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Prefazione

La realizzazione e la diffusione della presente pubblicazione intende valorizzare e rendere maggiormente visibile l'impegno che da tempo L'Amministrazione Comunale fiorentina e l'Azienda Sanitaria di Firenze profondono nel settore  della lotta all'AIDS, impegno che si è concretizzato anche attraverso la realizzazione del Convegno "HIV: un'epidemia senza confini. Globalizzazione: una risposta sociale", evento promosso dal Comune di Firenze e dalla ASL 10, in collaborazione con l'Associazione LILA.

L'ottica della collaborazione e dell'integrazione tra i vari enti pubblici ed il privato sociale, come linea privilegiata per un'azione efficace nell'approccio alla risoluzione delle problematiche socio-sanitarie, continua a rappresentare una forte convinzione, sia del Comune di Firenze, che da tempo ha scelto di aprirsi a problematiche socio-sanitarie di interesse mondiale, sia dell' Azienda Sanitaria fiorentina, che, attraverso le competenze e la professionalità dei suoi operatori, collabora e sostiene, insieme al Comune di Firenze, le politiche di intervento implementate dal  privato sociale.
Il Direttore Generale                        L'Assessore alle Politiche

Azienda USL 10 Firenze   
          Socio Sanitarie


Dottor Paolo Menichetti                  Graziano Cioni

Introduzione
Il Convegno "HIV: un'epidemia senza confini. Globalizzazione: una risposta sociale" nasce dalla volontà dell'Amministrazione Comunale fiorentina, in collaborazione con la ASL 10, di sostenere il progetto "Contagiamo di vita i neonati", realizzato dall'Associazione LILA e finalizzato alla prevenzione della trasmissione materno-fetale.

In questo incontro viene affrontato il problema della drammatica diffusione dell' HIV in Sud Africa, con particolare attenzione al fenomeno della trasmissione del virus da madre a figlio, trasmissione che può essere arginata somministrando un farmaco, la Nevirapina. 

Il Progetto dell'Associazione LILA intende favorire la distribuzione di questo farmaco alle donne sud africane sieropositive in gravidanza, secondo programmi terapeutici mirati, all'interno di una più ampia azione di rinforzo alle capacità di azione di centri e presidi sanitari esistenti, affinché possa svolgersi una capillare diffusione di informazioni sulle pratiche di prevenzione dell' HIV.

L'impegno del Comune di Firenze ad appoggiare questo progetto si è espresso, oltre  che con la costituzione di un fondo per l'Africa, attraverso l'organizzazione di questo evento, che ha visto coinvolgere attivamente diverse Amministrazioni a livello nazionale ed analizzare l'attuale situazione dell' HIV/AIDS dai maggiori esperti nel settore, sia dal punto di vista sociale, che terapeutico.

L'ottica della globalizzazione  dei diritti  e della lotta alle disuguaglianze ha rappresentato il filo conduttore di questo incontro, sorretto dall'intento di dare una risposta sociale ai problemi del Sud Africa.

All'interno di questo appuntamento è più volte emersa la volontà delle Amministrazioni presenti di costituire un coordinamento rispetto alle iniziative inerenti la tematica HIV/AIDS, seguendo la logica della collaborazione e dello scambio tra le grandi città italiane.

Ma lo sforzo più intenso va fatto nel tenere presente nella coscienza di ognuno di noi che l'attuale informazione recupera dall'oblio questi temi sempre con minore frequenza, perché non stimolano a sufficienza l'opinione pubblica, mentre più drammatici sono questi problemi e maggiore dovrebbe essere la continuità e la professionalità che viene messa in campo.

Il Responsabile dell'Ufficio 

Prevenzione Dipendenze e Aids

Comune di Firenze

Dr Duilio Borselli

Prima Giornata 

 8 Febbraio 2002
Saluti delle Autorità
Giacomo Billi

Assessore alle Politiche Socio-Sanitarie, Comune di Firenze

Possiamo dare inizio a questo nostro Convegno, che, come avete potuto osservare dall'invito, è diviso sostanzialmente in tre parti, le prime due oggi pomeriggio, la terza domani mattina. 

La prima sessione di oggi ha carattere prevalentemente politico-istituzionale, la seconda sessione pomeridiana si occuperà degli aspetti internazionali del problema AIDS, mentre la mattina di domani è dedicata al problema nella realtà italiana. Questo in breve il programma dell'incontro.

Per chi non mi conoscesse mi presento, sono l'Assessore Billi del Comune di Firenze ed ho il compito di sostituire il Sindaco, devo quindi portarvi il saluto dell'Amministrazione Comunale.  Vorrei esporre in maniera sintetica le ragioni principali che ci hanno spinto ad organizzare questo momento di riflessione. 

La parola impiegata nel titolo del Convegno "globalizzazione", che fino a qualche anno fa era proprietà esclusiva degli esperti, da un po' di tempo a questa parte è diventata una parola sulla bocca di tutti e quando ciò accade può succedere che venga usata impropriamente. 

Noi, come Amministrazione Comunale fiorentina, in particolare insieme all'Assessore Monciatti che ha la delega all'Immigrazione, abbiamo compiuto una riflessione sul fatto che una città come Firenze, che ha la vocazione internazionale, dovesse iniziare a discutere seriamente, non con un approccio improvvisato, ma in maniera seria ed approfondita, sui temi della globalizzazione, sulle opportunità, ma soprattutto sui rischi, sulle ingiustizie che sono legate a questi processi.

Abbiamo deciso di iniziare parlando di AIDS, perché a nostro giudizio, le diverse modalità con cui questo fenomeno si manifesta nelle varie aree del mondo rappresentano un tipico esempio di ingiustizia legata ai processi di globalizzazione.

Nel titolo scriviamo "Un'epidemia senza confini" e si tratta, in effetti, di un'epidemia senza confini; questa malattia si manifesta però con modalità molto diverse nelle varie aree del mondo. Esiste una differenza profonda tra il mondo occidentale e le aree povere, soprattutto dell'Africa. 

Come è noto a tutti, questa malattia da noi non è certo stata né sconfitta né debellata, anzi come ci diciamo spesso dobbiamo rialzare il livello dell'attenzione rispetto ad una malattia di cui si è molto parlato anni fa e si è un po' smesso di parlare negli ultimi anni. 

E' certo che nel mondo occidentale sono stati compiuti enormi progressi: le terapie che iniziano a funzionare e la vita che si allunga, anche se la durata della vita non è sempre coincidente con la qualità, ma sicuramente i passi in avanti sono stati estremamente significativi. In alcune aree del mondo invece non è avvenuto lo stesso percorso.

Il progetto della LILA, che sarà illustrato più avanti e che si occupa del Sud Africa, dimostra come l'AIDS sia una vera e propria epidemia, che sta sterminando interi popoli.

Non vorrei annoiarvi con i numeri, anche perché i numeri ed i dati saranno citati in maniera molto più competente, soprattutto da chi esporrà nella seconda parte del pomeriggio.

I dati dimostrano mostrano che in alcune aree del mondo l'AIDS sta sterminando intere generazioni.

In questo quadro le città a le aree ricche del mondo hanno un dovere di solidarietà, che devono manifestare non soltanto con i convegni o le iniziate, che pure sono importanti, ma anche in modo concreto, sostenendo chi sta facendo qualcosa.

Questa è la seconda ragione del convegno, che come vedete dall'invito è organizzato in collaborazione, oltre che con l'Azienda Sanitaria di Firenze, anche con la LILA, la Lega Italiana per la Lotta all'AIDS; infatti, come Comune di Firenze, abbiamo deciso di sostenere anche economicamente un progetto che la LILA sta portando avanti in Sud Africa, progetto che ha un titolo particolarmente significativo "Contagiamo di vita i neonati". 

Questo è un progetto finalizzato ad aiutare le donne sieropositive a partorire figli sani, cosa che è possibile se c'è l'opportunità di fare ricorso a farmaci specifici, che purtroppo non sono così facilmente accessibili, come invece accade nel mondo occidentale. 

La Giunta Comunale di Firenze si appresta dunque ad approvare una delibera con la quale viene erogato un contributo di 24.000 Euro, per il sostegno di questo progetto. 

Noi abbiamo invitato a questo Convegno autorevoli rappresentanti di altri tre grandi Comuni, molto più grandi di Firenze, che sono Roma, Napoli e Milano.

Per Milano è presente l'Assessore Tiziana Maiolo, che io ringrazio per la sua presenza, non c'è invece il vicesindaco di Roma Gasbarra, che sarà sostituito dal Consigliere Comunale Pino Battaglia, non è presente il Comune di Napoli. A proposito di questa assenza vorrei leggere una lettera che l'Assessore Monti ci ha inviato oggi pomeriggio e con la quale manifesta la disponibilità del Comune di Napoli a sostenere il progetto della LILA. Vorrei leggerla in questa sede:

"La tutela e la salvaguardia della vita rappresentano un impegno prioritario che ognuno di noi, qualunque sia il ruolo che ricopre nell'ambito della società, è chiamato ad assumersi. Tale compito diventa un vero e proprio obbligo morale quando a rischio sono le categorie più deboli del genere umano e quando queste ultime vivono in contesti di totale deprivazione, come  avviene ad esempio per le donne ed i bambini del Sud Africa. 

La consapevolezza che in tali luoghi l'assenza di farmaci antiretrovirali, la cui somministrazione preventiva alle madri consentirebbe di impedire la trasmissione del virus al feto, determina il contagio di milioni di bambini, impegna tutti noi a porre in essere tutti i possibili interventi atti ad impedire che ciò possa ancora perpetuarsi.

In tal senso, pur rappresentando il mio dispiacere per gli impegni istituzionali che mi hanno impedito di prendere parte attiva ai lavori di questa giornata, mi è particolarmente gradito esprimere il pieno appoggio personale e dell'Amministrazione che rappresento al progetto della LILA, che vedrà impegnate diverse associazioni sud africane e le istituzioni locali in un lavoro congiunto, che inserendosi in una valida e proficua prospettiva internazionale, ci auguriamo possa finalmente garantire la piena affermazione del diritto alla vita." 

La lettera è firmata dall'Assessore alla Sanità del Comune di Napoli, Casimiro Monti.

Non aggiungerei altro, il mio compito era quello di introdurre brevemente i lavori di questo Convegno. 

Tiziana Maiolo

Assessore alle Politiche Sociali, Comune di Milano

Vorrei ringraziare vivamente per questo invito. 

Io sono Assessore alle Politiche Sociali del Comune di Milano. Sono voluta venire personalmente, anche perché nell'invito, che era destinato al Sindaco prima che a me, si parlava del progetto di lavorare insieme, cioè di una serie di grandi città italiane, che pur amministrate da forze politiche diverse, possono lavorare insieme, magari istituendo un coordinamento permanente su queste tematiche.

Questo invito mi ha interessato particolarmente proprio perché venuto da un Comune come Firenze ed anche perché, come dicevano prima l'Assessore Billi e l'esponente della LILA, riguardo al tema della globalizzazione, deve sempre essere una globalizzazione dei diritti; dunque è molto importante che grandi città, anche con esperienze, diverse si confrontino in modo permanente per vedere cosa fare sul problema di questa epidemia senza confini, anche rispetto alla tematica specifica della trasmissione materno-fetale.

Vi darò qualche  dato sulla città di Milano, città in cui lavoro e vivo: non ci sono stati nuovi contagi di bambini, per merito delle terapie preventive sulle donne in gravidanza, nel momento del parto e dell'allattamento.

Noi sappiamo che sono molte le polemiche in corso, proprio in Sud Africa, sulla questione non solo della terapia, ma anche sulla possibilità o meno di convincere le madri all'allattamento artificiale.

Voi sapete che Milano e la Lombardia sono stati sempre purtroppo le capitali del contagio dell' HIV ed ancora oggi sul piano del contagio di persone tossicodipendenti, che usano sostanze iniettabili con siringhe non sterili, è presente un livello elevato di contagio. 

Seguendo il taglio del Convegno darò un po' di dati sui bambini contagiati. Quelli che seguono sono dati della Lombardia che risalgono al giugno del 2001 e dichiarano un contagio e uno sviluppo di AIDS in 185 bambini; devo precisare però che sono casi di contagi in epoca abbastanza remota, cioè da prima del '93. Dopo l'avvento delle terapie, dal '96 in avanti, ci sono stati 5 casi nel '97, 4 nel '98, 2 nel '99, 1 nel 2000 e nessuno nel 2001, fino a giugno. 

Nonostante il fatto che Milano sia un centro di fortissima immigrazione, la terapia e la prevenzione hanno permesso di intervenire in tempo utile, convincendo anche le gestanti immigrate sieropositive ad assoggettarsi a queste terapie, in modo da poter salvare la vita del nascituro.

Nella città di Milano, non per merito mio che sono Assessore da poco tempo, sia sul piano della ricerca che dell'intervento sociale, possiamo dire di essere all'avanguardia, soprattutto perché in diversi ospedali, sia pubblici che privati, si è sviluppata moltissimo la ricerca.

Altra e cosa molto importante che andrebbe incrementata è la formazione del personale medico e paramedico proveniente da quei paesi dove i livelli di contagio da HIV sono ancora elevatissimi, riportando poi nel proprio paese i risultati di questa formazione.

A Milano, le divisioni pediatriche sono molto avanti, sia nella ricerca che nell'assistenza dei bambini. Abbiamo anche diversi modelli di assistenza, quella domiciliare per le mamme e per i bambini, le case alloggio ed i centri gestiti dalle ASL.

Posso dire, con un po' di orgoglio personale, che, nonostante l'ultima finanziaria che ha vincolato i Comuni ad un bilancio che non deve superare del 6%  quello del 200, ed il nostro Comune si assesterà su questo, io sono riuscita all'interno di un bilancio "magro" ad aumentare le rette a quelle associazioni che stanno lavorando nel settore del ricovero dei minori. Cosa significa aumentare un po' le rette?

Significa mettere le associazioni in grado di lavorare meglio e ciò è veramente importante.

Io conto molto sul coordinamento delle grandi città italiane, a prescindere dalle forze politiche che le governano, perché penso che tutti insieme possiamo dare un aiuto concreto a queste popolazioni africane e ciò è possibile anche  facendo progetti.

Il progetto della LILA, così organico, rappresenta un primo passo. Possiamo agire anche invitando i Comuni a stendere i loro progetti, purchè concreti, perché la ricerca è già molto avanti, anche se non sul piano del vaccino. 

Io credo che a questo punto sia fondamentale un piano molto concreto, quindi sicuramente la raccolta di fondi, sicuramente l' aiuto al personale medico e paramedico di tutte le nazioni in cui il problema è ancora molto presente e sicuramente, in termini molto concreti e senza barrire ideologiche, sul piano della prevenzione. Infatti, dobbiamo tutti ricordarci, laici o cattolici, che fino a che non c'è il vaccino la prevenzione si fa principalmente con l'informazione e con l'uso del profilattico, io lo dico anche se faccio parte di un'Amministrazione a grossa componente cattolica.

E' importante dunque potenziare moltissimo la ricerca per arrivare alla scoperta del vaccino ed implementare progetti e interventi concreti, non dimenticando i rapporti diplomatici tra Stati.

Per concludere, ben venga la nascita di questo coordinamento, sperando che ci sia l'occasione per consultare anche gli altri Assessori.

Un invito dunque a tutti quanti a stendere progetti, a tutti coloro che abbiano la volontà di fare qualche cosa, dandoci anche un prossimo appuntamento. Grazie.

Giacomo Billi

Credo di poter dire che l'idea del coordinamento è assolutamente convincente. 

Quando si discute di problemi che hanno questa concretezza  e questa drammaticità occorre mettere da parte le differenze di schieramento e lavorare insieme su obiettivi che devono essere comuni. Cederei ora la parola a Pino Battaglia, Consigliere Comunale di Roma.

Pino Battaglia

Consigliere Comunale, Comune di Roma

Mi presento, sono Pino Battaglia, Consigliere Comunale di Roma e membro della Commissione Politiche Sociali del Comune.

Vorrei ringraziare l'Amministrazione di Firenze per questa opportunità che ci offre e porgere anche il saluto del Sindaco Veltroni e dell' intera Amministrazione capitolina a questa iniziativa, che abbiamo accolto favorevolmente, malgrado l'impossibilità di partecipare da parte della Giunta. 

Riteniamo in tal modo di offrire alle città, alle espressioni del Governo locale, la possibilità di intervenire con il peso dell' esperienza e quindi di essere anche protagoniste di una politica di ampio respiro, che un malinteso municipalismo vorrebbe in alcuni casi ridotta alla dimensione del proprio campanile. 

L'Italia è il Paese delle cento città, ognuna con una sua storia, una peculiare tradizione, e proprio a partire da questa ricchezza sono convinto che la città possa e debba essere capace di guardare più in alto, essere un laboratorio di iniziative e proposte, di nuove culture di governo partecipativo e di socializzazione, che costituiscono non solo un rafforzamento delle comunità locali, ma messe in relazione le une con le altre, possono divenire anche il motore dell'intera società, che partendo dal basso riesce anche a guardare ai grandi problemi dell'umanità.

E' con questo spirito che da pochi mesi abbiamo avviato una nuova esperienza di governo nella città di Roma, che proprio per la sua storia e per la sua vocazione internazionale guarda alle iniziative di solidarietà internazionale, e più in generale ai progetti di cooperazione /sviluppo con i Paesi  del Sud del mondo, come una grande opportunità, oltre che come un dovere sociale e civile.

Il progetto "Contagiamo di vita i neonati" ci trova pertanto favorevoli anche ad un impegno da parte della nostra Amministrazione Comunale. 

Del resto l'impegno del Comune di Roma alla lotta all'AIDS risale al  1990, fummo infatti tra i primi comuni in Italia a predisporre un servizio di assistenza domiciliare ai malati di AIDS che mettesse al centro non la prestazione al singolo come soggetto malato da curare, ma il progetto generale di assistenza, il programma con cui la malattia veniva affrontata nel suo insieme. Fu da subito chiaro che l'oggetto dell'intervento non poteva essere l'AIDS in sé, bensì una persona che la malattia insidia nei vari aspetti della sua vita quotidiana, nell'ambito relazionale  e sociale, nei suoi affetti, nel suo ruolo all'interno della società.

Quindi accanto alla prestazione terapeutica capimmo l'importanza di un progetto che contribuisse a tamponare il rischio qualitativo della vita del malato,  di un degrado che nasce dal senso di inguaribilità, che malgrado i progressi scientifici è accompagnato da un forte senso di morte.

L'idea con cui agimmo fu quella di cercare di ristabilire un processo dinamico, che malgrado la malattia favorisse un percorso di autonomia e di riappropriazione di capacità, in cui la persona malata non fosse un ricevitore passivo di assistenza, ma esso stesso individuo attivo e partecipe delle decisioni. 

La bontà di tale linea guida è stata poi confermata quando la malattia si è trasformata con il tempo da patologia riguardante soggetti a rischio a fenomeno più ampio, concernente i soggetti così detti "normali", fino a coinvolgere purtroppo anche i neonati ed i minori in generale.

L'intervento dell'Amministrazione è stato accompagnato anche con una forte campagna di prevenzione, rivolta in particolare al mondo giovanile, là dove vi era una bassa percezione del rischio, senso di invulnerabilità ed imitazione di modelli negativi. 

Siamo ben consapevoli che la lotta al contagio deve passare innanzitutto attraverso un adeguato progetto di informazione e formazione, capace anche di modificare i comportamenti che espongono al rischio, aumentando quindi la consapevolezza.

Dal '90 ad oggi il progetto è stato ripreso e migliorato, al fine di renderlo anche più efficace e rappresenta tuttora una della maglie forti dei servizi socio-sanitari di Roma. 

Attualmente i progetti per la lotta all' HIV sono entrati a pieno titolo nell'ambito della costruzione del piano regolatore sociale, che rappresenta il definitivo passaggio dall'assistenza al progetto, una concezione dunque che permette alle diverse strutture sociali di agire in sinergia, evitando la dispersione di forze, articolando al meglio gli interventi, ottimizzando gli sforzi e producendo risultati efficaci. 

E' dunque questo lo strumento di una politica sociale nuova, o per lo meno questo è l'obiettivo che ci siamo prefissati, non più residuo assistenziale, ma progetto generale capace di migliorare la qualità della vita di tutti, di produrre idee nuove, nuove professioni e nuovo lavoro. 

E' un' idea che può apparire ambiziosa, ma crediamo che una politica senza ambizioni, oltre che una politica senza passione,,,,,, rischia di essere una politica di basso profilo.

Resta il fatto che le nostre città debbano misurarsi con la realtà di un mondo che ha globalizzato non solo l'economia, ma anche la miseria, la guerra, la fame  e le malattie. 

Dobbiamo iniziare ad essere consapevoli che l'aumento generale della povertà nel mondo prima o poi ci riguarderà concretamente sotto forme diverse, ma comunque tragiche.

Come politici, come classe che ha responsabilità di governo nelle Amministrazioni Locali, tutto questo ci compete; è a partire da questa consapevolezza che allora, anche al nome del Sindaco e della Giunta, accolgo con favore l'idea di un coordinamento nazionale che si adoperi in favore del progetto  "Contagiamo di vita i neonati", un progetto condivisibile non soltanto per la bontà  della sua struttura e per gli obiettivi che si prefigge, ma anche perché l'esperienza di chi ha promosso il progetto in questo campo è sicuramente tra le più importanti nel nostro Paese; un progetto allora che costruisce anche un laboratorio di sperimentazione di altre iniziative solidali, banco di prova per noi tutti per un impegno maggiore delle città italiane, nella costruzione di una società globale diversa, più umana e più giusta che riesca a globalizzare i diritti, anche attraverso queste iniziative. Grazie.

Giacomo Billi

Dopo gli interventi dei  rappresentanti dei Comuni passiamo ora la parola al Direttore Generale  della ASL di Firenze, il Dr. Paolo Menichetti.

Paolo Menichetti

Direttore Generale Azienda Sanitaria di Firenze

Io ringrazio vivamente l'Amministrazione Comunale di Firenze e gli Assessori Monciatti e Billi per avere invitato l'Azienda Sanitaria, insieme a LILA, a partecipare all'organizzazione Convegno che si svolgerà in queste due giornate.

Considero questo invito un'ulteriore riprova dei rapporti, che non esito a definire ottimi, che esistono tra il Comune, titolare della Funzione di Governo del Sistema Sanitario, e l'Azienda Sanitaria di Firenze che all'interno delle linee indicate deve portare avanti la gestione e l'organizzazione dei Servizi.

Lo considero anche un riconoscimento dell'impegno che molti nostri dirigenti, operatori e collaboratori profondono nel lavoro e nella lotta contro l'AIDS, su due versanti, quello della prevenzione, in modo particolare nell'ambito del Dipartimento che si occupa di dipendenze da sostanze, e sul versante della terapia e della ricerca, che vede una competentissima Unità Operativa di Malattie Infettive prestare la sua attività anche nei confronti dell'importante e delicata realtà del carcere di Sollicciano, dove questa fenomenologia patologica è ancora  piuttosto presente.

Nel corso del Convegno sentirete i nostri colleghi ed i nostri dirigenti moderare o illustrare le esperienze dirette che si stanno compiendo.

Vorrei approfittare di questa occasione per due rapide riflessioni. La prima possiamo dire che è di attualità, infatti in questa prestigiosa Sala, non più tardi di ventiquattrore fa, si svolgeva un dibattito del Consiglio Comunale di Firenze che discuteva con l'Assessore Regionale il Piano Sanitario Regionale Toscano dal 2002 al 2004, attualmente all'attenzione del   Consiglio Regionale. Tra le varie cose si discuteva un'impostazione peculiare del Piano in questa nuova realtà di federalismo che il nostro Paese si è voluto dare, con un approccio che potremmo definire etico e non consumistico, che è il presupposto della possibilità di gestire con modalità appropriate e solidali le risorse presenti. 

Equità e solidarietà, in un sistema a risorse definite, possono essere coniugate esclusivamente se si ricerca l'appropriatezza. 

Se andiamo a vedere, possiamo rimanere stupiti della capacità complessiva e dell' efficacia con le quali la comunità scientifica da un lato, e le istituzioni dall'altro, hanno potuto fronteggiare un fenomeno che soltanto quindici anni fa sembrava incontrollabile e che invece ora si è ridefinito, inglobato. Questo fenomeno non è ancora tale da far diminuire  l'attenzione, ma sicuramente ha visto, sia sul piano della prevenzione dei comportamenti, che della ricerca, importanti risultati. Allora viene da pensare di esportare queste esperienze, queste capacità e per fare ciò le strade sono tutte quelle possibili, quelle delle grandi città e della cooperazione tra istituzioni sanitarie. 

Noi stiamo cominciando faticosamente a metterci in questa condizione. Esiste infatti un programma per il Sud Africa che la Regione Toscana sta portando avanti ed al quale la nostra Azienda aderisce.

L'altra riflessione è che comunque queste iniziative non potranno mai trovare delle soluzioni se non ci sarà un livello di integrazione più complesso, come ricordava l'Assessore Billi nel suo intervento introduttivo.


 Qui siamo davanti ad un problema globale, mondiale, siamo di fronte alla responsabilità enorme che le parti più avanzate, più ricche e capaci del mondo hanno nei confronti di altre parti che non sono state messe, o che non sono nelle condizioni di avere le stesse opportunità. Come fare?

  Certamente attraverso la possibilità di attingere ai ritrovati della scienza, ma anche attraverso un'azione più profonda, come anche abbiamo cercato di fare noi, sugli stili di vita, sui comportamenti, sulle precauzioni da prendere.

Per quanto ci riguarda daremo tutto il contributo possibile, sperando che questa azione sia di stimolo per tutti i potenti del mondo ad intervenire nei confronti di quelli che sono deboli ed hanno meno possibilità. Grazie.

Giacomo Billi

Concludiamo questa sessione del pomeriggio con l'intervento della LILA, che è qui rappresentata dalla Presidente di LILA CEDIUS, Chiara Lesmo, che sostituisce Bruno Vegro. 

Proseguiremo poi con Don Andrea Bigalli, che rappresenta una delle organizzazioni più significative ed importanti del mondo del privato sociale a Firenze, Don Andrea Bigalli è infatti vicedirettore della Caritas di Firenze.

Chiara Lesmo

Presidente LILA CEDIUS

Vorrei precisare che il progetto "Contagiamo di vita i neonati" verrà illustrato dalla mia collega Claudia Sala nella seconda parte del pomeriggio, è lei infatti che come Responsabile dell'Area Ricerca e Progetti sta tenendo le fila di questo lavoro, un lavoro che è nato circa un anno e mezzo fa, in occasione della realizzazione di un filmato che più tardi avremo l'occasione di vedere, ha mandato in onda dalla RAI il 1 Dicembre del 2000, con la possibilità di utilizzare questo prodotto per la comunicazione e la raccolta fondi.

LILA infatti aveva da tempo preso contatti con un'associazione sud africana con cui è stata studiata la cornice del progetto; c'è stato anche un contatto con un'associazione di donne del Sud Africa e nel 2001 si è operato per promuovere il progetto in termini di comunicazione e raccolta fondi. 

E' stato steso un primo piano di intervento che stiamo continuamente mettendo a punto, anche perché il lavoro principalmente sarà portato avanti dall'associazione di donne sud africane.

Il mio compito oggi è quello di dare un saluto a tutti voi e di portare i ringraziamenti nei confronti delle Amministrazioni che da diversi mesi hanno creduto in questo progetto e che hanno risposto allo spirito con cui LILA  dal 1987 sta lavorando sul territorio nazionale, con il convincimento che un approccio ad una malattia che ha sconvolto così tanto l'immaginario collettivo dovesse essere portato avanti con un'integrazione tra pubblico e privato. 

Come sapete LILA è un'Associazione che è nata spontaneamente da un gruppo di volontari, nel tempo poi si è radicata e strutturata sul territorio. Lo spirito con cui si è nati l'abbiamo condiviso sin dall'inizio con una frase che ci è molto cara di Luigi Ciotti, che è stato il secondo presidente della LILA, che così si espresse "Questa Associazione nasce con l'obiettivo di morire", morire perché pensavamo che la lotta all'AIDS avesse dei tempi più rapidi. Il lavoro di questi anni ci ha portato a constatare che abbiamo fatto tantissimi progressi nella parte del "nostro mondo", quello in cui abitiamo, lavoriamo, soprattutto dal '96, anno di svolta della lotta all'AIDS in Italia, perché sono diventati accessibili alla maggior parte delle persone le terapie.

Siamo andati avanti lavorando per rendere accessibili sul territorio nazionale queste terapie e ci siamo incontrati e scontrati con il problema AIDS nel mondo, che, come diceva prima l'Assessore Billi, ha ancora dei termini drammatici. 

LILA si sta attrezzando per lavorare nella parte più sfortunata del mondo e dal '98 abbiamo cominciato a collaborare con organizzazioni non governative di cooperazione sociale nell'area dei balcani, nel 2000 in Nigeria e tra il 2001  e nei prossimi due anni in Sud Africa; quindi è nato un nuovo centro federato alla LILA, Centro per i Diritti Umani alla Salute Pubblica, LILA CEDIUS appunto, che ha come obiettivo prioritario quello di esportare i capisaldi del nostro operare, integrandosi con le esperienze, le culture e le situazioni territoriali: informazione corretta e scientifica, difesa dei diritti e lotta per l'accesso alle terapie, prevenzione, formazione e ricerca.

Il Convegno di oggi ha come sottotitolo"Globalizzazione", come LILA stiamo studiando, insieme ad altre associazioni, quelle che sono le deformazioni della globalizzazione, soprattutto per quanto riguarda il tema dei diritti alla salute. 

Sicuramente il 2001 è stato un anno centrale e quindi possiamo dire che, anche grazie anche alla globalizzazione, ci sono stati almeno due momenti significativi che hanno riguardato la lotta all'AIDS: per la prima volta, nel giugno del 2001 è stata organizzata una sessione speciale delle Nazioni Unite dedicata al tema dell' HIV e dell'AIDS. 

Ormai, come tutti i media ci hanno illustrato, la tragedia riguarda milioni di persone a livello mondiale. Questa sessione speciale ha avuto due obiettivi principali, da una parte una Dichiarazione di Intenti da parte dei 189 Paesi che hanno partecipato, e dall'altra la costituzione di un fondo per la salute. Noi siamo riusciti a partecipare come Associazione ed in insieme ad altri, al nostro rientro, abbiamo sottolineato come purtroppo i fondi che i diversi paesi hanno messo a disposizione non sono ancora sufficienti e come sia importante il tema dell'accesso alle cure.

Il secondo momento significato è quello che si è svolto a Genova, durante il G8, dove nei lavori degli Otto Grandi è stata portata la problematica dell'AIDS ed è stato costituto un fondo per la lotta alla diffusione del virus HIV e delle malattie a trasmissione sessuale.

Sono momenti significativi e importanti, che servono molto per parlare, per smuovere la sensibilità di tutti, ma va anche detto che ancora oggi i governi tardano a prendere misure sufficienti per affrontare il problema. 

Insieme alle diverse organizzazioni non governative mondiali ci batteremo nei prossimi mesi perché la salute non sia più un bene di lusso che riguarda le parti più fortunate del nostro pianeta. Per noi tutto ciò diventa un indicatore importantissimo per misurare quello che è il livello di uguaglianza  e di giustizia nel mondo in cui viviamo. 

Per questo, nella storia della nostra Associazione, abbiamo aggiunto queste nuove parole chiave, diritti umani alla salute, che saranno lo sfondo etico su cui ci muoveremo con i nostri interventi.

Grazie.

Don Andrea Bigalli

Vice Direttore Caritas di Firenze

Vorrei iniziare facendo riferimento ad un articolo del  Giugno del 2000 che si intitolava in maniera emblematica "L'agonia dell'Africa". Come tale problematica stesse emergendo con queste drammatiche dimensioni era stato segnalato da tempo, sottolineato anche  a Ginevra nel '98, perciò ben 4 anni fa.

Qui bisogna lamentare in qualche modo una costante disattenzione dei mass media, ma soprattutto degli organismi del governo mondiale, più che altro nella tempestività.

Che l'Africa corra il rischio di un vero e proprio genocidio è sotto gli occhi di tutti gli operatori del settore. 

Forse allora la premessa di questo intervento diventa proprio questa: un'attenzione che diventi una sensibilità formativa a tutti i livelli; non si affronta, infatti, il grande tema della globalizzazione se non si ricorda l'importanza di globalizzare  le coscienze  e la sensibilità a livello collettivo.

Il CICA, Coordinamento Italiano Case di Accoglienza AIDS, è presente a Firenze con una delle prime strutture aperte a livello nazionale, Casa Vittoria, promossa appunto a suo tempo dalla Caritas di Firenze.

Il CICA ha avviato dal '98 un progetto di solidarietà con l'Associazione South African Children AIDS Fondantion; è qui presente il Prof Coovadia, che ne è in qualche modo responsabile, per sostenere un progetto di prevenzione e solidarietà finalizzato a sostenere madri e bambini di Durban, chiamato "Un ponte per Durban". 

Era molto importante che gli ospiti casa Vittoria si impegnassero essi stessi in questa iniziativa, dunque il male come fonte di una sensibilità che si estende e chiede davvero poi in forma forte una ricerca di attenzione da parte della società circostante. 

Fin dall'inizio la Caritas, per avviare il progetto di casa Vittoria, sottolineava che l'AIDS è un problema di forte valenza sociale, oltre che sanitaria. Casa Vittoria è nata grazie all'ausilio dell'allora Assessore Barbieri e della ASL di Firenze, anche se noi con molta discrezione, ma anche con molta precisione lamentiamo che poi questo interesse da parte della comunità pubblica si è affievolito e Casa Vittoria è stata lasciata alla disponibilità di quella che resta  comunque un'associazione privata sociale, la Caritas.

La domanda di fondo è se le emergenze sociali si qualificano tali in relazione a chi ne è coinvolto oppure se il problema resta quello della disponibilità finanziaria sui progetti del sociale, ma di ciò parlerò più avanti.

Il Coordinamento Regionale delle Associazioni AIDS, CAVAT, che ha sede a Lucca presso il Centro Nazionale di Volontariato, ha evidenziato, come problemi rilevanti, dal punto di vista sociale, alcuni elementi. Il primo punto è quello dell'immigrazione: i clandestini infatti restano esclusi dall'assistenza pubblica e soltanto il volontariato interviene in questi casi, che sono in realtà particolarmente numerosi. 

Resta la realtà di una presenza massiccia di persone straniere in condizione di clandestinità ed il problema dell'assistenza sanitaria a tali clandestini. Si può pensare di risolvere il problema in tempi rapidi a colpi di espulsioni e di leggi, però resta un dato umano concreto, che resta alle amministrazioni pubbliche e resta ai poteri centrali.

Un secondo punto è quello della prostituzione, che contribuisce enormemente alla diffusione del contagio tra eterosessuali; da qui la necessità di attuare interventi, la necessità di impiegare una dimensione di prevenzione che diventi anche promozione sociale.

Terza grande area è quella del carcere. Nonostante l'impegno delle Associazioni per la messa in atto concreta della legge, a suo tempo introdotta per sancire l'incompatibilità tra detenzione e lo stato di malattia conclamata, dopo oltre due anni si denuncia l'assoluto disinteresse per l'applicazione di questa legge, nonostante la disponibilità di oltre 50 case alloggio del CICA. E' stata fatta una legge che garantisce un diritto minimo del malato di non stare in carcere quando vive lo stato di malattia conclamata, però questa legge non è applicata. Questo è un quesito che Caritas ed altre associazioni pongono alla dimensione politico-sociale.

Il tema del Convegno apre alla prospettiva internazionale ed alla dimensione della globalizzazione secondo le diverse modalità che sono state introdotte.

Si può fare anche riferimento alla campagna di accesso ai farmaci. Il caso del Sud Africa da questo punto di vista è illuminante, soprattutto dal punto di vista politico. 

Io credo che ciò che citava la Dr.ssa Maiolo rientri in un problema più complesso, in cui rientra il rifiuto della terapia occidentale ed il fondamentale eurocentrismo della ricerca scientifica. 

Non c'è una sola modalità di ricerca scientifica, a meno che non si vogliano definire come primitive altre forme di ricerca che nascono dall'esperienza concreta, locale. 

Quindi la difficoltà del Sud Africa a recepire in toto le metodiche di cura proposte dall'occidente nascono dal pensiero che occorre trovare risposte locali a problemi locali, pur nella dimensione di un’autentica (quindi non a senso unico) interdipendenza culturale e scientifica tra i popoli della Terra. 

La dimensione di questa globalizzazione dell'epidemia non deve farci dimenticare gli aspetti locali di questo problema, noi ci limitiamo a segnalarne alcuni. Uno è l'attuale sottovalutazione dell'aspetto della prevenzione, equivocando sulla possibilità di cura, e qui apro una piccola finestra: io qui affermo, prendendomi anche le responsabilità del caso, che non ho nessun problema  a ritenere del tutto lecito l'uso del profilattico in caso di rischio di infezione. Fatta questa premessa non credo però che il problema sia solo quello del profilattico, il problema è quello evidentemente di un' educazione al rapporto con la malattia in un contesto specifico che passa attraverso altre dimensioni. Una di queste dimensioni è quella della prostituzione che è, più che un problema sanitario, un problema sociale, derivante da un certo modello dell'esercizio della sessualità. 

Altro problema è quello dei soggetti deboli, immigrati, carcerati ed anche delle donne, nel senso che in molti ambienti e paesi le donne non riescono ancora a contrattare un uso protetto della sessualità. Anche questa dimensione non passa soltanto da un piano tecnico, coinvolge infatti una problematica un po' più ampia. Molte donne infatti non riescono a contrattare sul piano dell'esercizio del diritto alla salute, che credo vada ripensato continuamente anche qui da noi.

Se l'AIDS è un problema sociale è con le categorie del sociale che va affrontato, uscendo da una prospettiva prettamente sanitaria.

Quello che noi chiediamo in questo contesto è la necessità che l'Ente Locale continui a sostenere con il lavoro di rete (prezioso, come diceva l'Assessore Billi nella sua introduzione, ma purtroppo poco conosciuto), che le associazioni attive nella nostra città garantiscano il quotidiano come risposte socio-sanitarie: sono ben otto le associazioni che a livello fiorentino lavorano nell'ambito dell'AIDS.

I risultati più immediati sono rappresentati dalla riduzione dei danni, che hanno visto l'impiego di tre strumenti. Il primo è rappresento dai centri diurni di accoglienza a bassa soglia, indicando l'immediatezza dell'intervento, ma anche il livello basso di richiesta che si fa all'ospite, detto in altre parole si prende chi ha bisogno, senza leggere tutto in categorie di cittadinanza dichiarata. 

Altro strumento è l'assistenza domiciliare. In questo ambito Caritas a Firenze lavora in collaborazione attiva con la ASL. Ed infine il counseling telefonico personale e gli interventi di sostegno alle attività all'interno delle carceri e dentro le caserme.

Per concludere rapidamente vorrei accennare  a quelle che sono le vere urgenze. I gruppi appartamento, attivi oramai da oltre tre anni, non hanno ottenuto riconoscimento da parte dell'Azienda Sanitaria Locale e delle Istituzioni. E pensare che tali gruppi appartamento non sono soltanto un ambito ben preciso di accoglienza ed assistenza ma anche una enorme possibilità di raccogliere testimonianze sulla cultura proveniente dal mondo dell'AIDS. Quella dei gruppi appartamento è infatti una condizione in cui il malato può esprimere sé stesso e quindi di dare un contributo culturale al tempo in cui stiamo vivendo.

Altro bisogno è l'apertura di un centro diurno per il reinserimento lavorativo dei malati, che adesso grazie alle terapie sono in grado di esercitare una cittadinanza attiva ed autonoma, anziché assistita. Noi stiamo lavorando a questo passaggio anche con il contributo della Regione.

Vorrei concludere con una citazione dalle ultime relazioni di Jonathan Mann, che è stato il Responsabile del programma mondiale "Lotta all'AIDS" dell'Organizzazione Mondiale della Sanità dall'1986 al 1990 ed è morto nel settembre del '98. Nelle sue relazioni spicca questo brano: "Quello che noi dobbiamo fare ora richiede coraggio, il coraggio di procedere insieme, Nord e Sud, incuranti dell'incertezza di sviluppare un vaccino che cambi il mondo dell'AIDS ed il coraggio di sfidare le nostre società e la nostra realtà globale, attraverso un forte impegno appellandoci ai diritti umani ed alla dignità della persona. Il potere che noi abbiamo di cambiare lo status quo del mondo naturale, così come della realtà sociale, è reale  ed è, ad un livello più ampio di come possiamo immaginare, nelle nostre mani. E la storia è dalla nostra parte, perché la scienza ci ha fornito i vaccini per prevenire altre malattie, e ce ne fornirà degli altri, e certamente già altre volte gli uomini hanno cambiato la natura della loro società. 

Perciò, al di là di ogni disciplina tecnica del linguaggio, nazionalità, razza, genere o orientamento sessuale, noi  condividiamo  qualcosa di altro, qualcosa di prezioso e cioè la ferma convinzione che il mondo può cambiare e che il passato non determina e non determinerà inesorabilmente il futuro. Qui e adesso noi siamo portatori di una responsabilità storica, perché quando sarà scritta la storia dell'AIDS e della risposta globale a questa epidemia il nostro contributo più prezioso potrà consistere nel fatto che al tempo della pandemia noi non siamo scappati, non ci siamo nascosti, non ci siamo divisi. Al contrario in innumerevoli atti individuali e con grandi azioni pubbliche noi abbiamo affermato, con il rispetto dei diritti e della dignità umana, la fiducia nelle nostre vite, nella comunità e nel futuro del mondo."

I SESSIONE

Chairman Francesco Mazzotta

Direttore U.O. Malattie Infettive Azienda Sanitaria di Firenze

Partecipa alla prosecuzione dei lavori il Dr. Stefano Vella   Presidente della Società Internazionale per l'AIDS, l'organismo mondiale che cura sia gli aspetti scientifici che gli aspetti sociali inerenti a questa malattia. E' veramente un onore averlo con noi, visti i suoi numerosi impegni.

Rapidamente presento tutti gli altri oratori, la Professoressa Tognetti Bordogna, dell'Università di Milano, poi avremo delle testimonianze con la sig.ra Ngobeni e del Dr. Claudio Blè, che riporterà l' esperienza di un suo recente viaggio in Sud Africa. Seguirà poi il commento del regista Montanaro, ideatore e cooproduttore del film, "Un prezzo per la vita", appena trasmesso ed infine la presentazione del progetto, con la Dr.ssa Sala, per quanto riguarda LILA.

Stefano Vella

Presidente IAS-Direttore del Laboratorio di Virologia ISS, Roma

Sono Stefano Vella, lavoro a Roma all'Istituto Superiore di Sanità e da qualche anno mi occupo direttamente di questo problema nel sud del mondo, anche perché sono diventato Presidente della Società Mondiale dell'AIDS, che è quella che poi organizza le grandi conferenze mondiali, come quella di Durban dell'anno passato. Spero che il Prof. Coovadia, che è stato Chairman delle Conferenza di Durban, faccia in tempo a raggiungerci.

La testimonianza di Coovadia sarebbe stata molto importante, perché il fatto di essere riusciti a portare la conferenza a Durban, qualcosa ha fatto, infatti "casualmente", proprio dopo Durban, le cose hanno iniziato a muoversi. 

Ma cosa è successo dopo Durban? Piano piano siamo riusciti a capire che non c'era alternativa se non portare le cure che abbiamo qui nel Sud  del Mondo. 

La situazione attuale è che ad oggi dovrebbero esserci almeno 40 milioni di persone portatrici di questo virus, ma ne sono già morte più di 30 milioni ed ogni anno si infettano dai 5 ai 6 milioni di persone.

L'AIDS è veramente diventata la prima causa di morte nel sud del mondo ed ha superato tutta una serie di altre patologie che pure continuano a devastare questo continente. 

Fino alla Conferenza di Durban nessuno riusciva a rendersi conto di quello che è riuscito a fare questo virus in pochissimi anni. Questo è un altro aspetto estremamente preoccupante, perché questa è un'epidemia giovane, non è un'epidemia stabilizzata come tante altre, sta ancora galoppando in molte altre parti del mondo, come la Thailandia. Non a caso, dopo la prossima Conferenza di Barcellona a luglio, porteremo la successiva in Thailandia, perché lì esiste un altro focolaio catastrofico di infezione.

Le infezioni presenti in questi paesi hanno un' incidenza di una persona su tre, come se in questa sala ci fossero almeno 50 persone sieropositive. Allora è comprensibile che la prevenzione, come la intendiamo noi nei nostri paesi, non può funzionare, come è possibile infatti fare prevenzione quando tutti o quasi tutti sono infetti?

L'aspettativa di vita in alcuni paesi dell'Africa è calata di 20 anni negli ultimi dieci anni, ciò vuol dire che un bambino che oggi nasce in Botswana  può sperare di vivere 34 anni, questo è il limite.

Gli etruschi vivevano 34 anni, dunque vi rendete conto di come stia tornando indietro un continente.

Perché dobbiamo portare le cure nel sud del mondo? E' già stato detto che c'è un problema etico, umanitario, non è possibile che i poveri non possano avere accesso alle cure che abbiamo qui. 

Ma non è soltanto un problema etico ed umanitario, perché di questi problemi ce ne sono sempre stati, qui c'è qualcosa di più, si sta distruggendo un continente con una patologia che sappiamo essere globale. 

Abbiamo globalizzato veramente tutto e l'unica cosa che ci siamo dimenticati di globalizzare è la salute. 

Io ho avuto l'onore di parlare alle Nazioni Unite  a Giugno, momento in cui 180 paesi hanno firmato una dichiarazione,  in verità un po' "annacquata" dalle parole delle Nazioni Unite e dalla necessità di trovare accordi. Ma sinceramente un passo del genere fa impressione, perché è una dichiarazione impegnativa (è la prime volta che l'ONU fa una riunione su di una patologia) ed  in tale contesto sono state dette delle cose importanti. Innanzi tutto che l'accesso alle cure è un diritto fondamentale delle persone e ciò non era scritto da nessuna parte. E' stato anche detto che le cure devono andare insieme alla prevenzione, devono essere aspetti che devono andare di pari passo. 

Nelle conferenze precedenti si vedevano questi aspetti come due percorsi diversi, c'era ad esempio la sessione delle cure e quella della prevenzione. Oggi si è capito che questi aspetti non possono essere disgiunti perché non c'è prevenzione se non c'è anche l'offerta della cura, in effetti nessuno si va a fare il test se è consapevole che non c'è niente da fare. 

Tanti tossicodipendenti negli anni passati non volevano neanche conoscere l'eventuale stato di sieropositività. Comprendiamo allora come la cura non sia soltanto un diritto, ma anche uno strumento di prevenzione. 

Ma il problema nel portare le cure in Africa presenta una serie di problemi gravi: uno è il costo dei trattamenti ed il film che abbiamo avuto modo di vedere ne ha parlato molto  estesamente.

Però qualcosa è cambiato, perché alcune nazioni senza risorse sono andate a cercare questi farmaci  ed hanno compreso che c'erano anche le ditte dei farmaci generici, che vendevano a molto meno. 

Le ditte dei generici sono comunque delle industrie che fanno anche loro dei profitti, ma non avendo la trafila dei brevetti devono vendere al prezzo più vicino al costo, cosa che da noi non avviene, il prezzo è fatto dal mercato che spesso è dieci volte maggiore di quello del costo.

Capito questo qualcosa si è mosso e le ditte hanno iniziato a vendere farmaci nel sud del mondo a prezzi inferiori a quelli del nord. Ma nonostante questo i prezzi non sono ancora accessibili ai paesi del sud, allora l'unica soluzione possibile è quella che il nord del mondo se ne faccia carico.

A fronte di ciò è stato istituito un fondo mondiale a cui tutti i paesi ricchi dovrebbero partecipare; in più, entro marzo, i paesi del sud potranno mandare dei progetti in cui vengono dichiarate le necessità da soddisfare. 

Il fondo mondiale a cui accennavo dovrebbe essere diviso metà per la prevenzione e metà per portare le cure. Questo fondo comunque non è soltanto per l'AIDS, ma per la salute in generale. Sappiamo però che la situazione non è risolvibile portando solo le cure, perché sappiamo che c'è una carenza di strutture in cui ricevere i pazienti ammalati, effettuare monitoraggi sull'andamento della malattia e sull'aderenza alla terapia. 

Emerge dunque un problema di complessità della terapia dell'AIDS perché non tutti i farmaci vanno bene per tutti i pazienti, dunque dovremmo avere a disposizione tutti i farmaci possibili, non un solo farmaco.

Tornando al discorso precedente possiamo dire che la mortalità per AIDS nel nostro Paese è calata del  95%, cosa che non è avvenuta in Africa. Occorre dunque fornire a questi paesi delle linee guida per il trattamento che siano estremamente semplici, tenendo presenti le difficoltà locali; li, infatti, non esiste il team di psicologi, assistenti sociali, infermieri specializzati come da noi.

Tutto questo per dire che dobbiamo capire di che cosa c'è bisogno per andare nel sud del mondo e far funzionare questi farmaci.

C'è anche il problema della resistenza, come è accaduto per la tubercolosi, e siamo stati proprio  noi medici a seminare i ceppi resistenti; questo comunque è un argomento che affronteranno altri colleghi.

Vorrei terminare parlando della ricerca, di tutto quello che c'è ancora da fare; è importante però non  aspettare di fare ricerca per portare giù le cure, bisogna iniziare adesso ed insieme fare la ricerca, come del resto abbiamo fatto qui, essere cauti perciò ma attivi.

Un aspetto interessante che stiamo testando è quello della possibilità di iniziare a somministrare i farmaci a cicli, sia per la tossicità dei farmaci stessi, sia per il costo.

Vorrei tornare un attimo alla prevenzione, perché come ho già sottolineato la cura e la prevenzione vanno di pari passo. E' certo che la prevenzione si gioverebbe di un vaccino, ma questo ancora non è disponibile e forse non ci sarà ancora per 10 anni. 

Bisogna capire che non basta avere il vaccino, va portato e diffuso dove serve.

E poi c'è il problema della trasmissione materno-fetale. 

Vorrei ricordare che l'anno scorso sono nati circa un milione di bambini sieropositivi, soprattutto in Africa, invece da noi ne è nato soltanto uno nello scorso anno e questa è prevenzione, non è cura. 

E poi c'è un settore di ricerca che ho iniziato nel mio Istituto ed è quello dei microbiciti vaginali, che sono gelatine e pomate contenenti antivirali. Questi strumenti di prevenzione sarebbero esclusivamente nelle mani delle donne, scavalcando così il problema della negoziazione del sesso sicuro, che nel sud mondo è veramente difficile da attuare da parte della donna.

Mi fermerei qui, ma vorrei ancora sottolineare come sia importante lavorare a tutto campo, senza scordare nessuna piccola cosa.

Chairman Francesco Mazzotta
Passiamo ora ad un contributo diverso, ma altrettanto interessante, quello dell' ideatore  ed autore del film "Un prezzo per la vita", Silvestro Montanaro.

Silvestro Montanaro

RAI, Roma

Una precisazione, io sono autore di "C'era una volta", il programma di documentari di Rai 3 che ha contenuto, tra gli altri, anche questo filmato sull'AIDS ed alla fine delle mie parole capirete anche perché ho voluto fare questo film.

Credo che il vostro pensiero rispetto a quanto fino ad ora detto sia stato quello che questi argomenti li conoscevate già tutti, perché li ascoltiamo dalle radio, li vediamo in televisione, li leggiamo sui giornali.

Le Nazioni Unite hanno dichiarato guerra all'AIDS ed è partita un'azione che nel giro di pochi anni tende a distruggere questo problema, o è almeno quello che spero che accada a fronte di una tragedia così grande.

E' importante rendersi conto di come attualmente facciamo fronte ad olocausti in corso, e non soltanto guardare a quelli passati.

La storia dell'AIDS è una storia di apparente solidarietà nei confronti del "povero sud del mondo", ma in realtà è una grande questione politica, perché questo problema dell'AIDS è un problema globale. Ma anche i diritti si sono globalizzati o si è globalizzata soltanto la finanza ed il potere dei più forti? E i diritti sono?

Quando ho presentato questo filmato ho parlato di olocausto, ma è un olocausto diverso dagli altri perché è visibile sotto gli occhi di tutti ed interroga il nostro diritto di cittadinanza, la possibilità di privatizzare quello che deve essere assolutamente a disposizione di tutti, un bene di tutti. 

L'AIDS ci insegna che devono essere globalizzati anche i diritti e la politica.

Ritornando al discorso dell'informazione volevo fare presente come questo filmato, fatto da una bravissima regista africana, è andato in onda a mezzanotte, in compagnia di altri documentari citati abbondantemente  dalle Commissioni di Vigilanza della RAI come un vanto, e questo è il vanto della mezzanotte. Abbiamo o no diritto ad avere un'informazione all'altezza del villaggio globale?

Dove è la reale par condicio sulla quale dovremmo interrogarci? Credo che al di la delle opinioni politiche la par condicio  sia quanto tempo hanno i politici all'interno dei vari programmi televisivi. Io ho provato a fare un calcolo ed il tempo che hanno  due politici di partiti diversi è quello che hanno tre continenti messi insieme: l'Africa, il sud America ed il Sud Est Asiatico, esiste dunque una sproporzione tragicamente enorme.

Come ricordava l'Assessore Billi, che ha aperto i lavori, il nostro è un Paese che ha nella sua storia la grande capacità di parlare al mondo, di essere stato in passato un crocevia delle culture, un crocevia dei popoli, questo Paese ora nega la possibilità a tutti quanti noi la possibilità di una cittadinanza consapevole del reale mondo in cui viviamo. Su questo credo che l'impegno di tutti debba essere grandissimo.

Chairman Francesco Mazzotta

Cederei la parola alla Professoressa Mara Tognetti Bordogna, docente di Politica Sociale, presso l'Università degli Studi di Milano. 

Avremo in seguito la Dr.ssa Claudia Sala che ci illustrerà il progetto della LILA.
Mara Tognetti Bordogna

Docente di Politica Sociale-Università degli Studi di Milano

Vorrei portare il mio contributo a questo Convegno trattando l'aspetto delle dimensioni della salute e della malattia nel caso dell'AIDS

Azioni di prevenzione e di contrasto a fenomeni come l’evento AIDS richiedono di comprendere le variabili socio-culturali, le determinanti sociali che sono alla base di queste pandemie, della malattia e della salute in generale.

Nel novembre del 2001 la Cina ha riconosciuto, per la prima volta, che i sieropositivi non sono così sporadici, ma circa 600 mila.

(Secondo l’OMS è una stima che va moltiplicata per 6, mentre secondo le associazioni di volontariato cinesi andrebbe moltiplicato per 10).

L’India continua a negare il problema, come altri paesi asiatici, secondo il direttore del programma AIDS Prasada Rao i casi sono 4 milioni.

Ancora una volta emergono idee e percezioni della salute e della malattia molto diverse, in relazione al contesto, alle variabili socio culturali. 

Variabili che diventano ancora più importanti se pensiamo che con l’AIDS, così come per altre patologie, la nozione di gruppo a rischio è stata ampiamente messa in discussione, non tiene più.

Infatti nella linea del “gruppo a rischio”, come sottolinea  l’antropologa N.G. Schiller l’elemento culturale inserito nel concetto ha influenzato la costruzione sociale dell’Aids, raffigurandola come una malattia che affligge solo una parte della popolazione, considerata lontana e distante

Aspetto che i dati  hanno decisamente smentito, poiché sempre di più l’AIDS interessa tutti noi, non solo i soggetti con marcati comportamenti a rischio.

Inoltre per molti individui non  automaticamente  il rischio è considerato tale. Basti pensare ai giovani che vedono il rischio come un pericolo, ma al tempo stesso un’opportunità.

Come mostrato il riconoscimento stesso di rischio, il considerare un rischio un problema sociale, è sottoposto ad un processo di elaborazione sociale.

Comprendere i comportamenti di salute e di malattia richiede di spostare il nostro tradizionale punto di vista, per mettere a fuoco e concentrarci sui comportamenti, sugli stili di vita insani o inadeguati, sulle condizioni di contesto, sociali, economiche e culturali. 

Si tratta di ragionare sui comportamenti, sulle abitudini, sugli stili relazionali, sui vissuti e sull’idea di malattia, sui  diversi modelli di comportamento.

Aspetti validi anche per l’AIDS ed è allora necessario interrogarsi sul suo significato  in paesi come l’Africa, sul  significato dell’Aids in Europa.

Quale significato ha l’Aids per un abitante dello Zambia, e quale significato ha invece l’Aids per un Italiano?.

Qual è il significato dell’Aids per un omosessuale italiano, o per un eterossessuale italiano?

Qual è l’idea di Aids di un giovane adolescente piuttosto che di un tossicodipendente?

Qual è l’idea di Aids per una giovane donna o per una donna matura?

Qual è l’idea dell’Aids di una donna e qual è l’idea di un uomo?

Come afferma Roberto Gnesotto, la complessità dell’epidemia HIV/AIDS può essere compresa e gestita solamente adottando una prospettiva multidisciplinare, non limitata agli aspetti clinici. 

Parliamo dunque di comportamenti, di atteggiamenti, di credenze, di idee e di vissuti plurali, molteplici.

La salute e la malattia sono dunque eventi socialmente costruiti.

Affrontare la questione salute o malattia, così come qualsiasi evento sociale richiede di affrontare temi come i  nuovi stili di vita, nuovi e diversi comportamenti relazionali, forme famiglia plurali, idee di sessualità e comportamenti sessuali.

Parliamo di biografie multiple e di poliedriche narrazioni della malattia.

Parliamo ora di culture della salute e di culture della malattia.
Lo stato di salute e di malattia di un gruppo sociale, di un individuo, è strettamente correlato con le caratteristiche dell’ambiente e del contesto in cui l’individuo o il gruppo vivono e creano relazioni, interagiscono. Interazioni che si differenziano in relazione al modo di essere, di vivere, allo status, alla  cultura del singolo individuo, di quell’individuo.

La cultura quale codice di un gruppo, rende possibile la comunicazione tra i membri, ma offre loro una comune prospettiva per fronteggiare i problemi di vita comuni.

L’insieme di conoscenze, i valori, le credenze, i modelli esplicativi, le norme, i linguaggi, i simboli, le tradizioni, la memoria, le istituzioni, sono tutti elementi che determinano il comportamento degli individui che appartengono ad un dato contesto, ad una certa fase storica. Sono tutte  componenti di una cultura, di quella cultura, che contribuiscono a dare significato alla salute e alla malattia di quel gruppo sociale, di quel individuo. 

In contesti organizzati in modo diverso, ci si ammala e si muore per cause diverse, esistono malattie diverse e diversi vissuti, diverse   rappresentazioni culturali di tale evento.

Gli stili di vita sono e possono essere differenti, così come sono diversi i rischi e i danni a cui gli individui e la collettività sono sottoposti.

Al variare del contesto, delle condizioni socio-ambientali, culturali, variano le attese, i vissuti soggettivi, la percezione nei confronti dello stato di salute o di malattia.

La salute e la malattia sono vissute dall’individuo in rapporto alle relazioni che esso intrattiene con la società.

Tramite la malattia e la salute, l’individuo si inserisce nella società normativa o ne è escluso.

Pur essendo la malattia una componente con carattere universale, in quanto esperienza umana, le credenze, le conoscenze e le pratiche che gli esseri umani mettono in atto nei suoi confronti differiscono da una cultura all’altra.

Il modo in cui il corpo fisico viene percepito e curato, è fortemente influenzato dal corpo sociale, e pertanto le terapie, le pratiche di cura adottate sono rilevatrici dell’ordine simbolico di quel gruppo sociale.

Ad esempio il sistema sanitario della medicina occidentale si basa sulla credenza di una teoria scientifica delle cause delle malattie

Le terapie sono somministrate solo da professionisti sanitari, anche se sempre di più si vanno diffondendo pratiche non convenzionali o complementari.

La malattia è vista come uno stato di alterazione dell’organismo determinato dal fenomeno morboso, un’alterazione biologica che si verifica dall’incontro fra un corpo sano (l’uomo) e un corpo malato (il virus); l’individuo colpito è trattato come individuo e non come componente di un più ampio gruppo sociale. Sempre più frequentemente  la malattia appartiene agli eventi biografici privati.

Inoltre la salute e la malattia sono eventi, processi che pur riguardando accadimenti del corpo, sono il prodotto di un'attribuzione di senso a specifici e peculiari accadimenti che riguardano l’individuo, il suo corpo, in riferimento a codici culturali, a un dato contesto. Ammalarsi assume dunque caratteristiche e conseguenze diverse in relazione al contesto.

I significati di salute e malattia mutano nel tempo, ciò che è considerato salute e malattia muta nel tempo (pensiamo alla depressione), e in relazione all’ambito geografico.

Le rappresentazioni di salute e di malattia sono diverse. Non tutte le persone si ammalano secondo le stesse modalità.

Se la malattia era considerata, secondo il modello bio-medico, un incidente, un' interferenza, un attacco esterno, qualche cosa da allontanare, ora la malattia è sempre più una condizione di vita, qualche cosa che ci accompagna nel tempo, la malattia ci accompagna nel corso della vita, come  cronicità, invalidità. 

Spesso la malattia non è più qualche cosa da allontanare, da togliere dal nostro corpo, ma qualche cosa da contenere, da rallentare da governare e da gestire, che spesso evolve nelle forme della cronicità.

Se per il modello bio-medico essere in salute significava essere in grado di esplicare il proprio ruolo di lavoratore, attualmente nella nostra società il ben essere è letto in relazione al livello di inclusione nel sistema dei consumi.

In relazione al tipo di malattia, al significato che si attribuisce ad essa ai suoi fattori eziologici, cambiano i nostri atteggiamenti, ma anche quelli degli altri.

Alcune malattie sono considerate eventi che non coinvolgono la responsabilità dell’individuo, altre invece sono considerate quali esito di un comportamento responsabile del malato ed allora sarà anche moralmente colpevole, socialmente colpevole.

Cambiano gli atteggiamenti degli altri in riferimento alla moralità e all’identità del malato, viene curato, preso in carico, oppure allontanato se ha perseguito lo stato di malattia.

Proprio in riferimento all’Aids, trasmissibile anche sessualmente, il malato oltre che essere ritenuto colpevole per il suo stato è considerato anche persona immorale. Questo tipo di atteggiamento condizionerà la rappresentazione che il soggetto malato si fa della sua malattia e del suo essere malato.  

Diverse sono dunque le rappresentazioni soggettive della malattia così come possono essere  differenti le rappresentazioni sociali condivise. Come specifiche sono le idee di senso comune.

Diversità e specificità che cambia se ci riferiamo all’individuo malato o al medico, due punti di vista dunque, due modi di leggere e interpretare l’evento malattia. 

La malattia, come dice M. Augè, è un evento biologico individuale e sociale allo stesso tempo, non solo perché a farsene carico nelle diverse fasi, sono un certo numero di istituzioni, ma anche perché gli schemi  di pensiero che permettono di individuarla, di darle un nome e di curarla, sono eminentemente sociali.     

Nei paesi così detti in via di sviluppo, pur in presenza di dispositivi di tipo occidentale (ospedali cattedrali nel deserto, farmaci, ecc.), è molto forte la presenza delle medicine tradizionali, basate su di un senso collettivo e partecipato delle forze della natura e degli uomini,  praticate da pochi capi-gruppo,  trasmesse attraverso riti di iniziazione e mantenute segrete.

Le medicine tradizionali possono essere medicine ieratiche, ma anche mitiche o taumaturgiche poichè fanno riferimento esplicito a divinità di salute, di malattia, di guarigione, nonchè a sacerdoti, e vengono praticate in circuiti sacri.

Il malato ancora oggi nelle culture non occidentali è visto nel suo ambiente sociale e culturale, nelle sue relazioni parentali ed amicali, nei suoi rapporti con i defunti, non solo dunque nella sua fisicità.

Modelli diversi che vanno collocati all’interno dei diversi sistemi di medicina tradizionale: medicina tradizionale africana, in cui la concezione di salute e di malattia si fonde con le culture tradizionali  e le religioni  che forniscono le spiegazioni su cause, diagnosi e trattamento delle malattie. La salute e la malattia sono legate al mantenimento dell’equilibrio sociale, pena l’invidia, la stregoneria , ecc. Le cause di malattia sono distinte in naturali e soprannaturali;

medicina tradizionale dell’america latina, tutte le materie sono classificate come calde e/o fredde. I guaritori ritengono che caldo e freddo siano umori opposti e che lo stato di salute sia garantito dal loro equilibrio all’interno dell’organismo, al contrario ogni squilibrio può causare malattia;

medicina ayurvedica, medicina diffusa in India e in altre regioni dell’Asia, trae origine dalla filosofia indù. Secondo la dottrina ayurvedica il corpo umano è fatto di cinque elementi  la cui combinazione dà origine a tre tipi costituzionali (dosha), ed è composto da sette tipi di tessuti.

Se i dosha sono in equilibrio il corpo è in salute, e tale stato si persegue mediante un’armonia dell’alimentazione e dei ritmi quotidiani;
medicina unani, trae origine dalla mescolanza della medicina greca e araba, si fonda su una teoria umorale secondo la quale il corpo è governato da quattro umori: sangue, muco, bile gialla, bile scura. Gli umori sono associati ad altri fattori fisici potendo essere caldi e freddi, asciutti e umidi. Sulla base di questi umori, il corpo è diviso in categorie funzionali;
medicina tradizionale cinese, è basata sulla teoria dello yin e dello yan (positivo e negativo): la malattia è determinata da una perdita di equilibrio tra le due forze opposte.

La salute è considerata come uno stato di equilibrio che riguarda la spiritualità, il corpo, la mente e il contesto fisico e sociale. E’ l’equilibrio armonico fra yin e yan, fra luce e ombra, fra caldo e freddo, fra secco e umido, maschile e femminile, a determinare il corretto funzionamento del corpo.

Il corpo è visto come un insieme di componenti interrelate.

Salute e malattia fanno parte di un continuum. Compito del terapeuta è quello di aiutare l’individuo a  mantenere o ripristinare l’equilibrio, di creare o rinforzare nel tempo, l’interazione del paziente con il suo contesto di vita e di lavoro in modo armonico.  

Ancora una volta si conferma che i comportamenti messi in atto nei confronti delle malattie sono strettamente legati al contesto sociale dei singoli individui, ai suoi valori, alle sue credenze, ai suoi vissuti, alle diverse pratiche.

Lo stesso significato di malattia varia da civiltà a civiltà.

Diverse sono le attribuzioni e le aspettative nei confronti del soggetto malato e questa diversità condiziona l’esito della sua esperienza di malattia.

Diverso è il modo di vivere l’evento malattia, sia soggettivamente che da un punto di vista relazionale.

Per comprendere i comportamenti messi in atto nei confronti della malattia, è necessario allora  interrogarsi non tanto e non solo sul suo esito, ma sul senso complessivo del processo esperenziale che essa coinvolge.
Anche il riconoscersi malato o il riconoscere la malattia, nonché rivolgersi ad un professionista o ricercare un aiuto esterno,  è strettamente condizionato dal sistema culturale di riferimento.

Per un’ individuo non sono sufficienti i sintomi o certi sintomi per indurlo a rivolgersi ad un aiuto competente, la sua scelta sarà strettamente legata al significato che egli attribuisce a certi segni o a certi sintomi, al peso che egli assegna anche a dolori forti, al fatto; anche il fatto che si riconosca malato  lo indurrà a seguire certi comportamenti o anche certe prescrizioni: Nella salute e nella malattia sono dunque importanti le percezioni soggettive e le interpretazioni individuali.

Il senso e il significato di malattia di tipo individuale, soggettivo, diviene ancora più importante in una società in cui scopriamo di essere malati non tanto sulla base di segni e sintomi, ma solo in seguito ad esami diagnostici sofisticati e quando i segni sono soggettivamente percepibili siamo in una fase del decorso frequentemente irreversibile.

L’individuo malato ha così difficoltà a riconoscersi e ad accettare la malattia, perché evento invisibile, altro da sé.

Gli studi evidenziano come vi siano situazioni gravi che non vengono presentate al medico, che vengono ignorate.

Riconoscersi malati ha significati e percorsi diversi in relazione al genere ed all’età.

E’ stato coniato un termine tecnico per individuare quelle persone che pur presentando segni interpretabili come malattia non si rivolgono al medico, a chi è competente, si parla di CLINICAL ICEBERG.

La salute e la malattia sono strettamente condizionate dall’attribuzione di senso, dal significato che ogni evento ha per quella persona e per quel gruppo a cui l’individuo appartiene o sente di appartenere.

Salute e malattia sono dunque  eventi complessi perché determinati da fattori molteplici, ma in particolare perché assumono significato diverso, per persone diverse in contesti diversi, perché culturalmente determinati.     

Questi i sentimenti, l’idea che accompagna l’Aids: la paura della morte, la paura del contagio, la paura in generale, il dolore per la perdita reale o imminente, l’incertezza del futuro, un comportamento considerato colpevole, immorale.

Sono tutti sentimenti reali che discriminano, che determinano la differenza tra chi è coinvolto direttamente nel problema da chi non è mai stato sfiorato dal problema.

Inoltre l’Aids viene associato a soggetti particolari, riconoscibili per il loro comportamento deviante rispetto la normalità.

A livello sociale i malati di Aids vengono distinti in due categorie: quelli innocenti, i bambini, e quelli colpevoli, tossicodipendenti ed omosessuali.

Come sottolinea Susan Sontang la malattia, questa malattia rende esplicita un’identità che sarebbe potuta restare nascosta ai familiari, ai vicini, agli amici.

Stiamo parlando di mondi, di modelli culturali, di idee di salute e di malattia, specifici e diversi allo stesso tempo, parliamo di donne, di uomini, di bambini e di anziani, di medici e di operatori, di specialisti, di caregiver, di sistemi organizzativi con le loro culture, di reparti, di culture organizzative, di culture comunicative, di culture della salute.

Ma parliamo anche di salute residua, che è altro dallo stato di salute o di malattia.

Affrontare la questione AIDS, richiede un approccio transculturale, plurale, di più e diversi punti di vista.

Un esempio delle molte idee costruite dell’Aids lo si può ricavare dall’analisi dell’evoluzione delle campagne di informazione del Ministero della Salute, in cui si passa da un etichettamento di chi ha un comportamento deviante (un’informazione allarmata 1988) ad un messaggio di consapevolezza, un problema che appartiene alla nostra quotidianità (campagna del 2000). 

Messaggi e idee diverse che dunque mutano nel tempo.

Messaggi e idee che attribuiscono una diversa responsabilità al malato e da questa attribuzione di diversa responsabilità dipenderanno le interazioni di cura, la presa in carico, il ricovero, l’isolamento, l’emarginazione.

Stiamo parlando di una malattia e dei comportamenti e dei significati ad essa attribuiti. Una malattia in cui la trasmissibilità sessuale assume primato nell’immaginario collettivo e quindi il malato non solo è considerato responsabile ma è anche una persona considerata immorale, sarà un malato che prima della morte fisica incontrerà la morte sociale.

Come ci ricorda Ferrucci l’esperienza vissuta da coloro che hanno contratto l’Aids non è imputabile esclusivamente al condizionamento organico che la malattia esercita su di loro. L’esperienza è strettamente legata al significato che l’individuo attribuisce alla malattia, quando questa investe l’ambiente sociale e trasforma le relazioni. Relazioni condizionate dall’impatto sociale prodotto dalla malattia.

L’Aids è un fatto sociale totale dunque.

Anche il tema della prevenzione necessita di comprendere le dimensioni culturali e i modelli culturali sottesi ad una malattia, ai suoi vissuti, alle sue determinanti.

Si tratta di comprendere e ragionare sul modello esplicativo della malattia.

Richiede di interrogarsi sul significato e sui significati della malattia, sulle culture della malattia e sulla cultura della relazione e dei rapporti sessuali, sull’idea di sessualità e di promiscuità, sull’idea e sul modello di famiglia, sulla cultura degli anticoncezionali e del preservativo. 

Cultura diversa se parliamo di donne o di uomini. Infatti non dobbiamo sottovalutare la difficoltà da parte delle donne a contrattare una sessualità protetta.

Le campagne di prevenzione tendono a mettere nelle mani dell’uomo la sessualità sicura, la sessualità protetta con il preservativo, nonostante le ricerche confermino la resistenza delle donne rispetto l’assenza di un controllo diretto degli anticoncezionali. 

Parlare di prevenzione significa riconoscere il diverso sguardo, il diverso punto di vista dell’operatore, del medico rispetto all’individuo malato, dell’individuo.

Non è detto che la mera informazione, la conoscenza della pericolosità di un comportamento, o la conoscenza dei danni derivanti da un dato comportamento, siano sufficienti per indurre un cambiamento, una modifica di tale  comportamento, in particolare se appartiene alla sfera del quotidiano, della qualità della vita. 

Ancora una volta bisogna ricordare che una risorsa diventa tale solo se è riconosciuta come risorsa.

Claudia Sala

LILA Nazionale

Vorrei qui andare ad illustrare le linee ed il profilo del progetto che LILA Cedius andrà a realizzare in una regione del Sud Africa, in collaborazione con una ONG locale, la TAC (Treatment Action Campaign).

Come premessa vorrei aggiungere due note, che richiamano un po' quello che diceva l'Assessore Maiolo, cioè la bontà dei progetti in quanto progetti concreti.

Volevo aggiungere un commento, in quanto ritengo che i progetti non abbiano solo bisogno di concretezza, ma abbiano bisogno di essere progetti che garantiscono il più possibile una sorta di continuità. 

Una delle ragioni che ha ispirato LILA ad ideare un progetto di questo genere è anche perché noi crediamo che il ruolo che le associazioni di lotta all'AIDS dei paesi del nord debba essere anche quello di andare a rafforzare la capacità di risposta contro l'HIV, rafforzando quindi la capacità di intervento di coloro che già localmente sono attivi.

Qui entra in gioco un altro paradigma importante, che è quello dell'approccio di associazioni del nord che vanno ad "aiutare" le associazioni del sud. Nel sud noi troviamo persone estremamente capaci e competenti, le cui difficoltà ed i cui limiti si sostanziano di fatto nella scarsità di risorse.

Io credo che  i progetti e gli interventi che vengono promossi dalle associazioni  di lotta all'AIDS del nord debbano innanzi tutto tradursi in un rafforzamento delle risorse locali; questo è infatti l'unico modo per lasciare qualche cosa anche quando il progetto è finito.

A partire da questi presupposti LILA ha pensato, insieme a questa organizzazione sud africana, che da anni è impegnata nella promozione della salute femminile e nel percorso di emancipazione femminile in sud Africa, di realizzare un progetto che sì è focalizzato sul contenimento della trasmissione materno fetale, ma che nello stesso tempo si ispira ad un approccio che è sicuramente più ampio; infatti questo progetto non vede coinvolte solo le donne come protagoniste e destinatarie di questo intervento, ma vede l'azione dedicata al contesto più generale, cioè ai familiari ed alla comunità in cui queste donne vivono.

Andiamo ora a vedere quali sono le linee di questo progetto.

Il progetto avrà luogo a Secucune, un'area rurale che si trova nella Northern Province.

Abbiamo scelto un'area rurale, rispetto ad una maggiormente urbanizzata, perché le aree rurali sono quelle sicuramente meno provviste di centri di assistenza e di ospedali. 

Anche qui emerge l'intenzione di andare a coinvolgere nel progetto le popolazioni che sono ancora più  prive di risorse rispetto alla media generale.

Come sappiamo il progetto è sulla trasmissione materno fetale, perché richiamando alcune cifre il Sud Africa oggi conta una percentuale di infezione tra le donne in età fertile, che è vero varia da zona  a zona, ma che si situa in media tra il 25 ed il 30%. E' quindi evidente che la diffusione del virus HIV in Sud Africa passa per la maggior parte attraverso la trasmissione del virus da madre  a figlio.

I farmaci che sono disponibili consentono di abbattere questa trasmissione nei paesi occidentali al 2%; nei paesi poveri, dove l'accesso al farmaco, che si chiama Nevirapina, è più ridotto e dove viene somministrato sia alle donne prima del travaglio che al neonato entro le 72 ore dalla nascita, si riesce ad abbattere la trasmissione materno fetale del 50%.

Con questa priorità verranno individuate all'interno di questa zona alcuni centri clinici, che verranno coinvolti nel progetto. 

Gli obiettivi sono quelli di migliorare la qualità dell'assistenza fornita da questi centri, sia per quanto riguarda la somministrazione del test ed anche del counseling pre e post test, così come anche quello di migliorare la qualità dei servizi rispetto all'assistenza prenatale ed ai servizi più direttamente legati al parto. Nello stesso tempo si mira ad acquisire una comprensione più specifica rispetto a quelli che sono i determinanti sociali che vanno ad incidere sulla diffusione dell' HIV.

Vorrei qui richiamare l'importanza di andare ad intervenire solo dopo aver acquisito informazioni e conoscenze rispetto a quel dato contesto ed a quella determinata comunità e collettività in cui il progetto deve essere realizzato. In questo senso sarà importante raccogliere informazioni rispetto a quelle sono le norme sociali, i rapporti tra uomini e donne, che giocano un ruolo fondamentale rispetto alla diffusione dell' HIV. 

Il problema dell' HIV non è infatti un problema esclusivamente sanitario, ma è evidente che entrano in gioco rispetto alla diffusione del virus elementi e componenti che hanno più direttamente a che fare con il contesto sociale.

Un altro obiettivo che il progetto si prefigge di raggiungere è quello di ottenere un cambiamento in positivo rispetto alla pratica dell'allattamento artificiale. Questa è una questione veramente delicata, perché l'allattamento artificiale in buona parte dei paesi in via di sviluppo non è una pratica  così scontata, soprattutto perché le donne che decidono di non allattare al seno il proprio figlio vengono additate dalla comunità di appartenenza come persone sieropositive. Quindi questa è una pratica coperta dallo stigma, che induce le donne ad allattare i figli anche nel momento in cui queste sanno di essere sieropositive.

Un ulteriore obiettivo risulta quello di indagare i fattori che contrastano o al contrario favoriscono la sieroconversione dei neonati in contesti dove siano disponibili i farmaci, che sono determinanti diverse rispetto a quelle che intervengono la dove invece i farmaci retrovirali non sono disponibili.

Come ultimo obiettivo, sicuramente non per importanza, è quello di valutare l'impatto di questo progetto mettendolo però a confronto con l'impatto e l'effetto ottenuto con altre modalità di intervento che sono quelle ad esempio adottate dal Ministero della Sanità sud africano.

Il contesto infatti in cui il nostro progetto andrà ad essere realizzato è quello di un paese in cui dove i farmaci non sono universalmente disponibili, nello specifico la Nevirapina, viene distribuita solo in 18 centri in tutto il Sud Africa, attraverso quella che è la realizzazione di un progetto pilota, introdotto dal Ministero della Sanità sud africano, che determina un accesso discriminato. Tutto ciò crea una tensione da parte delle donne sieropositive che fanno un po' a gara per poter entrare nei protocolli ed accedere ai centri clinici coinvolti dal progetto pilota. 

Di fatto, il nostro intervento si inserisce in un contesto politico, rispetto alla distribuzione dei farmaci, che ancora vede una sorta di ostracismo da parte delle autorità sud africane.

Da parte nostra abbiamo già preso accordi con le istituzioni perché il progetto possa partire e possa essere realizzato.

Le fasi del progetto si snoderanno lungo un periodo di tempo che noi abbiamo calcolato, per una prima fase di valutazione, essere  di circa 18 mesi; quello che ci sembra interessante è il fatto che si vada a valutare immediatamente l'efficacia del progetto, sia sul progetto stesso, sia su modelli alternativi che sono quelli oggi adottati dalle Autorità di Sanità Pubblica.

Chairman Francesco Mazzotta
Vorrei ringraziare la Dr.ssa Sala per la chiarezza con la quale ha esposto il progetto della LILA per il Sud Africa. Come sottolineato il problema è quello di entrare in sintonia con le autorità locali, perché come ci esporrà chi recentemente è stato in Sud Africa, questo è un problema estremamente importante.

Avremo ora l'intervento della Sig.ra Ngobeni, attrice protagonista del film "Un prezzo per la vita" e counsellor presso un certo per persone sieropositive in Sud Africa.

Florence Ngobeni

Counsellor, Sud Africa
Vi ringrazio molto tutti quanti per l’invito.

Io sono counsellor presso la Clinica Prenatale  Chris Hani Baragwanat, che si occupa di prevenzione dell’HIV a Soweto, in Sud Africa.

Ho iniziato a lavorare in questa clinica nel ’96. Sono stata presentata alla mia datrice di lavoro, la dott.ssa Blenda come utente che aveva una bambina morente in braccio.

Mi hanno ben accolta ed aiutata insieme alla mia bambina di tre mesi, che è morta pochi mesi dopo di AIDS.

Ero molto giovane ed ignara di quello che era l’IHV.

Mi fu offerto un lavoro come counsellor poco tempo dopo la morte della mia bambina.

Questo ruolo ha cambiato sostanzialmente la mia vita, ho potuto così tentare di modificare la vita delle altre persone raccontando la mia esperienza.

Ho aiutato molte donne nel momento della conoscenza del loro stato di sieropositività e le ho anche aiutate a capire che si può cambiare la propria vita sessuale attraverso l’uso del preservativo, per prevenire ulteriori infezioni.

Il mio lavoro non è stato facile, perché alcune donne non potevano neanche parlare di HIV con i loro partners; alcune venivano addirittura minacciate di morte se chiedevano l’uso del profilattico.

Il problema riguardava anche le giovani donne non spostate, che se sieropositive venivano additate come prostitute.

Tutte queste situazioni portano le persone, e soprattutto le donne, a non dichiarare la loro infezione.

Desidero dire che ho cercato di portare consapevolezza nella mia società, ma non so se il mio lavoro abbia contribuito ad una maggiore prevenzione. Resta il fatto che tanti bambini muoiono giorno dopo giorno perché i genitori trasmettono loro l’HIV.

Alcuni usano il preservativo, ma il problema è con che modalità e quando iniziano ad usarlo.

Attualmente in Sud Africa vi è un acceso dibattito su come il Governo debba impostare la prevenzione della trasmissione materno-fetale, su come iniziare ad aiutare le persone infette e come fare per prolungare la loro vita.

Io credo che non vada sprecato altro tempo in dibattiti, troppe persone muoiono ogni giorno.

Io ho perso mia figlia, ma non voglio assistere alla morte di altri bambini.

C’è stato troppo rumore e troppa politica intorno all’HIV/AIDS.

Molti non vogliono ancora credere che l’HIV sia in mezzo a noi.

Io non sono un medico, ma posso riferire le statistiche di quante persone sono state infettate e quante stiano per morire. Ma tutto questo interessa chi ci governa?

Vorrei anche dire che molti ospedali non hanno né mezzi né conoscenze per aiutare le donne sieropositive.

I professionisti qui presenti sono sicuramente più informati di me. La sola cosa che io so è che la Nevirapina può salvare tanti neonati dalla morte.

Abbiamo bisogno di credere in qualcosa di comune ed iniziare a lavorare insieme, governi, chiese, comunità e scienziati.

Ora il mondo ha bisogno di risposte.
Chairman Francesco Mazzotta
Vorrei passare la parola per pochi minuti al Dr. Claudio Blè, un medico che si occupa fattivamente di Africa.

Infatti, all'interno della mia Unità Operativa, sta coordinando un progetto per portare assistenza direttamente in Africa.

Claudio Blé

U.O. Malattie Infettive, Azienda Sanitaria di Firenze

 Sarò molto breve anche perché penso che buona parte delle cose siamo già state dette e quindi vorrei soffermarmi soltanto su alcuni punti. 

Uno, è che vorrei ribadire l'importanza di questa infezione nel Sud Africa, che ha delle dimensioni veramente catastrofiche. Infatti se noi pensiamo che oltre 4 milioni di popolazione del Sud Africa, su una popolazione di circa 40 milioni, è sieropositiva, tenendo anche conto che circa la metà della popolazione è sotto i 15 anni, viene fuori un quadro estremamente catastrofico; anche dai dati del Dr. Vella emerge che nelle donne in gravidanza una su cinque o una su quattro, a seconda delle zone, è sieropositiva. In queste donne, che non hanno accesso ai trattamenti, la possibilità di trasmettere il virus al bambino è di oltre il 50%. 

Una critica parziale che posso svolgere è che ovviamente il problema non sarà risolto soltanto con l'introduzione dei farmaci. I farmaci aiuteranno sicuramente molto i pazienti, ma per l'epidemia stessa, se non viene affrontata a 360°, non riusciremo a fare molto.

Questo significa che è necessario agire non soltanto in ambito sanitario e clinico, ma anche in ambito educativo e politico; questa infezione purtroppo continuerà ad estendersi, tant'è che attualmente l'Africa è il paese che ha la maggiore diffusione del virus dell' HIV nel mondo. 

Dobbiamo tenere presente che qualunque azione si andrà a compiere richiederà notevoli sforzi e tempi molto lunghi. 

Ribadisco che non soltanto la disponibilità dei farmaci ridurrà la trasmissione, bensì occorrerà uno sforzo progressivo per l'educazione sulla trasmissione, perché fino all'anno scorso si tendeva a credere che l'HIV  non esistesse, che in realtà non fosse veramente la causa dell'AIDS. 

Sono quindi  pienamente d'accordo sul fatto che la politica di intervento migliore, al momento attuale, sia quella di prevenire la trasmissione nei neonati. Questa azione è nel complesso abbastanza semplice e non implica costi ingestibili.

Un altro dato per confermare quello che volevo dire sui farmaci è che occorre tenere conto che per esempio in Sud Africa soltanto il 50% della popolazione affetta da tubercolosi riesce a completare il trattamento. Tubercolosi vuol dire un trattamento di 6-9 mesi con dei farmaci che costano pochissimo e solo il 50% completa il trattamento.

Pensiamo allora alla terapia per l'AIDS, che al momento prevede un trattamento che deve essere continuato indeterminatamente. 

Possiamo così comprendere quanto sia problematico l'aspetto della terapia, anche avendo la disponibilità dei farmaci.

Chairman Francesco Mazzotta
Avviandomi rapidamente alle conclusioni vorrei fare soltanto un breve ringraziamento agli Assessori fiorentini che hanno dato la loro disponibilità a ricordare quello che sempre Firenze ha rappresentato, cioè una città aperta al mondo ed ai problemi presenti a livello mondiale.

Seconda giornata 
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Chiarman A. Hersi Magan

Associazione "Casa dei Diritti Sociali", Roma

Colgo l'occasione di questo spazio per ricordare brevemente come in Africa sia frequente il matrimonio tra persone di giovane età, inclusi anche i matrimoni tra i bambini. 

Anche le violenze contro le donne sono all'ordine del giorno e spesso diventano la causa principale del contagio da HIV e di altre malattie a trasmissione sessuale.

Aprirà questa seconda sessione il Prof. H. Coovadia, ricercatore nel settore dell'HIV in Sud Africa.

Il Prof. Coovadia è stato anche Chairman della Conferenza di Durban, evento importante che ha segnato un grande passo in avanti nel settore della lotta all'AIDS.

HoosenCoovadia

Ricercatore Dipartimento di Pediatria-Università di Natal, Sud Africa

Il virus dell'HIV si è praticamente diffuso in tutti i paesi del mondo e per questa diffusione ci sono voluti circa un centinaio di anni. 

Con molta probabilità l'origine di questo virus deriva dalle scimmie, in quanto esiste un virus similare in questa specie, che poi in qualche modo è stato trasmesso alla popolazione umana nelle aree più remote.

All'inizio di questa epidemia si sono verificati vari episodi di isterismo e di negazione del problema da parte di alcuni paesi.

Vorrei ricordare che esiste anche una lista di paesi che vietano l'ingresso alle persone infette da HIV. Praticamente circa il 40% dei paesi attua restrizioni per l'ingresso di persone infette da HIV.

Per esempio il Sud Africa, che è pieno di miniere di diamanti richiede il test per l' HIV a coloro che chiedono di lavorare come minatori.

Anche negli Stati Uniti testano gli emigranti che vanno a lavorare in quel Paese. In Italia invece non esistono restrizioni di questo tipo.

Come dicevo all'inizio l'origine presumibilmente risale agli inizi del XXI secolo, in qualche area rurale, con poche decine di casi; invece attualmente, secondo stime più o meno ufficiali, siamo intorno ai 40 milioni di persone sieropositive per l' HIV e di questi 40 milioni 3 milioni sono bambini sotto i 15 anni.

Lo scorso anno ci sono stati 5 milioni di nuovi infetti e 3 milioni di persone decedute in relazione all'HIV. Di questi 40 milioni il 70% sono nell'Africa sub sahariana e di questi 28 milioni dell'Africa sub sahariana quasi 5 milioni sono solo in  Sud Africa. 

In un Paese vicino al Sud Africa, il Botswana, con una popolazione di 1.600.000, 300.000 sono  le persone affette da HIV.

Vorrei ora parlare  della diffusione dell'HIV nel corso del tempo.

Se nell' '84 la diffusione era molto sporadica, nel corso degli ultimi 15 anni in buona parte dei paesi africani si è raggiunta una prevalenza di oltre il 10 %.

In altre parti del mondo, come Asia ed Europa dell'Est, la diffusione è stata similare a quella dell'Africa, anche se leggermente successiva.

Se due Paesi, come l'India e la Cina con oltre un miliardo di popolazione, avranno questa continua diffusione della malattia, non saranno più gli stessi paesi di una volta.

Sappiamo dall'esperienza del virus dell'influenza che esistono piccole variazioni del virus e quindi il vaccino che viene adottato è leggermente diverso di volta in volta; la stessa cosa si può riferire per  il virus dell'HIV che ha variazioni leggere nel tempo. Quindi ci sono varie sottospecie del virus dell' HIV, per esempio in Europa e buona parte degli Stati Uniti è presente prevalentemente il virus  del gruppo B.

Il più diffuso in Africa è invece quello del gruppo C.  Il sottotipo del virus C si è diffuso dall'Africa dell'Est al sud Africa. Nell' '86 questo gruppo era  presente prevalentemente nella zona Est, poi nel '95 ha avuto una diffusione massiva nel Sud Africa.

La diffusione è dovuta ovviamente alla comunicazione tra persone di questi paesi e questo è da riferirsi proprio alla principale via di comunicazione e di trasporto che mette in collegamento l'Africa dell'Est ed il Sud, sto parlando di camionisti ed autisti che stanno via per settimane e che hanno rapporti sessuali in queste zone durante i loro viaggi.

Anche l'HIV riflette questo processo di globalizzazione, in quanto persone che si trasferiscono da un paese all'altro riescono trasmettere l'infezione. 

Quello che è successo in Africa sta comunque accadendo in altri paesi asiatici.

A fronte di tutto ciò una delle cose su cui si cercherà di investire molto sarà quella del vaccino, che purtroppo al momento non è disponibile; c'è anche da considerare un ulteriore difficoltà nella realizzazione di un vaccino valido, cioè la varietà del virus. 

Vorrei ora mostrare gli aspetti purtroppo normali di questa realtà.

Come mostravo precedentemente ci sono circa 3 milioni di morti all'anno per AIDS, di questi 2,3 milioni sono nel Sud del Sahara. Queste sono stime delle Nazioni Unite, ora vorrei mostrare quello che accade in alcune realtà vicino a Durban, città dove io lavoro.

In queste aree un terzo dei bambini sotto i 5 anni muoiono a causa dell'AIDS e non  più per polmoniti, infezioni gastrointestinali, le cause prevalenti di morte si ribaltano dunque.

E' la prima volta che durante i "tempi moderni" una sola malattia è la causa principale delle morti pediatriche.

Possiamo vedere che anche nella popolazione adulta un terzo delle morti sono causate dall'AIDS.

Ora mostrerò come l'immunodepressione causata dall' HIV favorisca l'insorgenza di altre malattie.

L'incremento dell'infezione da HIV è andata di pari passo con la tubercolosi.

Il Sarcoma di Kaposi, pur non insorgendo frequentemente, è una delle  patologie più scarsamente curabili.

In Europa con l'inizio delle terapie antiretrovirali queste patologie sono praticamente scomparse.

Ora vorrei illustrare cosa influenza la migrazione delle popolazioni. Dal momento che il Sud Africa è un Paese ricco di miniere parte della popolazione emigra per buona parte dell'anno per lavorare in queste zone. Nelle zone dove sono presenti queste miniere esiste una forte differenza tra la popolazione stabile e quella che emigra per lavoro, rispetto all'infezione da HIV, in quest'ultima infatti la sieropositività è molto più alta. Questo per dimostrare come la migrazione ed altri fattori sociali abbiano una grossa influenza nella diffusione dell'epidemia da HIV.

Allora diventa molto importante cercare le misure efficaci per prevenire questi problemi. 

In questo senso è possibile fare qualcosa perché l'esperienza di altri Paesi ha dimostrato che tramite misure preventive è possibile la riduzione della prevalenza per HIV, questa è l'esperienza ad esempio dell' Uganda; ciò si è verificato anche in altri paesi come il Senegal, parte della Tanzania e la Thailandia.

E' possibile allora avere una riduzione di questa epidemia.

Uno dei fattori importanti che influenzerà il controllo di questa epidemia è avere il contributo dei paesi ricchi.

Lo scorso anno infatti, proprio per questo scopo, è stato creato dalle Nazioni Unite un Fondo Globale. Quello che viene dunque richiesto ai paesi ricchi è un contributo di circa 6 miliardi di dollari all'anno.

Di questi 6 miliardi di dollari ne sono arrivati 2 e sono già stati utilizzati. Ovviamente gli interventi finanziati da questo fondo sono plurisettorializzati, buona parte è per la terapia e poi ci sono altri interventi di supporto ai giovani, agli orfani ed alle donne.

Chiarman A. Hersi Magan

Ringrazio il Prof. Coovadia per la relazione di estremo interesse. 

Adesso passo la parola al Dr. Stefano Vella, Direttore del Laboratorio di Virologia dell'Istituto Superiore di Sanità e Presidente della Società Internazionale dell'AIDS.

In questo suo secondo intervento ci parlerà della storia delle terapie dell' HIV e ci illustrerà quali siano le prospettive future in tale ambito.

Stefano Vella

Presidente IAS-Direttore del Laboratorio di Virologia ISS, Roma

Oggi non parlerò strettamente dell'accesso alle cure, cosa che è già stata fatta nella giornata di ieri,  parlerò invece della storia di come siamo arrivati a quello che abbiamo oggi in mano, cioè dei farmacie e delle terapie, delle modalità con cui viene trattato oggi un paziente riferirà invece il Prof. Carosi.

Parlando della storia della terapie vorrei citare la Conferenza Mondiale che  c'è stata a Firenze nel '91, ricordata da tutti come un momento di grande valore.

Quello che siamo riusciti a realizzare con i farmaci e le terapie l'abbiamo realizzato perché abbiamo anche capito meglio cosa succedeva durante questa infezione. 

Ciò che ha cambiato la storia della terapia in questi ultimi tempi non è stata soltanto la disponibilità dei farmaci, ma anche il comprendere come usarli. 

Sappiamo che i pazienti che poi sviluppano l'AIDS perdono i linfociti T4, che sono quelli importanti per difenderci da altre patologie. 

Il concetto che volevo ribadire è che importante capire come usare i farmaci, anche rispetto all'evoluzione del virus, infatti, un aspetto sconvolgente e anche affascinante di questo virus è la sua capacità di mutare. In questo senso vorrei riallacciarmi a quanto detto dal Prof. Coovadia che ha mostrato come da un ceppo iniziale, che si chiamava M, il virus si è evoluto, secondo quella che noi chiamiamo l'evoluzione darwiniana. Secondo quest'ottica  gli organismi viventi dotati di materiale genetico vanno incontro a delle mutazioni casuali, questo è successo nell'uomo e poi l'ambiente ha selezionato quelli che erano gli individui più adatti a sopravvivere in quell'ambiente. Questo virus fa la stessa cosa, mentre si replica crea delle mutazioni con un'enorme variabilità genetica e ciò lo fa per sopravvivere, per scappare al sistema immunitario e purtroppo lo sta facendo anche per continuare a scappare dai farmaci. 

Questo aspetto è importante per comprendere come mai prima la terapia non funzionava.

Oggi la situazione è cambiata perché abbiamo capito che cosa succedeva, riuscendo a passare da una singola terapia ad una terapia combinata. 

In passato credevamo che durante la fase di asintomaticità il virus stesse fermo e invece abbiamo scoperto che si stava replicando, allora si è capito che occorrevano dei farmaci potenti ed abbiamo "azzeccato" la tripla combinazione. 

Rileggendo la storia delle terapie è impressionante constatare quante volte abbiamo cambiato idea, perciò quello che vi stiamo dicendo non è detto che tra qualche anno sia ancora valido.

Dal famoso studio del '93, il Concorde, nel quale risultava che la terapia singola non funzionava, siamo passati alla doppia terapia e poi alla tripla; anche per la tubercolosi è accaduta la stessa cosa.

C'è da tenere presente che i farmaci erano già stati individuati da tempo, ma il tempo trascorso per averli presenti nella clinica è stato molto lungo.

Nel '96 abbiamo avuto la prova che ad usare tre farmaci insieme la cosa cambiava.

Vorrei sottolineare un aspetto prima di andare aventi: occorre sempre ricordare che stiamo parlando di persone, di vite umane. 

Ma torniamo alla storia delle terapie, ricordando che dal '96 in poi sono state pubblicate nuove linee guida.

Ciò che è interessante osservare è che da quegli anni c'è stato un abbattimento della mortalità in tutti quei paesi in grado di pagare queste combinazioni potenti.

Un'altra cosa scandalosa, anche se emozionante, è quella che nei nostri paesi non nascono più bambini sieropositivi e se noi paragoniamo questo con i dati che ci ha mostrato il Prof. Coovadia, secondo i quali nel mondo milioni di bambini  si infettano e muoiono, la situazione è veramente sconcertante, anche perché noi sappiamo che si può impedire tutto ciò.

Ripeto che gli errori sono stati tanti, tra i quali anche quello di considerare chiusa la partita quando nel '96 abbiamo visto che con questi farmaci la situazione era molto migliorata.

Ad oggi abbiamo non soltanto la catastrofe dell'Africa, ma anche il fatto che i nostri pazienti iniziano a fallire queste terapie, perché queste terapie non sono perfette, sono piene di problemi di cui parlerà più avanti il Prof. Carosi.

Allora il futuro quale sarà? Sarà la possibilità di avere nuovi farmaci, perché al momento disponiamo soltanto di tre classi, tra l'altro questi farmaci sono molto tossici e non sufficientemente potenti. 

Oggi stiamo cercando per esempio di creare dei farmaci che impediscono al virus di entrare nella cellule; anche qui torna il concetto che studiare la biologia influenza poi la nostra strategia terapeutica. 

Ribadisco ancora che non è solo il discorso di avere i farmaci a disposizione ma quello di usarli bene, perciò insieme  ai farmaci nuovi, a queste nuove molecole che stanno arrivando, stiamo sperimentando modalità nuove di trattamento.

Concludo, riferendomi a quanto detto durante la prima parte del Convegno,  cioè che siamo in un mondo globale, è il nostro mondo, quindi se abbiamo un problema in una parte del mondo lo dobbiamo affrontare e risolvere. 

Tutti quelli che sono oggi qui presenti stanno facendo qualcosa, hanno deciso che parte del loro lavoro, della loro energia, del loro cuore va speso per l'altra parte del pianeta che si sta distruggendo.

Carlo Giaquinto

Direttore del Dipartimento di Pediatria-Università degli Studi di Padova

Ringrazio vivamente per l'invito a questo simposio, sicuramente molto importante.

Oggi parlerò dei problemi più specifici dell'AIDS pediatrico ed in particolare parlerò di quelli che sono i meccanismi della trasmissione verticale e della prevenzione della trasmissione verticale .

Il numero dei bambini viventi con HIV alla fine del 2001 era di due milioni e settecentomila, nel '99 era 1 milione e trecentomila, in pratica il numero dei bambini con HIV è praticamente raddoppiato. 

Noi sappiamo che il meccanismo di trasmissione da HIV in età pediatrica è dalla madre al figlio e può avvenire al momento del parto o dopo il parto con l'allattamento al seno, che è responsabile di circa un terzo delle infezioni nei paesi in cui le donne sieropositive devono allattare al seno; il contagio può avvenire anche precocemente, all'inizio della gravidanza, ma in percentuali molto basse.

La riduzione della trasmissione verticale può avvenire con l'utilizzo della terapia antiretrovirale in gravidanza, al momento del parto e nel neonato. 

Esistono diverse strategie terapeutiche, che se combinate possono portare ad una riduzione verticale del 30-35%, questo in Africa e fino all'1-2% nei paesi occidentali.

Aumentando durante la gestazione l'utilizzo dell'HAART la trasmissione materno-fetale nel '99 è scesa intorno al 3%, questo sempre nei paesi occidentali. Quindi nel momento in cui le donne vengono trattate in modo ottimale per la loro salute abbiamo anche una forte riduzione nella trasmissione  dell' HIV al figlio.

In Italia vediamo che nel '99 il 75% delle donne sieropositive, in cura con la HAART, hanno anche optato per il taglio cesareo elettivo; nel 2000 le donne che partorivano con queste modalità erano salite circa al 90%. 

Le modalità di parto sono dunque cambiate, il cesareo elettivo, cioè prima della rottura delle membrane, è divenuto la modalità prevalente di parto nelle donne sieropositive.

Però esiste ancora una fetta di donne sieropositive che partoriscono non avendo assunto alcun farmaco essenziale per ridurre la trasmissione da madre a figlio.

L'entità del problema, come abbiamo sentito dalle due relazioni precedenti, è direttamente legata a quella che è la prevalenza dell'infezione da HIV nelle donne in gravidanza.

Nell'Africa sud-sahariana in Botswana circa il 40 % delle donne in gravidanza è sieropositiva, in altri paesi la prevalenza è dal 15 al 20 %, questo vuol dire che una donna ogni cinque dovrebbero ricevere la terapia antiretrovirale; il punto chiave è come identificare queste donne, come fare il test in gravidanza, il test costa. 

In Italia, nella nostra esperienza di Padova, dove seguiamo circa 500 bambini nati da donne sieropositive, vediamo come la percentuale dei bambini nati proprio a Padova è cambiata in relazione alle caratteristiche etniche dei genitori. Vediamo che nel 2000 su 24 nati a Padova da donne sieropositive il 50% di queste donne erano africane.

Abbiamo avuto finanziato dalla Comunità Europea uno studio, di cui oggi vorrei mostrarvi i risulti, molto complesso, relativo all'implementazione di strategie preventive per la trasmissione verticale negli immigrati. 

Questo studio è stato condotto in 5 paesi, Italia, Stati Uniti, Svezia, Francia e Spagna ed ha visto in ogni paese una forte collaborazione tra Associazioni Governative e non. 

L'obiettivo generale era quello di migliorare l'assistenza agli immigrati, con particolare attenzione alle donne ed alla prevenzione della trasmissione verticale. Gli obiettivi specifici riguardavano invece la valutazione delle conoscenze delle donne sui meccanismi di trasmissione verticale, dell'attitudine delle donne nei confronti del test in gravidanza, della comunicazione della diagnosi, della possibilità di utilizzare il parto cesareo e l'allattamento artificiale, in base a quelle che erano le loro caratteristiche culturali. 

Seguiva poi l'identificazioni dei bisogni e la formulazione di raccomandazioni molto generali per sviluppare e favorire la prevenzione della trasmissione verticale in Italia tra le donne immigrate. 

Per questi gruppi di persone non sempre è facile costruire un rapporto con il medico italiano. La metodologia che abbia usato è stata quella dei focus groups di 10-15 di donne immigrate, indipendentemente dal fatto che fossero sieropositive, in cui sono state studiate da una parte le problematiche del rapporto con il Servizio Sanitario Nazionale e dall'altra sia la conoscenza che la percezione nei confronti dell'HIV. 

Nei vari paesi europei si sono tenuti 11 focus groups, con composizione omogenea per area di provenienza e non per singolo paese. 

In Italia abbiamo tenuto 2 focus groups, uno con donne albanesi e uno con donne provenienti dall'Africa sud-sahariana. In Inghilterra si è tenuto un focus group solo di uomini, sulle problematiche relative all' HIV ed alla prevenzione della trasmissione verticale. 

Gli aspetti che sono maggiormente emersi in questi focus groups sono così riassumibili. 

Innanzi tutto la protezione del bambino e la maternità risultano al centro della sensibilità di tutte le donna che hanno partecipato. Era presente da una parte la paura di fare male al figlio e dall'altra la paura di essere emarginate. Questi due aspetti sono molto legati, infatti i temi che sono stati trattati, cioè la terapia antiretrovirale, l'allattamento artificiale, il parto cesareo ed il test per l'HIV sono risultati estremamente contraddittori in queste donne: da una parte volevano proteggere i loro bambini, dall'altra il parto cesareo a l'allattamento artificiale erano vissuti come fattori non proteggenti.

Sono state evidenziate delle caratteristiche culturali che per noi sono abbastanza singolari, ad esempio, nel caso del parto cesareo,  in un focus group dove erano presenti molte donne nigeriane, è emerso come in alcuni paesi, la Nigeria in particolare, ci fosse la convinzione che con il parto cesareo nascessero femmine. Una percezione di questo tipo è una percezione con la quale occorre fare i conti nel momento in cui pianifichiamo degli interventi, questo era l'obiettivo del nostro progetto.

I bisogni emersi in maniera abbastanza trasversale nei vari paesi e nei vari gruppi etnici sono innanzi tutto un importante bisogno di informazione, in cui le persone comprendono quello che viene detto loro e la possibilità che il sanitario che si occupa della gestazione e del parto possa essere in grado di liberare le donne dalla paura.

Un aspetto molto importante è il timore di essere discriminate, non solo all'interno della società ma anche all'interno del loro gruppo. 

Altro aspetto importante è l'accessibilità al servizio sanitario, in molti paesi infatti il rapporto con il servizio sanitario nazionale viene vissuto come accessibile soltanto se hai la possibilità di pagarlo.

Questa è una delle preoccupazioni principali nelle donne albanesi. 

Da questo studio sono emerse nel complesso, se vogliamo essere schematici e forse un po' riduttivi, quelle che possiamo definire delle raccomandazioni, cioè come sia importante garantire e fornire informazioni comprensibili alle donne immigrate su quella che è la possibilità di avere il test, sull'importanza di mettere in essere una prevenzione della trasmissione verticale e come sia fondamentale favorire la familiarizzazione con il sistema sanitario nazionale. Non bisogna infatti pensare  che i nostri sistemi siano immediatamente comprensibili e accettati da persone di altre culture.

Altro punto è quello di smitizzare l'HIV e l'AIDS, occorre non consideralo più uno stigma  e ciò è possibile anche combattendo l'emarginazione.

Sempre per quanto concerne gli aspetti informativi occorre una rassicurazione sulle misure preventive per la trasmissione verticale.

La cosa interessante che emerge da questo studio, che come vi dicevo è molto articolato, è proprio l'importanza dell'ascolto delle donne immigrate; diventa allora importante garantire per queste persone dei servizi che, al di là dell'assistenza per la prevenzione della trasmissione verticale dell' HIV, possano garantire la loro salute, la loro possibilità e capacità di decidere.

Per quanto riguarda il problema dell’HIV nel nostro Paese, ci sono tra i 1200 ed i 1300 bambini infettati dal virus dell'HIV; di questi bambini infetti circa 400 sono morti, soprattutto negli anni in cui non c'era la terapia antiretrovirale e molti invece oramai sono cresciuti, frequentano la scuola. 

Noi a Padova abbiamo diversi gruppi di adolescenti sieropositivi che frequentano le scuole superiori, alcuni di loro andranno all'Università e sono ragazzi che hanno tutte le problematiche tipiche degli adolescenti ed in più quelle legate alla sieropositività. Allora è molto importante che per questi ragazzi ci siano dei programmi e ci siano delle assistenze individualizzate e specifiche.

Sappiamo che i casi di AIDS, intesa come punta dell'iceberg, in Italia sono diminuiti, non sono diminuiti invece i casi di nuove persone sieropositive, quindi l'incidenza dell'infezione da HIV non è diminuita, ma è diminuita la progressione verso la malattia. E tutto ciò anche nei bambini: i nati dal 1980 al 1989 avevano una progressione molto più rapida verso la malattia rispetto ai bambini nati dopo la metà degli anni '90, cioè quando la  HAART è diventata disponibile.

Perché sia efficace la HAART deve essere assunta  correttamente. I meccanismi che sono legati al fallimento della terapia sono abbastanza correlati tra loro.  Prima di tutto abbiamo l'aderenza alla terapia, che se diminuisce può provocare un aumento della replicazione virale, portando quindi alla selezione di ceppi resistenti. 

Vediamo che ci sono degli aspetti legati all'efficacia della terapia che possono essere specifici per i bambini, questi infatti sono diversi dagli adulti per quanto riguarda la storia naturale della malattia, perché assumono le medicine con modalità diverse da quelle degli adulti, sia per la diversa metabolizzazione dei farmaci. Sappiamo ad esempio che il Nelfinavir, uno degli inibitori delle proteasi più impiegato in età pediatrica, va somministrato con dosaggi più alti in valori assoluti rispetto a quelli dell'adulto, questo perché la metabolizzazione del farmaco nel bambino è molto più rapida rispetto a quella che avviene nell'adulto.

La mancanza di formulazioni pediatriche, ad esempio di sciroppi, la mancanza di studi che ci permettano di dimostrare quale sia il dosaggio più indicato da dare ad un bambino, sono tutti degli elementi che limitano molto l'utilizzo delle terapie in età pediatrica, oppure che ci fanno utilizzare questi farmaci in condizioni non ottimali rispetto a quello che dovrebbe essere. Da qui tutti i problemi di insorgenza di resistenze, quindi con problemi relativi di aderenza alla terapia.

E' chiaro quindi che domande su quando iniziare la terapia e su quali farmaci utilizzare, pur partendo dagli stessi razionali dell'adulto, nel bambino devono essere adattati alle diverse situazioni, al gruppo di età del bambino ed alle varie situazioni individuali. 

L'età è un problema indipendente, noi infatti sappiamo che i bambini di 1 anno prendono le medicine perché gliele mettiamo nel latte, un bambino di 2/3 anni le medicine non le prende, o comunque è molto difficile che le prenda. 

La somministrazione di un farmaco per tre volte al giorno, per periodi molto lunghi, per un bambino che va a scuola è molto complicata, soprattutto se si vuole mantenere la riservatezza, senza dovere dire agli insegnanti che quel bambino deve prendere la medicina per quella determinata malattia. 

Poi ci sono gli adolescenti, che hanno problematiche diversificate. Noi abbiamo purtroppo molti ragazzi che pur avendo assunto la HAART per molti anni, ad un certo punto hanno deciso autonomamente di non assumerla più. Ci sono stati casi in cui i genitori hanno trovato confezioni intere di medicine; è chiaro quindi che anche per quei pazienti di cui noi siamo certi che assumano le medicine è molto importante una valutazione dell'aderenza alla terapia.

Quelli che possono essere i problemi sociali di questi di questi gruppi sono quindi degli aspetti estremamente importanti, da tenere sempre presenti.

Dati raccolti su 295 bambini, seguiti dal Coordinamento Italiano degli Assistenti Sociali, è emerso che solo una parte vive con ambedue i genitori biologici; circa il 65% di questi bambini vive invece  con altre figure genitoriali o con un solo genitore.

E' chiaro quindi che l'approccio multidisciplinare, con una particolare attenzione agli aspetti sociali e psicologici dell'assistenza, è assolutamente essenziale per garantire sia un successo della terapia, sia per quanto riguarda un aiuto complessivo e globale a questi bambini.

E' importante anche valutare l'aderenza alla terapia in base al tipo di situazione familiare.

Da alcuni dati emerge che la percentuale della non aderenza in bambini che non vivono con i genitori naturali è molto più alta ed aumenta al 20% nel caso di famiglie allargate.

Appare chiaro come l'assistenza globale a queste famiglie sia essenziale non soltanto per garantire il benessere psicologico del bambino, ma anche per garantire la salute fisica del bambino stesso, in questo caso l'aderenza alla terapia.

Altro aspetto fondamentale è come concordare con i genitori l'inizio della terapia e quali strategie adottare per migliorare l'aderenza alla terapia, sempre comunque all'interno di un approccio integrato. 

Grazie.

Chiarman A. Hersi Magan

Passiamo ora la parola al Prof. Carosi, Direttore della Clinica di Malattie Infettive dell'Università degli Studi di Brescia e membro della Commissione Nazionale dell' HIV.

Ricordiamo che il Prof. Carosi è anche uno  dei maggiori esperti mondiali delle terapie sull' HIV/AIDS.

Giampiero Carosi     

Direttore della Clinica di Malattie Infettive-Università degli Studi di Brescia

Il mio compito è in qualche modo facilitato dalla relazione dei colleghi Vella e Giaquinto, che hanno introdotto molto bene dei concetti che successivamente andrò a riprendere.

In questo mio intervento vorrei parlare di quello che si fa in Italia, da noi che abbiamo la fortuna di avere a dispensazione gratuita tutti farmaci antiretrovirali, che attualmente sono quindici.

Sappiamo che fino al 1985 non avevamo farmaci, poi è arrivato l'unico farmaco disponibile l'Azt che dopo qualche mese cessava di funzionare. Successivamente c'è stata l'idea di associare due farmaci, idea che in qualche modo ha avuto successo, ma il successo reale è stato quando nel 1996, dopo la conferenza di Vancouver, sono stati introdotti gli inibitori delle proteasi, la cosiddetta triplice terapia, che ha fatto sorgere l'ottimismo di poter trasformare questa malattia da fatalmente letale a malattia cronica e gestibile.

La diffusione delle terapie antiretrovirali altamente efficaci è andata dunque accompagnandosi ad una caduta drammatica della mortalità.

Nel 1999 questa discesa della mortalità però cessa, quindi probabilmente andremo incontro ad una nuova fase in cui questo grande ottimismo dovrà essere rivisto.

Possiamo infatti osservare che, negli ultimi due anni, oltre un terzo dei nostri pazienti è in realtà in fallimento virologico, cioè ha una carica virale di oltre 20.000. Allora viene da chiedersi se ce la faremo a mantenere gestibile questo stato cronico di malattia.

Se ci pensiamo bene non esiste altra malattia, salvo in qualche modo il diabete, in cui si dice al paziente che dovrà prendere questi farmaci per un tempo indefinito, con tutti i possibili effetti collaterali.

Già Stefano Vella  e Carlo Giaquinto hanno illustrato come tanti siano i motivi per cui questa terapia può fallire.

Questi motivi possono essere legati in parte al virus, infatti la selezione darwiniana di cui parlava il professor Vella è perché questo virus, che produce oltre 10 miliardi di particelle al giorno, ha una possibilità di mutare ogni 10.000 virioni. Quindi possiamo capire quanti mutanti si possano formare ed ecco quindi la possibilità che intervenga una selezione che faccia emergere dei mutanti.

Un altro aspetto molto importante è che il virus va a finire in certi serbatoi, che sono i linfonodi, dove si annida, risultando irraggiungibile dalle terapie.

Poi ci sono dei fattori inerenti il farmaco. Come abbiamo visto il farmaco può avere una potenza inadeguata, grandi effetti tossici e presentare una notevole difficoltà di aderenza. 

Allora noi dobbiamo costruire un regime terapeutico che abbia le seguenti caratteristiche: che sia molto potente, che abbia una buona tollerabilità e soprattutto una ridotta tossicità a breve ed a lungo termine. E' importante che queste terapie possano dare al paziente una buona compliance, cioè che il paziente sia veramente in grado di assumere con regolarità il farmaco e poi un ultimo punto molto importante è che la terapia sia sequenziabile, cioè significa che quando noi impostiamo una terapia non dobbiamo soltanto preoccuparci del soggetto alla prima terapia, ma dobbiamo anche avere le opzioni di riserva. Infatti noi sappiamo che la prima terapia presto o tardi fallirà, allora dobbiamo avere delle opzioni di riserva.

Detto tutto questo vediamo come si può affrontare la problematica secondo le quattro classiche domande delle linee guida internazionali ed anche nostre della Commissione, e cioè: quando cominciare, come cominciare, quando cambiare  e come cambiare.

Per quanto concerne il quando iniziare la terapia noi dobbiamo bilanciare due problemi. Uno è il problema che non dobbiamo andare troppo in là, perché se arriviamo ad un punto di non ritorno allora non riusciamo più a recuperare il paziente, però con le potenti terapie di cui oggi disponiamo noi sappiamo che possiamo permetterci di andare molto avanti, cioè recuperare il paziente anche in stati avanzati. Poi ci sono delle ragioni ulteriori per iniziare più tardi, perché nel momento in cui noi iniziamo la terapia il soggetto sieropositivo che sta bene da quel momento diventa un paziente, con tutte le problematiche degli effetti collaterali, tossici e dei rischi dell'emergenza delle resistenze.

Quando si iniziano le terapie la viremia è molto alta, poi subentra una lunga fase di latenza e poi la viremia torna ad elevarsi nelle fasi finali. Quella che più conta però è la discesa dei CD4, che sono le cellule protettive dell'immunità. 

Nel 1987, quando disponevamo soltanto dell'Azt, la terapia iniziava tardi, o quando addirittura il soggetto ammalava, oppure quando la caduta del CD4 era a livello di 200. Quando è poi subentrata la HAART, gli inibitori delle proteasi, allora abbiamo avuto l'illusione che ad iniziare presto potessimo fare molto, allora nel 1996 il punto è stato fissato a 500. Quindi siamo passato da 200 CD4 nel 1987 a 500 nel 1996. Noi abbiamo spostato il limite a 350. Un nostro studio evidenzia come non vi sia in pratica una differenza nell'evoluzione dall'HIV all'AIDS nell'iniziare sotto 500 oppure sotto 350; mentre vi è una differenza in peggio se si inizia sotto i 200.

Allo stato attuale dei farmaci di cui disponiamo e delle nostre conoscenze noi possiamo fissare un ragionevole inizio della terapia a livello di 350 CD4. 

Poi abbiamo il problema del come iniziarla. Noi oggi possiamo dire di avere veramente tante opzioni.

La prima è quella classica, così detta triplice terapia, che consiste in due inibitori nucleosidici ed in un inibitore della proteasi, e questa è la terapia uscita da Vancouver. Quale è il vantaggio? Il primo è rappresentato dal fatto che è la terapia in cui abbiamo più esperienza e poi sappiamo che è efficace. Esistono comunque anche degli svantaggi tra cui la tossicità, il numero alto di compresse che debbono essere scaglionate nella giornata, addirittura tre volte al giorno, in altri termini una complessità veramente notevole. 

Riguardo all'efficacia sappiamo che nel 50% dei pazienti, dopo un ragionevole periodo di tempo, questa terapia ha ancora una buona efficacia.

Gli effetti collaterali sono però veramente notevoli: calcoli renali associati in particolare all'Indinavir, oppure in generale la lipodistrofia e le alterazioni metaboliche, prevalentemente associate agli inibitori della proteasi. 

Noi oggi conosciamo anche i predittori per questi effetti, cioè l'età avanzata e la lunga durata del trattamento e tanto più  gli  inibitori della proteasi sono efficaci sul virus  e tanto più predispongono alla lipodistrofia.

Un piccolo ma considerevole passo avanti è stato fatto con l'associazione del Ritonavir, in piccole dosi, ad un altro inibitore delle proteasi. Questa piccola dose di Ritonavir consente di diminuire la dose dell'inibitore delle proteasi che si associa, eliminando così il problema  delle tre somministrazioni e quello delle tante compresse da assumere. E' probabile però che così noi andiamo ad aumentare la tossicità. 

La piccola dose di Ritonavir consente comunque di inibire quell'enzima epatico che favorisce l'eliminazione del farmaco ed anche di inibire quella glicoproteina che determina il flusso del farmaco dall'intestino e dal fegato. In altri termini quando noi diamo un po' di Ritonavir l'altro inibitore della proteasi aumenta molto le sue concentrazioni. 

La somministrazione del Ritonavir contribuisce inoltre ad aumentare in tutti i soggetti la soglia di efficacia degli inibitori.

In qualche modo però noi paghiamo un certo prezzo a questa convenienza perché gli effetti gastrointestinali sono decisamente più alti, così come la presenza di calcoli  renali.

Però noi abbiamo a disposizione un'altra strategia, in qualche modo più recente e sulla quale perciò possediamo meno dati. Questa strategia consiste nell'associare due inibitori della trascrittasi inversa nucleosidici con uno non nucleosidico. Il vantaggio consiste nella notevole riduzione della posologia, perché questi farmaci da soli hanno una lunga emivita  e quindi non è più necessario associarli con il Ritonavir; ciò significa che possono essere presi una sola volta al giorno con pochissime compresse. 

Questa nuova strategia, in termini di efficacia non presenta assolutamente diminuzioni, anzi in qualche caso, per la migliore aderenza, presenta un incremento.

Abbiamo detto che un'alta aderenza risulta essenziale per una buona riuscita della terapia, questa non è dunque una terapia che tollera dei salti, degli errori; in altre terapie ci accontentiamo dell'80% di aderenza, nel nostro caso dobbiamo ottenere sopra il 95% di aderenza.

Questo 95% è ottenibile solo se si danno poche compresse in poche somministrazioni.

Andando ancora avanti c'è un'altra possibilità ed è quella di associare tre inibitori delle proteasi nucleosidici. Siamo partiti da due nucleosidici ed un inibitore della proteasi, due nucleosidici ed un non nucleosidico, ma anche la possibilità di tre nucleosidici.

Il punto di forza di quest'ultima associazione è quello di risparmiare le altre due classi; tornando al discorso delle opzioni successive da utilizzare in caso di fallimento qui possiamo vedere che ne abbiamo molte, infatti abbiamo ancora da usare i non nucleosidici e gli inibitori della proteasi. Ora abbiamo una formulazione, il Trizivir, che addirittura ne associa tre insieme, con un'assunzione al mattino ed una alla sera. Siamo passati dunque da 18 compresse, da distribuire tre volte al giorno, a due da distribuire in due volte. 

Una puntualizzazione che mi sta a cuore è questa: è vero che così risparmiamo la classe degli inibitori della proteasi e la classi dei non nucleosidici, però esauriamo completamente quella dei nucleosidici e fino ad adesso i nucleosidici sono stati la spina dorsale della terapia. C'è il rischio quindi che esaurendo completamente i nucleosidici ed avendo le altre classi non sappiamo più con che cosa associarle. 

Inoltre questa terapia forse è un po’ più debole rispetto alle altre, infatti per quanto concerne l'efficacia possiamo vedere che questa è abbastanza variabile, questa variabilità dipende soprattutto dalla carica virale del paziente che andiamo trattare.

Nei pazienti con meno di 100.000 questa terapia funziona come quella classica di due inibitori nucleosidici e un inibitore della proteasi, in quelli con carica virale alta funziona meno bene. 

Possiamo affermare che questa terapia funziona bene anche nel tempo, cioè non perde di efficacia.

Per quanto concerne il quando cambiare ci sono due circostanze fondamentali. Una è quando iniziamo una terapia in un nostro paziente e non riusciamo ad azzerare la viremia, oppure quando, pur avendo azzerato la viremia, questa poi torna ancora fuori. Con i test per le resistenze noi possiamo valutare se sono insorte resistenze ed in caso affermativo cambiamo la terapia in base a risultati di questi indicatori.

Con la prima HAART abbiamo un fallimento virologico del 40%, immunologico del 20% e clinico solo del 5%. Quando andiamo a cambiare la terapia i successi man mano diminuiscono, allora possiamo constatare la terapia di seconda linea funziona meno bene di quella di prima linea.

Con il passaggio alla seconda, dall'obiettivo ambizioso di azzerare la viremia si passa a quello di limitarsi a mantenere i CD4. 

Allora la terapia diventa una specie di gioco combinatorio, nel quale all'inizio, quando impostiamo la prima terapia, che è la più efficace, dobbiamo tenere presente che potrà fallire, allora dobbiamo sapere quali sono le alternative.

A mio avviso il problema principale è quello dei nucleosidici, dai quali dovremmo riuscire ad uscire, altrimenti ci saranno dei problemi. Infatti c'è una grande sovrapposizione di mutazioni di resistenza, cioè quando si seleziona una mutazione questa non va ad interessare solo un farmaco, ma va ad interessare gli altri farmaci.

Allora noi all'inizio abbiamo tante possibilità, che man mano che usiamo in seconda linea o in terza linea gli inibitori della proteasi, diventano più ristrette.

Ecco dunque la necessità di avere nuovi farmaci. Tra qualche mese dovremmo avere un nuovo farmaco, che pur essendo un nucleosidico, dovrebbe farci uscire da questa strettoia. 

Vorrei terminare con un concetto, con una richiesta che ci fanno i nostri pazienti, che riguarda l'interruzione della terapia o la sospensione temporanea.

Questo è un quesito che anche noi dobbiamo porci, infatti non possiamo pensare che ragazzi di 25 anni debbano continuare la terapia per almeno altri 40 anni. 

Purtroppo i dati di cui oggi disponiamo non ci danno risposte positive, perché sappiamo che quando la terapia viene interrotta abbiamo un aumento della viremia ed una caduta dei CD4.

Quando noi togliamo la terapia, spariscono anche tutte le mutazioni di resistenza, perché, sempre per una selezione darwiniana, quando viene sospesa la terapia, che è un fattore selettivo, riemerge il virus selvaggio e questo può essere anche un vantaggio.

Quando noi facciamo un'interruzione strutturata di terapia  possiamo dire che il rischio è l'aumento della viremia e la caduta dei CD4, il vantaggio è che il virus apparentemente torna ad essere sensibile a tutti i farmaci, almeno per qualche mese.

Allora occorre lavorare molto su queste strategie, per individuarne una che ci consenta di interrompere periodicamente la terapia.

Stefano Vella ha lanciato uno studio nazionale su questo tema, che si chiama PART ed al quale partecipano tutti i centri di Italia partecipano.

Noi stiamo lavorando per poter aggiungere qualcosa sul versante immunologico nelle fasi di intermittenza; personalmente credo molto in questa strategia, anche se per adesso i risultati non l' hanno confortata. Tutto questo per quanto concerne il come interrompere.

Le conclusioni che oggi possiamo fare sono che la terapia di cui oggi disponiamo è molto efficace, dal punto di vista virologico ci consente di azzerare il virus, da quello immunologico ci permette di aumentare il numero dei linfociti CD4. Il beneficio clinico è fuori dubbio, infatti la caduta della mortalità per AIDS è esperienza di tutti i centri. Il problema è che non tutti i pazienti sono in grado di continuare questa terapia e questa terapia deve continuata per sempre perché è eradicante.

Anche quelli che riescono a mantenere la terapia soffrono degli effetti metabolici a distanza e dello sviluppo di resistenze, che alla fine concorrono alla causa dei fallimenti terapeutici.

A fronte di ciò possiamo capire come il bisogno più grande sia quello di avere nuove classi di farmaci, soprattutto diretti verso nuovi bersagli. In questo senso abbiamo una nuova classe che si sta affacciando ed è quella degli inibitori della fusione, poi un'altra classe che si sta preparando è quella degli inibitori dei corecettori.

Abbiamo bisogno di nuove classi perché come dicevo dobbiamo uscire da questa spina dorsale dei nucleosidici che si sta esaurendo nelle nostre mani. 

Occorre anche capire di più sulla patogenesi degli effetti a distanza,  dobbiamo insistere maggiormente sull'interruzione strategica del trattamento e poi non lavorare soltanto sull'effetto antivirale, ma anche su quello della immunoterapia. Noi sappiamo infatti che nessuna malattia viene vinta dai chemioterapici senza la cooperazione del sistema immunitario.

Grazie dell'ascolto.

Chiarman A. Hersi Magan

Ringraziando il Prof. Carosi, vorrei specificare come il Professore sia il Direttore di un progetto italiano denominato MASTER, in cui sono raccolte delle linee guida per quanto riguarda la terapia dell'HIV, possiamo dunque dire che Carosi è il massimo esperto in Italia nella guida della terapia.

Passo con piacere la parola al Dr. Mario Santi, Coordinatore del Dipartimento Tecnico delle Dipendenze dell'Azienda Sanitaria di Firenze, a cui farà seguito l'intervento del Professor Mazzotta, che ci illustrerà la situazione locale per quanto concerne il contagio da HIV e l'AIDS

Mario Santi

Coordinatore Dipartimento Tecnico Dipendenze-Azienda Sanitaria di Firenze

Credo che sia importante, in modo estremamente sintetico, cercare di ripercorrere la storia della questione del rapporto tra tossicodipendenza da eroina e AIDS e tra le attuali nuove droghe e AIDS.

Schematizzando molto è possibile affermare che, riguardo al problema dell'HIV, nel periodo dagli '70 agli anni '90 la tendenza principale è stata quella di identificare le categorie a rischio, la tendenza attuale risulta invece quella di identificare i comportamenti a rischio, ed in seguito capiremo perché.

L'Italia, intorno agli anni '70, è stato uno dei pochi Paesi ad essere invaso massicciamente dal problema dell'eroina, a differenza del nord Europa e della Germania dove il problema ancora non esisteva, e dell'Inghilterra, dove la sostanza prevalentemente consumata all'epoca era l'amfetamina.

Questo fenomeno italiano è potuto avvenire perché le maglie di ingresso erano particolarmente larghe.

Come tutti sappiamo l'eroina in quel periodo veniva assunta esclusivamente per via iniettiva, con scarsa attenzione alle norme igieniche, disattenzione che nel tempo ha comportato una diffusione del virus dell' HIV. 

Il problema fu affrontato lavorando sulle categorie a rischio (tossicodipendenti ed omosessuali), che con il tempo hanno pagato un debito molto alto, forse infinito. Non possiamo infatti dimenticare che i Servizi Territoriali in quegli hanno compiuto danni umani veramente drammatici, contribuendo al senso di marginalità sociale di questi soggetti. I soggetti malati, necessitando di aiuti adeguati, si trovavano costretti a dichiarare il loro stato di malattia in contesti forse non ancora preparati ad accoglierli senza stigmatizzarli.

Occorre ricordare che per lungo tempo per l'HIV, come per la tossicodipendenza, c'è stato un forte dibattito sull'opportunità di fare prevenzione  o di fare cura. 

Dal '75 in poi, dopo la prima legge sulla droga, si è verificata una perdita di tempo enorme a causa del dibattito tra chi sosteneva di proseguire con la prevenzione e chi sosteneva che andava messo in moto il meccanismo dell'Assistenza Sanitaria; tale concetto che attualmente sembra una banalità non lo era assolutamente in quegli anni.

Credo che le spiegazioni a questo fenomeno siano tante, ma la principale è che nei settori della tossicodipendenza e dell'AIDS, che sono in realtà vasi comunicanti, vi è stato un investimento ideologico errato, che non contemplava i veri bisogni di queste persone.

Va anche considerato il fatto che parlare di prevenzione in quegli anni era piuttosto facile, forse per lo scarso impegno che richiedeva, altra cosa era invece  il "curare", che significava ammettere l'esistenza del fenomeno. Questa non ammissione ha dunque comportato notevoli ritardi nella progettazione e costruzione di servizi adeguati.

Altra anologia tra i settori delle tossicodipendenze e dell'AIDS era la diffusa convinzione che più terroristica era l'informazione e migliore risultava l'attività la prevenzione. Come tutti sappiamo questo è un concetto profondamente errato, infatti, quando si faceva prevenzione con persone che portavano la loro ideologia e non competenze effettive, i giovani a cui ci rivolgevamo "chiudevano l'audio". 

Ricordo a proposito dell'AIDS come in quegli anni  la stampa fornisse una rappresentazione del fenomeno in termini di combattere il malato e non la malattia; inoltre, in quel periodo, da più parti emergevano raccapriccianti proposte di isolamento dei soggetti sieropositivi.

Anche il problema dei mass media, sollevato nel corso di questo Convegno, è da parte mia pienamente condiviso, credo infatti di essere uno dei pochissimi operatori pubblici intervistati anche dalle televisioni nazionali e posso affermare che il tempo che viene accordato per spiegare la situazione è spesso di pochi secondi. Penso che quanto ho riferito sia emblematico dell'attenzione dei mass media posta al problema.

Quando tentavo di spiegare che il fenomeno della dipendenza e delle attuali polidipendenze stava purtroppo entrando a far parte degli stili di vita normali, mi fu risposto questo argomento non faceva notizia, i mass media cercavano situazioni clamorose, che più efferate apparivano e più facevano notizia.

Credo, con molto rammarico, che da questo punto di vista non sia cambiato niente.

In Italia devo dire che c'è stata una certa apertura in termini di riduzione del danno, in quanto la possibilità di reperire siringhe sterili è stata nel complesso piuttosto buona, ma il tutto è avvento non senza sollevare numerose polemiche. 

Al proposito vorrei riferire un fatto: venne in Italia un Ministro della Sanità dello Stato di New York che stava iniziando ad interessarsi del nuovo fenomeno degli operatori di strada. In tale occasione riferì che il percorso di accesso alle siringhe, nel suo Stato, era piuttosto complesso, prevedendo, tra le altre cose, la ricetta medica; tutto ciò aveva alimentato notevolmente il mercato nero delle siringhe, incrementandone il prezzo al nero.

Risulta evidente come tali ideologie, riguardo ad un problema così complesso, abbiano provocato notevoli ritardi ed una messa in opera di attività completamente scollate dalla realtà del fenomeno.

La situazione attuale dell'AIDS è piuttosto complessa, siamo passati infatti a parlare di comportamenti a rischio anche negli eterosessuali.

Riferendoci ai comportamenti a rischio emerge subito il collegamento con l'Ecstasy e sostanze simili, che non sono direttamente collegate con HIV/AIDS, ma che con il loro effetto disinibente riducono, o addirittura annullano, i meccanismi di protezione.

Sempre in riferimento all'Ecstasy, quando iniziò ad apparire sul panorama italiano negli anni '88/'90 venne considerato, secondo le stesse tappe molto banali ma drammaticamente reali, come un problema non rilevante; in altri termini era totalmente assente le percezione che tali consumi sarebbero potuti divenire pericolosi.

Questo aspetto si è poi rilevato essere alla base di quelli che potevano essere i comportamenti a rischio, con particolare riferimento al contagio da HIV.

In questi nuovi stili di consumo rientrano poi le vecchie sostanze, assunte però con modalità nuove, proprio per il cambiamento degli stili di vita: il buco ed il laccio sono infatti meccanismi che dal punto di vista edonistico e narcisistico trovano sempre meno accoglienza.

Ritengo inoltre che debba essere posta maggiore attenzione la problema sottovalutato della cocaina, che stranamente ancora gode di quelle protezioni culturali di 30 anni fa, quando si pensava che fosse un problema esclusivo delle classi più agiate.

Oltre alle problematiche sino ad ora esposte abbiamo anche il problema della popolazione extracomunitaria, quella assolutamente non protetta, dove l'Assistenza Sanitaria è evanescente oppure non cercata. 

Inoltre, non bisogna dimenticare che oggi nelle carceri troviamo dal 40 al 60 % di persone extracomunitarie e di queste buona parte ha problemi di tossicodipendenza. Questi non sono piccoli numeri, allora forse, memori del passato, converrebbe prendere atto del fenomeno prima che diventi ingestibile.

Francesco Mazzotta

Direttore U.O. Malattie Infettive-Azienda Sanitaria di Firenze

Il mio intervento riguarderà breve la situazione epidemiologica italiana ed in particolare quella toscana e fiorentina.

I dati che vi mostrerò sono aggiornati al 31 giugno del 2001. Come sapete, a Roma, presso l'Istituto Superiore di Sanità, esiste un registro di tutti i casi italiani di AIDS. Da questo registro emerge che dall'inizio dell'epidemia in Italia abbiamo avuto 49.000 casi, di cui 31.000 sono morti.

Per quanto concerne la mortalità possiamo dire che siamo passati dal 100% dei primi anni ai 9% di questi ultimi sei mesi.

Questi dati sono già stati ampiamente descritti dalle relazioni del Prof. Giaquinto, del Prof. Vella e del Prof. Carosi.

Per quanto riguarda la nostra regione, la Toscana ha avuto dall'inizio dell'epidemia 3950 casi di AIDS, e specifico di AIDS e non di sieropositività, in quanto attualmente noi abbiamo un sistema che misura soltanto i casi conclamati per i quali si effettua la denuncia, vedendoci al quinto posto per numerosità nell'ambito italiano.

Possiamo osservare come negli anni, dal 1992 al 2001, abbiamo avuto in Toscana un aumento dei soggetti con AIDS  che sopravvivono. 

Per quanto riguarda i capoluoghi di provincia, Lucca è quella che ha il maggiore tasso di incidenza, seguita da Grosseto e da Firenze. Se però andiamo a vedere questi numeri in senso assoluto, Firenze rappresenta chiaramente un terzo di tutti i casi verificati ed attualmente presenti in Toscana.

C'è anche da considerare che i casi presenti in Italia sono nella maggior parte casi di cittadini italiani e non come diffusamente creduto di cittadini extra comunitari, infatti i casi di cittadini africani sieropositivi rappresentano a tutt'oggi una minoranza.

Riprendendo il discorso fatto da Mario Santi, riguardo l'importanza della prevenzione, possiamo dire che se la malattia diventa sempre più una malattia a trasmissione sessuale, anche la fascia di età si sposta in classi più avanzate, anche se sempre giovanili.

Anche il problema della tossicodipendenza, dopo la frattura che abbiamo avuto dal '97 al '98, si sta stabilizzando; viceversa le altre categorie, eterosessuali ed omosessuali, rappresentano la maggior incidenza dei casi.

Non è qui il luogo per parlare di tutto quello che noi stiamo facendo come Unità Operativa  di Malattie Infettive dell'Azienda Sanitaria di Firenze, nel trattamento dell’infezione da HIV, però vorrei sottolineare come noi siamo attualmente impegnati in tutti gli studi che a livello nazionale ed internazionale vengono effettuati sull'argomento. 

Riguardo all'importanza rimarcata dal Prof. Carosi di avere nuovi farmaci, noi stiamo studiando il T20, un farmaco diverso da tutti quelli che abbiamo impiegato fino ad ora e che inibisce la fusione del virus alle cellule impedendone l’ingresso. 

Personalmente, in collaborazione con il Prof. Carosi, nell'ambito degli studi clinici, abbiamo coordinato uno studio nazionale, denominato Genferex, riguardante l'utilizzo dei test di resistenza, nel momento in cui le terapie falliscono.

Un altro progetto sullo stesso argomento a cui partecipiamo è il Radar, che il Prof. Carosi coordina, e che in qualche maniera dovrà fornire ulteriori informazioni sull'utilizzo più appropriato dei test di resistenza e dei farmaci.

Concludo citando un altro studio, che è quello sulle coppie discordanti, là dove stiamo studiando quei soggetti che malgrado abbiano rapporti sessuali non protetti con persone sieropositive, non si stanno contagiando, in quanto sviluppano immunità. Questo fenomeno era stato precedentemente individuato solo nelle donne, attualmente è stato verificato anche negli uomini.

Questo è un meccanismo che deve essere ancora completamente compreso ed in collaborazione con l' Istituto di Immunologia dell’Università di Milano, diretto dal Professor Mario Clerici, stiamo cercando se la comprensione di questo meccanismo di difesa può aiutarci nella realizzazione di un vaccino.

Conclusioni

A. Hersi Magan

Siamo giunti alla conclusione del Convegno, vorrei ringraziare tutti i relatori intervenuti e passare la parola all' Assessore Monciatti, che ha la delega all'Immigrazione per il Comune di Firenze.

Marzia Monciatti

Assessore all'Immigrazione, Comune di Firenze

Vorrei essere molto breve, facendo però anche qualche considerazione personale.

Io sono convinta che da ieri pomeriggio in questa Sala si sia svolto qualcosa di importante, grazie a voi che siete professionisti e protagonisti  nel campo dell'AIDS.

Ma oltre alla competenza io ho sentito anche tanta passione nel lavoro che questi professionisti svolgono.

Tutto ciò mi porta ad una considerazione personale rispetto al dibattito che si sta svolgendo in questo Paese. La società civile di cui tanto si parla non è soltanto fuori, ma anche dentro le Pubbliche Amministrazioni, dentro le Istituzioni ed in questo Convegno ne abbiamo avuto la prova.

Questo per me rappresenta un messaggio di grande speranza. 

In questa Sala è stato dimostrato che si può parlare e mettersi in contatto direttamente con i protagonisti di questa grande battaglia, ci possiamo incontrare, possiamo condividere informazioni e conoscenze, ma anche dei sentimenti comuni rispetto a questo problema, sentimenti che ci portano ad impegnarci e a dedicare parte del nostro tempo a tutto ciò.

Ci si può incontrare, nonostante gli affanni quotidiani, anche con altre città, con altre Amministrazioni e trovare linee comuni su progetti concreti, come quello che LILA ci ha proposto.

Il Comune di Firenze ha scelto da tempo di non stare rinchiuso nei propri confini e questa scelta viene anche testimoniata attraverso l'adesione a questo progetto.

Si parla molto in questo periodo, talvolta a sproposito, di globalizzazione, di movimenti. 

Sono convita che, al di là della complessità di questi movimenti, ci sia di fondo una domanda forte che ci chiede un diverso modello di sviluppo, che non divida il mondo in ricchi e poveri, in sfruttati e sfruttatori. Viene chiesto un mondo più giusto dove esistano opportunità per tutti, pari opportunità; ma come è possibile cogliere queste opportunità se esistono Paesi dove si nasce per morire?

Allora tornando a quello a cui accennavo prima, credo che in questa Sala si sia svolto un evento importante. 

Le segreterie degli Assessorati hanno lavorato molto per la riuscita di questo evento, soprattutto perché la partecipazione fosse alta, ma la mia città ha risposto in modo insufficiente. 

Bisogna non arrendersi, noi continueremo a tessere questa rete di contatti con le altre Amministrazioni, continueremo nel rapporto con le Associazioni che ci proporranno progetti concreti e importanti, come quello di LILA. Vorremmo continuare un rapporto con tutti voi, con la città nel suo insieme.

Vorrei fare una proposta: torniamo tutti ad incontrarci qui a Firenze, diamoci un appuntamento.

Vi ringrazio personalmente tutti quanti, ho imparato molto ed esco da questa esperienza arricchita, soprattutto nel cuore.

Quando ho iniziato a fare questo lavoro ho detto a me stessa: "Continuerò a farlo fino a che non perderò la tenerezza". Ieri mi sono commossa, allora vuol dire che forse ancora posso continuare a fare questo mestiere.

Grazie. 
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