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di Sarah Sajetti

Stress scolastico,
in Italia riguarda quasi
il 60% degli
adolescenti

L'“Health behaviour in school
aged children”, un recente studio
internazionale che ha preso in
esame il benessere degli studen-
ti, ha evidenziato che un numero
altissimo di ragazzi vive la scuo-
la in maniera estremamente stres-
sante.

'ansia da prestazione & uno
dei principali problemi, causato
dal timore di prendere voti bassi
che trasformano eventi normali
come test, interrogazioni e verifi-
che un vero e proprio incubo.

A questo si aggiungono le dif-

ficolta nei rapporti con gli altri an-
che a causa dei sempre piu fre-
quenti episodi di bullismo.
Per quanto riguarda I'ltalia, tra i
dati emersi dall’inchiesta colpisce
il fatto che siano soprattutto le ra-
gazze arisentire maggiormente di
questa situazione di sofferenza,
segnalata dal 37% delle giovani
tra gli 11 e i 13 anni e dal 67%
delle 15enni, mentre tra i ragazzi
si attesta attorno al 50%, in ma-
niera piu omogenea durante la
crescita.

Nanoparticelle
d’oro per la diagnosi
dei tumori

Uno studio pubblicato sulla ri-
vista Nature Communications e
condotto da un gruppo di ricerca-
tori dell’Universita australiana del
Queensland, coordinato da Matt
Trau, descrive una nuova metodo-
logia per la diagnosi dei tumori. Si
tratta dell’utilizzo di nanoparticel-
le d’oro nel sangue o nei tessuti,
prelevati con una biopsia tradizio-
nale, che cambiano colore quan-
do si legano al DNA tumorale:
questa tecnica ha mostrato
un’accuratezza del 90% in una
sperimentazione su circa 200
DNA. Questa tecnica, che apre in-
teressanti prospettive diagnosti-
che, non ha pero ancora una sen-
sibilita sufficiente a scoprire tumo-
ri in fase iniziale.

L’ora legale fa
male?

Alla fine di agosto il Presidente
della Commissione Europea Jean-
Claude Juncker ha annunciato 'in-
tenzione di abolire I'alternanza tra
ora legale e ora solare, in accordo
con il parere espresso dall’84% dei
cittadini europei che hanno risposto
al quesito “ora legale si 0 no”. Del
resto, numerosi studi hanno mo-

strato come [I'alterazione del
ritmo cicardiano provochi un au-
mento del tasso di ictus e di inci-
denti sul lavoro. Senza arrivare a
tanto, la maggioranza delle perso-
ne risentono negativamente del
cambio dell’ora in termini di riposo
e rendimento.

Secondo il progetto legislativo, che
potrebbe entrare in vigore gia I'an-
no prossimo, saranno i Paesi mem-
bri a decidere se optare per I'ora le-
gale o per 'ora solare, ma i Gover-
ni stanno ancora riflettendo sull’ini-
Ziativa e a settembre erano solo sei
Paesi ad aver espresso una posizio-
ne (I’ltalia non era tra quelli).

Il prossimo ottobre, se la tabella di
marcia di approvazione della legge
sara rispettata, avverra quindi I'ul-
timo cambio di ora per coloro che
avranno optato per I'ora solare, ma
molti osservatori continuano a espri-
mere perplessita su un’iniziativa
che, a fronte di dubbi vantaggi per
la salute, potrebbe in realta compli-
care sia le relazioni commerciali sia
la vita quotidiana di molti Paesi eu-
ropei.

Stress cronico
e salute

Circa trent’ anni fa, la conver-
genza di discipline scientifiche di-
verse come le scienze comporta-
mentali, le neuroscienze, I’endocri-
nologia e I'immunologia, diede vi-
ta alla PNEI (PsicoNeuroEndocri-
nolmmunologia). Questa disciplina
consiste nello studio delle intera-
zioni reciproche tra attivita menta-
le, comportamento, sistema ner-
VOSO0, sistema endocrino e reatti-
vita immunitaria e si sforza di chia-
rire le connessioni che rendono si-
stema nervoso, mente, immunita
€ regolazione ormonale un unico e
complesso sistema di controllo
omeostatico dell’individuo.

La PNEI si occupa tra le altre cose
di stress cronico, che causa I'au-



Il sindaco di Messina Cateno De Luca inaugura I'ambulatorio PNEI al-

I'ospedale Papardo

mento di cortisolo, adrenalina e no-
radrenalina, detti appunto ormoni
dello stress, che causano uno sta-
to cronico di infiammazione di bas-
so grado che ¢ alla base delle prin-
cipali malattie.

Il 4 dicembre 2018 I'ospedale Pa-
pardo di Messina ha aperto il primo

Subendo
s’impara

Il Journal of Applied Psychology
ha pubblicato uno studio condotto
dall’'Universita della Florida centra-
le che mostra come, in ambito pro-
fessionale, chi ha subito maltratta-
menti dal proprio superiore con al-
tissime probabilita si mostrera un ot-
timo capo qualora gli siano offerte
opportunita di leadership. Si arrive-
rebbe dunque a imparare proprio
dal comportamento d’abuso degli
ex superiori a esprimere rispetto e
gentilezza nei confronti dei propri di-
pendenti.

ambulatorio per le malattie legate al-
lo stress, attivato in via sperimenta-
le dal Commissario Straordinario dr.
Paolo La Paglia, coordinato dal Di-
rettore Sanitario dr. Paolo Cardia e
affidato alla dr.ssa Vittoria Sarace-
no, dirigente medico esperto in
PNEI.

Smartphone
e danni alla Salute

Anche se la comunita scientifica
internazionale tuttore non & concor-
de su questo argomento, I'Organiz-
zazione Mondiale per la Sanita ha
incluso le radiazioni emesse dai te-
lefoni cellulari tra le possibili cause
di tumore.

Il rischio di dannosita & misurato
in Sar, unita di misura delle radio-

frequenze assorbite dal corpo uma-
no a diretto contatto con gli smar-
tphone. Per diminuire questo valo-
re € dungue consigliabile utilizzare
auricolari, non tenere lo smartpho-
ne troppo vicino durante il sonno e
nella tasca dei pantaloni.

Intestino
e umore

Ormai da anni i ricercatori stan-
no studiando le interazioni tra inte-
stino e cervello. La psicobiotica, in
particolare, studia gli effetti del mi-
crobiota intestinale e degli alimen-
ti sul cervello e sul tono del’'umo-
re. Il professor Pierluigi Rossi, spe-
cialista in Scienza dell’ Alimentazio-
ne e in lgiene e Medicina Preventi-
va, nel suo ultimo libro L’intestino il
sesto senso del nostro corpo. Ali-
mentazione consapevole e biochi-
mica della gioia, sostiene sia pos-
sibile creare la propria identita bio-
logica e la propria salute psichica
selezionando con consapevolezza
gli alimenti. Secondo Rossi, l'inte-
stino produrrebbe circa il 90% del-
la serotonina, il neurotrasmetitore
della serenita, e solo il 10% sareb-
be prodotta dal cervello. Una die-
ta sana, dunque, con alto contenu-
to di carboidrati complessi e fibre
alimentari, preverrebbe dunque
non solo i
disturbi me-
tabolici, co-
me il diabe-
te e le ma-
lattie cardio-
vascolari, ma
anche de-
pressione,
tristezza, a-
patia e affa-
ticamento.

Pier Luigi Rossi

L'INTESTINO

Il sesto senso del nostro corpo

Alimentazione consapevole
& biochimica della gioia
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II'SSN ha quarant’anni, li dimostra?
Difficile dirlo. Fare una valutazio-
ne complessiva del nostro siste-
ma sanitario sarebbe impresa
molto complessa e decisamente
non comprimibile nello spazio di
un articolo, ma metterne in eviden-
za alcuni elementi significativi
puo aiutarci a riflettere sulla sua
importanza.

La legge 23 dicembre 1978, n. 833
ha soppresso il sistema mutualisti-
co allora vigente, istituendo con de-
correnza dal 1° luglio 1980 un “Ser-
vizio Sanitario Nazionale” a carat-
tere universalistico e sostenuto
dalla fiscalita generale. Si ¢ tratta-
to di un passo coraggioso, premia-
to negli anni da due risultati di gran-
dissimo rilievo: la crescita esponen-
ziale dello stato di salute della po-
polazione italiana, arrivata a esse-
re la quarta per aspettativa di vita,
e la capacita di offrire ottime pre-
stazioni a costi inferiori a molti altri
sistemi sanitari. In linea teorica, e in
molti casi anche nella realta, un si-
stema di cura equo, conveniente,
universale e avanzato, pagato da
tutti e in grado di proteggere anche
i piu deboli. Un’ottima intuizione,
una buona realizzazione iniziale,
con qualche aggiustamento nel
tempo non sempre riuscito.

Oggi, dopo quarant’anni, € lecito
chiedersi cosa rimanga di quell’idea

iniziale, che cosa valga la pena di
salvare, cosa vada cambiato e, so-
prattutto, se sia un modello anco-
ra sostenibile.

Il primo vero problema e che il SSN
in quanto entita univoca non esiste
piu, la regionalizzazione della sani-
ta ha portato ad avere venti o ven-
tuno, I'incertezza sul numero € em-
blematica, sistemi sanitari regiona-
li. Questo € I'elemento di fondo da
considerare per capire se il nostro
modello di assistenza sia ancora
valido, necessiti di qualche inter-
vento correttivo, oppure vada radi-
calmente cambiato.

Per anni ci siamo congratulati del
fatto che, a fronte di una spesa sa-
nitaria sul Pil inferiore a molte altre
nazioni, 'OMS ci considerasse, da-
to 1997, il quarto miglior sistema
sanitario. Oggi cominciamo a sco-
prire che la posizione dell’ltalia tra
i sistemi sanitari varia moltissimo a
seconda degli indicatori considera-
ti, con alcuni centri studi che la col-
locano ancora tra i sistemi migliori
in Europa e altri che ne evidenzia-
no i grandi limiti.

Tra le analisi piu accreditate c’é
quella del’OCSE’, che mostra una
situazione molto differenziata a
seconda degli aspetti analizzati. Il
SSN ¢ effettivamente ottimo in al-
cuni ambiti, alcuni molto importan-
ti per la salute collettiva, soprattut-
to per quanto riguarda le grandi
patologie: I'ltalia eccelle quanto a
basso numero di ricoveri per dia-
bete o per asma e broncopneumo-

" OECD Health Statistics 2018.

patia cronica ostruttiva negli adul-
ti, bassa percentuale di ritenzione
di materiale estraneo durante inter-
venti chirurgici o di traumi ostetri-
ci, bassa mortalita a trenta giorni
dopo ricovero per infarto del mio-
cardio, bassa percentuale di am-
putazione degli arti inferiori in pa-
zienti diabetici adulti. In compen-
S0 abbiamo pessimi risultati rispet-
to ad aspetti sanitari che molto
hanno a che vedere con la preven-
zione e una cultura della cura: in
fondo alla classifica vaccinazioni in
eta pediatrica, annosa questione ai
limiti dell’incredibile, alta mortalita
per carcinoma della mammella e
del colon-retto, per prescrizioni di
antibiotici.

Una situazione che potrebbe indur-
re a credere che si possa interve-
nire su singoli aspetti del nostro
SSN con operazioni mirate, finaliz-
zate a migliorare dove siamo piu
carenti, in fondo ambiti poco costo-
si da affrontare, e mantenere 'ec-
cellenza dove presente. Purtroppo
la situazione € decisamente piu
complicata, per almeno quattro
motivi.

Il primo & stato messo chiaramen-
te in evidenza dal’lOCSE, che nel
suo report mette in evidenza come
i dati italiani di attesa per I'acces-
so alle cure, o quelli riferiti all’ospe-
dalizzazione o agli eventi avversi
siano frutto, in realta, di una media
tra situazioni assai diverse. Alcuni
esempi tra i piu citati: il numero di
bambini ricoverati in ospedale con
un attacco d’asma in Sicilia € cin-
que volte superiore rispetto alla To-
scana, o i ricoveri ospedalieri per



malattie polmo-
nari croniche
variano del
doppio, con
1,5 ricoveri per
1000 abitanti in
Piemonte e
3,07 in Basili-
cata; a livello
nazionale, i
parti cesarei
rappresentano
circa il 25% del
totale, ma l'in-
cidenza & sen-
sibilmente piu
elevata nelle re-
gioni del sud, per esempio in Cam-
pania dove si arriva a piu del 45%,
mentre in Trentino Alto Adige i va-
lori sono molto piu bassi (Bolzano
13,6% e Trento 14,5%). Si tratta
della variabilita geografica definita
“piu alta di qualsiasi altro Paese
OCSE”.

Questo significa che parlare oggi di
SSN ha senso sino a un dato pun-
to, dato che il federalismo sanita-
rio avrebbe dovuto ridurre il gap tra
le zone del Paese, mentre il risul-
tato di questa variabilita € che gli
italiani si muovono tra le regioni al-
la ricerca di quello che sentono es-
sere un servizio migliore: da Sud a
Nord, ma spesso anche all’'interno
delle stesse aree geografiche.

Il secondo motivo & che [I'ltalia
spende sempre meno per la salu-
te, limando, di finanziaria in finan-
ziaria, le risorse per la sanita. Il rap-
porto “Health at a Glance Europe
2018” dellOCSE per I'Europa con-
ferma che in Italia la spesa per sa-
nita & tra le piu basse: con 3391
dollari pro capite, a parita di pote-
re d’acquisto siamo ben al di sot-
to della media e il gap c¢’e anche
considerando la sola spesa pubbli-
ca. Al contrario la spesa out of poc-
ket cresce ed € ormai oltre il 23%
della spesa totale. Siamo pericolo-
samente vicini alla soglia di investi-

mento considerata minima per as-
sicurare il mantenimento in equili-
brio del sistema e questo nel me-
dio periodo potrebbe rivelarsi mol-
to rischioso.

Terzo problema, arcinoto: siamo un
popolo che invecchia, ma investia-
mo poco per affrontare i problemi
di cura e assistenza che ci trove-
remo inevitabilmente davanti. Lin-
tegrazione tra sanita e assistenza,
elemento cardine di un sistema di
cura della cronicita, non ¢’ se non
a parole: gli investimenti in sanita
sono sufficienti, quando lo sono,
solo a coprire i costi sanitari, men-
tre tutto quanto riguarda I’assisten-
za non ¢ finanziato se non dalle fa-
miglie e, in misura insufficiente, dal-
le Regioni.

Ultimo elemento, il rischio che il si-
stema universalistico venga abban-
donato a favore di un sistema mi-
sto non regolamentato, inevitabil-
mente portatore di ulteriori disugua-
glianze.

Come porta i
suoi  quaran-
t’anni, allora, il
nostro SSN?
Diciamo che
regge bene, a
riposo, e che
se non ci sof-
fermiamo trop-
PO sui partico-
lari sembra go-
dere di buona
salute, ma ad
un’analisi  piu
attenta eviden-
zia acciacchi e
possibili proble-
mi Su cui & necessario intervenire.
Non & tollerabile assistere quotidia-
namente ai viaggi della speranza
dal sud al nord del Paese,

non si possono ignorare le difficol-
ta nell’accesso ai servizi, la manca-
ta applicazione di un piano di pre-
venzione vaccinale, 'uso inappro-
priato di antibiotici, il lento acces-
S0 ai farmaci innovativi, le dispari-
ta dei SSR, la mancanza di specia-
listi, il sotto finanziamento del siste-
ma sanitario nel suo complesso. E
non si puod piu fingere di non capi-
re che i trenta e piu miliardi di eu-
ro spesi per prestazioni private non
sSONo un capriccio dei cittadini, ma
la risposa a un’assenza o disorga-
nizzazione del sistema pubblico.
Nel caso del SSN siamo ancora in
tempo per intervenire, per colma-
re dei limiti del sistema, ma questo
non sara possibile in eterno; se tra
dieci anni vorremo chiederci come
stara il SSN dobbiamo ragionare
0ggi, evitando scorciatoie pericolo-
se, come un ricorso privo di rego-
le al privato per chi potra permet-
terselo.

Alessandro Battistella
Centro Studi Fondazione the Bridge
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Il 18 settembre 2018 si € tenuto a
Lisbona I'*Hep-C Community Sum-
mit”, organizzato dal Correlation
Harm Reduction Network, che ha
rappresentato un punto di incontro
tra la comunita di persone affette o
a rischio di epatite e attivisti, ricer-
catori, clinici, associazione che si
occupano di riduzione del danno e
policymaker, per discutere e stabi-
lire collaborazioni nel percorso fina-
lizzato all’eliminazione dell’epatite C.
I Summit & stato organizzato in
stretta collaborazione con il Net-
work Internazionale sulle Epatiti nei
Consumatori di Sostanza (INSHU),
che ha organizzato il suo 7° Simpo-
sio Internazionale nella citta di Ca-
scais in Portogallo il 19-21 Settem-
bre 2018. Come partner della con-
ferenza, INSHU ha sempre collabo-
rato con associazioni locali per or-
ganizzare un Community Day a ri-
dosso della conferenza e, nel 2018,
ha scelto come partner I'HEP-C
Community Summit.

Infatti, elemento chiave di questo
summit sono state la presenza e il
forte coinvolgimento della comuni-
ta di persone che fanno uso di so-
stanze (PWUD), che rappresentano
una delle popolazioni piu affette o
a rischio di epatiti. Oggi € ampia-
mente riconosciuto il fatto che I'eli-
minazione dell’epatite C, con la di-
sponibilita di trattamenti altamente

efficaci e in grado di guarire la ma-
lattia, non sara possibile se i biso-
gni specifici di questa specifica po-
polazione non vengono affrontati e
priorizzati e, soprattutto, se la co-
munita di PWUD non viene attiva-
mente coinvolta nelle decisioni che
li riguardano. Lattivismo nel campo
HIV insegna quanto riportato nei Gl-
PA principles: “nothing about us wi-
thout us”.

Correlation ha una lunga storia nel
dare voce alle comunita piu vulne-
rabili ed emarginate — tra cui i con-
sumatori di sostanze, i sexworker,
i migranti senza documenti, i MSM
e i giovani a rischio — nel migliora-
re 'accesso e la qualita dei servizi
per questi gruppi e nell’incidere sul-
le policies che i riguardano.
Questo summit ha trovato un forte
valore aggiunto proprio nella capa-

cita del team organizzativo di met-
tere a confronto ricercatori, clinici,
operatori nel campo della riduzione
del danno e politici con i rappresen-
tanti delle associazioni di tutta Eu-
ropa, attraverso una piattaforma
che potesse dare loro voce. Focus
del summit e stato quello di identi-
ficare priorita per azioni di advoca-
cy.

Dal momento che il Portogallo ¢ ri-
tenuto uno dei Paesi piu progressi-
sti nel campo delle politiche sulle
droghe, abbiamo potuto ascoltare
le esperienza dei tanti attivisti por-
toghesi presenti e comprendere
quali contributi la community sia in
grado di offrire nella roadmap ver-
so I'eliminazione dell’epatite C.

[ Summit ha messo in luce i biso-
gni, le barriere e le opportunita per
rendere disponibili le attuali terapie




per tutti, ma nel corso del conve-
gno si & discusso anche dei diver-
si approcci da parte delle associa-
zioni nel campo del testing e del
trattamento e sono stati illustrati al-
cuni interventi innovativi di preven-
zione. Infine, si & parlato di future
azioni e priorita nelle attivita di ad-
vocacy tra le associazioni e i net-
work presenti.

Di seguito una breve sintesi delle
associazioni e delle priorita identi-
ficate:

¢ CORRELATION - priorita: Forni-
re diagnosi e trattamento nei set-
ting comunitari e di riduzione del
danno; razionale: il modello “One
Stop” incrementa I'accesso; il te-
sting/treatment nei setting comu-
nitari & cost-effective e rappresen-
ta un passo necessario per otte-
nere 'eliminazione dell’epatite C
nelle popolazioni vulnerabili; azio-
ni di advocacy: le barriere legisla-
tive vanno eliminate, i servizi offer-
ti dalle associazioni devono esse-
re riconosciuti come elemento in-
tegrante della cascade of care, il
settore medico deve riconoscere
la competenza degli operatori
comunitari.

COALITION PLUS - priorita: la
partecipazione delle associazioni
nel disegnare e implementare i
piani di eliminazione a livello na-
zionale; razionale: la partecipazio-

ne delle associazioni potranno so-
stenere accountability, equitabili-
ty e 'approccio centrato sulla per-
sona nella lotta alle epatiti; azioni
di advocacy: il coinvolgimento for-
male delle associazioni e della so-
cieta civile & fondamentale per
monitorare i programmi da imple-
mentare e per la trasparenza, i
servizi HCV devono adattarsi ai bi-
sogni delle persone affette o a ri-
schio di epatite e non viceversa.
e EHRA - Eurasian Harm Reduc-
tion Association - priorita: ridurre
le ineguaglianze nell’accesso alla
diagnostica e al trattamento nel-
I'Europa dell’Est e nell’Asia Cen-
trale per i PWUD; razionale: I'ac-
cesso ai test e ai trattamenti nel-
la regione EECA awviene soprat-
tutto attraverso il pagamento da
parte dei pazienti, (in)formale
esclusione dei PWUD e protocolli
di trattamento non-esistenti/data-
ti. Vi e tuttavia un forte movimen-
to delle associazioni (come in
Russia, Ukraina e Georgia). Il la-
voro di advocacy da parte delle
associazioni ha portato a delle
buone pratiche nella negoziazio-
ne con il governo e con le case
farmaceutiche, incrementando il
numero di trattamenti tuttora ini-
quamente distribuiti attraverso la
regione; azioni: intensificazione
orizzontale di cooperazione tra

network di associazioni, compre-
si i gruppi di PWUD.

EATG - European AIDS Treat-
ment Group - priorita: “no elimi-
nation without decriminalization”
si concentra sull’impatto delle
politiche repressive sulle droghe
sulla salute e qualita di vita, & ne-
cessario intervenire sulle popola-
zioni vulnerabili negli ambienti
carcerari; razionale 1: le leggi re-
pressive in materia di droghe ali-
mentano I'epidemia di HIV/Epati-
ti/TB e hanno un forte impatto sul-
la salute e sulla qualita di vita dei
PWUD e rappresentano una bar-
riera per i PWUD nell’accesso ai
test e ai trattamenti; razionale 2:
Piu repressive le leggi sulle dro-
ghe, piu tempo le PWUD tendo-
no a trascorrere in carcere; le pra-
tiche ad alto rischio di uso di so-
stanze per via iniettiva spesso
continuano in carcere, con un au-
mento del rischio di contrarre I'-
HIV/epatiti; aver mai fatto uso di
droghe per via iniettiva in carce-
re & un forte predittore d’infezio-
ne da HIV/epatite tra le PWUD;
azioni di advocacy per punto 1:
I'uso di sostanza va visto come un
problema sociale e di salute; le
best practice nelle politiche piu
progressiste sulle droghe vanno
disseminate per ridurre nuove in-
fezioni, migliorare la salute pubbli-
ca e la vita e la salute delle PWUD;
la societa civile pud fare lavoro di




advocacy a livello dei governi cen-
trali per adottare approcci effica-
ci di riduzione del danno e allo
stesso tempo mappare e rispon-
dere ai bisogni sociali delle
PWUD; azioni_di advocacy per
punto 2: i peer educator vanno
considerati e coinvolti nel design
e nell'implementazione dei servi-
zi; vanno disseminate le best
practice; il lavoro dei peer educa-
tor va riconosciuto nelle linee gui-
da nazionali; siringhe sterili, OST
(opiod substitution therapy) e
condom vanno resi disponibili al-
I'interno delle carceri.

ELPA — European Liver Patients’
Association - priorita: |l
testing e la micro-elimi-
nazione come strategia
nazionale per I'elimina-
zione dell’epatite C in al-
cuni gruppi vulnerabili;
razionale: i gruppi piu a
rischio vengono lasciati
indietro nel piano di elimi-
nazione dell’epatite C in
Europa; i gruppi piu a ri-
schio vengono spesso
ignorati se sono difficili da
raggiungere al di fuori dei
percorsi esistenti; non
viene data sufficiente at-
tenzione allo screening

per I'epatite, fondamentale per la
diagnosi e l'eliminazione della
malattia; azioni di advocacy: una
strategia nazionale per I'epatite
che tenga in considerazione i
gruppi ad alto rischio € il primo
passo nell’affrontare I'epidemia; dli
obbiettivi nazionali di eliminazione
vanno scomposti in obbiettivi piu
piccoli indirizzati a segmenti di po-
polazioni piu a rischio; continua-
re il testing week sulle epatiti.

IDHDP - International Doctors for
Healthier Drug Policies - priorita:
va data alle persone che utilizza-
no droghe per via iniettiva, pre-
venzione e trattamento vanno
fatte contemporaneamente; razio-
nale: una volta iniziato il trattamen-
to per HCV, le persone non sono
piu a rischio di trasmettere I'infe-
zione; le persone che utilizzano
droghe per via iniettiva hanno
molte meno probabilita di tra-
smettere il virus gia dopo sole due
settimane dall'inizio del trattamen-
to; azioni di advocacy: i medici
che lavorano nei servizi di dipen-
denza, gli operatori che lavorano
nel campo della riduzione del dan-
no e i peer educator PWUD do-
vrebbero avere I'autorita di offrire
incentivi alle persone innanzitutto

per effettuare il test, poi per inizia-
re e terminare il trattamento.

Nel pomeriggio si sono svolte alcu-
ne interessanti sessioni parallele, tra
cui quella dal titolo “Non siamo so-
lo pazienti — Epatiti: cosa c¢’e oltre
il trattamento”, moderata da EATG,
il cui obiettivo & stato presentare e
discutere i bisogni delle PWUD, che
vanno ben oltre quelli di diagnosi e
cura.

A causa di una miriade di fattori,
le PWUD, le persone in carcere e
molte altre popolazioni vulnerabili
hanno non solo un ridotto acces-
so alla diagnostica e alle cure del-
I’epatite C, ma anche una maggio-
re prevalenza di altri bisogni socia-
li ed economici, tra cui la mancan-
za di una fissa dimora, la disoccu-
pazione, lo stigma e le discrimina-
zioni.

Scopo della sessione & stato anche
quello di fornire una visione d’insie-
me della comunita PWUD e delle
organizzazioni che lavorano con
queste comunita in Europa, al fine
di identificare e discutere le azioni
future e i servizi da implementare
per rispondere a questi bisogni.

Mario Cascio




Bokenian

I 29 novembre € uscito nelle sale
italiane, a ridosso della giornata
Giornata Mondiale contro I’Aids, il
film Bohemian Rhapsody, che rac-
conta i primi quindici anni di attivi-
ta dei Queen, rock band britannica
formatasi a Londra nel 1970.

Il frontman del gruppo, Freddie Mer-
cury, facendo coming-out sulla pro-
pria sieropositivita due giorni prima
della sua morte - avvenuta il 24 no-
vembre 1991 per complicanze che
avevano tramutato la sua condizio-
ne in AIDS - & diventato negli anni
Ottanta una figura emblematica
nella storia di questa infezione.
Per noi persone con Hiv i suoi testi
e la sua grinta nelle esibizioni sono
state e saranno sempre di esempio
e questo film, in uscita a ridosso di
un giorno cosi significativo, € I'oc-
casione perfetta per fare informazio-
ne e continuare nella lotta allo stig-
ma su Hiv e Aids, poiché nel nostro
Paese su questo tema la confusio-
ne regna ancora sovrana.
Bohemian Rhapsody € un film
estremamente riuscito, che riesce a
trasmettere il magnetismo del can-
tante, narrando la sua storia di bam-
bino immigrato da Zanzibar e cre-
sciuto a Mumbai prima di arrivare in
Inghilterra, dove riesce a imporsi

sulla scena musicale raggiungendo
un successo planetario. Oltre a ce-
lebrare la musica dei Queen ¢ la vi-
ta di Freddie, ne descrive i periodi
bui, racconta la vita sessuale dell’ar-
tista e tocca il tema della sua con-
dizione di persona Hiv+, per conclu-
dersi con la storica esibizione al Li-
ve Aid.

E all'apice della sua carriera che
Mercury contrae il virus dell’Hiv, ma
nonostante cio il regista non ha po-
sto un accento eccessivo sul tema
dell’Hiv/Aids. La pellicola doveva av-
vicinarsi in modo delicato alla vita di
Mercury e lo ha fatto, cosicché la
malattia rappresenta un momento
importante nel fim, uno di quei mo-
menti tristi che, pero, riescono a tra-
smettere forza e che mostra quan-
to ci affidiamo al potere dell’amici-
zia e della famiglia per superare le
fasi piu difficili della vita.

Molte persone, come me, hanno
vissuto e vivono ancora oggi gli
stessi sentimenti che Freddie Mer-
cury vive in alcune scene come, ad
esempio, la paura e I'ansia che na-
scono dalla necessita di mascherar-
si per non farsi riconoscere quan-
do si va in un centro clinico per la
cura dell’Hiv, scena che il film rac-
conta con un tono gentile e di com-
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plicita. Allo stesso modo molti di noi
hanno vissuto e vivono sempre con
un misto di sentimenti contrastanti
il momento in cui diventa necessa-
rio, quasi un’esigenza, comunicare
agli affetti piu cari la propria condi-
zione di persona che vive con I'Hiv,
e la forza straordinaria che scaturi-
sce da questi momenti.

’Aids e I'Hiv sono ancora oggi una
terribile minaccia per molte perso-
ne in tutto il mondo. Ai tempi di
Freddie, tra il 1982 quando ha avu-
to la diagnosi fino a quando nel
1991 la malattia lo ha portato via,
di Aids si moriva poiché le terapie
antiretrovirali erano appena appar-
se e pochi sono soprawvissuti fino
a oggi, con oltre 30 anni di storia di
malattia sulle spalle. L'Aids e I'Hiv
SONO ancora oggi una terribile mi-
naccia per molte persone in tutto il
mondo. Esistono, sono reali e cre-
do che sarebbe stato sbagliato non
parlarne in questo film dalla poten-
za straordinaria.

Margherita Errico
Presidente Nazionale NPS Italia Onlus
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Nel corso della XX Conferenza mondia-
le sull’Aids, organizzata a Melbourne nel
luglio 2014 da IAS — International Aids
Conference, UNAIDS lancio la cosiddet-
ta strategia "90-90-90" e "0 stigma",
finalizzata alla sconfitta dell'Aids entro
i 2030. Questa strategia consiste nel
testare il 90% della popolazione e as-
sicurare la presa in carico e I'assunzio-
ne di ART nel 90% delle persone risul-
tate positive al virus dell’Hiv. Cio dovreb-
be garantire che, nel 90% delle perso-
ne trattate, la carica virale si negativiz-
zi, in modo da renderle non pit infet-
tive. Fondamentale per la realizzazione
di questo intervento ¢ la battaglia con-
tro lo stigma, senza la quale non € pos-
sibile raggiungere e coinvolgere nel pro-
O cesso ampie parti della popolazione.

Solo sei mesi dopo, il 1° Dicembre
2014, in occasione della Giornata
Mondiale di Lotta all’AIDS, i sinda-
ci di numerose citta provenienti da
tutto il mondo si riunirono a Parigi
per awiare una rete internazionale
finalizzata al raggiungimento delle

FAST-TRACK

FERMA L’AIDS

direttive elaborate da UNAIDS. Og-
gi sono oltre trecento le citta che in
tutto il mondo hanno deciso di fir-
mare la Paris Declaration e di unir-
si a questa rete di buone pratiche
internazionali, un numero in costan-
te crescita che testimonia come
I'impegno contro I’Aids, malgrado in
questi anni sembrasse essere usci-
to dall’agenda politica, sia tornato
di grande attualita.

In Europa sono oltre trenta le citta
che hanno aderito alla Fast Track
Cities Initiative, tra cui la citta di Mi-
lano, che con la firma del sindaco

Giuseppe Sala, avvenuta il 1° Di-
cembre di quest’anno si &€ impegna-
ta nel coinvolgimento di clinici, or-
ganizzazioni del terzo settore, par-
tner privati e pubblici e pubblica am-
ministrazione nello sforzo di attua-
re il programma “90-90-90” e “O
stigma”. L'Hiv tornera quindi al cen-
tro dell’attenzione e delle politiche
cittadine, dopo essere rimasto per
anni appannaggio di una ristretta
cerchia di addetti ai lavori, di per-
sone direttamente coinvolte e del-
le cosiddette key population, cui tra-
dizionalmente sono rivolte le azioni
ancora realizzate.

Per raggiungere gli obiettivi previsti,
la parola d’ordine € invece “non la-
sciare indietro nessuno”: questo
vuol dire, per esempio, assicurare
I'accesso a una corretta informazio-
ne sessuale a tutte le persone
emarginate e stigmatizzate, anche
a quelle normalmente escluse dal-
le politiche sull’Hiv; rendere il test fa-
cilmente disponibile per quante piu
persone possibile; ricominciare a in-
centivare I'utilizzo dei preservativi;
assicurarsi la presa in carico dei pa-
zienti HIV; coinvolgere ragazze e
donne nelle azioni di informazione
€ prevenzione, anche contro la vio-
lenza di genere.

Il sindaco di Milano Giuseppe Sala e Bertrand Audoin, vice presidente di
lapac, responsabile delle partnership internazionali. Foto: Greta Gandini




Fast Track perd non &
solo Hiv: consapevoli
che il virus & spesso
associato ad altre pa-
tologie, i promotori del-
la Fast Track Cities Ini-
tiative hanno infatti rite-
nuto  fondamentale
orientare le azioni del-
le citta aderenti anche
verso I'emersione e |l
trattamento di TBC e altre MST, che
purtroppo stanno tornando a pre-
sentarsi in percentuali allarmanti.
Ma qual & la situazione italiana e
perché Milano come prima firmata-
ria?

La situazione italiana rispetto ai nuo-
vi contagi si attesta sulla media eu-
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Fondazione the Bridge
ringrazia chi ci ha alutato
ad arrivare fino a quic

ropea, con 5,7 nuovi casi ogni
100.000 persone, per un totale di
3443 nuove infezioni ogni anno. Un
numero che certamente pud sem-
brare basso e quindi essere letto
come un successo delle politiche
preventive messe in atto in questi
anni. Se perd cambiamo il nostro
modo di osservare il dato, ci rendia-
mo conto che si tratta di 10 perso-
ne al giorno, tutti i giorni, che nel no-
stro Paese contraggono I'Hiv: un vi-
rus dal quale € non solo possibile
ma anche facile proteggersi. Baste-
rebbe sapere come farlo.

Non solo, il numero di persone che
giungono al test in fase avanzata di
malattia & altissimo, tanto che nel
2017 ben il 36,1% delle persone

con una nuova diagnosi di infezio-
ne da Hiv € stato diagnosticato con
un numero di linfociti CD4 inferiore
a 200 cell/ L e il 55,8% con un nu-
mero inferiore a 350 cell/ L, a fron-
te di un valore di 1200-600/ L che
si registra in un individuo sano. Que-
sto accade perché solo il 26,2%
delle persone che han-
no eseguito il test lo ha
fatto in seguito a un
comportamento a ri-
schio, mentre il 32%
per la presenza di sin-
tomi Hiv-correlati.

La Lombardia detiene
purtroppo il primato
delle nuove infezioni,
con 675 diagnosi di
Hiv e un’altissima per-
centuale di coinfezioni
da sifilide, gonorrea e
clamydia, concentrate soprattutto
nel capoluogo. E per questo moti-
vo che Pierfrancesco Maiorino, As-
sessore politiche Socia-
li, Salute e Diritti del Co-
mune di Milano, si & im-
pegnato con il suo staff
per I'ingresso di Milano
nella rete Fast Track,
grazie anche alla firma
di una convenzione con
Fondazione the Bridge,
che ha assunto il ruolo
di affiancamento e sup-
porto operativo al Co-
mune di Milano nelle
varie fasi richieste per
I’adesione al network.
Comune e Fondazione

collaboreranno quindi in un’ottica di
miglioramento e consolidamento
della rete dei soggetti cittadini attivi
nei diversi ambiti dei settori sociali e
socioassistenziali, proprio per perse-
guire quella volonta di coinvolgere
tutta la popolazione cui si accenna-
va poco sopra. Accanto al “Tavolo
permanente AIDS/HIV e malattie
sessualmente trasmissibili”, nato
per sviluppare le sinergie necessa-
rie a valorizzare e potenziare le azio-
ni gia in essere e proporne di nuo-
ve, saranno chiamati a entrare nel-
la rete Fast Track altri soggetti, ap-
partenenti ad aree diverse non solo
del’ambito socio-assistenziale ma
anche culturale ed imprenditoriale.
La collaborazione tra Comune di
Milano e Fondazione the Bridge, fis-
sata per la durata di due anni even-
tualmente rinnovabili, si prefigge poi
la diffusione delle buone pratiche
messe a punto a una cordata di cit-
ta italiane, come recentemente av-
venuto per esempio in Portogallo,
dove i sindaci di Almada, Amado-
ra, Loures, Odivelas, Oeiras, Porti-
mé&o e Sintra hanno deciso di affian-
care Lisbona nella battaglia contro
queste patologie, firmando la Di-
chiarazione di Parigi nel corso di
una cerimonia collettiva il 10 otto-
bre 2018.

Sarah Sajetti
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Sempre piu spesso in Italia assistia-
mo a una strumentalizzazione del
tema Hiv/Aids in maniera del tutto
criminalizzante per le persone che
vivono con l'infezione. Questa esta-
te abbiamo assistito all’ennesimo
caso “sbattuto” sui giornali, quello
del cosiddetto “untore di Ancona”,
owvero il caso
di una perso-
na con Hiv
che hainfetta-
to molte per-
sone, Si So-
Spetta possa-
no arrivare
persino a 200!
Come & no-
stra abitudine
non entriamo
nel merito dei
fatti giudiziari,
cosi come &
stato per Va-
lentino T., ma
in questo ca-
SO non ¢ sta-
to possibile tacere, poiché la perso-
na accusata si & appellata alle teo-
rie negazioniste di Duesberg. For-
te di quelle posizioni non solo ha
scelto di non curarsi, rifiutando di

assumere le terapie antiretrovrali,
ma si & anche sentito libero di ave-
re rapporti sessuali non protetti in
relazioni stabili e occasionali.

Nel luglio scorso abbiamo dunque
scritto alla ministra della Salute Gril-
lo, allegando a nostro supporto
ben 60 firme dei migliori clinici ita-
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liani e internazionali, per richiede-
re un intervento ministeriale, ma al-
la ministra sta cosi a cuore questo
tema che non ci ha degnato di una
risposta, neanche dopo tre solle-
citi. La stessa ministra che, per il
1° dicembre, ha fatto illuminare di

VINALIZING IT IS,

rosso la piramide Cestia a Roma,
con la scritta Stop Aids.

Non sono queste azioni di facciata
che urgono nel nostro Paese in ma-
teria di Hiv e Aids, bensi azioni di so-
stanza che vadano anche a favore
della lotta allo stigma: questo gene-
re di episodi di cronaca, trattati con
estremo pres-
sapochismo
dalla stampa
italiana, sono
quelli che ri-
portano le vite
delle persone
sieropositive
almeno 30
anni indietro
rispetto  al
punto in cui ci
ha portato og-
gi la scienza.
Oggi per
esempio si sa
che sottopor-
si alla terapia
equivale a
prevenire la trasmissione (€ la cosid-
detta TaSP), poiché la quantita di vi-
rus nel sangue si azzera e di con-
seguenza si azzera la possibilita di
trasmetterlo.

I nostro richiamo alla ministra & sta-
to volto a sottolineare la necessita



Dichiarazione di consenso sull’Hiv nel contesto del diritto penale

Di seguito riportiamo I'abstract del documento pubblicato sul JIAS — Journal of the International Aids Society e che puo essere
letto integralmente all’indirizzo https://doi.org/10.1002/jia2.25161.

“A livello globale, i procedimenti penali per non aver informato rispetto al proprio stato di salute, aver esposto al rischio di con-
tagio o aver trasmesso il virus dell’Hiv si riferiscono spesso ad attivita sessuali, a morsi o sputi. Cio include casi in cui non c’era
intenzione di provocare danni, la trasmissione dell’Hiv non si € verificata ed era estremamente improbabile o impossibile. Cio sug-
gerisce che le azioni penali non sono sempre guidate dalle migliori prove scientifiche e mediche disponibili.

Venti scienziati provenienti da tutto il mondo hanno elaborato questa Dichiarazione di consenso per guidare I'uso delle conoscen-
ze scientifiche nell’ambito dell’Hiv da parte del sistema di giustizia penale. E stata eseguita un’analisi dettagliata dei migliori da-
ti di ricerca scientifica e medica disponibili sulla trasmissione dell’Hiv, sull’efficacia del trattamento e sulle prove filogenetiche fo-
rensi, descritta in modo che possa essere meglio compresa in contesti di diritto penale.

La descrizione della possibilita di trasmissione dell’Hiv & stata limitata agli atti pit spesso in discussione nei casi giudiziari. La
possibilita di trasmissione dell’Hiv nel corso di un singolo atto specifico € stata posizionata lungo un continuum di rischio, osser-
vando che la possibilita di trasmissione dell’Hiv varia in base a una serie di fattori intersecanti tra cui carica virale, uso del pre-
servativo e altre pratiche di riduzione del rischio.

Le prove attuali suggeriscono che la possibilita di trasmissione dell’Hiv durante un singolo episodio di sesso, morso o sputo va-
ria da nessuna possibilita a basse possibilita. Ulteriori ricerche hanno esaminato I'impatto positivo sulla salute delle moderne te-
rapie antiretrovirali, che hanno migliorato I'aspettativa di vita della maggior parte delle persone affette da Hiv a un livello simile a
quello delle loro controparti Hiv-negative, trasformando I'infezione da Hiv in una condizione di salute cronica e gestibile.
["applicazione di prove scientifiche aggiornate nei casi criminali ha il potenziale di limitare le azioni giudiziarie e le condanne in-
giuste. Gli autori raccomandano che venga esercitata cautela nel considerare il procedimento giudiziario e incoraggiano i gover-
ni e coloro che lavorano nei sistemi legali e giudiziari a prestare particolare attenzione ai significativi progressi che si sono veri-
ficati in ambito scientifico negli ultimi trent’anni rispetto all’Hiv, per assicurare che le attuali conoscenze scientifiche informino
O I'applicazione della legge in casi correlati all’HIV.”

di un intervento urgente nei con-
fronti di quegli “scienziati” che so-
stengono e avallano le tesi nega-
zioniste nel nostro Paese e che so-
no i veri responsabili di comporta-
menti scellerati da parte di perso-
ne con Hiv, che decidono di non
curarsi, con il rischio di infettare al-
tre persone non consapevoli. Que-
ste nuove infezioni sono dunque
responsabilita anche del nostro
ministero della Salute, che non si
cura di quanto accade in questo
ambito e non prende provvedimen-
ti seri a riguardo.

Mentre in Italia leggevamo dunque
sbigottiti dell’’untore di Ancona” e
il nostro ministro della Salute igno-
rava le richieste di intervento, duran-
te il convegno internazionale sull’-
Hiv/Aids organizzato da IAS — Inter-
national Aids Society, che si & tenu-
to ad Amsterdam lo scorso luglio,

venti scienziati leader mondiali nel-
la lotta all’Hiv/Aids hanno pubblica-
to sul JIAS - Journal of the Interna-
tional Aids Society - la “Dichiarazio-
ne di consenso sull’Hiv nel conte-
sto del diritto penale”, spinti dalla
preoccupazione riguardo al cre-
scente numero di Paesi che hanno
previsto leggi ad hoc per punire i
presunti responsabili della trasmis-
sione del virus.

In questa dichiarazione gli scienzia-
ti hanno fatto cio che era ora la co-
munita scientifica facesse, ovvero
descrivere le migliori prove mediche
e scientifiche sulla trasmissione del
virus Hiv per far conoscere la ma-
teria al sistema giudiziario.
Finalmente, anche se con un certo
ritardo, la scienza & scesa al fianco
delle persone con Hiv fornendo un
intervento globale e chiarificatore. A
questo proposito il premio Nobel

Francoise Barré-Sinoussi dell’istitu-
to Pasteur e Linda-Gail Bekker han-
no affermato che le leggi sulla crimi-
nalizzazione dell’Hiv sono inefficaci,
ingiustificate e discriminatorie e che
in molti casi queste leggi erronee ag-
gravano la diffusione dell’HIV e por-
tano le persone che vivono “con” e
“arischio” di infezione a nasconder-
si e allontanarsi dai servizi di cura.
Sebbene I'ltalia non sia, per fortu-
na, tra quei Paesi che si € dotata di
una legge criminalizzante in questo
ambito, auspichiamo che questo in-
tervento possa aiutare a fare chia-
rezza I dove regnano disformazio-
ne e pregiudizio, attraverso un co-
ro di voci accreditate.

Margherita Errico
Presidente NPS ltalia Onlus




La gestione dell'infezj
subito nel tempo ndmerosi cambia-
menti, soprattutto perché la possi-
bilita di trattare si & ampliata grazie
alla disponibilita sempre maggiore
di un numero di farmaci e strategie
terapeutiche la cui efficacia e tolle-
rabilita hanno fatto si che I'infezio-
ne da patologia acuta e quasi
sempre mortale negli

come da indicazioni delle Linee Gui-
da sia naz I sia internazionali sia
nei pazienti naive sia nello scenario
delle ottimizzazioni in pazienti con
HIV-RNA stabilmente non quantifi-
cabile (>90% dei pazienti seguiti nei
centri clinici italiani).

Le terapie antiretrovirali attualmen-
te disponibili, seppure estrema-

terapie concomitanti per comorbo-
sita (con conseguente maggior ri-
schio di interazioni farmacologi-
che) e che si renda necessario mo-
dificare la terapia con inibitori nu-
cleosidici o inibitori della proteasi per
prevenire danni d’organo o anche
solo per evitare che i farmaci anti-
retrovirali aggiungano danno alle
inevitabili conseguenze dell'invec-
chiamento.
Nelle strategie antiretrovirali a lungo
termine & importante distinguere tra
diverse fasi di trattamento (induzio-
ne/mantenimento/ottimizzazione),
in cui la gestione del paziente com-
porta considerazioni e obiettivi di-
versificati. Nelle fasi di induzione/
mantenimento gli obiettivi del trat-
tamento sono la riduzione della ca-
rica virale in tempi brevi e il recupe-
ro della funzionalita del sistema im-
mune. Nel lungo termine, invece,
puo essere necessario operare una
strategia di ottimizzazione della te-
rapia finalizzata a minimizzare gli ef-
fetti collaterali, migliorare la qualita
di vita dei pazienti e

anni Ottanta si sia tra-
sformata oggigiorno in
patologia cronica, con-
sentendo uno dei mag-
giori successi della me-
dicina contemporanea.
La disponibilita di una
classe di farmaci come
gliinibitori dell'integrasi,
il cui profilo in termini di
potenza, sicurezza, tol-
lerabilita a breve e lun-
go termine e comodita
di assunzione li ha con-
figurati come effettivi
driver degli schemi di trattamento
sui quali basarsi per costruire gli
schemi di associazione con altri far-
maci antiretrovirali, ha notevolmen-
te contribuito al raggiungimento di
questo successo. Questa classe &
ormai utilizzata sempre piu spesso,

mente efficaci, non consentono
perd di ottenere I'eradicazione del-
I'infezione. Il trattamento deve,
quindi, essere continuato a tempo
indefinito e nel corso degli anni
possibile/probabile che insorgano
problemi di tossicita; inoltre, & pos-
sibile/probabile che nel corso degli
anni si renda necessario introdurre

I’aderenza attraverso
schemi terapeutici piu
semplici.

Tra le molteplici opzio-
ni terapeutiche testate
nell’ambito dell’ottimiz-
zazione della terapia
antiretrovirale, le dual
therapy rappresentano
un’opportunita tera-
peutica interessante in
termini di costi e di tos-
sicita (risparmio di una
molecola potenzial-
mente tossica). In par-
ticolare, dolutegravir, un inibitore
dell'integrasi caratterizzato da un’al-
ta barriera genetica e dall’ottima tol-
lerabilita caratteristica della classe,
si e rivelato una valida alternativa ri-
spetto agli inibitori della proteasi da
affiancare a rilpivirina o lamivudina
in pazienti con soppressione virolo-
gica. Particolarmente rilevanti in



quest’ottica sono i dati degli studi
SWORD 1 e 2, che hanno mostra-
to fino a 100 settimane la non infe-
riorita del regime dolutegravir e ril-
pivirina rispetto ai tradizionali regi-
mi con tre farmaci nel mantenimen-
to della soppressione virologica in
pazienti adulti con infezione HIV.
Questi due studi, che hanno eviden-
ziato un’efficacia virologica in oltre
i 90% dei pazienti trattati con il nuo-
VO regime, senza comparsa di re-
sistenze associate all’inibitore del-
I'integrasi, forniscono un solido ra-
zionale per I'utilizzo di terapie a due
farmaci con dolutegravir nella fase
di mantenimento del paziente HIV-
positivo in soppres-
sione virologica.

| recenti risultati de-
gli studi GEMINI 1 e
cui la duplice asso-
ciazione di dolute-
gravir e lamivudina
stata con successo
utilizzata anche in
pazienti naive, han-
no il potenziale per
espandere il para-
digma terapeutico
per la terapia di pri-
ma linea, portando
a ridisegnare la tera-
pia e di nuovo la
storia dell’infezione
da HIV anche in questa tipologia di
pazienti.

Negli ultimi 15-20 anni, lo standard
di trattamento dell'infezione da HIV
nei pazienti naive ha, infatti, sempre
ruotato intorno al regime a tre far-
maci; oggi grazie a farmaci sempre
piu potenti, I'attenzione € sempre
piu sulla tollerabilita e sulla conve-
nienza. Gli studi GEMINI hanno di-
mostrato che a 48 settimane pos-
siamo ottenere I'efficacia di tre far-
maci in un regime a due farmaci, un
risultato di sicuro importante per le
persone che vivono con HIV e che
potrebbero trascorrere tutta la vita
assumendo farmaci per sopprime-

re il virus. | risultati degli studi han-
no evidenziato un’elevata soppres-
sione virologica a 48 settimane sia
negli individui con carica virale piu
elevata (piu di 100.000 copie di
RNA virale) sia con carica virale in-
feriore (meno di 100.000 copie). |
tassi di falimento virologico sono
stati £1% in tutti i bracci dello stu-
dio. Nessun paziente in fallimento
virologico in entrambi i bracci di trat-
tamento ha sviluppato resistenza.
Inoltre, gli eventi avversi correlati ai
farmaci sono risultati meno frequen-
ti nei pazienti trattati con il regime
dolutegravir/3TC, rispetto a quelli
trattati con il regime a tre farmaci.

Quasi in contemporanea con la pre-
sentazione dei risultati degli studi
GEMINI si sono resi disponibili i ri-
sultati a 96 settimane di uno studio
di fase lll con bictegravir, un nuovo
inibitore dell'integrasi che si & dimo-
strato non inferiore a un regime con
dolutegravir (entrambi associati a te-
nofovir alafenamide ed emtricitabi-
na) per la soppressione della cari-
ca virale in pazienti naive. | dati di
questo studio, seppur con un regi-
me a tre farmaci, sono sicuramen-
te interessanti in quanto ampliano
non solo I'armamentario terapeuti-
co a disposizione per il trattamen-
to del paziente naive, ma anche

perché si tratta della prima coformu-
lazione contenente un inibitore del-
I'integrasi associato a tenofovir ala-
fenamide ed emtricitabina che non
richiede la presenza di un farmaco-
potenziante (come cobicistat), ridu-
cendo quindi sulla carta il rischio di
potenziali interazioni farmacologi-
che.

In conclusione, gli studi recenti ese-
guiti con combinazioni a due farma-
Ci (dolutegravir/rilpivirina e dolute-
gravir/lamivudina) hanno dimostra-
to un’ottima risposta clinica (in ter-
mini di efficacia e tollerabilita) sia nel-
la fase di mantenimento/ottimizza-
zione sia in quella di induzione, for-
nendo un solido ra-
zionale come base
del cambio di para-
digma terapeutico
nella terapia del pa-
ziente HIV (non piu
regimi a tre farmaci
ma a due).

Certo, non tutti i pa-
zienti HIV positivi so-
no candidati, ci vor-
ra ancora un poco
di tempo prima che
i risultati si traduca-
no in pratica clinica
e inserimento nelle
linee guida (in parti-
colar modo per i pa-
zienti naive), ma intanto il risultato
e che al posto della terapia con tre
farmaci al giorno, se ne potrebbe
fare una che ne prevede soltanto
due, di cui uno fuori brevetto (lami-
vudina), riducendo non solo il pe-
so degli effetti collaterali, conside-
rato che si tratta di farmaci da pren-
dere a vita, ma anche il costo per
i sistemi sanitari.

Dott. Dario Cattaneo
Specialista in Farmacologia
Dott.ssa Cristina Gervasoni
Specialista in Malattie Infettive
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Essere un uomo o una donna ha
un impatto significativo sulla salu-
te, a causa delle differenze sia bio-
logiche che di genere. La salute
delle donne e delle ragazze ¢ par-
ticolarmente preoccupante per-
ché, in molte societa, sono svan-
taggiate da una discriminazione ra-
dicata in fattori socioculturali. Ad
esempio, le donne ¢ le ragazze af-
frontano una maggiore
vulnerabilita all’Hiv/
Aids soprattutto in al-
cune aree geografiche.
Nonostante I'Hiv e le
malattie sessualmente
trasmissibili siano pa-
tologie prevalentemen-
te femminili, le donne
sono ancora sottorap-
presentate negli studi
clinici. | farmaci usati in
terapia sono spesso
sperimentati in giovani
maschi, pertanto ¢ dif-
ficile capire a priori co-
me possano interferire
con l'organismo fem-
minile. Sono necessa-
ri piu dati, specialmen-
te dilungo termine, per
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valutare la risposta al trattamento
antivirale nelle pazienti Hiv positive
e migliorare la gestione della ma-
lattia. La necessita di una medici-
na di genere che permetta la spe-
rimentazione clinica di farmaci an-
tivirali ad hoc per le donne diviene
necessaria non solo per le differen-
ze biologiche tra i due sessi (mag-
giore fragilita delle donne), ma an-
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che per alcune importanti peculia-
rita legate alla sieropositivita fem-
minile, come il desiderio di mater-
nita e la scelta del contracettivo
adatto.

Il tema quindi diventa quello della
necessita di lavorare alla struttura-
zione di studi clinici adatti, o quan-
to meno appetibili, anche per il ge-
nere femminile, che per aderire ai
protocolli ha difficolta oggettive,
spesso maggiori degli uomini, a
partire dal livello della semplice par-
tecipazione fisica agli appunta-
menti clinici che un trial clinico im-
plica per sua natura.

Ancora meno rappresentata negli
studi clinici & la popolazione tran-
sgender, che costituisce perd uno
dei gruppi piu colpiti dall’epidemia.
Una recente analisi ha dimostrato
che una donna transessuale ha 49
volte piu probabilita di convivere
con il virus rispetto alla popolazio-
ne generale. La prevalenza dell’Hiv
tra le donne transgender e supe-
riore a quella degli uomini tran-
sgender, tanto che si stima che cir-
cail 19% di esse viva-
no con I'Hiv. | dati di
letteratura suggerisco-
no che la prevalenza
dell’HIV sia fino a nove
volte superiore per le
lavoratrici del sesso
transgender. Si sa mol-
to poco invece degli
uomini transgender e
della loro vulnerabilita
al virus.

La medicina di genere
da quest’anno in ltalia
si sta occupando an-
che e finalmente della
popolazione transgen-
der, che incontra nu-
merosi ostacoli nell’ac-
cesso  all’assistenza

e sanitaria e alle risorse

considerate determi-
nanti nel settore sani-
tario come l'istruzione,



I’occupazione, 'alloggio. A questo
si aggiunge la diseguale distribuzio-
ne dei servizi sanitari sul territorio
nazionale, in termini sia quantitati-
vi che qualitativi, che riduce I'effet-
to protettivo del dispositivo dei li-
velli essenziali di assistenza.

Ad oggi, definire per questa fascia
di popolazione lo stato di salute
(durata della vita media, percezio-
ne dello stato di salute, prevalen-
za e incidenza di patologie croni-
che, quali quelle oncologiche, car-
diovascolari e degenerative), come
pure il consumo di farmaci, le rea-
zioni avverse e l'appropriatezza
della terapia & reso molto comples-
S0 per la scarsita di documentazio-
ne scientifica in merito. Cio impli-
ca che non esiste alcuna attivita di
sorveglianza sanitaria nella popo-
lazione transgender.

I Convegno organizzato dal Cen-
tro di Riferimento per la Medicina
di Genere presso I'ISS il 5 giugno

scorso si colloca nel’ambito della
mission del Centro che & quella di
promuovere, condurre e coordina-
re attivita nell’ambito sanitario che
tengano conto dei differenti biso-
gni di salute della popolazione do-
vuti a differenze di sesso e di ge-
nere.

In ltalia si stima che le persone
transgender siano circa 400 mila.
L'Istituto Superiore di Sanita (ISS)
lancia il primo studio sullo stato di
salute di questa popolazione che
non si sente rappresentata dai ge-
neri “maschile” e “femminile”. Lo
scopo dell'indagine & individuare gli
specifici bisogni sanitari dei tran-
sgender, indirizzarli verso percorsi
di assistenza adeguati e cercare di
definire meglio le dimensioni di
questa fascia di popolazione. Il pro-
getto nasce dalla collaborazione tra
il Centro di riferimento di Medicina
di genere dell’lstituto superiore di
sanita e le associazioni transgen-

der presenti sul territorio ed & sta-
to illustrato all’lSS nel convegno
“Identita di genere e salute”.

Il tavolo di lavoro Iss-associazio-
ni ha discusso le principali critici-
ta nell’assistenza sanitaria riscon-
trabili sul territorio dalla popolazio-
ne transgender. “Dal tavolo sono
emersi percio gli indirizzi per rea-
lizzare attivita condivise nell’am-
bito delle competenze dell’istitu-
to (ricerca, divulgazione e comu-
nicazione), volte a garantire il
mantenimento della salute e
I'equita nell’accesso alle cure, nel-
I'utilizzo dei servizi di cura e nel-
la qualita (sicurezza) delle cure
delle persone transgender”, ha
sottolineato I'lSS.

Margherita Errico
Presidente NPS ltalia Onlus




"Le amministrazioni comunali non sono il terminale periferico dello Stato-or-
dinamento, ma sono la prima istituzione rappresentativa delle comunita di vi-
ta che animano e compongono la nostra Repubblica". Lo ha detto il Presiden-
te della Repubblica, Sergio Mattarella, il 23 ottobre scorso intervenendo a Ri-
mini all'Assemblea annuale dell'ANCI. "£ quindi quanto mai necessario - ha
aggiunto - che il Comune sia in condizione di poter rappresentare al meglio
la propria collettivita, di poterne curare gli interessi e promuoverne lo svilup-
po, com’e puntualmente sintetizzato nell'articolo 2 della legge 142. La crisi
economica pitl lunga e profonda dal dopoguerra ha lasciato ferite nella socie-
ta, ridotto i margini di bilancio, costretto a rinunce e talvolta ad amputazioni
non facilmente comprensibili. Ma e responsabilita di tutti assicurare continua-
mente valore, capacita ed efficienza al presidio repubblicano pitl prossimo ai
bisogni e alle aspettative delle persone".

Queste parole del Presidente Mattarella possono essere riprese e rilanciate
anche per una funzione del Sindaco che troppo spesso passa sotto silenzio
perché sconosciuta e sovrastata da altri gravosi compiti quotidiani, in prima

O battuta, piti evidenti e importanti.

Comuni e sanita

Non & necessario ripercorrere qui
tutta la storia della sanita italiana per
trovare elementi che accomunano
la gestione delle citta alla sanita del-
le stesse (basti pensare che a Ro-
ma i primi “ospedali” nacquero per
contenere le possibili epidemie che
potevano diffondersi con I'arrivo dei
pellegrini). Tuttavia, la presenza dei
Comuni nel governo delle strutture
sanitarie, con le riforme del SSN del
1992 e 1999, si & andata via via af-

Basic Life
v EEE

fievolendo, lasciando a questi ulti-
mi alcuni poteri autorizzativi e di or-
dinanza come di seguito sintetizza-
ti. Oltre che, come si vedra dopo,
anche una grande responsabilita
sulla qualita della vita e il benesse-
re dei concittadini.

Ai sensi dell’art. 8 — ter del D. Igs

del 30 dicembre 1992 n. 502, i Co-
muni sono titolari di poteri autoriz-
zativi per la realizzazione di struttu-
re dedicate ad attivita socio-sanita-
rie e all’'esercizio di attivita medica.
Pertanto, i progetti edilizi legati ad
attivita sanitarie e socio-sanitarie sa-
ranno sottoposti al vaglio comuna-
le per quanto riguarda il profilo ur-
banistico, mentre da parte della Re-
gione ¢ prevista una verifica in me-
rito alla compatibilita degli stessi con
i complessivo fabbisogno locale e
I'idonea collocazione territoriale, al
fine di verificare I'adeguatezza del-
I'immobile in rapporto al contesto
urbano in cui dovra sorgere e la
coerenza tra il progetto proposto e
I'offerta di servizi gia esistenti nel-
I’area interessata.

I Comune & tenuto a individuare le
zone nelle quali € possibile colloca-
re nuove farmacie attraverso una
pianta organica, organizzata secon-
do un criterio demografico e logisti-
CO per cui i singoli esercizi devono
essere collocati a una distanza
non inferiore ai 200 metri gli uni da-
gli altri e in proporzione di una ogni
3300 abitanti, al fine di assicurare
una distribuzione delle stesse sul
territorio e garantirne I'accessibilita
ai cittadini residenti in aree scarsa-
mente abitate. In questo caso il Co-
mune, oltre a rilasciare le autorizza-
zioni, puo essere anche il titolare at-
traverso la gestione delle farmacie
cosiddette comunali.

L'art. 13 della legge 833 del 1978
attribuisce al Sindaco —in qualita di
autorita sanitaria — la facolta di di-
sporre dei cosiddetti Trattamenti
Sanitari Obbligatori (TSO). A tutela
dello stesso Sindaco, I'ordinanza
puo essere emessa esclusivamen-
te in presenza di due certificazioni,
prodotte da medici, attestanti I'al-
terazione psico-fisica del soggetto
interessato che lo rende pericoloso
per sé o per gli altri nonché la ne-
cessita di urgenti interventi terapeu-
tici a cui, quest’ultimo, rifiuta di sot-



toporsi. Lordinanza deve essere
convalidata dal Giudice Tutelare nel-
le successive 48 ore ¢ il trattamen-
to avra una durata di 7 giorni con
possibilita di proroga.

Il Sindaco, infine, in qualita di rap-
presentante della comunita locale,
pud emanare provvedimenti ur-
genti al verificarsi di situazioni di par-
ticolare gravita che interessano
I'igiene e la sanita pubblica, laddo-
ve sussista un pericolo concreto di
danno imminente, I'impossibilita di
un differimento dell’intervento in al-
tra data e I'impossibilita di procede-
re con gli strumenti di amministra-
zione ordinaria.

Questi sono molto sinteticamente i
poteri di natura sanitaria ancora af-
fidati alla figura del Sindaco. Ma la
parte piu interessante, e assoluta-
mente determinante per il benesse-
re diffuso e la qualita della vita dei
cittadini, sta nelle attivita che, usual-
mente, sono in capo agli Assesso-
rati agli affari sociali € promozione
della salute (come, spesso, vengo-
no definiti).

Il Comune come
soggetto che previene
e promuove salute

L’Organizzazione Mondiale della
Sanita definisce la salute come il
mantenimento di uno stato di com-
pleto benessere fisico, psicologico
e sociale, stato che puo essere fa-
vorito o danneggiato da molteplici
fattori legati a quanto € intorno ai
cittadini (in senso ambientale e cul-
turale).

Pertanto, affrontare il tema della sa-
lute non significa parlare esclusiva-
mente di sanita (intesa come orga-
nizzazione dei servizi), ma compor-
ta la conoscenza e la gestione di
numerosi altri fattori che determina-
no il benessere dei cittadini e il coin-
volgimento di tutta la societa civile
per promuovere azioni di salute.

In questo contesto, le azioni dei Co-

muni si sono negli anni molto am-
pliate e diversificate spaziando dal-
la prevenzione alla promozione del-
la salute, coinvolgendo altre istitu-
zioni e larga parte del mondo non
profit che si muove sui diversi temi.
Tutto questo si € consolidato gra-
zie al fatto che il Comune ¢ la real-
ta istituzionale piu vicina ai cittadi-
ni (si pensi all’elezione diretta del
Sindaco), verso il quale questi indi-
viduano le responsabilita di quanto
attiene allo sviluppo del territorio e
alla qualita della vita.

Azioni di promozione
di salute

In questi anni le azioni dei Comuni
in merito alla promozione della sa-
lute sono state numerose e coinvol-
genti a vari livelli, sia in termini di cit-
tadini sia in termini di altre istituzio-
ni. Solo a titolo esemplificativo ne ci-
teremo alcune tra le piu replicate sul
territorio nazionale.

Nelle scuole si realizzano quotidia-
namente azioni che riguardano i
corretti stili di vita, la lotta al fumo,
all’obesita, alla cattiva alimentazio-
ne, I'attenzione allo sport, la salute
sessuale ecc. Sono temi che trova-
no esplicitazione anche verso la po-
polazione adulta con azioni di co-
municazione e di servizi ad hoc ma
che, owiamente, trovano nei ragaz-
Zi soggetti piu attenti e con maggio-
ri possibilita di incidere sul futuro
della loro salute.

Ci sono poi azioni che riguardano
la prevenzione come la diffusione,
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sensibilizzazione e formazione per
BLS (Basic Life Support), tecnica di
primo soccorso che puo essere de-
terminante per salvare la vita di un
infortunato.

C’e il sostegno che viene fornito al-
le ASL per rafforzare le campagne
di comunicazione sugli screening.
Le soluzioni inclusive per soggetti
fragili come le banche dati tra so-
Cio e sanitario che sono state crea-
te in alcune citta per gestire un gran
numero di anziani soli in occasione
di eventi sempre piu frequenti co-
me le ondate di calore, 'emergen-
za freddo, ecc.

Dal 2013 le attivita che i Comuni
possono fare per sensibilizzare i cit-
tadini alla cultura della donazione
degli organi si sono concentrate in
una legge che li vede protagonisti,
attraverso gli Uffici Anagrafe, poiché
€ possibile rilasciare la propria di-
chiarazione a donare gli organi o
meno e farla trasmettere telemati-
camente al Servizio Informativo
Trapianti (visibile a tutte le rianima-
zioni degli ospedali italiani). Una pro-
cedura simile € auspicabile che ven-
ga adottata per “dare gambe” alla
nuova legge sulle Determinazioni
Anticipate di Trattamento-DAT.
Infine, ma non in ordine di importan-
za, il tema dei vaccini. Una vicen-
da che, per certi versi — come av-
venuto per il SSN — ¢ vittima del suo
stesso successo. Infatti, come il
SSN ¢ uno dei fattori principali che
ha portato all'innalzamento del-
I'aspettativa di vita e, quindi, del nu-
mero dei malati cronici con cui 0g-
gi si deve confrontare, per quanto
riguarda i vaccini, il fatto di essere
riusciti a vaccinare la popolazione e
aver visto scomparire alcune malat-
tie infettive (e morti) ha diffuso una
falsa coscienza sul fatto che i vac-
cini siano diventati inutili e anche
dannosi, col rischio di riportare I'lta-




lia a situazioni di epi-
demie dimenticate. La
polemica politica de-
terminatasi su un te-
ma che €& squisita-
mente scientifico do-
vrebbe restituire ai Co-
muni la responsabilita
di informare e monito-
rare situazioni a ri-
schio, quali quelle del-
le scuole e degli anzia-
ni, dove la vaccinazione € un ele-
mento di garanzia di salute per la
collettivita.

Quali strumenti
rafforzare
e perché

Come si & visto anche dai pochi
esempi sopra accennati, le possi-
bilita che i Comuni incidano sullo
stato di salute dei citta-
dini sono infinite. Tutta-
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I’'operato dei direttori generali delle
Aziende sanitarie fino a poterne
chiedere direttamente la revoca nel
caso di manifesta mancata attua-
zione del Piano Attuativo Locale).
Come spesso accade, le norme
non sono applicate nello stesso mo-
do in campo nazionale e, come ac-
cennato poc’anzi, i Sindaci devono
acquisire anche competenze spe-
cifiche per esercitare a pieno titolo

La funzione di controllo e
verifica che i Sindaci, at-
traverso le Conferenze,
devono esercitare deve
essere interpretata an-
che a tutela delle azioni
dei direttori generali del-
le Aziende sanitarie. In-
fatti, non & possibile con-
segnare il mondo dei
gestori della sanita al
solo controllo di coloro
che li nominano e, nelle molte dif-
ferenze positive che esistono, cor-
rendo il rischio di avere organi mo-
nocratici che rispondono solo alla
tenuta finanziaria del sistema,
compressi nella loro potenzialita
gestionale e costretti ad applicare
indicazioni a volte semplicemente
burocratiche.

Pertanto, il poter contare su una
sorta di “contropotere istituziona-
le” che ne sostenga
I’iniziativa e sia parte-

via, questa opportunita
fa i conti con due ele-
menti. Il primo ¢ la ca-
renza di aspetti istitu-
zionali e la seconda
una discreta imprepa-
razione dei Sindaci ri-
spetto al loro ruolo di
prima autorita sanitaria
della citta.

Sul primo aspetto &
d’obbligo ricordare che
in ogni Azienda Sanita-
ria Locale & prevista la
costituzione e la convo-
cazione di un organi-
smo: la Conferenza dei
Sindaci. Si tratta del
trait d’union tra Comu-
ni e ASL con compiti
che vanno dalla pro-
grammazione delle attivita sanitarie
e socio-assistenziali a quelle di
controllo e verifica (in particolare del-

i compiti di indirizzo, verifica e con-
trollo che spettano alle Conferenze
dei Sindaci, per interfacciarsi in ma-
niera coerente e probante con Il
Servizio Sanitario Regionale e, quin-
di, Nazionale.

cipe dei risultati conse-
guiti dalle scelte ge-
stionali, affranchereb-
be i direttori generali
che potrebbero au-
mentare audacia e vo-
lonta decisionale.

In conclusione, sareb-
e auspicabile una sol-
lecitazione alle Confe-
renze dei Sindaci per
una maggiore presenza
e soggettivita, suppor-
tata da percorsi forma-
tivi ad hoc per Sindaci
e Assessori competen-
ti in tema di epidemio-
logia, appropriatezza,
incertezza in medicina
ecc. al fine di creare e
integrare “amministra-
tori competenti”, capaci di sceglie-
re e attuare politiche locali per la sa-
lute basate sulle evidenze scientifi-
che e sui dati di performance.

Rosanna Di Natale
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Si e tenuta a Firenze, dal 10 al 12
ottobre, I'ultima tappa della Rare Di-
sease Hackathon, manifestazione
giunta alla seconda edizione che
riunisce pazienti e giovani ricerca-
tori in ambito tecnologico al fi-
ne di trovare soluzioni innovati-
ve per la gestione delle malat-
tie rare.

Ottenere una diagnosi in tempi
brevi, costruire una rete tra i pa-
zienti interessati alla stessa pa-
tologia, migliorare I'aderenza al-
le terapie: queste le problema-
tiche su cui i gruppi di lavoro
partecipanti si sono sfidati nel
corso dell’ultima tappa del-
I’evento, che ha avuto luogo dal
10 al 12 ottobre alla Stazione
Leopolda di Firenze. Hacker e
organizzazioni di pazienti hanno
dunque lavorato fianco a fianco
per ideare soluzioni tecnologi-
che innovative capaci di rispon-
dere alle esigenze di patologie mol-
to diverse tra loro, che hanno perd
molte cose in comune. Innanzitut-

Nato alla fine degli anni Novanta dalla fusione dei termini
hack e marathon, il termine hackathon individua oggi quegli
eventi che riuniscono esperti in diversi settori dell'informat-
ica chiamati a testare o trovare idee innovative. Proprio questo
obiettivo si propone la manifestazione “Rare Disease
Hackathon”, giunta quest’anno alla sua seconda edizione,
che riunisce non solo sviluppatori di software e program-
matori grafici, ma anche volontari, pazienti, neuroscienziati
ed esperti di malattie rare al fine di progettare un sistema
di applicazioni e strategie al servizio dei pazienti di malat-
tie rare e delle loro famiglie. Questa “maratona” € organiz-
zata nell’ambito del Forum della Sostenibilita e delle Oppor-
tunita nel Settore della Salute, promosso con il supporto non
condizionato di Shire Italia e parte del programma della Set-
timana Europea delle Biotecnologie, patrocinata in Italia da

O Assobiotec.

to, I'incidenza sulla popolazione ge-
nerale, che per I'Unione europea
non deve superare la soglia dello
0,05%: si tratta dunque di patolo-
gie, croniche o acute, che colpisco-

no meno di 5 persone ogni 10.000
abitanti.

A pensarci bene, il dato che colpi-
sce di piu e che, benché il numero
di pazienti per ciascuna patologia

sia estremamente basso, le patolo-
gie rare colpiscono circa 350 milio-
ni di persone in tutto il mondo, 30
milioni nella sola Europa, che spes-
SO NON POSSONO contare su Nessu-
na possibilita di trattamento, an-
che perché nel’80% dei casi si
tratta di malattie che presenta-
no una componente genetica.
Dal momento che queste malat-
tie sono piu di 7000, essere un
malato raro significa spesso
essere diagnosticato in manie-
ra estremamente tardiva: infat-
ti, come si pud facilmente im-
maginare, una percentuale di
malati che raggiunge il 40% su-
bisce almeno una diagnosi er-
rata e la diagnosi corretta arri-
va spesso trai 5 ei 7 anni do-
po la prima visita.

Una volta ricevuta la diagnosi,
altro problema € quello dell’ac-
C€ess0 a cure appropriate, spes-
so perché neppure ci sono. Dal
punto di vista della ricerca farmaco-
logica, le malattie rare costituisco-
no una grande sfida e gli investi-
menti in questo ambito non manca-



Shire Italia, con la seconda edizione di questa straordinaria iniziati-

no, ma la per-
centuale di suc-
cesso e davvero
bassa, tanto che
solo lo 0,02 %
dei farmaci su-
pera tutte le fasi
della sperimen-
tazione, anche a
causa del basso
numero di pa-
Zienti che parte-
cipano ai trial.
Oggi sono circa
200 i farmaci orfani autorizzati, le cui
indicazioni terapeutiche si limitano
il piu delle volte a un’unica malattia,
cosicché solo il 3% dei malati rari
puod farvi affidamento.

Fondamentale per il mantenimento
di un complessivo stato di salute €,
quindi, il monitoraggio delle varie fa-
si della vita dei pazienti, dalla gestio-

va, conferma il proprio impegno per o sviluppo di piattaforme e so-
luzioni tecnologiche a favore dei pazienti con malattie rare. Shire € im-
pegnata a livello globale con Microsoft ed Eurordis nella Global Com-
mission to End the Diagnostic Odissey for Children with Rare Disease,
annunciata durante la Giornata Mondiale delle Malattie Rare 2018. La
Commissione ha identificato quattro ostacoli alla corretta diagnosi e sta
promuovendo una serie di progetti tecnologici pilota per superarle: dal
BlockChain per la medicina di precisione all’intelligenza artificiale; dal-
I'analisi dei fenotipi tramite machine learning alla telemedicina, fino a nuo-
vi strumenti di screening neonatale 99

Francesco Scopesi, General Manager di Shire ltalia

ne del trattamento e degli eventi
strettamente legati alla malattia, al-
la nutrizione, le abitudini quotidiane,
le attivita sportive, lo stato d’animo,
e la possibilita di una comunicazio-
ne tempestiva delle informazioni al
medico di riferimento.

Fino a oggi gli strumenti utilizzati so-
no stati fondamentalmente diari
cartacei, che hanno per0 il limite di
una difficile trasferibilita, oppure di
diari digitali e app, che per i pazien-
ti meno digitalizzati risultano pero
poco user friendly. Ecco perché a
vincere la seconda edizione di que-
sto hackathon & stato “CloudIA”,
un’interfaccia conversazionale mes-
sa a punto dal NecstlLab del Poli-
tecnico di Milano, cui € andato il
premio di 5000 euro destinato al mi-
glior progetto.

Si tratta di un’interfaccia conversa-
zionale, basata cioe sull’utilizzo di
un’assistente vocale a intelligenza
artificiale. Sembra fantascienza, ma
e il futuro prossimo, su cui gli inve-
stitori in ambito tecnologico stanno
gia lavorando a pieno ritmo.

Tanto per cercare di capire un po’
meglio, si tratta di dispositivi che
non utilizzano semplicemente il ri-
conoscimento vocale di base per
abilitare I'operativita in vivavoce dei
nostri device, cosa che gia ora €
possibile: I'intelligenza artificiale
conversazionale avanzata consen-
tira infatti ai dispositivi di aumenta-
re la loro conoscenza, tanto da po-

ter “conversare”
non solo rispon-
dendo a doman-
de ma con frasi
complete.

Insomma, “Clou-
dIA” sembra ri-
spondere a tutte
le caratteristiche
richieste dal co-
mitato promoto-
re di Rare Disea-
se Hackathon:

sara uno strumento veloce e accat-
tivante, efficace e accessibile, stan-
dardizzato, che offrira la possibilita
di risparmiare tempo nelle registra-
zioni e semplificare la lettura da par-
te del clinico, anche in pronto soc-
Corso e situazioni di urgenza, aiu-
tera il paziente nella compliance ri-
spetto al trattamento.

Sarah Sajetti




Il 18 ottobre 2018 ¢ stata pubblica-
ta la prima indagine nazionale ISS
sul gioco d’azzardo, la quale ha sti-
mato che 1 italiano su 3 ha gioca-
to d’azzardo almeno una volta nel-
I'ultimo anno, per un ammontare
complessivo di 18 milioni di perso-
ne. La cifra dei giocatori cosiddet-
ti “problematici”, ovvero coloro che
vengono definiti affetti da ludodipen-
denza, invece, corrisponde a 1 mi-
lione e mezzo di persone.

Un soggetto che e assorbito total-
mente dal gioco, tanto da pensare
incessantemente a esso e pianifica-
re ogni futura puntata, che escogi-
ta sempre nuovi escamotage per
procurarsi il denaro sufficiente a gio-
care, che prova invano a ridurre o
cessare le giocate o che mente cro-
nicamente ai propri familiari sulle
sue abitudini, & definito secondo i
dettami del Manuale Diagnostico e
Statistico dei Disturbi Mentali (DSM-
5) come giocatore problematico.

Il gioco d’azzardo patologico (GAP),
noto nella terminologia comune
come ludopatia, viene riconosciuto
nel 1984 dall’American Psychiatric
Association come disturbo psicopa-
tologico. La definizione viene ripre-
sa dall’Organizzazione Mondiale
della Sanita nell’“International Clas-
sification of Diseases” (ICD-10) -
Classificazione Internazionale delle
Malattie e dei Problemi a esse cor-
relati - che la rappresenta plastica-
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mente come un “modello di com-
portamento di gioco persistente o
ricorrente (gioco digitale o videoga-
me), che puod essere online su In-
ternet o offline e che prende il so-
pravvento sugli altri interessi della vi-
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Legislazione Europea

ta”. Il ministero della Salute afferma
che il disturbo da gioco d’azzardo
costituisce una vera e propria di-
pendenza patologica “sine substan-
tia” e quindi correlata ad altre pa-
tologie come depressione, ipoma-
nia, disturbo bipolare e di persona-
lita, deficit dell’attenzione e distur-
bo da attacchi di panico.

Caratteristica insita della ludopatia
e proprio il coinvolgimento di diver-
se aree relative alla vita dell’indivi-
duo: I'area psicologica (ossessione,
senso di onnipotenza, nervosismo
e iperattivita), I'area fisica (alterazio-
ni dei sensi, ansia e cefalee) e I'area
sociale, potendo il gioco compor-
tare danni economici, morali, fami-
liari e lavorativi. Oltre alla sfera del-

Normativa di riferimento

Comunicazione della Commissione al Parlamento Europeo, al Consiglio, al Co-
mitato Economico e Sociale e al Comitato delle Regioni, Verso un quadro nor-
mativo europeo approfondito relativo al gioco d’azzardo on-line del 23/10/2012.
Risoluzione del Parlamento europeo del 10 settembre 2013 sul gioco d’azzar-
do online nel mercato interno.

Legislazione italiana

Legge 23 dicembre 2005, n. 266

Contrasto ai fenomeni di illegalita connessi alla distribuzione on line dei giochi
con vincite in denaro e attribuzione all’Azienda Autonoma Monopoli di Stato la
puntuale regolamentazione del settore.

Legge 7 luglio 2009, n. 88

Adozione di strumenti ed accorgimenti per I'esclusione dall’accesso al gioco
on line da parte di minori, nonché I'esposizione del relativo divieto in modo vi-
sibile negli ambienti virtuali di gioco gestiti dal concessionario.

Legge 15 luglio 2011, n. 111

Divieto di partecipazione ai giochi pubblici con vincita in denaro ai minori di 18
anni, inasprimento delle sanzioni, di natura pecuniaria, sospensione dell’eser-
cizio o revoca in caso di commissione di tre violazioni nell’arco di tre anni.
Legge 8 novembre 2012, n. 189

Intervento pill organico in materia, che affronta diverse tematiche: aggiorna-
mento LEA per cura e riabilitazione delle persone affette da ludopatia, discipli-
na dei messaggi pubblicitari, avvertimenti sul rischio di dipendenza da vincite
in denaro, gioco responsabile, intensificazione dei controlli.

Legge 9 agosto 2018, n. 96

Divieto assoluto di pubblicita dei giochi d’azzardo ed altre disposizioni per il con-

O trasto dei disturbi da gioco d'azzardo.



la salute, in cui la prima conseguen-
za da evidenziare € la conduzione
di uno stile di vita insano per abu-
so di fumo, alcool e droga, altro
aspetto non esente da effetti nega-
tivi € quello economico. Il rapporto
dell’lstituto Superiore di Sanita, in-
fatti, riporta dati importanti come il
fatto che il 58% dei giocatori pro-
blematici abbia ottenuto la cessio-
ne del quinto dello stipendio contro
lo 0,7% dei non giocatori o il fatto
che 1 soggetto dipendente su 3 ab-
bia ottenuto prestiti da societa finan-
ziarie e il 14,4% si sia addirittura in-
debitato con privati.

Purtroppo, dal fenomeno non sono
esenti nemmeno i minori, sebbene
la legge vieti espressamente il gio-
co d’azzardo per i minorenni. | gio-
catori sotto i 18 anni, sempre se-
condo I'lSS, ammontano a 700 mi-
latrai14 ei17 annidieta con una
prevalenza di maschi dediti preva-
lentemente a scommesse sportive
e lotterie istantanee, concentrati
maggiormente nelle regioni del sud
e nelle isole.

In Italia, la cura della patologia ha
origini piuttosto recenti. Si preve-
dono degli appositi programmi
personalizzati di riabilitazione che
vengono svolti da equipe multidi-
sciplinari istituite dai Servizi per le
dipendenze patologiche (SerT) del-
le ASL, composte da medici, psi-
cologi, assistenti sociali, educato-
ri e infermieri.

—0

Esempi citta virtuose
Bergamo: il Comune, nel 2016, ha previsto I'obbligo in capo ai gestori di espor-
re un apposito cartello contenente le informazioni che consentano al giocato-
re di effettuare un autotest volto a individuare la possibilita di rischio di dive-
nire un giocatore problematico o patologico 0 comunque una persona che ab-
bia necessita di rivolgersi a personale specializzato.
II'mancato adempimento di quest’obbligo, insieme a tutti gli altri contenuti del
Regolamento, comporta una sanzione pecuniaria pari a €500,00 e la possi-
bilita, in capo al gestore del locale, di sospensione dall’esercizio per un perio-
do di 3 mesi.
Ventimiglia: il sindaco, nel 2018, ha espressamente circoscritto gli orari di gio-
co, proibendo I'accensione di videopoker e slot-machine dalle 7 alle 19.
Verbania: dopo essersi dotata di un apposito Regolamento volto alla disciplina
del funzionamento di sale e apparecchi del gioco d’azzardo in pubblici eserci-
zi nel dicembre 2017, la citta ha lanciato la campagna “Non t'azzardare!” at-
traverso la quale Comune, parrocchie, ASL, prefettura, sindacati, enti e asso-
ciazioni hanno organizzato una serie di iniziative di carattere informativo sulle

La persona viene coinvolta in pro-
grammi ad hoc declinati in terapie
di gruppo o individuali, modulate in
base alle singole esigenze e volte a
ricostruire i legami familiari e/o lavo-
rativi del “giocatore”.

Insieme alle attivita dei SerT, & da
sottolineare la presenza di varie as-
sociazioni di auto/mutuo aiuto pre-
senti sul territorio del nostro Paese.
A livello giuridico-assistenziale, di
notevole e recente importanza € sia
I'aggiornamento dei Livelli Essenziali
di Assistenza, i LEA, dello scorso 13
gennaio 2018, i quali hanno inclu-
S0 anche i trattamenti contro la Iu-
dopatia, sia la nuova riforma intro-
dotta dal Decreto
Legge 12 luglio
2018 n. 87, rubri-
cato “Disposizioni
urgenti per la digni-
ta dei lavoratori e
delle imprese”, me-
glio conosciuto co-
me Decreto Digni-
ta. Con tale prov-
vedimento, il Go-
verno italiano si e
prefissato I'obietti-
vo di frenare il feno-

( ) conseguenze dell’abuso del gioco d’azzardo.

meno della ludopatia vietando qual-
siasi forma di pubblicita, diretta e in-
diretta, di giochi o scommesse che
comportano vincite di denaro (inclu-
dendo manifestazioni sportive, cul-
turali, artistiche, trasmissioni televi-
sive e radiofoniche, stampa, pubbli-
cazioni, internet) e prevedendo san-
zioni amministrative pecuniarie che
ammontano al 5% del valore della
pubblicita o della sponsorizzazione,
non inferiori a €50.000.

Non solo, quindi, lo Stato si sta oc-
cupando del fenomeno a livello
centrale, cercando di contrastare e
arginare il gioco d’azzardo incontrol-
lato tramite dettami e provvedimen-
ti legislativi, ma anche le Istituzioni a
livello locale, come le Regioni e i Co-
muni, ciascuno per la propria com-
petenza, hanno deciso di disporre
misure restrittive per tutelare le co-
siddette “zone sensibili”, proibendo
I'apertura di sale da gioco vicino a
scuole, sportelli bancomat, giardini
pubbilici e stabilimenti balneari.

Beatrice Nicotera
Centro Studi Fondazione the Bridge



di Matteo Schwarz
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La progressiva cronicizzazione del-
I'infezione da HIV, conseguenza di
importanti conquiste della medicina,
ha determinato, negli ultimi vent’an-
ni, un significativo prolungamento
della sopravvivenza media dei pa-
zienti HIV+, rendendo la realta di chi
deve riorganizzare la propria vita in
presenza di una o piu patologie
complesse assai pit comune che in
passato.

Con riguardo specifico all’HIV, va
tuttavia sottolineato un dato che
emerge dall’osservazione della re-
alta odierna: gli indubbi progressi
compiuti in questi ultimi vent’anni
dalla medicina non hanno procedu-
to di pari passo con un’evoluzione
della percezione sociale della ma-
lattia e con I'auspicato superamen-
to dello stigma a essa correlato.
Dunque la situazione attuale ci re-
stituisce I'immagine di una popola-
zione di persone HIV+ sempre piu
numerosa e affannata nel fronteg-
giare la realta di una vita familiare,
affettiva e professionale in cui il pe-
so del pregiudizio e della paura ir-
razionale nei confronti della malat-
tia spesso non sono solo immutati
rispetto a vent’anni fa, ma in taluni
casi addirittura aggravati dalle con-
seguenze di politiche informative e
preventive discontinue e inefficaci,
nonché dalla contrazione del livello
dei servizi socio-assistenziali e del
tenore della vita in generale.
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Le ricadute di questa situazione non
mancano di manifestarsi attraverso
un progressivo aumento di situazio-
ni di disagio psichico, che in taluni
casi possono sfociare in vere e pro-
prie patologie psichiatriche con ef-
fetti dirompenti nella vita dei pazien-
ti, dei familiari e di tutti coloro che
interagiscono con la persona diret-
tamente colpita dalla malattia. Se
gia la sieropositivita & da molti vis-
suta come causa di stigma e discri-
minazione, infatti, & facile immagi-
nare come la situazione si aggravi
quando a essa si associ il disagio
psichico o una piu grave malattia
psichiatrica, che a loro volta rappre-
sentano condizioni personali con cui
€ estremamente difficile fare i con-
ti in una dimensione sociale e rela-
zionale.

Il problema sembra essere spesso
rappresentato da un senso diffuso
di isolamento e di solitudine, in cui
I'individuo percepisce se stesso co-
me un corpo estraneo ai nuclei ag-
gregativi della societa, dove I'emer-
sione delle proprie specificita ed esi-
genze di paziente € vissuta come
una condanna al pubblico giudizio
e al’emarginazione.

Chi si trova a dover gestire una con-
dizione di questo tipo ha di fronte
a sé un percorso molto intricato, dal
momento che il primo ostacolo da
superare € proprio il riconoscimen-
to dell’esistenza del problema rap-
presentato dal disagio psichico. In
secondo luogo, anche quando la

persona interesSata acquisisca la
consapevolezza di avere bisogno di
aiuto e decida di chiederlo, si pon-
gono i ben noti problemi dell’acces-
S0 ai servizi e della continuita del-
I'assistenza, in un sistema in cui la
variabilita territoriale delle risorse de-
stinate ai centri di salute mentale
puo incidere drasticamente sull’ef-
fettiva possibilita di mettere in cam-
po un intervento significativo.

LLa dimensione del problema va an-
che oltre la realta rappresentata dal
disagio di chi con l'infezione convi-
ve realmente, investendo fasce piu
ampie di popolazione in condizioni
di fragilita psichica: persone che
spesso non hanno tenuto realmen-
te comportamenti a rischio, ma che
nel timore infondato di aver contrat-
to la malattia riversano tutto il pro-
prio malessere.

Non ¢ infatti irrilevante il numero di
coloro che si rivolgono ossessiva-
mente a centri diagnostici per le
malattie infettive, associazioni di pa-
zienti e numeri verdi di istituzioni sa-
nitarie e associazioni, per manifesta-
re un irrazionale timore di aver con-
tratto 'infezione o di aver rischiato
di contrarla, mentre dal colloquio
con operatori e counsellor emerge
I’assenza di qualsivoglia fattore di ri-
schio. Non mancano casi di sogget-
ti che, anche dopo aver ottenuto in-
formazioni adeguate sui fattori di ri-
schio e sull’assenza di un interve-
nuto pericolo di trasmissione dell’in-
fezione, continuano comunqgue a in-



tasare le linee telefoniche dei sum-
menzionati servizi alla ricerca di con-
tinue conferme sullo scampato ri-
schio.

Questo tipo di comportamento os-
sessivo appare collocarsi oltre la fa-
cile etichetta rappresentata dal-
lipocondria e assume connotati
particolarmente ossessivi quando
I'oggetto delle proprie paure € I'in-
fezione da HIV, che & spesso anco-
ra vista come la piu spaventosa del-
le malattie, causa di morte sociale
prima che fisica.

Quindi abbiamo da un lato il disa-
gio di chi, essendo HIV+, sviluppa
disturbi correlati alla paura dello stig-
ma e dell'isolamento o
alle conseguenze rea-
li di questi e dall’altro
chi costruisce un mon-
do immaginario sulla
malattia, convincendo-
si di essere costante-
mente in pericolo pur
in assenza di dati fat-
tuali che giustifichino
tale pensiero. Tutto cio
puo avere ricadute pe-
santi sulla qualita della
vita, con effetti che tal-
volta possono essere
invalidanti.

Lo studio di questi fe-
nomeni coinvolge in
primo luogo la profes-
sionalita di psicologi e psichiatri, ma
non manca di chiamare in causa
una cerchia pit ampia di professio-
nisti (assistenti sociali, operatori
socio-sanitari, docenti) che dovreb-
bero disporre di strumenti adegua-
ti ainquadrare e gestire il problema.
E del resto pit che plausibile, dati
alla mano, che I'acuirsi di questo fe-
nomeno nel tempo costituisca un
aspetto specifico del pit ampio pro-
blema oggi rappresentato dall’au-
mento stabile dei disturbi psichiatri-
ci comuni (DPC) osservabile nella
popolazione generale, anche come
conseguenza indiretta del deterio-

ramento del tenore di vita e del li-
vello dei servizi.

In un articolo comparso sul “Sole 24
ore Sanita” nel febbraio 2018, dal
titolo ‘Il paradosso della salute
mentale: aumenta il disagio ma gli
investimenti sono al palo”, si & in-
fatti condotta un’analisi dei dati Istat
raccolti nel corso di due principali in-
dagini di popolazione. Nell'indagine
sono stati considerati sia le informa-
zioni derivanti dall’applicazione di un
questionario di screening, sia quel-
le relative alla presenza di disturbi
psichiatrici clinicamente diagnosti-
cati. Dall’analisi dei risultati € emer-
S0 che, per quanto riguarda i nume-

ri, la variazione rilevata tra I'indagi-
ne Istat “Condizioni di salute e ricor-
so ai Servizi sanitari” del 2013 (an-
no in cui il Paese era attraversato in
pieno dalla crisi economica) € la me-
desima indagine condotta nel 2005
e alquanto significativa. In sintesi,
negli anni della crisi ben 892.029
persone in piu sono risultate posi-
tive allo screening per problemi di
salute mentale. A cid non ha pero
corrisposto, purtroppo, una mag-
giore attenzione agli interventi pre-
ventivi e di supporto cui ci richiama-
no le principali Agenzie sanitarie in-
ternazionali.

Se si considerano i dati 2015 sul-
I'attivita dei Dipartimenti di Salute
mentale (DSM) del SSN, si scopre
che tra tutte le persone in contat-
to almeno una volta con i servizi di
salute mentale, sono state 182.152
quelle che hanno ricevuto una dia-
gnosi di depressione e 106.442
quelle per le quali & stata formula-
ta una diagnosi di sindrome nevro-
tica 0 somatoforme. Da quanto ri-
portato, emerge poi che molte per-
sone vengono seguite unicamen-
te dai medici di medicina genera-
le, da altri servizi sanitari (ad es.:
consultori, servizi di psicologia ter-
ritoriali e/o ospedalieri) o da spe-
cialisti privati. Nella mi-
gliore delle ipotesi, cid
segnala l'assenza di
una rete di connessio-
ni reciproche tra i di-
versi settori del siste-
ma di cura. Nella peg-
giore, questi dati pon-
gono pesanti interro-
gativi sul’adeguatezza
dell’offerta assisten-
ziale, sulle barriere al-
I’accesso e sulla rea-
le capacita dei servizi
pubblici a intercettare
i disturbi psichiatrici
pil comuni.

Questo evidente in-
cremento del numero
dei soggetti interessati da disturbi
psichici, di cui lo spaccato riguar-
dante la realta del disagio psichi-
co HIV correlato non costituisce
che un tassello, ha come contral-
tare il dato rappresentato da una
sconfortante contrazione delle ri-
sorse e degli investimenti destina-
ti ai centri di salute mentale pub-
blici.

E tempo che chi si occupa di tu-
tela e protezione della salute col-
lettiva affronti con consapevolezza
questa realta.




Anbiente e salute:
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Senza dubbio I'ambiente rappre-
senta una delle determinanti, diret-
te e indirette, dello stato di salute
delle persone, ma comprendere
quali siano gli elementi da tenere in
considerazione per valutare I'impat-
to dei diversi fattori sullo stato di sa-
lute & estremamente complesso.
Cio che e certo, pero, & che tene-
re divise I'analisi e le politiche am-
bientali da quelle sanitarie risulta po-
co efficace e, talvolta, addirittura
dannoso. Al contrario, &€ necessa-
ria la correlazione tra dati ambien-
tali (territoriali, urbanistici) e sanita-
ri (epidemiologici, sulle mortalita e
cosi via), a loro volta incrociati con
quelli di contesto (demografici, cul-
turali ed economico-sociali) per da-
re una corretta lettura di stato del-
I’arte e prefigurare scenari possibi-
li. Tale sforzo immaginativo & infat-
ti utile a regolare e a prevedere,
quando necessario, azioni non so-
lo di politica sanitaria, ma anche di
rigenerazione urbana che migliorino
la salute della popolazione e limiti-
no i danni derivanti da specifiche
componenti ambientali.

La prevenzione delle malattie di ori-
gine ambientale richiede, dunque,
uno sforzo complesso di analisi e

comprensione prima e di azione poi,
sia sui comportamenti e gli stili di vi-
ta, sia sulle norme e le misure isti-
tuzionali che consentono di garan-
tire la sicurezza della popolazione
esposta ai rischi ambientali.
Purtroppo, la separazione delle
competenze ambientali e sanitarie
(originata dal referendum del 1994)
ha complicato il rapporto tra le po-
litiche sanitarie e quelle ambientali,
mentre € ormai chiara la necessita
di una riflessione sulle valutazioni in-
tegrate e sulla necessita e oppor-
tunita di definire le sinergie opera-
tive tra istituzioni ambientali e sani-
tarie. Altrettanto importante risulta
porre il tema della salute all’interno
delle politiche di rigenerazione urba-
na che, sempre piu, vengono imple-
mentate a livello nazionale.

Per meglio comprendere quali azio-
ni intraprendere in questo comples-
SO scenario, riteniamo prima di tut-
to indispensabile effettuare una ri-
cognizione sullo stato dell’arte del-
le periferie italiane, per quanto attie-
ne alla relazione tra condizioni am-
bientali indoor e outdoor e I'impat-
to sulla salute degli abitanti. Solo
cosi sara possibile individuare le
corrette best practice, gia speri-
mentate e risultate efficaci in con-
testi simili e sensibilizzare le istitu-
zioni e gli stakeholder su proposte
operative di crescita e miglioramen-
to sostenibile.

Luisa Brogonzoli
Coordinatrice Cento Studi
Fondazione the Bridge
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