, psicologici e sociali in vista dell'invecchiamento e del rischio di fragilita;

* prevedere che gli ambulatori di infettivologia adottino un approccio di tipo “ge-
riatrico” alla gestione clinica per facilitare un controllo omnicomprensivo delle
funzionalita del paziente, con particolare attenzione alla giusta calibrazione della
terapia antiretrovirale in combinazione con altri farmaci, alle eventuali comorbo-
sita e allo screening delle fragilita;

* rendere la declinazione “assistenziale” maggiormente strutturate con ramificazioni
anche territoriali per venire incontro alle esigenze di prossimita di cura del paziente
che per ridurre il carico prestazionale a livello ospedaliero.

In considerazione di quanto delineato nella disamina sullo stato dell’arte normati-
vo e organizzativo, lo strumento che si ritiene pilt consono ad assicurare 'implementa-
zione delle raccomandazioni previste dalle linee guida e degli spunti di miglioramento
sin qui evidenziati ¢ quello dei percorsi diagnostico terapeutici assistenziali.

[ PDTA, infatti, hanno un’importanza strategica centrale nella predisposizione del-
le politiche sanitarie, in quanto permettono di definire il miglior iter praticabile per
una determinata patologia, sistematizzando le risorse economiche, strumentali e uma-

ne affinché esprimano il loro miglior potenziale nel garantire la gestione di un paziente.
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Essendo ben consapevoli del fatto che, ad oggi, sono poche le Regioni italiane ad
avere adottato un PDTA completo per le persone che vivono con HIV e che, tra le
realtd pitt performanti l'aspetto dell’aging non ¢ propriamente contemplato, si ritiene

doveroso sensibilizzare le istituzioni affinché provvedano a colmare le lacune esistenti.
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Allegato 2 - Documento di posizione (maggio 2022)
INVECCHIAMENTO IN HIV. Documento di posizione (maggio 2022)
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INTRODUZIONE

Dagli anni ’80 ad oggi, 'HIV ha colpito centinaia di milioni di persone; secondo
gli ultimi dati pubblicati da UNAIDS*?, nel 2020 le persone con HIV erano cir-
ca 40 milioni (37.7)*% e di queste le stime sull'ltalia si attestano tra le 120.000 e le
150.000%%4,

261 per yn dettaglio rispetto ai ruoli che i firmatari hanno avuto nella stesura del documento, si rimanda all’allegato 1.
202 UNAIDS, Global HIV & AIDS statistics - Fact sheet 2021.

263 LOrganizzazione Mondiale della Sanita, sulla pagina dedicato ad HIV/AIDS di 7he Global Health Observatory, indi-
ca in ben 79.3 milioni le persone infettate dall’HIV sin dall’inizio dell’epidemia e il 36.3 milioni il numero dei deceduti.

204 UNAIDS, Country, Italy, 2020, https://www.unaids.org/en/regionscountries/countries/italy.
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Sebbene una cura eradicante non sia ancora stata individuata®”, ¢ indubbio che le
terapie inizialmente sintetizzate siano progredite da un ruolo principalmente “salva-vi-
ta’ e con gravi contro-indicazioni, a combinazioni che, se assunte con costanza, quella
vita consentono di garantirla con un’eficacia tale da rendere il virus non rilevabile e
non trasmissibile’®. La terapia antiretrovirale ha sostanzialmente concesso alle perso-
ne con 'HIV di vivere a lungo con una patologia che pud definirsi cronica; tuttavia,
proprio nella cronicita e nella necessaria aderenza terapeutica risiedono anche le con-
dizioni per una maggior propensione allo sviluppo di altre patologie o, pill ingenerale,
a una maggiore fragilita.

Secondo quanto riportato in un recente articolo di Lancet*”

, all'ingresso del quin-
to decennio dalle prime infezioni di HIV, si stima che i pazienti inizialmente diagno-
sticati abbiamo ora tra i 50 e i 60 anni e la percentuale degli over 50 aumentera dal
28% nel 2010 al 73% nel 2030. A fronte di questi dati, bisogna considerare che la
necessaria sottomissione a lungo termine a una terapia farmacologica e il persistere del
virus nel corpo umano, mantenendo il sistema immunitario in uno stato cronico di
inflammazione latente, aumentano il rischio per le persone con HIV, soprattutto nella
fascia di etd anziana, di sviluppare anche altre patologie con un impatto sulla qualita
della vita e 'invecchiamento in buona salute. Va pero sottolineato come, adottando le
giuste precauzione preventive con strumenti di screening e misurazione e mettendo in
atto interventi mirati (quali, ad esempio, fisioterapici, nutrizionali, di auto-gestione
ecc.) il rischio di un decadimento funzionale possa essere scongiurato, rallentato o reso
reversibile.

E quindi evidente come la gestione della fragilita e dell'invecchiamento debba or-

mai essere parte integrante dei percorsi clinici delle persone che vivono con HIV.

Per questo motivo Fondazione The Bridge si ¢ fatta promotrice rispetto alla rea-
lizzazione di percorso multistakeholder®® avente lo scopo di individuare, quale sia lo
stato dell’arte in Italia, quali spunti e pratiche esistano e quali aree siano ad oggi carenti
- e di conseguenza debbano essere implementate - nell'ambito dell’attuale modalita di

gestione clinica del’HIV per i pazienti di etd superiore ai 50 anni*®.

265 & di gennaio 2022 la notizia che le prime sperimentazioni cliniche di vaccini sull’'uomo sono iniziate basandosi sullo
stesso principio che ha permesso di produrre le profilassi a base mRNA per combattere il covid. https://www.webmd.
com/hiv-aids/news/20220128/moderna-hiv-vaccine.

266 1] concetto ¢ altrimenti noto come U=U, Undetectable = Untrasmittable.

267 Tran D.N., Barber T, Njuguna B., et al., How health systems can adapt to a population ageing with HIV and comorbid
disease, in Lancet HIV, 2022, DOI: https://doi.org/10.1016/S2352-3018(22)00009-1.

268 Per consultare I'elenco dei soggetti coinvolti, si veda I'Allegato 1 del documento di posizione.

269 Per un approfondimento sulle fasi e la metodologia di costruzione del percorso, si rimanda all’Allegato 2 del docu-
mento di posizione.



Invecchiamento in HIV: quali prospettive 99

Il presente documento, costruito in ottica di compartecipazione e sottoscritto da

tutti stakeholder coinvolti nel percorso, si propone di portare all'attenzione delle istitu-
zioni nazionali e regionali 'importanza strategica dell’integrazione nei percorsi di presa
in carico delle persone che vivono con HIV, delle necessarie indicazioni in merito alla

gestione dell’invecchiamento e dell’aging, tenendo in considerazione sia gli aspetti di
prevenzione per scongiurare il rischio di un accelerato decadimento funzionale, sia la

strutturazione di servizi atti ad accogliere le disabilita piti avanzate.

TRA RACCOMANDAZIONE E REALTA

Aging in HIV: linee guida europee e nazionali
Linvecchiamento in HIV fa riferimento a due gruppi di popolazione:

* il primo ricomprende le persone con HIV di eta compresa tra i 50 anni e i 65
anni, periodo all'interno del quale ¢ necessario assumere un approccio proattivo e
preventivo rispetto all’eventuale sviluppo di comorbosita, fragilita e deperimento
funzionale

* il secondo ricomprende persone di eta superiore ai 65 anni per le quali ¢ necessario
prevedere, previa valutazione dell’esistenza di eventuali fragilita in corso, la struttu-
razione di un accertamento di tipo geriatrico completo che consideri la presenza di
comorbosita, le capacita funzionali fisiche e cognitive, la ricalibrazione - qualora
necessaria - delle terapie.

Rispetto al tema esistono apposite linee guida, tanto a livello nazionale che inter-
nazionale - SIMIT (Societa Italiana di Malattie Infettive e Tropicali) del 2017%° ed
EACS (European AIDS Clinical Society) del 2021*" -. Partendo da tali raccoman-
dazioni inerenti alla presa in carico delle fragilita in HIV, sono stati individuati degli

statement®’?

inerenti alle persone con HIV a partire dai 50 anni di eta, che dovrebbero

rappresentare i punti su cui il sistema socio-sanitario dovrebbe focalizzare I'attenzione

rispetto al tema dell’aging in HIV. Essi sono cosi riassumibili:

* la concettualizzazione della fragilita come aspetto biologico-psicologico-sociale,
connesso alla qualita della vita;

* la necessita che la fragilita stessa sia assunta e trattata nella sua multidimensionalita

270 SIMIT, Linee Guida Italiane sull utilizzo della Terapia Antiretrovirale e la gestione diagnostico-clinica delle persone con
infezione da HIV-1, edizione 2017, hteps://www.salute.gov.it/imgs/C 17 pubblicazioni 2696 _allegato.pdf.

27V EACS, Guidelines version 11.0, October 2021, available at: hetps://www.eacsociety.org/guidelines/eacs-guidelines/.

272 Per inquadrare al meglio il tema il gruppo di lavoro ha rappresentato i nodi delle linee guida in una tavola sinottica,

riportata nell’Allegato 2 del documento di posizione.
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con I'apporto di professionalita integrate;

* le attivitd di screening per prevenire e riconoscere la fragilita ed eventualmente
ricorrere a una valutazione geriatrica (c.d. Comprehensive Geriatric Assessment-
CGA);

* gliindicatori e i parametri da sottoporre a screening e/o alla valutazione geriatrica;

* la necessita di valutare il burden farmacologico, le interazioni di principi attivi, la
tossicita, gli eventi avversi e la conseguente de-prescrizione controllata in caso di
inappropriatezza terapeutica;

* latdpologia di terapia antiretrovirale preferibile nella popolazione fragile e anziana;

* la previsione di una maggior frequenza di controllo di follow-up.

Stato dell’arte e spunti di miglioramento

Il tema dell'invecchiamento in HIV pud essere analizzato attraverso il binomio
domanda - offerta: da un lato devono, infatti, considerarsi i bisogni delle categorie dei
pazienti dal punto di vista del trattamento e in termini di assistenza, dall’altro I'ero-
gazione di prestazioni che il servizio sanitario deve garantire sia in ottica prettamente
clinica che di capillarita territoriale.

Va inoltre tenuto in considerazione che il suddetto binomio deve calibrarsi rispetto
ai due target di popolazione menzionati nella precedente sezione, per i quali 'approc-
cio di presa in carico ¢ da intendersi in modo completamente differente. Se si considera
la domanda, infatti, le persone cinquantenni che vivono con HIV pre-fragili o fragili*”®
necessitano quantomeno che l'offerta di servizi garantisca loro una prospettiva di tipo
preventivo, volto a scongiurare lo sviluppo di disabilita; per questo si ¢ ritenuto oppor-
tuno mantenere nel centro di infettivologia il punto di riferimento per la gestione della
presa in carico. Al contrario, rispetto alle persone con HIV over 65 che presentano gia
disabilita connesse all’'invecchiamento, si delinea 'importanza del supporto di una rete
integrata sul territorio che comprenda anche il domicilio.

Tenendo conto di queste premesse, e tenendo conto delle raccomandazioni euro-
pee e italiane, per comprendere quale sia il livello di applicazione delle stesse nel nostro
Paese sia dal punto di vista della domanda che dell’offerta di servizi, ¢ necessario soffer-

marsi sulle seguenti macro-aree?’:

273 La differenza tra pre-fragilita e fragilita ¢ data dalla presenza e quantita di determinati fattori di rischio che vengono
rapportati a specifici indicatori. Solitamente per definire la soglia di fragilitd si usano scale o indici gia validati dalla
comunita scientifica. Il pitt comune ¢ il Frailty Phenotype, composta da cinque criteri (segni o sintomi predefiniti) che
caratterizzano la fragilitd fisica. La presenza di uno o due criteri definisce la presenza della pre-fragilita.

274 Per una disamina completa e schematica di quanto emerso al proposito dal confronto tra stakeholder si veda I'Alle-
gato 3 del documento di posizione.
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e benessere fisico
*  benessere psicologico
e relazioni sociali
* comportamenti sociali
* ambiente e supporto sociale
Al fine di evidenziare sia cosa funziona e i punti di forza del nostro sistema, sia le

criticita su cui € necessario intervenire.

Punti di forza
Si sono, innanzitutto, rilevati gli aspetti positivi che indubbiamente vanno ricono-

sciuti e potenziati, tra cui:

* lattenzione alla cronicita e alle comorbosita del nostro SSN;

* la strutturazione patient-centered del rapporto tra medico e paziente e 'approccio
storicamente fask-shifting dei medici infettivologi e dei reparti di malattie infetti-
ve, rappresentanti un valore aggiunto per la risposta all’evolversi dei bisogni dei
pazienti;

* la preesistenza di collaborazioni virtuose e buone pratiche - anche se non diffuse
in modo omogeneo a livello nazionale - tra diverse professionalita e ambiti socio-

sanitari in rete.

Criticita
Le criticita si mostrano maggiori e si fondano principalmente sulla mancata corri-

spondenza tra conoscenze e prassi che origina:

* dalla non effettiva applicazione in concreto delle indicazioni offerte dalle linee
guida;

* dalla scarsa consapevolezza delle problematiche della fragilita connesse all’HIV,
soprattutto all’esterno dei reparti di infettivologia;

* dalla mancata integrazione con le prassi della medicina geriatrica;

* dall’assenza di un approccio multidisciplinare.

Riflessioni

Sicuramente gran parte dei problemi appena menzionati trovano spiegazione in
una formazione non adeguata sul tema dell’aging del personale sociosanitario a tutti
i livelli, formazione che dovrebbe essere potenziata soprattutto in quei contesti terri-
toriali dove non ¢ presente la dovuta sensibilizzazione sul’HIV. Si pensi, ad esempio,
alle RSA: le persone con HIV anziane e con disabilita, tanto quanto il resto della

popolazione fragile, sono potenziali utenti di queste strutture che, tuttavia, non sono
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preparate ad accoglierne i bisogni specifici.

Va inoltre sottolineato il tema dell’'inadeguatezza di gran parte degli ambulatori di
infettivologia rispetto alla presenza di team multidisciplinari e percorsi dedicati per la
presa in carico delle persone fragili con HIV. A tal proposito, tra gli aspetti di caren-
za pil consistenti, ¢ emersa la difficoltd di garantire 'adeguato supporto psicologico
e sociale, a conferma di una problematica pervasiva del nostro SSN che non riesce
ad applicare una vera integrazione sociosanitaria. Da questo punto di vista, si ritiene
fondamentale il coinvolgimento attivo del terzo settore e delle associazioni di pazienti
adeguatamente formate, non pitt con ruolo meramente sussidiario ma, al contrario,
propriamente strutturato.

Per quanto attiene il case management delle persone con HIV fragili o pre-fragili in
eta adulta ma ancor pit se anziani (over 65 anni) con elevati indici di comorbilita, se vi
¢ convergenza sul fatto di ritenere che la presa in carico debba sempre gestita da gran-
di centri multispecialistici che possano corrispondere ai diversi bisogni del paziente in
termini di benessere fisico e psicologico, mettendo in evidenza la necessita di preservare
I'unicita del rapporto con il medico infettivologo, deve tuttavia prevedersi una rete di
supporto al clinico di riferimento vista 'attuale carenza di tali centri multispecialistici:
in questo saranno importanti lo scambio di informazioni e conoscenze tra infettivologo
e geriatra, nonché la possibilita di confrontarsi facilmente con altri specialisti per consul-
ti integrati, ad esempio con consulenze anche a distanza (un modello attuale potrebbe
essere la telemedicina), acquisendo gradualmente nuove conoscenze fruibili per il futuro
nella cura di questi pazienti. In tal modo sara possibile inserire le persone anziane con
HIV nel contesto clinico del paziente geriatrico e gestire tale complessitd con questa
nuova variabile che deve essere accolta. Il binomio geriatra-infettivologo dovra diventare
un’asse di scambio di informazioni alternate dove il geriatra sara lo specialista eclettico
mentre I'infettivologo il perito per eccellenza della nuova popolazione fragile con HIV.
E infatti importante tornare a un concetto di medicina essenziale, di diagnostica basilare
e razionale, appropriata dal punto di vista farmacologico e piti competente in diversi
ambiti per evitare visite specialistiche pleonastiche, riducendo anche i costi per il SSN.

Avanzando l'eta e incrementandosi la possibilita che la fragilita, se non gestita per
tempo, possa determinare I'insorgenza di eventi clinici avversi (es. disabilita, ospeda-
lizzazione, istituzionalizzazione, decesso), si ¢ posta la problematica trasversale dell’ac-
cessibilita ai servizi, in termini di non prossimita degli stessi, e della frammentazione
della presa in carico tra diverse strutture e diverse specializzazioni, fattore che incide
sulla qualita della vita delle persone con HIV e che non consente un coordinamento

integrato delle cure.
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UNA RICHIESTA ALLE REGIONI: CINTRODUZIONE DELLAGING
NEI PDTA

Al fine di porre in essere quanto sopra esposto e rendere le attuali strategie di
presa in carico pili consone agli emergenti bisogni delle persone con HIV in aging,
si indentifica nel PDTA lo strumento pil adeguato per assicurare I'implementazione
delle raccomandazioni previste dalle linee guida e degli spunti di miglioramento sugge-
riti dal consesso di esperti. I percorsi diagnostico terapeutici assistenziali, infatti, han-
no un’importanza strategica centrale nella predisposizione delle politiche sanitarie, in
quanto permettono di definire il miglior iter praticabile per una determinata patologia,
sistematizzando le risorse economiche, strumentali e umane affinché esprimano il loro
miglior potenziale nel garantire la gestione di un paziente.

Essendo ben consapevoli del fatto che, ad oggi, sono poche le Regioni italiane ad
avere adottato un PDTA completo per le persone che vivono con HIV e che, tra le
realtd pit performanti I'aspetto dell’aging non ¢ propriamente contemplato, si ritiene
doveroso sensibilizzare le istituzioni affinché provvedano a colmare le lacune esistenti e
aggiornare lo stato dell’arte, seguendo tre direttrici precipue:

* mantenere e rafforzare modelli cosiddetti “patient-centered” in grado di assumere
tutti i bisogni del paziente, con una visione olistica che ricomprenda aspetti biolo-
gici, psicologici e sociali in vista dell'invecchiamento e del rischio di fragilita;

*  prevedere che gli ambulatori di infettivologia adottino un approccio di tipo “ge-
riatrico” alla gestione clinica per facilitare un controllo omnicomprensivo delle
funzionalita del paziente, con particolare attenzione alla giusta calibrazione della
terapia antiretrovirale in combinazione con altri farmaci, alle eventuali comorbo-
sita e allo screening delle fragilica;

* rendere la declinazione “assistenziale” maggiormente strutturate con ramificazioni
anche territoriali per venire incontro alle esigenze di prossimita di cura del paziente
che per ridurre il carico prestazionale a livello ospedaliero.

Come corollario a quanto summenzionato, si auspica che il servizio sanitario na-
zionale e regionale, nonché le aziende sanitarie locali, implementino la formazione

trasversale tra tutte le strutture socio-sanitarie sul tema dell’invecchiamento in HIV.
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Balestrieri.

Allegato 2 - NOTA METODOLOGICA

Il percorso che ha portato alla stesura del documento in oggetto si ¢ basato su
diversi step

1. Costituzione di un Comitato Scientifico.

2. Definizione perimetro dell’Aging in HIV e rappresentazione sinottica delle racco-
mandazioni contenute nelle linee guida.

3. Costruzione e diffusione di una survey a tutti i centri clinici di malattie infettive
del territorio italiano per raccogliere dati in merito allo stato dell’arte organizzativo
della gestione dell’aging in HIV.

4. Analisi dei risultati della survey.

5. Strutturazione di tre incontri di confronto con un consesso di infettivologi, geria-
tri, medici di medicina generale, neurologi, esponenti delle associazioni di pazienti
e referenti di strutture territoriali (RSA, case alloggio) per condividere i risultati
della survey, i diversi know-how e stimolare la riflessione sulla necessaria presa di

coscienza dell'importanza della gestione della fragilita in HIV.

Allegato 3 - TAVOLA SINOTTICA DELLE LINEE GUIDA EACS 2021 E SIMIT 2017

Nota: Nella tavola seguente é possibile visionare quegli statement che sono stati elabora-
ti per la gestione della presa in carico delle fragilita, evidenziando in verde le raccomanda-

zioni presenti nelle linee guida e in grigio quelle, al contrario, assenti.
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Nelle persone anziane la funzione fisica, la fragilita e le sindromi geria-
triche predicono meglio la sopravvivenza e la qualita della vita rispetto
alla valutazione delle singole comorbosita.

EACS

SIMIT 2017

La fragilitd, definita come stato di vulnerabilita del paziente e con-
seguente aumentato rischio di eventi clinici negativi quali ospeda-
lizzazioni, disabilita, delirium, cadute, istituzionalizzazione e morte,
identifica un’etd biologica pili avanzata rispetto all’etd anagrafica del
paziente.

La gestione delle persone anziane che vivono con HIV prevede una
valutazione multidimensionale focalizzata a promuovere 'invecchia-
mento in salute e la qualitd della vita, preservando la funzione fisica
e mentale.

La raccomandazione ¢ di effettuare uno screening per fragilita in tutta
la popolazione HIV oltre i 50 anni, identificando dapprima i soggetti
a rischio e approfondendo poi in questi la valutazione clinica mediante
applicazione di un Comprehensive Geriatric Assessment (CGA).

Le componenti principali di CGA comprendono la valutazione della
capacita funzionale, del rischio di caduta, dei disturbi cognitivi e/o
demenza, dell'umore, della poli-terapia, del supporto sociale, delle
preoccupazioni finanziarie e, infine, degli obiettivi di cura.

La poli-terapia (inglese polypharmacy) ¢ definita come I'uso simultaneo
di pitt di 5 farmaci. Tale cut-off ¢ stato associato a un aumento del
rischio di interazioni farmacologiche e di eventi avversi, quali ospeda-
lizzazione, cadute e morte.

La poli-terapia ¢ spesso inevitabile nei pazienti con multi-morbidita
ma necessita una periodica valutazione del rischio di interazioni far-
macologiche e dell'uso inappropriato della terapia (inglese potential
inappropriate medication).

Gli interventi per prevenire la poli-terapia inappropriata comprendo-
no la periodica riconciliazione terapeutica e la revisione dei farmaci at-
traverso la "de-prescrizione terapeutica” che ¢ un processo pianificato
e supervisionato di riduzione della dose o interruzione del farmaco che
puo causare danni o non fornire pitt benefici. Questo concetto ¢ ap-
plicabile, con adeguata competenza, anche alle terapie antiretrovirali.

Lo screening per la fragilita in PLHIV deve essere preso in conside-
razione nelle PLHIV di etad > 50 anni utilizzando strumenti validati
quali la FRAIL Scale (FS), la misurazione della velocita di camminata
o la Short Physical Performance Battery (SPPB). Non occorrono com-
petenze specialistiche per eseguire lo screening della fragilita.

E presente un algoritmo per lo screening, la diagnosi e il trattamento

della fragilita.

E presente un algoritmo per la valutazione del rischio di caduta.

Top 10 classi di farmaci da evitare nella popolazione anziana che vive
con HIV.
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dell’efficacia virologica.

Nel paziente fragile, geriatrico e anziano, multi-morbidita e poli-te-
rapia devono guidano la scelta della terapia antiretrovirale alla pari

Nella fase di mantenimento terapeutico (ossia di stabile soppressione
virologica), la scelta di regimi NRTI-sparing o booster-free, anche in
monoterapia o in duplice terapia, deve essere considerata in condizioni
di multimorbosita e/o Politerapia.

Nel paziente anziano regimi antiretrovirali TAF-based devono essere
preferiti a regimi TDEF-based.

E presente un’indicazione circa la piti adeguata frequenza del rileva-
mento dei parametri immunovirologici e delle visite ambulatoriali di
follow-up in questa particolare sottopopolazione di pazienti.

Nel paziente anziano regimi antiretrovirali “boosted-free” devono essere
preferiti a regimi “boosted”.

Allegato 4 - GLI SPUNTI EMERSI DAL CONFRONTO MULTI-STAKEHOLDER

Ambiti di indagine

Cosa funziona

Cosa non funziona

Strategie

di miglioramento

Benessere fisico

Attenzione alle comor-
bosita

Importanza della rela-
zione storica tra infetti-
vologo e paziente

Insufficiente misurazio-
ne delle fragilita
Mancanza di centri po-
lispecialistici

Mancanza di regia uni-
voca

Scarsita reti territoriali
Scarsa attenzione al do-
lore cronico

Benessere psico-
logico

Attenzione alle dimen-
sioni patologiche
Capacita di molti pro-
fessionisti di lavorare
con gli anziani

Scarsa attenzione ad
altri aspetti psicologici
(es. disturbi del sonno)
al di Ia di depressione
maggiore e disturbo
d’ansia generalizzato
Carenza reti socioassi-
stenziali

Difficolta di accesso ai
servizi

Relazioni sociali

Relazione con infetti-
vologo, Caregiver e as-
sociazioni di pazienti

Scarsa connessione tra
comunitd e strutture
residenziali

Tendenza all’isolamen-
to dell’anziano

Comportamenti
sociali

Relazione storica tra
infettivologo e paziente
Collaborazioni virtuose
con servizi specialistici

La relazione storica con
infettivologia ha creato
un fenomeno di delega
da parte di altri specia-
listi

Ambiente sociale

Bisogni del paziente

Importanza della sensi-
bilizzazione per ridurre
lo stigma

Stigmatizzazione anco-
ra troppo presente

Approccio “geriatrico”

Applicazione effettiva
delle linee guida

Utilizzo di strumenti di
valutazione della quali-
ta della vita

Beneficiare del
settore

terzo

Attuazione percorsi for-
mativi sul tema dell’a-
ging per tutto il perso-
nale sociosanitario

Integrazione con il ter-
ritorio

Sensibilizzazione sul te-
ma dello stigma

>>
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Benessere fisico | Relazione di fiducia con | Accessibilitd ai centri | Adozione modello mul-
il medico infettivologo | per i pazienti anziani tidisciplinare
Abilita cognitive | Capacitd di task shi- | Difficolta da parte degli
fting ambulatori di infettivo- | Potenziamento ambu-
Benessere logia nel coprire tutti i | latori in senso polispe-
psicologico bisogni del paziente cialistico
Scarsa integrazione con
Politerapia geriatria e altre specia- | Potenziamento attivita
lizzazioni di screening
N 41 .+ . | Infettivologo come ca-
Supporto sociale Iﬁlpor'tanza delle Case | Assenza cz}pfllarlta assi- | e manager supportato
alloggio stenza sociale da altre figure e altri
- L .| specialisti
g RSA prive di formazio- P
§ ne specifica in HIV Integrazione con il ter-
g ritorio
g Rafforzamento forma-
] zione
®)

Allegato 3 - SURVEY PARLAMENTARI

Obiettivo e metodologia

Nel mese di ottobre 2021, Fondazione The Bridge ha avviato un Focus Group
online asincrono finalizzato a comprendere quale fosse il loro grado di conoscenza in
ambito HIV/AIDS dei Parlamentari italiani.

La scelta di intraprendere questa azione ¢ motivata dal quaderno “Invecchiamento
in HIV: quali prospettive” cui questo documento ¢ allegato, che verra inviato al com-
parto istituzionale rispetto al quale diventava dunque importante conoscere I'entita
delle conoscenze in materia. Lintento non era e non ¢ quello di verificare eventuali
lacune, ma di ragionare in chiave propositiva e collaborativa su quali possano essere
leve sulle quali fare forza affinché il tema sia correttamente inserito nell’agenda politica
e trattato con la giusta competenza.

I focus group, che hanno coinvolto trenta Parlamentari, si sono basati su una pri-
ma compilazione di un questionario composto da 22 domande chiuse, stilato in for-
mato elettronico e la compilazione ¢ avvenuta on line mediante utilizzo di un’apposita
piattaforma web?”. Le informazioni sono state raccolte tanto attraverso I'autocompila-
zione dai rispondenti (tecnica CAWI, Computer-Assisted Web Interviewing), quanto
e mediante la compilazione assistita telefonicamente (tecnica CATI, Computer - Assi-

sted Telephone Interviewing).

275 La messa online ¢ stata fatta attraverso I'impiego di IdSurvey, software di proprieta di IdWeb S.r.. interamente creato
e sviluppato per la gestione di ricerche, indagini, ricerche di mercato e customer satisfaction. La sicurezza SSL (Secure
Sockets Layer) ¢ garantita da connessioni sicure grazie al protocollo https.
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I risultati

I risultati evidenziano una conoscenza generale buona del tema HIV/AIDS, con
un leggero indebolimento rispetto alle domande pitt specifiche e specialistiche, siano
esse di tipo scientifico o tecnico.

Come si vedra, ¢’¢ chiarezza rispetto alle modalita di trasmissione del virus dell HIV
e sulla differenza rispetto al’AIDS, che in caso di stato conclamato pud ancora oggi
portare alla morte.

Altrettanto evidente risulta la consapevolezza che I'aspettativa di vita delle persone
sieropositive sia simile a quella delle persone sieronegative, seppur con maggior proba-
bilita di sviluppare comorbosita, e che I'eta media delle persone che vivono con HIV
oggi sia intorno ai 43 anni. Colpisce invece I'idea del numero delle persone sieropositi-
ve, che ¢ molto pit alto rispetto alla media immaginata dai rispondenti.

In merito allo screening la volonta era di sondare il percepito rispetto alla gratuita
o meno del test, e in questo caso, fatta salva una percentuale bassa che dichiara di non
conoscere la risposta, la maggior parte dei parlamentari ha ritenuto di porsi per la
gratuita.

Pit complesso il tema di U=U, che divide i rispondenti tra chi non sa di cosa si
tratti e chi invece sa che il riferimento ¢ alla soppressione della carica virale per chi
assume correttamente la terapia. Molto specifico anche 'argomento PrED, che, come
nel caso precedente, divide la platea con un numero importante di chi non conosce il
significato della sigla. Si apre il panorama sul contesto internazionale con gli obiettivi
fissati da UNAIDS, riassunti nel 90-90-90 che salvo qualche piccola flessione ¢ chiaro
ai pitL.

In relazione allo stigma nei confronti delle persone che vivono con HIV, 'ampia
maggioranza ritiene sia ancora un problema, ma nessuno pensa si verifichi in ambito
sanitario, e proprio in relazione allo stigma ¢ centrale il ruolo della comunicazione.

Che la comunicazione sia fondamentale per fare informazione e prevenzione, e
che occorra impegnarsi maggiormente in questo senso in termini di implementazione
¢ infatti opinione diffusa, ed ¢ interessante osservare come i piti ricordino diverse cam-
pagne che negli anni si sono susseguite.

Qualche incertezza si rivela rispetto all’esistenza di una legge che determini in ma-
teria di HIV/AIDS, cosi come per i finanziamenti stanziati per la ricerca, e la presenza
di un Intergruppo parlamentare e di gruppi costituti all'interno del Comitato Tecnico
Sanitario del Ministero della Salute che si occupano trasversalmente del tema. Lo stesso
dubbio rispetto alle politiche di intervento europee, ma in generale i risultati restitu-

iscono un quadro che ¢ presumibilmente in linea con la conoscenza media che la po-
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polazione ha del’HIV e del’AIDS, e correttamente viene infatti segnalato come stru-

mento indispensabile quello della comunicazione che diventa veicolo di conoscenza.

Come si trasmette il virus dell’HIV

La prima domanda della survey era volta a individuare la conoscenza dei mezzi di
trasmissione del’HIV, e in base alle risposte date si puod osservare come la maggioranza
dei rispondenti, ovvero il 36%, ritenga che il sangue sia il principale elemento che vei-
cola il virus, seguito da sperma e secrezioni vaginali che si attestano entrambi al 29%,

dalla saliva per il 5% e dall’'urina solamente per I'1%.

Urina Saliva
1% N5y

Secrezioni
vaginali
29%

Sangue _—
36% ‘

Sperma
29%

Figura 46. Come si trasmette il virus dell’HIV (possibilita di piti opzioni).

Considerando la possibilita di dare piu risposte, e fatto 100 il valore delle opzioni,
il 94% dei rispondenti ha correttamente individuato in sangue, sperma e secrezioni
vaginali i trasmettitori del virus qualora i portatori non siano in ART (terapia antire-

trovirale)?’°

, mentre il restante ha ritenuto che il virus potesse circolare tramite saliva e
urina, che invece non sono fluidi portatori.

Per completezza si segnala che esiste un’altra possibilita di trasmissione - non enun-
ciata tra le possibili risposte, oltre a quella ematica e sessuale, che avviene attraverso

lallattamento da madre a neonato.

La differenza tra HIV e AIDS
Partendo dal presupposto che molto spesso i termini HIV e AIDS si accompagna-

276 Le modalita di trasmissione sono consultabili sul sito del Ministero della Salute. hteps://www.unaids.org/en/region-
scountries/countries/ital
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no l'un laltro, si ¢ ritenuto di sondare quanto i rispondenti li valutassero sinonimi o
meno, e a fronte di un 10% che ritiene che siano equiparabili, il 90% dei rispondenti
pensa invece, giustamente, che non lo siano. La differenza terminologica sottende due
ambiti tra loro potenzialmente complementari ma che non sono necessariamente in-

terdipendenti.

10%

Si
90%

Figura 47. Esiste differenza tra AIDS e HIV?

LCHIV (Human Immunodeficiency Virus) infatti ¢ un virus che colpisce i CD4,
cioe i linfociti ai quali si deve la risposta immunitaria dell’organismo che, laddove in-
debolito, non ¢ pit in grado di attivare delle risposte efficaci contro altri virus, batteri,
protozoi, funghi e tumori.

Si indentifica invece con AIDS (Acquired Immune Deficiency Sindrome) lo stadio
clinico avanzato del’HIV, che si puo manifestare anche dopo anni dal momento in
cui ¢ stata contratta 'infezione e si verifica quando i CD4 calano sensibilmente, fa-
cendo si che 'organismo non riesca a combattere nemmeno le infezioni pitt semplici.
LAIDS conclamato non ¢ necessariamente una conseguenza dell’aver contratto il virus
dell’HIV soprattutto se, come ampiamente illustrato in questo lavoro, la persona inte-

ressata ¢ aderente alla terapia antiretrovirale.

Il numero di persone che oggi vive con HIV in Italia

Proseguendo si ¢ voluto sondare il percepito relativo al numero di persone che oggi
vivono con I'HIV in Italia e ben il 34% dei rispondenti ha dichiarato di non avere
ur’idea in proposito, a fronte del 20% che pensa non si raggiungano le 10mila unita,
del 13% che ritiene siano tra le 10mila e le 40mila, e del 20% che si muove tra i 40mila

e i 70mila. Solo il 13% immagina che le persone sieropositive siano pitt di 130mila,
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ma ¢ proprio quest’ultimo dato quello pit realistico e tiene conto di diversi fattori che
comprendono tra gli altri 'andamento percentuale delle nuove infezioni, 'avvento di
terapie sempre pill efficaci e innovative e la maggiore aspettativa di vita.
L'Organizzazione Mondiale della Sanitd ha stimato che nel 2020 fossero circa
140mila le persone a vivere con 'HIV in Italia *7, confermando di fatto con quanto
apparso nel 2014 nell’articolo “Estimates of the number of people living with HIV in
Italy?”®”, pubblicato sul motore di ricerca scientifica PubMed, nel quale utilizzando
due metodi elaborati dal Programma congiunto delle Nazioni Unite sullHIV/AIDS
(UNAIDS) si stimava che sempre nel 2020 sarebbero stati circa 130mila gli adulti
con HIV/AIDS in Italia. Occorre specificare, pero, che in questo caso la previsione
era fatta su dati del 2012 che includevano anche i decessi a causa del’AIDS, mentre
'Organizzazione Mondiale della Sanita prendeva in considerazione esclusivamente le

persone sieropositive.

H Non loso

34%

< di 10.000
20%
ba70.000a m >130.000
100.000 13%
10%

B Da40.000a H Da 10.000 a

70.000 40.000

10% 13%

Figura 48. Stima delle persone che oggi convivono con 'HIV in Italia.

Di AIDS si muore ancora?
Si, di AIDS si muore ancora. Pur essendo lontani dai numeri degli anni Novanta
(nel 1995 furono ben 4582 le morti in Italia), ci sono ancora delle persone che muo-

iono a causa del’AIDS. Secondo il Notiziario dell'Istituto Superiore di Sanita*”, pur

277 La stima ¢ consultabile sul sito dell’Organizzazione Mondiale della Sanita, https://www.who.int/data/gho/data/
indicators/indicator-details/ GHO/estimated-number-of-people--living-with-hiv.

278 Camoni L., et. al (2014), Estimates of the number of people living with HIV in Italy, in Hindawi - Open Access
Publisher, Anno 2014, 2014, https://doi.org/10.1155/2014/209619.

279 AA.VV. Notiziario dell'istituto Superiore di Sanitd, Volume 34, 2021, report sui dati delle nuove diagnosi di infezio-
ne consultabile sul sito dell'Istituto Superiore di Sanita, https://www.iss.it/documents/20126/0/COA+AGGIORNA-
MENTO+DATI+2020+%282%29.pdf/9ef96884-f0b4-6509-2a60-079f82932a332t=16382818722159.
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essendo progressivamente in diminuzione negli anni, nel 2018 si sono registrati 505
decessi. Ne ¢ consapevole, secondo i risultati della survey, il 63% dei rispondenti, con-

tro il 33% che pensa di no e il 3% che non lo sa.

No, 33,3%

Si, 63,3% Non lo so, 3,3%

Figura 49. Nel nostro Paese si muore ancora di AIDS.

Leta media delle persone sieropositive in Italia

Rispetto all’etd media delle persone sieropositive in Italia oggi ¢ necessaria un’ana-
lisi che prenda in considerazione piti aspetti. Gli intervistati hanno individuato nell’eta
tra i 36 e i 45 la percentuale pit alta (50%) seguita da quella 26-35 (23%), da quella
46-55 (13%) e dal 14% equamente diviso tra chi non ha idea della risposta e chi pensa

che I'eta media riguardi le persone con piu di 55 anni.

46 -55

Non lo so

Figura 50. Eta media dei pazienti HIV+ oggi in Italia.
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I dati COA** indicano I'eta nel quale viene effettuata la diagnosi e rilevano che la
fascia con la maggiore incidenza sia quella che va dai 30 ai 39 anni, dato che ¢ abba-
stanza costante nei diversi notiziari pubblicati, ma sono per 'appunto indicatori che
fotografano un preciso momento, quello della diagnosi. Occorre dunque rifarsi alla
letteratura per avere un pilt ampio raggio prospettico, e a tal proposito ¢ significativo
uno studio che nel 2010 rilevava I'etd media dei pazienti a 43,9 anni, stimando una
crescita fino a 56,6 anni nel 2030, con una percentuale di persone sieropositive con eta

superiore ai 50 anni che passera dal 28% al 73%*!

. Cio ¢ in linea con quanto espresso
anche dai dati COA non solo per la fascia di eta con la maggiore percentuale di nuove
diagnosi, ma anche per le fasce di percentuale limitrofa, ovvero 40-49 e 50-59. Questi
dati sono rilevanti perché portano a stimare che le persone correttamente in terapia
avranno un’aspettativa di vita maggiore, tema al centro del presente lavoro, e ci si dovra

dunque aspettare un’eta media in progressione crescente.

Laspettativa di vita delle persone sieropositive che assumono correttamente la
terapia

Il tema dell’aspettativa di vita delle persone sieropositive va di pari passo con quello
che riguarda la corretta assunzione della terapia, e il confronto con I'aspettativa di vita
delle persone sieronegative deve necessariamente tenere conto della piti alta possibilita
di sviluppare altre patologie e comunque di una maggiore fragilita. Si rimanda al qua-
derno “Invecchiamento in HIV: quali prospettive”®®* per la letteratura, e si ribadisce
qui che le persone con HIV hanno un’ottima aspettativa di vita ma anche pitt compli-
cazioni di salute, come ha correttamente ritenuto il 57% dei rispondenti. E importante
pero segnalare come anche il 33%, che ha invece dichiarato di pensare che le persone
con 'HIV possano vivere tanto quanto quelle che non ce ’hanno, abbia centrato una
risposta corretta. In sintesi: ¢ giusto dire che I'aspettativa di vita si equivale, ma ¢ cor-
retto anche sottolineare che, come nel caso di tutte le cronicitd, esiste una maggiore
predisposizione a sviluppare comorbosita. Non ¢ dunque il quanto, inteso come anni

di vita, ma il come, inteso come qualita della stessa.

280 1] Centro operativo Aids (Coa) dell'Tstituto superiore di sanitd riporta annualmente i dati sulle nuove diagnosi di
infezione da HIV e sui casi di AIDS. Per consultare i dati ¢ sufficiente collegarsi al portale dedicato.

281 Redazione, Hiv, si allunga laspertativa di vira: nel 2030 record degli over cinquanta, 2016, testo consultabile sul
sito di O.M.A.R. Malattie rare, https://www.osservatoriomalattierare.it/hiv/10583-hiv-si-allunga-l-aspettativa-di-vi-
ta-nel-2030-record-degli-over-cinquanta.

282 Largomento ¢ approfondito nel paragrafo 2.1.1, Mondo ed Europa, del quaderno “Invecchiamento in HIV: quali
prospettive?”.
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Non lo so 3%

Le persone con HIV hanno un’ottima aspettativa di vita

0,
ma possono avere pill complicazioni di salute 57%
Le persone con HIV muoiono prima delle persone che 7%
non hanno il virus °
Le persone con HIV possono vivere tanto quanto le
i ok 33%
persone che non hanno il virus
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Figura 51. Aspettativa di vita delle persone HIV+ che assumono la giusta terapia.

Gratuita del test
Il test ¢ I'unico metodo per accertare la positivita all’HIV, e '80% degli utenti
ritiene che sia disponibile gratuitamente, a fronte di un 7% che lo pensa a pagamento

e di un 13% che non ¢ a conoscenza di questa informazione.

No 7%
Non lo so 13%
Si 80%

Figura 52. 1l test HIV ¢ disponibile gratuitamente.

Il test viene somministrato gratuitamente presso le strutture preposte, che includo-
no anche i checkpoint, ma ¢ corretto segnalare che esiste anche I'autotest disponibile,

a pagamento, in farmacia.

U=U, Undetectable = Untrasmittable

Una domanda molto specifica quella che riguarda la sigla U=U, ovvero Unde-
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tectable = Untrasmittable (non rilevabile e quindi non trasmissibile)***che infatti rileva
un 40% di rispondenti che non la conosce nelle sue implicazioni. Chi ha scelto di
rispondere si divide tra il 7% che ritiene che le persone sieropositive che usano questa
sigla debbano utilizzare protezione nei rapporti sessuali, il 10% che pensa che non
trasmetteranno mai pil il virus, il 13% che si riferisca solo a persone sieronegative. Si
attesta invece al 30% la percentuale di chi, correttamente, pensa che le persone siero-
positive che usano questa sigla possono avere rapporti sessuali non protetti***.
Occorre sottolineare come la premessa perché si verifichi questa condizione ¢ che
la persona interessata assuma la corretta terapia in modo tale che la carica virale non sia
rilevabile da almeno sei mesi, ed ¢ altresi significativo come impatti sulla qualita della

vita migliorandola sensibilmente.

Non lo so 40%

Questa sigla puo essere usata solo da

. f 13%
persone sieronegative

Le persone sieropositive che usano
questa sigla non trasmetteranno mai piu 10%
il virus

Le persone sieropositive che usano
questa sigla possono avere rapporti 30%
sessuali non protetti

Le persone sieropositive che usano
questa sigla devono usare protezioni nei 7%
rapporti sessuali

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%

Figura 53. Implicazioni dell’espressione U=U, ovvero Undetectable = Untrasmittable (“non rilevabile e quindi non
trasmissibile”).

La PrED, profilassi pre-esposizione

PrEP ¢ la sigla che corrisponde a profilassi pre-esposizione e consiste nell’assumere,
da parte di una persona sieronegativa, una combinazione di farmaci attivi contro il vi-
rus HIV prima dei rapporti sessuali a rischio di infezione che, se assunti correttamente,
risultano efficaci nel prevenire I'infezione. Esiste un protocollo preciso di assunzione, e
i farmaci possono essere prescritti esclusivamente da un medico infettivologo che sotto-

orra la persona interessata a uno screening volto a valutarne 'idoneita per 'assunzione,
g

283 Per un approfondimento e un confronto si rimanda al paragrafo 1.1. Il perimetro, del quaderno “Invecchiamento
in HIV: quali prospettive”.
284 Tnformativa consultabile sul portale di UNAIDS, https://www.unaids.org/en/resources/presscentre/featuresto-

ries/2018/july/undetectable-untransmittable.
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cui seguono la prescrizione e 'acquisto da parte dell’utente, cui ¢ in carico I'intero costo.

Centra il punto il 40% dei rispondenti, che associa la PrEP alla profilassi, mentre il
17%, facendosi forse fuorviare dall’aggettivo preventiva la intende erroneamente come
un percorso di prevenzione per le persone sieropositive. Il 43% non sa di cosa si stratti,

e nessuno ha ritenuto potesse essere uno strumento di contraccezione.

Non lo so 43%

E un percorso di formazione
preventiva che viene offerta alle 17%
persone sieropositive
E una profilassi che assumono le
persone sieronegative prima di un 40%
rapporto sessuale

E una forma di contraccezione | 0%

0% 10% 20% 30% 40% 50%

Figura 54. Cosa si intende per PrEP.

11 90-90-90 (+90)

Si ¢ visto nel quaderno Invecchiamento in HIV: quali prospettive*® quali siano gli
obiettivi dei tre 90 fissati da UNAIDS?, cui si aggiunge il quarto sulla Quality of Life.
Questi obiettivi, lo si ricorda, puntavano a far si che entro il 2020 il 90% delle persone
sieropositive fosse consapevole del proprio stato sierologico, ragionando cosi anche in
chiave di emersione del sommerso, che venisse preso in cura e che azzerasse dunque la
carica virale.

Rispetto alle domande sui tre 90, che prevedevano la possibilita di indicare piu
risposte, secondo una media ponderata le percentuali coprono diversi ambiti, tutti
corretti se si considera che nessuno si ¢ orientato verso la questione del lavoro, che non
¢ effettivamente inclusa nel target degli obiettivi. La risposta pili indicata ¢ stata quella
relativa alla consapevolezza dello stato sierologico (27%), la diagnosi e presa in carico
sono entrambe al 23%, mentre un 27% riguarda il quarto 90, quello sulla qualita della
vita, che appare dunque un tema di interesse. Rilevante anche il 20% che dichiara di

non sapere quali siano gli obiettivi prefissi.

285 Per un approfondimento e un confronto si rimanda al paragrafo 1.3. Dai tre 90 ai sei 95, del quaderno “Invecchia-
mento in HIV: quali prospettive”.

286 Desplicazione degli obiettivi & consultabile sul sito UNAIDS, https://www.unaids.org/en/resources/909090.
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Far si che il 90% delle persone
sia consapevole del proprio
stato sierologico

m Diagnosticare il 90% delle
persone affette dal virus HIV

Far si che il 90% delle persone
che vivono con I'HIV riescano
ad avere una buona qualita di
vita

m Ottenere la soppressione
della carica virale del 90%
delle persone in cura

m Far si che il 90% delle persone
che vivono con I'HIV abbiano
un posto di lavoro

Figura 55. Obiettivi UNAIDS (United Nations Programme on HIV/AIDS). Risposte ponderate.

Lo stigma

Lo stigma si accompagna al concetto di HIV/AIDS storicamente, da quando, va
sottolineato con forza, si pensava che il virus colpisse solo persone tossicodipendenti
o omosessuali. Alcune campagne di comunicazione hanno purtroppo contribuito a
rafforzare questa idea, infatti, il 47% dei rispondenti ritiene che lo stigma esista ancora
in ambito sociosanitario e lavorativo. Il 34% disgiunge invece i settori, ritenendo che
lo stigma non sia un sentimento diffuso e lo incasella o nell’ambito sociale o in quello

lavorativo, e un alto 20% ritiene che lo stigma non sia pitt una realtd oggi. Nessuno,

per contro, pensa che se ne trovi traccia in ambito sanitario.

Sl, in ambito sanitario

Sl, ambito sociale

SI, ambito lavorativo

Sl, ambito san., soc. e lav.

NO

27%

7%

47%

20%

Figura 56. Esiste ancora stigmatizzazione/discriminazione nei confronti delle persone che vivono con HIV.
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La comunicazione

Non ci sono dubbi sul fatto che la comunicazione sul tema del’HIV non sia suf-
ficientemente diffusa (90%); all’'unanimita, ¢ stato sottolineato I'importante ruolo che
la diffusione delle informazioni riveste non solo nel veicolare concetti corretti e non
fraintendibili, ma anche nel mantenere un alto livello di interesse su un ambito che,
come dimostrano i dati, necessita di essere attenzionato. E dunque opinione comune
che la comunicazione non basti o, perlomeno, vada migliorata (10%). Si evince che

questo tema, con diverse derivazioni, ¢ centrale quando si parla di HIV.

Si, se ne parla ancora

Si, ma da migliorare 10%
No, e insufficiente 90%
Non lo so

Figura 57. Oggi il tema dell’HIV ¢ oggetto di una comunicazione diffusa.

Le campagne di comunicazione

No, non ne ricordo nessuna 37,0%
Promossa da Oliviero Toscani 6,5%
Lupo Alberto 13,0%
Con V.Mastrandera e regia F.Ozpetek 6,5%
Testimonial Checco Zalone | 0,0%

“Linea viola”

Figura 58. Ricordo di compagne di comunicazione sul tema HIV.
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Negli anni ci sono state varie campagne di comunicazione sul tema HIV/AIDS,
e lo sforzo di memoria richiesto ai rispondenti era proprio quello di ricordare quali
fossero state le piti impattanti.

A fronte di un’ampia percentuale (37%) che non ne rammenta alcuna, quasi il
60% degli intervistati che ne hanno memoria ricorda distintamente la campagna del-
la “linea viola” promossa nel 1990 dal Ministero della Salute che conteneva I'ormai
storico slogan: “Se lo conosci lo eviti, se lo conosci non ti uccide”, campagna che ha
certamente sollevato 'attenzione sul tema, ma che ha certamente anche contribuito a

generare lo stigma nei confronti delle persone sieropositive rispetto alle quali la linea

rimandava a una chiara idea di isolamento sociale.

Altre campagne
significative risulta-
no quella di Lupo
Alberto (20% tra
chi ricorda), il cui
papa, Silver, si ¢
speso pil volte ne-
gli anni per man-
tenere alta l'atten-
zione sullHIV, e,
infine, a parimerito
(citate dal 10%) lo
spot girato da Ferzan Ozpetek e interpretato da Valerio Mastandrea, e la campagna

Figura 15. Campagna ministeriale “Linea Viola” (1990).

fotografica shock di Oliviero Toscani. Nessuno ricorda invece la campagna con Checco
Zalone™.

UN PO’ DI COSE CHEIE UBIEE sAPERE
PER NON AVERE NUELA™A TEMERE.

Wilo

&

Lupo Albero (2002) Opzetek, Mastrandrea (2009) O.Toscani (2014)

Figura 59. Altre campagne.

287 Checco Zalone ha prestato la sua immagine per una campagna sulla SLA, e non sull HIV.
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Una legge per ’HIV/IAIDS

Si ¢ chiesto ai parlamentari se in Italia esista una legge che norma in materia di
HIV/AIDS, e il 60% ha risposto di si, contro un 40% che invece non conosce I'effetti-
va esistenza della legge 135 del 1990: Programma di interventi urgenti per la prevenzione
e la lotta contro 'AIDS.

La 135/90 ¢ una legge che quando ¢ stata promulgata era certamente innovativa e
poneva 'Italia all’avanguardia nello scenario mondiale in quanto unico paese, insieme
al Canada, ad aver normato in materia di HIV/AIDS. Come si ¢ ampiamente docu-
mentato in questo lavoro, parlare di HIV/AIDS oggi significa tenere conto di tutti
i cambiamenti clinici, sociali, normativi nei quali ci si ¢ mossi in un arco temporale
lungo quarant’anni, cio¢ da quando sono stati segnalati i primi casi.

Con coloro che hanno dimostrato di conoscerne l'esistenza, si ¢ approfondito il
tema chiedendo il loro parere circa la sua attualitd; a tal proposito la maggior parte
degli intervistati (83%) ritiene via sia la necessita di innovarla. Solo per il 6% la legge
risulta essere ancora attuale, mentre I'11% non riteneva di avere sufficienti informazio-

ni per dare una valutazione.

Deve essere innovata 83%
Ancora attuale 6%
Non lo so 11%

Figura 60. Attualita della legge sulla prevenzione e la lotta contro 'AIDS.

I programmi di finanziamento

Esistono programmi di finanziamento dedicato alla ricerca clinica e al contrasto
della diffusione del’HIV per il 54% dei rispondenti, contro il 13% che pensa di no e
il 33% che invece non lo sa.



122 Invecchiamento in HIV: quali prospettive

La commissione Bilancio della Camera ha approvato a fine 2021%*® lo stanzia-
mento di 3 milioni di euro, per il 2022, a favore del contrasto al’HIV e al’AIDS su
proposta dell'Intergruppo parlamentare Lltalia ferma 'AIDS, e si tratta di un primo
passaggio fondamentale per riconoscere 'importanza di trattare adeguatamente, anche
con risorse economiche, 'ambito.

Ma quando si parla di programmi di finanziamento pubblico ¢ necessario guardare
anche al contesto europeo. I Programmi Europei sulla Salute sono infatti nati come
iniziative di settore alla fine degli anni Novanta (es. LEuropa contro 'AIDS) per poi
confluire in una iniziativa unica di carattere trasversale, ovvero il Programma Europeo
di sanitd pubblica 2003 - 2008 che poi si ¢ ulteriormente strutturato nel Secondo e
nel Terzo Programma Europeo sulla Salute, per i periodi rispettivamente 2008 - 2013
e 2014 - 2020.

Dopo la pandemia Covid-19, 'Unione Europea ha istituito il programma di finan-
ziamento agli stati membri EU4Health, per affrontare la resilienza dei sistemi sanitari
fino al 2027. Per aderire a questo programma I'Italia ha stilato il Piano Nazionale di
Ripresa e Resilienza, che stanzia alla Salute oltre 15miliardi di euro. Come spendere

questi soldi spetta alle regioni, e come verranno spesi ¢ oggetto di stretta attualita.

Non lo so, 33%

No, 13%

Figura 61. In Italia esiste un programma di finanziamento dedicato alla ricerca clinica e al contrasto della diffusione

dellHIV.

Il CTS e i gruppi di lavoro sulCHIV
In seno al Ministero della Salute ¢ istituito il Comitato Tecnico Sanitario (CTS),

che prevede una specifica sezione per la lotta contro ’Aids. Questa sezione é formata da
p p p

288 Legge 30 dicembre 2021, n. 234, articolo 1, comma 690.
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due macrogruppi, L e M, di cui fanno parte clinici e altri stakeholders (L) e associazioni
di pazienti (M). Un decreto ministeriale del 15 dicembre 2021 ne ha aggiornato com-
ponenti e specifiche competenze. Il 73% dei rispondenti non ne conosceva I'esistenza,

contro il 27% che invece ne era informato.

No, 73%

Figura 62. Conoscenza dell’esistenza di due gruppi di lavoro che si occupano di HIV presso il Comitato Tecnico
Sanitario del Ministero della Salute.

Politiche europee per il contrasto alCHIV

Indagando il livello di conoscenza circa I'esistenza di politiche europee per il con-
trasto all’HIV, ¢ emerso un buon livello di conoscenza da parte di pitt dell’80% degli
intervistati; tuttavia, approfondendo il tema nessuno ha saputo dare indicazioni precise
in merito. Orientarsi nel panorama europeo non ¢ facile, in quanto ogni Paese attua
le proprie strategie. A livello centrale, 'Unione Europea ha costituito una Commis-
sione che ha stabilito negli anni, a partire dal 2005 quando ¢ stata fondata, dei piani
di azione incentrati sulla prevenzione, sulle regioni e i gruppi prioritari, nonché sul
miglioramento delle conoscenze, del monitoraggio e della valutazione. Cultimo piano
risale pero al 2016 e successivamente, nel 2018, ¢ stato pubblicato un documento di
che illustrava la situazione a livello dell'UE, nonché gli strumenti strategici e le buone
pratiche per combattere 'HIV/AIDS, I'epatite virale e la tubercolosi nell'Unione eu-
ropea e nei Paesi vicini.

Non vi sono notizie di ulteriori azioni, e inoltre i due organismi istituiti dalla Com-
missione, che a partire dal 2015 si sono riuniti due volte 'anno per contribuire all’at-

tuazione delle politiche e rafforzare la collaborazione tra i Paesi, si sono sciolti nel 2019.
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Esiste perdo HIV Outcomes®’, una realtd multistakehoder rappresentata da asso-
ciazioni di pazienti, clinici, accademici, istituzioni pubbliche e settore farmaceutico
che ha l'obiettivo di migliorare la corretta risposta globale al’HIV, proponendosi di
evidenziare 'importanza della salute a lungo termine di coloro che convivono con la
condizione di sieropositivitd, anche nell’ottica della sostenibilita della presa in carico da
parte dei sistemi sanitari. Nel 2017 HIV Outcomes, al fine di indicare le direttrici da
seguire per concretizzare gli obiettivi dell'iniziativa, ha stilato cinque raccomandazioni,
condivise con il Parlamento Europeo: adottare un approccio integrato basato sugli
outcome a lungo termine e centrato sul paziente, espandere il monitoraggio nazionale
della presa in carico a lungo termine delle persone con HIV e degli outcome, finanzia-
re studi di coorte per fornire informazioni sulla salute a lungo termine delle persone
che vivono con HIV, combattere lo stigma e la discriminazione in ambito sanitario,
aumentare e ottimizzare il coinvolgimento della community nel definire le priorita a

livello nazionale.

Si, ma non saprei dire quali sono, 63%

Figura 63. Conoscenza dell’esistenza di politiche europee per il contrasto al’HIV.

Gli strumenti di prevenzione

Su quali siano gli strumenti di prevenzione del’HIV che andrebbero migliorati, i
rispondenti non hanno dubbi. La domanda a scelta multipla fa emergere come le cam-
pagne di sensibilizzazione (29%), quelle di screening (20%) e 'educazione scolastica

(20%) siano ritenuti i mezzi piu efficaci. Vengono subito dopo i presidi dove effettuare

289 | ¢ azioni e le finalith sono consultabili sul sito di HIV Outcomes, https://hivoutcomes.eu/.
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il test e il calmieramento dei prezzi dei preservativi (8%), seguiti da un 6% che ritiene
debbano essere migliorati i sistemi di sorveglianza delle malattie infettive, e da un 9%
suddiviso in parti uguali tra la garanzia di accesso equo alla PrEP, 'aumento di servizi
per specifici target e la necessita di un sito del Ministero della Salute dedicato a do-

mande e risposte®”.

Aumentare servizi per specifici target
Migliorare sistemi di sorveglianza mal. infettive
Educazione scolastica

Sito MS dedicato, con domande e risposte
Garantire un accesso equo alla PReP

Fare campagne nazionali di screening
Calmierare prezzo dei preservativi

Aumentare presidi distribuzione test HIV

Fare campagne di sensibilizzazione

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

Figura 64. Possibili strumenti di prevenzione del’HIV da migliorare.

290 Egiste gia una paglna speaﬁcatamentc dedicata alle Faq, ed ¢ consultablle sul sito del Ministero della Salute, https://
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Glossario

ADERENZA: il termine, reso in inglese con la parola compliance, indica I'adesione
del malato alle prescrizioni mediche e ai trattamenti in generale previsti nella gestione
di una determinata forma morbosa. Esprime anche, in senso lato, la volonta di colla-
borazione con le varie strutture dell’organizzazione sanitaria nell’iter di un predefini-
to schema terapeutico [fonte: Dizionario di medicina Treccani, 2010]. Un’aderenza/
compliance insoddisfacente (POOR COMPLIANCE) pud concretarsi nel mancato
rispetto delle visite in ambulatorio o nella mancata esecuzione dei test di monitoraggio,
nella precoce interruzione dello schema terapeutico, nel rifiuto o nella modifica delle
modalita di assunzione prescritte [Fonte: Rossi A., Stratta P, Arduini L., La compliance
al trattamento farmacologico con antipsicotici, Journal of Psychopathology].

BEST PRACTICE: migliore pratica, tecnica della (best practice); insieme delle attivi-
ta, procedure, comportamenti, abitudini ecc.) che, organizzate in modo sistematico,
possono essere prese come riferimento e riprodotte per favorire il raggiungimento dei
risultati migliori in ambito aziendale, ingegneristico, sanitario, educativo, governativo
e cosi via [Fonte: Dizionario di medicina Treccani, 2010].

BOOSTER: si tratta di molecole che hanno una funzione di potenziamento farmaco-
cinetico in grado, cio¢, di potenziare la funzione dei farmaci antiretrovirali, aumentan-
done la concentrazione e accrescendone il potere antivirale.

BURDEN FARMACOLOGICO/TARAPEUTICO: il concetto esprime il “peso” che
una persona prova rispetto al quantitativo, alla tipologia, alla tossicita di farmaci assun-
ti; ¢ un parametro che dovrebbe essere valutato con costanza nel tempo per procedere
a eventuali de-prescrizioni.

CAREGIVER: il termine indica “colui che si prende cura” e si riferisce a tutti i fami-
liari che assistono un loro congiunto ammalato e/o disabile (I'azione del prendersi cura
in ambito medico ¢ comunemente detta CAREGIVING).

CELLULE CD4: “Le cellule CD4 (o linfociti T helper) sono un tipo di globuli bianchi
e fanno parte della popolazione di cellule chiamata linfociti T o cellule T. I linfociti T
svolgono un ruolo fondamentale nel sistema di difesa dell organismo (sistema immunitario)
producendo una risposta specifica per ogni tipo di sostanza ritenuta estranea (antigene)
come, ad esempio, virus, batteri, antigeni tumorali, ecc., che lo invade.” [Fonte: Istituto
Superiore della Sanita, ISS Salute]. Una persona sana ha in media tra i 500 e i 1.200
CD4 per millilitro di sangue.

COMORBOSITA/COMORBOSITA: il termine indica la sovrapposizione e influen-

za reciproca di patologie fisiche o psichiche in un soggetto, e pill specificamente ogni
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distinta entita clinica aggiunta, che c’¢ stata o pud comparire durante il decorso clinico
di un paziente che ¢ sotto osservazione per una determinata patologia.
CONTINUUM OF CARE: la locuzione inglese indica la continuita della cura dopo
la presa in carico.

COORTE (studio di): lo studio di coorte ¢ una tipologia di studio osservazionale che
si basa sull’analisi dei fattori di rischio, seguendo un gruppo (la coorte, appunto) di
persone prive di malattia, previamente identificate secondo determinate caratteristiche,
e usando correlazioni per determinare il rischio assoluto per un soggetto di contrarne.
Gli studi di coorte in ambito medico e scientifico sono spesso condotti per ottenere
una prova che confuti 'esistenza di una sospetta associazione fra causa ed effetto.
CRONICITA: con tale termine si vuole intendere Iirreversibilita di uno stato morboso
che si protrae nel tempo con un lento decorso senza possibilita di risoluzione né di
guarigione ma nemmeno di morte a breve scadenza.

CLUSTER: con tale termine, usato prevalentemente in ambito tecnico e scientifico,
si intende genericamente un gruppo di persone afferenti a una specifica categoria (es.
popolazione anziana over 60, donne affette da tumore al seno etc.).
EPIDEMIOLOGIA (agg. EPIDEMIOLOGICO/A): “Parte dell’igiene che studia la
frequenza con cui si manifestano le malattie e le condizioni che favoriscono od osta-
colano il loro sviluppo. Lepidemiologia costituisce la base per una razionale profilassi
delle malattie.” [Fonte: Dizionario Enciclopedico Treccani].

ETA MEDIANA: con questo termine si indica un valore che divide una popolazione
in due gruppi numericamente uguali, ma 'uno avente la popolazione di eta inferiore a
quella individuata, I'altro superiore.

FARMACOCINETICA: con questo termine si intendono gli effetti che i processi
dell’organismo hanno in relazione al farmaco da un punto di vista di assorbimento,
metabolismo ed eliminazione.

FARMACODINAMICA: con questo termine si in intendono gli effetti biochimici e
fisiologici di un farmaco sull’organismo nel suo meccanismo d’azione.
FOLLOW-UP: la locuzione inglese, traducibile con “osservazione” o “monitoraggio”,
indica una fase di controllo continuo e/o periodico programmato che, in ambito sani-
tario, consiste nell’analisi degli effetti di un trattamento nel periodo successivo alla sua
somministrazione.

INCIDENZA (tasso di): il tasso di incidenza si riferisce al numero di casi nuovi per
una determinata patologia in un determinato periodo di tempo, relativi a una popo-
lazione specifica. Lincidenza ¢ quindi la misura del rischio che si manifesti 'evento

sanitario nel corso di un certo periodo di tempo.
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INIBITORI DELLA PROTEASTI: si tratta di una classe di farmaci utilizzata per trat-
tare alcune infezioni virali, inibendo la produzione delle proteine del virus e bloccan-
done, cosi, la proliferazione.

KEY POPULATION: con questa locuzione si intendono le persone che fanno uso di
droghe per via iniettiva, uomini che hanno rapporti sessuali con altri uomini, persone
transgender, sex worker e detenuti.

LATE PRESENTER: con questa locuzione si indicano coloro che al momento della
prima diagnosi di sieropositivita hanno un numero di linfociti CD4 inferiore a 350
cell/pL o hanno gia una patologia indicativa di AIDS, a prescindere dalla conta dei
CD4.

LINEE GUIDA: Le linee guida sono concepite come raccomandazioni di comporta-
mento derivanti da un’opera di revisione della letteratura scientifica di riferimento allo
scopo di razionalizzare I'utilizzo delle risorse esistenti e di ottimizzare I'assistenza for-
nita al soggetto affetto da una determinata patologia. Esse rappresentano, infatti, una
sintesi delle migliori conoscenze cliniche e tecniche disponibili, generalmente definite
come buone pratiche cliniche raccomandate, e la loro natura di strumento in continuo
aggiornamento, le rende utili sia per medici che per operatori di settore. Sara infatti
il clinico a dover prendere decisioni, caso per caso e in base alle singole esigenze dei
pazienti, basandosi in diversa misura sui comportamenti suggeriti dalle linee guida che
si fondano su determinati standard qualitativi derivanti dalle prove scientifiche.
LINKAGE TO CARE: si tratta della fase immediatamente successiva alla diagnosi,
comprendente la prima visita medica e propedeutica all'inizio del percorso terapeutico.
LONG-ACTING: si tratta dei farmaci a rilascio prolungato o a lunga durata d’azione
MULTIMORBOSITA/MULTIMORBIDITA: ¢ una condizione che si presenta in
pazienti con due o pill patologie di tipo cronico.

NON COMMUNICABLE DISEASE (NCD): si tratta di quelle patologie che non
sono direttamente trasmissibili da una persona all’altra (ad es. patologie autoimmuni,
ischemie, la maggior parte delle patologie cardiovascolari e oncologiche, diabete, pato-
logie croniche a livello renale, osteoporosi, Alzheimer, ecc.).

OLISTICO (AGG.): il termine, derivante dal greco OA0G (olos), significa totale, in-
tero, tutto e indica una visione delle cose come somma di parti e non suddivise. Lap-
proccio olistico, quindi, considera un intero sistema e non i suoi singoli aspetti; questo,
in ambito medico, comporta la considerazione combinata non solo delle caratteristiche
prettamente cliniche, ma anche psicologiche, sociali, relazionali e ambientali.
ORGANIZZAZIONE MONDIALE DELLA SANTITA (OMS): istituita nel 1948

con sede a Ginevra, ¢ ’Agenzia delle Nazioni Unite specializzata per le questioni sani-
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tarie e vi aderiscono 194 Stati Membri di tutto il mondo divisi in 6 regioni (Europa,
Americhe, Africa, Mediterraneo Orientale, Pacifico Occidentale e Sud-Est Asiatico).
Lltalia ha aderito ufficialmente allOMS I'11 aprile 1947. Secondo la Costituzione
dellOMS, Tobiettivo dell’Organizzazione ¢ “il raggiungimento, da parte di tutte le
popolazioni, del pit alto livello possibile di salute”, definita come “uno stato di totale
benessere fisico, mentale e sociale” e non semplicemente “assenza di malattie o infer-

mitd”. [Fonte: https://www.who.int/].

OUTCOME: termine che sta normalmente ad indicare un risultato o un esito, puod
indicare la ricerca sui risultati stessi, sul processo e sul processo in relazione ai risultati
ottenuti [Fonte: Dizionario di medicina Treccani, 2010].

PDTA (PERCORSI DIAGNOSTICO TERAPEUTICI ASSISTENZIALI): nella
locuzione, il percorso ¢ rappresentato sia dall’iter che un paziente intraprende dal suo
primo contatto con il SSN al trattamento terapeutico, che dalle fasi organizzative di
presa in carico. Diagnosi, terapie e assistenza sono quindi i cardini paradigmatici nella
cura di una persona, con tutto cid che comportano in termini di multidisciplinarieta e
multi-professionalita. Nello specifico il PDTA rappresenta lo strumento amministrati-
vo di trasposizione nel contesto territoriale (Regione) delle raccomandazioni contenute
in Linee Guida (v. voce) specifiche per patologia.

PLHIV: People Living With HIV ¢ un acronimo che UNAIDS ha ritenuto di indicare
come corretto per I'identificazione delle persone con HIV, in quanto, sebbene porta-
trici di un’infezione, possono continuare a vivere bene e in modo produttivo per molti
anni. [Fonte: UNAIDS’ Terminology Guidelines, 2007].
POLITERAPIA/POLIFARMACIA: il termine identifica 'uso di pitt farmaci con-
temporaneamente da parte di un paziente, in un numero che in letteratura viene soli-
tamente indicato con = 5.

PREVALENZA (tasso di): tra i concetti epidemiologici pit rilevanti (assieme al tasso
di incidenza), la prevalenza prende in considerazione la proporzione di una popolazio-
ne affetta da un disturbo, generalmente una malattia o un fattore di rischio; si calcola
tramite il confronto del numero di persone affette da un disturbo con il numero totale
di persone studiato, e viene di solito espresso come frazione, percentuale o come il
numero di casi per 10.000 o 100.000 persone.

RETENTION IN CARE: con questa locuzione si intende il mantenimento in cura
del paziente che, dopo la prima visita e la diagnosi, deve continuare il suo percorso
terapeutico.

SETTING: “Nel linguaggio delle scienze umane, il campo di ricerca entro cui svolgere

osservazioni e ottenere risultati attendibili. In psicanalisi, contesto strutturato che si co-
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stituisce per cogliere il significato affettivo delle esperienze e degli stili relazionali di un
paziente in terapia. E definito da modalita spazio-temporali e da regole relative alla in-
terazione tra terapeuta e paziente.” [Fonte: Dizionario Enciclopedico Treccani, 2017].
STAKEHOLDER: “Tutti i soggetti, individui od organizzazioni, attivamente coinvol-
ti in un’iniziativa economica (progetto, azienda), il cui interesse ¢ negativamente o po-
sitivamente influenzato dal risultato dell’esecuzione, o dall’andamento, dell’iniziativa e
la cui azione o reazione a sua volta influenza le fasi o il completamento di un progetto
o il destino di un’organizzazione. Nell'ambito di un progetto, sono stakeholder i sog-
getti relativi al cliente, al fornitore, alle terze parti (altre organizzazioni eventualmente
coinvolte tra cliente e fornitore), i membri del team di progetto, i fruitori dei risultati
in uscita dal progetto, i finanziatori (come banche e azionisti), i gruppi di interesse
locali relativamente all’'ambiente dove il progetto si sviluppa e I'azienda opera.” [Fonte:
Dizionario Enciclopedico Treccani, 2017].

UNAIDS: si tratta di un Programma congiunto delle Nazioni Unite sullTHIV/AIDS
che si pone come obiettivi di garantire un approccio globale coordinato, prevenire la
diffusione del’HIV e migliorare le aspettative e la qualita di vita delle persone siero-
positive. UNAIDS ¢ una delle principali fonti di dati sullHIV/AIDS utili all’elabo-
razione di strategie di policy per impedire la diffusione della patologia, promuovendo
prevenzione e trattamenti.

WELFARE: “Complesso di politiche pubbliche messe in atto da uno Stato che inter-
viene, in un’economia di mercato, per garantire 'assistenza e il benessere dei cittadini,
modificando in modo deliberato e regolamentato la distribuzione dei redditi generata
dalle forze del mercato stesso. Il welfare comprende pertanto il complesso di politiche
pubbliche dirette a migliorare le condizioni di vita dei cittadini.” [Fonte: Dizionario
Enciclopedico Treccani, 2017].
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