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Introduzione
di Lucia Ferrara

Negli anni ‘80, il picco d’incidenza del’HIV/AIDS determino una forte tipiz-
zazione del lavoro degli infettivologi e 'attivazione di centri e posti letto (PL)
dedicati per THIV/AIDS. 11 lavoro di prevenzione, le campagne di comunica-
zione ma, soprattutto, i grandi avanzamenti nel trattamento dell’infezione
hanno portato a notevoli miglioramenti nella diffusione della patologia e nelle
aspettative di vita dei pazienti HIV+: dai 26,8 nuovi casi all’anno per 100.000
residenti (1987), I'incidenza ¢ calata oggi a 4,2 (2019)' (Rapporto COA 2020).
Rispetto al quadro demografico, i cambiamenti piu significativi della popola-
zione infetta o a rischio HIV oggi riguardano sia le modalita di trasmissione e
I’eta di insorgenza della patologia, sia 'aumento di diagnosi tardive, i1 cosid-
detti late presenter. Secondo i dati del Centro Operativo AIDS (COA)
dell’Istituto Superiore di Sanita (ISS), nel 2019 sono state registrate 2.531 nuo-
ve diagnosi di infezione da HIV (4,2 nuovi casi per 100.000 abitanti),
un’incidenza inferiore rispetto alla media osservata tra le nazioni dell’Unione
europea (4,7 nuovi casi per 100.000). I1 42% dei nuovi casi ¢ attribuibile a tra-
smissione eterosessuale (di cui 25% maschi e 17% femmine), il 42% alla tra-
smissione tra maschi omosessuali (MSM), mentre il 6% ¢ attribuibile a persone
che fanno uso di droghe per via iniettiva. Diversamente dagli anni ‘80, quando
gli utilizzatori di sostanze erano i principali portatori dell'infezione da HIV e
dagli anni precedenti, in cui la modalita di trasmissione piu frequente era attri-
buita a rapporti eterosessuali, per la prima volta nel 2019 le nuove diagnosi
HIV attribuibili a maschi omosessuali (MSM) sono paragonabili a quelle rela-

' Si riporta I'incidenza del 2019 in quanto i dati relativi al 2020, seppur disponibili al momento in cui si scrive,
hanno risentito del’emergenza COVID-19. Per completezza, si riporta che nel 2020 sono state effettuate 1.303
nuove diagnosi di infezione da HIV pari a 2,2 nuovi casi per 100.000 residenti. Rapporto COA - Notiziario Isti-
san volume 34, n. 11 - novembre 2021
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tive a rapporti eterosessuali, arrivando persino a superarle nel 2020. Sia nel
2019 sia nel 2020, I'incidenza piu elevata di nuove diagnosi HIV si riscontra
nella fascia di eta 25-29 anni, facendo oggi dei giovani omosessuali maschi i
soggetti a maggiore rischio di contrazione del virus (Rapporto COA 2020;
Rapporto COA 2021). 11 56% della popolazione, tuttavia, arriva ancora tardi
alla diagnosi.

I1 70% dei 571 nuovi casi di AIDS segnalati al Registro Nazionale AIDS
nel 2019, pari a un’incidenza di 0,9 nuovi casi per 100.000 residenti, erano co-
stituiti da persone che non sapevano di essere HIV positive (Rapporto COA
2020).

Come di consueto a fine 2021, sono stati pubblicati anche i dati relativi
al 2020 (Rapporto COA 2021), che dimostrano chiaramente come le attivita di
testing abbiano fortemente risentito dell’emergenza COVID-19, con un conse-
guente calo delle nuove diagnosi e dei dati di incidenza. Nel 2020, sono, infatti,
state registrate solo 1.303 nuove diagnosi di HIV (circa il 50% delle diagnosi
del 2019). La riduzione del numero di test effettuati e I’elevato numero di casi
che arriva ancora tardi alla diagnosi sono fattori che insieme segnalano la ne-
cessita di continuare ad investire e innovare le campagne informative e di pre-
venzione, per promuovere ’aumento dello screening, 1'utilizzo della profilassi
terapeutica ¢ di comportamenti atti a ridurre il contagio.

Le Linee Guida HIV raccomandano, infatti, la presa in carico terapeuti-
ca immediata e la continuita assistenziale e questo implica la necessita di dif-
fondere la cultura e I’accesso al test di screening, riducendo I'impatto dello
stigma per facilitare 1'utilizzo della profilassi terapeutica, ’accesso alle cure e
comportamenti atti a ridurre il contagio.

Un ulteriore elemento da evidenziare ha a che fare con i cambiamenti
nelle aspettative di vita dei pazienti HIV+. Grazie, infatti, alla disponibilita dei
nuovi farmaci antiretrovirali (Highly Active Antiretroviral drugs — HAART)
che offrono elevata efficacia, accettabilita e minore tossicita, nell’'ultimo de-
cennio abbiamo assistito ad una diminuzione dei decessi correlati all'HIV in
tutto il mondo. Come risultato dei progressi nel trattamento, l'infezione da
HIV ¢ ora considerata una “malattia che tende a cronicizzare”: i pazienti de-
vono, quindi, seguire terapie antiretrovirali (ART) per diversi anni, aumen-
tando cosi la rilevanza della compliance (Restelli et al. 2015). L’aumento
dell’aspettativa di vita e delle comorbidita, sia connesse con 1’eta che con gli
eventi avversi a lungo termine del trattamento, richiedono oggi di intervenire e
rivedere 1 modelli di presa in carico dei pazienti HIV+ dalla diagnosi, al trat-
tamento al follow up (Pacileo et al. 2022).

In linea con quanto descritto finora, il “Piano nazionale di interventi
contro HIV e AIDS (PNAIDS)” 2017-2019 approvato in Conferenza Stato
Regioni, il 26 ottobre 2017, ha identificato alcuni obiettivi prioritari:
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e Delineare e realizzare progetti finalizzati alla definizione di modelli
di intervento per ridurre il numero delle nuove infezioni;

e Facilitare I’accesso al test e ’emersione del sommerso;

e Garantire a tutti I’accesso alle cure;

e Favorire il mantenimento in cura dei pazienti diagnosticati e in
trattamento;

e Migliorare lo stato di salute e benessere delle persone che vivono
con HIV o AIDS;

o Coordinare i piani di intervento sul territorio nazionale;

e Tutelare i diritti sociali e lavorativi delle persone che vivono con
I’HIV (PLWHIV);

e Promuovere la lotta allo stigma;

e Promuovere 'empowerment e il coinvolgimento attivo delle popo-
lazioni piu fragili.

In questo contesto, gli interventi delineati dal PNAIDS hanno rafforzato alcu-
ni indirizzi e interventi finalizzati alla presa in carico del’HIV come patologia
cronica, tra cui I'introduzione di indicatori di aderenza alla terapia e al percor-
so di cura (linkage to care e engagement), il mantenimento in cura (retention to
care), 1l monitoraggio della continuita, I'introduzione di strumenti come tecno-
logie informatiche (es. app per smartphone) ed un coinvolgimento proattivo
delle associazioni pazienti.

Gli aspetti fin qui richiamati rendono necessaria una presa in carico
sempre piu gestita e governata dei pazienti HIV+, in una logica di governo cli-
nico e personalizzazione (Shah et al. 2015; Brennan et al. 2014). E infatti que-
sta la logica di fondo che accompagna le pagine di questo contributo.

Il volume ¢ il risultato delle ricerche condotte nell’ambito del progetto
«APRI — Aids Plan Regional Implementation» realizzato dal CERGAS SDA
Bocconi con il supporto di Gilead Sciences S.r.l. Si tratta di un progetto avvia-
to nel 2019 e giunto alla seconda edizione che ha affrontato il tema
dell'implementazione del PNAIDS nelle regioni italiane con I’obiettivo di sup-
portare alcune Regioni nello sviluppo di alcune linee di intervento esplorative e
risposte organizzative e gestionali per applicare delle azioni specifiche del Pia-
no. Il volume ¢ pertanto strutturato come segue. Il primo capitolo presenta il
progetto APRI, gli obiettivi, le fasi, la metodologia e i casi studio. Nei capitoli
che seguono, dal secondo al quinto si ripercorrono i principali risultati del
progetto APRI nei quattro casi studio sviluppati (ASL Alessandria, Regione
Sicilia, AOU di Padova e Regione Puglia) e le lezioni apprese. Nellultimo ca-
pitolo, si traggono le fila dei principali risultati dei vari casi studio e si riflette
sulle sfide e opportunita per 'HIV/AIDS anche alla luce del Piano Nazionale
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di Ripresa e Resilienza (PNRR) e del DM 77/2022 di riforma dei sistemi sani-
tari territoriali.
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1. Il progetto APRI 2.0: obiettivi e metodo

di Lucia Ferrara

I1 26 ottobre 2017 la Conferenza Stato-Regioni sanciva l'intesa sul PNAIDS
2017-2019, un Piano molto sfidante e dalla dichiarazione di intenti molto alta,
che ha inteso delineare il miglior percorso possibile per conseguire, anche a li-
vello nazionale, gli obiettivi indicati come prioritari dalle agenzie internaziona-
li (ECDC, UNAIDS, OMS). A oltre due anni dall’entrata in vigore del
PNAIDS, il progetto di ricerca «APRI — Aids Plan Regional Implementation»
realizzato nel 2019 dal CERGAS SDA Bocconi con il supporto di Gilead
Sciences S.r.l., ha fotografato lo stato dell’arte nell'implementazione e attua-
zione del Piano nelle regioni italiane, evidenziando alcune sfide e priorita
d’intervento: rafforzare i programmi di comunicazione rivolti alle popolazioni
target; promuovere strategie e interventi di sensibilizzazione continuativa; dif-
fondere la cultura e I’accesso al test; investire sulla presa in carico continuativa
del paziente.

Sulla base di tali priorita ¢ stata avviata, nel 2020, una seconda fase pro-
gettuale — APRI 2.0 — con 'obiettivo di supportare alcune Regioni nello svi-
luppo di alcune linee di intervento esplorative e risposte organizzative e gestio-
nali per applicare delle azioni specifiche del PNAIDS. A tal fine, il progetto
APRI 2.0 ha visto il diretto coinvolgimento di un ampio pool di attori, a livello
locale e/o regionale, a partire dal co-design di specifiche attivita, fino alla loro
condivisione e disseminazione.

Piu nello specifico, il progetto APRI 2.0 si ¢ posto un triplice obiettivo:

1. Supportare le Regioni nello sviluppo di linee di intervento esplorative e

risposte organizzative e gestionali per applicare delle azioni specifiche
del PNAIDS.

11
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2. Sviluppare con gli attori coinvolti a livello locale e regionale le azioni da
realizzare.

3. Condividere il processo sviluppato, favorendo cosi la circolazione delle
informazioni e delle conoscenze ed evidenziando sia le condizioni di av-
vio che i processi di gestione del cambiamento.

Dal punto di vista metodologico, il progetto di ricerca ha adottato una meto-
dologia di action learning & research, basata sullo studio di caso. Si tratta di
una metodologia tipica per la ricerca organizzativa nell’ambito dei processi di
innovazione ¢ cambiamento, nella misura in cui adotta una prospettiva esplo-
rativa in grado di integrare lo sviluppo di metodi analitici alla contestuale ap-
plicazione per il miglioramento continuo dei processi organizzativi. A tal fine,
nella loro realizzazione, gli interventi di action learning & research sono carat-
terizzati dalla continua interazione con gli stakeholder e con i professionisti di-
rettamente coinvolti nei processi di cambiamento attraverso diversi strumenti
di allineamento e confronto, come per esempio la costruzione di tavoli di lavo-
ri o di workshop per stimolare il confronto e la riflessione continua tra i pro-
fessionisti.

Nell’ambito del progetto APRI 2.0 sono stati realizzati dei case studies
multipli e ogni caso regionale ha rappresentato un laboratorio sperimentale di
idee. Sono stati sviluppati quattro casi studio corrispondenti a quattro interro-
gativi a cui APRI 2.0 ha provato a dare una risposta: 1) Quali sono le oppor-
tunita per potenziare I’accesso allo screening e testing? 2) Quali sono le condi-
zioni per migliorare I'integrazione ospedale — territorio nella presa in carico dei
pazienti? 3) Come sviluppare un percorso di presa in carico integrato dei pa-
zienti e come governare la filiera dei servizi? 4) Qual ¢ la percezione dei pazien-
ti HIV+ verso la telemedicina?

Si tratta di quattro interrogativi che corrispondono a quattro aree tema-
tiche differenti e tra loro complementari, che evidenziano con diverse prospet-
tive I'importanza di potenziare la connessione tra ospedale e territorio per la
presa in carico dei pazienti HIV lungo il continuum of care. In particolare, si ¢
riflettuto sul potenziamento delle attivita di screening e testing con ’esperienza
della Azienda sanitaria locale (ASL) di Alessandria; sulle reti infettivologiche
attraverso il case study della Regione Puglia; sul percorso diagnostico terapeu-
tico assistenziale (PDTA) e governo clinico attraverso la progettualita con la
Regione Sicilia; sulla presa in carico multicanale tramite il caso dell’Azienda
Ospedaliera Universitaria (AOU) di Padova.

L’analisi di caso, in quanto indagine di tipo empirico, ha permesso di in-
dagare tali fenomeni all’interno del proprio contesto di funzionamento reale,
utilizzando molteplici fonti di informazione e metodi misti di rilevazione, sia
quantitativi che qualitativi (Yin 2013).

12



Il progetto APRI 2.0: obiettivi e metodo

A. Ricerca desk e analisi della letteratura

L’analisi desk ¢ stata strumentale a raccogliere documenti utili per approfondi-
re il contesto, la situazione epidemiologica e i modelli organizzativi delle
aziende e delle regioni coinvolte nello studio.

La valorizzazione del contesto ¢ un tratto distintivo dell’analisi di caso.
Si tratta di un’attivita finalizzata a mettere in risalto le relazioni tra 1’oggetto
osservato, 1'unita di analisi e I'ambiente di riferimento, sviluppando un’analisi
in profondita delle variabili dipendenti che consenta di descrivere i fenomeni e
interpretarne i nessi causali, sia lineari che complessi (i cosiddetti meccanismi
causali dettati dal contesto di riferimento) (Fattore 2005).

A questo scopo, sono stati analizzati:

e idocumenti regionali di programmazione, i piani locali di prevenzione
e la normativa di settore, nazionale e regionale (delibere);

e i report (letteratura grigia) del Ministero, Istituto Superiore di Sanita
(ISS) e centri di sorveglianza regionali che si occupano di monitoraggio
annuale dell’HIV;

e i siti di associazioni, enti, societa scientifiche che sono impegnate nella
lotta all’HIV e nella presa in carico dei pazienti con HIV/AIDS.

L’analisi desk ha permesso di completare una prima rassegna sui PDTA at-
tualmente deliberati per 'HIV/AIDS e sul modello di presa in carico dei Centri
per la presa in carico dei pazienti.

A completamento ed integrazione dell’analisi desk, ¢ stata effettuata una
dettagliata analisi della letteratura scientifica, nazionale e internazionale, con
I’obiettivo di identificare esperienze di successo o approcci innovativi lungo 1
vari assi tematici coperti nel corso della progettualita.

B. Interviste di approfondimento

Per consolidare le informazioni e le evidenze emerse dall’analisi desk e racco-
gliere ulteriori informazioni sono state svolte in ogni caso delle interviste di
approfondimento con referenti regionali, referenti SIMIT regionali, clinici in-
fettivologi dei Centri HIV, esponenti dei servizi territoriali e associazioni dei
pazienti e referenti del volontariato per la lotta al’AIDS. Le interviste hanno
permesso di approfondire le specificita dei contesti locali; effettuare una dia-
gnosi aziendale, identificando i punti di forza e le criticita; identificare le prio-
rita e azioni per le regioni e/o aziende coinvolte; e valutarne la relativa fattibili-
ta implementativa. Le interviste sono anche state strumentali a ragionare sulle

13
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esperienze raccolte attraverso I’analisi della letteratura e a valutarne
I’applicabilita ai contesti locali.

C. Workshop / Gruppi di lavoro regionali

Infine, sono stati organizzati numerosi workshop estesi all’intero gruppo di la-
voro, con I’obiettivo di sviluppare azioni di intervento mirate secondo un ap-
proccio condiviso di co-design.

L'uso di piu fonti e tecniche nel processo di raccolta dei dati rappresenta
un punto di forza fondamentale del metodo dell’analisi di caso in quanto ne
garantisce la validita interna, che ¢ il criterio principale di valutazione della
robustezza dei metodi applicati: nello studio di caso, non ¢ la validita esterna e
la replicabilita dei metodi a consolidare il valore della ricerca, quanto la coe-
renza e la validita interna dei metodi e degli strumenti adottati rispetto al fra-
mework interpretativo del caso (Cresswell 2009; Yin 2013).

D. Workshop con i referenti della sezione CTS del volontariato per la lotta con-
tro I'Aids

A completamento delle attivita e al fine di integrare nelle analisi il punto di vi-
sta del volontariato che lavora in prima fila nella lotta al’HIV/AIDS, sono
stati svolti due workshop online durante i quali sono stati condivisi i risultati
dei singoli casi e discusso le evidenze. Dal punto di vista metodologico i work-
shop hanno rappresentato dei momenti consultivi, ¢ stata quindi adottata la
metodologia della Nominal group Technigue (NGT) (Gallagher 1993). Si tratta
di un metodo strutturato di interazione che permette di raccogliere le diverse
opinioni e punti di vista all’interno di un gruppo, incoraggiando la generazione
di nuove idee. I workshop sono stati svolti virtualmente ¢ gli incontri sono sta-
ti facilitati da un moderatore che, dopo aver portato alla discussione alcune
evidenze, ha sollecitato le risposte da parte dei partecipanti attraverso un giro
di tavolo che si € concluso quando tutte le idee € i commenti erano stati espres-
si e discussi. I partecipanti sono stati incoraggiati a partecipare alla discussione
sia prima che durante i workshop attraverso contatti via mail.
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2. Potenziare le attivita di screening e testing: il caso

del Piemonte
di Lucia Ferrara, Vittoria Ardito, Guglielmo Pacileo e Gaetano
Manna

2.1 La centralita delle attivita di screening

Gli interventi volti a promuovere la diagnosi tempestiva, 1’accesso rapido e il
mantenimento in cura delle persone con infezione da HIV nelle strutture sani-
tarie specializzate sono un aspetto centrale delle strategie di controllo
dell’infezione da HIV, rilevanti sia per la prognosi della singola persona che
per limitare la trasmissione dell’HIV a livello di comunita. Questa impostazio-
ne ¢ stata fatta propria dal Programma delle Nazioni Unite su HIV/AIDS
(UNAIDS) che nel 2014 ha lanciato I'obiettivo «90-90-90» aggiornandolo re-
centemente e rendendolo ancora piu ambizioso, parlando del target dei cosid-
detti «6 95» per il 2025. L’identificazione precoce dell’infezione da HIV nella
popolazione infetta e inconsapevole ¢ gia prevista tra gli obiettivi per il con-
trollo delle infezioni croniche dei Piani Regionali e locali di Prevenzione, tut-
tavia, nonostante sia disponibile I’accesso al test attraverso vari canali, una
proporzione elevata delle nuove diagnosi viene ancora effettuata tardivamente
e circa il 17% dei portatori non ne ¢ consapevole. Le principali cause di questo
fenomeno possono essere dovute a bassa percezione del rischio, insufficiente
sensibilizzazione della popolazione e scarsa conoscenza sul’HIV, in particola-
re tra le giovani generazioni; non omogenea organizzazione dei servizi sul ter-
ritorio nazionale; assenza o limitata presenza di «servizi non sanitari» Commu-
nity-Based Voluntary Counselling and Testing (CBVCT) calibrati per incontra-
re le popolazioni target; mancanza di politiche e programmi continuativi di ac-
cesso al test; ostacoli di varia natura all’esecuzione del test rapido in contesti
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non sanitari; il perdurare dello stigma associato alla patologia e la preoccupa-
zione sulla privacy.

Per contrastare queste criticita il PNAIDS identifica alcuni interventi
prioritari nell’ambito delle strategie di screening e di accesso al test:

e Afttuare continuativamente i programmi mirati alla promozione del
test e del counselling.

e Potenziare la presenza, a livello territoriale, di centri sanitari (ambula-
tori/punti prelievo/centri per le infezioni sessualmente trasmesse - IST)
che contemplino I'offerta del test gratuito e del counselling, senza ne-
cessita di prescrizione medica.

e Incrementare e favorire strategie parallele, secondo il modello fondato
sui CBVCT, che promuovano I’esecuzione del test e del counselling, ad
opera di operatori sanitari o non sanitari adeguatamente formati in
contesti non sanitari.

e Avviare programmi regionali di sperimentazione di counselling e te-
sting in contesti extra ospedalieri facendo riferimento a esperienze in-
ternazionali di successo.

e Garantire la possibilita di esecuzione del test gratuito e in anonimato.

Tutti questi interventi mirano a far incontrare il cittadino inconsapevole con il
«Test HIV». Sebbene il progetto APRI 1.0 avesse fatto emergere come a livello
nazionale I'accesso al test sia abbastanza capillare in tutte le Regioni, con il
94% delle Regioni che offrono il test gratuito e il counselling senza prescrizione
in tutti o nella maggior parte dei centri e il 79% delle Regioni italiane che di-
chiara di avere effettuato dei programmi regionali per favorire I’accesso al test
e il counselling, a livello nazionale ¢ ancora ridotto il ricorso a progetti speri-
mentali per favorire I’accesso al test, i modelli organizzativi sono ancora molto
differenti anche all’interno della stessa regione e il 20% delle Regioni non ese-
gue il test HIV nei servizi delle tossicodipendenze. Tali dati fanno emergere la
necessita di continuare ad investire sulle strategie per migliorare I’accesso al
test e allo screening.

2.2 11 case study nella ASL di Alessandria: obiettivi e metodologia

In linea con quanto richiamato in premessa, la progettualita sviluppata con la
regione Piemonte ha inteso lavorare sulle condizioni per aumentare il tasso di
screening a livello territoriale, agendo sulle connessioni tra servizi alla persona e
alla comunita. In particolare, si ¢ scelto di identificare nuove forme di connes-
sione tra Distretto, Ospedale, Dipartimento delle dipendenze e Dipartimento di
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Prevenzione all’interno della ASL di Alessandria quale azienda pilota. La scelta
di tale contesto pilota ¢ stata determinata da almeno due ordini di motivi: in
primo luogo, ’ASL di Alessandria rappresenta un esempio idealtipico di ASL
sia se si considera la popolazione di riferimento, sia per la presenza nel territorio
aziendale di Presidi ospedalieri a gestione diretta e dell’Azienda Ospedaliera
Santi Antonio e Biagio e Cesare Arrigo di Alessandria; in secondo luogo, di re-
cente presso ’ASL di Alessandria ¢ stata nominata una funzione di coordina-
mento tra distretto, ospedale e territorio, finalizzata a migliorare il collegamento
tra 1 servizi e realizzare le azioni previste dal Piano locale della cronicita.

In tale ambito, THIV/AIDS puo, infatti, rappresentare un esempio pa-
radigmatico per sviluppare nuove forme di coordinamento e connessioni tra
servizi aziendali e tra Aziende e Regione Piemonte. La progettualita ¢ stata svi-
luppata lungo tre fasi:

1. Diagnosi aziendale. Nella prima fase ¢ stata effettuata una ricognizione
delle azioni messe in campo a livello aziendale per la presa in carico dei
pazienti con HIV/AIDS e l’accesso al test e sono stati approfonditi
aspetti quali I’organizzazione aziendale, la copertura dei tassi di scree-
ning, i luoghi per ’erogazione del test, le risorse a disposizione ed even-
tuali reti/connessioni territoriali in essere. A tal fine sono stati raccolti
dati aziendali e svolte delle interviste semi-strutturate.

2. Identificazione delle azioni di sviluppo. La seconda fase ha avuto
I’obiettivo di identificare le azioni prioritarie per migliorare la connes-
sione ¢ le sinergie tra i vari servizi aziendali e di approfondire i mecca-
nismi di coordinamento attivabili per 1 diversi target di pazienti (gravi-
danza, tossicodipendenza, carceri, offerta del test basato su indicatori
clinici). La seconda fase ha visto il coinvolgimento di un gruppo di la-
voro aziendale (GdL), composto da un referente della Direzione sani-
taria, direttori di Distretto, direttore del Dipartimento di prevenzione,
direttore del Dipartimento delle dipendenze ¢ altri interlocutori identi-
ficati a livello territoriale. Tale gruppo ¢ stato coinvolto attraverso due
focus group interdisciplinari sia nella identificazione e discussione delle
aree di miglioramento e delle criticita, sia nella discussione delle azioni
di miglioramento da sviluppare. Per la definizione delle azioni di mi-
glioramento sono state condotte quattro attivita: i) una review della
letteratura scientifica e della letteratura grigia, volta a identificare pos-
sibili approcci innovativi di screening e accesso al test HIV; ii) ¢ stata
valutata I’applicabilita al contesto HIV dell’esperienza maturata con il
COVID-19 relativamente allo svolgimento di tamponi su larga scala
per incrementare i tassi di screening della popolazione generale e tar-
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get; iii) ¢ stata effettuata una riflessione sulla necessita di strutturare e
sistematizzare il coinvolgimento del volontariato per la lotta al’HIV
nelle attivita di screening e testing; iv) sono state fatte alcune conside-
razioni rispetto al PNRR e alla riforma dei servizi socio-sanitari terri-
toriali in corso.

3. Condivisione del progetto. La terza fase ha avuto 'obiettivo di condivi-
dere le evidenze della progettualita a diversi livelli (aziendali e regiona-
li) e di valutare la relativa fattibilita implementativa. Tale attivita ¢ sta-
ta realizzata attraverso incontri con la direzione aziendale dell’ASL di
Alessandria e con il referente regionale delle dipendenze.

2.3 Epidemiologia e rete dei servizi HIV in Piemonte

La Regione Piemonte presenta un modello abbastanza capillare di diffusione
dei Centri HIV? sul territorio regionale sia rispetto all’estensione territoriale (1
Centro ogni 2.042 kmq), sia rispetto alla popolazione media per Centro (580
mila abitanti) (Rapporto APRI 1.0).

Nel 2019, sono state riscontrate a livello regionale 123 nuove diagnosi di
HIV (Sorveglianza HIV Regione Piemonte) pari a un’incidenza di 2,9 casi ogni
100.000 abitanti, un dato piu basso rispetto alla media nazionale di 4,2 casi per
100.000 residenti. Le nuove diagnosi riguardano prevalentemente uomini
(79%) e I'eta mediana ¢ 39 anni, con un’incidenza piu alta tra i giovani. Gli
stranieri rappresentano il 26% del totale delle nuove diagnosi. 11 93% delle
nuove diagnosi di infezione da HIV ¢ riferibile a rapporti sessuali non protetti,
in particolare tra uomini (50% dei casi).

Con riferimento ai test HIV, I'ultimo dato disponibile, riferito al 2018
riporta che sono stati effettuati a livello regionale 177.000 test HIV corrispon-
denti al 4,6% della popolazione adulta over 14 anni (Sorveglianza HIV Regio-
ne Piemonte). Nonostante i test effettuati, i late presenter rappresentano anco-
ra i1 42% di tutti i nuovi casi del 2019 in Piemonte, sebbene si tratti di una per-
centuale inferiore rispetto alla media italiana che ¢ pari a 58,7%.

Con riferimento alla provincia di Alessandria, a fronte di una popolazione
di 421.284 persone (ISTAT, 2019), nel 2018 sono state riscontrate 15 nuove dia-
gnosi HIV (Sorveglianza HIV Piemonte), corrispondenti ad un tasso di inciden-
za di 3,5 casi ogni 100.000 abitanti, leggermente superiore rispetto alla media re-
gionale. Da inizio epidemia, inoltre, la provincia di Alessandria ha registrato 435
nuovi casi AIDS (491 per luogo di residenza), con un’incidenza di 0,9 (calcolata
sui casi totali diagnosticati nel 2019) (Rapporto COA 2020).

2 Per Centro HIV si fa riferimento alle UO di Malattie infettive a livello territoriale. Il Servizio Sanitario Nazionale
Italiano e la legge 135/90, individua le UO di Malattie infettive come le strutture deputate alla gestione del pa-
ziente con infezione da HIV.
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I centri per effettuare il test HIV sono diffusi piuttosto capillarmente,
coinvolgendo sia I’Azienda Ospedaliera Sant’Antonio e Biagio e Cesare Arrigo,
sia 1 5 Presidi Ospedalieri della ASL (Casale Monferrato, Tortona, Ovada, Novi
Ligure e Acqui Terme). La Tabella 2.1 mostra il numero di test effettuati dal
2016 al 2020 in provincia di Alessandria, con uno spaccato tra dati di produzio-
ne e dati di committenza’. La Figura 2.1 offre una rappresentazione grafica del
livello di copertura della rete dei servizi HIV nella provincia di Alessandria.

Tabella 2.1. | test HIV effettuati in provincia di Alessandria (anni 2016-2020)

Dati produzione | Dati committenza Totale % produzione
2016 18.471 3.386 21.857 85%
2017 19.361 3.524 22.885 85%
2018 18.706 3.698 22.404 83%
2019 18.217 3.584 21.801 84%
2020 15.347 2.733 18.080 85%
Fonte: ASL Alessandria.
Figura 2.1. La rete dei servizi HIV in Provincia di Alessandria
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3 Nei dati di produzione rientrano tutti i test effettuati dalle strutture del’ASL di Alessandria, nei dati di commit-
tenza rientrano tutti i test effettuati in strutture non Aziendali.
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2.4 Diagnosi aziendale

In generale, ¢ possibile dividere il processo di «linkage to care» e presa in cari-
co dei pazienti con HIV in tre macro-fasi: i) accesso al test; ii) comunicazione
dell’esito; iii) inizio del trattamento. Nella provincia di Alessandria, ciascuna
fase della presa in carico puo seguire canali e modalita differenti (es. Ser.D vs.
ospedale) in base alle caratteristiche dei vari target di pazienti (es. popolazione
generale vs. popolazioni con comportamenti a rischio), di cui di seguito si pro-
pone un approfondimento di dettaglio.

2.4.1 L’accesso al test

Con riferimento alla fase iniziale di accesso al test, sono stati identificati 4
principali canali di accesso al test: Ser.D, Laboratori di analisi e microbiologia,
Presidi ospedalieri e progettualita specifiche di riduzione del danno. La Tabel-
la 2.2 propone una sintesi rispetto al target di pazienti che accede preferen-
zialmente dai diversi canali.

Tabella 2.2. Canali di accesso al test

Canale IPopolazione di riferimento

5 Laboratori di analisi e e Popolazione generale (accesso libero)

microbiologia

7 Ser.D e Popolazione generale che sospetta di aver avuto rapporti sessuali a

rischio (accesso libero)
e Soggetti con comportamenti a rischio, es. tossicodipendenti (ac-
cesso libero)

Ospedale e Popolazione generale (accesso libero)

» Diagnosi occasionale in corso di ricovero
Progettualita di e Popolazione generale, nel caso di iniziative ad ampio spettro
riduzione del danno e Popolazione target, nel caso di iniziative piu mirate

Fonte: elaborazione degli autori a partire dalle interviste con i referenti aziendali.

Il primo canale di accesso al test, per numerosita di test effettuati annualmen-
te, ¢ rappresentato dai laboratori di analisi ¢ microbiologia, 5 in provincia di
Alessandria, che sono accessibili liberamente dalla popolazione generale.

Il secondo canale di accesso ¢ rappresentato dai 7 Ser.D dislocati sul ter-
ritorio provinciale, i quali offrono i test HIV sia alla popolazione generale con
comportamenti a rischio (es. persone che sospettano di aver avuto rapporti a
rischio non protetti), sia agli utenti del servizio. L’accesso al test ¢ gratuito ¢
garantisce ’'anonimato. La possibilita per la popolazione generale di effettuare
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i test HIV all’interno dei Ser.D ¢ un tratto abbastanza distintivo dell’ASL di
Alessandria.

Il terzo canale ¢ rappresentato dalle strutture ospedaliere che, oltre ad
offrire la possibilita di test alla popolazione generale, sono tipicamente coin-
volte in attivita di testing durante la degenza.

In ultimo, sono da citare le progettualita di riduzione del danno, che
possono essere pitt 0 meno mirate a seconda della popolazione target di cia-
scuna campagna di prevenzione.

2.4.2 La comunicazione dell’esito del test

La comunicazione dell’esito del test (fase 2) ¢ pressoché analoga in tutti i di-
versi canali di screening e prevede 'attivazione di servizi di counseling pre e
post test da parte di personale adeguatamente formato, sia nel caso di test non
reattivo che nel caso di test reattivo. In tal caso, il Centro che si occupa dello
screening di I livello, favorisce I'accompagnamento del paziente per approfon-
dimenti diagnostici di secondo livello e I'attivazione del trattamento nel caso di
esito positivo. Gli approfondimenti sono svolti in ospedale presso 'UOC di
malattie infettive dell’AO Sant’ Antonio e Biagio e Cesare Arrigo.

2.4.3 1l trattamento

Il trattamento (fase 3), infine, avviene secondo modalita differenziate a secon-
da del target e coinvolge diversi setting. La maggior parte dei pazienti HIV +
(popolazione generale) ¢ presa in carico a livello ambulatoriale presso 'UOC
di malattie infettive del’AO Sant’Antonio e Biagio e Cesare Arrigo; per la po-
polazione con comportamenti a rischio e uso di sostanze, la presa in carico ¢ in
capo al Ser.D il quale garantisce la continuita di contatto con la consegna dei
farmaci anche giornaliera; infine, per 1 soggetti piu fragili e che necessitano di
una presa in carico continuativa anche di tipo socio-sanitario ¢ presente a livel-
lo territoriale una struttura dedicata, la Casa Carla Maria di Alessandria.

2.5 Quali opportunita per potenziare I’accesso al test HIV?

L’analisi condotta a livello aziendale ha fatto emergere alcuni punti di forza e
di debolezza. Sicuramente 1 punti di accesso allo screening sono diffusi in ma-
niera piuttosto capillare sul territorio provinciale, ma nonostante Alessandria
sia una provincia relativamente piccola in termini di popolazione di riferimen-
to, si segnalano tre aree di miglioramento:
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e (C’¢ una eccessiva discontinuita nelle strategie di intervento. Spesso le
progettualita per migliorare ’accesso allo screening si realizzano tra-
mite giornate isolate e non nell’ambito di una strategia aziendale o
regionale e non ¢ presente una valutazione degli esiti di tale attivita.

e Manca un centro di Malattie sessualmente trasmesse (MST) nella
provincia di Alessandria, dove poter svolgere gratuitamente i test
per MST tra cui il test per T’HIV.

e E debole il collegamento tra ospedale e territorio e, nonostante la
provincia di Alessandria sia relativamente piccola, non sono pre-
senti delle progettualita congiunte e spesso gli interventi sono svolti
senza un coinvolgimento di tutta la filiera dei servizi.

A partire dalle aree di miglioramento riportate, sono state condivise alcune pos-
sibili azioni per potenziare lo screening a partire dall’analisi degli approcci pub-
blicati in letteratura; da cosa si puo apprendere da altre esperienze di screening
di massa; dal potenziamento del territorio e degli interventi di comunita.

La restante parte del paragrafo illustra nel dettaglio ciascuna delle diret-
trici di azione.

2.5.1 Analisi della letteratura
L’analisi della letteratura, scientifica e grigia, ha consentito di identificare modali-
ta alternative di screening e accesso al test HIV testate sia in contesti nazionali sia

internazionali e di valutarne la relativa applicabilita nel panorama domestico.

Tabella 2.3. Gli approcci innovativi di screening e testing HIV, pubblicati
nella letteratura nazionale ed internazionale

Studi IApproccio

Promozione del test rapido HIV nelle cliniche dentistiche attraverso il

coinvolgimento di dentisti ed igienisti

Potenziamento dell’accesso al test in giovani MSM con app di

mHealth e nudge comportamentali (es. logiche di gamification)

IPromozione del test alle donne incinta per ridurre i casi di trasmissio-

ne HIV MTC (mother-to-child)

IAutomatizzazione delle attivita di screening HIV in Pronto Soccorso

(PS) per specifici target, secondo con approccio opt-out

|Anticipazione del momento dello screening per HIV all’interno del
ercorso di triage in PS

lAnalisi e verifica dei livelli di accettazione del test rapido dalla popo-

lazione piu vulnerabile

Santella (2020)

McCoy et al. (2018)

Di Biagio et al. (2019)

\Vaz Pinto (2020)

Helsin et al. (2019)

Uccella et al. (2017)

Fonte: elaborazione degli autori a partire dall’analisi della letteratura.
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Attraverso tale analisi sono stati quindi presi in esame possibili setting alterna-
tivi per le attivita di screening e testing, nuovi attori da coinvolgere nella som-
ministrazione del test, o modalita ed approcci innovativi in setting di per sé gia
consolidati. La Tabella 2.3 mostra una sintesi delle esperienze ritenute piu rile-
vanti.

In parallelo rispetto alla letteratura scientifica, sono state approfondite
campagne di screening HIV rilevanti nel territorio nazionale. Particolarmente
significativa ¢ I’esperienza realizzata da A.Li.Sa. In Liguria: con la Delibera
A.Li.Sa. 76 del 07.03.2019 si ¢ disposta, infatti, la somministrazione del test
HIV a tutta la popolazione ligure appartenente alle fasce di eta a rischio e affe-
renti a strutture sanitarie e ospedaliere. Tale delibera evidenzia la volonta della
Regione Liguria di coinvolgere attivamente la popolazione chiave, facilitando
I’accesso al test per tutti i pazienti dai 18 ai 65 anni sottoposti ad esami emato-
chimici durante il ricovero presso le strutture sanitarie ospedaliere.

Dall’analisi delle esperienze riportante in letteratura e in alcuni casi na-
zionali emerge sicuramente un dibattito maturo ma eterogenco rispetto alla
promozione del test in alcuni setting specifici e facilmente identificabili (es. PS,
ospedale), per alcuni target specifici (es. giovani MSM, popolazione con com-
portamenti a rischio), con il ricorso alle tecnologie, quali app, approcci piu in-
novativi di nudging comportamentale o gamification.

2.5.2 Svolgimento di test diagnostici rapidi su larga scala sul modello COVID-
19

L’analisi dell’esperienza COVID-19 ha dimostrato che, con la giusta organiz-
zazione di aspetti logistici e distributivi, € possibile realizzare una grande quan-
tita di test in breve tempo e in modo efficace. Gli hub vaccinali, le strutture
adibite allo svolgimento dei tamponi COVID-19 (drive-in) e le risorse dedicate
alla continuita assistenziale (USCA) potrebbero essere utilizzate in via speri-
mentale per potenziare lo screening HIV, anche attraverso lo svolgimento con-
giunto di test HIV-HCV-COVID.

Questo approccio ¢ in parte gia utilizzato nel contesto delle “Fast Track
Cities”, nelle quali sono presenti checkpoint in cui ¢ possibile effettuare lo
screening congiunto di numerose patologie quali HIV, HCV, HBV, tubercolo-
si e malaria.

2.5.3 Interventi di comunita
Con riferimento agli interventi di comunita, emerge in maniera sempre piu net-

ta la necessita di potenziare e riconoscere il coinvolgimento nelle attivita di
screening e testing HIV di attori, quali il terzo settore e le associazioni di cate-
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goria, che sono stati tradizionalmente in prima linea nella lotta al’HIV.
L’importanza di tale sviluppo ¢ stata sottolineata dal recente decreto del 17
marzo 2021 «Misure urgenti per l'offerta anonima e gratuita di test rapidi HIV
e per altre IST in ambito non sanitario alla popolazione durante l'emergenza
COVID-19», pubblicato in Gazzetta Ufficiale il 24 aprile 2021, che ha destina-
to fondi ad hoc per 'implementazione di interventi di accesso al test attraverso
la comunita. L’obiettivo ¢ quello di mantenere e diversificare il livello di offer-
ta di test rapidi HIV e per altre infezioni sessualmente trasmesse (IST) sul terri-
torio nazionale, in contesti con comprovata esperienza CBVCT da parte di en-
ti del terzo settore o organizzazioni della societa civile.

L’esecuzione e la comunicazione dell’esito preliminare dei test rapidi, sa-
livari e su sangue da prelievo capillare, potranno quindi essere effettuate in
maniera sempre piu significativa anche da operatori non appartenenti alle pro-
fessioni sanitarie (Community Health Worker), purché siano opportunamente
formati a seguito di adeguate iniziative di training dedicate.

2.5.4 PNRR e riforma dei servizi territoriali

Infine, ¢ opportuno fare riferimento alle opportunita connesse all’attuale pro-
posta di riforma del Distretto e dei servizi sociosanitari territoriali (DM
71/2022) che prevede 'attivazione di numerose Case della Comunita (CdC)
quale luogo fisico di prossimita e di facile individuazione dove la comunita
puo accedere per poter entrare in contatto con il sistema di assistenza sanitaria
e sociosanitaria. Il Decreto prevede I'istituzione di 1 CdC hub ogni 40-50.000 ¢
CdC spoke per favorire la capillarita dei servizi e maggiore equita di accesso,
in particolare nelle aree interne e rurali. Per I’attivazione di tali strutture ¢ pre-
visto un importante finanziamento all’interno della Missione 6.1 del PNRR.

Da quanto descritto nei documenti programmatori, la CdC dovrebbe es-
sere il luogo in cui il servizio sanitario si integra e si coordina con il sistema dei
servizi sociali e dovrebbe ospitare una serie di servizi, tra cui programmi di
screening, servizi per la salute mentale, le dipendenze patologiche, ¢ inoltre il
luogo della prevenzione e promozione della salute e della partecipazione della
comunita.

Tra le attivita di prevenzione e promozione della salute, sarebbe utile
identificare anche quali potenziali iniziative di sensibilizzazione e attivita di
screening HIV potranno essere incluse nel modello delle CdC.

2.6 Possibili scenari per il contesto di Alessandria

Il caso della ASL di Alessandria ha permesso di identificare alcune priorita di
intervento a livello Aziendale ¢ come agire sulle connessioni tra servizi alla
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persona e alla comunita per aumentare il tasso di accesso allo screening a livel-
lo territoriale. La Tabella 2.4 mostra una vista di sintesi di possibili scenari
identificati ed i relativi target di riferimento. Tali ipotesi sono state formulate
sulla base delle analisi condotte ed illustrate nei paragrafi precedenti, nonché
dei numerosi momenti di confronto con il gruppo di lavoro che ha preso parte
alla progettualita.

Tabella 2.4. Potenziamento dello screening HIV: possibili scenari

Scenari Popolazione di riferimento

1. Accessi PS e Popolazione generale che accede in PS
e Pazienti 18-65 anni

e  Effettuazione di un prelievo del sangue
e Nessun test HIV negli ultimi 12 mesi

2. Ricoveri e Popolazione generale

e Pazienti 18-65 anni

e  Effettuazione di un esame ematochimico
e Ricovero in qualsiasi UO

3. Dipendenze e Pazienti in carico presso i Ser.D
e Tutte le fasce di eta
e Dipendenze patologiche: oppiacei, cocaina-crack, cannabinoidi

4. Gravidanza e Donne gravide
e Tutte le fasce di eta

Nota: la popolazione di riferimento identificata per ogni scenario & stata definita in base a
precedenti studi di letteratura al fine di favorire la comparabilita dei dati, es. Vaz Pinto (2020)
per il pronto soccorso, l'esperienza Ligure sviluppata da A.Li.Sa per i ricoveri

Fonte: elaborazione degli autori a partire dall’analisi della letteratura e delle interviste.

Il primo scenario, sviluppato a partire dallo studio di Vaz Pinto (2020), ¢ incen-
trato sul ruolo chiave del pronto soccorso (PS) per lo svolgimento delle attivita
di testing e screening, e intende proporre il test HIV a tutta la popolazione gene-
rale tra 18-65 anni che effettua un prelievo di sangue nell’ambito del ricovero in
PS, qualora non abbia gia effettuato il test negli ultimi 12 mesi. Il secondo sce-
nario ¢ stato sviluppato sulla base dell’esperienza Ligure (si veda il caso A.Li.Sa.
richiamato nel paragrafo precedente), e propone, in maniera analoga allo scena-
rio del PS, di effettuare il test HIV per i pazienti di 18-65 anni ricoverati in qual-
siasi reparto e sottoposti ad esame ematochimico. Il terzo scenario coinvolge i
pazienti in carico presso i Ser.D di ogni fascia di eta, che hanno dipendenze pa-
tologiche (tra cui in primis oppiacei, cocaina-crack e cannabinoidi). L’ultimo
scenario si rivolge infine alle donne in gravidanza, proponendo di effettuare il
test HIV alle donne gravide in qualsiasi fascia di eta.
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Per ciascuno di questi scenari, sono state effettuate delle stime di impatto
di alto livello in termini di potenziali nuovi casi HIV intercettabili su base an-
nua (Tab. 2.5), utilizzando in input dati di incidenza e volumi provinciali o da-
ti derivati dalle pubblicazioni di riferimento.

Tabella 2.5. Stime di impatto: nuove diagnosi attese per ciascun scenario
di potenziamento screening HIV su base annua

Scenari Test/pop(:gl:tz LU Incidenza provinciale Nuove diagnosi
1. Accessi PS* 31.713 0,08% 24
2. Ricoveri 19.330 0,08% 16
3. Dipendenze 1.095 1,41% 15,33
4. Gravidanza 350 0,08% 0,28
Totale 52.488 - 55,61

*Solo considerando i PS Casale Monferrato e Novi Ligure.

Fonte: rielaborazioni degli autori su dati regionali o di letteratura.

Dall’analisi delle stime di fattibilita emerge chiaramente come oggi I’offerta del
test vada fatta in maniera attiva a dei target specifici di popolazione, ovvero
laddove I'incidenza ¢ maggiore (es. MSM, giovani) e non ¢ sostenibile propor-
re l'offerta del test a tutta la popolazione generale. In seno al gruppo di lavoro
interaziendale emerge come gli scenari potenzialmente interessanti siano lo
scenario 3 (dipendenze) e 4 (gravidanza).

2.7 Conclusioni e lezioni apprese

Nell’ottica di migliorare le occasioni di accesso al test agendo sulle connessioni
tra servizi alla persona e servizi alla comunita, il caso della ASL di Alessandria ci
permette di evidenziare come qualsiasi azione di ridisegno dei servi debba partire
dall’adozione di logiche e strumenti per ’analisi dei bisogni territoriali e dei ser-
vizi. Tale analisi permette di definire i gap di copertura e supportare la defini-
zione dei problemi e delle priorita, sia in termini di target di popolazione, sia di
cluster territoriale, per ancorare le iniziative a obiettivi specifici e correlati.

Il caso della ASL di Alessandria dimostra come, tra le leve da attivare a
livello locale e regionale, un maggior grado di integrazione tra specialita ed il
potenziamento delle connessioni professionali tra servizi sul territorio sia fon-
damentale nell’ottica di aumentare i tassi di screening ed accesso al test. La
progettualita ha, infatti, evidenziato tra le aree di miglioramento prioritarie la
necessita di rafforzare il collegamento tra ospedale e servizi territoriali, dal
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momento che rari sono gli esempi di progettualita congiunte e spesso senza il
coinvolgimento di tutta la filiera dei servizi, nonostante le dimensioni relati-
vamente ridotte della provincia di Alessandria e la capillarita dei punti di ac-
cesso allo screening. Permane spesso la logica dei silos a livello territoriale, in-
fatti, spesso sono sviluppate numerose progettualita non integrate tra loro, che
si rivolgono allo stesso target. A titolo esemplificativo, gli interventi volti a mi-
gliorare I'accesso al test HIV si ritrovano in numerosi Piani e documenti di
programmazione, Piano locale della prevenzione, programmi di riduzione del
danno, PNAIDS, ma finché la responsabilita dell’implementazione resta in ca-
po ai singoli servizi, difficilmente si realizzano delle attivita integrate. Bisogna
quindi agire sull’integrazione orizzontale tra i vari professionisti e servizi coin-
volti.

L’analisi della domanda e dell’offerta dei servizi, supportata dalla di-
sponibilita di dati, ha permesso anche di fare delle scelte di focalizzazione su
alcuni target di popolazioni specifiche, alcuni dei quali portatori di comporta-
menti a rischio, afferenti a particolari setting che richiedono un monitoraggio
costante e per cui sono gia previsti degli interventi nei singoli piani e¢ pro-
grammi regionali o aziendali. L’analisi di fattibilita e lo sviluppo di progettua-
lita pilota possono quindi rappresentare un volano per lo sviluppo di proget-
tualita future, in cui sulla base dei risultati raccolti, sara possibile valutare il
passaggio a programmi di potenziamento dello screening ed accesso al test in-
tegrati tra ospedale e territorio che si rivolgono a popolazioni piu ampie, come
ad esempio gli accessi in Pronto Soccorso o i ricoveri ordinari della popolazio-
ne generale.
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3. Verso la rete infettivologica: il caso della Puglia
di Lucia Ferrara, Vittoria Ardito, Guglielmo Pacileo e Sergio
Locaputo

3.1 Le reti cliniche: cosa sono e a cosa servono

A partire dai primi anni 2000, vi ¢ stata una costante presenza del tema delle
reti cliniche nei Piani Sanitari (e Sociosanitari) Regionali (PSR). Tale fenome-
no descrive la tendenza in atto nell’utilizzo dei progetti di rete clinica come
strumenti per la programmazione di specifici settori di intervento e per raffor-
zare logiche di governance, in contrapposizione a quelle di government (Tozzi
2012). Dal punto di vista delle Aziende sanitarie pubbliche, per rete clinica su
scala regionale si intende una forma di collaborazione stabile e formalizzata
tra Aziende, unita operative e professionisti appartenenti a diverse Aziende sa-
nitarie che abbia ad oggetto il processo di cura del paziente, i servizi di suppor-
to e la circolazione di professionisti e conoscenze (Morando e Tozzi 2014, Toz-
zi et al 2014)). Le reti cliniche:

e Rappresentano intese politico-istituzionali, manageriali e professionali
su bacini sovra aziendali.

e Producono alleanze deliberate (spesso formalizzate) tra i soggetti che
rappresentano legittimamente gli interessi dei sistemi, dei pazienti e
della comunita professionale rispetto a una specifica area di assistenza,
disciplina o patologia.

e Sono espressione di strategie di governo clinico che hanno declina-
zioni operative molto differenti nei diversi contesti nazionali, con
scelte istituzionali, organizzative e manageriali contingenti e mutevoli
nel tempo.

31



La pandemia dimenticata

e Rappresentano «segmenti» dei processi di riforma e innovazione dei si-
stemi sanitari per quelle discipline che si rivolgono a bisogni di tutela
della salute che hanno grande rilevanza sociale e politica.

Sebbene si tratti di fenomeni distinti, esiste una stretta interdipendenza tra le
scelte delle Regioni relative all’architettura della rete di offerta e le reti cliniche.
Le reti cliniche, spesso, fanno riferimento a una disciplina del sapere medico o
a un’area di assistenza e identificano le sedi erogative nel territorio di riferi-
mento ¢ i principali comportamenti professionali attesi (linee guida, PDTA,
ecc.). Spesso al loro interno si sviluppano le cosiddette reti orizzontali o per
patologia: nel caso delle reti infettivologiche, ad esempio, rete HIV, rete MST,
ecc.

Sebbene non esista un unico modello di riferimento per le reti cliniche,
dall’analisi della letteratura ¢ possibile enucleare alcuni obiettivi specifici e co-
muni alle varie reti:

e Migliorare la qualita dei servizi (outcome clinici), capitalizzando la
condivisione delle conoscenze e delle risorse.

e Orientare la pratica verso I'appropriatezza e il controllo clinico, at-
traverso 'introduzione sia di linee guida basate sull’evidenza (Evi-
dence Based Medicine, EBM) sia di percorsi integrati di cura (Per-
corsi Diagnostico Terapeutici Assistenziali, PDTA).

e Ridurre i costi mediante economie di scala e marginalita derivanti
dall’accentramento dei volumi.

e Condividere conoscenze ed esperienze, non solo tra gli oncologi,
ma anche tra i professionisti della rete, attraverso la routinizzazio-
ne del lavoro in équipe multidisciplinari.

e Migliorare i livelli di accesso su base territoriale attraverso preven-
zione, diagnosi precoce ¢ prossimita dei servizi per la presa in cari-
co.

e Utilizzare 1 flussi informativi per il governo clinico (patient file e
report).

e Applicare in modo sistematico approcci di razionalita economica
nelle principali scelte allocative (per esempio, health technology as-
sessment).

e Promuovere la ricerca preclinica e clinica.

A livello nazionale sono intervenuti molteplici stimoli all’attuazione delle reti

cliniche regionali sia di carattere generale (DM 70/2015, Accordo Conferenza
Stato-Regioni del 24 gennaio 2018) che specifico (Accordo Conferenza Stato-
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Regioni del 17 aprile 2019 con indicazioni sulle reti oncologiche), supportati
dal crescente sforzo di monitoraggio che Agenas ha attivato nel corso degli ul-
timi anni (Ferrara et al. 2021). Di recente si osserva un rinnovato interesse del-
le Regioni verso I'organizzazione «a rete» dei servizi dedicati alle patologie e
molte Regioni a seguito dell’emergenza pandemica hanno attivato la rete infet-
tivologica. Quali sono le condizioni per migliorare 'integrazione ospedale —
territorio nella presa in carico dei pazienti HIV? E quale puo essere il contribu-
to fornito dalle reti cliniche?

3.2 Il case study della Regione Puglia: obiettivi e metodologia

Il caso study che ha come oggetto la Regione Puglia ha avuto 1’obiettivo di ra-
gionare sulle condizioni per migliorare le connessioni tra nodi di una potenzia-
le rete infettivologica pugliese. La Regione Puglia ha, infatti, da tempo investi-
to sulle reti cliniche e 'HIV puo rappresentare un esempio paradigmatico per
ragionare sulle aree di miglioramento nelle connessioni tra ospedale e territo-
rio nella presa in carico dei pazienti, per identificare azioni concrete per raffor-
zare le forme di coordinamento e le connessioni e ragionare su quali strumenti
e condizioni di funzionamento dovrebbero caratterizzare lo sviluppo delle reti
infettivologiche a livello regionale.

Dal punto di vista metodologico, il caso ¢ stato sviluppato attraverso
una fase di diagnosi, realizzata attraverso un questionario somministrato a tut-
ti i direttori delle UO di malattie infettive a livello regionale, volto a mappare il
modello organizzativo e le dotazioni dei Centri e una fase di co-creazione e
condivisione svolta secondo la metodologia dei focus group. Ogni focus ha vi-
sto la partecipazione di un gruppo di lavoro composto dai referenti delle UO
di Malattie Infettive di ciascun contesto provinciale e ha permesso di integrare
le analisi raccolte attraverso il questionario ed effettuare una ricognizione dello
stato dell’arte rispetto alle modalita di integrazione tra ospedale e territorio in
essere, evidenziare aree di miglioramento e ragionare su possibili azioni da in-
traprendere in tal senso.

3.3 Epidemiologia e rete dei servizi HIV in Puglia

In Puglia, I'incidenza di pazienti HIV ¢ di 4,1 casi ogni 100.000 abitanti, in li-
nea con la media nazionale. Nel 2019, in Puglia si sono registrati 162 nuovi ca-
si di HIV, in linea con i dati del 2018 (Rapporto COA 2020), tuttavia, nel
2020, a causa della pandemia COVID-19, il numero di nuove diagnosi HIV ¢
sceso a 67 nuovi casi (Rapporto COA 2021).
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La maggior parte dei nuovi casi ha interessato la fascia di eta compresa
tra 25-29 anni, e quasi I’85% dei casi ha contratto I'infezione per via sessuale.
Nei maschi, infatti, I'incidenza ¢ risultata quasi sei volte superiore rispetto al
medesimo dato per le femmine. Inoltre, resta ancora molto elevata la percen-
tuale di pazienti che arrivano tardi alla diagnosi, pari al 57,5% (Rapporto
COA 2020).

La Tabella 3.1 mostra una panoramica dell’evoluzione del numero di
diagnosi in Puglia tra il 2007 e il 2020 (dati OER 2021).

Tabella 3.1. Numero di nuove diagnosi/infezioni da HIV per provincia di
residenza e anno di diagnosi, 2007-2020

2007 2009 2011 2013 2015 2017 2019 2020
Bari 48 66 75 58 61 62 37 17
BAT* - -- 13 12 13 26 12 --
Brindisi 4 10 15 17 10 21 26 22
Foggia 23 20 18 14 20 27 25 10
Lecce 15 27 35 21 26 43 34 17
Taranto 21 12 26 27 26 26 35 7
Totale 111 135 182 149 156 166 169 73

Nota: | casi della BAT negli anni 2007-2009 sono sommati ai casi della provincia di Bari.

Fonte: Osservatorio Epidemiologico Regionale 2021.

La rete dei servizi per la presa in carico dei pazienti HIV in Puglia ¢ composta
da 7 Unita Operative di Malattie Infettive che si occupano della presa in carico
dei pazienti con HIV/AIDS, con distribuzione molto capillare sul territorio (in
precedenza le UO erano 8 con l'unita di Galatina che attualmente non tratta
piu pazienti HIV). Ogni Centro HIV ha un bacino di utenza superiore alla me-
dia nazionale, si stima un Centro HIV ogni 500.000 abitanti circa (media na-
zionale di un Centro ogni 420.000 abitanti) (Rapporto APRI 1.0). La Figura
3.1 mostra la distribuzione di tali centri HIV sul territorio pugliese.
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Figura 3.1. Unita Operative di Malattie Infettive in Puglia
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Fonte: rielaborazione degli autori a partire dai siti istituzionali.

E possibile identificare tre modelli di riferimento dei Centri HIV in regione
Puglia a seconda della collocazione dell’UO malattie infettive all’interno della

rete dei servizi:

o il modello “ospedaliero puro”, che caratterizza I’Azienda Ospedaliera
Universitaria (AOU) Ospedali Riuniti di Foggia, in cui ’'UO di Malat-
tie Infettive & collocata presso ’AOU ed ¢ coinvolta principalmente

nelle attivita di diagnosi, gestione della terapia e follow up;

¢ il modello “misto”, che caratterizza la provincia di Bari, in cui sono
presenti sul territorio provinciale due UO di Malattie Infettive, una
con sede presso un Presidio ospedaliero (PO) dell’ASL di Bari (Ospe-

dale di Altamura) e una presso I’AO Policlinico di Bari;

o il modello “territoriale”, il piu diffuso in quanto rappresentato dalle
ASL di Barletta Andria Trani (BAT), Brindisi, Lecce e Taranto, nel
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quale le UO di Malattie Infettive sono collocate presso un PO di ASL,
rispettivamente presso I’Ospedale Vittorio Emanuele 11 di Bisceglie,
I’Ospedale di Summa — Perino di Brindisi, ’Ospedale Vito Fazzi di
Lecce e I’'Ospedale San Giuseppe Moscati di Taranto.

A seconda di qual ¢ il posizionamento delle UO di Malattie Infettive nella filie-
ra dei servizi, cambiano la tipologia di attivita che possono essere gestite inter-
namente dalla UO e le leve che possono essere attivate per migliorare le con-
nessioni tra ospedale e territorio. Se, infatti, nel modello territoriale & possibile
agire sulla leva gerarchica e intra-aziendale per migliorare la connessione con i
servizi territoriali, Medici di medicina generale (MMG), Distretti, Dipartimen-
to di prevenzione, dipendenze ecc., nei modelli misto e ospedaliero occorre agi-
re tramite accordi interaziendali. Tale modello ¢ schematizzato di seguito, nel-
la Figura 3.2.

Figura 3.2. 1l posizionamento delle Aziende con UO malattie infettive

_ Invio del pz e 2 i i Y- Rapporto con rele
Azienda ¥ rapporto con altri @ Diagnasie Qg Folowup Il:é assistenziale
inainlein gesiione terapia
sevizi temitoriali
Modello
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S PR
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_ Modello
AQU Foggia ospedaliero puro

Fonte: elaborazione degli autori.
3.4 11 modello di rete della regione Puglia

In linea con il DM 70/2015, con il Regolamento regionale n.7 del 10 marzo
2017, la regione Puglia ha deliberato un piano strutturale e integrato di riordi-
no della rete di offerta ospedaliera e territoriale. In particolare, esso prevede
I'istituzione delle reti cliniche previste dal DM 70/2015 sulla base del modello
Hub and Spoke, che prevede il collegamento tra un centro di riferimento e piu
centri periferici per attivita che, in base alla loro complessita, vengono distri-
buite tra le varie sedi garantendo ’'omogeneita dei percorsi di gestione di de-
terminate patologie. Il Regolamento regionale prevede un ruolo strategico di
supporto tecnico-scientifico di A.Re.S.S. (Agenzia Regionale Strategica per la
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Salute ed il Sociale) per 'implementazione delle reti cliniche su scala regionale
e per la definizione dei PDTA quali strumenti operativi delle reti, nell’ambito
di un progetto di governo clinico regionale (Fig. 3.3).

A livello regionale, le reti cliniche si distinguono su tre livelli in funzione
dei contenuti specifici, della dotazione infrastrutturale, della governance tra
unita d’offerta nonché della loro declinazione per garantire la copertura geo-
grafica. Sono identificate tra tipologie di reti, le reti tempo dipendenti e
dell’emergenza-urgenza, le reti di area specialistica e le reti per la cronicita.

Il modello prevede che la Rete sia governata da un apposito organismo
di livello regionale (Coordinamento/Direzione regionale della Rete), rappre-
sentativo delle componenti istituzionali e professionali e dei principali portato-
ri di interesse (stakeholder). Tale organismo ha come compiti:

e Garantire il governo e I'integrazione organizzativa e professionale di
tutte le componenti ¢ i professionisti coinvolti nella Rete.

e Monitorare e validare i Percorsi Diagnostico Terapeutico Assistenziali
(PDTA) delle principali patologie di riferimento, i protocolli e le pro-
cedure nonché la loro corretta applicazione.

e Verificare il rispetto di parametri temporali, organizzativi e clinico as-
sistenziali e di appropriatezza delle prestazioni erogate, al fine di ga-
rantire il mantenimento di adeguati livelli di qualita e sicurezza delle
attivita di rete.

e Verificare il raggiungimento degli obiettivi.

Figura 3.3. Il modello regionale delle reti cliniche

Regione - Tavolo Techico _F’D_TA di
AReSS Regionale riferimento
p—
N —
Area Vasta Tavolo Tecnico PDTA applicato

LIFNGERE S ] ai territori
~

sanitarie approcci di lean management

. A ™
Aziende [ Riprogettazione dei servizi con

S

Fonte: elaborazione degli autori su documenti regionali.
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3.5 Verso la strutturazione della rete infettivologica pugliese

Gli obiettivi che dovrebbero presiedere alla costruzione di una rete clinica per
le malattie infettive sono molteplici € possono essere categorizzati come segue:

e Ottimizzazione e razionalizzazione dell’'uso delle risorse assistenziali
(personale, UU.OOQ., posti letto e loro distribuzione, regimi assistenzia-
li, tecnologie diagnostiche e capacita terapeutiche e accesso alle tera-
pie).

e Coordinamento e valutazione dell’attivita di sorveglianza sanitaria su
scala regionale.

e Valutazione dell’assistenza erogata in termini di appropriatezza, effi-
cienza ed esito (standard clinico-assistenziali e utilizzo di terapie ad al-
to costo).

e Predisposizione e implementazione di protocolli operativi e raccoman-
dazioni di rete.

e Definizione di PDTA per le patologie prevalenti.

e Collegamento funzionale con le strutture territoriali (Distretti, Presidi
Territoriali di Assistenza - PTA, consultori familiari e servizi di igiene
pubblica e di medicina preventiva; servizi per le malattie a trasmissione
sessuale; servizi per le dipendenze; servizi veterinari, ecc.).

e Integrazione tra reti tempo-dipendenti, specialistiche e per la cronicita.

¢ Coordinamento con la rete pediatrica per la gestione delle malattie in-
fettive pediatriche.

e Miglioramento della programmazione delle risorse in una logica di co-
sto-efficacia per I’assistenza delle malattie infettive.

In questa direzione va anche il Libro Bianco realizzato da SIMIT nel 2015 sul-
la rete infettivologica nazionale.

Per costruire e mantenere una rete di governo clinico solida e ben fun-
zionante, I’analisi si ¢ focalizzata sulle condizioni e sugli strumenti di supporto
delle reti. A tal fine sono state usate le 17 condizioni di funzionamento delle
reti cliniche identificate da Ferrara e colleghi nell’ambito del Rapporto OASI
del Cergas SDA Bocconi (2021) (Tab. 3.2).
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Tabella 3.2. Condizioni di funzionamento delle Reti

1 Logo della rete

2 Sito internet

3 Direttore/referente della rete

4 Personale amministrativo dedicato alla rete

5 Budget dedicato alla rete per eventi/formazione/comunicazione/rimborsi spese/ecc.

6 Strumenti di reportistica periodica (interna o esterna) dei risultati della rete

7 | Obbligatorieta dell’adesione alla rete per le strutture/UO

8 Inclusione di attori privati accreditati nella rete

9 Incontri o eventi formativi organizzati dalla rete e dedicati ai professionisti che vi partecipano
10 | Linee guida cliniche adottate o promosse della rete

11 | Sportelli di accoglienza della rete per gli utenti

12 | PDTA aziendali condivisi tra le aziende della rete

13 | Forme, condivise tra le aziende della rete, di multidisciplinarieta nella gestione dei casi clinici
14 | Forme, condivise tra le aziende della rete, di integrazione con MMG/specialisti ambulatoriali

15 | Cartella clinica e modulistica condivisa tra le aziende della rete

16 | Cartella clinica e modulistica informatizzata integrata tra le aziende della rete

17 | App o altri servizi mobile di rete

Fonte: Ferrara et al., 2021.

Per supportare il confronto, sono state osservate sia le altre reti infettivologi-
che presenti sul territorio nazionale, siano esse piu consolidate o solo recente-
mente istituite (Lazio, Friuli-Venezia Giulia, Veneto, Lombardia), sia le reti
gia deliberate a livello regionale dalla Regione Puglia per altre specialita (In-
farto, Ictus, Traumatologia, Neonatologia, Oncologia, Trapiantologia, Dolo-
re, Malattie Rare) (Tab. 3.3 e Tab. 3.4).
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Tabella 3.3. Condizioni di funzionamento nelle reti infettivologiche
esistenti sul panorama nazionale

Lazio Lombardia Veneto FVG
Suppl. ord n. 137 |Delibera n. XI/ |Delibera n. 426, |Delibera n. 1523,
al Bollettino Uff. 4927, Giugno  |Aprile 2020 Ugosto 2018
n. 28 Luglio 201012021
1. Logo della rete n/a n/a n/a n/a
2. Sito internet n/a n/a n/a n/a
3. Direttore/referente della Si Si Si
rete
4. Personale amministrativo Si n/a n/a Si
dedicato alla rete
S. Budget. dedlcatq alla rete si No No si
per eventi/formazione
6. Strumenti di reportistica
periodica dei risultati della Si n/a n/a Si
rete
7. Obbligatorieta
dell’adesione alla rete per le n/a n/a n/a n/a
strutture/UO
8. Inclusione di attori priva- X X
ti accreditati nella retep No Si Si n/a
9: Inconm o eventi formati- Si Si Si Si
vi organizzati dalla rete
10. Linee guida cliniche
adottate o promosse della Si Si Si Si
rete
11. Sportelli di 'flccogl.lenza wa n/a n/a wa
della rete per gli utenti
12. PDTA aziendali condi- / Si Si Si
visi tra le aziende della rete va ! ! !
13.'F orme di multidiscipli- /a wa wa si
narieta
14. Forme di integrazione
con MMG/specialisti ambu- Si n/a n/a Si
latoriali
15. Cartella clinica e modu- .
o . n/a n/a n/a Si
listica condivisa
16. Cartella clinica e modu- .
L . n/a n/a n/a Si
listica informatizzata
17. App o altri servizi mo- n/a o/a o/a Si

bile di rete

Fonte: elaborazione degli

autori.
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Tabella 3.4. Condizioni di funzionamento nelle reti di governo clinico
esistenti in Puglia

Infarto

Ictus

Trauma-
tologica

Neonato
logica

Onco
logica

Trapian-
tologica

Dolore

Malattie
rare

%

1. Logo della rete

X

38%

2. Sito internet

X

38%

3. Direttore/
referente della rete

75%

4. Personale ammi-
nistrativo dedicato
alla rete

25%

5. Budget dedicato
alla rete per even-
ti/formazione

38%

6. Strumenti di re-
portistica periodica
dei risultati della
rete

50%

7. Obbligatorieta

dell’adesione alla
rete per le struttu-
re/UO

38%

8. Inclusione di at-
tori privati accredi-
tati nella rete

25%

9. Incontri o eventi
formativi organizza-
ti dalla rete

88%

10. Linee guida cli-
niche adottate o
promosse della rete

88%

11. Sportelli di ac-
coglienza della rete
per gli utenti

38%

12. PDTA aziendali
condivisi tra le
aziende della rete

100%

13. Forme di multi-
disciplinarieta

100%

14. Forme di inte-
grazione con
MMG/specialisti
ambulatoriali

88%

15. Cartella clinica
e modulistica con-
divisa

88%
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Infarto | Ictus |Trauma-|{Neonato| Onco |Trapian-| Dolore [Malattie| | y
tologica| logica | logica |tologica rare °

16. Cartella clinica
e modulistica in- X X X X X X X x  |100%
formatizzata
1'7.'App 0 altp ser- X X 25%
vizi mobile di rete
% 41% 41% 47% 47% | 100% | 82% 41% 88%

Fonte: elaborazione degli autori.

Rispetto a queste due osservazioni emergono alcuni elementi e alcuni tratti che
possono guidare la definizione della rete, alcuni tipici della disciplina, altri piu
tipici del modello regionale pugliese.

Rispetto al primo aspetto, sicuramente degli elementi comuni alle varie
reti infettivologiche gia deliberate sono 1) la definizione di un referente della
rete che fa da punto di contatto tra la comunita dei professionisti e il livello re-
gionale; ii) la definizione di eventi formativi e incontri della rete che contribui-
scono a far crescere il senso di comunita tra i professionisti, ma anche a condi-
videre con altri attori 1 risultati della rete e aggiornamenti formativi (in questa
direzione andrebbe anche la diffusione di un sito o logo della rete che favori-
rebbero la riconoscibilita della rete all’esterno); iii) la definizione di strumenti
di allineamento professionale quali i PDTA e le linee guida, che consentono
forme di allineamento tra i professionisti sulle diverse fasi di diagnosi, terapia e
follow-up.

Rispetto al modello pugliese di rete clinica, si osservano alcuni elementi
comuni che sono indicativi di un modello regionale che presumibilmente si po-
trebbe riproporre per la rete infettivologica: la definizione di un direttore della
rete, presente nel 75% delle reti deliberate; la possibilita per la rete di organiz-
zare incontri o eventi formativi della rete, presente gia nel 88% delle reti; la de-
finizione di linee guida adottate o promosse dalla rete, gia presente nel 88%
delle reti; la definizione di PDTA regionali e forme condivise di multidiscipli-
narieta presenti nel 100% delle reti; la definizione di forme di integrazione con
la medicina generale, presente nel 88% delle reti; e, particolarmente interessan-
te per lo scambio di informazioni e dati tra i vari nodi della rete, la definizione
di una cartella clinica e modulistica condivisa, presente nel 88% delle reti e di
una cartella clinica informatizzata (grazie al sistema regionale EDOTTO) pre-
sente nel 100% delle reti.
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3.6 Conclusioni e lezioni apprese

La proposta di un modello di rete infettivologica dovrebbe avere come elemen-
to unificatore il caso clinico con patologie di competenza infettivologica. Al fi-
ne di contemperare le specificita tipiche che connotano le malattie infettive, tra
cui la necessita di garantire il controllo della diffusione delle infezioni e la ge-
stione continuativa di malattie infettive ormai cronicizzate, come I’'HIV, qual-
siasi riflessione sullo sviluppo della rete infettivologica regionale dovrebbe:

o Identificare quali competenze specialistiche concentrare:
I'identificazione degli iub ¢, infatti, funzionale a concentrare la casisti-
ca piu complessa nelle strutture di secondo livello, in una logica di ap-
propriatezza e di garanzia di volumi e di esiti.

o Definire modelli di organizzazione dell’ospedale specialistico per la
singola condizione patologica, in modo da identificare canali preferen-
ziali e team specialistici anche multidisciplinari per patologia, attivabili
tra piu unita operative.

¢ Definire modelli organizzativi per I'integrazione tra ospedale e territo-
rio, in modo da esplicitare ruoli, competenze e prestazioni tra setting
assistenziali distinti, in funzione della complessita e con ’obiettivo di
assicurare la continuita assistenziale e ’aderenza terapeutica.

e Definire dei modelli e dei ruoli/ servizi che presidiano la gestione
dell’agenda del paziente e la chiamata attiva come strumenti attuativi
di presa in carico, in una logica di continuita assistenziale e aderenza
terapeutica, nonché di prevenzione attiva, primaria e secondaria delle
patologie croniche.

e Presidiare le competenze multiprofessionali che intervengono nella ge-
stione delle patologie croniche, in primis nel rapporto medico-
infermiere, dove al primo spetta la regia delle competenze cliniche di
gestione della patologia, mentre 'infermiere ¢ il referente per le attivita
assistenziali che garantiscono la continuita e aderenza.

Ulteriori elementi cruciali sono: 1) il rispetto delle specificita regionali; ii) la defi-
nizione delle caratteristiche minime per ’identificazione delle strutture Hub (per
area, afferenza di popolazione, numero minimo di ricoveri, numero minimo di
letti, ecc.); iii) la definizione delle funzioni dell'infettivologo (esclusive e non) in
ospedale, sul territorio ed in compartecipazione con altre reti di patologia. Solo
cosi la rete permetterebbe di conseguire maggior efficacia, attraverso la collabo-
razione e I'integrazione multi-professionale e multi-disciplinare nella gestione dei
percorsi € un miglioramento dell’appropriatezza nell’uso delle risorse in quanto
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coordinate e orientate ad obiettivi di salute condivisi e il rafforzamento
dellintegrazione tra la rete dei servizi sanitari e sociosanitari territoriali.

In vista della futura definizione di una rete infettivologica regionale, ri-
sulta utile iniziare a riflettere sulle varie forme di integrazione gia attivabili su
scala provinciale tra i vari servizi. Possibili livelli di integrazione sono:

o Integrazione fisico-logistica: condivisione logistica di dotazioni, spazi,
risorse umane ¢ tecnologia.

o Integrazione organizzativa: coordinamento nell’utilizzo delle risorse
condivisibili (prevalentemente spazi, tecnologia e personale di supporto).

e Integrazione operativa: coordinamento spazio-temporale dell’azione,
la riprogettazione della logistica dei processi di cura e assistenza dal
punto di vista dei tempi e dell’allocazione fisica delle varie attivita.

o Integrazione professionale ¢ clinica: si esprime attraverso una progres-
siva condivisione di protocolli, linee guida o PDTA, definendo il con-
tenuto delle prestazioni, la sequenza delle stesse e i ruoli reciproci.

e Integrazione funzionale: condivisione dei sistemi informativi aziendali,
cartelle cliniche e dati.
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4. Migliorare la presa in carico tramite i PDTA:

il caso della Sicilia
di Lucia Ferrara, Vittoria Ardito, Guglielmo Pacileo e Antonio Davi

4.1 PDTA: cosa sono e a cosa Servono

I1 PDTA puo essere definito come “I’insieme delle attivita erogate per rispon-
dere alla domanda del malato dalla fase di diagnosi a quella di risoluzione del
problema di salute o al fine vita: si tratta di un insieme di attivita che i diversi
professionisti coinvolti nella cura del paziente intraprendono per gestire la
condizione di salute” (Tozzi 2014).

Esistono diverse definizioni in letteratura e nelle esperienze condotte sul
tema del PDTA, tuttavia, I’elemento comune ¢ il rimando alla sequenza opera-
tiva delle attivita che consentono la migliore presa in carico possibile del biso-
gno di salute. Gli elementi distintivi del PDTA possono essere sintetizzati co-
me segue:

e La costruzione di un PDTA risponde a un processo tecnico-gestionale
che definisce gli obiettivi, i ruoli e gli ambiti di intervento, garantisce
chiarezza delle informazioni all’utente e chiarezza dei compiti agli ope-
ratori, migliorando la riproducibilitd e 'uniformita delle prestazioni
erogate e riducendo la variabilita artificiale.

e Propone una specifica sequenza spaziale e temporale di attivita e com-
portamenti, condivisa con la comunita dei portatori di interesse rispet-
to a processi erogativi eterogenei sanitari e assistenziali (prevenzione,
diagnosi, trattamento e follow-up).
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e E definito nel rispetto dei vincoli di conoscenza tecnico-scientifica, or-
ganizzativi e di disponibilita di risorse, che caratterizzano il contesto
aziendale in cui ¢ gestito il processo clinico-assistenziale.

e [l PDTA, in quanto rappresentazione di un processo erogativo, ¢ di-
namico e non statico: questo determina la flessibilita dello strumento e
la possibilita di adattarlo ai cambiamenti esterni (nuove tecnologie ¢
approcci clinico-assistenziali) ¢ interni (modifica degli assetti organiz-
zativi).

o [I1 PDTA ¢ uno strumento di governo clinico nella misura in cui adotta
e contestualizza le Linee Guida, relative ad una determinata patologia,
nello specifico I'HIV, nella realta organizzativa delle aziende sanitarie,
attraverso l'utilizzo dei meccanismi operativi e gestionali aziendali.
L’adozione di linee guida o standard esterni non ¢, infatti, sufficiente
all’esistenza di un PDTA, in assenza dell’adozione di tali strumenti ge-
stionali e I’avvio di un processo aziendale e organizzativo di progetta-
zione e cambiamento.

Esistono diverse scale di magnitudo nella definizione del PDTA: aziendale, in-
teraziendale e regionale. In sintesi, il PDTA aziendale esplicita le forme di alli-
neamento tra luoghi di cura e target di pazienti; il PDTA interaziendale fa rife-
rimento alla progettazione e valutazione delle interdipendenze tra servizi e tra
ospedale e territorio; il PDTA regionale, invece, rappresenta I'intesa relativa-
mente alle indicazioni di ortodossia professionale da adottare nelle scelte dia-
gnostiche, terapeutiche ed assistenziali in linea con le piu recenti evidenze delle
linee guida e con le competenze e risorse presenti nel territorio regionale. Esso
deve essere oggetto di formalizzazione, rappresentando lo “scheletro”
dell’organizzazione dei servizi che dovranno essere organizzati all’interno delle
aziende.

Esplicitare 1 livelli di garanzia assistenziale da assicurare fa del PDTA
uno strumento di accountability rendendo trasparente e comprensibili ai pa-
zienti, e ai cittadini in generale, le prestazioni e i servizi da garantire alle perso-
ne con HIV.

4.2 11 case study della Regione Sicilia: obiettivi e metodologia

L’obiettivo della progettualita sviluppata con la regione Sicilia ¢ stato di svi-
luppare un PDTA (Percorso Diagnostico Terapeutico Assistenziale) regionale
per la presa in carico dei pazienti con HIV, dalla fase iniziale di diagnosi fino
al follow up ed in ottica integrata tra ospedale e territorio, supportando il
gruppo di lavoro SIMIT regionale. Tale progettualita ¢ stata quindi definita in
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continuita rispetto ai risultati della ricerca APRI 1.0, che tra le priorita eviden-
ziate per la Regione Sicilia avevano sollevato la necessita di intervenire sui
modelli di presa in carico, attraverso la definizione di un PDTA e di migliorare
la continuita assistenziale e I'integrazione tra i vari attori nella gestione della
patologia.

Attraverso la definizione di un PDTA di riferimento regionale, il gruppo
di lavoro ha inteso fornire una risposta alla complessita dei bisogni e dei per-
corsi assistenziali delle persone con HIV, identificando quali standard di quali-
ta e quali servizi devono essere assicurati per garantire in modo uniforme la ri-
sposta di salute ai pazienti con HIV nel rispetto del principio di equita e acces-
sibilita; coinvolgendo e coordinando in percorsi unitari le figure professionali
impegnate nelle diverse fasi della malattia, ancora piu se afferenti a diversi li-
velli (ospedale, cure intermedie, cure primarie) ¢ aree (area sanitaria e area so-
cio-assistenziale), sostenendo una marcata integrazione tra ospedale e territo-
rio che preveda in continuum, il passaggio da un setting all’altro (territorio —
ospedale — territorio) e la messa a sistema di funzioni, operatori, flussi infor-
mativi, linguaggi e culture.

Nel caso del’HIV, il PDTA ¢ stato progettato sulla base delle seguenti
ipotesi di lavoro:

o L’HIV rappresenta un esempio paradigmatico per le condizioni croni-
che ad alta complessita nella misura in cui richiede un coinvolgimento
importante degli specialisti infettivologi, un accesso alla rete dei servizi
territoriali soprattutto per i pazienti con carica virale stabile e regolar-
mente in trattamento, un coinvolgimento variabile di altre specialita
cliniche per i pazienti con multi-morbidita.

e Poiché le diverse fasi della malattia richiedono I’attivazione di filiere
diverse di servizi con modelli di integrazione spesso molto diversi, il
gruppo di lavoro ha deciso di prevedere percorsi differenti per sotto-
popolazioni di pazienti con caratteristiche specifiche (es. donna in eta
fertile con HIV noto, donna in eta fertile con HIV non noto).

Dal punto di vista metodologico, la realizzazione del PDTA ¢ passata attra-
verso specifiche fasi che si rifanno al noto “ciclo di Deming” della qualita: ana-
lisi, progettazione, gestione del cambiamento e monitoraggio.

1. Analisi

La fase di analisi prevede la ricognizione delle modalita di presa in carico
del’HIV nel contesto di riferimento. La raccolta delle informazioni e stata
svolta attraverso due analisi:
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o Analisi quantitativa sul numero e le caratteristiche dei pazienti presi in
carico dalle singole UO e analisi organizzativa delle dotazioni di risorse
umani, personale e strutture.

o Analisi qualitativa. L’analisi qualitativa ha avuto lo scopo di compren-
dere le modalita di gestione del paziente all’interno delle strutture or-
ganizzative delle aziende sanitarie nelle diverse fasi di diagnosi, tratta-
mento e follow-up. La raccolta delle informazioni ¢ avvenuta attraver-
so la realizzazione di 4 focus group con il gruppo di lavoro interazien-
dale organizzato in collaborazione con la sezione regionale SIMIT.
L’idea di fondo di questo metodo ¢ che I'interazione sociale, che si crea
durante la realizzazione del focus group, costituisce una risorsa crucia-
le nella raccolta dei dati, in quanto la discussione di gruppo facilita
I’espressione di opinioni e la raccolta di informazioni, puntando
I’attenzione sulla dimensione qualitativa delle informazioni da racco-
gliere.

L’output principale di questa fase di analisi ¢ stata la costruzione della mappa
degli episodi clinico-organizzativi del PDTA di riferimento regionale. La map-
pa degli episodi viene rappresentata sinteticamente attraverso la definizione di
un diagramma di flusso.

2. Progettazione

La fase di progettazione ha previsto I'identificazione dei gap di percorso che
emergono dalla fase di analisi e la definizione di una proposta di indicatori di
monitoraggio delle performance che consentono: a) di valutare I’aderenza al
PDTA regionale di riferimento dei processi di presa in carico nei diversi conte-
sti territoriali e aziendali; b) un monitoraggio costante delle attivita poiché
possono essere implementati attraverso i database amministrativi delle aziende
sanitarie e della Regione. Pertanto, i metodi adottati per I'implementazione e
gli output dei PDTA di riferimento dovranno essere omogenei e confrontabili
su tutto il territorio regionale.

3. Gestione del cambiamento

La fase di gestione del cambiamento ha previsto la definizione delle pratiche di
change management da mettere in atto per conseguire specifici risultati.
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4.3 Epidemiologia e rete dei servizi HIV in Sicilia

Con riferimento alla Regione Sicilia, ’incidenza delle nuove infezioni da HIV
nel 2019, pari a 4,1 casi per 100.000 abitanti (Fig. 4.1), ¢ leggermente al di sot-
to della media nazionale, con il numero di nuove diagnosi in diminuzione ri-
spetto all’anno precedente (Fig. 4.2). Nel 2020, le nuove diagnosi di HIV in
Regione, pari a 93 casi, rilevano un dato in diminuzione del 54% rispetto
allanno precedente, ed ¢ probabile che tale variazione abbia risentito
dell’emergenza COVID-19. Guardando alle modalita di trasmissione, oltre il
50% dei casi sono riscontrati in maschi che fanno sesso con maschi (MSM) (95
diagnosi, pari al 52,5% del totale), seguiti da eterosessuali uomini (23,8%) ed
eterosessuali donne (19,3%) (Fig. 4.3).

Figura 4.1. Incidenza diagnosi HIV per 100.000 abitanti per regione, al 31
dicembre 2019

Fonte: Rapporto COA 2021.
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Figura 4.2. Andamento incidenza di HIV in Sicilia, al 31 dicembre 2020
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Fonte: elaborazione autori su dati Rapporto COA 2021.

Figura 4.3. Numero di nuove diagnosi di infezione da HIV in Sicilia al 31
dicembre 2019, per modalita di trasmissione
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Fonte: elaborazioni autori su dati Rapporto COA 2020.

Spostando la lente di analisi all’interno dei singoli contesti provinciali della
Regione Sicilia, le Province dove si riscontra un numero di diagnosi superiore
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a 50 nel corso del 2019 sono Palermo e Catania, che presentano un’incidenza
per 100.000 superiore alla media regionale e nazionale (Tab. 4.1).

Tabella 4.1. Numero e incidenza di nuove diagnosi di infezione da HIV per
modalita di trasmissione nelle Province della Regione Sicilia con
oltre 50 nuove diagnosi nel 2019

Province con | MSM Eterosessuali | Eterosessuali | IDU Incidenza per

n. diagnosi M F 100.000 residenti
50

Palermo 25 (42,4%) 13 (22,0%) 17 (28,8%) 4 (6,8%) 4,7
Catania 37 (68,5%) 9 (16,7%) 7 (13,0%) 1(1,9%) 5,4

Fonte: elaborazioni autori su dati Rapporto COA 2020.

Infine, si propone di seguito una vista dei casi AIDS dall’inizio dell’epidemia,
per ogni Provincia della Regione Sicilia (Tab. 4.2).

Tabella 4.2. Numero dei casi di AIDS dall’inizio dell’epidemia, per Provincia
di segnalazione e di residenza e incidenza

Sicilia Segnalazione Residenza Incidenza 2019
Agrigento 1 154 0,5
Caltanissetta 202 142 0,0
Catania 889 737 0,5
Enna 41 66 0,0
Messina 283 314 0,8
Palermo 1.458 1.253 1,4
Ragusa 90 97 1,2
Siracusa 124 197 0,3
Trapani 72 253 0,0

Fonte: elaborazione autori su dati Rapporto COA 2020.

Allo stato attuale, in Sicilia ci sono 16 centri HIV che afferiscono alle U.O. di
Malattie Infettive delle Azienda Sanitarie Provinciali (ASP), Aziende ospeda-
liere (AA.OO.) ¢ Aziende ospedaliere universitarie (AA.OO.UU.) che offrono
testing, diagnosi e cura per pazienti con HIV. Tale dato ¢ indicativo di
un’elevata capillarita dei centri specialistici HIV sul territorio, ¢ infatti presen-
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te una UO di Malattie Infettive ogni 312.500 abitanti a fronte della media na-
zionale di un Centro ogni 420.000 abitanti e dello standard di una UOC di ma-
lattie infettive ogni 600.000 abitanti come previsto dal DM 70/2015. La Figura
4.4 rappresenta la distribuzione della rete dei servizi sul territorio.

La Tabella 4.3 riporta alcune informazioni relative ai volumi e alle carat-
teristiche dei pazienti presi in carico a livello ambulatoriale per un sub-set di
aziende in Regione. Nella Tabella 4.4 sono state riportate, inoltre, informazio-
ni relative alle dotazioni di personale (medici strutturati, medici non struttura-
ti, personale non medico), al numero di posti letto ordinari e in Day Hospital,
e al numero di stanze compreso quelle a pressione regolabile. Tali dati sono
aggiornati all’ultimo trimestre 2021, a meno che indicato diversamente. La
Tabella 4.5 infine, riporta una mappatura dei laboratori di diagnostica, Day
Service HIV, Ambulatorio HIV, Ambulatorio MST all’interno di ciascun Cen-
tro HIV*,

Figura 4.4. Mappa dei centri HIV in Regione Sicilia
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Fonte: rielaborazione degli autori a partire delle informazioni disponibili sui siti istituzionali.

4| dati riportati nelle Tabelle 4.2, 4.4, 4.5 sono stati raccolti tramite questionario somministrato ai direttori delle
singole UO di malattie infettive.
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Tabella 4.3. Numero di pazienti in carico in ciascun Centro HIV, con
determinate caratteristiche demografiche e cliniche

Pzt in carico a | con vi-
Azienda livello ambu- remia
latoriale azzerata

over . . . . trans-
stranieri | maschi | femmine
65 gender

Caltanissetta

PO S. Elia (Cal-

tanissetta) 123 109 15 17 80 25 1

Catania

AO Gravina

(Caltagirone) 65 >8 ) 3 52 13 8

AOUP
G.Rodolico - 323 312 46 22 269 54 1
S.Marco (CT)

Enna

Osp. Umberto I

(Enna) 44 39 5 7 33 11 -

Messina

AOU Gaetano

Martino* 150 135 63 15 125 22 3

Palermo

AOU Policlinico
Paolo Giaccone 698 469 59 99 518 174 6
(PA)

Ragusa

Ospedale Mag-

giore (Modica) 100 97 5 8 80 20 -

Siracusa

Osp. Umberto I

. 350 315 70 105 250 97 3
(Siracusa)

Trapani

PO Paolo Bor-

sellino (Marsala) 202 184 16 21 157 45 1

Nota: | dati contrassegnati con «*» sono stati rilevati tramite il questionario ai referenti UO
Malattie Infettive nellambito del progetto APRI 1.0 (2019).

Fonte: elaborazione autori su dati UO Malattie Infettive Regione Sicilia.
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Tabella 4.4. Dotazioni di ciascun Centro HIV

Azienda

Medici
struttura-
ti

Medici
non strut-
turati

Personale
non me-
dico

PL or-
dinari

PL Day
Hospital

N.
stanze

N. stanze
pressione
regolabile

Caltanissetta

PO S. Elia

5

25

14

10

10

Catania

AO Gravina
(Caltagiro-
ne)

15

12

12

AOUP
G.Rodolico -
S. Marco

25

20

11

11

Enna

Osp. Umber-
to I (Enna)

23

12

Messina

AOU Gaeta-
no Martino
(Messina)*

15

12

Palermo

AOU Poli-
clinico Paolo
Giaccone

16

22

16

Ragusa

Ospedale
Maggiore

18

10

Siracusa

Osp. Umber-
tol

30

20

Trapani

PO Paolo
Borsellino

Nota: | dati contrassegnati con «*» sono stati rilevati tramite il questionario ai referenti UO
Malattie Infettive nel’ambito del progetto APRI 1.0 (2019). 1 1 a pressione negativa, 5 a
pressione positiva.

Fonte: elaborazione autori su dati UO Malattie Infettive Regione Sicilia.
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Tabella 4.5. Mappatura dei laboratori di diagnostica, Day Service HIV,
Ambulatorio HIV, Ambulatorio MST in ciascun Centro HIV

Azienda Laboratorio |Day Service HIV| Ambulatorio Ambulatorio
diagnostica HIV MST
AOUP G.Rodolico . s Si, 2 giorni /
- S.Marco (Catania) S S settimana No
AOU Policlinico : : Si,5giomi/ |  Si, 5 giomni/
Paolo Giaccone Si Si ; :
settimana settimana
(Palermo)
Osp. Umberto I Si Si Si, 6 giorni / Si, 6 giorni /
(Siracusa) settimana settimana
PO P. Borsellino . . X I
(Marsala) Si Si Si, 5 giorni No
PQ S. Elia (Calta- si si si si
nissetta)
Ospedale Maggiore Si Si Si, 6 giorni / Si, 6 giorni /
(Modica) settimana settimana
AO Gravina (Cal- Si Si Si, 1 giorno / Si, 1 giorno /
tagirone) settimana settimana
Osp. Umberto I si si Si, 5 giorni / Si, 5 giorni /
(Enna) settimana settimana
Osp. Maggiore Si Si Si, 6 giorni / Si, 6 giorni /
(Ragusa) settimana settimana

Fonte: elaborazione autori su dati UO Malattie Infettive Regione Sicilia.
4.4 Stesura del PDTA HIV della Regione Sicilia

Per la stesura del PDTA sono stati proposti e validati dei percorsi differenziati
per tre target di pazienti HIV:

e una mappa per pazienti “generici” con HIV;

e una mappa per pazienti donne in eta fertile con HIV noto;

e una mappa per pazienti donne in eta fertile/gravidanza con HIV non
noto.
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Di seguito si propone il dettaglio di ciascuno dei tre percorsi, assieme ad alcu-
ne note di approfondimento. Ogni percorso ¢ stato distinto nelle tre fasi: dia-
gnosi, trattamento e follow-up.

Dal punto di vista grafico, la mappa degli episodi usano il linguaggio dei
diagrammi di flusso che descrive

O le condizioni di accesso o uscita dal percorso;

: 1 principali snodi decisionali che gli operatori affrontano
nell’organizzazione della presa in carico

: le principali attivita da erogare, in alcuni casi corrispondenti a
prestazioni con specifiche codifiche

1 protocolli o procedure che rappresentano o dovrebbero
rappresentare routine condivise a livello regionale.
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4.4.1 Paziente generico con HIV

Figura 4.5. Mappa 1: Percorso di accesso e diagnosi
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Fonte: elaborazione autori sulla base della discussione emersa nei focus group con UO di
Infettivologia della Regione Sicilia.
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Note:
(1) Lista dei Centri HIV e requisiti

I test per PHIV si possono eseguire negli ospedali o nei laboratori dei Centri
Diagnostici, pubblici o privati, che siano autorizzati ad effettuarli, presso i
SERD e i centri per le dipendenze e, .cosi come previsto dal Decreto del Mini-
stero della Salute firmato il 17 Marzo 2021 e pubblicato in Gazzetta Ufficiale il
24 aprile 2021, I’esecuzione e la comunicazione dell’esito preliminare dei test
rapidi, salivari e su sangue da prelievo capillare, potranno essere effettuate an-
che presso strutture non sanitarie secondo il modello Community Based Volun-
tary Counselling and Testing (CBVCT) da operatori non appartenenti alle pro-
fessioni sanitarie (Community Health Worker), purché siano opportunamente
formati. Nel caso di test reattivo effettuato presso strutture non sanitarie, tra-
mite autotest (anche acquistabile in farmacia), test rapidi, test salivari o su
sangue da prelievo capillare, il test di conferma dovra essere effettuato presso
uno dei centri di riferimento a livello regionale.

Allo stato attuale i Centri di Riferimento che effettuano il Test i HIV in
anonimato ¢ gratuitamente afferiscono alle U.O. di Malattie Infettive delle
ASP, AA.00. e AA.OO.UU. che offrono diagnosi e cura per HIV.

Oltre che nell’lambulatorio dell’UO Malattie Infettive e Tropicali, il test
puo essere eseguito, tramite accesso diretto, anche presso altre UU.OO: Pato-
logia clinica, Medicina trasfusionale, immunoematologia, Microbiologia e Vi-
rologia, Laboratorio analisi.

In linea con quanto previsto dall’Accordo Stato-Regioni concernente il
«Documento di consenso sulle politiche di offerta e le modalita di esecuzione
del test per HIV in Italia», 1 punti prelievo che effettuano il test per HIV devo-
no rispettare i seguenti requisiti:

e Consenso e garanzia di riservatezza.

e Capacita di erogare interventi di counselling pre-test e post-test.

e Effettuazione di un unico prelievo idoneo a essere processato per il test
Elisa e Western-Blot.

e Esecuzione del test nei minori emancipati.

Di seguito, la Tabella 4.6 riporta, per alcuni specifici target di pazienti con par-

ticolari condizioni cliniche o comportamenti a rischio, le modalita ed i criteri
per offerta attiva del test, nonché le relative tempistiche.
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Tabella 4.6. Modalita di offerta attiva del test

Target Criteri Modalita e empistiche

Pazienti con | Linfomi, sindrome similmononucleosica, | Alla conferma di una di queste
particolari dermatite seborroica/esantemi di natura | patologie

condizioni non determinata, leucocitopenia, tromboci-

cliniche topenia, herpes zoster multimetamerico,

candidosi orofaringea, febbre di origine
ignota, cancro o displasia cervicale, can-
cro o displasia anale.

Il test per la diagnosi di infezione da HIV
deve essere, inoltre, attivamente offerto a
tutte le persone che si rivolgano a strutture
assistenziali per i seguenti motivi: infezioni
a trasmissione sessuale, infezione da virus
dellepatite a  trasmissione  emati-
ca/sessuale, tubercolosi.

Persone che
fanno uso di
sostanze

Offerta sistematica insieme ad altri test per
infezioni a trasmissione ematica e sessua-
le (epatiti, sifilide, ecc.).

Ripetizione periodica in caso di esito ne-
gativo se persistono comportamenti a ri-
schio

1° accesso al SERD

Ogni 6 mesi per soggetti in ca-
rico

Ogni 3 mesi per soggetti con
comportamento a rischio

Detenuti

Soggetti in stato di detenzione

All'ingresso in carcere
Periodicamente

Donne in
gravidanza

Il test per HIV dovrebbe essere inserito tra
gli eventuali accertamenti diagnostici ese-
guiti in epoca pre-concezionale, al momen-
to del riscontro della gravidanza e succes-
sivamente se negativo in presenza di espo-
sizioni a rischio. Il test dovrebbe inoltre es-
sere sistematicamente offerto ai partner del-
le donne in gravidanza o che intendano
iniziarne una analogamente a quanto previ-
sto attualmente per altre infezioni a trasmis-
sione verticale.

A tutte le donne in gravidanza il test deve
comunque essere offerto dal medico che
ha in cura la donna e I'esecuzione del test
va considerata come parte della routine
dell’assistenza prenatale.

A tutte le donne che si sottopongono ad
interruzione volontaria della gravidanza nel
contesto degli accertamenti di laboratorio
richiesti per tale intervento

Screening pre-concezionale

Al riscontro di gravidanza
Durante la gravidanza se pre-
senza di esposizione a rischio

Figli di donne
sieropositive

A tutti i bambini nati da donne sieropositi-
ve

Alla nascita
Nelle settimane successive fino
a 24 mesi
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Target Criteri Modalita e empistiche

Migranti Favorire accesso ai servizi per le persone | All'arrivo / accettazione presso
provenienti da Paesi con epidemia da | le strutture di accoglienza so-
HIV generalizzata e una prevalenza >1% | prattutto attraverso il coinvolgi-
mento delle comunita (CBVCT)

Persone con | Persone con comportamenti sessuali a | Attraverso il coinvolgimento atti-

comporta- rischio, diversi partner e scarso utilizzo di | vo del terzo settore e delle co-
menti sessuali | condom munita (CBVCT)
arischio

Fonte: elaborazione autori sulla base della discussione emersa nei focus group con UO di
Infettivologia della Regione Sicilia.

(2) Counselling pre-test

L’intervento di counselling HIV nella fase del pre-test ¢ un colloquio di breve
durata tra personale sanitario medico e infermieristico e una persona che sta va-
lutando la possibilita di sottoporsi al test per la ricerca degli anticorpi anti-HIV.
Tale intervento e finalizzato a i) comprendere se la persona ha avuto un compor-
tamento a rischio, consentendole, qualora fosse necessario, di scegliere in modo
consapevole, autonomo e responsabile di effettuare il test, accettando e firman-
do il consenso informato e ii) a preparare il soggetto al risultato dell’esame.

Al momento del test i pazienti ricevono un appuntamento per la comu-
nicazione del risultato del test. Il risultato del test deve essere consegnato per-
sonalmente all’interessato identificato nell’ambito del counselling post-test al
fine di fornire specifiche informazioni sulla base del risultato negativo, reattivo
o indeterminato.

La diagnosi di infezione cronica da HIV-1 e basata sulla rilevazione di an-
ticorpi specifici (test di screening - Elisa). Come test di screening vengono rac-
comandati gli immuno-assay almeno di quarta generazione, che associano la ri-
levazione di antigeni virali a quella degli anticorpi. Questa formulazione permet-
te di rilevare la presenza di infezione anche nei casi in cui gli anticorpi non si sia-
no ancora formati (infezione primaria) o nelle fasi avanzate in cui la profonda
immunosoppressione si accompagni alla possibile perdita degli anticorpi.

(3) Counselling post-test

L’intervento di counselling HIV nella fase del post-test e un colloquio finaliz-
zato alla consegna del risultato. In caso di risultato negativo, il colloquio di
counselling post-test ¢ mirato a finalita preventive. Particolare attenzione va
posta per le persone che presentano comportamenti a maggiore rischio di infe-
zione, indirizzandoli eventualmente ad altri servizi, quali quelli per il tratta-
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mento delle dipendenze, o ad altre strutture di supporto con competenze psico-
logiche o psichiatriche, al fine di aiutare la persona a trovare le basi motiva-
zionali per I'acquisizione di life skills («abilita/capacita che ci permettono di
acquisire un comportamento versatile e positivo, grazie al quale possiamo af-
frontare efficacemente le richieste e le sfide della vita quotidiana» - Definizione
fornita dalla WHO - Divisione della salute mentale) per estinguere i compor-
tamenti a rischio e contribuire alla prevenzione primaria ¢ alla tutela della sa-
lute della persona stessa. Si devono, inoltre, fornire chiarimenti sul significato
del risultato e valutare la necessita di una eventuale ripetizione dell’esame.

In caso di test reattivo confermato o indeterminato, il colloquio di
counselling post-test ¢ mirato a finalita informative e supportive e alla presa in
carico della persona o all’invio ai centri specialistici territoriali. Durante il
counselling, ¢ necessario valutare il disagio psicologico derivante dalla notifica
di sieropositivita e aiutare la persona a fronteggiare i problemi emotivi emer-
genti, indicando le possibilita di supporto incluso quello psicologico e/o quello
di supporto tra pari (peer support) presso le associazioni e gli enti del terzo set-
tore presenti sul territorio, ¢ fornendo indicazioni su come evitare i rischi di
trasmissione ad altre persone. L’inserimento di uno psicologo all’interno del
percorso sarebbe auspicabile ma ¢ soggetto alla disponibilita di tali figure
all’interno delle strutture. Si valuta la sistematizzazione di progettualita in col-
laborazione con associazioni per favorire I'inserimento nel percorso dello psi-
cologo Si auspica lo sviluppo di progettualita in collaborazione con associa-
zioni presenti sul territorio per favorire I'inserimento nel percorso dello psico-
logo o del counsellor dopo la diagnosi di positivita.

Alla persona con riscontro di reattivita confermata per HIV deve essere
offerta attivamente la possibilita di sottoporsi a visita specialistica quanto
prima possibile, e comunque entro una settimana dalla comunicazione del ri-
sultato. Il personale sanitario della struttura/punto prelievo, pertanto, invitera
il paziente a recarsi presso 1’'U.O. di Malattie Infettive.

Alla persona con riscontro di reattivita confermata per HIV deve essere
inoltre comunicata la non trasmissibilita per via sessuale dell’infezione da HIV
da parte delle persone la cui viremia sia sotto la soglia della determinabilita
(U=U, letteralmente undetectable=untransmittable), cio¢ non rilevabile=non
trasmissibile.

(4) Test diagnostico di conferma
La diagnosi di HIV+ deve essere confermata dal Test basato su western- o im-

muno-blotting (test di conferma HIV/HIV-2), secondo le modalita previste dal
documento di consenso sulle politiche di offerta e le modalita di esecuzione del
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test per HIV in Italia (Rep. N. 134/CSR del 27 luglio 2011) (11A11001) (G.U.
Serie Generale n. 191 del 18 agosto 2011). In particolare, si specifica che:

In caso di test HIV con esito positivo proveniente da centri/laboratori
analisi privati, da offerta di test da parte della comunita (CBVCT) o ef-
fettuato attraverso auto-test acquistato in farmacia, devono essere ef-
fettuati i test di conferma (si ripete sia il test Elisa, sia il western-blot
e/o HIV RNA), all'interno della U.O. di Malattie Infettive che prende
in carico il paziente.

In caso di test HIV con esito positivo proveniente da strutture pubbli-
che (es. centri di donazione sangue): se il western-blot non ¢ stato effet-
tuato, ¢ prassi eseguirlo come test di conferma; se il western-blot ¢ gia
stato effettuato, si procede col percorso e si procede con la valutazione
della viremia.

(5) Test diagnostico di conferma non reattivo

In assenza di una chiara indicazione in merito alla prassi in caso di test reatti-
vo seguito da test diagnostico di conferma non reattivo, al fine di evitare casi
di falsi negativi/ falsi positivi, il Gruppo di lavoro propone di procedere come
specificato di seguito:

Per pazienti con fattori di rischio con una immediata valutazione della
viremia

Per pazienti senza fattori di rischio, con una ri-esecuzione del test a di-
stanza di una settimana con differente metodica/operatore per confer-
mare I’esito del test (reattivo/non reattivo).

(6) Stadiazione della malattia HIV e valutazione delle coinfezioni HBV

La stadiazione della malattia HIV prevede:

Valutazione della viremia HIV-RNA con tecniche che impiegano
'amplificazione in Real-Time PCR (per tutti i pazienti). E opportuno
confermare la viremia basale (cio¢ prima dell’inizio della ART - antire-
troviral therapy) con 2 determinazioni consecutive, distanziate da non
piu di 3 mesi).

Test di resistenza: sono disponibili test di resistenza sia genotipici che
fenotipici. Per garantire un’offerta del test di resistenza a tutti i pazienti
il Gruppo di lavoro concorda di inviare i campioni presso il laborato-
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rio del’UOC Microbiologia e Virologia del’AOU “P. Giaccone” o
presso altri laboratori regionali che verranno identificati

e Diagnostica immunologica. Caratterizzazione immuno-fenotipo T
CD4+. Prima di iniziare la terapia farmacologica — alla presa in carico
del paziente. Se la terapia viene differita: ogni 3 mesi per CD4+ <200-
300 cellule/mL, ogni 6 mesi per CD4+ >300/mL.

e Valutazione della coinfezione HBV anti-delta.

o HLA-B*57:01. Test genetico per la determinazione di HLA-B*57:01
per prevenire le reazioni di ipersensibilita verso la terapia antivirale.

(7) Valutazione comorbidita e screening patologie opportunistiche

Tale fase e parte integrante della valutazione infettivologica, deve avere una cer-
ta periodicita e va eseguita (o aggiornata) prima dell’inizio di terapia antiretrovi-
rale o in occasione di ogni sua modifica. A tal fine, I'infettivologo assume un
ruolo centrale per la presa in carico ¢ fa da regia per la valutazione delle comor-
bidita, attivando su necessita gli specialisti che reputa necessario consultare. Il
paziente rimane quindi in carico da parte dell’infettivologo, che operera come
punto di riferimento per il paziente. In particolare, se le specialita che
I'infettivologo consiglia di attivare sono all’interno dell’ospedale, si preoccupera
anche di creare il collegamento. Viceversa, se le specialita che l'infettivologo
consiglia di consultare non sono presenti all’interno dell’ospedale, I'infettivologo
puo consigliare di consultare determinati specialisti. In futuro, si valutera
I'organizzazione di tale regia con processi piu strutturati (es. riunioni periodiche
con varie professioni definite, in cui discutere singoli casi di pazienti).
Al momento dell’anamnesi, I'infettivologo valutera:

e Comorbidita: patologie non infettive pregresse ¢ presenti, problemi di
salute mentale e di disagio psicologico

o Familiarita (es. per malattia cardiovascolare precoce: eventi cardiova-
scolari, diabete, ipertensione, insufficienza renale cronica, eventi car-
diovascolari in parenti di primo grado: uomini <55 anni, donne <65
anni)

e Visita cardiologica: da prescrivere sempre al momento dell’anamnesi e
poi con una certa regolarita.

e La necessita di effettuare gli screening periodici, secondo le linee guida
italiane ed europee.
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Figura 4.6. Mappa 2: Trattamento e follow-up
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Fonte: elaborazione autori sulla base della discussione emersa nei focus group con UO di

Infettivologia della Regione Sicilia.
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Note:

(8) Puo procedere con terapia immediata?

Sulla base della valutazione di eventuali infezioni opportunistiche in atto,
I'inizio della terapia antiretrovirale puo avvenire immediatamente o al termine

della terapia per I'infezione opportunistica (Tab. 4.7).

Tabella 4.7. Linee guida relative all’avvio della terapia antiretrovirale

. .. Tempistica di inizio della terapia antire- Raccomandazione
Condizione clinica . R
troviarale (Forza/evidenza)
Leucoencefalopatia multifo- | Immediato [AIT]
cale progressiva; Encefalopa-
tia da HIV; Wasting sindro-
me; Enteriti da Cryptospori-
dium o Microsporidia
Polmonite da P. Jiroveci Entro 2 settimane dall’inizio della terapia [AI]
anti-PCP
Tubercolosi attiva e Se CDC4+ <50 cellule/uL: a due set- [AI]
timane dall’inizio della terapia anti-
tubercolare

e Se CDC4+ >50 cellule/uL: a 2-8 set-
timane dall’inizio della terapia anti-

tubercolare
Meningite tubercolare Al termine della terapia di induzione per [AI]
I’infezione opportunistica
Meningite criptococcica Al termine della terapia di induzione per [AI]
I’infezione opportunistica
Malattia da micobatteri ati- | Dopo 2 settimane, ma non oltre 4 settimane [CII]
pici dall’inizio della terapia antimicobatterica
Malattia da CMV Dopo 2 settimane e non oltre dall’inizio [AIIT]
della terapia ant-CMV
Pazienti affetti da neoplasie | Immediato e conocomitante a chemiotera- [AII]

pia

Fonte: Linee Guida HIV 2017.

(9) Comunicazione al paziente e proposta della terapia

La terapia anti-HIV nel paziente naive deve essere di norma una terapia di
combinazione: si dovra scegliere, dunque, un’associazione di farmaci antire-

trovirali detta regime terapeutico. E, infatti, sui regimi che in sostanza si basa-
no gli studi clinici presenti in letteratura. La scelta del regime iniziale si basa
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sulle condizioni cliniche del paziente, sui dati viroimmunologici e sulle caratte-
ristiche dei farmaci (efficacia, tossicita, tollerabilita e barriera genetica).

Tabella 4.8. Driver di scelta del regime terapeutico

Tipologia Fattori

Correlati a farmaci e e  Efficacia virologica
combinazioni Efficacia immunologica

Compattezza/convenienza

Tossicita o tollerabilita

Potenziali interazioni tra farmaci

Barriera genetica

Esteso impiego clinico

Condizione clinica AIDS definente e/o altre condizioni
Valore della carica virale plasmatica

Eventuale presenza di resistenza virale trasmessa
Presenza/assenza di HLA-B*5701

Clinici/diagnostici

Non clinici Valutazione della preparazione del paziente all’inizio del trat-
tamento
Particolari contesti di popolazione

e  Particolari contesti di condizione

Nota: molti degli argomenti qui enunciati sinteticamente trovano trattazione in specifiche par-
ti delle LG.

Fonte: Linee Guida HIV 2017.

La terapia antiretrovirale viene consegnata di volta in volta al paziente rispet-
tando il quantitativo massimo erogabile secondo le indicazioni Regionali. La
dispensazione avviene direttamente da parte dei Centri autorizzati o dalle far-
macie ospedaliere in base all’organizzazione locale. Si valuta la possibilita di
consegna domiciliare dei farmaci per coloro che hanno difficolta ad andare pe-
riodicamente al solo ritiro di farmaci (es. difficolta motorie, fragilita/disabilita,
etc), secondo le modalita messe a punto a livello locale da ASP/AO.

(10) Consulenza post-diagnosi

In caso di pazienti che non accettano di iniziare la terapia, il gruppo di lavoro
concorda di indicarlo chiaramente in cartella e, ove possibile, far firmare al
paziente un modulo in cui conferma che rifiuta la terapia. In parallelo, di con-
sigliare al paziente di avviare un percorso di supporto psicologico con il coin-
volgimento del Servizio di psicologia aziendale o di un ente del terzo settore
e/o associazione dei pazienti dove puo trovare il supporto di un peer counselor
che ha attraversato gli stessi suoi problemi.
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(11) Visita di follow-up per i pazienti che non accettano la terapia

Le visite di follow-up per i pazienti che non accettano la terapia sono da pre-
vedere entro il trimestre, secondo giudizio clinico.

(12) Visita di follow-up per i pazienti in trattamento
La visita di follow-up per 1 pazienti in trattamento prevede:

e Monitoraggio della viremia:
o Ogni 2-8 settimane da inizio della terapia fino al raggiungimen-
to di viremia non rilevabile (<50 copie/mL)
o Ogni 3/4 mesi in pazienti con soppressione virologica
o Ogni 6 mesi in paziente con soppressione virologica stabile da
almeno 2 anni
e Monitoraggio della conta delle cellule T CD4+:
o Dopo 3 mesi da inizio della terapia
o Ogni 4-6 mesi dopo 2 anni di ART (HIV/RNA stabilmente
soppresso, T CD4+ stabilmente 300-550/mL)
o >6 mesi dopo 2 anni di ART (HIV-RNA stabilmente soppres-
so, T CD4+ >500/mL)
e Monitoraggio delle comorbidita:
o Da fare periodicamente sulla base delle specificita dei pazienti
o Secondo le linee guida EACS
e In caso di fallimento terapeutico (virologico, immunologico, clinico) a
seconda delle linee guida HIV.

Si auspica il coinvolgimento della comunita, degli enti del terzo settore e delle
associazioni, per il mantenimento in cura delle key population ¢ durante tutte le
fasi del percorso. Le modalita di tale coinvolgimento dovranno essere messe a
punto a livello locale tenendo conto delle specificita dei singoli territori, del
capitale sociale, istituzionale e delle reti sociali attive.
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4.4.2 Paziente donna in eta fertile con HIV noto

Figura 4.7. Mappa: Paziente donna con HIV noto
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Fonte: elaborazione autori sulla base della discussione emersa nei focus group con UO di
Infettivologia della Regione Sicilia.
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4.4.3 Paziente donna in eta fertilelgravidanza con HIV non noto

Figura 4.8. Mappa: paziente in stato di gravidanza con HIV non noto
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Note Figura 4.7 e 4.8:
Counselling donna in eta fertile

Il counselling per le donne in eta fertile intende abbracciare una prospettiva
ampia, € puo rivolgersi sia alle donne che cercano attivamente di avere una
gravidanza, sia piu in generale alle donne in eta fertile che potrebbero restare
incinta in maniera non preventivata. In particolare, per donne che program-
mano una gravidanza ¢ consigliabile un adeguamento terapia e follow up piu
ravvicinati; per donne con gravidanza non programmata, si consiglia invece di
adeguare il prima possibile il trattamento in corso.

4.4.4 Paziente stranierola: screening e follow-up

Per 1 pazienti stranieri ¢ necessario promuovere servizi sanitari ad accesso di-
retto con operatori formati all’approccio transculturale, prevedendo, quando
necessario, la presenza di un mediatore culturale.

Persone straniere che richiedono il test di screening o pazienti con infe-
zione nota, anche in assenza di documenti e/o permesso di soggiorno, possono
accedere gratuitamente ai servizi sanitari ed alle cure attraverso il rilascio del
codice STP/ENI.

E fondamentale che il/la paziente comprenda I'importanza della cura e
della necessita di doverla assumere tutti i giorni, sia per la propria salute che
per I'interruzione della catena del contagio (U=U).

4.5 1l monitoraggio dei PDTA

Nella misura in cui il PDTA ¢ uno strumento dinamico, ¢ fondamentale pre-
vedere delle fasi di aggiornamento e revisioni costanti (in media ogni 3 anni),
in cui aggiornare sia le soluzioni clinico-assistenziali, con ’avvento di nuove
terapie e tecnologie, sia le innovazioni e 1 cambiamenti negli assetti organizza-
tivi o derivanti dal riordino della filiera d’offerta o ancora per aggiornare il
PDTA rispetto alla manutenzione di alcuni flussi informativi. Pertanto, la co-
struzione del panel di indicatori per il monitoraggio e la valutazione delle per-
formance del PDTA ¢ il panel di riferimento per il monitoraggio dell’aderenza
al PDTA regionale e per la revisione del PDTA.

La verifica dei PDTA diventa necessaria al fine di monitorare tanto la
corretta gestione dei pazienti quanto la continuita di cura, una condizione
fondamentale per evitare la ripresa della replicazione virale e le complicanze.

A tal fine, sono stati definiti un set di indicatori per la misurazione della
performance del PDTA. Si tratta di un insieme di informazioni sintetiche uti-
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lizzate per monitorare le aree critiche del percorso del paziente. Tali indicatori
rappresentano il punto di arrivo di un processo logico e razionale di orienta-
mento dei comportamenti e delle decisioni, relative al percorso, finalizzato a
restituire in un quadro unitario la capacita di presa in carico dei pazienti. Gli
indicatori di performance del PDTA sono definiti in modo da mettere sotto
osservazione sia il processo, sia gli esiti. Per un monitoraggio efficace, risulta
fondamentale garantire la misurabilita degli indicatori di performance attra-
verso 1 sistemi operativi aziendali (database aziendali) o attraverso una scheda
di monitoraggio del PDTA.

Si riporta di seguito il set di indicatori, identificati dal gruppo di lavoro,
che andranno a costituire un apposito cruscotto di monitoraggio lungo I'intero
percorso di presa in carico, dalla diagnosi, al follow up (Tab. 4.9). Si specifica
ad ogni modo che ciascun medico infettivologo puo indicare eventuali aspetti
da monitorare dal punto di vista clinico con una periodicita variabile, in fun-
zione del decorso dell’infezione e/o della presenza di fattori di rischio specifici
ad ogni singolo paziente. Ad ogni modo, per i pazienti HIV naive, ¢ consiglia-
bile effettuare almeno tre visite nel primo anno dall’inizio della terapia.

Tabella 4.9. Indicatori di diagnosi, trattamento e follow

Modalita di misurazione Yalqre il Riferimento
riferimento

Indicatori di diagnosi

Numero di test di resistenza inviati al centro
30 test /| Consenso  pro-

Indicatore 1 unico regionale (AOU Policlinico Paolo .
. . mese fessionale GdL
Giaccone di Palermo)
Tempo intercorso tra I’invio del campione per Consenso pro-
Indicatore 2 I’esecuzione di test di resistenza e ’esito del | 15-30 giorni | fessionale GdL

test da parte del Centro Unico Regionale

Consenso pro-

N. di test Quantiferon TB (al basa- ~90% fessionale GdL

Indicatore 3 le)/Mantoiux

Indicatori di trattamento

% di pazienti in trattamento con farmaci
Indicatore 4 ARV aderenti al trattamento® sul totale dei | >90%
pazienti trattati con farmaci ARV

PNAIDS 2017-
2019

% infanti nati da madre sieropositiva con pro- (Di Biagio et al.

3 0,
Indicatore 5 filassi antiretrovirale ~90% 2019)
Indicatori di follow up

. Pazienti con vaccinazioni: Herpes Zoster (Ri- o Consenso  pro-
Indicatore 6 combinante), Papilloma Virus (HPV) (Nona- ~90% fessionale GdL

5 L’aderenza & calcolata ricorrendo al concetto di Proportion of Days Covered (PDC).
(Numero di pazienti appartenenti alla coorte prevalente con disponibilita di farmaci ARV nei 12 mesi 275% /
Numerosita della coorte prevalente) X100
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Valore

di

Modalita di misurazione e Riferimento
riferimento
valente), HBV, HAV, Covid, Influenza,
Pneumococco, Meningococco secondo calen-
dario LG
% pazienti con almeno tre visite specialisti- Consenso ro-
Indicatore 7 che per HIV nei 12 mesi da inizio terapia | >90% . P
ARV fessionale GdL
. % pazienti con almeno due visite specialis- o (Catumbela et al.
Indicatore 8 tiche per HIV nei 12 mesi ~90% 2016)
5 — — —
Indicatore 9 % pazienti con .Contz.i dei linfociti CD4 e CD8 ~90% (EACS 2021)
almeno ogni sei mesi
Indicatore 10 % pazienti con HIV RNA ogni 6 mesi >90% (EACS 2021)
% pazienti con emocromo completo, AST, Consenso pro-
ALT, fosfatasi alcalina, gamma GT, LDH, fessionale GdL
Indicatore 11 colin.es.terasi, fosfato, glugosio, gzo@emia, ~90%
creatinina, eGFR, esame urine, amilasi pan-
creatica e lipasi, colesterolo e trigliceridi ogni
6 mesi
Consenso pro-
0 L . . )
Indicatore 13 % pazienti cqn valutazione V'1tam1na. D, para ~90% fessionale GdL
tormone, calcio e fosforo ogni 6 mesi
% pazienti con rilevazioni vaccinazioni per Consenso pro-
Indicatore 14 Herpes Zoster (virus vivo e attenuato Shin- | >90% fessionale GdL
grix)
Indicatori gestione integrata del paziente
% donne (=25 anni) con screening cancro ~Media  re-
Indicatore 15 della cervice ogni 12-36 mesi in una struttura gionale PDTA Campania
SSN
0 > i i | =medi -
Indicatore 16 % donne (_50 anni) con mammografia ogni medla e | bpDTA Campania
12-36 mesi gionale
Consenso pro-
o iant] = i -
Indicatore 17 % pamentl con test HPV del canale anale . media re fessionale GdL
ogni 24 mesi gionale
% pazienti (>50 anni) con screening tumore —media  re- Consenso pro-
Indicatore 18 del colon retto (sangue occulto nelle feci) gionale fessionale GdL

ogni 12-36 mesi

In aggiunta agli indicatori proposti, si suggerisce di aggiungere un set di indi-
catori di monitoraggio della gestione delle comorbidita ¢ in particolare del
diabete mellito (DM), come esempio paradigmatico di comorbidita peri pa-
zienti HIV e per cui sono presenti degli standard riconosciuti a livello interna-
zionale. Tali indicatori si applicano solo alla coorte di pazienti HIV con dia-
gnosi di DM (Tab. 4.10) e sono stati definiti a partire da un recente lavoro
pubblicato in letteratura sul tema (Pacileo et al. 2022).
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Tabella 4.10. Indicatori di monitoraggio della gestione delle comorbidita

Modalita di misurazione

Indicatore 1

Pazienti aderenti alla terapia (numero di mesi di terapia >80%)

Indicatore 2

Pazienti con almeno 2 test Emoglobina glicata peptite C e insulina basale/ anno

Indicatore 3

Pazienti con almeno 1 test albuminuria per anno

Indicatore 4

Pazienti con almeno 1 test creatinina per anno

Indicatore 5

Pazienti con almeno 1 valutazione del fondus oculi per anno

Indicatore 6

Pazienti con almeno 1 ECG per anno

Indicatore 7

Pazienti con almeno 1 controllo anno ecodoppler e tsa /anno

4.6 Conclusioni e lezioni apprese

La progettualita sviluppata in Regione Sicilia ha consentito di mettere in evi-

denza:

Il forte interesse e la necessita di tutte le parti a livello regionale a adot-
tare un documento di PDTA che sia uniforme a livello regionale e che
formalizzi la presa in carico dei pazienti con HIV.

Alcune disomogeneita e differenze regionali nel percorso di presa in ca-
rico. A fronte di tale criticita, il PDTA ha consentito di strutturare
tempistiche, volumi e modalita di invio dei campioni uniformi per lo
svolgimento del test di resistenza nel centro unico regionale, passaggio
fondamentale sia nell’ottica di procedere ad un’accurata impostazione
terapeutica, sia di garantire equita di accesso su tutto il territorio re-
gionale.

La necessita di monitorare ’efficacia del percorso di presa in carico de-
lineato dal PDTA, attraverso la definizione, adozione € misurazione di
specifici indicatori di performance (di struttura, di processo, di outco-
me). L’individuazione e prioritizzazione di un set di indicatori agevol-
mente misurabili con i database amministrativi con una periodicita
stabilita ¢, infatti, una condizione necessaria per monitorare le aree cri-
tiche del percorso del paziente ed intraprendere tempestivamente azio-
ni correttive ove necessario.

La possibilita di avviare un Registro di monitoraggio in aggiunta al
Registro regionale di sorveglianza HIV gia attivo a livello regionale per
misurare con una certa sistematicita una serie di informazioni (es. nu-
mero di pazienti che rifiutano la terapia, numero di pazienti mantenuti
in cura, pazienti in terapia da almeno 6 mesi con soppressione virale,
ecc.) che, con gli attuali sistemi informativi aziendali, risulterebbero
difficilmente misurabili e che richiederebbero quindi un effort aggiun-
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tivo da parte dei singoli centri HIV per la misurazione e storicizzazione
di tali parametri.

e La necessita di formalizzare le relazioni tra diverse specialita cliniche,
ad oggi per lo piu basate su rapporti informali e relazioni personali.
Uno dei prossimi passi nel processo di continuo aggiornamento e revi-
sione del PDTA potrebbe quindi portare ad impostare in maniera
strutturata i rapporti tra specialita in ottica di multidisciplinarieta,
fondamentale per i1 pazienti HIV, soprattutto se co-morbidi.

La riprogettazione del PDTA ha permesso di restituire informazioni in merito
a quali sono le aree di cambiamento prioritarie, nonch¢ in capo a quali sogget-
ti e/o strutture organizzative viene riconosciuta la responsabilita dei risultati
attesi. Di seguito, si riassumono pertanto le principali azioni di cambiamento
definite dal gruppo di lavoro nell’ambito della stesura del PDTA Regionale
HIV:

o Test di resistenza: ¢ in primis necessario formalizzare le modalita di in-
vio del test di resistenza al Centro unico regionale ¢ definire nel detta-
glio le tempistiche relative ad invio, svolgimento dei test e restituzione
degli esiti, nonché gli attori coinvolti in ogni step del processo.

o Consenso informato: ¢ opportuno sviluppare un modulo di consenso in-
formato uniforme a livello regionale, da far firmare al paziente al mo-
mento dello svolgimento del test HIV.

¢ Indicatori: si deve procedere con la costruzione della scheda di monito-
raggio con gli indicatori identificati in precedenza, da aggiornare pe-
riodicamente in funzione dell’effettiva capacita di monitorare i percorsi
effettivi dei pazienti.

o Rifiuto terapia: ¢ necessario assicurare il tracciamento all’interno della
cartella clinica del rifiuto della terapia da parte del paziente e predi-
sporre contestualmente un modulo dedicato uniforme a livello regiona-
le per tali casistiche.

e Scheda delle tossicita: ¢ auspicabile sviluppare una scheda a livello di
singolo paziente volta a monitorare le eventuali tossicita manifestatesi
in funzione della terapia. In funzione di criteri condivisi per la valuta-
zione delle tossicita dei farmaci e della data di inizio della terapia, tale
scheda consentirebbe di intervenire tempestivamente con switch tera-
peutici.

e Test di autovalutazione del sonno: ¢ auspicabile adottare un test uni-
forme a livello di singolo Centro per I'autovalutazione del sonno.
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Prevenzione e PREP: ¢ bene infine prevedere la messa a disposizione
dei pazienti di un pacchetto di servizi specifici per la prevenzione
PREP, declinando nel dettaglio i criteri di accesso ai test (anche nel ca-
so di test rapidi), le relative modalita (es. con o senza prenotazione;
con o senza prescrizione MMG; con o senza referti di esami pregressi;
ecc.), le eventuali modalita di rimborso, nell’ottica di minimizzazione le
spese a carico del paziente per massimizzare ’efficacia della prevenzio-
ne.
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5. Digitalizzazione e presa in carico multicanale:

il caso del Veneto
di Lucia Ferrara, Vittoria Ardito, Annamaria Cattelan, Maria
Mazzitelli e Lolita Sasset

5.1 Percorsi di cura multicanale: cosa € cambiato con il COVID?

I1 Covid-19 ha funzionato da acceleratore di processi di trasformazione e in-
novazione gia parzialmente in corso prima del 2020 ¢ ha fatto emergere nume-
rose esperienze di monitoraggio a distanza attraverso vari strumenti, tra cui
chiamate telefoniche o altri strumenti social, per verificare le condizioni di sa-
lute dei pazienti, raccogliere le informazioni attraverso device (in alcuni casi in
associazione alla funzione precedente) o erogare vere e proprie visite (televisi-
te) con esecuzione di prestazioni a distanza. Gia da molti anni, infatti, si auspi-
cava l'introduzione di strumenti digitali (o in ogni caso ulteriori a quelli tradi-
zionali nell’erogazione delle cure), ma le poche evidenze, la semantica poco
chiara, I'incertezza normativa e la resistenza dei professionisti ne avevano
ostacolato la diffusione. Durante la pandemia, invece, sono aumentate sia la
consapevolezza circa i limiti dei modelli assistenziali tradizionali, sia la fiducia
riposta a tutti i livelli nelle capacita abilitanti del digitale; e hanno iniziato cosi
a diffondersi nuove soluzioni che consentono al cittadino di usufruire piu age-
volmente di servizi di prenotazione, pagamento, refertazione, diagnostica, mo-
nitoraggio e cura a distanza. Anche le Regioni si sono mosse per costruire la
cornice formale per erogare e riconoscere le televisite alla stregua della presta-
zione tradizionale. Oggi la sanita digitale, o e-health, rappresenta una tendenza
incontrovertibile e fa riferimento ad una molteplicita di strumenti e tecnologie
che rendono possibili nuovi servizi accessibili da remoto tra cui quelli di tele-
medicina (Bobini et al. 2021). Lo stesso Piano Nazionale di Ripresa e Resilien-
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za (PNRR) sottolinea 'importanza della transizione digitale come uno dei tre
assi strategici per la ripresa del Paese a cui contribuiranno a vario titolo tutte
le missioni, inclusa la Missione n. 6 dedicata alla salute. Anche il PNRR detta
quindi un segnale di discontinuita rispetto al passato cercando di favorire nel
Paese un quadro omogeneo di adozione e implementazione del digitale.

Tuttavia, non tutti gli ambiti terapeutici corrono alla stessa velocita e il
ridisegno di percorsi clinici e delle pratiche aziendali dovranno richiedere una
profonda revisione dei processi e delle competenze necessarie ad attuarli.

Anche per ’'HIV, I'innovazione digitale e il ricorso a soluzioni di teleme-
dicina rappresentano delle sicure opportunita di crescita, sia per ridurre le bar-
riere di accesso ai servizi e competenze anche geograficamente lontani, sia per
garantire la continuita della presa in carico che per I’attivazione di progetti in-
novativi di sensibilizzazione, promozione del test e accesso ai servizi.

Come per altre patologie, anche per I’'HIV nella fase di emergenza sono
nate numerose esperienze “artigianali” di telemedicina che sono passate attra-
verso 1'uso di chiamate, Skype, WhatsApp. Superare 'interpretazione episodi-
ca nell’'uso della telemedicina, come accaduto nel corso della fase acuta
dell’emergenza, per orientare i modelli ordinari di offerta verso soluzioni che
consentono la gestione da remoto del paziente, appare quindi una priorita. In
questo contesto, appare anche cruciale orientare i processi di change manage-
ment a partire dal livello aziendale (Bobini et al. 2021).

5.2 11 case study della AOU di Padova: obiettivi e metodologia

Alla luce di quanto richiamato in premessa, in Regione Veneto ¢ stata lanciata
una progettualita volta a sviluppare un modello pilota di presa in carico dei pa-
zienti con HIV in una logica multicanale, identificando le opportunita connesse
con la presa in carico a distanza dei pazienti (multicanalita, teleconsulto, televisita)
anche nell’ottica di una revisione del PDTA regionale. Nel 2017, infatti, la Regio-
ne Veneto ha definito un PDTA regionale per la presa in carico integrata dei pa-
zienti con HIV/AIDS. Tuttavia, ’evoluzione della patologia, la sua cronicizzazio-
ne, nonché la necessita di prendere in carico le comorbidita connesse con 'HIV
fanno emergere la centralita di iniziare a riflettere sulla definizione di un percorso
condiviso, multidisciplinare con i vari attori coinvolti, ma anche multicanale.

Per questa fase preliminare pilota, si ¢ scelto di coinvolgere ’Azienda
Ospedaliera Universitaria (AOU) di Padova, per la significativita delle attivita
di infettivologia svolte sul territorio, la numerosita di pazienti trattati e la rile-
vanza dell’ambulatorio di malattie infettive.

La progettualita ¢ stata strutturata su tre fasi, che hanno seguito una
metodologia mista. La fase di assessment iniziale, volta a condurre un’analisi
dei modelli innovativi di presa in carico da remoto dei pazienti con HIV e a
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sviluppare un questionario per valutare le attitudini dei pazienti verso multica-
nalita e telemedicina da somministrare nel contesto locale, € stata basata su
raccolta dati, analisi documentale e review della letteratura scientifica naziona-
le ed internazionale. La fase core di field research, volta a somministrare un
questionario ai pazienti presi in carico per valutare la loro percezione verso la
multicanalita, ha utilizzato la metodologia della survey. L’ultima fase di con-
divisione delle evidenze emerse e di approfondimento dei risultati della survey
tramite ulteriori variabili attribuibili ai pazienti, ¢ stata invece svolta tramite
workshop con il gruppo di lavoro coinvolto nella progettualita.

5.3 HIV e telemedicina: gli approcci dalla letteratura

Per approfondire le esperienze legate all’adozione di iniziative di telemedicina
per la presa in carico di pazienti con HIV, ¢ stata effettuata una rapid review
della letteratura nazionale ed internazionale. La Tabella 5.1 propone una vista
di sintesi degli studi piu rilevanti. Una prima considerazione ¢ relativa alle po-
polazioni target, che risultano piuttosto focalizzate: alcuni studi sono specifi-
camente rivolti a pazienti HIV+ MSM (Dangelo et al., 2021), a pazienti in eta
avanzata (Puig et al., 2020) o a pazienti HIV durante la pandemia Covid-19
(Budak et al. 2021). Tra le principali finalita delle iniziative di telehealth pub-
blicate in letteratura, ¢ possibile menzionare televisita ¢ telemonitoraggio (Ga-
rate et al., 2021), servizi di counseling a distanza (Puig et al., 2020), home te-
sting (Dangelo et al., 2021) e diverse attivita di prevenzione (Davis et al., 2020;
Budak et al., 2021). Tra gli strumenti utilizzati nella presa in carico digitale dei
pazienti HIV, i pit comuni sono il telefono e app di mHealth dedicate.

Tabella 5.1. Overview degli studi pubblicati in letteratura sull’utilizzo del
telehealth per pazienti con HIV

Studio Popolazione target Scopo Tecnologia

Test domiciliare e comunica-

T MSM (Men who zione telefonica del risultato del | Telefono

(2021) have sex with men) test

Garate et al. Co - Da usare in alternativa agli ap-

@021) Pazienti stabili puntamenti di persona mHealth app
Puig et al. T Per ricevere il counselling o i

(2020) Pazienti anziani risultati dei test di laboratorio mHealth app
Davis et al. . Uso prevalente a fini di preven-

2020) Vari Zione mHealth app
Budak et al Pazienti HIV'+ du- T:é;ﬁi‘:;“?g;g pé:itgil(t)tl?eper 8 Telefono o a
(2021) rante il Covid-19 p pre-esp PP

(PtEP)
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Fonte: elaborazione degli autori a partire dalla review della letteratura scientifica.
Tali studi, tutti molto recenti, rimarcano la crescente importanza del tema tra
gli accademici e i professionisti.

5.4 Questionario di misurazione della propensione all’utilizzo della telemedicina
5.4.1 Costruzione della survey

Per misurare la propensione dei pazienti con HIV all’utilizzo di telemedicina e
televisite, ¢ stato sviluppato un questionario a partire dalla survey di Dandachi
(2020), da testare nel setting infettivologico padovano. Partendo dal questio-
nario pubblicato nello studio americano di Dandachi (2020), si ¢ proceduto
con una traduzione in italiano tramite due traduttori indipendenti (tecnica di
backwards translation).

La survey ¢ stata quindi somministrata ai pazienti con HIV che si sono
recati fisicamente nell’ambulatorio di infettivologia del’AOU di Padova tra
luglio e novembre 2021. La survey utilizzata copre 4 aree tematiche quali i) la
dotazione personale di tool digitali, ii) 1 benefici percepiti della telemedicina,
ii1) le criticita associate all’utilizzo dei canali digitali nel percorso di cura e iv)
la frequenza d’utilizzo stimata (Tab. 5.2).

Tabella 5.2. Questionario di valutazione della propensione dei pazienti HIV
all’utilizzo della telemedicina

Propensione ad utilizzare la telemedicina per la cura del’HIV

Scala

1. Se potessi fare delle videochiamate (es. Skype, face time, live
chat...) per vedere e parlare con il tuo medico invece di recarti fisi-
camente in ambulatorio, quanto ti piacerebbe?

1= per niente,
2= poco
3=indifferente,
4=abbastanza
S=molto

2. Se potessi fare delle videochiamate per vedere e parlare con il tuo
medico invece di recarti fisicamente in ambulatorio, con quale fre-
quenza le utilizzeresti?

1 = mai,

2 = raramente,

3 = qualche volta,

4 = frequentemente,
5 = sempre

Vantaggi della telemedicina per la cura del’HIV

Scala

3. Questo servizio mi aiuterebbe in quanto mi consentirebbe di or-
ganizzare meglio i miei impegni

1 = completamente d'accordo
2 = d'accordo

4. Questo servizio mi aiuterebbe in quanto non dovrei recarmi fisi-
camente in ambulatorio

3 = indifferente
4 = in disaccordo

5. Questo servizio sarebbe positivo per me in quanto nessuno mi
vedrebbe in ambulatorio

5 = in completo disaccordo
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Preoccupazioni sulla telemedicina per la cura del’HIV Scala

6. Non mi permetterebbe di mantenere la mia privacy a casa 1 = molto preoccupato

2 = abbastanza preoccupato
3 = preoccupato

4 = poco preoccupato

5 = per nulla preoccupato

7. Il mio medico non sarebbe in grado di valutare in modo accurato
le mie condizioni

8. I miei dati personali non sarebbero al sicuro su internet

9. Non sarei in grado di esprimermi molto bene

10. Utilizzerei troppi dati della mia offerta telefonica o internet

Fonte: elaborazione degli autori a partire dal questionario di Dandachi et al., 2020.
5.4.2 Risultati

Nel periodo luglio — novembre 2021, sono stati somministrati 371 questionari
ai pazienti HIV+, di cui 267 sono risultati completi ed oggetto di analisi. 1l
57% dei rispondenti dimostra una buona propensione verso la partecipazione
a iniziative connesse alla telemedicina: nella maggior parte dei casi, si tratta di
pazienti che dispongono dell’intero set di strumenti digitali per i quali i bene-
fici superano nettamente i potenziali lati negativi. I1 30% circa dei rispondenti
ha, invece, un approccio piu conservativo € non sembra avere intenzione di
sperimentare 1'utilizzo del digitale nella gestione della patologia, vedendo piu
rischi che benefici. In questo gruppo di pazienti, vi ¢ un legame tra la propen-
sione all’'uso della telemedicina e la disponibilita di strumenti digitali personali
da utilizzare a tal fine. Infine, il restante 13% dei rispondenti si colloca a meta
tra i due gruppi, in un’area grigia: se da una parte sono consapevoli dei bene-
fici potenziali delle televisite, sono al contempo preoccupati da potenziali rischi
legati alla privacy o alla qualita delle cure erogate tramite i canali digitali. Ri-
spetto alla frequenza di utilizzo, il 34% dei pazienti afferma che utilizzerebbe le
videochiamate sempre o frequentemente, mentre il 38% circa dei pazienti ne
farebbe uso solo alcune volte. Una quota meno rilevante di pazienti afferma
che non utilizzerebbe mai la telemedicina o che lo farebbe solo raramente.

Quasi i1 46% dei pazienti identifica potenziali vantaggi connessi con I'uso
della telemedicina, ed in particolare il vantaggio principale sembra collegato al
non doversi recare fisicamente in ambulatorio e alla possibilita di organizzare
meglio i propri impegni. Si precisa che sembra permanere il tema dello stigma,
dal momento che il 23% dichiara che sarebbe favorevole a consultare il proprio
medico tramite strumenti digitali in quanto in questo modo neutralizzerebbe il
rischio di essere visto da conoscenti in ambulatorio (Fig. 5.1).
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Figura 5.1. Dettaglio dei vantaggi (valori %)

35,0
30,0
25,0
20,0
15,0
10,0
5,0
0,0
Mi consentirebbe di Mi ajuterebbe in quantonon Sarebbe positivoin quanto
organizzare meglioi miei dovrei recarmi fisicamente in  nessuno mi vedrebbe in
impegni ambulatorio ambulatorio

m Completamente d'accordo mD'accordo mIndifferente mIn disaccordo m In completo disaccordo

Fonte: elaborazione degli autori.

Guardando alle possibili fonti di preoccupazione (Fig. 5.2) connesse
all’utilizzo della telemedicina, emerge chiaramente che il 59% dei pazienti di-
chiara di essere poco o per nulla preoccupato. La preoccupazione maggiore
sembra essere tuttavia legata al rapporto con il medico. 11 35,7% dei rispon-
denti dichiara, infatti, di essere molto preoccupato dell'incapacita del medico
di valutare in modo accurato le proprie condizioni a distanza o tramite uno
schermo.
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Figura 5.2. Preoccupazioni (Valori %)

Consumerei tropo credito telefonico o giga

del mio telefono 185 87 72,7
Non sarei in grado di esprimermi molto bene [ ZS2NINNIEZE 59,5
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su internet "
Il mediconon sarebbe in grad() di valutare in _ 46.0
modo accurato le mie condizioni .
Non mi permetterebbe dimantenere la mia _ 61.7

privacy a casa
0,0 10,020,030,040,050,0 60,0 70,0 80,090,0100,0

= Molto/ Abbastanza preoccupati m Preoccupati Poco/per nulla preoccupati

Fonte: elaborazione degli autori.

Le evidenze del questionario, analizzate assieme a fattori di carattere demogra-
fico e clinico, come ad esempio I’eta, il sesso, il paese di provenienza, il livello
di istruzione, fattori di rischio (MSM, eterosessuali, IVDU), il numero di anni
da quando si ¢ scoperto di essere affetti da HIV e da cui si € in terapia ART, e
infine la carica virale, consentirebbero di esplorare nel dettaglio quali fattori
influenzano maggiormente I’attitudine dei pazienti HIV italiani ad utilizzare
servizi di telemedicina.

5.5 Conclusioni e lezioni apprese

Il caso studio sulla telemedicina sviluppato assieme alla AOU di Padova ha
evidenziato alcuni aspetti rilevanti, da una parte confermando alcune ipotesi
avanzate in via preliminare, dall’altra offrendo nuovi, interessanti spunti di
apprendimento, che possono essere generalizzati ed interpretati in una pro-
spettiva piu ampia.

In particolare:

e QGrazie ai nuovi trattamenti oggi disponibili, 1 pazienti con HIV posso-
no mantenere una buona qualita della vita, se diagnosticati tempesti-
vamente e se mantengono una buona aderenza alle cure. Riflettere su
modelli di cura innovativi e digitali risulta pertanto oggi quanto mai
prioritario.
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o Esistono effettive finestre di possibilita relativamente all’utilizzo dei
canali digitali e della telemedicina per la presa in carico dei pazienti
con HIV. I pazienti con HIV risultano infatti piu incuriositi che spa-
ventati dalle nuove modalita di presa in carico, percependo complessi-
vamente piu i benefici che i potenziali ostacoli.

o Le dotazioni tecnologiche potrebbero, per alcuni, rappresentare una
barriera. Iniziative di telemedicina basate su soluzioni digitali tecnica-
mente semplici, dalla diffusione capillare (es. smartphone) ¢ possibil-
mente gratuite per i pazienti potrebbero essere fondamentali, almeno
in una fase iniziale, per aumentarne I’adozione.

e La presa in carico multicanale non potra riguardare tutti i target di pa-
zienti HIV, né tantomeno essere proposta allo stesso momento. E bene
quindi identificare, sulla base delle specificita demografiche e cliniche dei
pazienti, le sottopopolazioni piu propense all’utilizzo dei canali digitali e
per le quali la multicanalita ha una maggiore efficacia in termini di risul-
tati clinici ed economici. Sicuramente, i pazienti positivi al’HIV giovani
e «tech-savvy», e/o 1 pazienti che sono stabilmente in trattamento e che
non hanno comportamenti a rischio possono essere i primi target su cui
sperimentare iniziative di telemedicina. In questa direzione ¢ stato elabo-
rato a fine 2021 un documento con il consenso di 26 associazioni territo-
riali sui criteri fondamentali per 'applicazione del modello di comunica-
zione a distanza in HIV, il quale pud comportare dei vantaggi per la so-
stenibilita e I'ottimizzazione del percorso di salute fisico e mentale.

o Infine, ¢ bene iniziare a promuovere la multicanalita con progetti pilo-
ta e su piccola scala, che consentano di implementare aggiustamenti,
anche marginali, in corso d’opera. A tal fine, ¢ sempre piu importante
coinvolgere 1 pazienti e/o le associazioni di categoria nella creazione
delle soluzioni digitali, a partire dalle fasi di co-design iniziale fino ai
test di usabilita e validazione finale.
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6. Conclusioni
di Lucia Ferrara

Il progetto APRI 2.0 ha fatto emergere almeno quattro sfide al superamento
dei modelli tradizionali di presa in carico dei pazienti HIV +.

6.1 L’HIV come cronicita ad alta complessita

Le Linee Guida nazionali per 'HIV/AIDS e il Piano Nazionale AIDS
(PNAIDS) 2017-2019, in linea con gli obiettivi indicati come prioritari dalle
agenzie internazionali (ECDC, UNAIDS, OMS), hanno rafforzato alcuni in-
dirizzi e interventi per la presa in carico del paziente con HIV come patologia
cronica. L’HIV ¢, infatti, oramai considerata una patologia che tende a croni-
cizzare ed ¢ un esempio paradigmatico di cronicita ad alta complessita in
quanto presenta bisogni non piu legati al ricovero ma che, al tempo stesso, ne-
cessitano di saperi ad elevato tasso di specializzazione (Tozzi et al. 2014). In
quanto tale, richiede un ripensamento dell’attuale modello di presa in carico
secondo nuovi approcci di governo clinico.

Tale etichetta “cronicita ad alta complessita”, non ¢ nuova, ma deriva
dal Piano Nazionale Cronicita (PNC) secondo cui I’allocazione delle risorse
per la cronicita ¢ fortemente condizionata dalla non autosufficienza e dalla di-
sabilita, nonché dal peso crescente dei casi che richiedono I’applicazione di alte
tecnologie e/o di alte intensita assistenziali. Questi ultimi casi sono intesi come
casi di cronicita ad alta complessita, dove la complessita delle malattie croni-
che, come I’HIV, ¢ legata alla 1) compresenza di piu condizioni croniche, ii) al-
la dipendenza da tecnologie ad alto costo, compresi i farmaci, iii) alla presenza
di condizioni di sicurezza da preservare, nonché iv) all’expertise specialistica
nelle scelte diagnostiche e/o terapeutiche da custodire (malattie infettive).

Le cronicita ad alta complessita hanno alcune principali implicazioni:
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e Richiedono di superare la tradizionale dicotomia tra ospedale e territo-
rio — secondo la quale il primo si occupa delle acuzie e il secondo ¢ de-
putato alla presa in carico delle cronicita. Infatti, se nel modello tradi-
zionale risulta chiara la separazione tra setting e bisogni, le cronicita ad
alta complessita non sono compatibili con tale modello tradizionale di
cura e con la divisione per silos.

e Occorre in primis superare i confini disciplinari e creare alleanze tra
comunita professionali, in un contesto in cui ambulatorio, ricovero,
ospedale, territorio si alternano non solo nelle diverse fasi della pato-
logia, ma anche nella gestione corrente.

e Altrettanto importante ¢ perseguire uno skill mix change tra medici ed in-
fermieri e orientarsi verso i regimi piu «leggeri» di offerta e ambulatoriali.

e E chiave specializzarsi per target dei nodi della rete di offerta (paziente
cronico, co-morbido, fragile).

Nello specifico dei pazienti con HIV, ragionare in termini di cronicita ad alta
complessita richiede un’esplicitazione di fondo delle logiche di governo clinico:
ovvero, definire quali attivita specialistiche dovranno essere gestite dai centri
di riferimento e, di conseguenza, il ruolo dell’infettivologo rispetto ad altri case
manager e/o clinici, in funzione delle patologie prevalenti nella presa in carico
(i.e. in caso di insorgenza di un tumore) (Fig. 6.1).

Figura 6.1. Specializzazione per target: dal governo della domanda al
governo dell'offerta

Governo della domanda Governo dell’offerta

Case management:
Ospedale (malattie infettive + specialisti) + Cure
Primarie + Territorio + Servizi Sociali + ...

Care management:
Ospedale (malattie infettive + altri specialisti) +
Territorio (MMG)

Empowerment, retention in care, anticipatory care plan:
Ospedale (malattie infettive) + territorio, CBVCT, SERD, ecc.

Wellness, stili di vita, comunicazione, prevenzione
Prevenzione, SERD, CBVCT, Territorio, etc

Popolazione generale o /
con comportamenti a rischio

Fonte: elaborazioni degli autori.
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6.2 La presa in carico come governo della filiera

Direttamente connesso con il punto precedente e alla luce della tendenza
dell’infezione da HIV a cronicizzare, con tutte le complessita che ne conseguo-
no, risulta quindi sempre piu rilevante ripensare la presa in carico come gover-
no della filiera dei servizi. Cio significa: i) promuovere forme «profonde» di al-
lineamento professionale tra i vari soggetti coinvolti, ii) dotarsi di sistemi che
permettano di cogliere ’aderenza del paziente ai percorsi progettati, iii) tra-
sformare 1 PDTA (Percorsi Diagnostico Terapeutici Assistenziali) in PAI (Pia-
no Assistenziale Individualizzato) organizzando le forme di conciliazione tera-
peutica, iv) definire progettualita piu specifiche e contingenti per i singoli terri-
tori su cui far leva (in tal senso si sta parlando molto di co-production, commu-
nity building), fino a v) identificare in modo strutturato gli attori che hanno la
«regia» del percorso per i vari target di pazienti nelle diverse fasi del percorso.

Il paziente cronico e comorbido richiede una risposta multiprofessionale
e multidisciplinare, ma ¢ necessaria una regia ¢ una assunzione di responsabili-
ta precisa rispetto al percorso del paziente, in assenza dei quali il paziente fini-
sce per essere abbandonato alla ricerca di una risposta ai suoi molteplici pro-
blemi. Se una regia non pud mancare, non ¢ detto che debba essere la stessa o
debba avere le stesse caratteristiche in tutte le fasi della malattia. Al cambia-
mento dei bisogni clinici e assistenziali, infatti, deve essere collegato un aggiu-
stamento delle prestazioni offerte e delle modalita con cui vengono messe a di-
sposizione, ma anche delle professionalita e/o dei centri di servizio che assicu-
rano la presa in carico.

In questo ambito, il PDTA e le reti cliniche rappresentano degli stru-
menti di governo clinico per governare le interdipendenze tra i vari attori e as-
sicurare «passaggi di testimone» senza soluzione di continuita, cosi da perse-
guire gli outcome di salute per un determinato target di pazienti. Per fare que-
sto, i PDTA devono trasformarsi in veri percorsi di presa in carico diagnostica,
terapeutica e assistenziale, prevedendo il coinvolgimento dei vari attori (non
solo specialisti ma anche territorio ¢ rete sociale) che a vario titolo intervengo-
no nel percorso di presa in carico; inoltre, le reti cliniche, devono esplicitare le
forme di connessione e di collegamento tra i vari nodi.

6.3 PNRR e riforma dell’assistenza territoriale
Il Next Generation EU ha sbloccato per il nostro Paese 191,5 miliardi di euro
disponibili nei prossimi anni per sostenere la ripartenza economica post Covid-

19. Il PNRR alloca 15,6 miliardi di euro alla missione 6, che ¢ quella dedicata
alla sanita e si articola in due componenti principali: da un lato il potenzia-
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mento delle reti di prossimita, strutture e telemedicina per ’assistenza sanitaria
territoriale (Investimenti 1.1 Case delle Comunita e presa in carico della per-
sona, 1.2 Casa come primo luogo di cura e telemedicina, 1.3 Rafforzamento
dell’assistenza sanitaria intermedia e delle sue strutture); dall’altro la digitaliz-
zazione e il rafforzamento del capitale umano del SSN attraverso il potenzia-
mento della ricerca e della formazione.

In questo contesto e con queste prospettive, sara sempre piu rilevante il
ruolo della medicina generale e del territorio per la presa in carico delle croni-
cita. Inoltre, sara interessante riflettere sul ruolo del territorio, e delle nuove
articolazioni, quali le Casa della Comunita (CdC) e della comunita, intesa co-
me insieme di reti sociali, per intercettare il sommerso e rappresentare un pun-
to di riferimento della comunita sia nelle fasi di diagnosi che nel trattamento
che nel follow-up. Quali attivita e fasi del percorso di presa in carico dei pa-
zienti potranno essere gestite a livello locale, quali strutture o ambulatori (es.
MST) potranno essere istituiti in queste strutture? Quale ruolo potra essere
svolto dalle comunita e delle reti sociali a livello territoriale?

6.4 Digitalizzazione e multicanalita

L’esperienza COVID-19 ha mostrato come siamo in una fase di accelerazione
nella produzione di indirizzi da parte delle regioni e di sperimentazioni nei
modelli di servizio all’interno delle aziende. Il termine «multicanalita» sta en-
trando sempre piu nel dibattito sui modelli di presa in carico. Multicanalita
non significa sostituire un canale all’altro, ma richiede di passare da un canale
unico (quello fisico) a una molteplicita di canali per ogni paziente gestito, in
funzione dei bisogni e delle aspettative dei diversi gruppi di destinatari
(per esempio, diversi gruppi di cronicita). Anche per 'HIV negli ultimi anni i
centri hanno sviluppato servizi digitali con livelli di maturita e consapevolezza
differenti. Nella consapevolezza che i sevizi digitali rappresentano un valido
supporto (non sostitutivo) delle prestazioni faccia a faccia, oggi i diversi attori
coinvolti (livello centrale, regionale e aziendale) devono interrogarsi su diversi
fronti:

¢ Dimensione tecnologica: significa i) scegliere quali piattaforme e quali
software adottare in funzione delle esigenze della patologia da trattare
(si ¢ parlato di telefono fisso, telefono cellulare, smartphone, PC, ta-
blet); ii) scegliere come alimentare i flussi informativi necessari a rende-
re possibili le visite e le prestazioni sanitarie a distanza; iii) interrogarsi
su come integrare strumenti digitali diversi e i dati generati da ciascuno
di questi;

90



Conclusioni

e Dimensione formale: occorre classificare cos’¢ telemedicina, risolvere il
problema della privacy (che ¢ ancora piu centrale per i pazienti con
HIV),e prevedere un riconoscimento adeguato (in termini
di tariffe) per le prestazioni erogate in modalita diverse da quella fisica
tradizionale.

o Dimensione clinica: bisogna definire per quali target di pazienti ¢ ap-
propriato ricorrere a nuovi canali come quello della telemedicina e,
successivamente, per quali fasi della patologia o per quali aspetti del
problema di salute, stabilendo in quali condizioni € necessario poi in-
contrare personalmente il paziente. Una volta definiti i criteri occorre
rivedere anche i PDTA cosi da inquadrare anche la telemedicina nelle
diverse fasi del percorso

¢ Dimensione manageriale: ha a che fare con la necessita di ripensare
I’organizzazione del lavoro e le agende, dal momento che la multicana-
lita richiede per definizione multidisciplinarieta ¢ multi-professionalita.

¢ Dimensione formativa: occorre sviluppare attivita di training e forma-
zione per i clinici e 1 pazienti, per istruirli sull’uso corretto e consapevo-
le degli strumenti digitali.

Se a livello nazionale e regionale tanto si sta facendo negli ultimi mesi sulle
prime due dimensioni (tecnologica e digitale), ¢ tempo per la comunita dei cli-
nici, per le direzioni aziendali, per le societa scientifiche e tutti i soggetti coin-
volti (associazioni, terzo settore, volontariato) avviare una riflessione rispetto
alle altre dimensioni da presidiare.

Proprio il caso del’HIV ha mostrato come la multidisciplinarieta sia
chiave nella presa in carico strutturata dei pazienti HIV+ comorbidi, ma che
sia il piu delle volte destrutturata e basata su relazioni informali e favori per-
sonali. Ecco che la telemedicina e, piu in generale, il digitale possono svolgere
un compito molto importante nell’ottica di collaborazione e confronto. Allo
stato dell’arte sembrerebbe avveniristico, ma perché non puntare verso obietti-
vi sfidanti soprattutto in considerazione del ruolo che la digitalizzazione ha
all’'interno del PNRR?
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