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L’accesso a una terapia cfficace come diritto umano fondamentale

Non basta la prevenzmne
nella lotta contro ’Aids in Africa

di MARIA CRISTINA MARAZZI*

Alla fine degli anni Novanta I'epide-
mia di Aids in Africa si delineava
come una vera catastrofe umanitaria:
un impressionante numero di sog-
getti infetti, una mortalita molto ele-
vata soprattutto in eta produttiva e
una crescente popolazione di piccoli
orfani. In quegli anni le grandi
agenzie internazionali e la maggio-
ranza delle organizzazioni non go-
vernative hanno applicato alla lotta
all’Aids in Africa un modello unica-
mente preventivo, basato su campa-
gne di educazione sanitaria: soprat-
tutto si € insistito sul corretto uso
del condom, quale presidio fonda-
mentale e quasi sempre unico nella
lotta all’Aids.

La scarsa efficacia di questo ap-
proccio esclusivamente preventivo ¢
da molto tempo sotto gli occhi non
solo degli addetti ai lavori, ma anche
dell’opinione pubblica mondiale. Gli
attuali 22 milioni di infetti in Africa
ne sono purtroppo la prova. L'insuc-
cesso ¢ dovuto alla mancanza di
un’educazione al rispetto della per-
sona e all’assenza di una terapia effi-
cace, inscindibili da una vera pre-
venzione. L'Hiv/Aids nei Paesi svi-
luppati ha infatti cominciato a ridur-
si dal 1996, quando ¢ stata introdot-
ta una terapia efficace, 'Highly acti-
ve anti-retroviral therapy (Haart).
Perché in Africa avrebbe dovuto es-
sere diverso? Evidentemente solo per
malintesi motivi economici e non
certo scientifici.

Chi ¢é infetto da Hiv difficilmente
si sottopone al test, nel timore dello
stigma sociale legato alla sieropositi-
vita che, in assenza di terapia, costi-
tuisce un’inevitabile sentenza di
morte. Tra 'altro, perseguendo I'ap-
proccio riduttivamente preventivo, in

data
stampa

301981 2011

popolazioni in cui I'infezione colpi-
sce una persona su cinque, si trascu-
rano altre rilevanti modalita di tra-
smissione: da madre a bambino, da
pratiche sanitarie carenti (iatrogena),
o legate alla medicina tradizionale.

Per la Comunita di Sant’Egidio,
che conta numerosissimi africani tra
i suoi membri, un tale approccio —
contenimento del contagio — ¢ ap-
parso subito non adeguato per salva-
re la vita dei milioni di infetti africa-
ni lasciati senza alcuna speranza.
Come cristiani, come esseri umani,
era insopportabile Iingiustizia di
una cura possibile ed efficace nel
Nord del mondo, ma inaccessibile
agli africani.

Il diritto alla terapia ¢ un diritto
umano fondamentale. E violato con
tale regolarita che lo stesso malato
africano fa fatica a immaginarlo co-
me diritto. Perché non rendere di-
sponibile anche per gli africani
I'Haart? Per rispondere a questo in-
terrogativo nasce, nel 2002 in Mo-
zambico, il programma <«Drug re-
source enhancement against aids and
malnutrition» (Dream), che ha in
cura 70.000 malati in dieci nazioni
africane (Mozambico, Malawi, Tan-
zania, Kenya, Guinea, Guinea-Bis-
sau, Camerun, Repubblica Demo-
cratica del Congo, Angola e Nige-
ria). Il programma, in un approccio
globale alle problematiche relaziona-
li, sociali, nutrizionali, riunisce pre-
venzione e terapia, rendendo dispo-
nibile, dentro un modello di sanita
africano, il golden standard delle tera-
pie e tecnologie gia utilizzate nel
mondo ricco (Haart e laboratori di
biologia molecolare).

«Dream> riflette il modo di senti-
re di Sant’Egidio: & centrale il valore
della persona e di ogni vita. Nasce
dalla convinzione che ¢é necessario,

oltre che prevenire il contagio, salva-
re le vite dei malati. Opera secondo
quel semplice e antico comandamen-
to che raccomanda di fare agli altri
cid che vorremmo fosse fatto a noi
stessi. chi non vorrebbe per se
stesso il meglio? Questo approccio
cristiano ha una sua intelligenza
umana e una profonda validita: mo-
tiva il personale, ottiene grande col-
laborazione dal paziente e dalla sua
famiglia, ¢ una testimonianza del
potere terapeutico della comunita
cristiana. Al soggetti sieropositivi,
viene offerta una terapia efficace
che, producendo un rapido e stabile
miglioramento di tutti i parametri
vitali, ridona speranza nel futuro; li-
bera dalla disperazione che spesso
genera disprezzo della vita altrui e
mancanza di senso di responsabilite‘t
verso terzi; incoraggia la pratlca del
test. E evidente che la terapia e Iac-
compagnamento del paziente diven-
tano un fattore decisivo anche per
Pefficacia della prevenzione, mentre
trasformano I’Aids da malattia mor-
tale a cronica.

Per ottenere questo risultato, che
in Africa appare spettacolare, biso-
gna semplicemente usare la routine
diagnostico-terapeutica dei Paesi svi-
luppati. C’¢ oggi unanime consenso
nella comunita scientifica internazio-
nale su un ulteriore ruolo preventivo
della terapia. Questa, ben fatta, ri-
duce il quantitativo di virus (carica
virale) nei diversi liquidi biologici,
fino a livelli talmente bassi da ren-
derne assai improbabile la trasmis-
sione. Cio ¢ vero per i rapporti ses-
suali, ma anche per la trasmissione
verticale, cioé da madre a figlio. La
terapia fin dal quinto mese di gravi-
danza riduce, quasi azzerandola, la
trasmissione del virus durante la ge-
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stazione e poi al momento del parto
in qualsiasi modo e ambiente questo
avvenga. La terapia alla madre per
sei mesi rende sicuro lallattamento
al seno. Si ottengono cosi risultati
straordinari: oltre il g8 per cento dei
bambini nasce sano da madre in te-
rapia ed ¢ ancora tale a un anno di
vita (in assenza di terapia il 40 per
cento dei bambini nasce infetto).

L’obiettivo principale di questa
strategia di cura non ¢ solo quello di
far nascere da madre sieropositiva
un bambino sano e mantenerlo tale,
ma contemporaneamente garantire la
sopravvivenza della madre, condizio-
ne decisiva perché il nuovo nato e
gli eventuali figli precedenti non di-
vengano orfani. Va riservata, infatti,
particolare attenzione alla coppia
madre-bambino, cuore della famiglia
africana. Generare un figlio sano
quando non si aveva neanche spe-
ranza di vivere per aiutarlo a cresce-
re, rappresenta per la madre, la fa-
miglia, la comunita di vita, gli ope-
ratori sanitari, la vittoria piu bella
sul destino di morte che I'Aids porta
con sé in Africa. Dare un futuro a
questo continente ¢ lavorare assieme
a queste madri per la vita.

La madre infatti ¢ il fulcro della
rinascita: attorno a lei si crea e si ri-
crea la famiglia. Nella vita di tante
giovani e vulnerabili donne, si na-
sconde il futuro della famiglia africa-
na e delle nuove generazioni. Il ruo-
lo delle donne ¢ decisivo, per la sa-
lute e la sopravvivenza dei bambini.
Le donne, marginali e marginalizza-
te a causa della malattia, diventano
portatrici di una consapevolezza
nuova, che coinvolge i padri, i vicini
e il villaggio. Un segno di questo fu-
turo nuovo sono oggi ottomila bam-
bini nati sani da madre sieropositiva
nel programma «Dream».

E necessario un approccio di cura
olistico, capace di tener conto della
particolarita del paziente africano.
Ne fa parte la gratuita della terapia
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e delle prestazioni. Non si puo chie-
dere di pagare le medicine a chi non
ha neanche i soldi per mangiare. La
gratuita delle cure si impone: per un
motivo di equita, ma anche perché il
paziente possa seguire la terapia con
continuita.

Lo stesso Benedetto xvI, in Came-
run nel marzo 2009, ha auspicato
che le cure per 'Aids siano gratuite.

Le difficolta economiche e logisti-
che per accedere alle cure e ai centri
di salute sono l'ostacolo centrale. Bi-
sogna accrescere 'accessibilita alle
cure soprattutto attraverso la gratui-
ta, fino a portarle a casa dei pazien-
ti. £ un modello di «sanita leggera»
che puo essere un’opportunita per
tutta la sanita africana che difficil-
mente pud contare su costose e inge-
stibili strutture residenziali. Piccoli
centri e molta tecnologia informatica
(che li collega fra loro e con consu-
lenti africani e europei pronti a in-
tervenire per aiutare). E il caso della

telemedicina, che permette di utiliz-
zare I’eccellenza clinico-diagnostica
delle nazioni pit sviluppate. Non si
tratta di impiantare in Africa brutte
copie di sistemi sanitari europei o
americani, ma piuttosto di «inventa-
re» una sanita piu vicina alla perso-
na, perché gestita con pit risorse
umane. La ricchezza e I'articolazione
delle reti comunitarie vanno valoriz-
zate.

Cio ¢ possibile in Africa per
P'umanita e la capacita della sua gen-
te di essere insieme e concepirsi co-
me una collettivita. Si tratta di asse-
condare e organizzare questa attitu-
dine profonda creando una comuni-
ta di cura attorno al paziente e alla
sua famiglia. £ un approccio forte-
mente inclusivo.

Ci sono programmi che hanno
scelto un atteggiamento selettivo. La
selezione rischia pero di negare le
cure a chi ne ha bisogno, ma vive
maggiori difficolta culturali o logisti-
che. T malati invece vanno attratti.

incoraggiati. Occorre creare un lega-
me forte, dare consapevolezza e mo-
tivazioni per superare le difficolta
quotidiane. Per esempio la mancan-
za di cibo. Spesso il paziente africa-
no ¢ malnutrito: per curare P'Aids
occorre interrompere il circolo vizio-
so che si instaura fra malnutrizione ¢
infezione da Hiv con un sostegno
nutrizionale.

L’investimento in risorse umane
deve avvenire anche a livello di alte
professionalita. «Dream» ha formato
in Africa oltre tremila professionisti:
medici, biologi e altri operatori della
salute che gestiscono oggi strumenti
raffinati e terapie complesse. Altri
operatori sono malati ristabiliti o lo-
ro familiari che, anche per un picco-
lo compenso, aiutano con convinzio-
ne. Questo personale, soprattutto

femminile, permette di svolgere
un’opera insostituibile per la riuscita
del programma.

Gli europei che hanno ideato il
programma «Dream», e che conti-
nuano a sostenerlo volontariamente,
nON si COmMPOrtano come una coope-
razione, fornendo formazione e
know-how al personale locale, ma poi
lasciandolo a se stesso. Accompa-
gnano nel tempo la crescita profes-
sionale e umana degli operatori. E
davvero lifelong-learning, educazione
degli adulti. Si crea cosi una reale

partnership tra europei e africani che
sta producendo grandi risultati. E
una risposta anche al progressivo al-
largamento della diffidenza e della
distanza di destino fra Nord e Sud,
mentre ricrea l'unita della famiglia
umana. «Dream» ¢ davvero, come
ha detto Benedetto xvI agli operato-
ri del programma in Camerun, «un
sogno diventato realta».

*Responsabile del programma Dream
della Comunita di Sant’Egidio



